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OD REDAKC(JI
EDITOR'S NOTE

Szanowni Panhstwo!

Pie¢dziesigty trzeci tom czasopisma Niepelnosprawnosé. Dyskursy Pedagogiki
Specjalnej stanowi wazny glos w toczacej sie obecnie debacie spolecznej i akade-
mickiej na temat roli pedagoga specjalnego oraz kierunkéw rozwoju dyscypliny
naukowej pedagogiki specjalnej. W dobie dynamicznych przemian spotecznych,
kulturowych i systemowych — takich jak: wdrazanie edukacji wiaczajacej, poste-
pujaca réznorodnosé spoleczenstwa oraz redefinicja granic miedzy zawodami
pomocowymi — konieczne staje sie ponowne przemyslenie tozsamosci zawodo-
wej pedagoga specjalnego. Wspoélczesne ujecia inkluzji, ktére przekraczajg ramy
wylacznie edukacyjne, wymagaja od pedagogéw specjalnych kompetencji wie-
lowymiarowych, elastycznosci dziatania oraz gotowosci do wspélpracy w inter-
dyscyplinarnych zespotach. Tym samym zmienia sie réwniez sposéb postrzegania
podmiotu wspomaganego — nie jako jednostki wylacznie ,potrzebujacej”, lecz
jako osoby osadzonej w dynamicznym kontekscie spolecznym, kulturowym
i emocjonalnym, wspotksztattujgcej relacje wsparcia.

Wielo$¢ podejmowanych w tym numerze tematéw — od kwestii tozsamosci,
przez modele wsparcia, az po codzienne doSwiadczenia oséb funkcjonujacych
w zréznicowanych przestrzeniach spolecznych - stanowi nie tylko odzwiercie-
dlenie zlozonosci wspélczesnych wyzwan pedagogiki specjalnej, lecz takze od-
powiedzZ na potrzebe jej redefinicji jako dyscypliny interdyscyplinarnej, otwartej
iresponsywnej. W 53. tomie czasopisma Niepetnosprawnosc. Dyskursy Pedagogiki
Specjalnej daje sie bowiem zauwazy¢ kilka wyraznych linii tematycznych i analo-
gii, ktore 1acza ze sobg artykuly — mimo réznorodnosci podejmowanych zagad-
nien, autorzy skupiaja sie wokél wspdlnych probleméw i wartosci.

Wspdlnym mianownikiem artykuléw autorstwa Marty Wilczynskiej-Zgrzebnej,
Alicji Pomian oraz Agnieszki Zabinskiej jest konsekwentne akcentowanie potrze-
by uznania 0s6b z niepelnosprawnosciami za podmioty wlasnego zycia — zdolne
do podejmowania decyzji, wyrazania preferencji oraz aktywnego uczestnictwa
w przestrzeni spoleczne;j.
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W artykule Marty Wilczynskiej-Zgrzebnej, po§wieconym zawodowi asystenta
osobistego osoby z niepelnosprawnoscig, wyraznie zaznaczona zostaje zasada
niewyreczania, czyli unikania przejmowania czynnosci, ktére osoba wspomagana
moze wykona¢ samodzielnie. Autorka, analizujagc wypowiedzi uzytkownikéw
ustug asystenckich, podkresla, ze prawidlowo realizowana asystentura nie tylko
zwieksza autonomie i samoocene beneficjentéw, lecz rdwniez zmniejsza ich spo-
teczng izolacje. Wsparcie to nie polega na ubezwlasnowolnieniu, ale na budowa-
niu przestrzeni, w ktérej osoba z niepelnosprawnoscia moze wzmacnia¢ swoja
sprawczosc.

Analogiczne podejécie prezentuje Alicja Pomian, ktéra opisuje model zatrud-
nienia wspomaganego, koncentrujac sie na roli trenera pracy. Trener — jako profe-
sjonalista — nie ,prowadzi za reke”, lecz towarzyszy w procesie dochodzenia do
samodzielnosci zawodowej, dostosowujac poziom wsparcia do indywidualnych
mozliwosci i celéw osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. W artykule zostaje
podkreslona rola organizacji pozarzadowych jako podmiotéw umozliwiajacych
pelniejsze uczestnictwo w rynku pracy, co jednoznacznie wigze sie¢ z inkluzja
spoleczng i wzmacnianiem niezaleznosci zyciowe;j.

Z kolei tekst Agnieszki Zabinskiej, oparty na analizie biografii artysty z nie-
pelnosprawnoscia sprzezong, wnosi cenng perspektywe z obszaru twoérczodci
jako formy samorealizacji. W centrum narracji znajduje sie nie deficyt czy cierpie-
nie, lecz proces stawania sie osoba poprzez sztuke, wspierany przez znaczace
osoby i instytucje. Artysta — mimo ograniczef wzrokowych i intelektualnych — nie
jest postrzegany jako bierny odbiorca wsparcia, lecz jako twoérca wlasnej drogi
zyciowej. Takie ujecie staje sie waznym kontrapunktem dla nadal dominujacych
narracji opartych na zaleznosci i opiece.

Wszystkie trzy artykuly, cho¢ osadzone w réznych kontekstach (asystentura,
zatrudnienie, tworczos¢), wspélnie przyczyniaja sie do przesuwania akcentéw
w pedagogice specjalnej — od modelu opiekunczego ku modelowi partnerskiemu,
w ktérym tozsamos¢ osoby z niepelnosprawnoscia nie jest definiowana przez
deficyt, lecz przez potencjal, relacyjnos¢ i spoleczny udzial. Natomiast artykut
Justyny Zulewskiej-Wrzosek, Adriany Malz oraz Przemyslawa Richtera, poswieco-
ny seksualnosci kobiet z niepelnosprawnoscia, dopelnia ten obraz, ukazujac pod-
miotowos$¢ w obszarze czesto wykluczanym z debaty naukowej — a zarazem fun-
damentalnym dla osobistego i spolecznego samookreslenia. Ujmuje bowiem
seksualnos¢ nie jako tabu, lecz jako integralny element tozsamosci — co Iaczy sie
z ujeciem 0s6b z niepelnosprawnoscia jako podmiotéw zdolnych do wyrazania
potrzeb i wyboréw.

Analogicznie, w artykulach Grzegorza D. Stunzy oraz Malgorzaty Moszyn-
skiej w centrum uwagi znajduje sie proces konstruowania tozsamosci, rozumia-
nej jako dynamiczne, refleksyjne zmaganie sie jednostki z wlasnag odmiennoscia,
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zlozonodcig codziennodci oraz wyzwaniami stawianymi przez otoczenie spotecz-
ne. Obie prace — cho¢ odmienne metodologicznie i osadzone w réznych kontek-
stach — ukazuja osobe z niepelnosprawnoscia / neuroréznodnoscia jako aktywny
podmiot autorefleksji i samorozwoju.

W autoetnograficznym studium Grzegorza D. Stunzy, bedacym zapisem do-
$wiadczen ojca edukujacego dziecko z afazja, ADHD i niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w warunkach domowych, tozsamos$¢ rodzica - edukatora jest budowa-
na w oparciu o tozsamos$¢ dziecka jako ucznia wspieranego poza formalnym
systemem edukacji. Kluczowym watkiem jest tu osobista i rodzinna narracja
»stawania si¢” w relacji z technologia, szczegdlnie z narzedziami generatywnej
sztucznej inteligencji. Refleksyjny wymiar tego do§wiadczenia dotyczy zaréwno
przemian w sposobie uczenia si¢ dziecka, jak i ewolucji roli dorostego — nie jako
autorytarnego nauczyciela, lecz jako towarzysza, przewodnika i kreatora $rodo-
wiska uczenia sie, w ktérym podmiotowos¢ dziecka jest chroniona i wspierana.

Natomiast w pracy Malgorzaty Moszynskiej, bedacej fenomenologiczng ana-
liza narracji mezczyzny z zespolem Aspergera, otrzymujacego diagnoze dopiero
w doroslosci, tozsamos¢ jawi sie jako wieloletni proces rekonstruowania wlasnego
zycia w $wietle nowych znaczen. Diagnoza staje si¢ tu punktem zwrotnym, ktéry
umozliwia narratorowi reinterpretacje przeszlosci i zrozumienie dotychczas nie-
zrozumialych doswiadczen spolecznych. Przebieg narracji ujawnia zgodnosé
miedzy Zzyciem przezywanym a opowiedzianym, wskazujac na wyksztalcone
strategie adaptacyjne oraz potrzebe bycia widzianym i rozumianym w zgodzie
z wlasna neuroatypowoscia.

Oba teksty laczy gleboka wrazliwo$¢ na procesy tozsamosciowe zachodzace
W przestrzeni nienormatywnosci, przy jednoczesnym odejéciu od narracji medy-
kalizujacych czy deterministycznych. Autorzy ukazuja jednostki jako osoby
rozwijajace sie w sposob zlozony, §wiadomy i relacyjny — osadzone w swoich
kontekstach rodzinnych, edukacyjnych i spotecznych. To ujecie doskonale kore-
sponduje z nowoczesnymi koncepcjami pedagogiki specjalnej, w ktérych tozsa-
mos¢ nie jest przypisana, lecz negocjowana i budowana w dialogu ze $wiatem.

Motyw Srodowiska jako przestrzeni wsparcia oraz obecnosci 0s6b znacza-
cych jako katalizatoré6w zmiany stanowi wyrazna oS tematyczng w artykulach
autorstwa Agnieszki Zabinskiej, Malgorzaty Piechowicz-Bogaczyk, Agaty Szew-
czyk i Anny Jankowskiej, a takze Ewy Banasiak-Macherskiej. Wszystkie te teksty —
cho¢ osadzone w réznych kontekstach — ukazuja, ze procesy rozwojowe, eduka-
cyjne czy terapeutyczne nie dokonuja si¢ w izolacji, lecz sa gleboko osadzone
w relacjach miedzyludzkich, nacechowanych empatia, cigglodcig i uwaznoscia.

Réwniez we wspomnianym wczeéniej tekécie Agnieszki Zabiniskiej podkre-
Slona zostala role nauczycieli, terapeutéw oraz instytucji wspierajacych jako
punktéw zwrotnych w drodze do samorealizacji. Narracja twércy nie skupia sie
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na deficycie, ale na tym, co mozliwe — dzigki ludziom, ktérzy zobaczyli w nim
potencjal, a nie wylacznie niepelnosprawnosé. To wlasnie osoby znaczace umoz-
liwity budowanie tozsamosci artysty, a nie wylacznie ,podopiecznego”.

Podobnie, w artykule Malgorzaty Piechowicz-Bogaczyk, opartym na wywia-
dach narracyjnych z kobietami w kryzysie bezdomnosci, srodowisko schroniska —
cho¢ naznaczone instytucjonalnoscig — okazuje sie nie tylko miejscem przetrwa-
nia, ale i przestrzenig relacyjnego wsparcia. Autorka wskazuje, ze codzienno$¢
tych kobiet ksztaltowana jest w duzej mierze przez interakcje z pracownikami
placéwek, innymi mieszkankami i osobami, ktére oferujg pomoc — niekiedy bar-
dziej symboliczng niz praktyczna, ale zawsze istotng z perspektywy tozsamosci
i poczucia godnosci. Takze w analizach Edyty Osekowskiej, Natalii Malik, Magda-
leny Skalny oraz Malwiny Debek oraz Justyny Zulewskiej-Wrzosek, Adriany
Malz oraz Przemyslawa Richtera, odnajdujemy potwierdzenie, ze obecno$¢ zaan-
gazowanych dorostych — nauczycieli, rodzicow, specjalistow — jest warunkiem
koniecznym dla uruchomienia proceséw edukacyjnych, emocjonalnych czy roz-
wojowych.

Natomiast w artykule Agaty Szewczyk i Anny Jankowskiej przedstawiona zo-
stala dzialalnoé¢ druzyny harcerskiej ,Nieprzetartego Szlaku” w Mlodziezowym
Osrodku Wychowawczym - jako model pedagogiki relacyjnej, w ktérej wycho-
waweczynie, instruktorki i same harcerki tworzg wspélnote oparta na wartosciach,
odpowiedzialnosci i wspéluczestnictwie. Harcerstwo staje si¢ tu nie tylko forma
organizacji czasu wolnego, lecz przede wszystkim narzedziem budowania wiezi
i wspdlnoty opartej na zaufaniu, ktéra umozliwia wychowankom zmiane per-
spektywy i podejmowanie prob przekraczania dotychczasowych ograniczen.

W artykulach autorstwa Grzegorza D. Stunzy oraz Magdaleny Harmacifiskiej-
Kowalewskiej i Dominiki Gwiazdowskiej szczegdlng uwage zwrdcono na wy-
zwania i szanse zwigzane z zastosowaniem nowoczesnych technologii eduka-
cyjnych w pracy z dzie¢mi ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Oba teksty
— osadzone odpowiednio w perspektywie autoetnograficznej i studium przypad-
ku — uwypuklaja, ze skutecznoé¢ technologii nie zalezy wylgcznie od jej dostep-
doroslych. Kluczowa kategoria staje sie tu personalizacja — zaréwno tresci, jak
iform kontaktu, umozliwiajaca dostosowanie oddzialywan do indywidualnego
profilu dziecka. W tym ujeciu technologia nie zastepuje relacji, ale moze jg wspie-
ra¢ — o ile pozostaje osadzona w kontekscie uwaznej obecnosci rodzica czy na-
uczyciela. Natomiast studium przypadku dziecka z ASD autorstwa Edyty Ose-
kowskiej, Natalii Malik, Magdaleny Skalny oraz Malwiny Debek ukazuje
konkretne formy wsparcia edukacyjnego, co doskonale wpisuje sie w refleksje
nad edukacja dzieci z SPE. Cho¢ nie koncentruje si¢ bezposrednio na technologii,
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potwierdza wage indywidualizacji, planowania i zaangazowania zespolu specjali-
stow oraz rodziny.

Wyrazna cecha tego tomu jest obecnosé badan osadzonych w indywidual-
nych biografiach i doswiadczeniach jednostkowych. Artykuly Malgorzaty
Moszynskiej, Agnieszki Zabinskiej, Ewy Banasiak-Macherskiej oraz Malgorzaty
Piechowicz-Bogaczyk ukazuja potencjal poznawczy, etyczny i humanistyczny
narracji biograficznej jako metody badawczej w pedagogice specjalnej. Autorzy
wnikliwie rekonstruuja mikroswiaty oséb funkcjonujacych na styku niepelno-
sprawnosci i réznorodnych wymiaréw codziennosci: edukacyjnej, artystycznej,
terapeutycznej czy marginalizowanej spotecznie. Tego rodzaju ujecia nie tylko
czynia widzialnymi historie i tozsamosci, ktére czesto umykaja uwadze systemu,
ale réwniez buduja bardziej empatyczny obraz rzeczywistosci oséb wspomaga-
nych, pozwalajac na glebsze rozumienie ich perspektyw.

Wspélnym mianownikiem zgromadzonych tekstow jest przekonanie, ze pe-
dagogika specjalna rozwija sie najpelniej tam, gdzie spotyka sie z realnym zyciem,
potrzebami i opowiesciami oséb, ktérych dotyka. To, co wybrzmiewa szczegdlnie
mocno w piecdziesigtym trzecim tomie Niepelnosprawnosci. Dyskursach Peda-
gogiki Specjalnej to apel o uwaznos¢, podmiotowos¢ i relacyjna etyke wsparcia
—wartoéci, ktére moga i powinny wyznaczac kierunek przysztych dziatan badaw-
czych, edukacyjnych i praktycznych. Zapraszam do lektury.

Joanna Doroszuk
Redaktorka naukowa tomu
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Mozliwosci komunikacyjne dziecka z zespolem Downa
w wieku szkolnym - studium przypadku

Od poczatku swojego zycia dziecko staje si¢ czlonkiem pewnej grupy spolecznej. Ta podréz roz-
poczyna sie od zostania czescig rodziny. Wraz z uplywem czasu dziecko wnika do kolejnych $ro-
dowisk, a zdolnos¢ do komunikowania sie¢ warunkuje jego satysfakcjonujace zycie w spoleczen-
stwie. W omawianej drodze mlodemu czlowiekowi towarzyszy mowa, ktéra rozwija sie juz od
etapu prenatalnego. Rozwazania podjete w niniejszym artykule skupiaja si¢ na problematyce
syndromu Downa. Obecno$¢ dodatkowego chromosomu w 21. parze chromosoméw wplywa na
calosciowe funkcjonowanie osoby do$wiadczajacej zespolu Downa w kazdym aspekcie jej zycia.
Umiejetnosci z zakresu jezykowego porozumiewania si¢ u dzieci z trisomia 21 mogg przejawiac
sie w r6zny sposéb. Zaprezentowane wyniki badan ukazuja mozliwosci komunikacyjne dziecka
z zespolem Downa w wieku szkolnym dzieki wykorzystaniu metody indywidualnego studium
przypadku.

Stowa kluczowe: zespét Downa, komunikacja, mozliwosci komunikacyjne, studium przypadku

Communication capabilities of a school-age child with Down
syndrome — case study

From the beginning of its life, a child becomes a member of a certain social group. This journey
begins with becoming part of the family. Over time, the child enters new environments, and the
ability to communicate determines his or her satisfactory life in society. In the discussed path, the
young person is accompanied by speech, which develops from the prenatal stage. The considera-
tions presented in this article focus on the issue of Down syndrome. The presence of an additional
chromosome in the 21+ pair of chromosomes affects the overall functioning of a person experienc-
ing Down syndrome in every aspect of his or her life. Language communication skills in children
with trisomy 21 may manifest themselves in various ways. The presented research results show

! Artykul zostal napisany na podstawie pracy licencjackiej studentki logopedii Dominiki Gwiaz-

dowkiej.
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the communication capabilities of a school-age child with Down syndrome, thanks to the use of
the individual case study method.

Key words: Down syndrome, communication, communication possibilities, speech therapy, case
study

Zespot Downa w literaturze przedmiotu

Pierwszoplanowa postacig w historii badan nad zespolem Downa byt lekarz
John Langdon-Down, ktéremu zawdziecza sie dokonanie pierwszego opisu triso-
mii 21. Terminologia zespotu Downa jest oparta na dwéch kluczowych stowach:
zespol (z greckiego syndrome) oznacza polaczenie sie, zbieganie. Jego znaczenie
opiera sie¢ na ,wspolwystepowaniu”. Odnoszac dany termin do zespolu Downa
iinnych wad uwarunkowanych genetycznie, ,zesp6l” stanowi szereg nieprawi-
dlowosci, ktére znaczaco wplywaja na jakosc¢ zycia danej osoby (Midro 2008).

Uznanie syndromu Downa za chorobe budzi uzasadnione watpliwosci. W Ii-
teraturze przedmiotu odchodzi sie od uwypuklenia nieprawidlowosci bedacych
skutkiem opisywanej wady genetycznej. Medykalizacja nomenklatury wprowa-
dza niepotrzebny zamet w postaci poszukiwania leczniczego $rodka naturalnej
odmiennosci. W koncu ,zespt Downa nie jest chorobg, ale naturalng formg ludzkiej
egzystencji o odmiennym przebiegu rozwoju niz wigkszos¢ genetyczna z 46 chromosoma-
mi” (Midro 2008: 21). Za zesp6l Downa odpowiada obecnos$¢ dodatkowego chro-
mosomu 21. pary chromosoméw. Fizjologia organizmu ludzkiego przewiduje, ze
w kazdej komérce powinno wystapi¢ 46 chromosoméw, natomiast osoba z triso-
mig 21. pary chromosoméw ma ich 47. Lekarze moga potwierdzi¢ uprzednio roz-
poznany zespdl Downa za pomocg badania cytogenetycznego. Ryzyko urodzenia
dziecka z zespolem Downa lub z innym zespolem genetycznym wzrasta wraz
z wiekiem matki. Srednia czestotliwos¢ wystepowania trisomii 21 wsréd spote-
czenstwa wynosi 1:750. U dwudziestoletniej kobiety ryzyko ocenia sie na 1:1530.
Kontynuujac, po 35. roku zycia skala ryzyka pokaznie wzrasta, tak by w wieku
40 lat opiewata na 1:110 (Kaczan, Smigiel 2022).

W nomenklaturze medycznej zespét Downa przedstawia sie jako zespdt mal-
fomacyjny. Nieprawidlowosci wynikajace z danej wady genetycznej sa uwarun-
kowane nieprawidlowoscia morfogenezy narzadowo-tkankowej oraz zestawem
przejawow typowych dla trisomii 21. chromosomu. Dawniej zesp6t Downa na-
zywany byl mongolizmem lub mongoloizmem. Wéwczas uwazano, ze terapie,
ktérymi byly poddawane osoby z zespotem Downa, nie przynosily pozytywnych
skutkow, szczegdlnie w odniesieniu do ogromu wlozonego w nie wysitku. Aktu-
alna wiedza utwierdza w przekonaniu, Zze terapeutyczne zajecia oparte m.in. na
zasadzie indywidualizacji oraz systematycznosci, sa w stanie pozytywnie wply-
na¢ na rozwdj dziecka z zespolem Downa. Urszula Jeczen (2012, za: Gruna-
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-Ozarowska, Myslek-Prucnal, Sadowska 2008) podkresla, ze za gléwny przejaw
trisomii 21 uwaza sie niepelnosprawnos¢ intelektualna. Dzieci, u ktérych wyste-
puje syndrom Downa, zwykle prezentuja niepelnosprawnos¢ intelektualng na
poziomie lekkim badZz umiarkowanym. Oczywiscie wérdd oséb z trisomig 21 wy-
réznia sie rowniez pacjentéw z glebsza niepelnosprawnoscia i pewna czes¢ ze
zdolnosciami intelektualnymi plasujacymi sie w normie rozwojowej. W kazdym
razie charakterystyczne dla zespolu Downa sg zmiany w IQ, w postaci zmniej-
szania sie go wraz z uplywem lat.

Naczelnym objawem u dzieci z zespolem Downa, ktéry mozna zaobserwo-
wac po narodzinach, jest hipotonia (wiotko$¢ miesni) i wygérowana rozciggliwosé
wiezadlowo-stawowa. Skutkiem generalnej wiotkosci, ktéra dotyczy calego ciala,
jest jego niewlasciwa postawa. Glowa oséb z danym zespolem genetycznym
zwykle zajmuje opuszczong pozycje, plecy sa okragle, rece bezwiednie zwisaja,
natomiast nogi manewruja w tyle, co moze powodowaé wrazenie, iz nie sa
w stanie dogoni¢ tulowia (Jeczen, Kozera-Wierzchos, za: Minczakiewicz 2001).
Opisane przejawy zespolu Downa nie wystepuja jednakowo u wszystkich oséb
z danym syndromem, ze wzgledu na indywidualnos¢ kazdego przypadku. Warto
przy tym zaznaczy¢, ze dzieci, ktére doswiadczajg trisomii 21, mimo rdéznic
w zakresie rozwoju i intelektualnego funkcjonowania, wygladaja jak podobne do
siebie rodzenstwo (Gruna-Ozarowska, Mlysek-Prucnal, Sadowska 2008, za: Strat-
ford 1993; Schmid 1987).

W zwiazku z aktualnym postepem medycyny osoby z trisomig 21 moga sie-
gna¢ nawet 70. roku zycia. Jest to jednak uwarunkowane okres§lonym dobrosta-
nem organizmu, czyli sytuacja, w ktérej dana osoba doswiadczajaca syndromu
Downa nie ma powaznej wady serca, czy innych szczegdlnie problematycznych
wad rozwojowych. Warto jednak zaznaczy¢, ze u 0séb z danym zespolem gene-
tycznym proces starzenia przebiega szybciej, anizeli u innego czlowieka bez
zmian w materiale genetycznym. Ponadto, trisomia 21 moze warunkowa¢ wigk-
sze prawdopodobienstwo zachorowania na Alzheimera (Kaczan, Smigiel 2022).

Werbalna sfera zycia dzieci z trisomia 21

Pojawienie sie dodatkowego materiatu genetycznego w 21. parze chromoso-
méw ma wplyw na funkcjonowanie mézgu osoby z syndromem Downa. Niesie
to za soba konsekwencje w postaci calosciowego nieprawidlowego funkcjonowa-
nia organizmu, co tyczy sie m.in. wystepowania ograniczeh w werbalnej sferze
zycia. Wérdéd przyczyn zaburzen rozwoju mowy wymienia sie: niedorozwdj pla-
tow czolowych, pnia mézgu i mézdzku oraz malg objetos¢ moézdzku nowego,
ktéry razem z korelujgcym z nim obszarem kory platéw czolowych wspiera
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plynny przebieg funkcji mowy (Gruna-Ozarowska, Mlysek-Prucnal, Sadowska
2008). Kolejna z przyczyn, wedle ktdrej ksztaltowanie sie mowy dziecka z trisomia
21 stanowi wyzwanie zaréwno dla samego dziecka, jak i uczestniczacych w da-
nym procesie rodzicéw, uchodzi niska sprawnosé¢ ruchowo-stuchowo-czuciowa.
Biorac pod uwage, iz nabywanie kompetencji w moéwieniu nie jest czynnoscia
izolowana, a raczej stanowi ciag wystepujacych po sobie etapéw, okres gluzenia,
ktéry powinien stanowi¢ dla dziecka swoisty trening mowy, sprawia, ze wystepu-
jace po nim gaworzenie nie ma dostatecznie dobrych podwalin, by wystepowac
w odpowiedniej formie. Jest to zwigzane z szeregiem skomplikowanych i nie-
zwykle precyzyjnych ruchéw aparatu mowy, ktérych wykonanie utrudnia specy-
fika syndromu Downa (Gruna-Ozarowska, Mlysek-Prucnal, Sadowska 2008, za:
Stecko 1994).

Ksztaltowanie si¢ mowy u dzieci z trisomig 21 w poczatkowych etapach Zycia
przewaznie zachodzi w podobny sposob jak u dzieci, u ktérych nie wystepuja
zmiany w materiale genetycznym. R6zni sie jednak tym, ze dany proces u dzieci
z syndromem Downa trwa znacznie dluzej. Ma na to wplyw stopien wystepuja-
cej niepelnosprawnosci intelektualnej, poniewaz deficyty w odbieraniu i produ-
kowaniu mowy rosna proporcjonalnie do poziomu glebokosci niepelnosprawno-
Sci, ktory przejawia dana osoba (Hinc, Kaminiska 2019).

Mowa dzieci z zespolem Downa czesto moze by¢ niezrozumiala dla otocze-
nia, ze wzgledu na jej belkotliwy czy znieksztalcony charakter. Nie jest to celowy
zabieg danej osoby, a zjawisko spowodowane licznymi wadami i anomaliami
narzadoéw mowy. Nieprawidlowosci w zakresie funkcjonowania aparatu artyku-
lacyjnego dotyczy¢ moga wystepowania podniebienia gotyckiego, skréconego
podniebienia twardego oraz makroglosji. Wskazane dysfunkcje sa odpowiedzial-
ne za zubozenie repertuaru umiejetnosci komunikacyjnych oséb doswiadczaja-
cych omawianej wady genetycznej, poniewaz w bezposredni sposéb ograniczajg
mozliwosci produkcyjne substancji fonicznej tekstu. Na uszczuplenie zdolnosci
w zakresie werbalnego funkcjonowania wplywa réwniez obnizony poziom ro-
zumienia — nadawanej przez otoczenie — mowy. Samodzielna produkcja wypo-
wiedzi sfownych u dzieci z zespolem Downa zwykle wystepuje w zaburzonej
postaci. Co wiecej, okolo pierwszego roku zycia pojawic sie moga nieprawidlowosci
w dzialaniu szczeki oraz zuchwy, spowodowane typowa dla syndromu Downa
wiotkoscig mie$niowo-wiezadlowa twarzy. To natomiast powoduje wtérne kon-
sekwencje, np. dysfagie oraz wadliwg pozycje spoczynkowq jezyka — czesto jest
on zlokalizowany w pozycji miedzyzebowej. Za kolejne utrudnienie w funkcjo-
nowaniu uwaza si¢ nawykowe oddychanie torem ustnym, ktére zaréwno jak
infantylny typ polykania, powoduje nieprawidlowosci zgryzowe. Moze takze
przyczynia¢ si¢ do schorzen gérnych drég oddechowych, np. przewleklego nie-
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zytu nosa. Wéwczas produkcja komunikatéw stownych jest niezwykle utrudnio-
na lub niemozliwa (Kochanek, Sienkiewicz 2020, za: Sadowska i wsp. 1997).

Dzieci z zespolem Downa charakteryzuja sie dodatkowo slaba pamiecia stu-
chowg, co z kolei moze nie$¢ za sobg problemy w komunikagji interpersonalnej.
Skroécony czas koncentracji uwagi moze przeszkadza¢ w odpowiednim zrozu-
mieniu wypowiedzi stownych (Zyta 2011, za: Alton 1998). Ogélne problemy ze
stuchem, za ktére czesto odpowiada niedorozwdj anatomicznej budowy narzadu
stuchu i funkcjonalny deficyt w postaci np. niedostuchu, ktéry zwykle ma zwia-
zek z nawracajacymi stanami kataralnymi, stanowi nie tylko kolejng przyczyne
wadliwej artykulacji, ale takze dezorganizuje codzienne funkcjonowanie oséb
z trisomiq 21. Utrudnia to bowiem wiasciwe zrozumienie wypowiedzi, co oprécz
niepelnosprawnosci intelektualnej, powoduje istotne problemy na drodze komu-
nikacji (Bleszynski, Minczakiewicz 2019). Na werbalny obszar funkcjonowania
dziecka z trisomia 21 wplyw ma dodatkowo zaburzenie triady ssanie—potykanie—
oddychanie, ktére uchodzi za jedna z przyczyn dlawienia sie i zachtystywanie
podczas jedzenia. Mozliwe jest wystapienie wtérnej konsekwencji w postaci nie-
prawidlowego przybierania masy ciala, ze wzgledu na spozywanie zbyt malej
iloéci pokarmu, ktére dodatkowo jest utrudnione o niewystarczajaca ruchomosé
jezyka, stabe ruchy warg i policzkéw oraz szczeki i zuchwy (Gruna-Ozarowska,
Mlysek-Prucnal, Sadowska 2008). W holistycznym ujeciu odseparowanie mowy
od motoryki jest niemozliwe, poniewaz oba obszary wzajemnie na siebie oddzia-
tuja. Warto wigc zaznaczy¢, ze zaburzenia motoryczne nie sa obojetne dla ksztal-
towania sie czynnosci prelingwalnych i mowy czynnej. Stanowi to powdd, wedle
ktérego osoby z trisomiq 21 charakteryzuja sie opdznieniami w obszarze werbal-
nym. Odnosi sie to réwniez do systemu jezykowego. Dane nieprawidlowosci
wystepuja w postaci wadliwej artykulacji, morfologii, syntaktyki i pragmatyki.
Dlatego, przy terapii oséb z trisomig 21, kluczowa jest wspdtpraca specjalistow
z r6znych dziedzin (Larysz, Lubowiecka 2014).

Najintensywniejszy i najefektywniejszy etap ksztaltowania sie mowy u dzieci,
doswiadczajacych trisomii 21, przypada na okres dziecifistwa, a pdzZniej wraz
z nadejéciem dojrzewania biologicznego subtelnie sie redukuje. Dlatego istotne jest,
by zostaly podjete oddzialywania z zakresu wczesnej interwencji logopedycznej,
ktore beda stymulowaé ogélny rozwdj dziecka (Bleszyniski, Minczakiewicz 2019, za:
Olechnowicz 1991; Cunningham 1996; Kostrzewski 1994; Roizen 2001).

Komunikacja 0s6b z zespolem Downa

Uczestniczenie w spoleczenistwie jest uwarunkowane poprzez mozliwoéé¢ po-
rozumiewania si¢ z otoczeniem. To wlasnie komunikacja z innymi pozwala
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utrzymac jednostce dobrostan emocjonalny, poniewaz przyczynia sie do zaspo-
kojenia potrzeb natury psychologicznej i fizjologicznej (Granat 2014).

Termin komunikacja (z tac. comunicatio — Iacznosé¢, rozmowa) swoim zasiegiem
znaczeniowym obejmuje wymiang informacji, ktéra odbywa si¢ za pomoca zna-
kéw (Polanski 1993). Proces komunikowania sie mozna okresli¢ jako wielopozio-
mowy, ze wzgledu na jego zlozong strukture, ujawniajaca sie miedzy adresatem
danych tresci a ich odbiorcg. Nalezy bowiem zaznaczy¢, ze w wiekszosci wymia-
na informacji odbywa sie nie tylko droga werbalna, ale i pozawerbalng, ktéra
obejmuje m.in. postugiwanie sie gestami czy mimika. Ludzaca prostote danego
procesu narusza ewentualna okolicznoé¢ niezrozumienia przesylanej wiadomosci
przez odbiorce. Powodowa¢ to moga potencjalne komplikacje w nadawaniu da-
nej informacji, lezace po stronie nadawcy, a takze trudnosci z przyswojeniem
przekazu, za ktére odpowiada osoba odbierajaca komunikat (Klonowska-
-Senderska 2014). Wsréd zaburzen komunikowania sie wymieni¢ mozna zabu-
rzenia mowy, slyszenia oraz jezyka. Patrzac przez pryzmat danego artykulu naj-
bardziej interesujace sg zaburzenia mowy, a uscislajac ich poszczegdlne podtypy,
do ktérych zalicza sie zaburzenia artykulacji, glosu i fluencji werbalnej (Frydry-
chowicz 2013, za: Gillam, Marquardt, Martin 2011).

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng moga doswiadczaé tych samych
zaburzen mowy wystepujacych u populacji reprezentujacej iloraz inteligencji
odpowiadajgcy normie intelektualnej, natomiast ksztaltowanie sie mowy os6b
z niepelnosprawnoscig intelektualng przebiega zwykle w towarzystwie jej opdz-
nionego rozwoju, co powoduje trudnosci w wykryciu i zdiagnozowaniu réwno-
cze$nie obecnych zaburzen (Jeczen 2015, za: Rakowska 2003).

W5r6d najezesciej wystepujacych przejawow oligofazji* wymienia sie:

- wadliwa artykulacje glosek w izolacji lub w grupach spoétgtoskowych,
— obnizony poziom przyswajania mowy czynnej i biernej,

— nizsze umiejetnosci narracyjne,

- trudnione ksztaltowanie umiejetnosci sktadniowych,

- stosowanie niewlasciwych form gramatycznych,

- defekty w sferze semantyczno-leksykalnej (Jeczen 2015).

Komunikacja dzieci z trisomig 21 i gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng
lub dzieci, ktére nie doswiadczyly terapeutycznych oddzialywan, oparta jest na
réznych symptomach, takich jak np.: krzyk, placz, pojekiwanie czy buczenie, ale
takze na sygnalach niejezykowych przyjmujacych forme apeli lub sygnatach nie-
jezykowych semantycznych zmiennych lub statych. Z kolei dzieci uczeszczajace
do szkoly, odpowiednio zaopiekowane i poddawane procesom terapeutycznym,

2 Oligofazja — zaburzenie mowy wystepujace u 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng (Jeczen
2015: 267).
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sa w stanie korzysta¢ z sygnaldw niejezykowych oraz jezykowych (jezykowo-
stownych) i — co za tym idzie — produkowac przekazy catkowicie zrozumiate dla
spoleczenstwa (Bleszynski, Minczakiewicz 2019, za: Olechnowicz 1988, 1998; Pisz-
czek 2008; Podeszewska 1998; Rondal 1977, 1988; Ryde-Brandt 1988).

Nieczuly, bierny stosunek rodzicéw, tak jak w przypadku dziecka w zdro-
wotnym dobrostanie, niesie za soba negatywne konsekwencje dla ogélnego roz-
woju mlodego czlowieka oraz relacji rodzinnych. Inicjowanie z dzieckiem kontak-
tu, prowadzenie dialogéw, stosujac sie do zalecenr w postaci wolnego, wyraznego
moéwienia, stwarzanie okazji do rozméw oraz kontakt fizyczny stymulujg rozwdj
mowy dziecka z zespotem Downa. Niestety, czasem mimo wszelkich starafi, mo-
wa dziecka z trisomig 21 jest niezrozumiata lub w ogole trudna do uzyskania.
Nalezy woéwczas zacheca¢ dziecko do podejmowania préb nawiazania kontaktu
przy zastosowaniu alternatywnych lub wspomagajacych metod komunikagji.
Pierwsze proby komunikacji, u dziecka doswiadczajacego syndromu Downa,
czesto opieraja sie na wykorzystaniu gestow, mimiki, mowy ciata lub przenikli-
wych spojrzen. Starsze dzieci wspomagaja sie placzem lub réznego rodzaju
okrzykami. W odpowiedzi na to istotna jest wlasciwa reakcja otoczenia, ktdra
powinna zacheca¢ do konwersacji, by podtrzymaé dialogowy potencjat dziecka.
W skutecznej komunikacji z osobg z trisomig 21 pomaga mozliwo$¢ patrzenia na
adresata wypowiedzi, poniewaz dzieki niej latwiej mozna zinterpretowac towa-
rzyszace danej jednostce emocje (Bleszynski, Minczakiewicz 2019, za: Kaczmarek
1988; Pachalska 1993; Minczakiewicz 1997).

Odnoszac sie do wszelkich powyzszych treSci nie mozna jednoznacznie
stwierdzi¢, jak bedzie wygladal rozw6j mowy dziecka z trisomia 21, poniewaz
kazdy przypadek jest indywidualny. Ksztaltowanie si¢ mowy nie jest procesem
izolowanym. Ma na nie wplyw wiele czynnikéw, poczawszy od stopnia niepel-
nosprawnosci intelektualnej, bedacej wynikiem danego zespolu, po podjete (lub
nie) dzialania terapeutyczne, m.in. w zakresie wczesnej interwencji logopedycz-
nej. Istotny wplyw na rozwdéj mlodego czlowieka w sferze werbalnej ma réwniez
jego rodzinne Srodowisko oraz mozliwosci eksploracyjne.

Metodologia badan wiasnych

Badania naukowe w logopedii traktuje sie jako fundamentalne poznanie
i zglebienie okreslonego obszaru wiedzy — za pomocg metod naukowych - po-
zwalajacej na osiggniecie zamierzonego celu badawczego. W omawianym zagad-
nieniu istotne jest, iz metodologie badan logopedycznych omawia¢ mozna za-
réwno w perspektywie badain naukowych z obszaru logopedii lub w odniesieniu
do diagnozy logopedycznej (Kaczorowska-Bray, Milewski 2019). W danym kregu
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zaangazowanych os6b znajduja sie takze jednostki podlegajace oddzialywaniom
logopedycznym, ich najblizsze otoczenie oraz wydawcy pomocy logopedycznych
i dysponenci stron internetowych poruszajacych opisywana problematyke (Mi-
chalik 2019). W prezentowanym artykule przedmiot badan stanowig mozliwosci
komunikacyjne badanego dziecka z zespolem Downa w wieku szkolnym.

Rozdzielenie teoretycznego i praktycznego obszaru logopedii ma na celu
poddanie ocenie wystepujacych miedzy nimi oddziatywan. Dzialalno$¢ naukowa
realizowana przez logopedie jest skupiona na badaniu zjawisk logopedycznych
ito na niej opiera sie jej metodologia badan. Natomiast sfera angazujaca prak-
tyczne przedsigwzigcia ma na celu wykonywanie szeroko rozumianych czynnosci
terapeutycznych, ukierunkowanych na pomoc osobie potrzebujacej specjalisty.
W zwiazku z tym, ze ,nauka i praktyka wzajemnie si¢ warunkujg, sq wzajemnie od siebie
zalezne” (Michalik 2019, za: Grucza 1983: 43), istotne jest sSwiadome manewrowa-
nie miedzy podanymi plaszczyznami poprzez zglebianie wiedzy, tak by méc ja
zastosowac w praktyce.

Zglebiajac metodologie danego wytworu naukowego, za problem badawczy
W niniejszej pracy uwaza sie nastepujace pytanie: Jakie sa mozliwosci komunika-
cyjne badanego dziecka z zespolem Downa w wieku szkolnym?

Ponizsze problemy szczegélowe pozwolily na wynotowanie interesujacych
badacza zjawisk w sposéb uporzadkowany i klarowny. Wér6éd nich wyréznia sie
poszczegodlne pytania:

— Jak ksztaltowal si¢ wczesny rozwdéj komunikacyjny badanego dziecka?

— Jak wygladaly mozliwosci komunikacyjne badanego dziecka nim zaczelo
uczeszczac do szkoly?

— Jakie sa mozliwosci komunikacyjne badanego dziecka w wieku szkolnym,

w czasie spetniania obowigzku szkolnego?

— Jakie zaburzenie mowy wystepuje u dziecka i jakie sa jego konsekwencje?
- Jak przebiega terapia logopedyczna badanego dziecka?
— Najakim poziomie intelektualnym funkcjonuje badane dziecko?

W dotarciu do celu badan, ktérym bylo zaprezentowanie mozliwosci komu-
nikacyjnych badanego dziecka z zespolem Downa w wieku szkolnym, niezasta-
piona okazala si¢ metoda case study, nalezaca do grupy do badan jakosciowych.
Na gruncie polskiej logopedii case study zyskuje coraz wieksza popularnoé¢ (Bana-
szkiewicz 2019, za: Skorek, Tarkowski 2009). Zatem wykorzystanie metody indy-
widualnego studium przypadku nie budzi watpliwosci, szczegdlnie majac na
uwadze podmiotowe podejécie do badanego ucznia.

Niezbedne okazalo sie takze wykorzystanie niestandaryzowanych technik
badawczych realizowanych w ramach wspomnianej metody badawczej. Wéréd
nich wyrdznia sie¢ wywiad z matka badanego, obserwacje, swobodny wywiad ze
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szkolnym logopeda, analize dokumentéw oraz prébe badania sprawnosci inte-

rakcyjnych dziecka.
Narzedzia badawcze, ktére postuzyly do zrealizowania wspomnianych tech-
nik badawczych, to:
— autorski kwestionariusz wywiadu — do techniki badawczej obejmujacej wy-
wiad;

— autorski kwestionariusz obrazkowy oraz dyktafon w telefonie umozliwiajacy
nagranie wypowiedzi badanego — do przeprowadzenia préby badania
sprawnosci interakcyjnych.

Nalezy wspomnie¢ jeszcze o dlugopisie, poniewaz to dzieki niemu wynoto-
wuje sie poszczegolne informacje.

Dziatania podjete w ramach przeprowadzenia przywolanych badanh zawiera-
ty wykonanie dwdéch préb badania sprawnosci interakcyjnych, ktére odbyly sie
w przeciagu miesiagca. Matka dziecka wyrazila pisemna zgode na przeprowadze-
nie badan. Pozostale kroki, takie jak: przeprowadzenie wywiadu z matka bada-
nego dziecka, obserwacja badanego dziecka w szkole oraz analiza dokumentéw,
trwaly tacznie okolo pie¢ miesiecy. Trisomia 21 jest jednym z najbardziej przebada-
nych zespoléw genetycznych, a mimo to prowadzenie dalszych badan obejmuja-
cych te problematyke jest szczegolnie istotne z punktu widzenia jednostki. Precyzu-
jac, specjaliSci nie sa w stanie przewidzie¢, w jaki sposéb bedzie przebiegal rozwdj
mowy danego dziecka z syndromem Downa. Jest to zalezne od wielu czynnikéw,
m.in.: czestotliwosci terapeutycznych oddzialywan, wsparcia rodzicéw, stopnia
niepelnosprawnoéci intelektualnej oraz zaburzefi wspéiwystepujacych. Z tego po-
wodu dalsze prowadzenie badan nad omawiang problematyka przybliza badaczy
do werbalnego funkcjonowania dzieci doSwiadczajacych trisomii 21. chromosomu.
W danym obszarze szczegdlng role zajmuja badania jakosciowe, poniewaz to one
charakteryzuja sie respektowaniem szerokiego spektrum aspektéw towarzyszacych
mozliwosciom komunikacyjnym dzieci z zespolem Downa.

Mozliwosci komunikacyjne badanego dziecka przed podjeciem
obowigzku szkolnego

Badany chlopiec doswiadczajacy zespolu Downa w trakcie prowadzenia prac
badawczych miat 12 lat i doswiadczal umiarkowanego stopnia niepetnosprawno-
Sci intelektualnej, jednakze stopien jego niepelnosprawnosci — niedlugi czas po
przeprowadzeniu danego badania — zostal zmieniony na znaczny. Nalezy pod-
kresli¢, iz dane dziatania nie mialy ze sobg zwiazku.
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Tymoteusz® urodzit sie w 2010 roku, w 33. roku zycia jego matki. Przyszedt na
Swiat za pomoca ciecia cesarskiego w 38. tygodniu ciazy, wazac 2670 gram. Dlu-
gos¢ ciala badanego wynosita 51 cm, natomiast obwdd glowki — 32 cm, a klatki
piersiowej — 31 cm. Matka w czasie cigzy stosowala suplementacje w postaci kwa-
su foliowego. Swoje samopoczucie w danym okresie opisuje jako nienajlepsze, ze
wzgledu na towarzyszace jej oslabienie organizmu. Chlopcu po urodzeniu przy-
znano 8 punktéw w skali Apgar, z powodu nieprawidlowosci w zakresie zabar-
wienia skéry. Odwolujac sie do udostepnionej dokumentacji, u dziecka wystepuje
stwierdzony po urodzeniu zesp6t Downa, bedacy przyczyna niepelnosprawnosci
intelektualnej w stopniu umiarkowanym. Z tego powodu chtopcu w 2012 roku
wydano orzeczenie o niepelnosprawnosci, ktére sukcesywnie w wyznaczonych
terminach bylo aktualizowane. Od podanego roku dziecko zostalo objete stalg
opieka poradni. W 2015 roku wydano orzeczenie o potrzebie indywidualnego,
obowigzkowego rocznego przygotowania przedszkolnego. Obecnie chlopiec od
3 lat jest uczniem szkoly specjalnej. Odnoszac sie do stanu zdrowia dziecka, Ty-
moteusz byl hospitalizowany kilka razy z powodu czynnoéciowego zaparcia stol-
ca z brudzeniem bielizny. Lekarz stwierdzil u niego wzdety brzuch oraz wyczu-
walne masy katlowe. W 2014 roku chlopiec przeszed! zakazenie wirusowe ospa
wietrzng. Mozna uznaé, ze Tymoteusz aktualnie znajduje sie w zdrowotnym
dobrostanie. Charakterystyczna dla zespolu Downa wada serca nie ujawnila sie
u niego. Matka dziecka podczas rozmowy zaprzeczyla, by w rodzinie wystapita
juz wczeéniej trisomia 21. Inne wady genetyczne nie zostaly wskazane. Dotych-
czas chlopiec wraz ze swoja matka mieszkal w matym miescie liczacym okoto
15 tys. mieszkancéw. Ojciec dziecka nie uczestniczyl w wychowaniu syna oraz
nie utrzymywal z nim kontaktéw. Badany ma starszego brata i starsza siostre,
ktérzy wioda zycie poza rodzinnym domem. Zgodnie z przekazanymi informa-
cjami dziecko widuje sie ze swoim rodzenstwem okolo 2-3 razy w tygodniu
i pozostaje z nimi w dobrych relacjach. Tymoteusz sporadycznie spedza réwniez
czas ze swoja mltodsza, kilkuletnig kuzynka. Warto zwrdci¢ uwage na zycie spo-
teczne chlopca, odnoszace sie do jego funkcjonowania poza rodzinnym gronem.
Co istotne, respondentka wywiadu przyznala, iz badany jest jedynym dzieckiem
posiadajacym zdolno$¢ do komunikacji werbalnej w szkolnej grupie zajeciowej,
do ktorej przynalezy. Tymoteusz ma jednego przyjaciela wsréd czlonkéw oma-
wianej zbiorowosci. Jest nim o kilka lat mlodszy od niego chlopiec, takze do-
Swiadczajacy zespoltu Downa. Poza murami szkoly dzieci widuja sie jedynie okoto
2 razy w roku, w miejscu zamieszkania badanego lub jego kolegi. Wedlug matki
dziecka, podczas omawianych spotkan, Tymoteusz w przeciwienistwie do swoje-
go przyjaciela unika okazywania uczué¢ w postaci przytulen i bliskiego kontaktu.

*Na potrzeby danego artykutu imie chlopca zostalo zmienione w trosce o jego prywatnos¢.
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Ponizej przedstawiono informacje o rozwoju mowy dziecka, ktére przekazata

jego matka. U Tymoteusza rozw6j mowy ksztaltowal sie w nastepujacy sposob:

— gluzenie wystapito okolo 3,5 roku Zycia;

- gaworzenie wystapilo okolo 4. roku zycia;

- pierwsze slowa pojawily sie okolo 5. roku zycia;

— konstruowanie pierwszych zdan pojawilo sie okolo 10. roku zycia, w tym
zdania oznajmujace i pytajace;

- mowa dialogowa pojawila si¢ okoto 11. roku zycia.

Zgodnie z informacjami przekazanymi przez matke, Tymoteusz byt karmiony
za pomoca butelki do okolo 4. roku zycia. Dziecku diugo towarzyszyly trudnosci
w zakresie gryzienia i zucia, dlatego podawane byly mu zmigkczone pokarmy
o konsystencji papki, co moglo nasila¢ istniejace problemy z przyjmowaniem
pokarméw, poniewaz narzady odpowiedzialne za dane czynnosci nie zostaly
odpowiednio przygotowane do pracy poprzez przyjmowanie pokarméw statych.
W okresie wczesnego dziecifistwa wystepowata u chiopca dysfagia, ktéra dodat-
kowo utrudniala proces spozywania pokarmu. Matka poczatkowo negowata
oddychanie torem ustnym przez dziecko, jednak po wytlumaczeniu zagadnienia,
zmienila zdanie. Dodala, ze chlopiec $pi z otwartymi ustami i wystepuje u niego
chrapanie. Odnoszac sie do mozliwosci komunikacyjnych, Tymoteusz wedlug
matki przez dlugi czas trwania dziecinstwa nie méwit. Kobieta wspomniata, ze
syn potrafi budowac¢ proste zdania od okoto roku, jednakze czesciej postuguje sie
jednowyrazowymi wypowiedziami. Wedlug niej w repertuarze mozliwosci
chiopca miesci sie zastosowanie zdania pytajacego, jednakze rzadko korzysta
z owej umiejetnodci. Czasem posluguje sie obcojezycznymi nazwami danych
produktéw, np. potrafi wskazaé konkretny batonik, nazywajac go Kinder.

Zgodnie z analiza dokumentéw udostepnionych przez matke chlopca, Tymo-
teusz nie osiggnal gotowosci szkolnej w roku szkolnym 2016/2017. Zostat wow-
czas objety opieka rewalidacyjng, realizowang w ramach zaje¢ indywidualnych.
Odroczenie obowigzku szkolnego zostalo réwniez spetnione w roku szkolnym
2017/2018. W podanych latach dziecko stopniowo przyzwyczajalo sie do uczesz-
czania do placéwki i przebywania z obecnymi tam dzie¢mi. Chlopiec zaczat stop-
niowo budowac relacje spoleczne z réwie$nikami, m.in. prébowat nazywac ich po
imieniu. Chetnie przychodzit rano do przedszkola, jednakze adaptowanie si¢ do
nowych sytuacji caly czas stanowilo problem dla niego, ze wzgledu na jego nie-
che¢ do zmian. Tymoteusz czesto zachowywat sie w sposéb spolecznie nieakcep-
towalny, co przejawialo sie poprzez bicie innych dzieci. Upomniany przepraszat
za swoje zachowanie, cho¢ nie do kofica rozumiat zaistnialg sytuacje. Klopotliwe
dla niego bylo przestrzeganie zasad panujacych w grupie. Zdarzalo sie, iz chlo-
piec nie reagowal na polecenia nauczyciela. Dziecko przy wykonywaniu powie-
rzonych czynnosci potrzebowalo duzej zachety. Latwo rezygnowat z przydzielo-
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nego zadania i szybko sie zniechecal. Nalezy nadmieni¢, ze Tymoteusz odnosit
sukcesy edukacyjne. Mocne strony chlopca w zakresie umiejetnosci matematycz-
nych oraz gotowos¢ do nauki czytania i pisania w omawianym okresie prezento-
waly sie w nastepujacy sposob:

—  potrafil dzieli¢ proste wyrazy na sylaby;

— chetnie sluchat czytanych przez nauczyciela bajek;

- potrafil wymieni¢ pory roku;

—  przy niewielkiej pomocy nauczyciela potrafit wymieni¢ podstawowe kolory

(niebieski, zolty, czerwony, zielony);

—  potrafil bezblednie klasyfikowac elementy do dwéch zbioréw;
—  potrafil dopasowac cienie do obrazkow;
— rozr6znial male i duze przedmioty.

Trudnosci w zakresie umiejetnosci matematycznych i gotowosci do nauki czy-

tania oraz pisania u Tymoteusza przejawialy si¢ w nastepujacy sposob:

— mylenieliter: O,D,M, L A, T;

—  brak umiejetnosci nazywania figur geometrycznych;

— brak rozumienia czytanych przez nauczyciela tresci opowiadan lub bajek;
— niezrozumiala i niewyrazna mowa;

- szybkie tempo wypowiedzi.

Podsumowujac, zgodnie z tresciami zawartymi w udostepnionych dokumen-
tach, szeroko pojeta komunikacja jezykowa chlopca byla zaburzona ze wzgledu
na wystepujacg niepetnosprawnos¢ intelektualng. Tymoteusz doswiadczal zabu-
rzen z zakresu: artykulacji, proceséw stuchowych oraz proceséw pamieciowych.
Cechowat sie takze slaba zdolnoécia koncentracji uwagi. Rozumial wysylane do
niego proste komunikaty, mimo braku rozwinietych umiejetnosci werbalnych.
Tymoteusz postugiwal sie pojedynczymi wyrazami i prostymi wyrazeniami. Ko-
munikaty produkowane przez dziecko czesto byly niezrozumiate dla odbiorcy
jego wypowiedzi, co doprowadzalo je do stanu frustracji. Zajecia prowadzone
w ramach terapii logopedycznej przyczynily sie do uzyskania poprawy funkcjo-
nowania Tymoteusza w zakresie sprawnoéci i kinestezji narzadéw aparatu arty-
kulacyjnego, wzbogacenia zasobu leksykalnego i rozwiniecia umiejetnosci komu-
nikacji werbalnej. Smielej komunikowal sie z otoczeniem, w szczegdlnosci
w Srodowisku, w ktérym zdazyl sie zaadaptowac.

Mozliwosci komunikacyjne badanego dziecka w trakcie
spelniania obowiazku szkolnego

Na potrzebny niniejszego artykulu zostala przeprowadzona obserwacja zaje¢
logopedycznych, kierowanych przez logopedke sprawujaca opieke nad Tymote-



Mozliwosci komunikacyjne dziecka z zespolem Downa w wieku szkolnym... 25

uszem oraz proba samodzielnego badania sprawnosci interakcyjnych. Obserwa-
cja trwala 45 minut, a jej zwienczeniem bylo przeprowadzenie wywiadu swo-
bodnego z nauczycielka. Zajecia terapeutyczne rozpoczely sie od proby wykony-
wania ¢wiczen oddechowych. Logopedka najpierw pokazywala proponowane
¢wiczenia, a nastepnie prosita dziecko o powtérzenie podanej czynnosci. Chlo-
piec uwaznie sluchat i rozumiat polecenia. W czasie dmuchania baniek, Tymote-
usz zgodnie z podpowiedziami nauczycielki dostosowywat site oddechu. Pozo-
stale ¢wiczenia oddechowe chlopiec wykonywat z otwartg buzia. Po skoficzonym
bloku ¢wiczen oddechowych logopedka zastosowala metode pozytywnych
wzmocnien i zaproponowata dziecku gre na zabawkowym pianinie, z czego
chlopiec chetnie skorzystal. Nastepnie Tymoteusz wraz z nauczycielka dopaso-
wywal proste ksztalty do brakujacych miejsc. Udato mu sie tego dokonac za po-
mocg dwoch werbalnych podpowiedzi. Kolejnym ¢wiczeniem bylo prezentowa-
nie odglosow zwierzat z ksiazeczki, jednakze chlopiec ze wzgledu na brak
orientacji w wyrazach dzwiekonasladowczych, nie wykonat zadania. Stuchat
natomiast, w jaki sposob logopeda artykuluje dane odglosy. Mimo braku znajo-
mosci charakterystycznych dla zwierzat dzwiekéw, potrafit nazwaé¢ niektérych
przedstawicieli ssakow (np. psa, kota). Zwierzeta egzotyczne, takie jak np. zyrafa,
byly poza repertuarem wiedzy Tymoteusza. Nastepnie chlopiec miat wykaza¢ sie
znajomoscia pojazdéw uprzywilejowanych, z czym bez problemu sobie poradzil.
Przy wykonywaniu ¢wiczen ciggle zerkal na obserwatora. Prowadzaca terapie
nauczycielka chwalila chlopca za pozytywne wyniki. Kolejne ¢wiczenia obejmo-
waly prace nad umiejetnosciami artykulacyjnymi. Ponownie chlopiec mial po-
wtarza¢ za logopedka okreslone ruchy narzadéw mowy. Przy prébie wypychania
policzkéw jezykiem, uwidocznit sie brak pracy danego artykulatora. Chlopiec nie
byt w stanie rowniez klaska¢. Parskanie takze sprawialo mu trudnosé. Nastepne
zadanie dotyczylo kategoryzacji. Tymoteusz potrafil dopasowac do siebie podob-
ne grafiki przedstawiajace zwierzeta farmerskie, jednak nie umial ich nazwac.
Ostatnie ¢wiczenie skupialo sie na kolorowaniu danego obrazka. Ukazaly sie przy
tym nieskoordynowane ruchy rak, bowiem chlopiec wyjezdzat za linie i zaciskat
piesci podczas trzymania kredki. Dobrze radzil sobie z wyborem koloréw suge-
rowanych przez logopedke. Chlopiec po raz kolejny nagrodzony zostal mozliwo-
Scig grania na zabawkowym instrumencie. Na koniec ¢wiczen nauczycielka pod-
niosta dlon wewnetrzng strona do gory, co chlopiec odwzajemnil, w akcie
przybicia ,piatki”.

Wywiad swobodny z logopedka, ktéra prowadzi terapie Tymoteusza, pozwo-
lit zglebi¢ wiedze dotyczaca ogdlnego funkcjonowania badanego dziecka. Wediug
zasiegnietych informacji Tymoteusz cechuje sie umiejetnoscia wspolpracy, jed-
nakze ,bywa uparty”. Zgodnie z udzielonymi przez nauczycielke informacjami
chlopiec ma wadliwg budowe krtani i wigzadel glosowych ze wzgledu na wyste-
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pujacy u niego zespdl genetyczny. Miewa trudnosci w zakresie pionizacji i grafo-
motoryki ze wzgledu na wiotko$¢ miesni. Charakteryzuje sie ponadto nieprawi-
dlowym rozstawem zebéw. Ponadto chlopiec nie lubi zmian i ceni sobie symetrie,
ktéra wedlug niego musi by¢ zachowana. Wyznaczone ¢wiczenia zwykle wyko-
nuje powoli, bez zdenerwowania. Nie orientuje sie¢ w odglosach zwierzat,
a w kategoryzacji prostych ksztaltow zdarzaja mu sie pomytki. Aktualnie prowa-
dzony jest trening czystosci Tymoteusza, w ktéry zaangazowana jest logopedka.
Chlopiec ma zaburzong lateralizacje, bowiem préby pisania podejmuje lewa reka,
a koloruje reka prawa. Podczas wykonywania tej czynnosci widaé nieprawidlowy
chwyt w postaci zaciskania pieéci na narzedziu rysowniczym. Szeroko rozumiane
mozliwosci komunikacyjne obejmuja réwniez postugiwanie sie pismem. Jednak-
ze Tymoteusz nie potrafi nim operowaé. Wedlug logopedki, prowadzacej terapie
chtopca, w repertuarze znanych mu liter znajduja si¢ samogtoski i kilka spéigto-
sek. Dziecko wie jakie ma imie i nazwisko, jednak nie potrafi zapisa¢ swoich da-
nych osobowych. Odnoszac sie do niewerbalnych zachowan Tymoteusza,
u chlopca podczas procesu komunikacyjnego jest obecny gest wskazywania pal-
cem na rézne obiekty, jednak czesto dane zjawisko nie ma zwigzku z tematem
prowadzonej konwersacji. Podczas rozmowy chlopiec stosuje gestykulacje, ktéra
nasladuje za swoim partnerem komunikacyjnym. Tymoteusz preferuje kontakt
indywidualny z terapeuta, wedlug informacji uzyskanych od logopedki, czuje sie
wtedy swobodnie. Nauczycielka przyznaje, ze Tymoteusz staje sie kontaktowym
i otwartym dzieckiem przy blizszym poznaniu.

Oméwione oddzialywania logopedyczne maja na celu usprawnienie mowy
ijezykowego porozumiewania sie u Tymoteusza. Zajecia trwajg 45 minut i pro-
wadzone sg raz w tygodniu w ramach rewalidacji, podobnie jak gimnastyka ko-
rekcyjna. Chlopiec raz na dwa tygodnie uczestniczy takze w zajeciach z rytmiki.

Préba samodzielnego badania logopedycznego odbyta sie w miejscu zamiesz-
kania dziecka i jego matki. Tymoteusz byl wéwczas w indywidualnym kontakcie
z badaczem. Podczas omawianej interakcji okazywal zmienne zainteresowanie,
mial trudnosci z koncentracjga uwagi na zadaniu. Z tego powodu zostaly prze-
prowadzone dwa spotkania. W czasie trwania préby badania logopedycznego,
chiopiec siedziat skulony i niechetnie odpowiadatl na pytania, czy wykonywat
polecenia. Natomiast kiedy co$ go zaciekawilo, bez oporu potrafil zada¢ pytanie
na dany temat. Poczatkowe wycofanie Tymoteusza powoli zanikalo w trakcie
drugiego spotkania. Podczas badania potrzebowal zachety w postaci pozytyw-
nych wzmocnien. Chlopiec rozumiat kierowane do niego polecenia, jednak miat
problem z ich wykonaniem. W czasie badania logopedycznego wykazywat bierna
postawe.

Szeroko rozumiana komunikacja jezykowa u Tymoteusza — ze wzgledu na
wystepujaca u niego oligofazje — jest zaburzona. Nie jest on w stanie powtérzy¢
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zdania zlozonego. Samodzielnie jest w stanie skonstruowaé zdanie pojedyncze,
np. ,Mama daj!”. Zdolno$¢ rozumienia mowy jest na wyzszym poziomie niz jej
produkgcja. Mowa dziecka jest betkotliwa, wystepuje u niego tachylalia* — przez co
otoczenie moze mie¢ problem ze zrozumieniem nadawanych przez niego komu-
nikatéw. Niewatpliwie jest to powodem frustracji chlopca. W trakcie procesu
komunikacyjnego, odbywajacego sie droga werbalng, Tymoteuszowi zdarza sie
réwniez traci¢ kontakt z osobg, ktéra prowadzi z nim dialog. Zwraca si¢ przy tym
nie do swojego rozmdwcy, a przedmiotéw ulokowanych obok niego. Uwidoczni-
to sie to szczegdlnie podczas omawianej samodzielnej préby badania sprawnosci
interakcyjnych, kiedy chlopiec zapytany o jego che¢ do zabawy z badaczem, od-
powiedzial: ,a ty nie”, zwracajac sie do misia. Umiejetnosci jezykowe dziecka oraz
zasob stownictwa mowy czynnej sa ponizej normy rozwojowej. Chlopiec potrafi
poprawnie wyartykulowaé gloski w izolacji, w sylabach i prostych wyrazach,
w czasie ¢wiczen z logopeda. Natomiast w mowie spontanicznej realizuje je nie-
prawidlowo. Zaburzone sa procesy pamieciowe i funkcje stuchowe, dlatego chlo-
piec w czasie wykonywania przydzielonego zadania wymaga wielokrotnego
naprowadzania i powtarzania polecenia. Dane zaburzenia powoduja, ze Tymote-
usz jest w stanie powtoérzy¢ za terapeutg nie wiecej niz dwa wyrazy. Pozostate
wyrazenia zastgpowane sg czesto przez wokalizacje spélgloski [m] w przedtuzo-
nej postaci. Podczas komunikacji Tymoteusz regularnie uzywa takze partykuly
twierdzacej ,no”, ktéra nagminnie stosuje jako odpowiedZ na wszelkie pytania,
cho¢ bywa tak, ze wykorzystanie jej w konkretnym przypadku nie ma sensu.
Pelni ona u chlopca takze funkcje podtrzymania rozmowy, podobnie jak wyraze-
nie ,na pewno”. U dziecka obserwujemy takze zaburzenia artykulacji — dyslalie
wieloraka — uproszczenia grup spdlgloskowych i substytucje gloskowe: [cz] — [t],
[c] - [t], [ch] — [K], pararotacyzm: [r] — [1], elizje gloski: [j] w pozycji prewokaliczne;j,
parasygmatyzm glosek szeregu szumiacego: [dz] zamienia na syczaca gloske [dz],
niekonsekwentng mowe bezdZwieczna, a takze nosowanie zamkniete. W mowie
dziecka zauwaza sie liczne agramatyzmy. Wypowiedzi chlopca pozbawione sg
wlasciwej intonacji. Zaburzenia artykulacji oraz jej belkotliwy charakter uwidacz-
niajg sie szczegdlnie w mowie spontanicznej. Stuch fonemowy chiopca spraw-
dzony z wykorzystaniem paroniméw, mimo obecnosci niekonsekwentnej mowy
bezdzwiecznej, nie wykazal nieprawidlowosci.

4 Tachylalia — patologicznie szybkie tempo mowienia, charakteryzuje si¢ wypowiadaniem okolo
20-30 glosek w ciggu sekundy. Wypowiedziom czesto towarzyszy opuszczanie niektorych sylab,
a nawet ich przestawianie. Mowa jest niezrozumiala i stabo wyrazna dla otoczenia. Tachylalia
moze by¢ samoistna lub pojawiaé si¢ w przebiegu schorzen, takich jak mowa beztadna. Zdarza
sie, ze z powodu bardzo zaburzonego tempa mowy wspélwystepuja takze zaburzenia oddycha-
nia (Pruszewicz 1992: 283).
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Positkujac sie miedzynarodowym alfabetem fonetycznym zostana przywola-
ne odpowiedzi chlopca, wypowiedziane podczas préby badania sprawnosci inte-
rakcyjnych. Przedstawiajg sie one nastepujaco:

[dZem] - [d Zem] — (dzem),

[tapka] — [t "Sapka] - (czapka),

[puwka] - [buwka] — (bulka),

[kula] — [kura] - (kura),

[tepula] - [t "sebula] — (cebula).

Chlopiec podczas badania kilkakrotnie powtérzyl nastepujace zdanie: [a kt "se
oglondat "% ranto], co miato znaczy¢: [ja xt “s(€"w) oglondat "¢ rant "89] — (ja chce
oglada¢ ranczo). Byl to jego najdluzszy komunikat nadany podczas préby bada-
nia sprawnosci interakcyjnych. Ze wzgledu na betkotliwy charakter wypowiedzi
i wystepujaca tachylalie, matka chlopca wecielita si¢ w role tlumacza, wyjasniajac
wole chlopca. Byl on bowiem zdenerwowany brakiem zrozumienia ze strony
badacza. Tymoteuszowi udalo sie wyartykulowaé gloske [r] ze wzgledu na jej
pozycje w naglosie wyrazu oraz lokalizacje obok samogtoski [a]. Ocena budowy
anatomicznej narzadéw mowy nie byla mozliwa ze wzgledu na brak uzyskanej
zgody rodzica, spowodowanej troska o dobre samopoczucie dziecka w czasie
badania. Podczas wywiadu matka chlopca zaprzeczyla wystgpieniu zabiegu pod-
ciecia wedzidelka jezyka. W trakcie badania chlopiec przejawial nieprawidlowy
tor oddychania — oddychal torem ustnym, a jego wargi przez wiekszo$¢ czasu
byty rozchylone.

Podsumowanie

Dokladne pochylenie sie nad konkretnym pacjentem — dokonywanie szcze-
golowej analizy danego przypadku — umozliwia postawienie trafnej diagnozy
rozwoju dziecka. Niezwykle istotne w tym zakresie jest dokonanie szczegélowe-
go opisu funkcjonowania dziecka w poszczegélnych sferach jego rozwoju, co
pozwoli na stworzenie prawidlowego planu terapii. Terapeuta, ktéry zgromadzi
wszystkie dane odnosnie do swojego podopiecznego, bedzie mégt dostosowaé
metody terapii i wdrozy¢ je réwniez w proces wspoldzialania z innymi specjali-
stami i Srodowiskiem dziecka. Opisywane dzialania badacz moze wykorzystac
w badaniu z wykorzystaniem jako$ciowej metody badawczej, jaka jest case study,
ktéra umozliwia przedstawienie zjawisk rzadkich i wyjatkowych oraz zwigza-
nych z nimi zaburzen mowy. Nalezy podkresli¢, ze zastosowanie danej metody
pozwala takZze na opisywanie zaburzen statystycznie czesto wystepujacych, co
umozliwia opracowywanie nowych teorii czy innowacyjnych technik pracy
(Banaszkiewicz 2019).
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Na podstawie przeprowadzonego badania, wywiadu z rodzicem oraz obser-
wacji chlopca zalecana jest kontynuacja terapii logopedycznej ze wzgledu na
wystepujace zaburzenia mowy, obejmujace oligofazje i dyslalie wieloraka oraz
pozostale nieprawidlowosci w produkcji komunikatéw stownych, do ktérych
zaliczy¢ mozna m.in. agramatyzmy i tachylalie. Oddzialywania logopedyczne sa
wskazane takze ze wzgledu na opézniony rozwéj mowy dziecka oraz zubozony
zasob slownictwa biernego i czynnego. Terapia powinna zatem mie¢ na celu
usprawnienie jezykowej komunikacji dziecka oraz wypracowanie odpowiedniej
do wieku zdolnosci komunikacyjnej, zwazajac przy tym na indywidualne mozli-
wosci dziecka.
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Funkcjonowanie psychospoteczne dziecka
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu: metody
i formy wsparcia. Studium przypadku

Celem niniejszego artykutu jest analiza funkcjonowania psychospolecznego dziecka z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu (ASD) oraz przedstawienie skutecznych metod i form wsparcia, ktére
moga wplywac na jego rozwéj. W kontekscie rosnacej liczby diagnoz przypadkéw ASD, zrozu-
mienie specyficznych wyzwan, przed ktérymi stajg dzieci oraz ich rodziny, staje si¢ kluczowe.
W artykule przedstawiono studium przypadku dziecka w wieku przedszkolnym, ktére zmaga sie
miedzy innymi z trudno$ciami w nawiazywaniu relacji spolecznych, komunikacji oraz adaptacji
do zmieniajacych sie sytuacji i warunkéw otoczenia. Dokonano analizy zalecanych metod i form
terapeutycznych, takich jak: terapia logopedyczna, terapia integracji sensorycznej (SI), trening
umiejetnodci spolecznych (TUS) i wezesne wspomaganie rozwoju (WWR), a takze ich znaczenia
dla rozwoju umiejetnosci spotecznych u dziecka. Wnioski z pracy wskazujg na znaczenie indywi-
dualizacji wsparcia oraz wspélpracy z rodzing i specjalistami, w celu poprawy jakosci zycia dzieci
ze spektrum autyzmu oraz ich integracji w srodowisku spotecznym. Artykul moze stanowi¢ cenne
zrédlo wiedzy dla terapeutéw, pedagogéw oraz rodzicéw, poszukujacych efektywnych strategii
wspierania dzieci z ASD.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, ASD, studium przypadku, funkcjonowanie
psychospoteczne, metody i formy wsparcia
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Social functioning of a child with autism spectrum
disorders: methods and forms of support. A case study

The purpose of this paper is to analyze the psychosocial functioning of a child with autism spec-
trum disorder (ASD) and to present effective methods and forms of support that can influence
their development. In the context of the growing number of ASD case diagnoses, understanding
the specific challenges faced by children and their families becomes crucial. The article presents
a case study of a preschool-aged child who struggles with, among other things, difficulties in es-
tablishing social relationships, communication and adapting to changing situations and environ-
ments. An analysis was made of recommended therapeutic methods and forms, such as speech
therapy, sensory integration therapy (SIT), social skills training (SST) and early childhood devel-
opmental support (ECDS) and their importance on the development of social skills in a child. The
conclusions of the paper indicate the importance of individualizing support and working with the
family and specialists to improve the quality of life of children on the autism spectrum and their
integration into the social environment. The article can be a valuable resource for therapists, edu-
cators and parents looking for effective strategies to support children with ASD.

Key words: autism spectrum disorders, ASD, case study, psychosocial functioning, methods and
forms of support

Wprowadzenie

Spoleczne zachowanie kazdego czlowieka pelni istotng role w interakcjach
z otoczeniem. Niezaprzeczalnie, kompetencje spoleczne maja znaczny, o ile nie
dominujacy wplyw na zycie jednostki, a dziecko je posiadajace prawidlowo funk-
gjonuje w sytuacjach szkolnych (Wojda, Dziurzyniski 2020: 179). Zdaniem Micha-
ela Agryle kompetencje spoleczne to zbiér zlozonych umiejetnoéci majacych na
celu wzmocnienie relacji miedzyludzkich. Wyr6znia on umiejetnosci, takie jak:
nagradzanie, empati¢ i podejmowanie rdl innych ludzi, inteligencje spoteczna
i rozwigzywanie probleméw, asertywnos¢, komunikacje werbalna i niewerbalna
oraz samoprezentacje (Wojda, Dziurzynski 2020: 180). Nabycie wspomnianych
umiejetnosci w przypadku dzieci ze spektrum autyzmu moze by¢ bardzo zrézni-
cowane, poniewaz ich ,zaburzenia interakcji spolecznych manifestowane sg
znacznym zaburzeniem zachowan niewerbalnych oraz brakiem relacji réwiesni-
czych. Charakteryzuje je réwniez brak emocjonalnej wzajemnosci i brak dazenia
do dzielenia wspdlnego pola uwagi, poprzez dzielenie sie¢ rado$ciami, zaintere-
sowaniami lub osiggnieciami z innymi ludzmi” (Grabinska i in. 2013: 158). Trudne
zachowania dziecka ze spektrum autyzmu niejednokrotnie wynikaja z proble-
méw w komunikowaniu sie z otoczeniem, jak réwniez blednym odczytywaniem
intencji rodziny i réwiesnikéw. Badania potwierdzaja, ze polowa zdiagnozowa-
nych dzieci z ASD (ang. autism spectrum disorders) nie komunikuje sie w sposob
jasny lub nie méwi w ogodle (Grabinska i in. 2013: 161), co jest wyzwaniem dla
placéwki edukacyjnej, jak rowniez dla grupy réwiesniczej, gdzie zachodzi inte-
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rakcja wewnatrz zespotu. Ograniczona komunikacja moze utrudnia¢ proces inte-
gracji (Zajdel 2015: 306).

Analizujac funkcjonowanie dzieci ze spektrum autyzmu zauwazono, ze naj-
bardziej charakterystyczne sg zaburzenia w zakresie rozwoju spolecznego. Zda-
niem Ewy Pisuli (2015: 34) ,cho¢ trudnosci te moga przybiera¢ zr6znicowana po-
sta¢, a zdolnodci spoleczne ulegaja takze u tych oséb rozwojowi, to nawet
najlepiej funkcjonujace sposréd nich doswiadczajg duzych probleméw w rela-
cjach interpersonalnych”. Zatem, nalezy zdiagnozowa¢ indywidualne potrzeby
dziecka z ASD, a nastepnie podja¢ odpowiednie dzialania mogace poméc w po-
prawie jakosci jego zycia w spoleczenstwie. Zalecane, a jednoczeénie niezbedne
metody i formy w pracy z dzieckiem ze zdiagnozowanym ASD to: terapia logo-
pedyczna, wczesne wspomaganie rozwoju (WWR), terapia integracji sensorycz-
nej (SI) i trening umiejetnosci spotecznych (TUS). Wspomniane terapie prowadza
do ,osiagniecia przez dziecko sukcesu i uksztaltowania prawidlowych postaw
funkcjonowania w otoczeniu” (Szalajko 2019: 66).

Zaburzenia ze spektrum autyzmu

Istnieje wiele definicji dotyczacych autyzmu. Termin ,autyzm” zostal uzyty
po raz pierwszy w 1910 roku przez psychiatre Eugena Bleulera. Uwazal on, ze
~myélenie autystyczne” to jedna z cech, ktére zauwazal u swoich pacjentéw,
u ktérych zdiagnozowano schizofrenie. Dlatego uznano to jako tendencje do
unikania kontaktu z otoczeniem. Natomiast sam termin ,autyzm” zostal zdefi-
niowany na podstawie greckiego stowa ,autos” — ,sam”, brak kontaktu z otocze-
niem — zycie we wlasnym $wiecie, izolacja, wycofanie. W tym czasie po raz pierw-
szy wyrdézniono autyzm i w zwigzku z tym jednostke ta zaliczono do psychoz
dziecigcych na tle emocjonalnym. Warto zaznaczy¢, ze zagadnieniem dotyczgcym
autyzmu zajmowal si¢ réwniez Hans Asperger, psychiatra pracujacy w klinice
uniwersyteckiej w Wiedniu, ktéry uwazal, ze termin ,autyzm” odnosi sie przede
wszystkim do nastepstw pewnych charakterystycznych objawéw, ktére moga
wystepowaé o réznym nasileniu. Dlatego tez mozemy moéwic o spektrum auty-
zmu. Odnoszac sie do terminu, ,autyzm” w ujeciu historycznym nalezy zazna-
czy¢, ze w Stanach Zjednoczonych dzieki rozwijajacej sie psychiatrii duzym wy-
zwaniem okazalo sie przedstawienie odmiennosci, a takze wyodrebnienie na tle
innych choréb oraz zaburzen cech okreslonych przez Kannera mianem ,auty-
styczne spektrum”. Ewoluowanie dotyczace pojecia autyzmu prowadzilo do po-
zZnawania rozwoju psychosomatycznego czlowieka poprzez pojawienie si¢ nowo-
czesnej techniki czy tez przemianami spolecznymi, dzieki temu czlowiek miat
wieksza $wiadomo$¢ zaréwno w rozumieniu, jak i podejsciu do drugiej osoby
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a w szczeg6lnosci do jednostki, ktéra okreslana jest jako ,inna” (np. z niepetno-
sprawnoscia) (Bleszynski 2023: 22).

Niewatpliwie interesujace podejécie do tego zagadnienia prezentuje Anna
Prokopiak (2021: 60), ktéra wymienia cztery modele:

- indywidualistyczno-materialistyczny (niepelnosprawnos¢ okreslana jako zbo-
czenie w rozwoju psychofizycznym osoby);

- indywidualistyczno-idealistyczny (niepetnosprawnoé¢ jako forma indywidual-
nej tozsamosci czlowieka — wystepuje tu identyfikacja z niepelnosprawnoscia);

— spoleczny (niepelnosprawnos¢ — materialny produkt panujacych relacji spo-
teczno-gospodarczych);

- konstruktywistyczny (niepelnosprawnos¢ to nie tylko osobista cecha, nato-
miast szczegblny zwigzek pomiedzy jednostka a spoteczenstwem).

W roku 1980 autyzm wczesnodzieciecy zostal umieszczony w kategorii jako
caloSciowe zaburzenie rozwoju. Istotng kwestie stanowi réwniez to, ze za sprawg
Loran Wings termin ,zespot Aspergera” zostal wiaczony do DSM-IV (1994) oraz
ICD-10 (1990), jako czeé¢ spektrum autyzmu. W Polsce oficjalnie obowiazujgq kry-
teria klasyfikacji ICD-10 (od 1 stycznia 2022 roku obowigzywaé zaczela kolejna,
11. edycja ICD (ICD-11), przy czym w Polsce catkowite przejscie na ICD-11 pla-
nowane jest do korica 2026 roku). Krawczyk i Swiecicki (2020) poddajac analizie
istotne zmiany pomiedzy ICD-10 versus 11 konkluduja, ze jest ona kompatybilna
z DSM-V w obrebie klasyfikacji dotyczacej zaburzen psychicznych. W ICD-11
zaburzenia ze spektrum autyzmu sg pod kategorig zaburzen neurorozwojowych
»ujete w jedng homogenna grupe «zaburzen ze spektrum autyzmu». Tym samym
niemozliwe jest rozpoznanie zespolu Aspergera lub zespolu Retta ad literam”
(tamze, 10). Natomiast zostaly one rozréznione przez kryterium poziomu intelek-
tualnego oraz zaburzenia czynnosciowe jezyka (Majewicz 2023: 130).

Mimo ze w ostatnich latach nastapil postep w diagnozowaniu dzieci maja-
cych zburzenia autystyczne, to nadal rozpoznanie spektrum autyzmu nastepuje
najwczeéniej w trzecim lub w czwartym roku zycia. Tak p6Zzno stawiana diagnoza
zmniejsza szanse na powodzenie i efektywnos¢ terapii (behawioralnych i eduka-
cyjnych), poniewaz wczesny okres zycia dziecka charakteryzuje sie duza pla-
stycznoscia moézgu (Cygan, Kurowska 2022: 66). Pierwsze symptomy $wiadczace
o zaburzeniach autystycznych u dziecka mozna zaobserwowaé przed ukoncze-
niem przez nie szesciu miesiecy zycia. Nie przestaje plaka¢, gdy jest brane na rece
przez opiekunéw, ma staby kontakt wzrokowy i charakterystyczng nieumiejet-
nos¢ przyjecia pozygji ciala inicjujacej pragnienie, zeby kto$ je przytulil. Przejawia
brak zainteresowania ludZmi, a nawet ich obecno$¢ jest dla dziecka obojetna.
Zdaniem Wioletty Szalajko (2019: 64) ,gotowos¢ do dzielenia uwagi daje sie za-
uwazy¢ miedzy széstym a trzynastym miesigcem zycia. Brak tej dyspozycji jest
pierwszg, specyficzng dla autyzmu cechg, ktérg mozna zaobserwowac u niemow-
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lecia. Niezdolno$¢ do dzielenia uwagi utrudnia dziecku wysylanie do otoczenia
swoich sygnaléw o swoich potrzebach, utrudnia takze oczekiwanie reakcji na te
sygnaly od innych. W konsekwencji bardzo wczesnie ujawniaja sie zaburzenia
samoregulacji i stany napiecia”. Z czasem pojawiaja sie kolejne sygnaly, takie jak:
nieodpowiadanie usmiechem na u$miech, nieokazywanie tzw. leku separacyjnego,
trudnosci w komunikowaniu swoich potrzeb, brak zrozumienia relacji stuchaja-
cy-mowiacy (Cygan, Kurowska 2022: 65). Zazwyczaj dzieci z ASD maja nietypo-
we zainteresowania, ktérym réwnoczesnie towarzyszy powtarzanie schematéw.
Nierzadko jedna z typowych cech dzieci majacych zaburzenia autystyczne jest
echolalia, ktéra przejawia sie ,magazynowaniem i przechowywaniem w mézgu
elementéw stuchowych z otoczenia, co umozliwia reaktywowanie odpowiednich
fraz w dostosowaniu do sytuacji, w jakiej sie dziecko znalazlo” (Cygan, Kurowska
2022: 65). Charakterystyczne dla dzieci z ASD w wieku 12-36 miesigcy sg trudno-
Sci zwigzane z nasladowaniem innych ludzi. Brak inicjonowania wspdlnej zaba-
wy, nierozumienie prostych zasad i regul gier.

Izolacja dziecka ze spektrum autyzmu jest najbardziej widoczna miedzy trze-
cim a pigtym rokiem zycia. W tym okresie zycia u dziecka z ASD uwidacznia sie
nienabywanie nowych umiejetnosci i doswiadczen spotecznych w kontaktach
z rowiesnikami. Dziecko z ASD w okresie przedszkolnym przejawia brak zainte-
resowania rowiesnikami, jak réwniez zabawa z nimi. Postepuje zgodnie z wla-
snymi potrzebami, nie uwzgledniajac regut wspoélzycia, jak réwniez uczué innych
0s6b. Domaga si¢ statego schematu dnia i Zle reaguje na zmiany. Dziecko ze spek-
trum autyzmu ,czesto przejawia brak zabawy, opartej na wyobrazni, nasladowa-
niu, pozorowaniu. Duzy niepokéj wérdd personelu przedszkolnego moze wzbu-
dza¢ natomiast nadmierna ruchliwo$¢, zaburzenia koncentracji uwagi, napady
zlosci, agresja i autoagresja” (Grabinska i in. 2013: 163).

W okresie szkolnym nadal utrzymuja sie trudnosci w relacjach spotecznych,
mimo widocznych postepéw w rozwoju. Dziecko z ASD w szkole jest nadpobu-
dliwe psychoruchowo, ale rowniez charakteryzuje go indywidualizm. Czesto ma
ponadprzecietna pamie¢ mechaniczna oraz uzdolnienia plastyczne i muzyczne.
Wykonuje skomplikowane obliczenia matematyczne, przy czym nadal jest zabu-
rzona zdolno$¢ myslenia abstrakcyjnego (Grabinska i in. 2013: 164). Trudnosci,
z jakimi zmagajq sie dzieci ze spektrum autyzmu, niezaprzeczalnie wplywaja na
ich funkcjonowanie spoleczne (Szatajko 2019: 60). Nalezy jednak podkresli¢, ze
charakterystyczne zaburzenia w obszarze nawigzywania relacji emocjonalno-
spotecznych u dzieci z ASD pojawiaja sie stopniowo i o réznym natezeniu w cza-
sie (Winczura 2017: 70).



36 Edyta Osekowska, Natalia Malik, Magdalena Skalny, Malwina Dabek

Metody i formy postepowania terapeutycznego dziecka
ze spektrum autyzmu

W 1902 roku w Anglii przez Charlesa S. Sherringtona, brytyjskiego neurofizjo-
loga, w ksiazce The Integrative Action of the Nervous System zostal uzyty po raz
pierwszy termin ,integracja sensoryczna”. Natomiast nowe znaczenie temu poje-
ciu nadala A. Jean Ayres w latach 60. XX wieku. Uznala ona, ze integracja senso-
ryczna jest procesem, w ktérym nastepuje przede wszystkim organizacja dostar-
czanych do organizmu wrazen, w taki sposéb, aby mogly by¢ one wykorzystane
w celowym, zakoficzonym sukcesem dzialaniu (Maas 1998: 18). Warto zwrdci¢
uwage, ze integracja czynnosci zmystowo-ruchowych jest procesem, gdzie mézg
przyjmuje, segreguje czy tez interpretuje informacje z narzadéw, zmysiow
iw zwiazku z tym integruje je z juz posiadanymi oraz zapamietuje, by méc od-
powiedzie¢ na nie z wilasciwa reakcja (Borkowska, Wagh 2010: 12). Integracja
sensoryczna jest przede wszystkim procesem neurologicznym, ktéry pozwala na
skuteczne, automatyczne czy tez latwe reagowanie na konkretne bodzce senso-
ryczne (Yackiin. 2014: 21).

A. Jean Ayres zaobserwowala wystepowanie zaburzen sensorycznych w gru-
pie dzieci ze spektrum autyzmu. Dzieci z ASD moga przejawia¢ nadwrazliwosé
lub podwrazliwo$¢ sensoryczng, ktéra jest uzalezniona od progu sensorycznego.
Do objawéw przejawianych zaburzeh w tym zakresie mozna zaliczy¢: problemy
w skupieniu uwagi, wysoki lub niski poziom aktywnosci, brak checi do aktywno-
Sci, intensywne reakcje na zmiany, frustracja, nadwrazliwos¢ badz podwrazliwo$¢
na $wiatlo, dotyk, ruch, zapach, smak czy dzwiek (Rynkiewicz 2009; Charbicka
2015). Dodatkowo, u niektérych dzieci wystepuja zaburzenia rozwoju motorycz-
nego, deficyty praksji czy tez staba koordynacja (Skérczynska 2009: 51-52). Mozna
réwniez zaobserwowaé nieprawidlowy rozwoj, np. dotyczacy odczuwania sche-
matu ciala, orientacji przestrzenno-czasowej, niezgrabnosci, slabej koordynacji
wzrokowo-ruchowej. Natomiast opézniona motoryka moze prowadzi¢ czesto do
wystepowania szeregu bezcelowych, globalnych, jak i matych ruchéw. Wystepo-
wanie stereotypii czy trudnych zachowan ruchowych, powoduje to, ze postepo-
wanie wychowawecze i tym samym usprawniajace, nie jest prostym zadaniem. Ma
to zwigzek z wystepowaniem u dzieci ze spektrum autyzmu sztywnych zacho-
wan, apatii, ograniczen w komunikacji spotecznej oraz braku zainteresowania
zadaniami lub poleceniami, ktére sa proponowane przez terapeute (Frith 2015).

Coraz czesciej prowadzi sie badania przesiewowe w poradniach pediatrycz-
nych, gdzie zaleca sie wykonywanie pierwszych badan juz okolo 18. miesigca
zycia dziecka, a kolejno 6 miesigcy pdzniej (Komender i in. 2014: 42). Dlatego tez
bardzo wazne jest, aby jak najszybciej obja¢ dziecko opieka z zakresu wczesnego
wspomagania rozwoju (WWR). Wczesne wspomaganie rozwoju jest skierowane
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do dzieci w wieku przedszkolnym i wczesnoszkolnym, u ktérych stwierdzono
nieprawidlowosci rozwojowe i organizuje sie go na podstawie opinii o potrzebie
wczesnego wspomagania Tozwoju.

Z tej formy wsparcia moga korzysta¢ dzieci ze spektrum autyzmu. Program
Woczesnego Wspomagania Rozwoju oferuje wsparcie i terapie dostosowang do
indywidualnych potrzeb dziecka z ASD, aby poméc mu w osiagnieciu jak naj-
wiekszego potencjalu rozwojowego. Warto zaznaczy¢ takze, ze wspomaganie
rozwoju dziecka z ASD to zaréwno swiadome, jak i wielospecjalistyczne systemowe
oddziatywania, ktérych giéwnym celem jest stymulowanie rozwoju psychorucho-
wego i spolecznego, juz od momentu pierwszych symptoméw nieprawidlowosci
i zaburzen w funkcjonowaniu. Wczesna, kompleksowa, interdyscyplinarna po-
moc powinna obejmowaé zaréwno oddzialywania medyczno-rehabilitacyjno-
-terapeutyczne, jak i rewalidacyjno-wychowawcze. Istotna kwestie stanowig ro-
dzice, poniewaz podobnie jak ich dzieci, stanowig podmiot efektywnej terapii.
Dlatego tez wazne jest poradnictwo czy edukacja pedagogiczna rodzicow (Cygan
2019: 100). Zajecia w ramach WWR realizowane sa przez psychologa, logopede,
fizjoterapeute czy pedagoga specjalnego, posiadajacego odpowiednie kwalifikacje
do pracy z dzieckiem z ASD. Wczesne wspomaganie dziecka przede wszystkim
koncentruje sie na stymulacji polisensorycznej (poprzez zajecia z integracji senso-
rycznej), wspiera rozwdj mowy (dzieki terapii logopedycznej), a takze pomaga
w ksztaltowaniu orientacji przestrzennej, relacji spolecznych, umiejetnosci samo-
obstugi oraz usprawnianiu stuchu i widzenia (Niedzwiecka i in. 2015: 20).

Wedlug Marty Grabinskiej i in. (2013: 163) dzialania w ramach wczesnego
wspomagania rozwoju powinny réwniez kompleksowo obejmowac:

»~wsparcie dla cztonkéw rodziny,

rehabilitacje zaburzen neurofizjologicznych,

- specjalistyczna opieke medyczna,

- prace nad umiejetnoscia nawigzywania i podtrzymywania kontaktow,

- diagnoze funkcjonowania poznawczego i poziomu gotowosci dziecka do
podjecia nauki,

- wypracowanie strategii postepowania w sytuacjach pojawienia sie trudnych
zachowan”.

Terapia logopedyczna dziecka z autyzmem jest procesem skomplikowanym
i wieloetapowym, ktéry jest poprzedzony skrupulatng diagnoza (Tarnawska
2018). Milena Stasiek (2018: 79) zauwaza, ze ,zadaniem diagnozy jest opisanie
zachowan, ktérych brakuje w rozwoju dziecka, a nie wymienienie zachowan
zaburzonych. W zasadach ogdlnych dotyczacych diagnozowania dzieci auty-
stycznych istotne jest stwierdzenie, Ze diagnoza to integralna czes¢ terapii”.
Odnoszac sie do powyzszego, w przebiegu terapii dzieci ze spektrum autyzmu
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autorka powolujac sie na M. Konstantereas’a, E. Blackstock’a, Ch. Webster'a (1992:
73) wymienia wystepujace deficyty, ktére moga wystapic u oséb z ASD, takie jak:
1. Ilosciowe: werbalne i niewerbalne.

2. Jakosciowe: echolalie (bezposrednie i funkcjonalne), nieprawidlowe uzycie
zaimkéw; tworzenie neologizméw; doslowne pojmowanie jezyka, ktore
prowadzi do trudnosci w interpretacji metafor, zartéw, idioméw czy przy-
stéw. Nietaktowne komentarze i uwagi kierowane do innych oséb. Proble-
my z artykulacja.

3. Pragmatyczne uzycie jezyka: trudnosci w prowadzeniu dialogu, w tym brak
umiejetnosci naprzemiennego moéwienia. Ograniczona potrzeba nawiazy-
wania kontaktu z dorostymi i réwiesnikami. Niezdolno$¢ do symbolicznego
wykorzystywania przedmiotéw. monotonna prozodia, pozbawiona zrézni-
cowanego tonu, rytmu czy melodii.

W prezentowanym przypadku deficyt jakoSciowy jakim jest sygmatyzm
(terminologia za Sottys-Chmielowicz 2003) bedzie w procesie logopedycznym
stanowit istotny element pracy terapeutycznej. Waznym ogniwem pracy logope-
dycznej bedzie rozwéj komunikacji. Ponadto w celu usprawnienia umiejetnosci
komunikacyjnych oraz interakcji spolecznych wystapila potrzeba uczestnictwa
w Treningu Umiejetnosci Spolecznych (TUS). Jolanta Ksiazek (2024: 88) konklu-
duje, Ze niezmiernie wazna w procesie terapeutycznym dziecka z ASD jest
wspolpraca specjalistow psychologa i logopedy. Autorka zaznacza, ze ,dziecko
rozwija swoje sprawnoéci komunikacyjne oraz zdolnos$¢ rozumienia drugiej oso-
by na zajeciach z treningu umiejetnoéci spotecznej. Istotne jest réwniez modelo-
wanie i wykorzystywanie sytuacji z zycia codziennego do nabywania i utrwalania
umiejetnosci. Dla uczniéw o nizszym poziomie funkcjonowania przydatne jest
tworzenie schematéw postepowania w okreslonej sytuacji (Garncarz, Rybka
2012)” (Ksigzek 2024, 88). Metoda TUS pomaga modelowa¢ adekwatne zachowa-
nia spoleczne poprzez nabywanie prawidlowych wzorcéw. Magdalena Godlew-
ska iKatarzyna Mierzejewska (2021: 58-59) prezentuja oparty na zalozeniach
Arnolada Goldsteina prawidlowy schemat prowadzenia Treningu Umiejetnosci
Spolecznych, ktéry zaklada:

1) modelowanie oparte na uczeniu sie poprzez obserwacje i nasladownictwo
(wzmacnianie pozadanych zachowan, oslabianie zachowan nieadekwat-
nych);

2) odgrywanie rol;

3) transfer umiejetnosci — to zjawisko generalizacji, w ktérym zmiany w za-
chowaniu dziecka utrzymujg sie przez dluzszy czas i sa przenoszone w réz-
nych adekwatnych kontekstach, sytuacjach i w obecnosci ré6znych oséb.
Wsréd sposobdw sprzyjajacych generalizacji Autorki wymieniaja: psycho-
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edukacje, zmiennos¢ bodzca, wprowadzenie identycznych elementéw, kto-

re moga wystapi¢ w realnej sytuacji dziecka.

Zajecia z TUS tematycznie sa dostosowane do potrzeb uczestnika zaje¢, dlate-
go w przypadku dziecka z ASD moga dotyczy¢ wzorcéw zachowan spolecznych,
identyfikacji emocji wlasnych i otoczenia spolecznego, prawidlowej komunikacji
dostosowanej do odbiorcy komunikatu.

Metodologia badan

Gléwnym celem prezentowanych badan jest uzyskanie szczegélowego obra-
zu spolecznego funkcjonowania czteroletniego chlopca ze spektrum autyzmu,
objetego pomoca z zakresu wczesnego wspomagania rozwoju oraz zidentyfiko-
wanie skutecznych metod i form wsparcia stosowanych w terapii. Adekwatna
metodg zastosowang w celu realizacji badan jest analiza indywidualnego przy-
padku (case study), ktéra zaklada indywidualne podejscie do badanej jednostki
oraz mozliwo$¢ dostosowywania metod wsparcia do specyficznych potrzeb
i wyzwan analizowanego dziecka z ASD. Przykladem badan polskich naukow-
cow, wykorzystujacych omawiang $ciezke metodologiczna sa opracowania doty-
czace dzieci z ASD takich autoréw, jak m.in.: Malgorzata Ploszaj (2018); Magdale-
na Kahraman (2020); Karina Leksy (2020); Agnieszka Stefanow (2021); Barbara
Cygan, Malgorzata Kurowska (2022).

Celem studium przypadku jest szczegdlowe zrozumienie sytuacji zyciowej
jednostki, uwzgledniajac wplyw okredlonych czynnikéw kulturowych, spotecz-
nych oraz edukacyjnych, ktére ksztalttuja i modyfikuja te do$wiadczenia. Korzy-
stanie z tej metody w kontekscie badani z zakresu pedagogiki specjalnej pozwala
zrozumie¢ i zglebi¢ indywidualng zlozonos¢ sytuacji oséb z niepelnosprawno-
Sciami i chorobami, co umozliwia skuteczniejsze wspieranie ich w edukacji oraz
funkcjonowaniu spolecznym (Domagata-Zysk 2016).

Przedmiotem badania jest kompleksowe spojrzenie na specyficzne trudnosci
i zasoby dziecka z ASD oraz ocene skutecznosci dostosowanych personalnie metod
wczesnego wsparcia, ktére odgrywaja kluczowa role w osiagnieciu dlugofalowych
postepéw. Zrealizowanie celu badania jest podparte uzyskaniem odpowiedzi na
pytania badawcze oraz wysuniecie wnioskéw, ktére pozwolg scharakteryzowac
skuteczne metody i formy, ktére przyczyniajq sie do rozwoju dziecka z ASD.
W zwigzku z powyzszym gléwny problem badawczy zostal sformulowany naste-
pujaco: Jak funkcjonuje dziecko z ASD w obszarze psychospolecznym oraz jakie
strategie terapeutyczne sa stosowane w ramach wczesnego wspomagania rozwoju?
Precyzyjne uzyskanie wyczerpujacej odpowiedzi na tak sformutowany problem
badawczy wyeksponowalo nastepujace pytania szczegélowe: (1) jakie dzialania
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i zalecenia terapeutyczne sg stosowane w ramach wspierania rozwoju analizowa-
nego przypadku?; (2) jakie sg wskazéwki do dalszej pracy terapeutyczne;j?

Metoda studium przypadku moze miec¢ na celu eksploracje, opisanie oraz wy-
jadnienie zjawisk. Jest to strategia badawcza, skupiajaca sie na dogtebnym zrozu-
mieniu dynamiki pojedynczej jednostki badawczej lub przypadku, ktéra pozwala
na zréznicowanie technik i narzedzi badawczych. Stanowi to kluczowa ceche
studium przypadku, poniewaz umozliwia ono analize zjawisk w ich unikalnym
kontekscie sytuacyjnym (Kozuch, Marzec 2014: 33). W omawianym przypadku
jest to funkcjonowanie sensoryczne, spoleczne i umiejetnosci komunikacyjne
dziecka ze spektrum autyzmu wspomagane podczas terapii, dlatego aby zreali-
zowacé gléwne zalozenie celu badawczego, wykorzystano do badan adekwatne
techniki, takie jak analiza dokumentéw oraz wywiad indywidualny z terapeuta.
Przed przystapieniem do analizy przypadku uzyskano zgode rodzicéw na wyko-
rzystanie zebranych danych wylacznie w celach naukowych. Ponadto do rodzi-
cow zostal wyslany opracowany tekst z koficowym raportem badan. Rodzice
zaakceptowali finalng wersje i nie wniesli zadnego sprzeciwu na ich opublikowa-
nie w czasopi$mie naukowym.

Charakterystyka badanego dziecka

Prezentowane studium przypadku dotyczy chlopca czteroletniego, z ktérym
rodzice zglosili sie na konsultacje z uwagi na nieadekwatne i niepozadane za-
chowania, a ktére prezentowat w grupie rowiesniczej.

Juz na wczesnym etapie badania stwierdzono u chlopca znaczace trudnosci
w dostosowaniu sie do sytuacji badania, co przejawialo sie szczegdlnie w jego
nadpobudliwosci psychoruchowej, obecnoéci wokalizacji, echolalii, a takze mo-
mentéw ,zawieszania si¢”. W zakresie interakcji spolecznych zauwazono, ze
chlopiec nie inicjowal kontaktu wzrokowego i nie podzielal pola wspélnej uwagi.
Przejawial rowniez tendencje do zachowan impulsywnych, nieprzystajacych do
kontekstu sytuacyjnego.

Analiza aktualnej sprawnosci intelektualnej, przeprowadzona za pomoca Ska-
li Inteligencji Stanford-Binet 5, wskazywala na wysoka inteligencje chtopca. Uzy-
skane przez chlopca wyniki szczegélowe ujawnily jednak dysharmonijny rozwdj
funkgji intelektualnych zaréwno w obszarze werbalnym, jak i niewerbalnym.

W obszarze niewerbalnym zaobserwowano ponadprzecietna zdolnos¢ do
rozwigzywania zadan logicznych, zwigzanych z ustalaniem relacji w jakich pozo-
staja wzgledem siebie poszczegélne obiekty. Chlopiec w sposéb bardzo efektyw-
ny identyfikowal zmiany w sekwencjach oraz reguly rzadzace wzorcami, co im-
plikuje wyspecjalizowana percepcje wizualng i zdolnosci analityczne. Opisane
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umiejetnosci sg lepiej rozwinigte w obszarze niewerbalnym, a wiec tym, ktéry nie
wymaga duzego udzialu jezyka. Oprécz tego badany prezentowal wysoki po-
ziom wiedzy ogolnej. Z kolei w obszarze werbalnym (czyli tym, ktéry wymaga
wiekszego udzialu jezyka), chiopiec na poziomie ponadprzecietnym radzit sobie
z rozumowaniem iloSciowym, rozumianym jako umiejetno$¢ rozwigzywania
probleméw oraz zadan matematycznych.

W zakresie spostrzegania wzrokowego, badany dobrze radzit sobie z zada-
niami wzrokowo-przestrzennymi, dostrzegat wzory i zaleznosci prezentowane na
materiale wizualnym, wykazywatl dobra orientacje przestrzenng oraz rozumienie
poje¢ zwiazanych z tym obszarem. Pomimo wzglednie licznych mocnych stron,
u chlopca wystepowaly wyrazne trudnosci w zakresie pamieci roboczej, ktére
korelujg z obserwowang tendencja do dekoncentragji.

Aktualnie w wyniku intensywnych oddziatywan terapeutycznych u dziecka
zaobserwowano poprawe w zakresie wspoOlpracy z osobami dorostymi, jednak
w obszarze interakcji z rowiesnikami stopien nasilenia trudnosci nie ulegl popra-
wie. Oprécz tego nadal wystepowaly trudnosci w koncentracji uwagi na réznego
rodzaju zadaniach oraz sklonnosci do zabaw samotnych.

U chilopca wystepowaly trudnosci w inicjowaniu kontaktu wzrokowego,
a takze w obszarze motoryki duzej i malej. Oprécz tego obserwacje wskazywaly
na wystepowanie u chlopca deficytow sensorycznych, czestych fiksacji na jednym
przedmiocie, a takze na wystepowanie nieadekwatnych reakcji emocjonalnych
oraz ograniczonej empatii. Dziecko przejawialo znaczne trudnosci w dostosowa-
niu sie do obowigzujacych norm spolecznych. Trudnos$¢ sprawialo mu rozpo-
znawanie i interpretowanie zjawisk spolecznych, co moze skutkowaé stosowa-
niem przez chlopca nieprawidlowych strategii spolecznych. Warto doda¢, ze
chlopiec uczestniczyl w zajeciach logopedycznych z powodu seplenienia miedzy-
zebowego oraz obnizonego napiecia mieSniowego.

Strategie terapeutyczne

Zespol specjalistow zarekomendowal udzial chlopca w zajeciach w ramach
zaje¢ wczesnego wspomagania rozwoju. Zespol specjalistow diagnozujacych
chlopca, zwrdcit uwage na potrzebe regularnego monitoringu tempa oraz rytmu
jego rozwoju psychoruchowego, obserwacje postepéw we wszystkich sferach roz-
woju oraz wdrazanie odpowiednich dzialaii terapeutycznych, uwzgledniajacych
aktualny stan dziecka i jego zmieniajace si¢ potrzeby. Na poczatek zalecili koncen-
tracje na ¢wiczeniu umiejetnosci dzielenia wspélnego pola uwagi, nawigzywania
i podtrzymywania kontaktu wzrokowego oraz przestrzegania polecen, ktére beda
wspierane przez demonstracje, aby chiopiec mégt lepiej poja¢ instrukcje.
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Ponadto model edukacji powinien by¢ oparty na doswiadczaniu, a komuni-
kacja werbalna uzupelniana o materialy wizualne i dzwiekowe. Nowe pojecia
powinny by¢ prezentowane bazujac na konkretach. Nalezy wspiera¢ rozwdj
chlopca poprzez aktywna interakcje oraz nagradzanie kazdej formy komunikacji
(gestem lub slowem). Niezmiernie wazna jest stymulacja rozwoju chiopca we
wszystkich sferach, ze szczegélnym uwzglednieniem:

— rozwoju sensorycznego, ktéry obejmuje zdolnosci widzenia, styszenia, sma-
ku, wechu, dotyku, réwnowagi i czucia glebokiego;
— rozwoju emocjonalnego, regulacji emocji, w tym umiejetnosci okazywania

i panowania nad nimi w trudnych sytuacjach;

- rozwoju spolecznego, z uwzglednieniem w szczegdlnosci nawigzywania

i utrzymywania poprawnych relacji, zwlaszcza z rowiesnikami.

Biorac pod uwage, ze chlopiec potrzebuje kompleksowej stymulacji oraz spe-
cjalistycznej opieki, Zesp6t diagnozujacy zarekomendowat objecie opieka psycho-
logiczng dziecka i jego rodziny, psychoedukacje rodzicow w obrebie zagadnien
zwigzanych z nieprawidlowosciami rozwojowymi ich dziecka, tj. np. skuteczne
formutowanie polecery, stosowanie pozytywnych wzmocnien, a takze wspéiprace
ze specjalistami, diagnoze i terapie proceséw integracji sensorycznej (SI), wlacze-
nie do zycia codziennego elementéw treningu umiejetnosci spolecznych.

Metody i formy pracy z dzieckiem powinny by¢ dostosowywane do zmienia-
jacych sie potrzeb dziecka, a zajecia z dzieckiem poczatkowo przyjmowaly cha-
rakter zabawy, by nastepnie, stopniowo wprowadza¢ zasady oraz prawidlowe
nawyki, niezbedne w pracy dydaktycznej. Za kluczowe uwaza si¢ motywowanie
chlopca, czeste stosowanie wspomnianych juz pozytywnych wzmocnien, do-
strzeganie postepdéw oraz akcentowanie mocnych stron jego rozwoju.

Kluczowe jest, aby zapewni¢ chlopcu poczucie bezpieczefistwa oraz przyna-
leznosci, a takze stalos¢ srodowiska wychowawczego.

Nalezy podkresli¢, ze chlopiec nie zostal poddany diagnozie SI, poniewaz
w ramach wczesnego wspomagania rozwoju nie przeprowadza sie takiego bada-
nia. W zwigzku z tym terapeuta integracji sensorycznej przeprowadzil obserwacje
dziecka w ramach zaje¢ wczesnego wspomagania rozwoju i zarekomendowat
nastepujace ¢wiczenia:

Praca z zakresu propriocepgji:

- zawijanie dziecka w kocyk (,nalesnik”) z lekkim uciskiem,

— masazyki z uzyciem watka piankowego lub plynu chlodzacego,

- stosowanie kamizelek obcigzajacych lub kocykéw obcigzeniowych,

—  przeciaganie liny, przesuwanie ciezszych przedmiotéw (np. pudia z ksigzkami),
— chodzenie z woreczkami z grochem na glowie,

— wspinanie po nizszych drabinkach lub linach.
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Cwiczenia poprawiajace koordynacje ruchowa:

— chodzenie po linii lub réwnowazni,

— skakanie z kamienia na kamien (wyznaczone miejsca),

- zabawy z utrzymaniem réwnowagi, np. stanie na jednej nodze,

— wzmacnianie wspdlpracy obu stron ciala, np. krzyzowanie rak przy dotyka-
niu kolan,

— zabawy w rzucaniu i fapaniu — oburacz i jednoracz.
Techniki samoregulacji, wyciszenie:

- kotysanie w hamaku lub fotelu wiszacym,

— oddychanie przeponowe — zabawa w ,nadmuchiwanie balonika”,

- kacik sensoryczny: migkkie poduszki, koc obcigzajacy, zabawki sensoryczne,
lampka z lekkim $wiattem.
Wspélpraca z rodzicami i terapeutami:

— dieta sensoryczna,

- regularna wymiana informacji o zachowaniu i postepach dziecka,

— wspdlne ustalanie strategii, ktére mozna zastosowac¢ w domu, przedszkolu.
Powyzsze ¢wiczenia majg na celu zniwelowanie zaburzen, ktére pomagaja

w regulacji nieprawidlowych zachowan.

Podsumowanie

Zebrane informacje z analizy dokumentéw oraz z wywiadu ze specjalista, po-
zwalaja stwierdzi¢, ze dziecko przejawialo deficyty w sferze kompetencji spolecz-
nych charakterystyczne dla zaburzen ze spektrum autyzmu. W zwiazku z tym
zalecono chlopcu zajecia w ramach wczesnego wspomagania rozwoju, takie jak:
terapia logopedyczna, terapie integracji sensorycznej (SI), trening umiejetnosci
spotecznych (TUS). Istotnie nie mozemy na tym etapie méwi¢ o sukcesach tera-
peutycznych, poniewaz chlopiec nie zakoniczyl procesu terapeutycznego i w dal-
szym ciagu potrzebuje wsparcia specjalistow. Nalezy jednak podkredli¢, ze po-
mimo dopiero rozpoczetej terapii, dostrzezono poprawe w relacjach z osobami
doroslymi. W przypadku chlopca nawet niewielkie postepy w obszarze funkcjo-
nowania spolecznego mozna uznaé za pozytywny wynik terapii. Dlatego podej-
mowanie zaleconych dziatan terapeutycznych powinno by¢ systematyczne i obje-
te wielospecjalistyczna opieka.

Kluczowe jest stworzenie zindywidualizowanych terapii, wspierajacych roz-
wdj spolteczny dzieci z ASD. Wczesna diagnoza pozwala na podjecie odpowied-
nich krokéw oraz wprowadzenie specjalistycznych terapii, ktére umozliwig pra-
widlowe wspomaganie rozwoju dziecka, a takze wyréwnywanie jego deficytow.
Reasumujac, praca z dzie¢mi ze spektrum autyzmu, ktdére sa objete wczesnym
wspomaganiem rozwoju, wymaga:



44 Edyta Osekowska, Natalia Malik, Magdalena Skalny, Malwina Dabek

— dostosowania odpowiednich metod oraz tempa pracy do potrzeb dziecka;

— dostrzegania mocnych stron, a takze pojawiajacych sie trudnosci;

- stosowania odpowiednich $rodkéw, metod komunikacji (np. AAC, PECS,
gesty, obrazki);

— ustalenia planu zaje¢ ( w przypadku zmiany w rutynie, warto najpierw
wprowadzi¢ powiadomienie wizualne lub werbalne);

— organizowania zaje¢ rozwijajacych umiejetnosci spoleczne np. (TUS);

— stosowania strategii wyciszajacych, takich jak techniki oddechowe, muzyka
relaksacyjna;

— dostarczania dziecku odpowiednich bodZcéw sensorycznych zaréwno w wa-
runkach domowych jak i w czasie zaje¢;

— wykorzystywania potrzebnych pomocy sensorycznych (np. kolderki, kami-
zelki obcigzeniowe);

- motywowania i wzmacniania pozytywnych zachowan;

—  wspdlpracy rodzicéw ze specjalistami.

Powyzszy artykul nie wyczerpal zagadnienia jakim sa psychospoleczne zabu-
rzenia dziecka ze spektrum autyzmu, poniewaz ,nie istniejg uniwersalne pro-
gramy, ktére bylyby odpowiednie i skuteczne dla wszystkich dzieci. Mozna na-
wet przyjaé, ze jesli jakikolwiek program jest w ten sposéb zachwalany, powinno
to budzi¢ wobec niego ostrozno$¢ i nieufnosé. Zréznicowanie tej populacji pod
wzgledem charakteru i nasilenia probleméw rozwojowych jest tak duze, ze nie
moze by¢ mowy o jednym podejsciu terapeutycznym (Pisula 2005: 122). A zatem
niezbedne wydaje si¢ przeprowadzenie dalszych badan w celu opracowania sku-
tecznych strategii uwzgledniajac indywidualny rozw¢j dziecka z ASD.
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Afazja wywolana uszkodzeniami struktur podkorowych:
przeglad literatury oraz analiza przypadku 40-letniego pacjenta

Afazja, czyli zaburzenie mechanizméw programujacych czynnosci mowy spowodowane nabytym
uszkodzeniem moézgu, tradycyjnie byla uwazana za zaburzenie wynikajace wylacznie z uszko-
dzenia kory mézgowej. Jednak p6zniejsze badania potwierdzily, ze afazja moze réwniez wystapic
wskutek zmian podkorowych. Charakterystyka afazji podkorowych oraz rola zwojéw podstawy
i wzgérza w procesach programowania jezykowego nadal stanowig przedmiot trudnosci badaw-
czych. W niniejszym artykule dokonano przegladu badan dotyczacych udzialu wzgérza, jader
podkorowych oraz okolokomorowej substancji bialej w procesach jezykowych. Ponadto przed-
stawiono przypadek 40-letniego mezczyzny z nabytymi zaburzeniami mowy spowodowanymi
obecnoscig ogniska krwotocznego w strukturach glebokich lewej pétkuli mézgu. Pacjent wyka-
zywal mieszane objawy afatyczne, przejawiajace sie trudnosciami zaréwno w nadawaniu, jak
i odbiorze mowy. Prezentowane objawy kliniczne afazji potwierdzaja zwigzek struktur podkoro-
wych z czynnoéciami jezykowymi. Zaburzenia jezykowe pacjenta wpisuja si¢ w opisywany w li-
teraturze repertuar objawdw wspoéttworzacych zespoét afazji podkorowych, charakteryzujacy sie
duza wariantywnoscig deficytéw sprawnosci jezykowych.

Stowa kluczowe: afazja podkorowa, struktury podkorowe mézgu, jadra podstawy, wzgérze, jadro
soczewkowate
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Aphasia following subcortical brain damage: literature
review and case analysis of a 40-year-old patient

Aphasia, a disorder of the programming mechanisms of speech activities caused by acquired brain
damage, has traditionally been regarded as a disorder resulting solely from damage to the cerebral
cortex. However, subsequent studies have confirmed that aphasia can also occur as a result of sub-
cortical changes. The characteristics of subcortical aphasias and the role of the basal ganglia and
thalamus in language programming processes are still the subject of research difficulties. This arti-
cle reviews studies on the involvement of the thalamus, subcortical nuclei and periventricular
white matter in language processes. In addition, the case of a 40-year-old man with acquired
speech disorders due to the presence of a haemorrhagic focus in the deep structures of the left
cerebral hemisphere is presented. The patient showed mixed aphatic symptoms, manifested by
difficulties in both producing and understanding speech. The clinical symptoms of aphasia pre-
sented confirm the association of subcortical structures with language function. The patient's lan-
guage disorders are part of the repertoire of symptoms described in the literature that co-create
the subcortical aphasia syndrome, characterised by a high variability of language deficits.

Keywords: subcortical aphasia, subcortical brain structures, basal ganglia, thalamus, nucleus lenti-
formis

Wprowadzenie

Zdolnoé¢ porozumiewania sie za pomoca jezyka wynika z interakcji okreslo-
nych obszaréw korowych i podkorowych, polaczonych zlozonym systemem
szlakéw widkien. Badacze podajg, Ze strategiczne struktury mézgowe dominuja-
cej polkuli moézgu sterujace czynnosciami mowy wspottworza: zakret czolowy
dolny, zakret przedsrodkowy, dodatkowe pole ruchowe, zakret skroniowy gorny,
zakret skroniowy Srodkowy, zakret skroniowy dolny, zakret katowy, zakret nad-
brzezny, peczek tukowaty, peczek podluzny goérny, peczek podituzny przysrod-
kowy, peczek haczykowaty, peczek czolowy skosny, peczek czolowo-potyliczny
dolny (Dick, Tremblay 2012; Gupta, Srivastava 2020). Uszkodzenie ,obszaru mo-
wy” prowadzi do zaburzenia proceséw programujacych czynnosci méwienia
i rozumienia wypowiedzi slownych okreslanych mianem afazji. Chociaz afazja
tradycyjnie jest opisywana jako zaburzenie spowodowane nieprawidlowosciami
w obrebie kory moézgowej, wiele badan wskazuje na jej wystepowanie w izolo-
wanych podkorowych zmianach mézgu (Murdoch 2001; Hillis i in. 2004).

Rola jader wzgodrza, jader podstawy kresomdzgowia (jadro ogoniaste i skoru-
pa tworzace prazkowie, galka blada), torebki wewnetrznej oraz okolokomorowej
istoty bialej w procesach programowania jezykowego nadal budzg liczne spory
i dyskusje posréd badaczy, a wiele zagadnien czeka jeszcze na empiryczne i teore-
tyczne rozstrzygniecie. Prace dotyczace udzialu struktur podkorowych w proce-
sach jezykowych sa w duzej mierze oparte na badaniach 0séb z afazjg spowodo-
wang uszkodzeniami pochodzenia naczyniowego. Z kolei w praktyce klinicznej
rzadko zdarzaja sie przypadki, w ktérych lezje obejmuja pojedyncza strukture
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anatomiczng. W zwiazku z tym obraz kliniczny, w tym obraz zaburzeh mowy
moze by¢ w tym przypadku bardzo zréznicowany. Badania zespotu Kanga i in.
(2017) wykazaly, ze te same podkorowe uszkodzenia mézgu skutkowaty wysta-
pieniem réznych typéw afazji. Sharif i wspétpracownicy (2022) znalezli dowody
potwierdzajace, ze afazja podkorowa jest heterogennym zespolem klinicznym
o odmiennym podlozu u poszczegélnych chorych. Bouvier i in. (2017), na pod-
stawie dokonanego przegladu literatury, sugeruja, ze opisowe podejscie do defi-
cytéw w przypadku afazji podkorowych moze by¢ bardziej efektywne i dokladne
niz zastosowanie tradycyjnej klasyfikacji afazji.

Patomechanizm afazji podkorowych

Crosson (1985) wskazuje, ze funkcje jader podkorowych obejmuja przetwa-
rzanie informacji, neuroregulacje oraz neuromodulacje. Neuroregulacja odnosi sie
do wplywu, jaki jedna struktura moze mie¢ na synchronizacje, sekwencjonowa-
nie i uwalnianie aktywnosci drugiej struktury. Neuroregulacja ma charakter tym-
czasowy, natomiast neuromodulacja odnosi sie do dlugotrwalych efektéw, jakie
moze miec jedna struktura na gotowosc¢ innej struktury do pelnienia okreslonej
funkcji. Zaklécenia w przebiegu neruroregulacji oraz neuromodulacji, na skutek
uszkodzenia jader podkorowych, moga w obrazie klinicznym skutkowaé zabu-
rzeniami czynnosci jezykowych.

Wspolczesnie w literaturze wskazuje sie, ze afazja podkorowa jest wynikiem
diaschizy, co oznacza, ze uszkodzenie jednej struktury mézgu powoduje oslabie-
nie funkgcji struktury odleglej, z ktérg uszkodzona struktura polgczona jest szla-
kami neuronalnymi. W rezultacie anatomicznie nienaruszone struktury korowe
zaangazowane w zdolnosci jezykowe moga wykazywa¢ nieprawidlowe dzialanie
spowodowane zmianami w strukturach podkorowych i przerwaniem polgczen
korowo-podkorowych (Baron i in. 1992; Nadeau 2021). Wzgdrze nalezy do tych
struktur podkorowych, ktérym przypisuje sie silny zwigzek z procesami jezyko-
wymi. Zwigzane jest to ze specyfika polaczenh korowo-wzgoérzowych i wzgoérzo-
wo-korowych. Kora plata czolowego ma liczne polaczenia z jadrami wzgérza
(przysrodkowe, brzuszne przednie, brzuszno-boczne) (Barbas, Garcia-Cabezas,
Zikopoulos 2013). Identyfikacja wzajemnych powiazan miedzy jadrami wzgorza
ilezagcymi nad nimi obszarami korowymi (przeprowadzana giéwnie u naczel-
nych) ujawnila bezposrednie powigzania miedzy subregionami obszaru Broki
i przednig jedna trzecig skorupy, brzusznym przednim jagdrem wzgoérza (Ford i in.
2013) oraz poduszka (Bohsali i in. 2015), a takze pomiedzy jadrem brzusznym
bocznym wzgoérza a kora ciemieniowsq tylng i przedczolowa (Schmahmann, Pan-
dya 1990). Kora ciemieniowo-skroniowa polaczona jest z jadrem bocznym tylnym
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wzgodrza oraz poduszka, ktére polaczone sg réwniez z innymi czesciami kory,
w tym z kora potyliczng oraz przedczolowa (Bohsali i in. 2015). Jadro ogoniaste
oraz skorupa otrzymuja sygnaly z wiekszosci obszaréw kory mézgowej. Kora
ruchowa wysyla projekcje do skorupy, kora przedruchowa przekazuje sygnaly
zaréwno do jadra ogoniastego, jak i skorupy, natomiast kora przedczolowa wysy-
la impulsy gléwnie do jadra ogoniastego. Sygnaly z jadra ogoniastego oraz ze
skorupy przekazywane sg do galki bladej, a nastepnie informacje z gatki bladej
przekazywane sa nastepnie do brzusznych bocznych i brzusznych przednich
jader wzgdrza (Crossom 1985).

Podejrzewa sie rowniez, ze afazja podkorowa, ktéra wystepuje po uszkodze-
niu jader podkorowych, w rzeczywistosci jest spowodowana wtérnym spadkiem
metabolizmu i perfuzji w korze mézgowej (Hillis i in. 2006). Badania z udziatem
pacjentéw z naczyniowym uszkodzeniem moézgu przyczynily sie do lepszego
zrozumienia tego zagadnienia. Weiller i wspotpracownicy (1993) stwierdzili, ze
najczesciej u chorych dochodzilo do zmian prazkowiowo-torebkowych przez
zamkniecie poczatkowego odcinka tetnicy srodkowej mézgu (ang. middle cerebral
artery, MCA) lub sporadycznie przez zamkniecie tetnicy szyjnej wewnetrznej
(ang. internal carotid artery, ICA). Okluzja tetnicy Srodkowej mdézgu moze stanowic
zagrozenie dla catego rejonu jej unaczynienia, w tym dla calego ,obszaru mowy”.
W pracy zespolu Choi i in. (2007) zaobserwowano hipoperfuzje lewej kory mo-
zgowej u wszystkich badanych pacjentéw z afazjq podkorowa, co wiecej nasilenie
afazji bylo dodatnio skorelowane ze stopniem i rozlegtoscig hipoperfuzji korowej.
Jednakze, jak wykazalo badanie Sebastian i wspdtpracownikéw (2014), afazja
podkorowa w wyniku udaru lewego wzgérza mogla wystapi¢ bez hipoperfuzji.
Podobne wyniki uzyskano w badaniu Sharif i in. (2022) z udziatem 0s6b po uda-
rze podkorowym w lewej potkuli mézgu, gdzie opisano brak lub niewielka hipo-
perfuzje u pacjentéw z afazjq.

W analizie patomechanizmu afazji podkorowych nalezy réwniez uwzglednic¢
udary malych naczyn moézgowych, w szczegélnosci zwiazane z leukoarajoza
(Marek i in. 2018). Leukoarajoza jest spowodowana niedokrwieniem wynikaja-
cym z choréb malych naczyn, zazwyczaj tetnic wzgdrzowo-prazkowiowych
i innych tetnic przeszywajacych. Istniejg rowniez doniesienia sugerujace, ze afazja
zwigzana z podkorowym udarem moze by¢ wynikiem drobnych ognisk niedo-
krwiennych w korze mézgowej, ktére nie sa widoczne w badaniu metoda tomo-
grafii komputerowej (ang. computed tomography, CT) glowy ani rezonansu magne-
tycznego (ang. magnetic resonance imaging, MRI), natomiast mozna je wykry¢ za
pomoca bardziej czutego badania dyfuzyjnego rezonansu magnetycznego (ang.
diffusion-weighted imaging, DWI) (Han i in. 2005).
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Rodzaje afazji wywolane uszkodzeniami podkorowymi

Mimo, iz izolowane uszkodzenia struktur podkorowych sa rzadkie, a obraz
afazji w tych przypadkach jest zréznicowany, badacze podejmuja préoby wyod-
rebnienia typow afazji. Kryterium jezykowe pozwala na wyrdznienie afazji pod-
korowej czuciowej oraz afazji podkorowej ruchowej poprzez odniesienie ich do
znanych afazji korowych (Aleksander, Naeser, Palumbo 1987). Sheppard i Seba-
stian (2021) w swojej pracy wyodrebnili afazje wzgoérzowq oraz afazje prazko-
wiowo-torebkowa, a Kuljic-Obradovic (2003) oraz Kang i in. (2017) dodatkowo
afazje zwiazana z uszkodzeniem istoty bialej.

Crosson (1984) opisat cztery gléwne cechy afazji wzgoérzowej: (1) zaburzenia
nazywania lub trudno$¢ w znalezieniu stowa docelowego podczas moéwienia,
przejawiajace sie wystepowaniem parafazji, szczegdlnie semantycznych;
(2) obecnos¢ zargonu w dyskursie narracyjnym; (3) lepsze rozumienie niz nada-
wanie mowy; (4) zachowana czynno$¢ powtarzania lub minimalnie zaklécona.
Powyzsze cechy zostaly uwzglednione przez pdzniejszych badaczy w opisach
afazji wzgoérzowej, natomiast zwrécono réwniez uwage na obecnos¢ innych obja-
wow, takich jak zmniejszone natezenie glosu oraz brak zargonu w afazjach
o mniejszym nasileniu (De Witte i in. 2011). Obecnie afazje wzgdérzowa najczesciej
opisuje sie jako deficyt leksykalno-semantyczny (Raymer i in. 1997; Crosson 2021;
Radanovic, Almeida 2021) przy dobrze zachowanej umiejetnosci powtarzania
(Rangus iin. 2022).

Kliniczno-anatomiczny obraz afazji prazkowiowo-torebkowej jest zréznico-
wany (Radanovic, Mansur 2017). Badacze zauwazaja, ze deficyty jezykowe wyni-
kajace z uszkodzen lub choréb zwojéw podstawnych maja charakter subtelny
(Crosson, Benjamin, Levy 2007). Sugerowano réwniez, ze zawal w obrebie torebki
wewnetrznej i prazkowia po lewej stronie, do ktérego dochodzi zwykle w choro-
bach duzych naczyn (tetnicy Srodkowej mézgu, a nawet tetnicy szyjnej we-
wnetrznej), nie powoduje afazji, chyba ze towarzyszy mu niedostateczna perfuzja
korowa (Nadeau, Crosson 1997; Hillis i in. 2002). Z badan przeprowadzonych
przez Kuljic-Obradovic (2003) wynikalo, Zze afazja prazkowiowo-torebkowa oraz
afazja zwigzana ze zmianami przykomorowymi istoty bialej charakteryzowata sie
brakiem plynnosci mowy, wystepowaniem parafazji fonetycznych, wzglednie do-
brze zachowanym powtarzaniem, rozumieniem i nazywaniem. Bouvier i wspodl-
pracownicy (2017) dokonali przegladu literatury opisujacej zaburzenia mowy po
udarze podkorowym, ktéry nie obejmowal wzgérza. Wybrano 22 artykuly, ktére
spelnialy kryteria przegladu, natomiast dane dotyczace zaburzen jezykowych
pozyskano z opiséw 114 przypadkéw. Wyniki sugeruja przewage deficytow
w zakresie nadawania mowy w poréwnaniu do percepcji mowy. Podobnie Lahiri
iin. (2020) wykazali, ze zmiany w jadrach podstawy obejmujace skorupe oraz
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obszar prazkowiowo-torebkowy skutkowaly wystapieniem nieptynnych form
afazji — afazji globalnej oraz afazji Broki.

Ze wzgledu na brak stalosci obrazu zaburzen jezykowych w uszkodzeniach
wzgodrza oraz jader podkorowych wielu autoréw proponuje stosowanie terminu
»podkorowy zespét afatyczny” (Ozeren i in. 2006) z mozliwoscia jego réznicowa-
nia z ,korowym zespolem afatycznym”.

Cel pracy

W niniejszym artykule dokonano przegladu badan dotyczacych udzialu
wzgodrza, jader podkorowych oraz okolokomorowej istoty bialej w przebiegu
proceséw jezykowych. Ponadto, przedstawiono przypadek pacjenta hospitalizo-
wanego z powodu incydentu naczyniowego zlokalizowanego podkorowo.
Pacjent wyrazil zgode na udzial w badaniu. Badanie pacjenta zostato przeprowa-
dzone w listopadzie 2023 roku na Oddziale Neurologii z Pododdzialem Udaro-
wym Szpitala Kolejowego w Pruszkowie. Pacjent objety badaniem mial przepro-
wadzone badanie neurologiczne, w tym ocene w Skali Udarowej Narodowego
Instytutu Zdrowia (ang. National Institutes of Health Stroke Scale, NIHSS), badania
diagnostyki naczyniowej, wykonane badania obrazowe, takie jak tomografia
komputerowa oraz rezonans magnetyczny. Ze wzgledu na ograniczenia spowo-
dowane stanem zdrowia chorego w ostrej fazie udaru mézgu, w badaniu logope-
dycznym wykorzystano Skale Oceny Dynamiki Afazji (SODA), opracowana
w Katedrze i Klinice Neurologii Collegium Medicum w Bydgoszczy do celow
diagnostycznych (Knapczyk 2017). Jest to prosty w swojej konstrukgji, krétki test,
ktéry pozwala na potwierdzenie lub wykluczenie cech afazji, okreslenie stopnia
zaburzenh oraz obserwacje dynamicznych zmian zachodzacych w obrazie zaburzen
jezykowych u pacjenta z afazjg. Skala SODA sklada si¢ z trzech czgsci oceniajacych
rozumienie mowy, ekspresje werbalng, nazywanie przedmiotéw. Postepowanie
diagnostyczne mialo réwniez na celu ocene mozliwosci czytania i pisania. Oma-
wiana skala zawiera nastepujace kryteria oceny stopnia zaburzen jezykowych,
gdzie: 0-0,5 punktu oznacza calkowita afazje, 1-3,5 punktu afazje znacznego
stopnia, 4-6,5 punktu afazje sredniego stopnia, 7-8,5 punktéw afazje niewielkiego
stopnia, a 9 punktéw brak afazji (Puchowska-Florek, Ksigzkiewicz, Nowaczewska
2005). Badania Puchowskiej-Florek, Ksigzkiewicz oraz Nowaczewskiej (2005)
przeprowadzone na 30-osobowej grupie pacjentéw z pierwszym w zyciu udarem
moézgu wykazaly, ze skala SODA jest przydatnym narzedziem wstepnej oceny
afazji w ostrym okresie udaru ze wzgledu na kroétki czas badania, latwos¢ uzycia
oraz warto$¢ diagnostyczna. Autorki podkreslaja réwniez, ze metoda badania
zaburzen mowy w pierwszych dobach udaru powinna by¢ krétka, prosta, umoz-



Afazja wywotana uszkodzeniami struktur podkorowych: przeglad literatury... 53

liwiajaca okreslenie rodzaju oraz stopnia zaburzeih mowy. Ocena za pomoca na-
rzedzia SODA zostala przeprowadzona dwukrotnie u kazdego pacjenta w celu
obserwacji zmian w obrazie zaburzen afatycznych. Oceniono dynamike objawéw
afazji w trzech obszarach zgodnie z zawartoscia skali.

Opis przypadku

Prezentowany przypadek to 40-letni praworeczny mezczyzna, ktéry zostat
przyjety na oddzial neurologii z powodu podejrzenia udaru mézgu. W przeszlo-
Sci, w 1998 roku, chory przebyl udar krwotoczny. Przy przyjeciu pacjent byt pod-
sypiajacy, wybudzat si¢ na glos, odpowiadal na proste pytania, podawal imie
i nazwisko oraz wiek. W badaniu podczas przyjecia stwierdzono prawostronne
porazenie polowicze, prawostronna potowicza niedoczulice, niedowidzenie po-
fowicze prawostronne, a takze dodatni objaw Babiniskiego po prawej stronie. Stan
neurologiczny chorego oceniono na 11 punktéw wedlug skali NIHSS. Tomografia
komputerowa gtowy, wykonana w dniu przyjecia, wykazala obecnoé¢ ogniska
krwotocznego (ok. 21x26 mm) w strukturach glebokich moézgowia, siegajacego
wiefica promienistego lewej pétkuli mézgu, z epicentrum we wzgérzu i jadrze
soczewkowatym oraz obszar hipodensyjny (47x33 mm) z efektem masy, prowa-
dzacy do ucisku §wiatta komory Ill-ej oraz lewej komory bocznej z nieznacznym
przemieszczeniem na prawo o okofo 5 mm. Wykonano badanie rezonansem ma-
gnetycznym moézgu, ktére uwidocznilo krwiaka srodmoézgowego w trakcie ewo-
lucji w glebokich strukturach lewej pétkuli mézgu.

Pierwsza ocena logopedyczna zostala przeprowadzona 20 listopada 2023 ro-
ku, w 4 dobie hospitalizacji. W trakcie badania pacjent pozostawal w prostym
kontakcie stownym, byl przytomny, ale spowolnialy psychoruchowo. Potrafit
poda¢ swoje imie, nazwisko, wiek i adres zamieszkania. Bezblednie okreslit row-
niez pore roku oraz miejsce, w ktérym sie znajduje. Mial natomiast trudnosé
z podaniem biezacej daty. Laczny wynik punktowy pacjenta wedlug Skali Oceny
Dynamiki Afazji wynidst 5 punktéw, co wskazywalo na afazje o srednim stopniu
nasilenia. W poszczegélnych blokach oceniajacych rozumienie mowy, ekspresje
werbalng oraz nazywanie pacjent uzyskat odpowiednio 1,5; 1,51 2 punkty.

Badany prawidlowo wykonat préby ukierunkowane na rozumienie pojedyn-
czych polecefr, natomiast mial trudnosci z prébami wymagajacymi wykonania
dwoch czynnosci réwnoczeénie, jak na przyklad ,Prosze podnies¢ reke i zapukac
w stol”. Niewlasciwe reakcje mialy réwniez miejsce podczas wykonywania pole-
cen sluzacych do oceny rozumienia konstrukeji fleksyjnych (,prosze kluczem
pokaza¢ kartke”; ,prosze klucz pokazac¢ kartka”; ,prosze wzigé ode mnie dltugo-
pis, a nie klucz”) oraz rozumienia znanych przystéw (,niedaleko pada jabtko od
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jabloni”). Odstapiono od préb ukierunkowanych na ocene rozumienia ztozonych
konstrukgji logicznych. Mozliwa byla realizacja ciagéw zautomatyzowanych
przez pacjenta, jednak, w przypadku wymieniania dni tygodnia oraz miesiecy,
wymagal pomocy ze strony terapeuty. Badany poprawnie powtérzyl podawane
wyrazy oraz zdania, co $wiadczylo o jego niezakldconej umiejetnosci powtarza-
nia. Pacjent odpowiadal adekwatnie do sytuacji i zgodnie z tematem na zadawa-
ne pytania, jednak najczesciej jego odpowiedzi byly krétkie, stanowily je poje-
dyncze wyrazy oraz réwnowazniki zdan. Widoczne byly przy tym trudnosci
z aktualizacja wyrazéw. Jesli chodzi o strukture fonetyczno-fonologiczna wyrazéw,
to okresowo obserwowano realizacje znieksztalcone, przy czym wyrazy prawie
zawsze pozostawaly rozpoznawalne. Najczestsze znieksztalcenia w wypowie-
dziach pacjenta obejmowaly parafazje gloskowe, sporadycznie elizje i epentezy.
W prébach nazywania badany wykazywat bledy w postaci perseweracji, parafazji
werbalnych (,krzesto” zamiast ,ksiazka”) oraz stosowal omdwienia (,te do ciecia”
zamiast ,nozyczki”). W zadaniach czytania odnotowano bledy wynikajace za-
réwno z niedowidzenia polowiczego prawostronnego, jak i zaniedbywania po-
fowiczego prawostronnego (potwierdzonego w badaniu neuropsychologicznym).
Pacjent nie dostrzegat znacznych fragmentéw zdania podczas czytania, odczyty-
wat tylko pierwszy ich czlon, np. ,Mucha” w zdaniu ,Mucha lata”, ,Kot” zamiast
,Kot pije mleko”. W trakcie czytania sporadycznie zamienial wyrazy na inne, np.
»warsztat” zamiast ,Warszawa”, ,tercet” zamiast ,taficza”, co moglo by¢ spowo-
dowane niedowidzeniem polowiczym prawostronnym oraz zaniedbywaniem
prawostronnym. Znaczny niedowlad prawej konczyny goérnej uniemozliwit oce-
ne pisania, a proby zapisania lewa reka zakonczyly sie niepowodzeniem,
w zwiazku z czym chory odstapil od tego zdania.

W wyniku przeprowadzonego badania logopedycznego zidentyfikowano ob-
szary wymagajace interwencji terapeutycznej. Terapia logopedyczna, prowadzo-
na na oddziale szpitalnym, byta dostosowana do aktualnych mozliwosci pacjenta,
ktéry w poczatkowym okresie hospitalizacji wykazywal znaczne zmeczenie oraz
spowolnienie psychoruchowe. Spotkania terapeutyczne mialy charakter krétkich
sesji, prowadzonych w wymiarze tolerowanym przez pacjenta. W tym okresie
skoncentrowano sie na ogélnych strategiach poprawy rozumienia oraz ekspresji
jezykowej. Z uwagi na zmienny obraz kliniczny afazji, program terapeutyczny
nie przyjal formy sztywnego schematu. Dzialania byly elastyczne i dostosowy-
wane do biezacych potrzeb pacjenta, ukierunkowane na maksymalne wykorzy-
stanie zachowanych lub ¢wiczonych umiejetnosci w kontekscie codziennego po-
rozumiewania sie.

Kolejna ocena logopedyczna, ktéra zostala przeprowadzona na koniec pobytu
szpitalnego, tj. w 21 dobie hospitalizacji (pobyt pacjenta zostal wydluzony z po-
wodu koniecznosci poszerzenia diagnostyki w kierunku choréb reumatoidalnych
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oraz diagnostyki réznicowej, poniewaz w badaniu rezonansem magnetycznym
nie mozna bylo wykluczy¢ krwawienia do guza) wykazala znaczacg poprawe
w zakresie sprawnosci jezykowych pacjenta. W kontrolnym badaniu z wykorzy-
staniem Skali Oceny Dynamiki Afazji pacjent uzyskat tgcznie 8 punktéw. Badany
dokonatl prawidlowej interpretacji znanych przystéw i metafor, wykonal polece-
nia proste, zlozone oraz te, ktére wymagaly rozumienia konstrukgji fleksyjnych
zdan. W prébach nazywania odnotowano poprawe, znacznie rzadziej wystepo-
waly perseweracje, pojawila sie jedynie jedna parafazja semantyczna (,filharmo-
nia” zamiast ,akordeon”). W wypowiedziach pacjenta zaobserwowano bardziej
rozbudowane struktury skltadniowe. Tworzyl on zdania poprawne gramatycznie,
bez zaklécen fonetycznych, sporadycznie widoczne byly trudnosci z aktualizacja
nazw. Zaobserwowano réwniez poprawe w zakresie czytania. Pacjent prawidlo-
wo odczytat stowa oraz zdania dwu- i trzyelementowe. W dalszym ciggu utrzy-
mywaly sie trudnosci z czytaniem diuzszych zdan, gtéwnie z powodu niedowi-
dzenia. Ze wzgledu na utrzymujacy sie niedowlad prawej konczyny gornej,
pacjent podjat sie préb pisania lewq reka. Badany prawidlowo zapisat wiasne imie
i nazwisko, a takze jednosylabowy wyraz. W badaniu neurologicznym w dniu
wypisu opisano niedoczulice prawostronna (1 pkt w skali NIHSS), poprawe
w zakresie dwojenia przy patrzeniu na wprost i w prawa strone, wycofanie za-
niedbywania stronnego, niedowlad prawej konczyny goérnej (2 pkt w skali
NIHSS), niedowlad prawej koficzyny dolnej (1 pkt w skali NIHSS). Pacjent zostat
przekazany do Oddziatu Rehabilitacji w celu dalszego usprawniania.

Dyskusja

Udzial struktur podkorowych w procesach programowania jezykowego jest
przedmiotem wieloletnich badan afazjologii. Rozw¢j technik i metod neuroobra-
zowania strukturalnego i funkcjonalnego mézgu w ostatnich trzydziestu latach
umozliwil poglebienie wiedzy na temat zaburzen jezykowych po uszkodzeniu
struktur podkorowych. Afazja podkorowa moze wynika¢ ze zmian w zwojach
podstawy moézgu, jadrach przednio-bocznych wzgoérza oraz istocie bialej pétkuli
dominujacej dla mowy (Naeser i in. 1982; Kuljic-Obradovic 2003). Wedlug badan
przeprowadzonych przez Lahiri i wspdlpracownikéw (2020), najczesciej uszko-
dzenie prowadzace do wystapienia afazji podkorowej obejmowalo skorupe
(53,23%), a nastepnie okolice prazkowiowo-torebkowa (33,87%). Rzadziej wyste-
powala afazja spowodowana zmianami w istocie biatej okolokomorowej (6,45%)
iwzgorza (6,45%). W przypadku pacjenta opisywanego w niniejszym artykule
zidentyfikowano ognisko krwotoczne w strukturach glebokich lewej potkuli mé-
zgu, z epicentrum znajdujacym si¢ we wzgodrzu i jadrze soczewkowatym. Bada-
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cze zauwazaja, ze afazja po udarze wzgérzowym jest silnie zwigzana z uszkodze-
niem wzgorza po lewej przedniej stronie (Fritsch i in. 2020; Rangus i in. 2022).
Natomiast Radanovic i Mansur (2017), na podstawie dokonanego przegladu
57 artykuléw dotyczacych zaburzen jezykowych po zmianach naczyniowych
w zwojach podstawy, stwierdzili, ze uszkodzenie jadra soczewkowatego bylo
najczesciej powiazane z objawami afazji.

Badacze zauwazyli, ze afazja po udarach w obszarze zwojéw podstawy mo-
zgu zazwyczaj ma charakter nieplynny. Kuljic-Obradovic (2003) w oparciu
o przeprowadzone badania sugeruje, ze najbardziej charakterystyczna cechg afa-
zji prazkowiowo-torebkowej sa zaburzenia przetwarzania o charakterze fonolo-
gicznym, w przeciwienstwie do afazji wzgérzowej, gdzie przewazaja deficyty
w zakresie przetwarzania leksykalno-semantycznego. Lahiri i wspétpracownicy
(2020) przeprowadzili badania, ktére wykazaly, ze zmiany w jadrach podstawy,
obejmujace skorupe i obszar prazkowo-torebkowy, prowadzity do afazji globalnej
i afazji Broki, czyli nieplynnych form afazji. Osawa i Maeshima (2016), odnotowali
zaburzenia nazywania i rozumienia mowy oraz brak nieprawidfowosci w zakresie
plynnoéci mowy i powtarzania u pacjentéw z jednostronnym krwotokiem do
wzgorza. Obecnie afazje po uszkodzeniu wzgoérza najczesciej opisuje sie jako
deficyt leksykalno-semantyczny (Crosson 2021; Radanovic, Almeida 2021) przy
jednoczesnie dobrze zachowanej umiejetnosci powtarzania (Rangus i in. 2022).
W praktyce logopedycznej zmiany w strukturach anatomicznych wywolujace
afazje podkorowa zwykle nie sg izolowane, co zaobserwowano réwniez u prezen-
towanego w pracy pacjenta, u ktérego wystepowaly zmiany przede wszystkim
w jadrze soczewkowatym i wzgérzu, co potencjalnie wyjasnia mieszane objawy,
obejmujace zaréwno trudnosci w zakresie nadawania, jak i percepcji mowy.
W badaniu logopedycznym pacjenta, przeprowadzonym w czwartej dobie hospi-
talizacji, zaobserwowano objawy afazji, ktére przejawialy sie trudnosciami w za-
kresie rozumienia oraz nazywania. Ponadto pacjent miat problemy z tworzeniem
wypowiedzi slownych oraz okresowe znieksztalcenia struktury fonetyczno-
-fonologicznej wypowiadanych wyrazéw. W koficowym badaniu, przeprowa-
dzonym w 21 dobie hospitalizacji, odnotowano poprawe w zakresie rozumienia
mowy i jej ekspresji, aktualizowaniu nazw oraz realizacji fonetyczno-fonolo-
gicznej struktury wyrazéw, a takze zmniejszenie nasilenie perseweracji. Nalezy
jednak zauwazy¢, ze u pacjenta, od poczatku obserwacji zachowana byla umie-
jetnod¢ powtarzania. W literaturze zaznacza sie, ze typowy obraz kliniczny afazji
podkorowych charakteryzuje si¢ zachowang zdolnoscia powtarzania (Tanaka i in.
1996; Kuljic-Obradovic 2003).

Nalezy zwrdci¢ uwage na zmiany w obrazie zaburzen jezykowych u badane-
go pacjenta, mozna bowiem dostrzec dynamike objawéw zaburzen jezykowych
podczas hospitalizacji. W kontrolnym badaniu z wykorzystaniem Skali Oceny
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Dynamiki Afazji na koniec 21-dniowego pobytu w szpitalu, zanotowano wzrost
wyniku o trzy punkty w poréwnaniu do pierwszego badania, co przetozylo sie na
poprawe oceny z 5 do 8 punktéw. Stan kliniczny chorego réwniez ulegl popra-
wie, zaobserwowano wycofanie zaniedbywania stronnego, poprawe sprawnosci
prawej konczyny goérnej oraz dolnej oraz zmniejszenie objawdw w zakresie dwo-
jenia przy patrzeniu na wprost i w prawa strone. Dane z literatury wskazuja, ze
powrét do zdrowia w przypadku afazji spowodowanej uszkodzeniem wzgorza
moze by¢ szybki, a objawy zaburzen jezykowych ustepuja juz w wczesnych sta-
diach choroby (Raymer i in. 1997, Obayashi 2022). Przykladowo, badanie prze-
prowadzone przez Osawe i wspolpracownikéw (2013) wykazalo poprawe aktu-
alizacji nazw oraz umiejetnosci czytania ze zrozumieniem u pacjenta z krwiakiem
w lewym wzgérzu po 2 tygodniach od wystgpienia udaru, agrafia natomiast
utrzymywala si¢ przez co najmniej 6 tygodni. Bouvier i in. (2017), na podstawie
dokonanego przegladu literatury, wskazali na szybka poprawe sprawnosci jezy-
kowych u pacjentéw z afazja po udarze podkorowym obejmujacym zwoje pod-
stawy i otaczajacq istote bialg, zwlaszcza zaburzen leksykalno-semantycznych
oraz rozumienia mowy. Niemniej jednak, w literaturze opisywano réwniez przy-
padki pacjentéw, u ktérych objawy afazji utrzymywaly sie¢ (Radanovic, Scaff
2003). Lahiri i wspoétpracownicy (2020) zaobserwowali catkowity powrét do zdro-
wia po 3 miesigcach od udaru u 22,64% badanych pacjentéw, gléwnie z udarem
prazkowiowo-torebkowym (8/12). Afazja spowodowana uszkodzeniem skorupy
nie ustapila, natomiast w wiekszosci przypadkéw (16/29; 55,17%) przeksztalcita
sie z afazji globalnej w afazje Broki.

Stopien nasilenia oraz obraz zaburzen jezykowych, ktére ujawniaja sie
w przypadku afazji podkorowych, charakteryzuja sie duzym stopniem warian-
tywnosci. Potwierdzaja to badania Duranowskiej-Serockiej (2000) z udziatem
10 pacjentow z uszkodzeniem jader podstawy i istoty bialej na skutek udaru nie-
dokrwiennego lub krwotocznego. U wszystkich badanych wystapily zaburzenia
czynnosci jezykowych. Zaburzenia te mialy réznorodny charakter oraz zréznico-
wany stopiefi nasilenia — od nieznacznych zaburzen po glebokie. Poza tym zabu-
rzenia te nie byly zwigzane ze Sciéle okredlong strukturg czy grupa struktur ana-
tomicznych. Kolejne badania przeprowadzone przez Kang i wspotpracownikéw
(2010, 2017) wykazatly, ze afazja podkorowa rézni sie od afazji korowej zaréwno
pod wzgledem stopnia nasilenia, jak i cech profilu jezykowego. Wyniki analizy
38 pacjentéw z udarem ograniczonym do struktur podkorowych nie potwierdzily
istnienia korelacji miedzy lokalizacja niedokrwienia a rodzajem czy nasileniem
afazji. Fakt, ze uszkodzenie tej samej lokalizacji podkorowej moze prowadzi¢ do
réznych typow afazji sugeruje, ze struktury podkorowe maja posredni i wielo-
aspektowy wplyw na jezyk.
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Podsumowanie

W niniejszym artykule przeprowadzono analize roli struktur podkorowych
w mechanizmach programowania jezykowego, ilustrujac te problematyke na
przykladzie pacjenta z afazja spowodowang uszkodzeniem struktur podkoro-
wych, przede wszystkim wzgodrza i jadra soczewkowatego. Wyniki przegladu
literatury oraz obserwacje kliniczne wskazuja na zlozono$¢ mechanizméw leza-
cych u podstaw afazji, szczegélnie w kontekscie uszkodzeni podkorowych. Ziden-
tyfikowane objawy afazji u pacjenta, w tym trudnosci w nadawaniu i odbiorze
mowy, potwierdzaja tezy o istotnej roli struktur podkorowych, takich jak zwoje
podstawy i wzgobrze, w procesach programowania jezykowego.

Dynamika obserwowanych objawéw u pacjenta sugeruje, ze mimo zlozono-
$ci mechanizméw oraz niestalosci obrazu klinicznego afazji podkorowej, mozliwa
jest znaczna poprawa w zakresie umiejetnosci jezykowych. Warto jednak podkre-
§li¢, ze proces ten ma charakter silnie indywidualny i moze sie r6zni¢ w zaleznosci
od lokalizacji oraz rozleglosci uszkodzenia. Dane z literatury wskazuja, ze dyna-
mika powrotu do zdrowia u pacjentéw z afazja podkorowa moze by¢ zréznico-
wana, co podkresla znaczenie indywidualnego podejscia do terapii logopedycz-
nej oraz monitorowania postepow w terapii.

Obserwacje z przeprowadzonych badan podkreslaja role zlozonych interakcji
miedzy réznymi strukturami mézgu w kontekscie przetwarzania jezykowego.
W ostatnich latach badania oraz publikacje znaczaco poszerzyly wiedze na temat
zaburzen jezykowych po uszkodzeniu struktur podkorowych. Niemniej jednak,
nadal istnieje potrzeba dalszych badan nad afazjq podkorowa, ktére moga przy-
czynic sie do lepszego zrozumienia jej mechanizmdéw oraz umozliwi¢ lepsze do-
stosowanie interwengji terapeutycznych do potrzeb pacjentow.

Bibliografia

Aleksander M.P., Naeser M.A., Palumbo C.L. (1987), Correlations of subcortical CT lesion
sites and aphasia profiles, Brain, 110(4): 961-991.

Barbas H., Garcia-Cabezas M.A., Zikopoulos B. (2013), Frontal-thalamic circuits associated
with language, Brain and Language, 126(1): 49-61.

Baron J.C., Levasseur M., Mazoyer B., Legault-Demare F., Mauguiere F., Pappata S.,
Jedynak P., Derome P., Cambier J., Tran-Dinh S. (1992), Thalamocortical diaschisis: posi-
tron emission tomography in humans, Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychia-
try, 55(10): 935-942.

Bohsali A., Triplett W., Sudhyadhom A., Gullett ].M., McGregor K., FitzGerald D.B.,
Mareci T., Whire K., Crosson B. (2015), Broca’s area — Thalamic connectivity, Brain and
Language, 141: 80-88.



Afazja wywotana uszkodzeniami struktur podkorowych: przeglad literatury... 59

Bouvier L., Groulx B., Martel-Sauvageau V., Monetta L. (2017), Language disturbances after
non-thalamic subcortical stroke: a review of the literature, Geriatrie et Psychologie
Neuropsychiatrie du Vieillissement, 15(2): 173-184.

Choi J.Y., Lee KH., Na D.L., Byun H.S,, Lee S.J., Kim H., Kwon M., Lee KH., Kim B.T.
(2007), Subcortical aphasia after striatocapsular infarction: quantitative analysis of brain per-
fusion SPECT using statistical parametric mapping and a statistical probabilistic anatomic
map, Journal of Nuclear Medicine, 48(2): 194-200.

Crosson B. (1984), The role of the dominant thalamus in language: a review, Psychological
Bulletin, 96(3): 491-517.

Crosson B. (1985), Subcortical functions in language: a working model, Brain and Language,
25(2): 257-292.

Crosson B. (2021), The role of cortico-thalamo-cortical circuits in language: recurrent circuits
revisited, Neuropsychology Review, 31(3): 516-533.

Crosson B., Benjamin M., Levy LFE. (2007), Role of the basal ganglia in language and semantics:
Supporting cast [w:] J.J. Hart, M. Kraut (red.), Neural basis of semantic memory (s. 219—
243), Cambridge University Press.

De Witte L., Brouns R., Kavadias D., Engelborghs S., De Deyn P.P., Marién P. (2011),
Cognitive, affective and behavioural disturbances following vascular thalamic lesions: A review,
Cortex, 47(3): 273-319.

Dick A.S., Tremblay P. (2012), Beyond the arcuate fasciculus: consensus and controversy in the
connectional anatomy of language, Brain, 135(12): 3529-3550.

Duranowska-Serocka A. (2000), Zaburzenia czynnosci jezykowych i aktywnosci w kontaktach
z otoczeniem po uszkodzeniu struktur podkorowych w wyniku udaru mézgu, Logopedia, 27:
93-112.

Ford A.A., Triplett W., Sudhyadhom A., Gullett ]J., McGregor K., Fitzgerald D.B., Mareci
T., White K., Crosson B. (2013), Broca’s area and its striatal and thalamic connections:
a diffusion — MRI tractography study, Frontiers in Neuroanatomy, 7, Article 8.

Fritsch M., Krause T., Klostermann F., Villringer K., Ihrke M., Nolte C.H. (2020), “Thalamic
aphasia” after stroke is associated with left anterior lesion location, Journal of Neurology,
267(1): 106-112.

Gupta A., Srivastava M.V.P. (2020), Newer Paradigms in Language Neurobiology, Annals of
Indian Academy of Neurology, 23(2): 73-81.

Han MK, Kang D.W., Jeong S.W., Roh J.K. (2005), Aphasia following striatocapsular infarc-
tion may be explained by concomitant small cortical infarct on diffusion-weighted imaging,
Cerebrovascular Diseases, 19(4): 220-224.

Hillis A.E., Barker P.B., Wityk R.J., Aldrich E.M., Restreop L., Breese E.L., Work M. (2004),
Variability in subcortical aphasia is due to variable sites of cortical hypoperfusion, Brain and
Language, 89(3): 524-530.

Hillis A.E., Kleinman ].T., Newhart M., Heidler-Gary J., Gottesman R., Barker P.B.,
Aldrich E., Llinas R., Wityk R., Chaudhry P. (2006), Restoring Cerebral Blood Flow Re-
veals Neural Regions Critical for Naming, Journal of Neuroscience, 26(31): 8069-8073.

Hillis A.E., Wityk R.J., Barker P.B., Beauchamp N.]J., Gailloud P., Murphy K., Cooper O.,
Metter E.J. (2002), Subcortical aphasia and neglect in acute stroke: the role of cortical hypop-
erfusion, Brain, 25(5): 1094-1104.



60 Justyna Zulewska-Wrzosek, Adriana Malz, Przemystaw Richter

Kang EK., Sohn HM., Han M.K,, Kim W., Han T.R., Paik N.J. (2010), Severity of post-stroke
aphasia according to aphasia type and lesion location in Koreans, Journal of Korean Medi-
cal Science, 25(1): 123-127.

Kang E.K.,, Sohn HM., Han M.K,, Paik N.J. (2017), Subcortical Aphasia After Stroke, Annals
of Rehabilitation Medicine, 41(5): 725-733.

Knapczyk M. (2017), Badanie zaburzeni komunikacji w afazji. Przeglad metod badati afazji w Polsce
i na swiecie, Forum Logopedyczne, 25: 193-204.

Kuljic-Obradovic D.C. (2003), Subcortical aphasia: three different language disorder syn-
dromes?, European Journal of Neurology, 10(4): 445-448.

Lahiri D., Ardila A., Dubey S., Ray B.K. (2020), A Longitudinal Study of Aphasia Due to Pure
Sub-Cortical Strokes, Annals of Indian Academy of Neurology, 23(2): 109-115.

Marek M., Horyniecki M., Fraczek M., Kluczewska E. (2018), Leukoaraiosis—new concepts
and modern imaging, Polish Journal of Radiology, 83: 76-81.

Murdoch B.E. (2001), Subcortical brain mechanisms in speech and language, Folia Phoniatrica
et Logopaedica, 53(5): 233-251.

Nadeau S.E. (2021), Basal Ganglia and Thalamic Contributions to Language Function: Insights from
A Parallel Distributed Processing Perspective, Neuropsychology Review, 31(3): 495-515.

Nadeau S.E., Crosson B. (1997), Subcortical aphasia, Brain and Language, 58(3): 355—402.

Naeser M.A., Alexander M.P., Helm-Estabrooks N., Levine H.L., Laughlin S.A., Gesch-
wind N. (1982), Aphasia with predominantly subcortical lesion sites: description of three
capsular/putaminal aphasia syndromes, Archives of Neurology, 39(1): 2-14.

Obayashi S. (2022), Cognitive and linguistic dysfunction after thalamic stroke and recovery process:
possible mechanism, AIMS Neuroscience, 9(1): 1-11.

Osawa A., Maeshima S. (2016), Aphasia and unilateral spatial neglect due to acute thalamic
hemorrhage: Clinical correlations and outcomes, Neurological Sciences, 37(4): 565-572.
Osawa A., Maeshimaa S., Yamaneb F., Uemiyab N., Ochiaib I., Yoshiharab T., Ishiharab
S., Tanahashic N. (2013), Agraphia Caused by Left Thalamic Hemorrhage, Case Reports in

Neurology, 5(1): 74-80.

Ozeren A., Koc F., Demirkiran M., Sonmezler A., Kibar M. (2006), Global aphasia due to left
thalamic hemorrhage, Neurology India, 54(4): 415-417.

Puchowska-Florek M., Ksiazkiewicz B., Nowaczewska M. (2005), Ocena przydatnosci wy-
branych skal i testow do oceny afazji u pacjentéw w ostrym okresie udaru mozgu, Udar Mo-
zgu, 7(2): 39-47.

Radanovic M., Almeida V.N. (2021), Subcortical Aphasia, Current Neurology and Neuro-
science Reports, 21(12): 73.

Radanovic M., Mansur L.L. (2017), Aphasia in vascular lesions of the basal ganglia:
A comprehensive review, Brain and Language, 173: 20-32.

Radanovic M., Scaff M. (2003), Speech and language disturbances due to subcortical lesions,
Brain and Language, 84(3): 337-352.

Rangus 1., Fritsch M., Endres M., Udke B, Nolte C.H. (2022), Frequency and phenotype of
thalamic aphasia, Journal of Neurology, 269(1): 368-376.

Raymer A.M., Moberg P., Crosson B., Nadeau S., Rothi LJ. (1997), Lexical-semantic deficits
in two patients with dominant thalamic infarction, Neuropsychologia, 35(2): 211-219.
Schmahmann J.D., Pandya D.N. (1990), Anatomical investigation of projections from thalamus
to posterior parietal cortex in the rhesus monkey: a WGA-HRP and fluorescent tracer study,

Journal of Comparative Neurology, 295(2): 299-326.



Afazja wywotana uszkodzeniami struktur podkorowych: przeglad literatury... 61

Sebastian R., Schein M.G., Davis C., Gomez Y., Newhart M., Oishi K., Hillis A.E. (2014),
Aphasia or Neglect after Thalamic Stroke: The Various Ways They may be Related to Cortical
Hypoperfusion, Frontiers in Neurology, 5, Article 231.

Sharif M.S., Goldberg E.B., Walker A., Hillis A.E., Meier E.L. (2022), The contribution of
white matter pathology, hypoperfusion, lesion load, and stroke recurrence to language deficits
following acute subcortical left hemisphere stroke, PLoS One, 17(10): e0275664.

Sheppard S.M., Sebastian R. (2021), Diagnosing and managing post-stroke aphasia, Expert
Review of Neurotherapeutics, 21(2): 221-234.

Tanaka A., Yoshinaga S., Nakayama Y., Kimura M., Tomonaga M. (1996), Cerebral blood
flow and clinical outcome in patients with thalamic hemorrhages: a comparison with nutami-
nal hemorrhages, Journal of the Neurological Sciences, 144(1-2): 191-197.

Weiller C., Willmes K., Reiche W., Thron A., Isensee C., Buell U. (1993), The case of aphasia
or neglect after striatocapsular infarction, Brain, 116: 1509-1525.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 53/2025

Disability. Discourses of special education
No. 53/2025

Ewa Banasiak-Macherska

Uniwersytet Zielonogorski
ORCID: 0009-0009-0578-862X
https://doi.org/10.26881/ndps.2025.53.04

Terapia dziecka z zespolem Westa
i niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebokim — studium przypadku

Praca z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim jest wyzwaniem dla
kazdego terapeuty. Ze wzgledu na rézne i liczne ograniczenia, w tym w zakresie komunikacji,
konieczna jest rzetelna diagnoza funkcjonalna oraz zaplanowanie oddzialtywan na podstawie jej
wynikéw i obserwacji dziecka. Terapia powinna uwzglednia¢ prace na poziomie zmystéw oraz
siega¢ do trzech podstawowych systeméw somatosensorycznych: propriocepcji (systemu czucia
glebokiego), dotyku (systemu czucia powierzchniowego) oraz ukladu przedsionkowego (réwno-
wagi). Dodatkowymi trudnosciami w pracy terapeutycznej jest wystepowanie réznych zespoléw
genetycznych, metabolicznych lub innych choréb, ktére znacznie utrudniaja prace z dzieckiem.
Niniejszy artykul jest opisem wycinka pracy z dzieckiem z zespolem Westa i niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu glebokim.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebokim, zespét Westa, terapia,
komunikacja, zmysly

Therapy of a child with West syndrome and profound
intellectual disability — a case study

Working with a child with profound intellectual disabilities is a challenge for any therapist. Due to
various and numerous limitations, including in the area of communication, it is necessary to make
a reliable functional diagnosis and plan interventions based on its results and observations of the
child. Therapy should take into account work at the sensory level and reach out to the three basic
somatosensory systems: prioception (deep sensory system), touch (surface sensory system) and
the vestibular system (balance). Additional difficulties in therapeutic work are the presence of
various genetic, metabolic or other syndromes that make working with a child much more diffi-
cult. This article is a description of a slice of work with a child with West syndrome and profound
intellectual disabilities.

Key words: profound intellectual disability, West syndrome, therapy, communication, senses
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Wprowadzenie

Logopedia jest nauka, ktéra wymaga holistycznych oddzialywan terapeu-
tycznych oraz znajomosci rozwoju réznych obszaréw, m.in.: psychicznego, ru-
chowego czy emocjonalnego. Obecnie oddzialywania terapeutyczne obejmuja nie
tylko obszar ustno-twarzowy, ale réwniez zakresy, ktére zwiazane sa ze stymula-
cja zmyslow, dloni, stop, po to, aby jak najpelniej pobudzi¢ do pracy kore czucio-
wo-ruchowa. Usprawnianie logopedyczne dotyczy pracy z dzie¢mi w normie
intelektualnej, ale réowniez z niepelnosprawnoscia intelektualng réznego stopnia,
moézgowym porazeniem dzieciecym, réznymi zespolami i wadami genetycznymi
oraz chorobami metabolicznymi.

W niniejszym artykule chcialabym przedstawi¢ wycinek terapeutycznej pracy
z 12-letnig Samanta, dziewczynka z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebokim oraz zespolem Westa. Stopief niepetnosprawnosci oraz wspdtwystepuja-
ce napady padaczkowe sprawily, ze oddzialywania terapeutyczne byly ograniczo-
ne i dostosowywane do mozliwosci dziecka oraz jego samopoczucia. Ostatecznie
udalo sie zrealizowac zalozone cele i uzyskac zmiany w rozwoju dziewczynki.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebokim
i zespot Westa

Niepelnosprawnoé¢ intelektualna w stopniu glebokim dotyka 1-2% populacji
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wiaze sie ona czesto z chorobami neu-
rologicznymi, z zaburzeniami w zakresie funkcjonowania zmystéw, znieksztalce-
niami fizycznymi oraz padaczka (Kaczorowska-Bray 2012). Réwniez komunikacja,
rozumiana jako nadawanie i rozumienie werbalne, jest powazne zaburzona.
W grupie uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu glebokim dzie-
ci skupiaja sie wylacznie na mowie ciala i brzmieniu glosu ze wzgledu na brak
rozumienia wypowiedzi stownej (Trybus 2009). Stopieri trudnosci w rozwoju
mowy jest proporcjonalny do stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej. Zatem
u dzieci z glebokg niepelnosprawnosciag w zakresie rozwoju poznawczego znie-
sione bedzie myslenie abstrakcyjne oraz komunikowanie sie przy uzyciu stéw. Ich
brak bedzie uniemozliwial dzieciom przekazanie intencji oraz osiagniecie celu
wypowiedzi (Jastrzebowska, Pelc-Pekala 2003). Stopien uszkodzenia moézgu,
a zatem ograniczenia poznawcze w grupie osob z niepelnosprawnoscig intelektu-
alna w stopniu glebokim moga by¢ na tyle powazne, ze niemozliwe bedzie row-
niez postugiwanie si¢ przez nie komunikacjg alternatywng. Nie ma zatem wsréd
nich zrozumienia, ze komunikat wplywa na otoczenie i sprawia w nim rézne
zmiany (Barron, Winn 2009). Zaburzona jest zaréwno komunikacja receptywna,
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polegajaca na umiejetnosci adekwatnego reagowania na komunikaty innych os6b
oraz ekspresywna zwigzana ze stosowaniem réznych form ekspresji w kontakcie
z innymi osobami (Odowska-Szlachcic 2010). Zadaniem terapeutéw bedzie inne
»czytanie dziecka”, poprzez préby nadawania znaczenia takim formom ,komuni-
kacji”, jak: krzyki, piski, zmiany natezenia glosu, zmiany pozycji ciala, zabarwie-
nia skory itp. (Baraniewicz, Baraniewicz 2007).

Trudnosci w pracy z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
glebokim zaleza od wielu czynnikéw, do ktdrych zalicza sie przede wszystkim:
wystepowanie przetrwaltych odruchéw, obecnosé¢ stereotypii ruchowych, zabu-
rzen w zakresie percepcji oraz w zakresie funkcjonowania narzadéw zmystéw,
obecnos¢ sensoryzmoéw zakldcajacych odbiér wrazen zmystowych w korze moz-
gowej, a takze zaburzen na poziomie emocjonalnym (Baraniewicz, Baraniewicz
2007). Najbardziej widocznym oraz najbardziej diagnostycznym obszarem jest
rozwdj ruchowy, ktéry jest dla terapeuty niezwykle czytelnym wskaznikiem
prawidlowego rozwoju dziecka. To wlasnie w tym obszarze uwidaczniaja sie
pierwsze nieprawidlowosci rozwojowe w postaci wystepowania ograniczefi mo-
torycznych na poziomie motoryki duzej, matej i péznej narzadéw artykulacyj-
nych (Bogacz 2007; Baraniewicz, Baraniewicz 2007).

Najczesciej niepelnosprawnoé¢ intelektualna w stopniu gltebokim jest sprze-
zona z wystepowaniem réznych wad genetycznych, zaburzei metabolicznych
czy choréb. Jednym z nich jest zespot Westa. Zespdt Westa wystepuje najczesciej
miedzy 4 a 6 miesiacem zycia. W 90% zaczyna sie przed pierwszym rokiem zycia
i charakteryzuje sie specyficznym typem napaddéw, tzw. napadami zgieciowymi,
nazywanymi réwniez: ,spazmem niemowlecym”, ,spazm salaam”. Napady trwa-
ja 10-12 sekund (Pierzchala 2010).

Warunkiem rozpoznania tego zespolu jest triada objawdéw: napady zgieciowe
(wystepujace na ogél w seriach), opdznienie rozwoju psychoruchowego i hipsa-
rytmia w zapisie EEG. Zespél ten powstaje zwykle na podlozu organicznych
zmian w obrebie mézgu, w przebiegu fakomatoz, zaburzen migracji lub encefalo-
patii niedotlenieniowo-niedokrwiennej. Nie zawsze jednak ustalenie etiologii jest
mozliwe. Rokowanie jest raczej niepomyélne, czesto obserwuje sie ewolucje do
zespolu Lennoxa-Gastauta lub innych typéw padaczki, niejednokrotnie trudno
poddajacych sie leczeniu. U wiekszosci pacjentéw pozostaja objawy uposledzenia
umystowego, a takze objawy ogniskowe (Kayaalp i in. 2007). U pacjentéw z ze-
spolem Westa przedwczesna $mier¢ wystepuje u 5-31% (Lagae iin. 2010).

Epilepsja zawsze pociaga za soba leczenie farmakologiczne, ktére nie pozosta-
je bez wplywu na funkcjonowanie dziecka (Kozlowska 2012). Moze ono oprécz
spowolnienia w zakresie funkcji poznawczych i percepcyjno-motorycznych po-
wodowac dolegliwosci ze strony ukltadu nerwowego, jak: sennos¢, ubytki w polu
widzenia czy béle glowy (Pawlowska-Jaron 2016).
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Bazowa stymulacja zmystowa

Ze wzgledu na trudnosci rozwojowe dzieci z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna w stopniu glebokim inaczej odbierajg otoczenie zewnetrzne, inaczej nadaja
i rozumieja komunikaty. Najczesciej dzieje si¢ to na poziomie zmystéw i uktadu
limbicznego — pierwotnego w stosunku do kory nowej (Trybus 2009).

Stad terapie dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim
nalezy rozpocza¢ od stymulacji ukladu przedsionkowego, propriocepcji i czucia
glebokiego, co wpisuje si¢ w procesy integracji sensorycznej. Twoérczynig metody
integracji sensorycznej jest Jean Ayres. Wykazala ona, Ze proriocepcja (system
czucia glebokiego), dotyk (system czucia powierzchniowego) oraz uklad przed-
sionkowy (réwnowaga) majg ogromny wplyw na stymulacje i rozw6j wyzszych
funkcji mézgowych. Polaczenie pracy systeméw somatosensorycznych wraz ze
stymulacjg zmystéw maja ogromne znaczenie dla prawidlowego rozwoju i funk-
cjonowania moézgu, za$ brak stymulacji polisensorycznej moze powodowa¢ trud-
nosci w tworzeniu sie nowych polaczen nerwowych lub doprowadzi¢ do ich ob-
umarcia (Odowska-Szlachcic 2010). Mézg, aby funkcjonowaé, potrzebuje ciggtosci
w przetwarzaniu bodZcéw (Regner 2019).

Najwcze$niej rozwijajacym sie systemem, stanowigcym podstawe do rozwoju
pozostatych ukltadéw zmyslowych, jest uklad dotykowy. Jest on najbardziej do-
minujacym systemem w okresie noworodkowym oraz w niemowlectwie, wply-
wajacym na inne uklady ruchowe i zmysly, prowadzac w ten sposéb do rozwoju
moézgu. Jego najwazniejsza funkcja jest dawanie dziecku poczucia bezpieczen-
stwa i rownowagi emocjonalnej (Regner 2019). W pdzniejszym etapie daje on
podstawy do opanowania umiejetnosci orientacji w przestrzeni oraz praksji.
Wplywa tez na jako$¢ funkcji obszaru ustno-twarzowego, warunkujac wlasciwe
ssanie, polykanie, ogryzanie i zucie i artykulacje (Miosga 2006). Kolejnym syste-
mem somatosensorycznym, ktérego stymulacja jest konieczna dla rozwoju dziec-
ka z glebokimi uszkodzeniami rozwojowymi, jest przedsionek, zwany inaczej
ukladem réwnowagi lub systemem grawitacyjno-przedsionkowo-mézdzkowym.
Jest on usytuowany w uchu wewnetrznym, dzieki czemu mozliwa jest informacja
o polozeniu ciala w przestrzeni i grawitacji. Ponadto odgrywa on wazna role
w reakcjach posturalnych, utrzymaniu glowy, pozycji galek ocznych, percepcji
wzrokowej oraz widzeniu przestrzeni, koordynacji i ptynnosci ruchu (Mass 1998).
System przedsionkowy jest unerwiany przez VIII nerw czaszkowy, podobnie jak
uklad stuchowy. Stad jego stymulacja poprzez bliski zwigzek neuroanatomiczny
ze zmyslem stluchu odgrywa bardzo wazng role w rozwoju mowy oraz funkgji
stuchowo-jezykowych (Odowska-Szlachcic 2010). Ostatni uktad — propriocepcja
dostarcza dziecku informacji ze $ciegien, stawdéw i mieéni, dzieki czemu mozliwe
jest szybkie i sprawne poruszanie sie w przestrzeni bez koniecznosci kontroli ze
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strony wzroku. Uklad ten $cile wspélpracuje z przedsionkiem oraz wplywa na
rozw¢j funkgji motorycznych ze wzgledu na budowanie schematu ciala i $wiado-
mos¢ ruchu poszczegélnych jego czesci oraz na koordynacje ruchéw (Odowska-
-Szlachcic 2010).

Wszystkie te uklady majg charakter odruchowy, co potwierdza koniecznosé
rozpoczynania pracy z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng od
odruchow.

Odruchy sa odpowiedza ucznia na bodziec zewnetrzny i nalezy wykorzystac
je do pracy. Podtrzymywanie odruchéw cechujacych okres noworodkowy i nie-
mowlecy lub ich wywolywanie ma ogromne znaczenie rozwojowe, bowiem sty-
muluja one wlasng aktywnoé¢ dziecka. Do wywolywania reakcji odruchowych
stuza mi.in. ¢wiczenia stymulacji zmystéw. Gléwnym obszarem pracy na zmy-
stach jest obszar ustno-twarzowy, ktéry z kolei jest punktem wyjscia do pracy nad
catym ciatem (Kielin 2009).

W literaturze mozna odnaleZ¢ rézne propozycje pracy z dzie¢mi z gleboka nie-
pelnosprawnoscia intelektualna. J. Kielin (2009) proponuje aktywnosci, odwolujac
sie do czterech zywioléw: ognia, wody, ziemi i powietrza. Ich gléwnym celem jest
pobudzanie i stymulowanie zmysléw oraz zachowania i aktywnosci dzieci.

H. Olechnowicz (2012) réwniez odnosi sie do ukladéw somatosensorycznych.
Proponuje ruch i aktywnos¢ zwigzana z muzykowaniem, bowiem naleza one do
potrzeb czynnosciowych kazdego czlowieka, réwniez z niepelnosprawnoscia
intelektualna, poniewaz stanowia jedyny sensowny i lubiany przez dziecko spo-
sob dziatania. Ruch czy taniec stanowig prace z najprostszym tworzywem jakim
jest wlasne cialo. Nie wymagaja one od dziecka wykonywania zlozonych czynno-
Sci, ani poslugiwania si¢ wieloma narzedziami. Przez prostote zajecia muzyczne,
ruchowe czy rytmiczne skupiaja uwage dzieci z niepelnosprawnoscia intelektual-
na w stopniu glebszym. Ciekawa propozycja H. Olechnowicz jest takze koncepcja
pracy z tworzywami bezksztaltnymi, poniewaz latwo poddaja sie naciskowi dlo-
ni, zmieniajg ksztalt. W ten sposéb mozna wyzwoli¢ u dziecka samorzutng ak-
tywnos¢. Jednym z nich jest woda, ktéra wigze uwage dziecka, stawia opér, wy-
daje dzwieki, rozpryskuje sie. Sama hydroterapia jest metoda stosowana w celu
tagodzenia napie¢ i wplywa na aktywnos¢ dzieci, ktére sa odciete od doznan
zmyslowych czy zabaw w wyniku atypowego, nienormatywnego rozwoju. Pia-
sek, glina i plastelina to kolejne tworzywa, ktére poddaja sie latwej manipulacj,
nie wymagaja wysitku intelektualnego podczas ich ,obrabiania”. Sg jednak istotne
dla rozwoju dziecka, poniewaz maja swoiste zapachy, ktére oddzialujac na senso-
ryke, przyczyniajq sie¢ do aktywizowania dzieci w sposéb spontaniczny. Zatem to
samo dziecko jest autorem manipulacji.

W przypadku dzieci z wyraznymi reakcjami na stymulacje, J. Kielin (2009)
proponuje ¢wiczenia wprowadzajace w $wiat réznych symboli, ktére beda go
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czyni¢ bardziej przewidywalnym. Symbole wprowadzaja rytualizacje czynnosci
i zaje¢ oraz daja dziecku poczucie bezpieczenistwa, ponadto pozwalaja dziecku
przewidzie¢ najblizsza przyszlosé. Sa zatem bardzo waznymi informacjami. Moga
to by¢ symbole dotykowe, wechowe, stuchowe oraz wzrokowe. Stosuje sie réw-
niez symbole tréjwymiarowe bedace rzeczywistymi, realnymi przedmiotami.
Stanowig one konkretne slowo czy czynnoéc i nie moga by¢ uzywane wielorako.
W literaturze dotyczacej praktycznych rozwigzan proponuje si¢ wykorzystywa-
nie do wprowadzenia symboli tzw. metode kalendarzowa, znang jako kalendarze
konkretow.

Opis przypadku

Samante poznalam w 10. roku zycia. Przez dwa lata prowadzitam zajecia re-
walidacyjno-wychowawcze w domu dziewczynki, ze wzgledu na stan zdrowia —
padaczke lekooporna, Zespol Westa i niepelnosprawnos¢ intelektualng w stopniu
glebokim.

Do zdiagnozowania stanu poczatkowego postuzylam sie dwoma narzedzia-
mi: Profilem osiggnie¢ ucznia Jacka Kielina oraz Kwestionariuszem rozwoju mo-
wy i zdolnosci komunikacyjnych u dzieci z uszkodzeniami ukltadu nerwowego
powyzej trzeciego roku zycia B. Odowskiej-Szlachcic. Najwigksza ilos¢ informacji
o dziecku otrzymalam w wyniku obserwacji wlasnej zachowan dziecka oraz
z wywiadu z rodzicami i dziadkami dziewczynki, bedacych jej opiekunami na co
dzien — ze wzgledu na prace zawodowa rodzicéw.

Samanta od poczatku swojego zycia rozwijala sie prawidlowo. Potwierdzaly
to wpisy w ksiazeczke zdrowia dziecka dokonywane przez lekarza pediatre. Do
pierwszych nieprawidlowosci ze strony ukladu nerwowego doszto okolo trzecie-
go miesigca zycia. Dziewczynka dostata drgawek na skutek wysokiej goraczki, co
przyczynilo sie do jej hospitalizacji i obserwacji stanu zdrowia. Podano odpo-
wiednie leki wyciszajace uklad nerwowy i wkrétce wypisano do domu. Niestety,
kazda infekcja przebiegajaca z wysoka goraczka konczyla sie wystepowaniem
drgawek. Dziewczynka trafila pod opieke neurologa. Jednak jej globalny rozwdj
zostal znacznie spowolniony.

Samanta miala ogromne trudnosci w rozwoju ruchowym. Praktycznie od po-
czatku obserwowano u niej zbyt male napiecie miesniowe i zbyt wygérowane
reakcje na niespodziewany halas objawiajace sie prezeniem i drgawkami.

W poézniejszym czasie, okolo piatego miesiaca zycia rodzice zauwazyli, ze na-
piecie mieSniowe zmienialo sie: Samanta byla raz wiotka, ,przelewala” sie przez
rece, innym razem byla mocno napieta, zwlaszcza w okolicy brzucha, z mocno
odchylona glowa do tylu. Miala bardzo staba kontrole swojej glowy. Zaburzona



68 Ewa Banasiak-Macherska

byla takze spontaniczna motoryka dziewczynki, ruchy byly nieskoordynowane,
chaotyczne. Nie pojawialy sie nowe osiggniecia rozwojowe w obszarze moto-
rycznym. Coraz czesciej pojawialy sie drgawki. Rodzice i lekarze nie potrafili zna-
lez¢ przyczyn wystepowania tych wyladowan. W rozwoju pojawila sie padaczka
lekooporna, zdiagnozowana przez specjalistéw jako Zespdél Westa. W konse-
kwengji rozwdj intelektualny dziewczynki réwniez ulegt powaznemu zakléceniu.

W zwiazku z powtarzajacymi sie napadami zgieciowymi Samanta nie osiagata
kamieni milowych w rozwoju motorycznym: nie siedziata z podporem i nie siada-
la samodzielnie, nie pelzala, nie raczkowala, nie chodzita. Zabawki podawane do
rak byly w nich kurczowo trzymane, bez préb kierowania ich w strone ust. Rece
byly odwiedzione, nie mialy kontaktu z cialem.

Stan rozwoju motorycznego Samanty wskazywal, ze u dziewczynki doszlo do
wielu zaburzen w tym obszarze, co przelozylo si¢ na skorelowany z rozwojem
motorycznym rozw6j mowy. Samanta od poczatku swojego zycia plakata bardzo
malo. Najpierw pojawil sie krzyk, potem placz, ktére byly slabe, zanikajace.
Rzadko pojawialy sie 1zy. Czesciej mozna bylo zauwazy¢ wyraz niezadowolenia,
dyskomfortu, bélu, widoczny na twarzy w postaci grymasu, innego ulozenia ust,
odstoniecia zebow.

Jako mate dziecko Samanta stabo reagowata na otoczenie, na mowe, czasami
ozywiala sie kiedy méwita do niej mama. Z czasem reakcje na glos mamy i glosy
0s0b czedciej z nig przebywajacych stawaly sie mocniejsze — rozszerzaly sie oczy,
na twarzy pojawial sie wyraz zadowolenia, ,blogostanu”, glowa odwracala sie
w strone zrédla dzwieku. W okresie okolo 6smego miesigca pojawily sie wokalizy,
ktére funkcjonuja do dzisiaj jako forma komunikacji. Nie rozwinelo sie gluzenie
i gaworzenie. Nie pojawil sie nigdy charakterystyczny glosny $miech bedacy
réwniez kamieniem milowym w rozwoju mowy. Dziewczynka nie wokalizowata
intencjonalnie widzac osoby, nie przywolywala ich réwniez takim sposobem
Swiadomie. Nie rozwinat sie gest wskazywania palcem. Reagowala natomiast na
intonacje lub dzwieki w ogoéle: glosna mowe, szelest gniecionego papieru, dzwo-
nek telefonu czy dzwonek do drzwi, odwracajac glowe w strone Zrédia dzwieku,
Zamierajac.

Obszar funkcjonowania spolecznego odstonil réwniez, ze rozwéj Samanty
ulegl powaznemu zaburzeniu. Dziewczynka poczatkowo nie rozpoznawata mnie,
zastygala, nieruchomiata.

W rozwoju poznawczym mozna bylo zauwazy¢ zwracanie glowy w strone
zrédla dzwieku, odglosow, ktdre uslyszala.
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Terapia

Zasadniczym celem mojej pracy byla stymulacja ukladéw sensosomatycz-
nych, stymulacja zmysléw oraz danie dziecku poczucia bezpieczefistwa podczas
wykonywania zadan poprzez powtarzalnosé, stalos¢ i systematycznosé oddzia-
tywan. Do pracy z dzieckiem staralam sie podej$¢ bez nastawienia na zdobycie
przez nie konkretnych umiejetnosci. Zalezalo mi na tym, zeby moje oddzialywa-
nia staly sie punktem wyjécia do zdobywania przez dziewczynke ,krokéw milo-
wych”, na miare jej mozliwosci.

Gléwna metoda pracy z dzieckiem stala sie stymulacja polisensoryczna oraz
doswiadczanie przez dziecko rzeczywistosci poprzez kontakt z zywiolami anga-
zujacymi konkretne zmysly i systemy sensosomatyczne. Stopien niepelnospraw-
nosci intelektualnej oraz towarzyszace jej napady padaczkowe przewazyly o wy-
borze metod oraz takiej, a nie innej, drogi terapeutycznej. Program stworzony
przez J. Kielina i jego zesp6t doskonale wpisal sie¢ w oddzialywania terapeutyczne
wobec mojej wychowanki.

Praca z Samanta wymagala ode mnie holistycznego i jednoczeénie bardzo
zindywidualizowanego podejscia. Dziewczynka oprécz zdiagnozowanej niepel-
nosprawnosci intelektualnej w stopniu glebokim cierpiala na padaczke lekoopor-
na — zesp6l Westa. Ograniczalo to bardzo repertuar oddzialywan, bowiem wiele
réznych czynnikéw wywolywalo napady i nie dawalo potem mozliwosci pracy —
Samanta najczesciej zasypiala. Wielokrotnie zastanawialam sie nad tym, jak duzy
procent obszaru jej mézgu ulegl zniszczeniu w wyniku bardzo wielu napadéw
padaczkowych, wystepujacych w ciagu jednej doby. Jakie obszary ulegly naj-
wiekszemu uszkodzeniu? Co z platem skroniowym i znajdujacymi sie w nim
polami stuchowymi? Co z platem czolowym i polami ruchowymi odpowiadaja-
cymi za sekwencje ruchéw ciata, w tym ruchéw narzadéw artykulacyjnych? (Nor-
ton 2018). Zakladalam, Zze w zwigzku z powaznymi zaburzeniami w zakresie mo-
toryki duzej i napiecia migsniowego oraz braku artykulacji, uszkodzenia te sa
bardzo duze.

W kontakcie z dzieckiem postawilam na stymulacje wszystkich zmysléw, aby
w korze tworzy¢ jak najwiecej polaczen, szlakéw i drég. Zalezalo mi, aby w pro-
ponowanych ¢éwiczeniach wraca¢ do takich, ktérych dziecko doswiadczalo od
poczatku swojego zycia. Cwiczenia, ktérymi postanowitam obja¢ Samante, miaty
stymulowac jej uklad dotykowy, proprioceptywny, przedsionkowy, wzrokowy,
stuchowy i powonienia, jako te, ktére rozwijajq sie juz w okresie zycia ptodowego
i odgrywaja bardzo istotng role w dalszym rozwoju dziecka.

Prace z Samantg postanowilam zacza¢ od siebie: ten sam str¢j, tembr glosu,
perfumy, ktérych uzywalam na co dzien.
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Nastepnie zaczelam powraca¢ do doswiadczen, ktére mialy miejsce u poczat-
ku zycia Samanty. Korzystajac z Programu Aktywnosci Knillow (Knill, Knill 2009),
a dokladnie programu specjalnego rozpoczelam stymulacje uktadu przedsionko-
wego i proprioceptywnego poprzez dostarczanie rozmaitych bodzcéw senso-
rycznych. Stad tez Samanta byla przeze mnie kotysana, podnoszona z pozycji
lezacej do siadu, dotykana, masowana réznymi fakturami, o réznej temperaturze
i teksturze. Staly asortyment w pracy z Samanty stanowily kolczaste pileczki,
pedzle, zaczynajac od najbardziej grubych, malarskich, po cienkie, szkolne pe-
dzelki dla dzieci. Wykorzystywalam wode, piasek, podgrzewany koc, kostki lodu
owiniete recznikiem, cieply termofor. Dodatkowo dociskalam stawy, palce za-
réwno stop i dloni, ze szczegélnym uwzglednieniem opuszkéw palcéw. Stymu-
lowatam dton zakladajac czarng rekawiczke, probowatam dotkna¢ dlonig Saman-
ty jej twarzy. Wkladatam rece do szerokich plaskich pojemnikéw wypelnionych
piaskiem przywiezionym znad morza, ryzem, szyszkami, kasztanami, mchem,
woda. Czesto na nadgarstkach dloni zawieszalam kolorowe wstazki, zakladatam
rekawiczki, owijalam dlonie delikatnymi materialami i wstazkami, powodujac
natychmiastowa reakcje ruchowa rak.

Oddzielnie staralam sie masowac twarz zaczynajac od mie$ni MOS-u, po-
przez szyje, podbrodek, policzki i wargi. Widzialam duzg obronno$¢ podczas
dotykania twarzy, ust. Swiadczylo o tym odwracanie glowy, wzrost napiecia mie-
$niowego i grymas niezadowolenia. Jednak takie zachowanie $wiadczace o nad-
wrazliwosci pojawialo sie¢ na zmiane z podwrazliwosciag. Samanta potrafita bo-
wiem gryz¢ grzbiet dioni, dostarczajgc sobie w ten sposéb doznan zmystowych
w obrebie sfery orofacjalnej. Wspieranie rozwoju tej sfery rozpoczelam od kilku-
sekundowych stymulacji, dotknie¢ w okolicach ust i twarzy. Delikatnie masowa-
tam, potem opukiwalam okolice obszaru orofacjalnego opuszkami palcow, pi-
teczka. Dociskalam podbrédek poprzez uciskanie i opukiwanie. Stymulowatam
podbroédek, policzki, szyje, wargi stosujac naprzemiennie cieple i zimne kompresy
zelowe.

W pracy z Samantg siegalam réwniez po elementy porannego kregu oraz pra-
ce z zywiolami, chcac zachowaé wspomniang wyzej zasade powtarzalnosci
i przewidywalnosci. W pracy wykorzystywalam ziemie, ogien, powietrze i wode.
Kazdy zywiol zwiazany jest z okre$lona pora roku: woda to zima, ziemia to wio-
sna, ogien to lato, zas powietrze to jesiefi. Podczas pracy z wodq Samanta miala
zanurzane dlonie raz w mocno cieplej, raz w chlodnej, zimnej wodzie. Dotykalam
tez jej rak kostkami lodu. Przelewalam wode z kubka do kubka, z wigkszej
i mniejszej wysokosci, z metalowych naczyn, plastikowych itp. Praca z ziemia
byta rzeczywistym dotykaniem ziemi, jej struktury, odczuwaniem zapachu. Praca
z ogniem dawala mozliwosci odczuwania ciepla plynacego z ognia. Ustawiatam
dlonie Samanty w bezpiecznej odleglosci nad plomieniem $wiecy, aby mogla
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odczu¢ cieplo plynace z plomienia. Gaszenie $wiecy i wydobywajacy sie dym
wzmagaly dodatkowo odczucia zwigzane ze zmyslem powonienia. Praca z po-
wietrzem polegala na dmuchaniu na twarz, dionie, odkryte czeéci ciala, wlosy.
Wykorzystywalam wentylator, ktéry dziatat cicho i nie wzmagat uczucia niepoko-
ju. Niekiedy stosowalam suszarke, dodatkowo wzmacniajac doznania dotykowe
poprzez uruchamianie raz zimnego, raz cieplego strumienia powietrza.

Poranny krag obejmowat réwniez prace z kolorami adekwatnie do danej pory
roku, bedacych jednoczesnie stymulatorami percepcji wzrokowej. Latem stoso-
walam kolor czerwony, jesienig kolor zélty, zima kolor bialy, za§ wiosna kolor
zielony. Do danej pory roku dobieralam okredlony zapach, stymulujacych zmyst
wechu. Latem uzywalam olejku r6zanego, zima olejku mietowego, wiosna olejku
cytrynowego za$ jesienig lawendy. Nieodzownym elementem zaje¢ bylo granie
na instrumencie, przypisanym do danej pory roku. Latem gralysmy na grzechotce
z piaskiem, jesienig na dzwonach rurowych, zima na tréjkacie, za$§ wiosna uzywa-
lySmy bebna. Podobna zasada pracy skorelowanej z porg roku dotyczyla smakéw.
Wiosna jadly$my roztarte czastki cytryny posypane cukrem, zima mietowq czeko-
lade, latem wisniowa konfiture, dzem, za$ jesienia midéd. Aby wzbogaci¢ zajecia
dodatkowo uczylySmy sie ,méwi¢”, wypowiadajac samogloski przypisane réw-
niez danej porze roku. Latem skupialyémy sie na glosce ,i”, jesienia na glosce ,e”,
zima na glosce ,a”, za$ wiosna na glosce ,0”.

Podczas pracy z Samanta stosowatam cztery zapachy adekwatnie do pér ro-
ku, ale takze okazjonalnie zapachy kojarzone z réznymi $wietami. Zawsze w oko-
licach Swigt Bozego Narodzenia stosowalam zapach cynamonu lub przyprawy do
piernika. Zapach gléwny zwiazany z pora roku byl kropiony do kominka. Inne
zapachy podawalam w pojemniczkach po jajkach niespodziankach — gazik nasa-
czony zapachem byl zamykany w jajku, a potem otwierany podczas zajec
z dzieckiem. Widzialam wyrazng reakcje dziewczynki na zapachy zawigzane
zjedzeniem np. intensywnych przypraw. Dochodzilo wéwczas do wzmozonej
produkgiji sliny i burczenia w brzuchu. Sama stymulacja zmystu smaku dokony-
wala sie podczas zwyczajnej pracy adekwatnie do pér roku oraz w trakcie posit-
ku. Pokarm przygotowany przez rodzicow dziewczynki podawalam mala tyzecz-
ka, chcac w ten sposéb uruchomic usta i jezyk.

Cwiczac zmyst wzroku zapalalam $wiece lub latarke, wykonujac na $cianie
badz suficie poziome lub pionowe ruchy. Czesto — zwlaszcza zimg, kiedy bylo
szaro na dworze, przykrywalam latarke kolorowa bibula uzyskujac kolorowe
Swiatlo. Kladlam tez na twarzy Samanty cienkie materialy o réznych kolorach.
W treningu percepcji wzrokowej przydatna byla réwniez moja osoba! Samanta
wodzila za moja postacia wzrokiem, do momentu az pojawialo sie ograniczenie
w jej polu widzenia. Staralam sie, aby nad jej 16zkiem wisialy stale balony o réz-
nych kolorach, ktére poruszane przez najmniejszy ruch powietrza przyczyniaty
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sie do stymulacji zmystu wzroku. Nieocenione okazaly sie tez rézne zabawki flu-
orescencyjne, ktére bardzo pomagaly ,zatrzymac” cho¢ przez chwile wzrok Sa-
manty w jednym miejscu.

Praca nad zmystem stuchu polegata na muzykowaniu, odstuchiwaniu réz-
nych nagran. Byly to rozmaite piosenki skorelowane z porg roku, Swietami. Do-
datkowo wykorzystywalam ,instrumenty” z najblizszego otoczenia dziecka:
garnki, tyzki drewniane, pokrywki, butelki wypelnione grochem, kasza, ryzem,
piaskiem, kamieniami. Zmienialam barwe glosu: raz méwilam glosem dziecie-
cym, innym razem grubym, szeptem. Czytalam bajki. Odtwarzatam z plyty CD
dzwigki przyrody: odglosy zywioléw, zwierzat, ale réwniez przedmiotéw z go-
spodarstwa domowego, pojazdéw. Gralam na gitarze, $piewalam, trzymatam
niejednokrotnie reke Samanty na pudle rezonansowym, aby czula wibracje lub
dociskalam do plecéw dziecka, aby wibracje byly odczuwane jak najwieksza po-
wierzchnig ciala. Dzialania te byly poprzedzone wywiadem z rodzicami dziew-
czynki, wykluczajacym powstawanie napadéw padaczkowych pod wplywem
wibracji.

Oproécz wyzej wymienionych sposobéw, ¢wiczen, metod i technik pracy stara-
fam si¢ réwniez wprowadzi¢ komunikacje alternatywna. Zdawalam sobie jednak
sprawe, ze niepelnosprawnoé¢ intelektualna w stopniu glebokim bedzie bardzo
utrudniala, a nawet uniemozliwiala wprowadzanie symboli PECS, piktograméw
czy innych znakéw do komunikacji. Punktem wyjscia w naszej komunikacji byto,
o czym wspominalam juz wyzej, tworzenie rytualéw, wykonywanie czynnosci
w nastepujacych po sobie sekwencyjnie. Wraz z rodzicami przygotowalam ,Plan
zajec”, ktory stal sie dla nas wszystkich osia, centrum oddzialywan terapeutycz-
nych, dajacych Samancie poczucie bezpieczenstwa.

W ramach szeroko rozumianej terapii logopedycznej probowatam wprowa-
dza¢ ¢wiczenia wzmacniajace prace mieéni ust, twarzy i zuchwy w celu zniwelo-
wania nadmiernego §linienia si¢. Poddawalam szczotkowaniu boczne po-
wierzchnie policzkéw, miesien skroniowy, kosci jarzmowe myslac o stabilizacji
zuchwy. Prébowalam zamykaé zuchwe poprzez jej wycigganie i nastepnie do-
mykanie. Proby domknigcia zuchwy wykonywalam réwniez przez delikatne
pukanie w podbrddek, jako sygnat do domkniecia ust. Dodatkowo szczotkowa-
tam wargi, delikatnie dociskalam miesien okrezny ust z lekkim podciagnieciem go
do zewnatrz. Niestety, wszelkie moje préby wejécia do jamy ustnej w celu stymu-
lacji jezyka i podniebienia miekkiego koniczyly sie odruchem wymiotnym.
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Whnioski

W wyniku stosowanych przeze mnie dwuletnich oddzialywan terapeutycz-

nych, koficzacych prace z Samantg, mozna zauwazy¢ nieznaczny progres w roz-

woju i funkcjonowaniu dziewczynki. Dotycza one nastepujacych zachowan:

Samanta wydaje sie rozpoznawac i reagowaé usémiechem na moja osobe;
wida¢ wyrazng zmienno$¢ reakcji na proponowane ¢wiczenia: dziewczynka
zamiera, uSémiecha sie, mruczy, odwraca oczy w strone zrédla dzwieku, prze-
suwa oczami za postacia czy wyraznie $wiecaca zabawka;

chetniej poddaje sie stymulacjom w obrebie ciata: nie prezy sie, nie pojawia
sie na twarzy grymas niezadowolenia, nie wyrywa dloni, nie podkula nég, co
mialo miejsce na poczatku spotkan z dziewczynka. Poprzez wprowadzenie
tego samego rytmu spotkan ze mna, Samanta jest odprezona, bardzo rzadko
spieta;

nieznacznie poprawily sie warunki zwigzane pobieraniem pokarmu. Samanta
sprawniej $cigga pokarm z tyzeczki, mniej si¢ $lini; réwniez mniej $liny wida¢
na poduszce czy policzku dziewczynki w czasie glebokiego snu;

Samanta reaguje na glos i wydaje sie, ze poszukuje wéwczas oczami postaci
ludzkiej. Reaguje réwniez na dzwieki, kroki, klaskanie, piosenke, grajace in-
strumenty, pozytywki poprzez ruch plynacy z ciala. Wida¢ doskonale, ktére
dzwieki sa dla niej Zrédtem odprezenia, ktére poteguja napiecie, stres, a ktore
sa neutralne. To za$ przeklada sie na ruch, napiecie plynace z ciala dziew-
czynki. Staly repertuar dzwiekéw poprzedzajacych ¢wiczenia sprawia, ze
Samanta jest spokojniejsza i poddaje sie moim zabiegom podczas pracy;
dziewczynka reaguje na to, co porusza sie w jej otoczeniu, znajduje sie
w zasiegu pola widzenia. Dostrzega szybko ruch i podaza wzrokiem za
przedmiotem, osoba, zwlaszcza gdy kolory sa bardzo wyrazne, ostre lub kon-
trastowe;

Samanta chetniej poddaje si¢ ¢wiczeniom stymulujacym zmysty dotyku, pro-
priocepgdji i czucia. OdpowiedzZ plynaca z jej ciala jest z reguly wlasciwa. Po-
trafi odprezy¢ si¢ przy masazu, zrelaksowaé. Mozna réwniez odczytaé z ciala
reakcje napiecia na zbyt mocny dotyk lub na takie ¢wiczenia, ktére mogly
powodowac lek, brak poczucia bezpieczenstwa. Podczas wibracji Samanta
mruczy, uSmiecha sie, przeciaga. Obroty, kolysanie nie sprawiaja problemu;
obecnie w zakresie motoryki malej obserwuje sie obecnie otwarcie dioni.
Dziewczynka chwyta zabawki, przedmioty, ktére znajduja sie w zasiegu reki,
jednak nie przytrzymuje ich, tylko je odrzuca;

Samanta wokalizuje, kiedy jest zadowolona, kiedy odzyskuje ,$wiadomos¢”
po napadzie padaczkowym, mruczy, kiedy je co$ dobrego.
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Podsumowanie

Praca z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim
jest wyzwaniem dla kazdego terapeuty. Podczas jej wykonywania trzeba przede
wszystkim poznac¢ dziecko i sprobowac wejs¢é w jego Swiat. Jest to istotne z punk-
tu widzenia skutecznosci oddzialywan terapeutycznych, aby byly przemyslane
i dostosowane do mozliwosci dziecka i jego reakcji. Niewatpliwie punktem wyj-
Scia jest rzetelna diagnoza, zebranie obszernego wywiadu z rodzicami i zapozna-
nie sie z dokumentacja medyczna. Wazne jest w pracy z kazdym dzieckiem,
a szczegOlnie z dzieckiem z niepelnosprawnoscig sprzezona, dawanie poczucia
bezpieczenstwa oraz samo§wiadomos¢, ze nie zawsze jest mozliwa realizacja za-
fozonych celéw. Wszystkie te kroki wraz z wiedza i doswiadczeniem terapeuty
moga stanowic pierwszy krok do pieknej, cho¢ nielatwej przygody.
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Zastosowanie modeli generatywnych w edukacji
domowej dziecka ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi: autoetnograficzna analiza
doswiadczen rodzica

Artykul przedstawia autoetnograficzng analize do$wiadczen rodzica dziecka ze specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi (SPE), wykorzystujacego generatywna sztuczng inteligencje (Al) w do-
mowym procesie edukacyjnym. Autor opisuje osobiste doswiadczenia zwigzane ze wsparciem
syna, ktory ma afazje motoryczng, ADHD oraz lekka niepelnosprawnos¢ intelektualng, dokumen-
tujac pozytywne aspekty wykorzystania Al, takie jak: personalizacja treéci edukacyjnych, rozwoéj
umiejetnodci komunikacyjnych oraz regulacja emocjonalna. Jednoczesnie podkresla napotkane
trudnosci, w tym problemy zwigzane z generowaniem treéci niedostosowanych do poziomu roz-
woju dziecka, przebodZcowaniem oraz koniecznos¢ ciaglego nadzoru rodzicielskiego. Artykut
oparty jest na metodzie autoetnografii analitycznej i ewokatywnej, obejmujacej refleksyjny dzien-
nik prowadzony przez autora w ciagu trzech tygodni. Wyniki wskazuja na istotna role $wiado-
mego, krytycznego podejscia rodzica w edukacyjnym wykorzystaniu Al oraz potrzebe dalszych
badan nad dlugoterminowym skutkami korzystania tych technologii na rozwdj kompetencji dzie-
ci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

Stowa kluczowe: edukacja domowa, specjalne potrzeby edukacyjne, generatywna sztuczna inteli-
gencja, autoetnografia, ADHD, afazja motoryczna, personalizacja

The application of generative models in the education
of a child with special educational needs at home:
an autoethnographic analysis of parental experiences

The article presents an autoethnographic reflection on the parental experience of using generative
artificial intelligence (AI) to support home-based education of a child with special educational
needs (SEN). The author describes his personal journey in supporting his son, who has motor
aphasia, ADHD, and mild intellectual disability. Positive outcomes of Al use include personalized
educational content, language skill development, emotional regulation support, and enhanced
daily organization. However, challenges such as overly complex Al-generated content, overstimu-
lation, and the need for ongoing parental intervention were also identified. Employing both ana-
lytical and evocative autoethnographic methods, the author maintained a reflective journal over
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three weeks. The findings highlight the importance of a conscious and critical approach to Al inte-
gration, emphasizing the parent's pivotal role in mediating technology use. This study provides
insights into both opportunities and limitations of generative Al in the context of home education
for children with special educational needs.

Key words: home education, special educational needs, generative artificial intelligence, autoeth-
nography, ADHD, motor aphasia, personalization

Wstep/ tlo teoretyczne

Specjalne potrzeby edukacyjne (SPE) to szeroka kategoria obejmujaca
uczniéw, ktérzy wymagaja dodatkowego wsparcia w procesie edukacyjnym ze
wzgledu na trudnosci w nauce, zaburzenia sensoryczne, niepelnosprawnos¢ inte-
lektualng lub specyficzne trudnosci, takie jak dysleksja czy spektrum autyzmu
(Florian, Spratt 2013). Tradycyjne podejscia do edukacji specjalnej opieraly sie
gléwnie na dostosowywaniu metod dydaktycznych i organizacji nauczania do
indywidualnych potrzeb uczniéw (Norwich 2014). W ostatnich latach dynamicz-
ny rozwoj technologii otworzyl nowe mozliwosci w zakresie diagnozy, terapii
oraz codziennego wsparcia uczniow ze SPE, co moze znaczaco poprawié¢ efek-
tywnos¢ edukaciji.

Jednym z obszaréw, w ktérych technologie przynosza istotne zmiany, jest
diagnoza trudnosci w uczeniu sig, zwlaszcza u uczniow z dysleksja. Badania
wskazuja, ze zastosowanie wirtualnej rzeczywistosci (VR) moze umozliwi¢ symu-
lacje naturalnych warunkéw czytania i pisania, pozwalajac na bardziej dyna-
miczng ocene umiejetnosdci ucznia (Yeguas-Bolivar i in. 2024). W polaczeniu ze
sztuczna inteligencja (Al) technologie te moga analizowac bledy ucznia w czasie
rzeczywistym, identyfikujac specyficzne wzorce przetwarzania informacji, co
pozwala na wczesniejsze wykrycie probleméw oraz precyzyjniejsze dostosowanie
metod edukacyjnych.

Nowoczesne technologie znajduja takze zastosowanie w pracy z uczniami ze
spektrum autyzmu, dla ktérych kluczowym wyzwaniem sa interakcje spoleczne
i komunikacja. Roboty, wykorzystujace duze modele jezykowe, takie jak Echo-
Teddy, stanowia jedno z najnowszych rozwiazan w tej dziedzinie (Lee i in. 2025).
Ich zadaniem jest stymulowanie interakcji w kontrolowanym, powtarzalnym
srodowisku, co pozwala uczniom stopniowo rozwija¢ umiejetnosci komunikacyj-
ne. Wstepne badania pokazuja, ze dzieci, ktore angazuja sie w interakcje z takimi
robotami, wykazujg wiekszg skfonnosé¢ do podejmowania inicjatywy w rozmowie
i reagowania na bodZce spoleczne, co moze znaczaco wspoméc ich integracje
w klasie.

Dalsze mozliwoéci zastosowania Al w edukacji specjalnej koncentruja sie na
personalizacji procesu nauczania. Adaptacyjne systemy oparte na sztucznej inte-



78 Grzegorz D. Stunza

ligencji mogg analizowa¢ postepy uczniéw, ich mocne i stabe strony, a nastepnie
dostosowywac tresci dydaktyczne w sposéb indywidualny (Mishra i in. 2024).
Algorytmy umozliwiaja wczesne wykrywanie obszaréw wymagajacych dodat-
kowego wsparcia, co pozwala nauczycielom na bardziej efektywne planowanie
zaje¢ i interwencji edukacyjnych. Tego rodzaju rozwiazania zmieniaja podejscie
do edukacji os6b ze SPE na aktywne wspieranie uczniéw na podstawie analizy
ich indywidualnych potrzeb.

Integracja technologii w edukacji uczniéw ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi otwiera nowe mozliwosci zaréwno w zakresie diagnostyki, jak i wsparcia
terapeutycznego. Wirtualna rzeczywistos¢, roboty oraz sztuczna inteligencja nie
tylko uzupelniaja tradycyjne metody nauczania, ale takze umozliwiajg lepsze
dostosowanie edukacji do indywidualnych mozliwosci uczniéw. W miare rozwo-
ju tych narzedzi ich skutecznoé¢ bedzie wymagata dalszych badan, jednak juz
teraz wyniki wskazuja na ich ogromny potencjal w edukacji 0séb ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi.

Generatywna sztuczna inteligencja zaczela funkcjonowa¢ w powszechnym
odbiorze od listopada 2022 roku, kiedy OpenAl udostepnito model generatywny
GPT-3. Rozwoj generatywnej sztucznej inteligencji otworzyl nowe mozliwosci
w edukacji, zwlaszcza w kontekscie uczniéw ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi i z niepelnosprawnosciami intelektualnymi. Narzedzia oparte na mode-
lach jezykowych, takie jak ChatGPT, umozliwiaja dostosowanie materialéw edu-
kacyjnych do indywidualnych potrzeb ucznia, wspieraja komunikacje os6b
z trudno$ciami jezykowymi i pomagaja w budowaniu kompetencji spolecznych.
W szczegolnosci badania podkreslaja ich skuteczno$¢ w pracy z dzie¢mi z ADHD,
afazja oraz w spektrum autyzmu (Mukhtarkyzy i in. 2025)

Przydatny do scharakteryzowania sytuacji wydaje sie réwniez angielski ter-
min SEND (Special Educational Needs and Disabilities), ktéry odnosi sie do dzieci
i mlodziezy majacych specjalne potrzeby edukacyjne oraz niepelnosprawnosci
(Mukhtarkyzy i in. 2025). Termin ten obejmuje uczniéw, ktérzy maja trudnosci
w nauce w poréwnaniu z réwie$nikami, co moze wynikaé z réznych przyczyn,
takich jak specyficzne trudnoéci w uczeniu sig, rozpoznane niepetnosprawnosci
(np. zwigzanej ze stuchem), trudnosci emocjonalne, problemy ze zdrowiem psy-
chicznym, spoleczne lub zwiazane z mowa i jezykiem. Uczniowie z SEND moga
potrzebowac¢ dodatkowego lub odmiennego wsparcia, aby w pelni uczestniczy¢
w procesie edukacyjnym (Mukhtarkyzy i in. 2025).

W artykule opublikowanym w ,Frontiers in Education” przeprowadzono sys-
tematyczny przeglad dotyczacy zastosowania technologii wspomagajacych dla
uczniéw z SEND w szkolach. Celem badania bylo ocenienie skutecznosci tych
technologii w poprawie wynikoéw edukacyjnych i integracji spolecznej uczniéw
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi i niepelnosprawnosciami. Wyniki prze-
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gladu wskazujg, ze odpowiednio dobrane i wdrozone technologie wspomagajace
moga znaczaco wspiera¢ proces nauczania i uczenia sie tych uczniéw, jednak
kluczowe jest indywidualne dostosowanie narzedzi do konkretnych potrzeb oraz
zapewnienie odpowiedniego szkolenia dla nauczycieli i opiekunéw (Muchtar-
kyzy iin. 2025).

Personalizacja tresci poprzez Al moze wspomagaé nauke, dostarczajac skro-
jonych na miare materialéw edukacyjnych, redukujac bariery poznawcze i po-
prawiajac efektywnos¢ nauki. W kontekscie dzieci z afazja, Al moze pelni¢ role
narzedzia wspomagajacego komunikacje, podpowiadajac brakujace stowa czy
cale frazy. Natomiast uczniowie z ADHD mogg korzystaé z funkcji porzadkowa-
nia materiatu, podzialu na mniejsze fragmenty czy podpowiedzi pomagajacych
w organizacji nauki (Valencia i in. 2023).

Perspektywa badan wilasnych

W niniejszym artykule podjeta zostaje autoetnograficzna refleksja nad do-
$wiadczeniami rodzica dziecka ze SPE w kontekscie korzystania z narzedzi Al
w procesie edukacji. Celem badania jest zrozumienie, w jaki sposéb generatywna
Al moze by¢ istotna w procesie uczenia sie i codziennym funkcjonowaniu dziecka
ze SPE oraz jakie wyzwania, ograniczenia i potencjalne korzysci niesie jej zasto-
sowanie. Zastosowanie tej metody pozwala na uchwycenie osobistego wymiaru
integracji Al w zyciu codziennym i edukacji dziecka, dostarczajac jednoczes$nie
wgladu w szerszy kontekst technologii edukacyjnych i ich praktycznego zastoso-
wania w warunkach domowych.

Do podjecia tematu zachecily mnie wlasne doswiadczenia rodzinne i bycie oj-
cem niespelna dziesieciolatka, ktéry uczeszcza do podstawowej szkoly specjalnej
i ukonczyl przedszkole specjalne oraz zeréwke w tej placowce. Dokladniejsza
sylwetke mojego syna przedstawie w dalszej czesci artykulu. Postanowilem przygo-
towacé ponizszy tekst jako prébe uporzadkowania wlasnych przemysélen i pogodze-
nia sie z sytuacja, poniewaz jako student pedagogiki, uczestniczac w zajeciach pro-
pedeutyki pedagogiki specjalnej, bagatelizowalem konieczno$¢ zgltebiania tej
tematyki. Dopiero indywidualna sytuacja i wyzwania zwigzane z edukacja moje-
go syna pozwolily mi zrozumie¢, jak istotne sa badania oraz praktyczne rozwia-
zania w obszarze pedagogiki specjalne;j.

Musze jednak zaznaczy¢, ze mimo licznych odwotan do pedagogiki specjal-
nej, artykul ten nie jest napisany z perspektywy pedagoga specjalnego. Wydaje
mi sie — co oczywiscie poddadza ocenie recenzenci i by¢ moze pézniej czytelnicy —
ze tekst ten moze stanowi¢ chocby zachete do refleksji nad wyzwaniami i poten-
cjalem, jakie niosa ze soba najnowsze technologie. Mam na mysli modele genera-
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tywne. I jak mogtyby by¢ wykorzystane w edukacji dzieci ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi i niepelnosprawnosciami intelektualnymi.

Metodologia badan wlasnych

Dynamiczny rozwdj generatywnej sztucznej inteligencji otwiera nowe mozli-
wosci dla edukacji, w tym dla uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.
Jednoczeénie wcigz niewiele wiadomo o rzeczywistych efektach jej zastosowania
w codziennym uczeniu si¢ dzieci z SPE i niepetnosprawnos$ciami intelektualnymi.
Problem badawczy niniejszego artykulu koncentruje sie na pytaniu: w jaki sposéb
generatywna Al wspiera (lub utrudnia) codzienne uczenie sie dziecka z opisany-
mi specjalnymi potrzebami edukacyjnymi i niepetnosprawnoscia?

Kluczowe znaczenie bedzie miala refleksja na temat potencjalnych korzysci,
jak i barier zwigzanych z wykorzystaniem tych narzedzi w kontekécie domowym.
Generatywna Al moze dostarcza¢ spersonalizowane tresci edukacyjne, pomagac
w komunikacji oraz wspiera¢ rozw¢éj poznawczy i spoleczny, ale jednoczes$nie
moze generowac¢ nowe trudnosci, np. zwigzane z nadmiernym i niekoniecznie
uzasadnionym korzystaniem z technologii, nieprzystosowaniem modeli do specy-
ficznych potrzeb uczniéw czy trudnosciami w ich samodzielnym uzytkowaniu.

Autoetnografia wydala mi sie interesujaca przede wszystkim dzieki swojej
zdolnosci do laczenia osobistych doswiadczen badacza z analiza kulturowych
i spolecznych kontekstow. Jak wskazuje Anna Kacperczyk, autoetnografia pozwa-
la na poglebione zrozumienie relacji pomiedzy osobistymi przezyciami a szer-
szymi procesami spolecznymi, co prowadzi do humanizacji nauki poprzez reflek-
syjne odslanianie pozycji badacza w procesie generowania wiedzy (Kacperczyk
2014). Joanna Bielecka-Prus zwraca uwage na réznorodne funkcje, jakie auto-
etnografia pelni zar6wno dla samego tworcy, jak i odbiorcow. Podkresla, ze dzieki
introspekcji i narracji opartej na osobistych doswiadczeniach badacza mozliwe
staje sie odstoniecie spolecznych mechanizméw i struktur, ktére czesto pozostajg
niewidoczne w tradycyjnych badaniach jakosciowych (Bielecka-Prus 2014).

Radostaw Kossakowski zauwaza natomiast napiecia pomiedzy réznymi po-
dejsciami do autoetnografii, wskazujac na potencjat ptynacy z ich integracji. Po-
przez analize wlasnych do$wiadczen zwigzanych z medytacja oraz kulturg kibi-
cowska, autor ten pokazuje zardwno zalety, jak i ograniczenia stosowania
autoetnografii w praktyce badawczej (Kossakowski 2014). Jednym z nich jest ry-
zyko nadmiernego skoncentrowania sie na introspekcji i emocjach, co moze pro-
wadzi¢ do redukgji analitycznej i oslabienia rygoru naukowego. Krytycznie odno-
si si¢ takze do sytuacji, w ktdrej autoetnografia, bedac zbyt skupiona na osobistej
narracji badacza, przestaje dostarcza¢ danych przydatnych do szerszego, teore-
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tycznego wnioskowania. Proponuje zatem podejécie integrujace elementy auto-
etnografii analitycznej i ewokatywnej, by zréwnowazy¢ refleksyjnos¢ z wymo-
gami metodologicznymi (Kossakowski 2014).

Celem zastosowania metody autoetnograficznej w niniejszym badaniu byto
uchwycenie subiektywnych doswiadczen zwigzanych z wykorzystaniem genera-
tywnej Al w edukacji dziecka ze SPE. Jako rodzic prowadzilem przez trzy tygo-
dnie dziennik refleksyjny, w ktérym dokumentowatem interakcje syna z Al, reje-
strujac jego reakcje, trudnosci i potencjalne korzysci wynikajace z zastosowania
narzedzi generatywnych. Z perspektywy autoetnografii analitycznej staralem sie
ustrukturyzowac¢ prowadzone badanie, wyodrebniajac kluczowe sekcje, odwotu-
jac sie do literatury i formulujac pytania badawcze. Systematyczne notatki
w dzienniku refleksyjnym oraz obserwacje interakcji mojego syna z Al nadaja
mojej pracy naukowsq systematycznoé¢. Takie podejscie wpisuje sie w zalozenia
analitycznej autoetnografii opisanej przez Leona Andersona w ,Analytic Autoet-
hnography” (Anderson 2006).

Jednocze$nie w mojej pracy obecne sg elementy autoetnografii ewokatywnej,
ktére przejawiaja sie w osobistej narracji, opisie emocji i studium przypadku.
Dziele sie wlasnymi do$wiadczeniami jako rodzic dziecka ze SPE, opisujac jego
reakcje na technologie oraz trudnoéci w ich dostosowaniu. Ta perspektywa na-
wigzuje do nurtu autoetnografii ewokatywnej rozwijanej przez Carolyn Ellis
w ,Evocative Autoethnography: Writing Emotionally about Our Lives” (Ellis 1997).

Laczac oba podejscia, nie tylko analizuje¢ wiasne doswiadczenia, ale takze teo-
retycznie osadzam je w kontekscie edukacji inkluzyjnej. M6j tekst nie jest wy-
lacznie introspekcja, lecz moze by¢ wartosciowy zaréwno dla badaczy zajmuja-
cych si¢ nowymi technologiami w edukagji, jak i dla praktykéw oraz rodzicéw
dzieci ze SPE. W trakcie badania prowadzilem obserwacje i dziennik refleksyjny —
zapisywalem interakcje syna z narzedziami korzystajacymi z modeli generatyw-
nych oraz aplikacjami wykorzystujacymi algorytmy do profilowania tresci oraz
rozpoznawania mowy, jego reakcje, poziom zaangazowania oraz przygladalem
sie tym rozwigzaniom w kontekscie nauki i terapii mowy. Analizowalem kon-
kretne sytuacje, w ktérych Al odegrala istotna role w edukacji mojego dziecka,
np. w nauce stownictwa czy w generowaniu spersonalizowanych historyjek tera-
peutycznych.

Sylwetka badanego i organizacja badania
Badanie dotyczylo mojego syna, ktéry jest uczniem drugiej klasy podstawo-

wej szkoly specjalnej. Wczedniej uczeszczat do przedszkola specjalnego i zeréwki,
jednak z uwagi na brak gotowosci szkolnej odroczono mu o rok obowiazek
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szkolny. Posiada zdiagnozowane ADHD, osobowo$¢ opozycyjno-buntownicza,
afazje motoryczna oraz lekka niepelnosprawnos¢ intelektualna. Trudnosci te majq
istotny wplyw na jego zdolnos¢ koncentracji, komunikacje werbalna oraz sposéb
przetwarzania informacji. Niebawem przejdzie takze diagnoze pod katem spek-
trum autyzmu, zalecong przez psychiatre.

Jego afazja motoryczna powoduje problemy z formulowaniem wypowiedzi
i szybkim przypominaniem sobie sléw, co utrudnia ptynng komunikacje. ADHD
objawia sie¢ impulsywnoscig, trudnosciami w skupieniu uwagi oraz zwiekszong
potrzeba ruchu. Dodatkowo syn przejawia szereg trudnosci w zakresie funkcji
wykonawczych, takich jak planowanie dzialan i organizacja czasu. W kontekscie
korzystania z technologii czesto napotyka wyzwania zwigzane z przebodZcowa-
niem, a takze trudno$ciami w utrzymaniu uwagi na zadaniu przez dluzszy czas.
Pomimo tych wyzwan syn przejawia duze zainteresowanie nowymi technolo-
giami i wykazuje motywacje do nauki poprzez interaktywne i angazujgce narze-
dzia. Dzieki odpowiedniemu wsparciu i dostosowanym metodom edukacyjnym
mozliwe jest wspieranie jego rozwoju jezykowego, emocjonalnego i poznawczego.

Analiza danych i wydzielenie kategorii

Analiza zgromadzonych danych miata charakter jakoSciowy i opierala sie na
autoetnograficznej refleksji nad doswiadczeniami rodzica dziecka ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi w kontekscie wykorzystywania narzedzi generatywnej
sztucznej inteligencji. Zastosowana metoda pozwolila na uwzglednienie zaréwno
subiektywnego wymiaru codziennych interakeji z Al, jak i praktycznych aspek-
tow jej wplywu na rozwoj dziecka. Proces analizy opieral sie na iteracyjnym
porzadkowaniu i kategoryzowaniu doswiadczen zgodnie z zalozeniami metod
jakosciowych.

Proces analizy

Analize przeprowadzono w kilku etapach:

1. Gromadzenie danych — polegalo na systematycznym notowaniu obserwacji
dotyczacych interakcji syna z narzedziami Al w codziennych sytuacjach
edukacyjnych, spolecznych i emocjonalnych. Zapisy obejmowaty zaréwno
sukcesy, jak i trudnoéci zwigzane z wykorzystaniem technologii.

2. Kodowanie wstepne — dokonano przegladu zgromadzonych zapiséw, iden-
tyfikujac powtarzajace sie motywy i wzorce w interakcjach dziecka z AL
Wstepne kody obejmowaly kategorie zwigzane m.in. ze wsparciem w nauce
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jezyka, regulacja emocji, trudno$ciami wynikajacymi z przebodZcowania
oraz problemami w interpretacji tresci generowanych przez modele Al.

3. Wydzielenie kategorii tematycznych i interpretacja wynikéw — na podsta-
wie zidentyfikowanych wzorcow wyrézniono giéwne obszary analizy, ktore
pozwalaly na lepsze zrozumienie potencjalnych korzysci i wyzwan zwiaza-
nych z wykorzystaniem Al w edukacji dziecka ze SPE.

Przedstawienie zgromadzonych danych

Ulatwienie komunikacji i nauki

W trakcie badania zaobserwowalem, ze generatywna Al moze pelnic istotna
funkcje wspomagajaca nauke mojego syna.

»Zauwazylem, ze kiedy Al podsuwata zadania dopasowane do poziomu poznawczego syna, chet-

niej podejmowat préby odpowiedzi — nie zniechgcat si¢ po jednym bledzie, tylko pytat: «Zrobimy

jeszcze jedno?»” (Dziennik badawczy).

Mozliwo$¢ dostosowania poziomu jezykowego i personalizacji tresci pozwa-
lala na lepsze przyswajanie informacji, a takze na zwiekszenie motywacji do na-
uki poprzez interaktywnos$¢ i natychmiastowa dostepnos$¢ materialéw edukacyj-
nych. W szczegélnosci Al wspierala rozwdj jezykowy poprzez generowanie tresci
w odpowiednim tempie i formie dostosowanej do jego zdolnosci poznawczych.
Model moégl na biezaco modyfikowac¢ poziom trudnosci zadan, co umozliwialo
stopniowe budowanie kompetencji jezykowych i poznawczych. Dodatkowo, syn
mial wiekszg swobode w eksplorowaniu tematéw, ktére go interesowaly, co po-
zytywnie motywowalo go do dalszego zaangazowania. Te obserwacje sa zgodne
z wynikami badan wskazujgcymi na skutecznoé¢ Al w personalizowanej edukacji
uczniéw z SEND (Mukhtarkyzy i in. 2025).

Wyzwania i trudnosci

Mimo korzysci, Al nie zawsze byla narzedziem bezproblemowym. W niekté-
rych przypadkach model generowat odpowiedzi nieadekwatne do poziomu roz-
wojowego dziecka, co prowadzito do frustracji i zniechecenia. W przypadku syna
w spektrum ADHD chatbot, zamiast stanowi¢ wsparcie edukacyjne, bywat dla
niego bardziej atrakcyjny jako interaktywna zabawka, co utrudnialo koncentracje
na zadaniach i prowadzito do odrywania sie od pierwotnego celu interakcji.

»Czasami Al bardziej go weiggata jako zabawka niz pomoc edukacyjna. Po pigciv minutach cwi-
czeri jezykowych byt juz na etapie zadawania losowych pytan o dinozaury, zombie i lawg”.
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Zauwazylem, ze w momentach, gdy chatbot generowat odpowiedzi odbiega-
jace od gléwnego watku lub nieadekwatne do pytania, syn szybko tracit zaintere-
sowanie, a jego uwaga przenosila sie na eksplorowanie réznych losowych zapy-
tan, czgsto niepowigzanych z nauka. Prowadzilo to do trudnosci z powrotem do
pierwotnej aktywnosci i wymagalo mojej interwencji w celu ponownego ukie-
runkowania jego uwagi. Aby temu zaradzi¢, zaczalem wprowadza¢ strategie za-
rzadzania interakcjami z Al — stosowalem wczesniej przygotowane zapytania,
ktére zawezaly tematyke rozmowy, a takze korzystalem z ustawien modelu ogra-
niczajacych generowanie nieadekwatnych treSci. Dodatkowo wprowadzenie
krétkich przerw miedzy interakcjami z Al oraz stosowanie systemu nagréd za
utrzymanie uwagi na gléwnym celu pomoglo zmniejszy¢ problem rozpraszania
sie. Te trudnosci potwierdzaja badania wskazujace na koniecznos¢ dostosowy-
wania Al do indywidualnych potrzeb uzytkownikéw, zwlaszcza dzieci z zabu-
rzeniami uwagi i przetwarzania jezykowego (Valenciai in. 2023).

Rola rodzica i zmiana podejscia

Wykorzystanie Al mialo tez konsekwencje zwigzane z moja rola jako rodzica.
Z jednej strony odczuwalem ulge wynikajaca z mozliwoéci korzystania z narzedzi
wspierajacych nauke mojego dziecka oraz ulatwiajacych planowanie zaje¢ eduka-
cyjnych. Szczegélnie wazne bylo poczucie, ze dzieki wsparciu generatywnych
modeli AI moglem szybciej reagowac na biezace trudnosci syna oraz tatwiej do-
stosowywac aktywnosci do jego indywidualnych potrzeb. Z drugiej strony, poja-
wily sie nowe watpliwosci zwigzane z jakoscia tresci generowanych przez Al oraz
potencjalnym ryzykiem powierzchownego lub blednego przekazu informaciji.
Zauwazylem, ze treéci generowane automatycznie nie zawsze byly adekwatne do
rozwoju intelektualnego i emocjonalnego mojego syna, co rodzito koniecznos¢ ich
krytycznej oceny oraz czestej modyfikacji. Potwierdzaja to réwniez wnioski
z badan wskazujace, ze choc¢ rodzice czesto postrzegaja treSci generowane przez
Al jako wiarygodne, w rzeczywistoSci wymagaja one uwaznego nadzoru eks-
perckiego (Leslie-Miller i in. 2024).

~Moglem szybciej reagowac na trudnosci i lepiej planowac dzien, ale czgsto musiatem poprawiac

Al - czasem opowiesc brzmiata jak bajka dla dorostych, a nie dla dziecka z afazjg”.

Ponadto, zaczalem zauwaza¢, ze cho¢ materiaty cyfrowe i aplikacje oparte na
Al skutecznie angazowaly uwage syna w krotkim okresie, na diuzsza mete nie-
zbedne bylo uzupelnianie aktywnosci elementami fizycznymi, ktére wspieraly
koncentracje i pomagaly unikngé przebodZcowania ekranami. Regularnie przygo-
towywatem wiec niektére tresci z wyprzedzeniem, drukujac ilustracje czy mate-
rialy pomocnicze, co pozwalalo na bardziej efektywne i zdrowsze dla dziecka
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korzystanie z technologii. Jednoczesnie istotng zaleta Al bylo dla mnie wsparcie
w organizacji codziennych dzialan oraz obnizanie stresu wynikajacego z inten-
sywnego zaangazowania rodzicielskiego. Znalazlem jednak istotne potwierdzenie
obaw dotyczacych jakosci i rzetelnodci generowanych informacji — podobne
wnioski zostaly zawarte w badaniu opublikowanym przez Uniwersytet Kansas,
ktére wskazuje, ze generatywne modele Al wymagaja stalego nadzoru dorostych
lub ekspertéw w celu zapewnienia odpowiedniego poziomu bezpieczenstwa
i uzytecznosci (Leslie-Miller i in. 2024).

Jednak mozliwoé¢ werbalnej interakcji z botem moze przyczynié sie do roz-
winiecia umiejetnosci korzystania z pewnego rodzaju intelektualnego asystenta
przez mojego syna w przyszlosci. Ta kwestia wymaga dalszych, bardziej szczeg6-
towych studiéw, by oceni¢ dlugofalowe skutki tego rodzaju interakcji na rozwdj
kompetencji zyciowych dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Podsu-
mowujac, Al moze skutecznie wspiera¢ zaréwno dziecko, jak i rodzica, jednak
konieczne jest swiadome, krytyczne i refleksyjne podejicie do jej wykorzystywa-
nia w codziennym zyciu oraz edukacji dziecka ze specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi.

Kategorie podejmowanych dzialan z uzyciem Al

Sytuacje pozytywne:

Poranna rutyna z asystentem Al

Syn mial trudnosci z organizacja poranka. Zastosowanie generatywnego mo-
delu Al do stworzenia prostego planu dnia z ilustracjami pomoglto mu w lepszym
zrozumieniu kolejnosci czynnosci, zmniejszajgc poziom stresu i frustracji zwigza-
nej z jego trudnosciami jezykowymi oraz pamigciowymi.

»Rano wywiesitem przygotowany z Al plan dnia z obrazkami. Zaskoczyto mnie, zZe pierwszy raz

sam wskazal kolejne czynnosci bez mojej pomocy”.

Przygotowanie planu dnia oraz wizualnych plansz z czynno$ciami zostato
nam zasugerowane przez psychiatre syna, ktéry podkreslat, ze usystematyzowa-
nie porannej rutyny moze poméc w budowaniu wiekszej samodzielnosci i prze-
widywalnosci dnia, co ma kluczowe znaczenie dla jego komfortu psychicznego
i redukcji napiecia.
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Opanowanie emocji podczas grania

Podczas grania w Minecraft syn czesto odczuwal frustracje, szczegélnie gdy
napotykatl trudnosci w budowaniu skomplikowanych konstrukgji. W takich mo-
mentach rozladowywat emocje, zabijajac r6zne stworzenia w grze. W celu zlago-
dzenia napiecia i przekierowania jego uwagi na bardziej konstruktywne dziala-
nia, zaczeliSmy wspodlnie korzysta¢ z aplikacji z funkcjg trybu glosowego, ktéra
generowala historyjki o przygodach bohatera w $wiecie gry. Syn, stuchajac tych
opowiesci i mogac wplywa¢é na ich rozwdj poprzez wlasne pomysly, stopniowo
zaczal angazowac sie w kreatywne rozwigzywanie probleméw w grze, zamiast
skupia¢ sie na destrukcyjnych dzialaniach. Interaktywnos¢ tych narracji pomogta
mu w regulacji emocji i budowaniu bardziej pozytywnego nastawienia do wy-
zwan w grze.

,Po frustracji w Minecraftcie wlgczyliSmy narracje glosowgq — opowiesc o bohaterze, ktéry buduje

mimo trudnosci. Syn si¢ zastuchat i po chwili powiedzial: «Chcg tez sprébowac jeszcze raz»”.

Rozwijanie stownictwa

Z powodu afazji syn czesto mial trudnosci z szybkim przypominaniem sobie
stow oraz poprawnym stosowaniem ich w kontekscie wypowiedzi. Szczegélnie
problematyczne byly niepoprawnie odmieniane wyrazy, takie jak ,wzionde”
zamiast ,wezme” oraz trudnosci w uzywaniu odpowiednich form gramatycznych
w zdaniach. W odpowiedzi na te trudnosci, zaczelisSmy prowadzic liste stéw, ktére
sprawialy mu najwiekszy problem, a nastepnie wracaliémy do nich w réznych
kontekstach dnia codziennego. Model generatywny wspomagal ten proces po-
przez generowanie krétkich, dostosowanych zdan, ktére uwzglednialy pore dnia,
nastr6j oraz wykonywane czynnosci. Na przyklad rano zdanie moglo brzmie¢:
~Wezme plecak do szkoly”, podczas gdy wieczorem pojawiala sie wersja: ,Wezme
ksigzke na dobranoc”. Takie podejscie nie tylko pomagalo w utrwalaniu popraw-
nych form jezykowych, ale takze angazowalo syna w praktyczne uzycie sléw
w naturalnych sytuacjach.

LZamiast «wzionde» cwiczylismy 'wezmg' w kontekscie codziennych zdar. Wieczorem sam po-
prawit sig: «Wezmg ksigzke. .. tak? Dobrze?» — i usmiech”.

Dzieki temu stopniowo zaczal bardziej poprawnie formulowaé¢ wypowiedzi
i unika¢ btednych konstrukgji, co pozytywnie wplyneto na jego pewnosc siebie w
komunikaciji.
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Przygotowanie do spotkania z nowa osoba lub péjsciem do specjalisty

Syn odczuwat lek przed poznaniem nowych oséb, szczegdlnie terapeutéw.
Przed kazda wizytg u psychiatry czul niepokéj i mial ogromne trudnosci z za-
chowaniem spokoju, zwlaszcza jesli musiat czeka¢ na wizyte. Czesto takze mial
duzy opér przed poéjsciem na zajecia dodatkowe, zwlaszcza jesli odbywaly sie
w nowym miejscu lub wymagaty interakcji z osobami, ktérych wczesniej nie znal.
W takich sytuacjach towarzyszyl mu silny stres i che¢ unikania niekomfortowych
warunkéw. Al bylo uzywane od czasu do czasu, zawsze z inng opowiescia, ktéra
inspirowal sie rodzic i opowiadal synowi.

,Przed wizytq u psychiatry stworzylismy opowies¢ o chlopcu, ktory idzie do medrca. Syn pytal,

czy medrzec tez sig boi. Pomogto mu to przetrwac czekanie w poczekalni”.

Tworzenie takich historii przed wizytg u psychiatry oraz przed zajeciami do-
datkowymi pomoglo mu lepiej przygotowac sie emocjonalnie na sytuacje, ktére
wczeéniej wywolywaly stres i niepewnos¢. Dzieki temu stopniowo zwigkszal
swoja tolerancje na nowe doswiadczenia, a takze zaczal prezentowac bardziej
elastyczne podejscie do nieznanych miejsc i 0s6b.

Spersonalizowane opowiesci na dobranoc

Wieczornym rytualem stalo si¢ wspélne generowanie opowiesci na dobranoc
za pomocy Al, ktére nastepnie czytalem dzieciom przed snem. Syn z afazjg,
ADHD i lekka niepelnosprawnoscia intelektualng bardzo chetnie sugerowal, jakie
postacie, miejsca lub watki powinny pojawic sie w bajce - najczesciej byly to elementy
zwigzane z jego ulubionymi uniwersami, np. Minecraftem lub Spidermanem.

Kiedy wieczorna bajka zawierala jego postac i ulubione elementy z Minecrafta, zasypiat spokoj-
niejszy, czgsto z usmiechem: «To byta moja przygoda, prawda?»” (Dziennik badawczy).

Chociaz sama interakcja odbywata sie tylko miedzy mng a Al, a syn nie pro-
wadzil bezposredniej rozmowy z modelem, wyraznie odczuwal satysfakcje, gdy
jego pomysly i posta¢ pojawialy sie w opowiadaniu. To, ze mégt zosta¢ bohate-
rem spersonalizowanej historii, dzialalo uspokajajgco, zmniejszalo napigcie zwia-
zane z koficem dnia i pomagalo mu w wyciszeniu sie¢ przed snem.

Tworzenie historii z uzyciem stéw trudnych i generowanie obrazéw
na podstawie pomysléw syna

Po wspdlnym stworzeniu krétkiej historii zawierajacej stowa, ktére sprawiaty
synowi szczegolne trudnosci jezykowe, zachecalem go do opisania, jak dokladnie
powinny wygladac sceny z tej opowiesci. Zadaniem syna bylo nazwanie elemen-
tow, ktére chcial zobaczy¢ na ilustracjach generowanych przez Al, dzieki czemu
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mial okazje do praktycznego ¢wiczenia wymowy i utrwalania problematycznych
stow w naturalnym kontekscie. Poczatkowo opisanie tego, co ma znalez¢ sie na
ilustracjach, budzito w nim niepokoj i frustracje zwiazana z trudno$ciami wynika-
jacymi z afazji, ADHD oraz lekkiej niepelnosprawnosci intelektualnej, jednak
z czasem zaczal podchodzi¢ do tego zadania z coraz wiekszym entuzjazmem.

Po opowiedzeniu Al, co ma byc na obrazku, widzial dokiadnie to, co opisal. Powiedziat wtedy:
«To ja narysowalem. .. tylko, ze mowitem». Widac bylo dume”.

Fakt, ze Al generowala obrazki dokladnie wedlug jego wskazéwek, wzmac-
nial poczucie sprawczosci, zwiekszal zaangazowanie w aktywno$¢, a takze sku-
tecznie motywowal go do podejmowania kolejnych préb werbalizacji swoich
pomystow. Regularne stosowanie tej metody przyniosto zauwazalng poprawe
w swobodzie wypowiadania sie oraz w precyzji jezykowej syna.

Sytuacje problematyczne lub wymagajace interwencji rodzica

Nieadekwatne tre$ci generowane przez Al

Kiedy probowatem uzywaé Al do tworzenia historyjek o relacjach z réwieéni-
kami, model czesto generowat teksty zbyt skomplikowane, zawierajace abstrak-
cyjne metafory lub zawile konstrukcje zdaniowe.

»Kiedy Al pisato o przyjazni z metaforami i poetyckimi opisami, syn patrzyt na mnie bez zrozu-

mienia. Poprositem o proste zdania — dopiero wtedy nastgpita reakcja”.

Syn szybko sie frustrowal, poniewaz nie rozumial ich sensu, co powodowalo,
ze tracil zainteresowanie dalsza rozmowgq. Zamiast recznie upraszczac tres¢, za-
czalem prosi¢ Al o dostosowanie jezyka do jego poziomu — o krétsze zdania,
prostsze wyrazenia i konkretny kontekst. Dzigki temu moglem lepiej kontrolowac
jako$¢ komunikacji i sprawi¢, ze syn chetniej angazowal sie w rozmowy. Kazda
nowa historia byla dostosowana do jego aktualnych zainteresowan, co zwiekszalo
jego motywacje do interakcji i rozwijania umiejetnoéci jezykowych.

Przebodzcowanie technologia

Technologia umozliwiala synowi lepsze skupienie i wymuszala koniecznos¢
¢wiczenia wymowy, na przyklad podczas glosowego wyszukiwania tresci na
YouTube na telewizorze, korzystania z asystenta Google czy wyszukiwania pio-
senek w serwisie Spotify. Kazda z tych czynnoséci wymagala od niego wyraznej
artykulacji i precyzji w formutowaniu komend, co sprzyjalo jego rozwojowi jezy-
kowemu. Syn czesto traktowal te dzialania jako zabawe, jednak jednoczesnie
angazowaly one jego uwage i stanowily codzienny trening komunikacyjny.
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LZauwazylem, ze coraz czegsciej chee tylko instalowac nowe aplikacje, a nie koriczy¢ zadan.
Wprowadzilismy przerwy na ruch — to pomogto mu si¢ wyciszyc”.

Z czasem jednak pojawily sie trudnoéci — zamiast koncentrowac¢ sie na tre-
Sciach, zaczal eksperymentowac z ustawieniami urzadzen, zadac instalacji kolej-
nych gier, co do ktérych po krétkim czasie tracil zainteresowanie oraz coraz cze-
Sciej odrywat sie od gléwnego celu korzystania z technologii. W efekcie konieczne
stalo sie stopniowe ograniczanie dostepu do mediéw oraz wprowadzenie bardziej
strukturalnych ram korzystania z urzadzen. Aby przeciwdziala¢ narastajagcemu
napieciu i nadmiarowi bodzcéw wynikajacych z intensywnego korzystania
z ekranéw, wprowadziliémy regularne przerwy na ¢wiczenia fizyczne. Aktyw-
noé¢ ruchowa stala sie kluczowym elementem jego codziennej rutyny, pomagajac
mu w regulacji emocji, odzyskaniu réwnowagi i poprawie koncentracji w dal-
szych aktywnosciach.

Nieporozumienia w interakcjach z chatbotem

Podczas préb samodzielnego korzystania przez syna z chatu GPT-40 w celu
uzyskania informacji, np. o ulubionych zwierzetach, pojawialy sie trudnosci
zZwiagzane z nieprecyzyjna interpretacja jego uproszczonych komunikatéw wyni-
kajacych z afazji. Aby unikna¢ frustracji i zwiekszy¢ skutecznoé¢ interakcji, korzy-
staliSmy z modelu generatywnego do wspdlnego formulowania pytah. Kazde
zapytanie bylo wczesniej przygotowywane w obecnosci rodzica, ktéry dostoso-
wywal je do mozliwosci syna, jednoczesnie dbajac o poprawnosc¢ jezykowa. W ten
sposob syn mial szanse na skuteczniejsza komunikacje z chatbotem, a proces za-
dawania pytan stal si¢ dla niego forma ¢wiczenia jezykowego i rozwijania umie-
jetnosci precyzyjnego wyrazania mysli.

»Na pytanie «Orki dobre?», Al odpowiedziata zbyt ogdlnie. Po wspdlnym przygotowaniu: «Czy

orki w grze sq przyjazne?», dostat konkretng odpowiedz i powiedziatl: «O, teraz wiem»”.

Podsumowanie podejmowanych dziatan

Kategorie dzialan z uzyciem Al podzielono na sytuacje pozytywne i wymaga-
jace interwencji rodzica. Al wspieralo dziecko w organizacji dnia poprzez ilustro-
wane plany aktywnosci, pomagajac zmniejszy¢ napiecie i zwiekszy¢ samodziel-
no$¢. W regulacji emocji podczas grania pomogly generowane interaktywne
historie, ktére kierowaly uwage syna na pozytywne aspekty gry. Regularne gene-
rowanie zindywidualizowanych historii na dobranoc zwiekszylo poczucie spraw-
czosci dziecka, angazujac je emocjonalnie oraz jezykowo. Al skutecznie wspierato
tez rozwdj stownictwa, umozliwiajac praktyczne zastosowanie problematycznych
stow. Trudnosci pojawialy sie, gdy tresci generowane przez Al byly zbyt zlozone
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jezykowo, wywotujac frustracje dziecka. Konieczne bylo swiadome dostosowanie
tredci przez rodzica. Zdarzalo sie takze przebodZcowanie technologia, wymagaja-
ce wprowadzenia limitéw czasowych i bardziej uporzadkowanych zasad korzy-
stania z mediéw. Ponadto dziecko mialo trudnosci z samodzielng komunikacjg
z chatbotem, dlatego konieczne byto wspélne formutowanie pytan z rodzicem, co
sprzyjalo wiekszej skutecznosci interakcji i poprawnosci jezykowej.

Zakoficzenie

Artykul stanowi moja autoetnograficzna refleksje jako rodzica dziecka ze specjal-
nymi potrzebami edukacyjnymi na temat wykorzystania generatywnej sztucznej
inteligencji w edukacji domowej, ale odbywajacej sie po lekcjach w szkole, moje-
go syna, ktéry zmaga sie z afazja motoryczna, ADHD oraz lekka niepelnospraw-
noscia intelektualna. Nie jestem pedagogiem specjalnym i moim celem bylo jedy-
nie eksplorowanie mozliwosci narzedzi opartych na modelach jezykowych typu
ChatGPT w wybranych sytuacjach codziennych zwigzanych z aktywnoscia syna.
Opisujg, jak generatywna Al moze wspiera¢ codzienne funkcjonowanie dziecka,
umozliwiajac personalizacje materialéw edukacyjnych, ulatwiajac komunikacje,
wspierajac regulacje emocjonalng i rozwdj jezykowy.

Obserwowalem, ze generatywna sztuczna inteligencja skutecznie wspierata
mojego syna w organizacji dnia, redukowala stres dzieki wizualnym planom ak-
tywnosci, pomagala regulowa¢ emocje poprzez generowanie interaktywnych
historii podczas grania, rozwijala stownictwo dzieki praktycznym éwiczeniom
jezykowym oraz przygotowywala go emocjonalnie na nowe sytuacje za pomoca
narracji. Szczegdlnie wartosciowe byly personalizowane bajki na dobranoc oraz
ilustracje generowane na podstawie jego pomystéw, ktére wzmacniaty poczucie
jego sprawczosci i zaangazowania. Z drugiej strony zauwazylem, ze zastosowanie
Al wiazalo sie réwniez z pewnymi trudnosciami. Modele generowaly czasami
tresci zbyt zlozone jezykowo, co wymagalo mojej interwencji i dostosowania.
Intensywne korzystanie z technologii prowadzilo do przebodZcowania, dlatego
konieczne bylo wprowadzenie regularnych przerw na aktywno$¢ fizyczng oraz
limitowanie czasu spedzanego przed ekranem. M6j syn mial réwniez trudnosci
w samodzielnym formulowaniu pytan do chatbota, co udalo nam sie rozwiagzac
przez wspdlne ich przygotowywanie.

Podsumowujac, podkreslam znaczenie §wiadomego i krytycznego podejscia
do stosowania Al w edukacji dzieci ze SPE oraz kluczowa role rodzica w monito-
rowaniu interakcji. Wskazuje tez na potrzebe dalszych badan nad dlugofalowymi
skutkami korzystania z Al na rozwdj kompetencji zyciowych dzieci z réznorod-
nymi wyzwaniami edukacyjnymi.
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Trener pracy w procesie wsparcia os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna:
mozliwosci i wyzwania na podstawie
projektéw zatrudnienia wspomaganego

W artykule jest przedstawiono zawdd trenera pracy dzialajacego na rzecz oséb z niepelnospraw-
nodcig intelektualng w Polsce. Ukazuje on teoretyczne aspekty zwiazane z zatrudnieniem oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng na otwartym runku pracy. Przyblizono dzialanie projektu
,Centrum Doradztwa Zawodowego Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng — Centrum
Dzwoni” realizowanego przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscig Inte-
lektualng. Na podstawie literatury, a takze wlasnych doswiadczen zawodowych, zaprezentowano
charakterystyke wsparcia trenera pracy, a takze opisano mozliwosci i wyzwania ilustrujace specy-
fike funkcjonowania tego zawodu.

Stowa kluczowe: trener pracy, osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng, zatrudnienie wspoma-
gane, rynek pracy, niepelnosprawnosc¢

Job coach in the process of supporting people with intellectual
disabilities: opportunities and challenges based on supported
employment projects

The aim of the article is to present the profession of a job coach working for people with intellec-
tual disabilities in Poland. This publication presents theoretical aspects related to the employment
of people with intellectual disabilities on the open labor market. It presents the operation of the
project “Career Counseling Center for People with Intellectual Disabilities — Centrum Dzwoni”
implemented by the Polish Association for People with Intellectual Disabilities. Based on literature,
as well as own professional experience, the characteristics of job coach support are presented, and
the possibilities and challenges illustrating the specificity of the functioning of this profession are
described.

Key words: job coach, person with intellectual disabilities, supported employment, labor market,
disability
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Wprowadzenie

Definicja Swiatowego Stowarzyszenia Zatrudnienie Wspomagane (World As-
sociation of Supported Employment — WASE) okredla, Zze zatrudnienie wspoma-
gane jest pewnego rodzaju praca, ktéra wykonuja osoby z niepelnosprawnoscia-
mi na otwartym rynku pracy wraz ze wsparciem specjalisty (Trochimiak, Wolan-
-Nowakowska 2017: 10) Co istotne, jest to praca, za ktérg osoby z niepelnospraw-
noscig dostaja wynagrodzenie na podstawie tych samych zasad prawnych, ktére
obejmuja wszystkich zatrudnionych pracownikéw (Panstwowa Inspekcja Pracy
2023).

Wspolcze$nie niepelnosprawnosé jest postrzegana w kontekscie modelu
biopsychospolecznego, ktérego perspektywe okresla Miedzynarodowa Klasyfika-
¢ja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF). Narzedzie to stosuje
sie w celu okreslenia opisu stanu zdrowia oraz funkcjonowania czlowieka w kon-
tekscie Srodowiskowych czynnikéw, aktywnosci wraz z uczestniczeniem oraz
funkgji i struktury ciala. Waznym dokumentem dla oséb z niepelnosprawnoscia-
mi jest art. 27 ratyfikowanej w 2012 roku Konwencji o prawach oséb niepeino-
sprawnych, ktéry okresla podstawowe prawo ,do pracy, na zasadzie réwnosci
z innymi osobami; obejmuje to prawo do mozliwosci zarabiania na zycie poprzez
prace” (Biuletyn Informacji Publicznej RPO 2013). Dotyczy to takze oséb z niepel-
nosprawnoscia intelektualng, wobec ktérych wypracowano koncepcje omawia-
nego zatrudnienia wspomaganego (Zakrzewska 2017: 34) oraz wsparcia trenera
pracy, umozliwiajacego dziatanie w procesie znalezienia pracy na otwartym ryn-
ku pracy i na rzecz utrzymania zatrudnienia (Trochimiak, Wolan-Nowakowska
2017: 10).

Problematyka pracy os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna

Doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng maja prawo, aby tematy-
ka pracy pojawila si¢ w ich zyciu. W Polsce w aspekcie dziatan normalizujacych
zycie 0s6b z niepelnosprawnosciami ,brakuje wlasciwych warunkéw i to zaréw-
no materialnych, jak i organizacyjnych oraz kompetencyjnych” (Zétkowska 2011:
86) Normalizacja ma mie¢ zwiazek z postepowaniem na rzecz aspektéw, takich
jak miejsce zamieszkania, wzmacnianie samostanowienia, a w tym réwniez zna-
lezienie zatrudnienia (Z6tkowska 2011: 86-87).

Agnieszka Woynarowska podkresla, iz osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng otrzymaly ,swoje miejsce na marginesie zycia spolecznego, stanowiac spo-
teczny problem rozwigzywany w domach opieki. Wspoélczesnie — w duchu poli-
tyki réwnych szans czy polityki réznorodnosci (...) oraz wezwan i postanowien
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Konwencji o prawach oséb niepelnosprawnych — wykluczeni z rynku pracy,
wobec spolecznej swiadomosci wartosci pracy, sa ponownie do tego Swiata wila-
czani” (Woynarowska 2020: 21). Stanowisko to jest réwniez podkredlane przez
Monike Zakrzewska, ktéra zaznacza, ze aktywnos¢ zawodowa oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng ,jest nie tylko jednym z waznych elementéw normali-
zadji zycia, ale tez prawem” (Zakrzewska 2021: 11).

Tematyka pracy osob z niepelnosprawnoscia intelektualna nie jest gléownym
polem zainteresowan badawczych, w zwigzku z czym umacnia sie¢ wéréd oma-
wianej grupy osob tzw. ,(nie)obecnoé¢ w przestrzeniach pracy — rynku pracy”
(Woynarowska 2020: 94). Od niedawna zaczeto przeprowadzaé szersze badania,
ktoére dotyczg kwestii zatrudniania oséb z niepelnosprawnosciami. Dorota Prysak
uwaza, ze osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektualng maja najtrudniejsza
sytuacja ze wzgledu na wykluczenie spoleczne (Prysak 2021: 26). Nurtujaca kwe-
stig pozostaje obecny w przestrzeni publicznej ,stereotyp pracy osoéb z niepelno-
sprawnoscia intelektualna i przekonanie, ze musza by¢ pod kontrola, nie poradza
sobie samodzielnie z zadaniem, ich praca jest nieprzydatna” (Zyta 2018: 56).

Praca jest jednym z elementéw, ktéra wzmacnia samodzielne egzystowanie,
a zdaniem Agnieszki Zyty (2018) jest to szczegolnie istotne w ramach osiggniecia
przez osobe z niepelnosprawnoscig intelektualng niezaleznosci. Istnieje przeko-
nanie, ze ,na wspodlczesnym rynku pracy mozliwe jest zatrudnienie oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, ale preferowane sa osoby mobilne, komunika-
tywne, samodzielne i wydajne” (Woynarowska 2020,: 96). Co wiecej, funkcjonuja
pewnego rodzaju bariery, ktére m.in. sa zwigzane z panujacym wsréd pracodaw-
cow ,lekiem przed zatrudnieniem osoby z niepelnosprawnoscia” (Wasilewska,
Nosal 2016, cyt. za: Woynarowska 2020: 97). Badania Przemystawa Nosala i Natalii
Wasilewskiej z 2016 roku, ktérzy takze zaprezentowali ,bariery mentalne os6b
niepelnosprawnych wskazuja na lek samych oséb z niepetnosprawnoscia przed
wkroczeniem na rynek pracy i opuszczeniem bezpiecznego otoczenia (...) lek
0s0b z niepelnosprawnoscia dotyczy utraty $wiadczen rentowych” (Wasilewska,
Nosal 2016, cyt. za: Woynarowska 2020: 97). Dodatkowo badania Beaty Cytow-
skiej z 2012 roku wskazujg, iz ,rodzice dorostych z niepetnosprawnoécig intelek-
tualng czesto nie wierza, ze ich praca jest doceniana spotecznie” (Cytowska 2012,
cyt. za: Zyta 2018: 56).

W ,Raporcie z analizy systemu prawnego i zakresu mozliwosci wprowadze-
nia w nim zmian w kontekscie mainstreamingu produktu w ramach projektu
«trener pracy jako spos6b na zwigkszenie zatrudnienia oséb niepetnosprawnych»
zaznaczono, ze czesto wplyw na sytuacje osob z niepetnosprawnos$ciami ma nie
stopien, a przyczyna wraz z rodzajem niepelnosprawnosci” (Matczak, Zalasifiski,
Najbuk 2013: 26). Dane z Powiatowych Urzedéw Pracy w 2012 roku wskazywaly,
iz 55,8% 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna bylo zarejestrowanych ,jako
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osoby bezrobotne lub poszukujace pracy powyzej 12 miesiecy” (Matczak, Zalasin-
ski, Najbuk 2013:26). W 2019 roku bylo zarejestrowanych 66,9 tys. oséb z niepel-
nosprawnoscia, z czego stanowily one 40,9% poszukujacych pracy (Biuro Pelno-
mocnika Rzadu Spraw Oséb Niepelnosprawnych 2024). Co wiegcej, Wyniki
Badania Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci na rok 2022 wskazuja, ze pomimo
wzrostu aktywnosci zawodowej 0séb z niepelnosprawnosciami réznica ,miedzy
wskaznikiem zatrudnienia oséb sprawnych a niepetnosprawnych w wieku pro-
dukcyjnym wyniosla 49,6 pkt proc., a miedzy stopg bezrobocia tych dwéch grup —
3,1 pkt proc” (Biuro Pelnomocnika Rzadu Spraw Oséb Niepelnosprawnych
2024). Nieznany jest za$ dokladny wskaznik dotyczacy zatrudnienia 0séb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, co réwniez umacnia teza ,(nie)obecnosci” tej
grupy os6b na tle innych 0séb z niepetnosprawnosciami. Wiadome jest natomiast,
ze ,praca dla kazdego czlowieka (...) jest waznym aspektem zycia, poniewaz
pozwala doswiadczy¢ rozwoju, wzrostu poczucia wlasnej wartosci i przydatnosci
spolecznej (...). Dla 0s6b z NI korzysci z pracy sa podobne” (Cytowska 2023: 259).

W obliczu istniejacych barier dotyczacych pracy oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng zaczety powstawa¢ mozliwosci wsparcia 0séb z tego typu niepelno-
sprawnoscia. M. Zakrzewska (2021:65) jest zdania, ze bardzo duze znaczenie od-
grywaja na rzecz zatrudnienia oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna organi-
zacje z tzw. trzeciego sektora.

Projekty zatrudnienia wspomaganego

Zatrudnienie wspomagane jest ,koncepcja wypracowana i wprowadzona
w zycie w Stanach Zjednoczonych, na poczatku lat 80. XX wieku. Model zatrud-
nienia wspomaganego (...) stworzono m.in. po to, aby ustrzec osoby z niepelno-
sprawnoscia intelektualng przed zbyt dlugim pozostawaniem w placéwkach te-
rapeutycznych, zakladach pracy chronionej czy tez innych formach aktywnosci
nieodplatnej” (Zakrzewska 2021: 34). Tak jak przytaczano we wprowadzeniu,
model ten odpowiada wymogom prawnym, a co wiecej, umozliwia osobom z nie-
pelnosprawnosciami ,skorzystanie z profesjonalnego poradnictwa zawodowego,
posrednictwa pracy, szkolenia w miejscu pracy z poszanowaniem godnosci i pra-
wa do dokonywania wolnego wyboru osoby, w oparciu o jej preferencje, mozli-
wosci, upodobania” (Zakrzewska 2021: 33). Rozwigzanie tego typu ma wesprze¢
aktywizacje zawodowa odbiorcéw, ktérzy by¢ moze ,znajduja sie w najtrudniej-
szej sytuacji na rynku pracy” (Wiater, Przewoznik 2021: 29).

A. Wojnarowska (2020: 187) przytacza, ze projekty zwiazane z zatrudnieniem
wspomaganym ,byly realizowane w Polsce od 2001 roku. W 2015 roku zawigzata
sie Polska Federacja Zatrudnienia Wspomaganego (PFZW)”, ktérej celem jest
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promocja owego modelu, podkreslajac, iz osoby z niepetnosprawno$ciami moga
réwniej pracowac na tak zwanym otwartym rynku pracy. PEZW podaje podsta-
wowe wartoéci zatrudnienia wspomaganego, ktérymi aspekty sa zwigzane
z: normalizacjg, wiaczeniem, idea empowerment oraz waloryzacja roli spotecznej.
Wedlug modelowego procesu zatrudniania wspomaganego wsparcie beneficjen-
tow sklada sie z takich etapow, jak: zaangazowania klienta, gdzie uczestnik sa-
modzielnie musi wyrazi¢ zgode na korzystanie z ustug projektowych; tworzenie
profilu zawodowego, ktdry jest skoncentrowany na potencjale osoby; poszuki-
wanie pracy; zaangazowanie pracodawcy; wsparcie w miejscu pracy i poza nim
(Polska Federacja Zatrudnienia Wspomaganego 2025). Polska Unia Zatrudnienia
Wspomaganego, podobnie jak PFZW, dziala wedlug wytycznych okreslonych
przez Europejska Unie Zatrudnienia Wspomaganego. Gtéwnym celem PUZW do
roku 2026 jest zrealizowanie dostepnodci ustug zatrudnienia wspomaganego dla
kazdego potrzebujacego takowej formy wsparcia w Polsce (Polska Unia Zatrud-
nienia Wspomaganego 2025).

Pierwszym projektem realizowanym przez Wroclawski Sejmik Oséb Niepel-
nosprawnych byl ,Trener”, ktéry zostal wdrozony w ramach ,wspdtpracy miast
partnerskich: Wroclawia z amerykanskim Charlotte” (Zakrzewska 2021: 35). Mo-
nika Zakrzewska (2021: 35) dodaje, ze od 2006 roku model ten jest zaaranzowany
»przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektual-
na (PSONI). Stowarzyszenie realizuje zatrudnienie wspomagane w skali og6lno-
polskiej, prowadzac Centra Doradztwa Zawodowego i Wspierania Os6b Niepel-
nosprawnych Intelektualnie”. Podobne projekty byly wprowadzane réwniez
~przez poznanskie Stowarzyszenie Na Tak, ktére prowadzi agencje zatrudnienia
wspomaganego BIZON” (Woynarowska 2020: 187). Od 1 kwietnia 2022 roku do
31 marca 2025 roku jest rowniez realizowany projekt ,Zatrudnienie wspomagane
szansg na prace!” przez Fundacje Heros na terenach wojewddztw: mazowieckie-
go, podkarpackiego, lubelskiego oraz $wietokrzyskiego. Odbiorcami projektu sg
osoby z réznymi niepelnosprawnosciami, ktére poszukuja pracy, wiec réwniez
tam mozna poszukiwac wsparcia trenera pracy (Fundacja Heros 2024).

Organizacje pozarzadowe, ktore realizowaly projekty zatrudnienia wspoma-
ganego do 2020 roku, sprawily, iz ,wsparcie otrzymalo okolo 4,5 tys. oséb niepel-
nosprawnych w calej Polsce. Ponad 1,5 tys. uzyskalo zatrudnienie przy wsparciu
trenera pracy (...). Niestety brakuje danych, ile 0s6b te prace utrzymato” (Woyna-
rowska 2020: 188). Zwykle projekty zatrudnienia wspomaganego sa fundowane
ze $rodkéw PFRON lub finanséw unijnych (Woynarowska 2020: 188). Polskie
Stowarzyszenie na rzecz Osoéb z Niepelnosprawnoscig Intelektualng (PSONI)
wdrazalo projekt Centrow DZWONI w 8 wojewoddztwach, ktére ,jako jedyne
takie agencje wprowadzaja $wiatowe standardy zatrudnienia wspomaganego
w Polsce” (Zakrzewska 2021: 35). W okresie od 1 lipca 2023 roku do 31 marca 2026
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roku jest realizowany projekt ,Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania
Osoéb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng — Centrum DZWONI V” w 6 woje-
wodztwach: $laskim, pomorskim, podkarpackim, warminsko-mazurskim, mazo-
wieckim oraz 16dzkim (Polskie Stowarzyszenie na rzecz Os6b z Niepelnospraw-
noscig Intelektualng Zarzad Gléwny 2023).

Przykladem miejsca wdrazajacego zatrudnienie wspomagane w wojewddz-
twie pomorskim jest Biuro Integracji Zawodowej Os6b Niepetnosprawnych, ktére
jest prowadzone przez PSONI Kolo w Gdansku na rzecz zatrudnienia oséb z nie-
petnosprawnos$ciami. Podaje, ze dzieki wsparciu specjalistow ,okoto 200 os6éb
podjeto zatrudnienie i 80% z nich utrzymuje prace” (Polskie Stowarzyszenie na
rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng Koto w Gdansku 2024). Szczeg6-
fowe dane dotyczace zatrudnienia 0s6b z niepetnosprawnosciami w Tréjmiescie
zostaly podane w wywiadzie Agnieszki Sladkowskiej z Szymonem Turkiem,
gdzie trener pracy przytacza, iz ,Biuro integracji zawodowej oséb niepelno-
sprawnych przez 16 lat istnienia zrealizowalo 21 projektow, w ktérych prace znala-
zlo 489 oséb. Obecnie wspieramy 52 osoby zatrudnione i 58 oséb poszukujacych
pracy” (Sladkowska 2022). Projekt Centrum DZWONI, ktory jest takze realizowany
przez wspomniane Biuro Integracji Zawodowej Oséb Niepetlnosprawnych PSONI
Koto w Gdansku, jest skierowany nie tylko do 0s6b z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, ale takze do 0s6b z diugotrwalg lub chroniczng niepetlnosprawnoscia, ktdra
ma charakter psychiczny, do oséb z tzw. caloSciowymi zaburzeniami rozwoju,
a takze do 0s6b ze sprzezeniami (Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepel-
nosprawnoscia Intelektualng Zarzad Glowny 2023). Wewnetrzne raporty Cen-
trum DZWONI, ktére zostaly przeprowadzone w ramach badan ewaluacyjnych
w 2016 roku, wskazuja, iz wsparcie jakie otrzymuja osoby z niepelnosprawnoscia-
mi jest wartoSciowe, a nawet jest skuteczniejsze od prognozowanych planéw Re-
gionalnego Programu Operacyjnego (RPO) z lat 2014-2020 (Szczes$niak, Wolowicz-
-Ruszkowska 2016: 122, za: Zakrzewska 2021: 99).

Projekt Centrum DZWONI, ktéry realizuje model zatrudnienia wspomaga-
nego, daje mozliwo$¢ osobie z niepelnosprawnoscia intelektualng sprawdzenie
swoich umiejetnosci w praktyce oraz dopasowania mozliwoéci do wybranych
stanowisk pracy. M. Zakrzewska (2021: 97) zaznacza, iz ,dlugoletnie do$wiadcze-
nie Centrum DZWONI pokazuje, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna
najlepiej sprawdzajg si¢ w wykonywaniu czynnoséci pomocniczych”. Podczas
trwania pandemii COVID-19 w okresie od 2021 do 2022 roku w ramach projektu
Centrum DZWONI IV prowadzonych w kilku miastach w Polsce ,289 osoéb
utrzymywalo zatrudnienie na dziefi zakonczenia realizacji pierwszego okresu
finansowania projektu. W sumie prace utrzymalo 368 oséb” (Polskie Stowarzy-
szenie na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscia Intelektualng 2022).
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Opisane projekty zatrudnienia wspomaganego wskazuja, ze osoby z niepel-
nosprawnoscia intelektualnag moga pracowa¢ na otwartym rynku pracy oraz
utrzymac zatrudnienie ze wsparciem trenera pracy. Co wiecej, wspdlczesnie po-
stuluje sie, iz powinno sie zwiekszy¢ iloé¢ rozwiazan zwigzanych z zatrudnieniem
trener6w pracy w organizacjach dzialajacych na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami,
poniewaz zatrudnienie wspomagane oraz efekty wsparcia trenera pracy sa juz sze-
roko przetestowane w ramach programéw pozarzadowych (PFRON 2024: 150).

Charakterystyka zawodu trenera pracy

Trener pracy pelni kluczowa role w modelu zatrudnienia wspomaganego.
Wspolpracuje on w zespole sktadajacym sie z réznych specjalistéw i ma za zada-
nie ,wspiera¢ osobe niepelnosprawng w procesie zdobywania i utrzymywania
zatrudnienia” (Wiater, Przewoznik 2021: 29). Daria Rogowska wskazuje, iz trener
pracy jest osoba, ,ktéra poprzez szereg wspdlnych dzialafi ze swoim klientem ma
doprowadzi¢ do podjecia pracy przez osobe z niepelnosprawnoscia oraz przy-
czynia¢ si¢ do zwiekszenia zatrudnienia oséb niepetnosprawnych” (Rogowska
2020: 200).

Stanowisko trenera pracy nie podlega ustalonym jednolitym normom pod
wzgledem rekrutacji. Jest to zawdd, na ktéry moze kandydowaé osoba z wy-
ksztalceniem pracownika socjalnego, pedagoga, psychologa czy terapeuty zaje-
ciowego. Co istotne, w tego typu pracy szczegdlny nacisk kladzie sie na posiadane
doswiadczenie zawodowe w pracy z osobami z niepelnosprawnosciami (Rogo-
wska 2020: 200). Danuta Wolska uwzglednia fakt, Ze trener pracy jako specjalista
powinien zna¢ podstawowe prawa 0séb z niepelnoprawnosciami oraz prawo
pracy. Rowniez wskazane jest, aby byl obeznany w aspektach rent, zasitkéw, ulg
dla pracodawcéw oraz jest zobowiazany ,poznaé specyfike pracy u pracodawcy
i przygotowaé program szkolenia dla osoby niepelnosprawnej intelektualnie”
(Wolska 2011: 57).

Trener pracy jest osoba, ktérej zadania majg zwigzek z okredleniem preferen-
¢ji zawodowych klienta poszukujacego pracy oraz poszukiwaniem ,odpowied-
nich ofert pracy adresowanych do oséb z niepelnosprawnosciami” (Rogowska
2020: 201). W ,Raporcie zbadania funkcjonujacych modeli $wiadczenia usiug
przez trenera pracy Millward Brown S.A” wymieniono obowiazki tego zawodu,
jak np.: poszerzanie listy potencjalnych pracodawcéw, poszukiwanie klientow
chetnych do znalezienia pracy wraz z koordynatorem projektu, wdrazanie mode-
lu zatrudnienia wspomaganego w $rodowisku potencjalnych miejsc wsparcia
0s0b z niepelnosprawnoéciami oraz w zakladach pracy klientéw (Baltowska-
Jucha, Glaz-Skirzynska 2013: 66-67). Trenerzy pracy sa ,z uczestnikiem od pierw-
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szych rozméw dotyczacych zatrudnienie, poprzez tzw. probki pracy, staze i prak-
tyki, nauke trasy dojazdu do pracy” (Radio Gdansk 2023). Istotne jest, by trener
przyczynial sie réwniez do rozwoju umiejetnosci spolecznych beneficjentéw
(Dziurla 2015: 14) A. Woynarowska dopowiada, ze trener pracy jest osoba, ktéra
,obserwuje, uczy, rozmawia z pracodawca i wspétpracownikami. Mozna by zary-
zykowac stwierdzenie, Ze trener pracy jest alfg i omegga. Jest osoba wielozadanio-
wa” (Woynarowska 2020: 250).

Trener pracy ma wiec obowiazek wspoélpracowac¢ z klientem, ktéry przygoto-
wuje sie juz do podjecia pracy i powinien wdrozy¢ go we wszystkich etapach za-
trudnienia, a w pdzniejszym etapie ma za zadanie monitorowac zatrudnienie bene-
ficjenta réwniez w kontakcie z pracodawca (Baltowska-Jucha, Glaz-Skirzynska
2013: 66-67). Kluczowym etapem wsparcia jest nauczenie osoby z niepelno-
sprawnoscia ,wykonywania obowigzkéw na stanowisku pracy. Trener pracy
pomaga jej w uczeniu sie wykonywania zadan i obowigzkéw na stanowisku pra-
cy oraz przystosowaniu sie do fizycznego i spolecznego Srodowiska pracy.
Wspblpraca jest tak dluga i intensywna, jak wymaga tego sytuacja” (Kltawsiué-
-Zdunczyk, Mechula 2017: 22).

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktére byly uczestnikami projektéw
zatrudnienia wspomaganego, wypowiedzialy si¢ w badaniach A. Woynarowskiej
(2020), jaka role odgrywa dla nich wsparcie trenera pracy. Autorka podsumowuje
narracje, podkresSlajac, ze zdaniem pracownikéw z niepetnosprawnodcia intelek-
tualng trener jest specjalisty, ktérego mozna okresli¢ ,jako pomocnika, wspiera-
cza, nauczyciela, osobe motywujaca, kogos kto kontroluje i nadzoruje jakos¢ pra-
cy i wyznacza cele” (Woynarowska 2020: 251). Mozna stwierdzi¢, iz trener pracy
jest osoba, ktéra wspiera proces emancypacyjny oséb z niepetnosprawnosciami
oraz towarzyszy swoim klientom podczas doswiadczania zyciowych zmian
(Woynarowska 2020: 362-364). W opinii rodzicow dorostych oséb z niepetno-
sprawnos$ciami trener pracy jest istotna osoba dla zdobycia i utrzymania pracy.
,Niektérzy wrecz podkreslali, ze tylko dzieki wsparciu coacha ich syn lub cérka
mogli podja¢ prace zarobkowa, szybko nauczy¢ sie jej wykonywania i przejs¢
plynnie proces adaptacji do niej” (Cytowska 2023: 271).

Trener pracy powinien charakteryzowac sie szerokim wachlarzem kompeten-
qji, takich jak: ,komunikatywno$¢, empatia, umiejetnos¢ aktywnego stuchania,
obowigzkowos¢, dyspozycyjnos¢, takt, umiejetnosci dyplomatyczne, samodzielna
umiejetnos¢ organizacji powierzonej pracy i umiejetnos¢ wspoétpracy z grupami”
(Rogowska 2020: 201). Obowigzkami trenera pracy zarzadza koordynator projek-
tow zatrudniania wspomaganego. Dla utrzymania efektywnosci jego pracy re-
komendowane jest omawianie z trenerem oraz z jego zespolem postepéw pracy
na rzecz beneficjentow, a takze dokonywanie oceny pracy samego trenera (Kaca,
Wozniak 2015: 28).
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Z perspektywy wlasnych do$wiadczen zawodowych, bycia osoba zatrudnio-
ng na stanowisku trenera pracy od czterech lat w projektach realizowanych przez
Polskie Stowarzyszenie na rzecz Os6b z Niepelnosprawnoscig Intelektualna, za-
uwazalna jest istotnos¢ roli trenera w procesie utraty zatrudnienia przez osoby
z niepelnosprawnosciami. Wazne jest w tym momencie, aby trener znat formy
wypowiadania umoéw, a takze, by pozostawal wsparciem zaréwno dla klienta, jak
i pracodawcy. Ponadto trener pracy czesto jest pierwsza osoba, ktéra towarzyszy
w nowych dla osoby z niepelnosprawnosciami momentach zwigzanych np.
z zatrudnieniem, podwyzka czy tez utrata pracy. Wobec tego trener powinien
wykazywac sie podstawowa wiedza psychologiczng lub nieustannie doksztalcaé
sie w zakresie wspierania réznych grup spolecznych. Wazne jest réwniez, aby
trener wykazywat sie umiejetnoscia szybkiego dostosowywania sie do zmian oraz
zdolnoscia adaptowania si¢ do réznorodnych srodowisk, ktére w przyszlosci
moga by¢ cenne dla wsparcia 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Mozliwosci i wyzwania dla dziatalnosci trenera pracy

Zawdd trenera pracy mozna interpretowac jako «facznik» ,miedzy pracodaw-
ca a pracownikiem z niepelnosprawnoscia. Trener pracy pomaga obu stronom,
tak aby caly proces mégt by¢ ptynny” (Ciosmak 2024: 35). To o czym nalezy réw-
niez pamieta¢, to fakt, iz trenerzy pracy wspolpracuja w zespole zlozonym z in-
nych specjalistow, ktdrzy rowniez wspieraja proces zatrudnienia oséb z niepelno-
sprawnosciami (Biesiada 2017: 146). Podstawowa mozliwoscia dla dziatar trenera
pracy jest, ze nie pracuje samodzielnie, gdyz ma zespot, ktéry wspiera go w sytu-
acjach waznych dla niego i samego beneficjenta projektéw. A. Woynarowska
(2020) podkresla, ze istotna funkcje pelni zespél trenera pracy pod wzgledem
sposobnosci wspdlnego dazenia do rozwigzania réznych sytuacji uznanych za
problemowe oraz okazywaniu sobie wzajemnego wsparcia. Z perspektyw wla-
snych do$wiadczen zawodowych wynika, iz dzieki temu, Ze nie jest si¢ samemu
w dzialaniach projektowych, mozna umocni¢ swoje stanowisko np. wzgledem
adekwatnosci potencjalnego miejsca pracy dla klienta, mozliwos¢ podzielenia sie
wsparciem na rzecz osoby z niepelnosprawnosciami z innymi trenerami pracy czy
tez omdwienia predyspozycji beneficjenta i poszukiwania wspdlnych rozwigzan
dalszych dzialaii na rzecz uczestnika. Bycie czlonkiem zespolu umozliwia trene-
rowi pracy zadba¢ o wlasna higiene pracy wzgledem interdyscyplinarnych zadan,
ktérym ma podotac.

Z perspektywy praktycznej rola trenera pracy jest pelnienie funkcji osoby
wspierajacej w procesie doswiadczania zmiany zyciowej, ktéra jest poszukiwanie
oraz znalezienie pracy. Uzyskanie pracy moze by¢ dla klienta projektu zatrudnie-
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nia wspomaganego zmiang, ktora moze przynies¢ mu korzysci zaréwno mate-
rialne (np. posiadanie wlasnych finanséw), jak i spoleczne (np. poprzez doswiad-
czenie relacji pracowniczych) oraz psychiczne (np. podniesienie poczucia wlasnej
wartosci). Jest to sposobno$¢ umozliwienia osobie z niepelnosprawnoscia do-
Swiadczenia emancypacji, rownosci czy tez szansy ,na odzyskanie godnosci.
W najszerszym kontekscie praca jest wszystkim” (Woynarowska 2020: 362). D. Ro-
galska (2020: 207) podkresla, ze tego typu dzialania ,przekladaja si¢ potem na
pelniejsze uczestnictwo osoby z niepelnosprawnoscig w zyciu spolecznym, kultu-
ralnym czy ekonomicznym”. Z perspektywy wlasnej praktyki zawodowej wyni-
ka, Ze moment znalezienia pracy dla beneficjenta oraz utrzymywania przez niego
zatrudnienia jest rowniez waznym momentem dla trenera pracy, gdy widzi w ilu
nowych sytuacjach uczestnik sie znalazl, z iloma sobie poradzil przy wsparciu
oraz w jaki sposob sie rozwija, do§wiadczajac tego fragmentu doroslego zycia.
Pozwala to trenerowi pracy zmieni¢ sposéb pracy z okre$long osoba oraz zredu-
kowac¢ czestotliwosc¢ udzielania wsparcia, dbajac réwniez o stan gotowosci benefi-
cjenta do tego typu zmiany.

Wielokrotnie w literaturze podkreslano zadania trenera pracy zwiazane ze
wsparciem w miejscu pracy klienta oraz opracowaniem wdrozenia beneficjenta
w nowe miejsce pracy. Przywolane elementy pracy trenera stanowia dla niego
zaréwno mozliwos¢, jak i wyzwanie. Z perspektywy wlasnych doswiadczen pel-
nienia roli trenera pracy szczegélnym zadaniem, ktére wykonuje tego rodzaju
specjalista, jest nauczenie sie zawodu, ktéry bedzie petni¢ w przysztosci np. osoba
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Trener pracy powinien wiedzie¢ jak funk-
cjonuje Srodowisko potencjalnej pracy kandydata. Punkt ten stanowi dla trenera
pracy mozliwosé¢ do rozwoju zaréwno swoich kompetencji, jak i wiedzy dotycza-
cej m.in. znajomosci standardéw funkcjonujacych w réznych zakladach pracy.
Podstawowym wyzwaniem natomiast jest, iz trener pracy nie zawsze bedzie znal
wszystkie podstawy pracy pracownika, ktérego wspiera w miejscu pracy. Dzieje
sie tak m.in. z powodu procesu pracy z réznymi beneficjentami na raz w réznych
miejscach oddalonych od siebie. Trener w zwigzku z tym moze nie mie¢ czasu
poznania calej Sciezki pracowniczej swojego klienta ze wzgledu na potrzebe uda-
nia sie w kolejne miejsce wsparcia. W takich sytuacjach praca trenera pracy pole-
ga na dogladaniu pracownika z niepelnosprawnoscia w kontakcie z przelozony-
mi oraz jego wspotpracownikami, a takze na sprawdzaniu czy w tym miejscu
pracy sa respektowane prawa oséb z niepelnosprawnosciami, a role osoby wpro-
wadzajacej do pracy odgrywa pracownik danego zakladu pracy. Jest to zabieg,
ktéry w pewien spos6b stuzy dzialaniu na rzecz inkluzji, jednak bywa on Zrédtem
stresu zaréwno dla uczestnika projektu, jak i samego trenera pracy. Warto pod-
kredli¢, ze z wyksztalcenia trener pracy ma prawo nie by¢ kucharzem, barista,
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pracownikiem restauracji czy ceramikiem, ale moze by¢ osoba sprawiajacg, iz jego
beneficjent stanie sie nim w okreslonym czasie.

Czas bywa podstawowym wyzwaniem oraz problemem dla oséb pracujacych
w projektach zatrudnienia wspomaganego. Projekty dzialaja okresowo, co ozna-
cza, ze istnieje na terenie Polski brak stalego finansowania tego typu dziatan od
2001 roku (Woynarowska 2020: 189-190). Prowadzony w 2024 roku projekt Cen-
trum DZWONI - V wskazuje, iz dzialania na rzecz aktywizacji zawodowej os6b
z niepelnosprawnosciami nie sa nadal rozwigzaniem systemowym. A. Woyna-
rowska zaznaczyla w swoich badaniach, ze osoby koordynujace projekty zatrud-
nienia wspomaganego w Polsce staraja sie zapewni¢ ciagloé¢ wsparcia, wynajdu-
jac nowe $rodki dofinansowania, by zachowac kontynuacje swoich dzialan. Jest to
problematyczne zaréwno dla osoby z niepelnosprawnosciami, jak i dla kadry
pracowniczej projektéw. Dla trenera pracy jest to trudna sytuacja ze wzgledu na
poczucie odpowiedzialnosci za wsparcie pracownikéw z niepelnosprawnosciami.
Niekomfortowe jest ryzyko zamkniecia dzialalnosci czy tez rotacja zespolu ze
wzgledu na owa niepewno$¢ zatrudnienia i finansowania kolejnego projektu
(Woynarowska 2020: 191-193). Zdarzaja sie réwniez sytuacje, ze zesp6t dzialajacy
na rzecz zatrudniania wspomaganego podtrzymuje swoje dzialania mimo zakon-
czenia trwania projektu w nadziei, ze otrzymaja na nie finansowanie z ogloszo-
nych konkurséw.

W ,Raporcie z badania funkcjonujacych modeli $wiadczenia uslug przez tre-
nera pracy” wskazano, ze trenerzy pracy czesto spotykali sie z takimi wyzwania-
mi, jak z oporem samego klienta projektu oraz jego rodziny do podjecia kroku
w kierunku zmian Zycia beneficjenta oraz niechecia zatrudnienia oséb z niepelno-
sprawnos$ciami przez samych pracodawcéw (Battowska-Jucha, Glaz-Skirzynska
2013: 73). Osoby z niepelnosprawnosciami, a w tym osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna, moga nie by¢ gotowe do podjecia kroku zwigzanego z zatrudnie-
niem, razem z rodzicami mogg obawiac¢ sie utraty $wiadczen oraz zmiany tryby
zycia. Z praktyki wlasnej wynika, ze zdarzaja sie tez sytuacje, kiedy rodzice bar-
dziej od beneficjenta chca, aby ten znalazl sobie prace. Dla specjalisty praca z wi-
docznym oporem oraz brakiem motywacji u uczestnika pozostaje problematycz-
na, szczegblnie gdy nie spodziewa sie wystapienia takiej sytuacji po uczestniku,
ktéry dopiero co zrekrutowal sie do projektu, ktérego esencja jest uzyskanie
zatrudnienia. Wyzwaniem jest wiec dzialanie na rzecz $rodowiska rodzinnego
beneficjenta, przygotowanie rodziny oraz uczestnika do wydluzenia procesu
poszukiwania pracy nawet w formie rekrutacji do innych form wsparcia na rzecz
0s6b z niepelnosprawnosciami. W przypadku za$ niecheci zatrudniania oséb
z niepelnosprawnosciami, pomimo istniejacych dodatkéw dla pracodawcéw oraz
rozwiazan Unii Europejskiej, pracodawcy maja obiekcje w zwiazku z zatrudnie-
niem osob z niepelnosprawnodcig intelektualng. Dla procesu ,zatrudnienia
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wspomaganego przelamywanie barier tej grupy interesariuszy jest dla nich naj-
trudniejszym elementem w pracy trenera” (Baltowska-Jucha, Glaz-Skirzynska
2013: 96). Bywaja takze sytuacje, kiedy zadaniem trenera pracy jest wsparcie pra-
codawcy oraz klienta w procesie zwolnienia, co jest problematycznym elementem
pracy tego specjalisty. W momencie gdy okolicznosci sprawia, iz pracodawca
zréznych powodéw wypowie umowe, trener ma obowiazek zadba¢, aby doko-
nalo sie to zgodnie z prawem. Jest to szczegdlnie trudny czas dla beneficjentéw,
poniewaz czesto musza przejs¢ Sciezke adaptowania sie do zastanej sytuacji oraz
od nowa zmagac sie z poszukiwaniem pracy.

Wyzwaniem dla trenerdw pracy pozostaje iloé¢ obowiazkéw, ktére ,czesto
wykraczaja poza przecietne wymogi dotyczace pracy w jednostkach samorzado-
wych” (Baltowska-Jucha, Glaz-Skirzyniska 2013: 75). Trener pracy musi by¢ osoba:
komunikatywna, szybko uczaca sie, radzaca sobie w nowych sytuacjach, pelnigca
role mediatora, a czasem tlumacza. Jest osoba potrzebng ,nie tylko osobie z nie-
pelnosprawnoscia, ale takze pracodawcy. Stanowi bowiem swoisty bezpiecznik
réwniez dla pracodawcy, ktéry nie zawsze wie, jak poradzi¢ sobie z trudnoscia-
mi” (Woynarowska 2020: 254-255). Jest to specjalista, ktéry pomoze pisa¢ np. CV,
zdiagnozuje mozliwosci osoby z niepelnosprawnoscia do pracy czy wyszuka
zatrudnienie, bedzie posrednikiem w pracy, nauczy beneficjenta nowych dla
niego rzeczy. Ponadto przyjmuje sie oczekiwanie, by robil wszystko, aby osoba
z niepelnosprawnoscia zostala zatrudniona lub utrzymywala to zatrudnienie
(Battowska-Jucha, Glaz-Skirzynska 2013: 103-104).

Z praktyki wynika, iz trenerzy pracy oraz ich zespét powinni wspoélpracowaé
z szeregiem réznych miejsc dzialajacych na rzecz wsparcia oséb z niepelno-
sprawnosciami. Od trenera pracy oczekuje sie¢ znajomosci pracy z osoba z niepel-
nosprawnosciami, a jednak — co warto podkresli¢ raz jeszcze — zawdd ten nie
podlega ustalonym jednolitym normom zatrudnienia, w zwigzku z czym trene-
rem pracy nie musi zosta¢ osoba, ktéra ukonczyla studia z zakresu nauk pedago-
giki specjalnej, psychologicznych czy tez pracy socjalnej. Zdarzaja sie sytuacje
kiedy trener pracy musi dotrze¢ na miejsce pracy beneficjenta z wlasnych $rod-
kéw, bez pokrycia ze wzgledu na ograniczong pule finansowa na tego typu kosz-
ty. Praca trenera pracy czesto sie wydluza z tego wzgledu, iz uczestnicy projek-
tow maja do nich bezposredni kontakt telefoniczny, a $rodki projektu nie
umozliwiajg pokrycia stuzbowych telefonéw dla wszystkich czlonkéw zespotu.
Istnieje réwniez ryzyko szybkiego wypalenia zawodowego, ktére réwniez przy-
tacza A. Woynarowska (2020) w swoich badaniach.

Dla trenera pracy wyzwaniem oraz mozliwoscia jest — i bedzie — rozwijajaca
sie ciagle technologia, a w tym sztuczna inteligencja. Technologia sama w sobie
moze wspomagac prace i ja urozmaica¢ (Korgul, Witczak, Swiecicki 2024: 10), np.
proces dotarcia trenera pracy w miejsce zatrudnienia osoby z niepelnosprawno-
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Sciag odbywa sie czesto w praktyce dzieki zastosowaniu aplikacji cyfrowych. Tre-
ner pracy moze dzieki temu uczy¢ osobe z niepelnosprawnoscia intelektualng
poruszac si¢ w przestrzeni miejsko-wiejskiej z wykorzystaniem tego typu techno-
logii. Ryzykiem oraz wyzwaniem pozostaja ,zadania powtarzalne narazone na
zastgpienie przez technologie (w tym robotyzacje w przypadku zadah manual-
nych, Al w przypadku zadan kognitywnych” (Korgul, Witczak, Swiecicki 2024:
10), co moze dotyczy¢ gtéwnie typu prac, ktére sa najczeéciej wykonywane przez
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna. Sa to zawody zwigzane z prostymi
czynno$ciami, np. ,zwigzane ze sprzataniem, gotowaniem, myciem naczyn, ukla-
daniem towaru na pétkach” (Cytowska 2017: 132). Latwo wyobrazi¢ sobie zauto-
matyzowanie tego typu prac, w zwiazku z czym trenerzy pracy musza nastawi¢
sie na poszukiwanie nowych zawodéw dla beneficjentéw projektow i na ksztal-
cenie kompetengji cyfrowych zaréwno swoich, jak i klientow.

Z perspektywy praktycznej trener pracy nieraz jest osobg, ktora pierwszy raz
poznaje uczestnika podczas realizowania probek pracy lub tez praktyk w terenie.
W zwiazku z tym ogromne znaczenie dla utrzymania komfortu zaréwno benefi-
cjenta oraz samego trenera pracy jest wczes$niejsze nawigzanie wspolpracy z miej-
scem oraz pracodawca, ktéry wyraza zgode na przeprowadzenie wstepnych dzia-
tan z nieznang osoba. Wyzwaniem moga by¢ sytuacje kiedy trener pracy jeszcze
nie zna sposobu funkcjonowania klienta, dlatego kluczowe jest, aby role trenera
pracy wykonywatla osoba, ktéra posiada umiejetnosci komunikacyjne oraz zdol-
nosci szybkiego weryfikowania informacji. Jest to istotne m.in. z tego wzgledu, ze
istnieje mozliwos¢ wystapienia réznych — czesto nieprzewidzianych — reakcji
u uczestnika, a trener pracy bedzie osoba, ktéra bedzie prébowala w takich chwi-
lach wspoltdziala¢ z klientem indywidualnie.

Whnioski i ich implikacje praktyczne

Trener pracy moze faczyc¢ ze soba cechy doradcy zawodowego, nauczyciela,
osoby, ktéra wspiera, a takze terapeuty zajeciowego (Wolska 2019: 113). A. Woy-
narowska (2020) uwaza, ze praktykowane dzialania na rzecz zatrudnienia oséb
z niepelnosprawnosciami, a w tym osob z niepelnosprawnoscia intelektualng,
»probuja podazac Sciezka polityki réznorodnosci, ktéra zderza sie jednak z logika
i regulami otwartego rynku pracy” (Woynarowska 2020: 426). Nalezy jednak pod-
kresli¢, iz osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng moga odnalez¢ si¢ na rynku
pracy, o czym $wiadczy literatura oraz wlasna praktyka. Zatrudnienie wspoma-
gane moze powinno rzeczywiscie ,zredefiniowac niektére utopijne zalozenia i —
realniej patrzac na rynek pracy — dalej przekonywaé pracodawcéw do zatrudnie-
nia 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna, poszerzajac tym samym pole do-
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Swiadczen wszystkich, ale jednoczeénie realniej ocenia¢ szanse na zatrudnienie”
(Woynarowska 2020: 427).

Perspektywa wlasnych doswiadczen zawodowych dookresla istniejace
w przestrzeni literatury mozliwosci oraz wyzwania pracy trenera pracy. Jest to
zaw0d, ktory nalezy rekomendowac i ustanowi¢ w dziataniach systemowych,
szczegodlnie w Swiecie dazacego do rozwoju technicznego, gdzie rynek pracy nie-
ustannie zmienia swoje wymagania. SpecjaliSci powinni rozpocza¢ dyskusje do-
tyczace nie tylko ustanowienia prawnych regul i standardow zawodu trenera
pracy, ale réwniez jak bedzie wygladala przyszloé¢ otwartego rynku pracy dla
nowych pracownikéw z niepelnosprawnosciami oraz tych z niepelnosprawnoscia
intelektualna.
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Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscia —
charakterystyka zawodu i jego rola we wsparciu
beneficjentow oraz ich rodzin

Niniejszy artykul podejmuje charakterystyke zawodu asystenta osobistego osoby z niepelno-
sprawnoscig, koncentrujac sie na znaczeniu asystentury zaréwno dla beneficjentéw programéw
wsparcia, jak i ich bliskich. Przedstawiona zostaje charakterystyka stanowiska, wymagania sta-
wiane kandydatom oraz analiza wypowiedzi czterech oséb, ktérych dos$wiadczenia osobiste sa
bezposrednio lub poérednio zwigzane z omawiang profesja. Wypowiedzi te stanowia zrédlo em-
piryczne, ilustrujace realia wspdlpracy z asystentami.

Zawdd asystenta osoby z niepelnosprawnoscia pelni istotng funkcje spoteczng, wymagajac za-
réwno wysokiego poziomu kompetencji, empatii, jak i odpowiedzialnosci oraz cierpliwoéci, co zo-
stalo potwierdzone podczas rozméw. Gléwnym celem asystentury jest wsparcie 0séb z niepelno-
sprawnosciami w codziennym funkcjonowaniu, przy czym kluczowe jest zachowanie zasady
niewyreczania ich w wykonywaniu czynnosci. Asystenci wspieraja w realizacji zadan, ktére moga
stanowi¢ trudnos¢ lub by¢ niemozliwe do samodzielnego wykonania, takich jak: robienie zaku-
péw, zalatwianie spraw urzedowych czy uczestnictwo w Zzyciu spolecznym i kulturalnym. Efek-
tem tej formy wsparcia jest nie tylko zwiekszenie samodzielnosci i samooceny beneficjentéw, lecz
takze redukcja negatywnych konsekwencji wynikajacych z marginalizacji i wykluczenia spolecz-
nego. W konsekwencji, asystentura przyczynia si¢ do poprawy jakosci zycia oséb z niepelno-
sprawnoscia, wzmacnia ich autonomig oraz ograniczenia poczucie izolacji.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscia, pomoc, zy-
cie codzienne

Assistant for persons with disabilities — characteristics
of the judgment and the role we play and their family

This article explores the characteristics of the profession of a personal assistant for individuals with
disabilities, focusing on the significance of this role both for the beneficiaries of support programs
and their close ones. It presents a description of the position, the requirements for candidates, and
an analysis of statements from four individuals whose personal experiences are directly or indi-
rectly related to this profession. These statements serve as empirical sources illustrating the reali-
ties of working with assistants.
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The profession of a personal assistant for individuals with disabilities plays a crucial social role, re-
quiring a high level of competence, empathy, responsibility, and patience, as confirmed during in-
terviews. The primary goal of personal assistance is to support individuals with disabilities in their
daily functioning, while maintaining the principle of not taking over tasks they can perform them-
selves. Assistants provide help with tasks that may be challenging or impossible to complete inde-
pendently, such as shopping, handling official matters, or participating in social and cultural life.
The effects of this form of support include not only increased independence and self-esteem of the
beneficiaries but also a reduction in the negative consequences of marginalization and social ex-
clusion. As a result, personal assistance contributes to improving the quality of life of individuals
with disabilities, strengthening their autonomy, and reducing their sense of isolation.

Key words: disability, assistant for people with disabilities, help, everyday life

Wprowadzenie

Obecnosc¢ os6b z niepelnosprawnoscia w przestrzeni spolecznej staje sie coraz
bardziej naturalna i codzienna. Niepelnosprawnosc¢ to pojecie bardzo pojemne,
ktére obejmuje rézne jej rodzaje — a co za tym idzie — r6zne sytuacje zyciowe.
Wszystkie te rodzaje laczy jedna cecha, ktérg jest niespelnianie spolecznych kry-
teribw bycia w ,normie” (Zakrzewska-Manterys 2003). Zapewnienie réwnego
dostepu do wszelakich dziedzin Zycia spolecznego, a przede wszystkim do edu-
kacji, rehabilitacji, rekreacji, rozrywki czy mozliwosci korzystania z débr kultury,
jak i umozliwienie praktykowania wyznawanej religii to obowiazek panstwa
a takze prawo kazdego obywatela (Konwencja ONZ o Prawach Oséb Niepelno-
sprawnych z 13.12.2006 r., wprowadzona w Polsce zgodnie z Dz. U. z 25 paz-
dziernika 2012 r., poz. 1169). Wystepowanie utrudniefn zewnetrznych, nazywa-
nych barierami architektonicznymi, ktére wystepuja w wielu miejscach
publicznych, moze okazac sie przeszkodg w realizacji aktywnosci w konkretnym
miejscu czy tez obiekcie, w ktérym osoba z niepelnosprawnoscia mogtaby zreali-
zowaé okreslona potrzebe zwigzang z uczestniczeniem w kulturze (Konarska
2015). Przykladem tego zjawiska moze by¢ wyzszy prog u oséb poruszajacych sie
na wozku inwalidzkim, brak tablic w alfabecie Braille’a, jak i brak ttumacza jezyka
migowego dla osoby niestychane;j.

Wsparcie 0s6b z niepelnosprawnoscig oraz ich bliskich moze by¢ realizowane
przez asystentéw osobistych 0séb z niepelnosprawnoscia, ktérzy posiadaja spe-
cjalistyczng wiedze z zakresu niepelnosprawnosci, odpowiednie przygotowanie
teoretyczne oraz do$wiadczenie praktyczne. Kluczowa kwestig jest dopasowanie
asystenta do indywidualnych potrzeb osoby z niepelnosprawnoscia, uwzglednia-
jac zaréwno jego kompetencje, doswiadczenie zawodowe i cechy charakteru.

Niniejszy artykut przedstawia charakterystyke zawodu asystenta osoby z nie-
pelnosprawnoscia oraz prezentuje opinie czterech oséb, ktére osobiscie lub po-
przez swoich bliskich korzystaja z ustug asystenckich. Wypowiedzi te stanowia
zrédlo empiryczne, umozliwiajace poznanie kluczowych aspektéw prezentowa-
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nej formy wsparcia. Artykut prezentuje opinie na temat zawodu asystenta, uwagi
i spostrzezenia dotyczace jakosci §wiadczonych ustug oraz krétkie historie ich
doswiadczen, ktére pozwalaja na lepsze zrozumienie potrzeb i oczekiwan benefi-
cjentOw asystentury.

Niepelnosprawnos¢ nie jedno ma imie

Niepelnosprawnos¢ dotyka nie tylko osoby zmagajace sie z nia, ale réwniez
osoby z ich najblizszego otoczenia. Wyzwania, z ktérymi mierza sie w zyciu co-
dziennym, moga przyczynia¢ sie nie tylko do zmeczenia fizycznego i emocjonal-
nego, ale tez powodowac¢ wykluczenie spoleczne oséb z niepelnosprawnoscia
oraz ich bliskich. Diagnoza niepelnosprawnosci dziecka znaczaco wplywa na
jakos¢ relacji pomiedzy jej czlonkami, stawia przed nimi rozmaite zadania i obo-
wigzki oraz koniecznosci wspoéldzialania i wzajemnego wsparcia. Uzyskanie infor-
macji o niepelnosprawnosci dziecka powoduje u rodzicéw przezywanie bardzo
trudnych emogji, do ktérych zaliczy¢ mozna: strach, rozpacz, niepokdj, gniew, zal
nad soba, poczucie winy, osamotnienia czy tez wykluczenia (Cytowska 2003).

Niepelnosprawnos¢ nie jest pojeciem uniwersalnym i jednoznacznym, kazda
dziedzina nauki podejmujaca nad nig prace posiada wlasna definicje, co czyni ja
zagadnieniem interdyscyplinarnym. To zjawisko indywidualne, dotyczace kon-
kretnej, niepowtarzalnej osoby, najczesciej jest rozumiane jako ograniczenie
sprawnosci. Samo pojecie nie wskazuje jeszcze ani na obszar, w jakim ograniczo-
na jest sprawnos¢, ani na stopien tego ograniczenia. Niepelnosprawnos¢ wynika z
uszkodzenia struktur i/lub zaburzenia funkcji organizmu, jednak nie powinna by¢
identyfikowana z chorobg, chociaz czesto wystepuje z ré6znymi schorzeniami.
Kluczowa réznica miedzy tymi dwoma stanami jest fakt, ze choroby podlegaja
leczeniu zaréwno u oséb z niepelnosprawnoscia, jak i w pelni sprawnych. Z regu-
ly niepelnosprawnos¢ jest stanem trwatym, jednak czasami moze by¢ czasowa,
np. po wypadku w pracy, a jej nasilenie moze sie zmienia¢ w czasie, tym samym
wplywajac na rokowania co do dalszego funkcjonowania czlowieka (Dudzifiska
2022).

Kolejna definicja, ktéra okresla niepelnosprawnosé, znajduje si¢ w Karcie
Praw Oséb Niepelnosprawnych przyjetej Uchwala Sejmu Rzeczpospolitej Pol-
skiej 1 sierpnia 1997 r. Mozna w niej przeczyta¢, ze Sejm Rzeczypospolitej Polskiej
uznaje, ze osoby niepelnosprawne, czyli osoby, ktérych sprawnoé¢ fizyczna, psy-
chiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia
zycie codzienne, nauke, prace oraz pelnienie rél spolecznych, zgodnie z normami
prawnymi i zwyczajowymi, maja prawo do niezaleznego, samodzielnego i ak-
tywnego zycia oraz nie moga podlega¢ dyskryminacji (Uchwala Sejmu Rzeczypo-
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spolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 r. Karta Praw Os6b Niepelnosprawnych
(M.P. z dnia 13.08.1997 r. Nr 50, poz. 475).

W literaturze naukowej mozna napotka¢ dwa podstawowe modele postrze-
gania niepetnosprawnoéci: medyczny i spoleczny. Pierwszy z nich definiuje nie-
pelnosprawnos¢ jako dlugotrwaly stan, ktéry wymaga odpowiedniego leczenia
(Wozniak 2008). Por6wnywana jest z choroba, poniewaz wywoluja ja czynniki
genetyczne, teratogenny i patogeny, na ktére medycyna potrafi bezposrednio
oddzialywa¢. Czasami moze by¢ powodowana przez urazy i uszkodzenia me-
chaniczne, z ktérymi medycyna tez potrafi sobie radzi¢ (Wilinski 2010).

Spoleczny model postrzegania niepelnosprawnosci wskazuje, ze powstaje
ona w skutek ograniczen, ktérych do§wiadcza osoba z niepetnosprawnoscia. Zali-
cza sie do nich m.in. indywidualne uprzedzenia spoleczenstwa (stereotypy doty-
czace osob z niepelnosprawnosciami), niedostosowany transport publiczny (wy-
sokie autobusy, brak mozliwosci wijechania woézkiem inwalidzkim), bariery
architektoniczne w budownictwie uzytecznosci publicznej, edukacja oparta na
segregacji ze wzgledu na pelnosprawnos¢ i jej brak. Spoleczny model niepelno-
sprawnosci powstaje w skutek ograniczen, ktére dotykaja osoby z niepelno-
sprawnoscia, jak réwniez indywidualnych uprzedzen, utrudnionego dostepu do
budynkéw architektury publicznej, segregacji edukacyjnej czy niedostosowania
systemu transportu (Barnes, Mercer 2008).

Kluczowe znaczenie ma analiza przyczyn niepelnosprawnodci, ktére mozna
podzieli¢ na wrodzone oraz nabyte w wyniku choréb, urazéw, a takze proceséw
starzenia sie organizmu, co dodatkowo ma wplyw na zlozono$¢ opisywanego
zjawiska. Niezaleznie od etiologii, rozpoznanie choroby lub uszkodzenia prowa-
dzi do zaburzenia funkgji organizmu, a w konsekwencji do ograniczenia zdolno-
$ci wykonywania codziennych czynnosci oraz uczestnictwa w zyciu kulturalnym
i spolecznym.

Niezwykle pomocna moze okaza¢ sie pomoc asystenta osobistego osoby z nie-
pelnosprawnoscia, ktérego obecnoé¢ zapewnia kompleksowe wsparcie zar6wno
beneficjentom, jak réwniez ich bliskim w réznych aspektach dnia codziennego.
Zawdd ten zostal oficjalnie uregulowany wydanym przez Ministra Edukacji Na-
rodowej rozporzadzeniem z dnia 29 marca 2001 r. W ten sposéb zostalo zmienio-
ne rozporzadzenie w sprawie klasyfikowania zawodéw szkolnictwa zawodowe-
go, wprowadzajac zawdd asystenta osoby z niepetlnosprawnoscia do nowej grupy
zawodow w pomocy spolecznej (Dz. U. z 2001 r. Nr 34, poz. 405). Wiaczenie tej
profesji do oficjalnej klasyfikacji spowodowalo istotny krok w kierunku profesjo-
nalizacji ustug asystenckich oraz uznanie ich znaczenia w systemie wsparcia spo-
tecznego.
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Program Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscia

Program Asystent osobisty niepelnosprawnej, oficjalna nazwa programu funk-
cjonujaca w Polsce, polega na zapewnieniu pomocy osobie z niepelnosprawno-
$cig w wykonywaniu czynnosci dnia codziennego, a takze wspieraniu jej w zyciu
spolecznym. To takze forma ogélnodostepnego wspierania, z ktérego moga sko-
rzysta¢ osoby z niepelnosprawnoscia po spelnieniu okreslonych warunkow (https://
www.fundacjaavalon.pl/abc/asystent-osoby-z-niepelnosprawnoscia-wszystko-co-
musisz-wiedziec/, dostep: 21.10.2024).

Asystencja osobista nie jest forma pomocy o charakterze socjalnym, lecz in-
strumentalnym pozwalajagcym na przeciwdzialanie wykluczeniu spotecznemu
i dyskryminacji 0séb z niepelnosprawnosciami. Taka forma uslug asystenta osobi-
stego osoby z niepelnosprawnoscia jest oferowana obecnie niemal wylacznie po-
przez organizacje pozarzadowe finansowane z funduszy unijnych oraz grantéw
(Blaszczak-Banasiak, Kubicki, Bielifiska, Bielifiski, Satkowska 2017).

Program asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnej jest dedykowany dla
0s06b, ktére posiadaja orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepel-
nosprawnosci oraz dzieci do ukonczenia 16. roku zycia posiadajacych orzeczenie
o niepelnosprawnosci lgcznie ze wskazaniami w punkcie 7 i 8 w orzeczeniu i nie-
petnosprawnosci — koniecznosci stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej
osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji
oraz koniecznodci statego wspoétudziatu na co dzieri opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukacji (https://samorzad. gov.pl/web/mops-zgierz/
program-asystent-osobisty-osoby-niepelnosprawnej--edycja-2025 dostep: 21.10.2024).

Uslugi S$wiadczone przez asystentéw moga uzupelnia¢ ustugi opiekunicze, ale
nie mogg ich zastepowac. Ich praca polega na aktywizowaniu osoby z niepelno-
sprawnoscia, pomocy w podnoszeniu jakosci jej zycia, za pomocg wykorzysty-
wania jej mozliwosci oraz zasobow srodowiskowych. Asystencja osobista powin-
na réwniez pozwala¢ na pelne wlaczenie oséb z niepelnosprawnosciami do zycia
lokalnej spotecznosci, w tym takze umozliwia¢ realizacje podstawowych praw
obywatelskich, w tym prawo do edukacji, pracy, udzialu w zyciu spolecznym,
publicznym oraz dostepu do débr kultury (Blaszczak-Banasiak, Kubicki, Bielifiska,
Bieliniski, Satkowska 2017).

Zawdd asystenta osobistego nie jest latwa pracg, poniewaz moze by¢ realizo-
wana na wielu poziomach. Wymaga on posiadania profesjonalnej, specjalistycz-
nej wiedzy i umiejetnosci. Wskazane jest by osoba ubiegajaca sie o omawiane
stanowisko miala predyspozycje osobowosciowe, takie jak: latwe nawiazywanie
kontaktu z podopiecznymi oraz ich otoczeniem, wrazliwoé¢ na potrzeby i pro-
blemy drugiej osoby, gotowos¢ do niesienia pomocy oraz otwarto$¢ na zmiany.
Wazne jest by asystentéw cechowala pelna akceptacja os6b wspieranych, ich
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niepelnosprawnosci, sumiennos¢, cierpliwosé¢ czy odpornos¢ na stres i wypalenie
zawodowe (Mirewska 2010). Zdarzaja sie sytuacje, ze asystent osobisty staje sie
przyjacielem osoby z niepelnosprawnoscia i dzieki temu wspoélpraca ta staje sie
bardziej owocna.

Kazdy czlowiek ma prawo do rozwoju, realizacji oraz zaspokajania potrzeb
zgodnych z wartoéciami zyciowymi oraz marzeniami. Do zadan asystenta nalezy
wspieranie i motywowanie podopiecznych w dazeniu do spelniania marzen.
Powinni oni pozwoli¢ na samodzielne decydowanie oraz szukanie rozwigzan
probleméw napotkanych w zyciu. Podczas swojej pracy asystenci powinni skupiaé
sie na nauce niezaleznosci, jak i jej doskonaleniu, poniewaz jest ona niezbedna w
codziennym funkcjonowaniu. Zdobycie tej umiejetnosci pozwoli w przyszlosci
odcigzy¢ opiekunéw, nawet w najprostszych czynnosciach. Bycie samodzielnym
podnosi samoocene oraz pewnoé¢ siebie. Swiadomosé¢ umiejetnosci radzenia so-
bie z napotkanymi zyciowymi problemami, wplywa takze na latwiejsze integro-
wanie sie ze spoleczenstwem m.in. poprzez udzial w wydarzeniach spotecznych
i kulturalnych.

Idealne dopasowanie moze spowodowag, ze uslugi asystenta osobistego oso-
by z niepetlnosprawnoscia beda jedna z najbardziej efektywnych metod wlgczania
spolecznego i przeciwdzialaniu wykluczeniu spolecznemu, jak réwniez metoda,
ktéra podniesie komfort zycia rodzin sprawujacych opieke nad osoba z niepelno-
sprawnoécia (Janocha 2017).

Istotnym zagadnieniem wymagajacym uwagi jest fakt, iz osoby posiadajace
orzeczenie o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepetnosprawnosci, czesto
wymagaja wsparcia drugiej osoby w codziennym funkcjonowaniu. Najczesciej
role te przejmuje najblizszy cztonek rodziny, co moze prowadzi¢ do powstawania
i wzmacniania istniejacych juz barier spolecznych. Ograniczony czas opiekuna
sprawia, ze jego aktywnos¢ zawodowa oraz czas wolny sa uzaleznione od wspar-
cia w instytucjach opiekunczych, takich jak przedszkola, szkoly oraz placéwki
wsparcia dziennego. W konsekwencji mozliwos¢ podjecia pelnoetatowej pracy
jest ograniczona, a ewentualne aktywnosci zawodowe maja forme zatrudnienia
dorywczego. Nalezy zaznaczy¢, ze aktywnos¢ na rynku pracy moze petni¢ funk-
cje wsparcia psychologicznego dla rodzicow i opiekunéw, pozwalajac na chwilo-
we odseparowanie sie od codziennych obowiazkéw, redukcje stresu, jak i uzy-
skanie wiekszego dystansu wobec wlasnej sytuacji zyciowej. Przeprowadzone
badania wskazuja, ze w wielu przypadkach, zwlaszcza wsréd matek, rezygnacja
z aktywnoéci zawodowej jest calkowita, co wynika z pelnego zaangazowania
w opieke nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia (Komorowska 2018).
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Wymagania formalne dotyczace przyszlych asystentow

W tym miejscu nalezy zada¢ pytanie: kto moze podejmowac zatrudnienie ja-
ko asystent osoby z niepelnosprawnoscia? Wymogi formalne, w ktérych wyma-
gane jest od realizujacego zadania asystenciji, by posiadat:

a) dokument, ktéry potwierdza posiadanie kwalifikacji w nastepujacych zawo-
dach oraz specjalnosciach: asystent osoby niepelnosprawnej, opiekun osoby
starszej, opiekun medyczny, pedagog, psycholog, terapeuta zajeciowy, pie-
legniarka, siostra PCK, fizjoterapeuta;

b) co najmniej 6-miesieczne doswiadczenie bezposredniej pomocy osobom
z niepelnosprawnosciami, np. doswiadczenie zawodowe zdobyte w ramach
wolontariatu podczas udzielania wsparcia osobom z niepetnosprawnoscia-
mi. Powinno by¢ réwniez udokumentowane poprzez o$wiadczenie w for-
mie pisemnej przez organizacje, ktéra zlecala udzielanie bezposredniej po-
mocy osobie z niepelnosprawnoscia (https:/samorzad. gov.pl/web/mops-
zgierz/program-asystent-osobisty-osoby-niepelnosprawnej--edycja-2025,
dostep: 21.10.2024)

W kontekscie powyzszych zalozei kluczowe znaczenie ma precyzyjne okre-
Slenie kompetencji oraz kwalifikacji wymaganych do wykonywania profesji Asy-
stenta Osobistego Osoby z Niepelnosprawnoscia. Jasna definicja kryteriow umoz-
liwia zapewnienie najwyzszego poziomu $wiadczonego wsparcia, obejmujacego
zaréwno wiedze teoretyczna, jak i umiejetnosci rozpoznawania oraz adekwatne-
go reagowania na potrzeby fizyczne i emocjonalne podopiecznych. Kompetencje
te sa niezbedne do efektywnego i profesjonalnego $wiadczenia uslug, dostoso-
wanych do indywidualnych mozliwosci oséb z niepelnosprawnoscig oraz ich
codziennych potrzeb.

Istotna role odgrywa proces podnoszenia kwalifikacji przez asystentéw osobi-
stych oséb z niepelnosprawnoscia. Moze wplywac na wysokiej jakosci wsparcie,
ktére bedzie dopasowane do potrzeb podopiecznych. Proces samodoskonalenia
umozliwia réwniez lepsze zrozumienie aspektéw medycznych, psychologicznych
oraz spolecznych u podopiecznych. Przyczynia sie to do skuteczniejszego wspie-
rania samodzielnosci, wyzszej jakosci opieki nad osobami z niepelnosprawno-
$ciami i moze wplywaé na zwiekszenie komfortu pracy wsroéd asystentéw. Swiat
nieustannie ewoluuje, a wraz ze zmianami pojawia sie nowa wiedza, ktéra owo-
cuje réznorodnymi kursami i programami szkoleniowymi. Pomagaja one w do-
starczaniu wiedzy oraz umozliwiaja nowe spojrzenie na otaczajaca rzeczywistosc.
Dzieki procesowi samodoskonalenia asystenci os6b z niepelnosprawnoscia moga
skuteczniej realizowac swoje zadania, co przeklada sie na wyzsza jakos¢ Swiad-
czonego wsparcia. Innowacyjna wiedza moze wplyna¢ na podnoszenie standar-
déw pracy oraz zwiekszania efektywnosci podejmowanych dzialan.
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Warto mie¢ na uwadze, ze asystenci — cho¢ poczatkowo sa osobami obcymi —
to dzieki swojemu zaangazowaniu i profesjonalizmowi, czesto staja sie integralng
czescia zycia podopiecznych oraz ich bliskich. W wielu przypadkach pelnia nie
tylko funkcje wsparcia w codziennym funkcjonowaniu, lecz stanowig istotny
element systemu rodzinnego, na ktérym moga polega¢ zaréwno osoby z niepel-
nosprawnoscia, jak i ich opiekunowie. W kontekscie wykluczenia spolecznego,
ktére moze dotkna¢ zar6wno podopiecznych oraz ich rodziny, asystent nierzadko
jest jedng z nielicznych os6b, do ktérych bliscy moga zwrécié¢ sie po pomoc lub
zosta¢ wysluchanymi. Dlatego niezwykle istotng kwestia jest odpowiednie przy-
gotowanie przyszlych asystentéw do pelnienia tej roli zaré6wno pod wzgledem
kompetencyjnym, jak i etycznym.

Niezwykle waznym aspektem wymagajacym zwrécenia uwagi jest profesjo-
nalizacja zawodu asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnosciag. Wymagania
stawiane przed kandydatami zaréwno dotyczace wyksztalcenia, jak i doswiad-
czenia powoduja, ze omawiana profesja bedzie postrzegana przez spoleczefistwo
jako fachowa, rzetelna i specjalistyczna. Moze sie to réwniez przyczyni¢ do po-
prawy warunkéw pracy, poniewaz wiekszos¢ os6b wykonuje swoje obowiazki na
podstawie umowy zlecenia. Taka forma umowy ma wplyw na mniejsza stabil-
no$¢ zatrudnienia, mniejszg atrakcyjnoé¢ stanowiska oraz gorszymi warunkami
pracy (https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-uslugi-asystenckie-uwagi-mrips,
dostep: 2.11.2024).

Metodologia badan wiasnych

Jesienia 2024 roku na terenie miasta Czestochowa i okolicy zostaly zastosowa-
ne metody badan jakosciowych, z wykorzystaniem wywiadu jako narzedzia ba-
dawczego. Rozmowy przeprowadzono zaréwno z rodzicami oséb z niepelno-
sprawnoscia, jak i z samymi osobami niepelnosprawnymi, ktére korzystaja ze
wsparcia asystentéw. Gléwnym celem rozmowy bylo poznanie opinii na temat
roli asystentéw, doswiadczen rodzin zwigzanych z korzystaniem z pomocy, a tak-
Ze poznanie potrzeb respondentéw zwigzanych z obecnoscia pracownikéw w ich
zyciu.

Zastosowanie metody jakosciowej wynikalo z potrzeby zglebienia i poznania
indywidualnych doswiadczen beneficjentéw projektu, co uniemozliwilyby meto-
dy iloéciowe. Przeprowadzenie swobodnych rozméw pomoglo takze w uzyska-
niu szczegbélowego obrazu uwzgledniajacego aspekty pracy asystenta oraz emocje
zwigzane ze wspolnym dzialaniem. Swobodna rozmowa pozwolila na elastyczne
i indywidualne dostosowanie jej przebiegu, dokladniejsze zglebienie wybranych
tresci, co bylo kluczowe w przypadku tak waznej, wrazliwej i osobistej tematyki.



116 Marta Wilczyfiska-Zgrzebna

Indywidualnie przeprowadzona rozmowa umozliwia obserwacje emocji, mowy
ciala, wplywajac na lepsze zrozumienie i obserwacje odczu¢ rozméwcy. Bezpo-
Sredni kontakt istotnie przyczynil sie do stworzenia przyjaznej i bezpiecznej atmos-
fery, ktora sprzyjata budowaniu zaufania i wplywata na szczeroé¢ wypowiedzi.

Przed rozpoczeciem badania wszyscy uczestnicy zostali poinformowani o je-
go celu oraz o zasadach poufnosci. Zgodnie z zasadami etyki dane respondentéw
zostaly zmienione, co uniemozliwia ich identyfikacje przez osoby trzecie. W po-
czatkowej fazie rozmowy zostaly im przekazane informacje na temat sposobu
przetwarzania ich wypowiedzi oraz o tym, ze moga zadawac pytania w dotyczace
przebiegu rozmowy. Gotowe opisy rozméw zostaly przekazane lub przeczytane
respondentom w celu weryfikacji i akceptacji, co mialo pomdc zweryfikowag, czy
treé¢ wiernie odzwierciedla ich opinie, doSwiadczenia oraz przemyslenia. Metoda
ta okazala sie szczegodlnie trafna i rozsadna. W badaniu tematu o charakterze spo-
tecznym, gdzie istnieje potrzeba zrozumienia do$wiadczen oraz perspektyw, jest
ona wazniejsza niz uzyskanie statystycznych zaleznosci.

Rozmoéweczynie zostaly poinformowane o mozliwosci wycofania si¢ zaréwno
przed odbytymi rozmowami, w czasie ich trwania oraz po zapoznaniu sie z efek-
tem koficowym. Znaly termin wyslania tekstu do redakcji i wiedzily, ze po wy-
staniu go nie bedzie mozliwosci zmiany oraz wycofania sie. Wszystkie cztery re-
spondentki odpowiedzialy, Ze rozumieja i na zadnym etapie nie informowaly
o checi rezygnacji.

Podczas rozmoéw istniatly dwie kategorie pytan, pierwsze z nich byly adreso-
wane do osob z niepelnosprawnoscia, a drugie do ich opiekunéw, do ktérych
najczesciej zaliczani sa rodzice. W trakcie rozméw mogly one ulec lekkiej modyfi-
kacji ze wzgledu na zdobyte informacje oraz wczesniejsze udzielenie odpowiedzi.
Pytania do grupy pierwszych oséb brzmiaty:

1. Jak wygladalo Pani/Pana zycie przed rozpoczeciem wspdlpracy z asysten-
tem?

2. W jaki sposob asystent wspiera Pania/Pana w codziennym zyciu, jakie za-
dania wykonywane przez asystenta uwaza Pani/Pan za kluczowe?

3. Czy sa sytuacje, w ktorych czuje Pani/Pan, Ze wsparcie asystenta mogtoby
by¢ lepsze lub bardziej dostosowane do Pani/Pana potrzeb?

4. Jakie zmiany w zyciu zostaly zauwazone przez Pania/Pana dzieki wspotpra-
cy z asystentem?

5. Czy jest co$ co Pani/Pana zdaniem nalezaloby zmieni¢ w asystenturze?

Natomiast pytania do bliskich brzmialy:

1. Jakie byly dla Pani/Pana najtrudniejsze chwile przed pojawieniem sie asy-
stenta? Jak dlugo wspoélpracujecie razem? Jest to pierwsza osoba na tym sta-
nowisku czy przed nig byly inne?



Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscig — charakterystyka zawodu. .. 117

2. Czy widzi Pani/Pan zmiane w zachowaniu osoby z niepelnosprawnoscia
dzieki wsparciu asystenta?

3. Jak obecnos¢ asystenta wplywa na relacje wewnatrz rodziny?
Czy uwaza Pani/Pan, ze dostep do asystenta pozwolil osobie z niepelno-
sprawnoécig na wieksza niezaleznos¢?

5. Jakie cechy lub umiejetnosci asystenta sa wedlug Pani/Pana najwazniejsze w
jego pracy? Co mozna by ulepszy¢ w zakresie wsparcia oferowanego przez
asystentéw os6b z niepelnosprawnoscia?

Wypowiedzi respondentéw’

Magda

Pierwsza osoba, ktérej rozmowa bedzie opisana, to biologiczna matka dziew-
czyny w spektrum autyzmu. Ma 45 lat, a jej 20-letnia cérka jest jedynym biolo-
gicznym dzieckiem. Mieszkaja w Czestochowie w domu wielopokoleniowym
wraz z drugim mezem oraz rodzicami. Zaczynamy od chwili rozmowy, zapozna-
nia sie oraz poznania jej historii. Cérka od 4 klasy szkoly podstawowej ze wzgle-
du na inne choroby korzystala z nauczania domowego, ktére bylo najlepszym
rozwigzaniem w tamtym okresie. Niestety zaowocowalo to fobig spoleczng, nie-
checia do wychodzenia z domu oraz przebywania w miejscach z innymi osobami.

Na zadane pytanie, co bylo najtrudniejsze przed pojawianiem sie asystenta,
odpowiedziala: ,brak wsparcia, zrozumienia oraz osoby, ktéra mnie empatycznie
wystucha bez krytyki”. W dalszej cze$ci wypowiedzi rozméwczyni wspomniata,
ze teraz samodzielnie robi zakupy lub wychodzi gdzie$ z mezem, bez martwienia
sie o corke. Jak wspomina, po 18 latach jest to co$ niesamowitego, w koficu moze
napic sie kawy w kawiarni, zjes¢ z mezem kolacje w restauracji, jak rowniez wyje-
cha¢ na kilka godzin. Zdaniem pani Magdy czlowiek, ktéry spedzit zycie (z dziec-
kiem) razem z nim w domu, cieszy sie z kazdej mozliwosci samotnego wyijscia,
nawet tego do lekarza. Wiosna byli z mezem na weselu u rodziny, zostali do pdz-
nych godzin nocnych, nie musieli wraca¢ po obiedzie, co bylo niesamowite.

Od czasu wspolpracy z asystentka zachowanie beneficjentki uleglo znacznej
zmianie, wyraza sie¢ pelnymi zdaniami, opowiada o emocjach, uczuciach, komu-
nikuje sie ,jak zdrowa osoba”. Wczeéniej méwila kilkoma wyrazami, nie budowa-
ta rozbudowanych zdan, nie opowiadala, w chwili obecnej komunikuje sie i po-
pada w zlos¢, gdy ludzie nie chca jej stuchag, jakby nadrabiata wczesniejsze lata
milczenia. Wspomniano, ze asystent kladzie duzy nacisk na samodzielnos$¢. Mat-

! Imiona 0séb (pan) zostaly zmienione.
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ka nie uwaza, ze zawsze jest to dobre, ale dzieki jej pracy cérka umie samodziel-
nie sie ubra¢, przy pomocy drugiej osoby przygotowac prosty positek i samo-
dzielnie go zjes¢. Aktualnie uczg sie korzystac z aplikacji do zamawiania jedzenia,
beneficjentka wie, ze musi szuka¢ takiej, gdzie placi sie gotéwka, poniewaz nie
ma konta bankowego oraz karty platniczej. Przelamuje tez strach, podczas bada-
nia wzroku okulistka najpierw pokazywala badania na asystentce, dzieki czemu
corka pani Magdy chetnie poddawata sie nim. Kluczowa role odgrywa zaufanie,
mloda dziewczyna wie, Ze asystentka nie kltamie.

Atmosfera w domu ulegla poprawie, Pani Magda i jej maz moga sami wyjs¢
z domu, odpoczaé od codziennych probleméw, co ma ogromne znaczenie dla ich
relacji. Dodatkowo asystentka przeprowadza Trening Umiejetnosci Spotecznych,
ttumaczy jak zachowywac sie adekwatnie do sytuacji, uczy, ze po ztym zachowa-
niu nalezy uzy¢ slowa przepraszam. ,Nie oszukujmy sie, nie ma magicznej
tabletki, ktéra pomoze”, podsumowuje rozméwczyni i dodaje, ze spektrum auty-
zmu jest nieuleczalne, mozna poprawic jakos¢ zycia zaréwno osoby nim dotknie-
tej, ale nigdy nie zostanie wyleczone.

Zdaniem rozméwczyni praca asystenta ma sens, widzi to po zmianie, ktdéra
zachodzi w corce, cieszy sie z jej rosngcej samodzielnosci. Chcialaby by jej dziecko
nauczylo si¢ znaczenia pieniedzy i mialo swiadomos¢ ich wartosci, ze 50 zl to nie
tylko niebieski papierek, a 100 zl zielony. Licze tez, ze jej cérka stanie sie na tyle
samodzielna, by zosta¢ sama w domu na kilka godzin.

Pani Magdzie w najwigkszym stopniu zalezy na cechach charakteru i empatii.
Wspolpracowali z kilkoma asystentkami, nie kazda nawigzata pozytywne relacje
z jej corka. Aktualna asystentka zaczynala prace bedac jeszcze na studiach, nie
miala znacznego doswiadczenia w pracy z osobami w spektrum autyzmu, dzieki
czemu byla otwarta na sugestie i uwagi. Wazne jest, by taka osoba stuchala rodzi-
ca: ,w koncu my najlepiej znamy nasze dzieci’, podsumowuje. Ulepszeniem jakie
mozna by bylo wprowadzi¢, to zdaniem pani Magdy na pewno gwarancja ciaglo-
Sci programu, co roku pojawia sie obawa czy bedzie on kontynuowany i jaka
liczba godzin zostanie przyznana. Asystentami sa ludzie, a wiadomo, kazdy ma
inny charakter i wazne jest dopasowanie, zeby obie strony do siebie pasowaly i sie
dogadywaly.

W tym przypadku mozna zauwazy¢, ze pani Magdalena jest zadowolona
z pracy asystentki. Opowiadajac o podejsciu do cérki i efektach jakie udato sie
wypracowaé, dalo uslysze¢ sie usatysfakcjonowanie i rados¢. Wida¢, ze z asy-
stentka taczy ich co$ wiecej niz tylko relacja zawodowa. Ton glosu byt pozbawio-
ny zloci, niezadowolenia czy frustracji. Rozmowa trwala najdiuzej ze wszystkich,
poniewaz pani Magdalena opowiadala sporo, dzielila sie historig jaka przeszia,
informacjami, w rozbudowany sposéb odpowiadata na pytania.
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Podsumowujac, pani Magda ceni w asystencji osobistej wplyw na rozwéj cor-
ki, poprawe kompetencji spolecznych oraz wzrost samodzielnosci. Docenia fakt,
ze obecnos¢ asystentki przyczynia sie do zmniejszenia jej wykluczenia z zycia
spotecznego i mozliwos¢ powrotu do niego. Po 20 latach zycia w domu i ciaglej
opieki nad cérkgq moze bez wiekszych obaw wyjs¢ sama z domu, spotka¢ sie z ko-
lezankami, jak i wyj$¢ jedynie z mezem.

Maria

Jest 75-letnig kobieta, chorowala kilka razy (wznowa) na nowotwor, na co
dzien porusza sie na wézku inwalidzkim ze wzgledu na niedowlady i stoniowa-
tos¢ konczyn dolnych. Mieszka w domu wlasno$ciowym, ktére nie jest dostoso-
wane do potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia. Mozna zaobserwowaé w nim wa-
skie futryny, przez co nie moze korzysta¢ z tazienki, toalety oraz jednego z pokoi.
Dodatkowo przy wejéciu do mieszkania znajduje sie wysoki prog, a budynek nie
posiada windy. Podczas rozmowy byla wesolg, pelng zycia kobieta, z niesamowi-
tym optymizmem.

Z uslug asystentury korzysta od kilku lat, dzieki czemu nie jest tak bardzo
uzalezniona od oséb trzecich. Na jej zycie, podobnie jak na wielu innych, znacza-
co wplyneta pandemia COVID-19 oraz wprowadzenie zakazu przemieszczania
sie. Jak wspomina, w tamtej chwili byla samodzielna, nie miala wiekszych pro-
bleméw z poruszaniem. Niestety, spedzanie dlugiego czasu w domu spowodo-
walo, ze pojawily sie problemy z przemieszczaniem, co zmusilo rozméwczynie do
korzystania z wozka inwalidzkiego. W tej sytuacji pomoc asystentki opiera sie
przede wszystkim na pomocy w czynno$ciach dnia codziennego, przyniesienie
zakupoéw, wizyta w aptece, zalatwienie spraw poza miejscem zamieszkania czy
najprostsze, wspélne spedzenie czasu. Dzieci nie mieszkaja w poblizu; jedno
mieszka za granicg, a drugie ok. 70 km od jej domu, co znacznie utrudnia kontakt
oraz mozliwo$¢ wsparcia. Dzieki asystentowi nie musi prosi¢ o pomoc sasiadow,
dalszej rodziny, znajomych czy placi¢ opiekunkom os6b starszych.

Jak wspomina, asystentka jest jej nogami, wykonuje zadania, ktérych sama
zrobi¢ nie moze. Nie jest uzalezniona od rodziny, nie musi prosi¢ by kto$ jechat na
drugi koniec miasta zlozy¢ wniosek do MOPS o dofinansowanie do $rodkéw
higienicznych, jak réwniez szukaé pomocy w zakupie tych srodkéw, bo pojedzie
asystentka. Podobnie wyglada sytuacja z wizytami w przychodni czy u lekarza;
dziewczyna, ktdra jej pomaga, jest upowazniona i reprezentuje ja w tych miej-
scach. W czasie wizyt dzwoni z gabinetu do niej, dzieki czemu pani Maria moze
rozmawiaé z lekarzami. Czuje, ze nie jest ciezarem dla bliskich, dalej korzysta
z ich pomocy, ale znacznie mniej niz wczesniej.
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Zdaniem pani Marii raczej wszystko jest w porzadku, jedyny fakt, ktéry zmie-
nilaby, to chcialaby asystentke z wyksztalceniem pielegniarskim, moéglby wtedy
wykonywac zastrzyki, podpina¢ kropléwki czy pomagac przy opatrywaniu ran.
W ostatecznosci moglaby by¢ to réwniez osoba z wyksztalceniem z zakresu fizjo-
terapii. Narzeka¢ nie moze, bo zawsze moze liczy¢ na asystentke, ktéra pomoze
w kazdej sytuacji. Nie choruje, przychodzi w ustalonych terminach. Zdaniem
rozméwczyni mozna by bylo zmieni¢ na osobe mieszkajacg, bo asystentka miesz-
ka okoto 10 km od niej, i jak sama méwi: ,czasami nie mam serca dzwoni¢ po nig
w $rodku nocy by mi pomogta”.

W tym przypadku mozna zauwazy¢, ze dopasowanie si¢ charakterem to nie
wszystko, istotng role odgrywa konkretne wyksztalcenie, ktérego obecna asy-
stentka nie posiada, poniewaz jest pedagogiem. Mozliwe Ze zaloZenia projektu
nie zostaly dokladnie przedstawione, co wplynelo na oczekiwania. Pani Maria jest
zadowolona ze wspdlpracy, ale po rozmowie mozna bylo wywnioskowa¢, ze
oczekiwala czego$ innego, liczyla na asystenta z wyksztalceniem z dziedziny me-
dycznej, a nie spolecznej. To ukazuje jak wazne jest szczegdtowe przedstawienie
zasad programu, jak i poinformowanie przysztych odbiorcéw, z jakim wyksztal-
ceniem asystenta moga sie spotka¢ oraz jakie zadania bedzie mégt wykonywac.

Katarzyna

Jest matka 16-letniej dziewczyny ze spektrum autyzmu oraz niepelnospraw-
noscia intelektualng w stopniu umiarkowanym. Mieszkaja w poblizu Czestochowy,
codziennie dojezdzaja do Zespolu Szkél Zawodowych Specjalnych, poniewaz
w miejscu zamieszkania nie maja mozliwosci kontynuowania nauki. Mieszkaja
same, biologiczny ojciec ma ograniczone prawa rodzicielskie, placi alimenty, spo-
tyka sie z corka kilka razy w roku.

Pani Katarzyna powiedziala, ze nie widzi réznicy w zyciu podczas wspéipra-
cy z asystentem osobistym. Korzysta z takiej pomocy po raz pierwszy, czekata na
nig dlugo, poniewaz jest wielu chetnych, a miejsc w projekcie niewiele; w tym
momencie ta wspoélpraca trwa 4 miesigce. Nie widzi zmian w zachowaniu cérki,
a dodatkowo podejrzewa, Ze asystentka boi sie dziewczyny. Powodem tego moze
by¢ brak doswiadczenia w pracy z osobami w spektrum autyzmu oraz niepelno-
sprawnoscia intelektualng, a to jej sie nie podoba. Uwaza, ze osoba pracujaca na
danym stanowisku, powinna mie¢ jakakolwiek wiedze z tego zakresu, by moc
w prawidlowy oraz profesjonalny sposéb wykonywa¢ swoja prace. Podczas
pierwszych spotkan asystentka powiedziala, ze specjalizuje si¢ w pracy z osobami
starszymi, do takiej pracy sie szkolila i nie podejrzewala, ze bedzie pracowac
z 0sobg z niepelnosprawnoscia intelektualna.



Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscig — charakterystyka zawodu. .. 121

Nie jest zadowolona, ze asystentka nie potrafi wymysli¢ zajecia dla corki,
przejac inicjatywy, przez co dziewczynka sama zaczyna sie nudzi¢ i pojawiajq sie
u niej zachowania wskazujace na zdenerwowanie. Niestety, instytucja zapewnia-
jaca asystentéw nie posiada osoby, ktéra ma wyksztalcenie lub do$wiadczenie
z pracy z osobami w spektrum autyzmu czy tez niepelnosprawnoscia intelektual-
na, poniewaz beneficjentami sa przede wszystkim osoby starsze.

Pani Katarzyna méwi, ze plusem jest obecnos¢ asystentki w sobote. W tygo-
dniu po powrocie ze szkoly maja rytualy, czesto lekarzy oraz odwiedzajg inne
placowki. W weekend moze wyjs¢ z domu, zrobi¢ zakupy i nie musi martwic sie
o corke, gdyz ma ona zapewniong opieke przez 4 godziny. Tutaj praca asystentki
polega gléwnie na przypilnowaniu cérki, podaniu positku oraz uwagi w czasie
jedzenia.

Na pytanie, co mozna by bylo ulepszy¢ w zakresie oferowanego wsparcia,
padia odpowiedz, ze przede wszystkim dobor asystentéw, ktérzy majg wiedze na
temat choroby lub zaburzenia osoby, z ktéra pracuja lub che¢ poszerzenia tej wie-
dzy. Zdaniem pani Katarzyny w dzisiejszych czasach problemem nie jest dostep
do wiedzy, bo kazdy ma Internet i przegladarke w telefonie, wystarczy odrobina
checi. Dzieki temu uniknie sie wielu rozczarowan i niepotrzebnych nerwoéw.
Wazne jest by asystent chcial samodzielnie zdoby¢ wiedze, ktérej nie ma i dopy-
tywal jak czegos$ nie wie.

Podczas rozmowy wida¢ bylo, ze nie jest zadowolona z opieki asystentki, ze
oczekiwala czego$ innego. Przede wszystkim oczekiwala osoby, ktéra ma wiedze
lub doswiadczenie w pracy z niepelnosprawnoscia intelektualng. Na zakonczenie
rozmowy stwierdzila, Zze nie bedzie rezygnowac ze wspdlpracy, poniewaz liczy,
ze w przyszloéci pojawi si¢ asystent z wiedza lub do$wiadczeniem w pracy z oso-
bami ze spektrum autyzmu.

W tym przypadku zauwazy¢ mozna jak wazna jest wiedza i cheé¢ poszerzania
kwalifikacji. Wsparcie rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng powinno
by¢ realizowane przez osoby z wyksztalceniem w tym zakresie. Niestety mata
stabilnos¢ zatrudnienia moze wplywac na liczbe 0séb chetnych do pracy ze spe-
gjalistycznym wyksztalceniem oraz do§wiadczeniem. Moze zdarzac¢ sie, jak w po-
wyzszym przypadku, ze kwalifikacja asystenta nie bedzie odpowiadata potrze-
bom 0s6b z niepelnosprawnoscia. Wnioskiem, jaki mozna wyciagna¢, jest fakt, ze
niezwykle istotne sg zaréwno cechy charakteru, jak i posiadana wiedza.

Dorota

Jest mama dwojki dzieci oraz zona. Jej mlodszy syn majacy 15 lat posiada dia-
gnoze niepelnosprawnosci intelektualnej oraz uczeszcza do Zespolu Szkét Spe-
gjalnych. Nie komunikuje si¢ przy uzyciu mowy, posiada tablet z programem
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MOWik. Z pomocy asystenta korzystajg od 3 lat, w tym momencie maja kolejna
osobe, poniewaz pierwsza po skonczeniu studiéw, poszla do pelnoetatowej pracy
i nie mogta dalej kontynuowac pracy asystenta.

Przed pojawieniem si¢ asystenta bywalo ciezko, poniewaz mato kto chciat im
pomoc, nawet bliscy sie odsuneli. Rozmawiamy przez komunikatory, widujemy
sie kilka razy w roku, ale wyczué¢ mozna ich skrepowanie w towarzystwie syna.
Nigdy tego nie powiedzieli wprost. Aktualnie moga wyjs¢ z mezem bez obaw czy
oceniajgcego lub wspolczujacego wzroku ludzi wokél. Ich syn czeka zaopieko-
wany w domu, nie pokazuje checi wyjscia z nami, woli spedzac czas ze swoja
asystentka, a oni sie z tego ciesza.

Wiekszych zmian nie zauwazaja, syn z natury jest spokojnym dzieckiem.
Wazne jest dla nich, ze pani asystent, ktdra przychodzi, zostala przez niego zaak-
ceptowana. Lubi gdy czyta mu bajki, gdy rysuja razem, ukladaja tez puzzle czy
graja w gry. Zawsze majq jakie$ zajecie, a Pani Dorota daje mu troche prywatno-
Sci i mozliwos¢ odpoczynku od rodzicéw, by nie spedzal calej doby z nimi.

Wspomina, ze wspaniale jest to, ze jako rodzina odzyli, nawet zwykle wyjscie
na zakupy, mozliwos¢ wyjécia do kina czy na kolacje jest czyms$ niezwyklym.
Moga poczuc¢ sie chociaz troche jak rodzice nastolatkéw, ktorzy stali sie bardziej
samodzielni i zostaja w domu na kilka godzin sami, gdy ich opiekunowie wycho-
dza. Ich syn ma namiastke zycia bez rodzica, chociaz tyle moga mu zaoferowac,
poniewaz nie zostawia go na diuzej niz 5 godzin. Nie wiedza czy moga méwié
o wiekszej niezaleznosci, ale na pewno o jej namiastce. W konicu rodzicéw, do
ktérych jest przyzwyczajony, nie ma i w jaki$ sposéb musi sobie z tym poradzic.

Najwazniejszy jest czlowiek, jego podejicie i zaangazowanie. Zdaniem Pani
Doroty to kluczowe kwestie, gdy asystent posiada te cechy, to raczej jest na wy-
granej pozycji. Jej zdaniem trafili w obu przypadkach wspaniale, poprzednio byta
to mloda dziewczyna, teraz praktycznie jej réwiesniczka, nie moze narzekac¢ na
zadng z nich. Dodatkowym plusem jest, ze zawsze moze na nig liczy¢. Aktualna
asystentka przychodzi do nich dodatkowo prywatnie i placg jej sami. Oferowana
liczba godzin nie zawsze jest wystarczajaca, np. w wakacje gdy nie ma szkoty,
dlatego wtedy dodatkowo ja zatrudniaja.

Pani Dorota podczas rozméw wydawala sie niezwykle pogodna oraz optymi-
styczna osoba o cieplym usposobieniu. Wypowiadala sie niezwykle dobrze o oso-
bach, ktére pelnily funkcje asystenta u jej syna. Docenia niezwykle te forme po-
mocy i jest z niej niezwykle zadowolona.
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Podsumowanie wypowiedzi respondentéw

Pierwsza refleksja, ktéra przychodzi po zapoznaniu sie z wypowiedziami, jest
niezwykle wazny charakter asystenta i jego podejscie do pracy. Jedna z rozmoéw-
czyh wspomniala, Ze asystent to tez czlowiek i wiele zalezy od jego charakteru, co
zgadza sie z wyzej wspomnianym opisem.

Wazne jest rozeznanie w potrzebach 0séb zglaszajacych sie o pomoc i odpo-
wiednie dopasowanie asystenta. Wida¢ to na przykladzie Pani Katarzyny, u kt6-
rej dopasowanie nie jest trafione. Asystentka sama powiedziala, Ze nie ma wiedzy
i wyksztalcenia w danej dziedzinie, przez co dochodzi do nieporozumien. Moze
to réwniez wplyna¢ na brak zaufania beneficjentéw programu do oséb pracuja-
cych na omawianym stanowisku oraz negatywne odczucia co do profesji. Nalezy
przedstawi¢ zalozenia programu i zakres dzialaii, by unikna¢ rozczarowania jak
w przypadku pani Marii.

Asystenci, szczegdlnie ci pracujacy z mtodymi osobami, pomagaja ich rodzi-
com w powrocie do zycia spolecznego. Dzieki temu, Ze ich dzieci sa pod profesjo-
nalng opieka, moga bez wiekszych obaw wyjs¢ z domu i méc chociaz na chwile
zapomnie¢ o trudach dnia codziennego. Natomiast ci, ktérzy pracujg z osobami
starszymi oraz niewychodzgcymi, pomagaja przede wszystkim w zadaniach poza
miejscem zamieszkania, odcigzajac najblizszych lub ich zastepujac.

Obecnos¢ asystenta wplywa na funkcjonowanie psychiczne osoby z niepel-
nosprawnoscia oraz jej bliskich. Wsparcie, ktére jest swiadczone przez profesjona-
listéw, moze przyczynic sie do redukgji stresu, zmniejszenia uczucia osamotnienia
oraz zwiekszenia komfortu psychicznego. Ich praca pomaga w rozwoju samo-
dzielnosci i wiekszej niezaleznosci, co przeklada sie na wieksze poczucie kontroli
nad wlasnym zyciem. Relacja z asystentem powinna opiera¢ si¢ na zaufaniu, sta-
bilnosci i empatii, ktére sa kluczowe w relacji pomocowej oraz terapeutyczne;j.
Pomagaja one w latwiejszym nawigzywaniu kontaktéw, otwartym wyrazaniu
obaw, opinii oraz wzroscie otwartosci miedzy ludzmi. Asystenci sg czesto osoba-
mi, ktére utrzymuja regularny kontakt z rodzinami i niweluja skutki wykluczenia
spolecznego, ktérego przyczyna czesto bywa niepelnosprawnosé¢. Zaufanie, kto-
rym sa obdarzeni, wplywa na wzrost towarzyskosci, szczeroéci oraz pomaga
w dzieleniu sie obawami, jak réwniez przemysleniami.

Fundacje, stowarzyszenia oraz pozostale placéwki, ktére oferujg wsparcie
asystenta osobistego, powinny zdawaé sobie sprawe jak wazne jest dokladne
poinformowanie przyszlych odbiorcéw o zalozeniach programu, obowiazkach
asystentow, ich wyksztalceniu i uprawnieniach. Powinny zwréci¢ uwage na do-
pasowanie asystenta i odbiorcy projektu, by unikna¢ nieporozumien oraz spetnié
oczekiwania obu stron.
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Powyzsze rozmowy pomogly uwypukli¢ znaczenie zaréwno cech charaktero-
logicznych, jak i poziomu wyksztalcenia oraz posiadanej wiedzy w kontekscie
pracy asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscia. Niewlasciwe dopaso-
wanie asystenta do potrzeb beneficjenta, spowodowane m.in. ograniczong liczba
dostepnych specjalistow, moze prowadzi¢ do niezadowolenia z jakosci Swiadczo-
nych uslug, a takze negatywnie wplynac na postrzeganie efektywnosci programu
asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscia.

Z perspektywy naukowej powyzsza analiza stanowi istotny wkiad w posze-
rzenie wiedzy nad efektywnoscia programéw wsparcia, a takze moze stanowic
podstawe do formulowania rekomendacji dotyczacych optymalizacji proceséw
rekrutacyjnych. Ma to kluczowe znaczenie zaréwno dla teorii, jak i praktyki
w obszarze wsparcia. Wymaga to rowniez dokladniejszego zbadania i zglebienia
pod wzgledem naukowym by zweryfikowad, na jakim poziomie wystepuje od-
powiednie dopasowanie asystentow osobistych i beneficjentéw. Przyczynic sie to
moze do profesjonalizacji zawodu oraz wzrostu znaczenia profesji

Podsumowanie

Profesja jaka jest Asystent Osobisty Osoby z Niepelnosprawnoscia to dalej
malo znany zawdd, ktéry wymaga specjalistycznej wiedzy, doswiadczenia oraz
umiejetnosci. W zaleznosci od potrzeb zaréwno beneficjentéw, jak i ich rodzin
wymaga zaangazowania, pasji oraz empatii. Asystenci poza wiedza teoretyczna
i doSwiadczeniem powinni réwniez posiada¢ umiejetnosci interpersonalne oraz
umiejetnosci miekkie, poniewaz pracujac z ludzmi wazna jest latwos¢ w nawia-
zywaniu kontaktéw z druga osoba i umiejetnos¢ dopasowania sie do rodziny.

Wielokrotnie sa to specjaliéci, ktérych zaangazowanie w wykonywane dziata-
nia, a niejednokrotnie sama obecno$¢, dziala uzdrawiajaco na system rodziny,
odciazajac jej cztonkéw i dajac czas oraz przestrzen na innego typu dzialania
i aktywnosci. Pomagaja w czynnosciach dnia codziennego oraz gwarantuja profe-
sjonalng, wyspecjalizowang opieke nad podopiecznymi.

Istotne jest dopasowanie zaréwno pod wzgledem charakteru, wspélnych
cech, zainteresowan, jak i wyksztalcenia, posiadanej wiedzy oraz doswiadczenia
zawodowego. Dzieki temu zminimalizuje to mozliwo$¢ nieporozumieni i pozy-
tywnie wplynie na wspolprace. Po stronie stowarzyszenia lub fundacji lezy obo-
wigzek zapoznania beneficjentéw z zadaniami asystentéw oraz co jest w zakresie
ich obowiazkéw. Nie jest to zadanie proste, dlatego spora odpowiedzialno$¢ spo-
czywa na placowkach, ktére realizujg program asystentury, jak rowniez dobieraja
pracownikéw do rodzin. Wplynie to pozytywnie na odbiér zawodu i spowoduje,
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Ze asystencja osobista bedzie postrzegana jako specjalistyczna forma wsparcia
i pomocy.

Nalezy mie¢ na uwadze, ze osoby z niepelnosprawnoscia, jak i ich najblizsi
czesto musza mierzy¢ sie z wykluczeniem i stygmatyzacja spoleczng, ktére nega-
tywnie wplywaja na cate ich zycie. Asystenci moga by¢ jednymi z niewielu oséb
w otoczeniu, ktére nie podchodza oceniajaco do rodzin i traktuja ich jak zdrowa
osobe, nie patrzac przez pryzmat niepelnosprawnosci. Moga wspierac caly system
rodzinny, a w wybranych sytuacjach stac sie jedng z niewielu oséb w otoczeni, na
ktéra moga liczy¢.
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Doswiadczanie zycia przez mezczyzne
z autystycznym spektrum zaburzen

Autorka podejmuje sie fenomenologicznej analizy biograficznego wywiadu narracyjnego Fritza
Schiitzego z okresleniem poél tematycznych Arona Gurwitscha celem odnalezienia odpowiedzi na
pytania, jaki wplyw na przebieg Zycia mialy wczesne do$wiadczenia w obszarze interakcji spo-
tecznej oraz w jaki sposob diagnoza zespoltu Aspergera wplynela na trajektorie zycia Narratora.
Metoda: Analiza biograficznego wywiadu narracyjnego F. Schiitza, przeprowadzonego z osoba
z zespolem Aspergera, ktérego diagnoza zostala postawiona w dorostym Zyciu, zostala oparta na
teorii p6l tematycznych A. Gurwitscha.

Whnioski: Analiza zebranego materiatu ujawnila w ksztaltujacej sie tozsamosci Narratora relacje
deterministyczna. Uzyskana w wieku doroslym, niejako przy okazji procesu diagnostycznego sy-
na Narratora, byla przelomowym momentem w biografii, i stanowila impuls do autorefleksji, za-
tem analiza narracji w tym przypadku byla analiza trajektorii zyciowe;.

Diagnoza stanowila w narracji punkt zwrotny, poniewaz zredefiniowala sposéb postrzegania
swoich doswiadczen oraz siebie przez Narratora, a takze wplynela na strategie radzenia sobie
z trudnosciami, umozliwila Narratorowi bardziej $wiadome zarzadzanie swoimi wyzwaniami.
Wyraznie zaznaczyla sie zgodno$¢ miedzy zyciem opowiedzianym a zyciem przezywanym, gdzie
ujawnily sie strategie adaptacyjne wypracowywane oraz stosowane przez Narratora w codzien-
nosci.

Stowa kluczowe: doroslos¢, autystyczne spektrum zaburzen, narracja

Experiencing life by a man with autism spectrum disorder

The author undertakes a phenomenological analysis of Fritz Schiitze’s biographical narrative in-
terview with the identification of Aron Gurwitsch’s thematic fields in order to find answers to the
questions of what impact early experiences in the area of social interaction had on the course of
life, and how the diagnosis of Asperger syndrome affected the trajectory of the Narrator’s life.
Method: The analysis of the biographical narrative interview of F. Schiitz, conducted with a per-
son with Asperger syndrome, whose diagnosis was made in adulthood, was based on the theory
of thematic fields of A. Gurwitsch.

Conclusions: the analysis of the collected material revealed a deterministic narrative in the form-
ing identity of the Narrator. Obtained in adulthood, as it were, on the occasion of the diagnostic
process of the Narrator's son was a turning point in biography, and provided the impetus for self-
reflection, so the analysis of the narrative in this case was an analysis of the life trajectory.
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The diagnosis was a turning point in the narrative, as it redefined the Narrator's perception of his
experiences and of himself, and influenced his coping strategies, enabling the Narrator to manage
his challenges more consciously. There was a clear correspondence between the narrated life and
the lived life where the adaptive strategies developed and used by the Narrator in everyday life
were revealed.

Key words: adulthood, autism spectrum disorder, narrative

Wprowadzenie

Europejska ponowoczesno$¢ przyniosta nowe, inkluzyjne widzenie oséb
z niepelnosprawnos$ciami, w tym réwniez oséb z autystycznym spektrum zabu-
rzen. Przelom w podejsciu do zagadnienia niepelnosprawnosci to nie tylko zmia-
na w obszarze jezykowym, ale réwniez adaptacje prawne oraz projektowanie
uniwersalne. Istotnym, wlasciwie przelomowym momentem w tym zakresie bylo
ustanowienie Konwencji praw oséb zniepelnosprawnosciami (ratyfikowana
w Polsce w 2012 r.). W polskim systemie edukacyjnym, w ciggu ostatnich dwéch
dekad, prébowano — z réznym stopniem sukcesu — wlgczaé uczniéw z autystycz-
nym spektrum zaburzen do szkél ogélnodostepnych. Wydaje sie jednak, ze pro-
ces ten w Polsce w stosunku do zwiekszajacej sie kaskadowo populacji oséb
z autyzmem nie jest zgrany czasowo. Najnowsze dane, ktére prawdopodobnie
nie sg calkowicie miarodajne ze wzgledu na brak jednolitych kryteriéw diagno-
stycznych, brak procedury przeprowadzania diagnozy autystycznego spektrum
zaburzen w Polsce, oraz brak ujednoliconych danych statystycznych, informuja
o wzroécie okolo 30% rok do roku liczby uczniéw z orzeczeniem o potrzebie
ksztalcenia specjalnego na podstawie rozpoznania autyzmu realizujacych obo-
wiazek szkolny. Uczniowie ci stanowig obecnie populacje powyzej 81 tysiecy os6b
(GOV. 2022-2023) Polowa, a wlasciwie 45% tej grupy nie ukonczy edukacji na
réznych etapach ksztalcenia (Szempruch, Szymia 2021).

W Polsce nie ma rozwigzan systemowych, prawnych, adresowanych bezpo-
Srednio do dorostych 0séb z autyzmem, a co za tym idzie, spotykaja oni trudnosci
w obszarze zatrudnienia. Nie mamy réwniez prostych rozwiazan ekonomiczno-
-prawnych dedykowanych przedsiebiorcom celem zachecenia i lub ulatwienia im
zatrudniania 0séb z autyzmem. Réwniez wizerunek spoleczny oséb z niepelno-
sprawnos$ciami, w tym z autystycznym spektrum zaburzen, wciaz wymaga dzia-
fah w omawianym obszarze, poniewaz niepelnosprawnos¢ czesto zostaje ujeta
w sposéb, ktory albo sprawia, ze osoba staje sie niewidoczna, albo wrecz przeciw-
nie — nadmiernie widoczna (Garland-Thomson 2020).

Autonomiczna dorostos¢ oséb ze spektrum autyzmu staje sie coraz bardziej
widocznym zaréwno w badaniach naukowych, jak i praktyce spolecznej, obsza-
rem badawczym. Osoby z autyzmem coraz czesciej przekazuja informacje o sobie,
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szczegOlnie w formie pisanej jako publikacje biograficzne (Rose 2028). Autonomia
doroslego czlowieka, w tym samodzielno$¢ i mozliwos¢ zatrudnienia — jak pisze
Anna Prokopiak (2020) — stanowi wyznacznik sukcesu spolecznego jednostki.
Tematyke dorostosci 0séb z autystycznym spektrum zaburzenn w réznych jej ob-
szarach podejmuja m.in.: Bulawa-Halasz (2017), Gardin i Duffy (2013), Holub
(2024), Panasiuk i Patyk (2023), Pawlik (2019). Wciaz jednak brakuje opracowan
naukowych szczegélnie w kontekscie analiz narracji tozsamosciowej dorostych
0s0b z autystycznym spektrum zaburzen, ktérych analiza przyniostaby by¢ moze
wymierne korzysci do zwiekszenia dynamiki procesu inkluzyjnosci w obszarze
nie tylko edukacji i zatrudniania oséb z autystycznym spektrum zburzen, ale
przede wszystkim przeciwdzialaniu marginalizaciji.

Metodologia

Opisane badanie wpisuje si¢ w nurt jakosciowej analizy prowadzonej w pa-
radygmacie interpretatywnym, skupiajacym sie na fenomenologicznym podejsciu
pozwalajacemu uchwyci¢ subiektywne do$wiadczenia przezywanej rzeczywisto-
Sci spolecznej oraz znaczenia przypisywane réznym etapom zycia (Piorunek
2016,), gdzie niepelnosprawnos¢ ukazuje sie jako zbiér cech wpisanych w ludzka
kondycje, podlegajacych refleksji spolecznej i egzystencjalnej (RzeZnicka-Krupa
2007). Przedmiotem badania jest biografia mezczyzny, ktéry diagnoze zaburzen
ze spektrum autyzmu otrzymat w zyciu doroslym. Celem analizy bylo dogtebne
zrozumienie indywidualnych do$wiadczen mezczyzny z rozpoznanym zespolem
Aspergera, jak postrzega samego siebie i jak konstruuje swojg tozsamos¢ w kon-
tekscie spotecznych i osobistych doswiadczen. Przedstawiona przez Narratora
historia zycia pozwolila na zrozumienie chronologii wydarzen oraz ich wplywu
na rozw¢j tozsamosci, uchwycenie dynamiki biografii w rozumieniu jak radzi
sobie z kryzysami oraz jakie procesy adaptacyjne potrafi stosowaé. Ten rodzaj
metody pozwolil mi na polaczenie w procesie analizy perspektywy indywidual-
nej oraz spolecznej. Celem uchwycenia kluczowych aspektéw zycia i refleksji
badanego postuzylam sie dodatkowo analizg pdl tematycznych wedlug zalozen
teorii Arona Gurwitha, ktéry zatozyl, Ze tozsamos$¢ zalezy zawsze od kontekstu
czy wladnie pola (Aurora 2023). Opowiadana historia zycia to sekwencja powia-
zanych tematow tworzacych pola tematyczne, marginalne oraz perspektywiczne
(Rosenthal 2012: 295). Gerwitsch postugiwatl sie ta forma analizy w celu uporzad-
kowania rozproszonych elementéw opowiedci, identyfikowal tym narzedziem
kluczowe tematy istotne w kontekscie badania tozsamosci, postrzegania $wiata
oraz samego siebie z wigczeniem relacji interpersonalnych.
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Badanie przeprowadzono na terenie Centrum Diagnozy, Leczenia i Terapii
Autyzmu w Olsztynie, w lipcu 2022 roku i obejmowalo dwa spotkania z Narrato-
rem, jedno dlugosci 1 godz. 38 min, drugie 39 min. Narracja zostala nagrana na
dyktafon telefoniczny. Procedura badania obejmowala poinformowanie Narrato-
ra o celu, poufnosci, przebiegu oraz podpisaniu zgody na badanie. Prowadzenie
badan jakosciowych jest mozliwe wéwczas, kiedy podmiot badania jest w wyso-
kim stopniu $wiadomy oraz posiada zdolnosci artykulacyjne (Wyka 1993: 66).
W tym wypadku Narrator spelnial okreslone wymogi, prowadzil samodzielng,
plynna narracje, nieprzerywana pytaniami dodatkowymi. Posiadal peing zdol-
no$¢ postugiwania si¢ mowa w zakresie zaréwno biernym, jak i nadawczym,
wyraznie natomiast zarysowat sie brak kompetencji prozodycznych, charaktery-
styczny w narracji oséb z autystycznym spektrum zaburzefi. Zatem ta narracja
biograficzna jest uboga w pauzy, zmiany tempa, intonacji nawet w trakcie opisu
sytuacji trudnych dla Informanta, kiedy oczekiwalibySmy zmiany w obszarze
melodii mowy w zwigzku z okreslonymi do$wiadczeniami.

Wywiad zostal nagrany, a nastepnie wielokrotnie odsluchany i dostownie
transkrybowany. Wielokrotna analiza transkrypcji umozliwita mi identyfikacje
naturalnie wylaniajacych si¢ kodéw narracyjnych, takich jak: relacje spoleczne,
trudnosci edukacyjne, samotnos¢ oraz pasje.

Odnoszac sie do wyjasnienia zréznicowanego nazewnictwa dotyczacego opi-
sywanego zaburzenia, posluguje sie naprzemiennie okresleniami autystyczne
spektrum zaburzen, autyzm, zespdl Aspergera, co jest zwigzane z obecnie obo-
wiagzujaca w Polsce klasyfikacja ICD-10 (2009), jak i nowa obowiazujaca w wiek-
szodci krajow europejskich klasyfikacja ICD-11. Zawsze jednak, dla mnie jako
pedagoga, przed okresleniem niepelnosprawnosci stoi czlowiek i jego historia.
Dodatkowo, zgodnie z podejsciem Fritza Schiitzego warto dookresli¢ nazewnictwo
opisujace osobe udzielajaca wywiadu (Schiitze 2012: 146) nie tylko jako narratora,
gdy tworzy opowies¢, ale réwniez jako informanta kiedy udziela wywiadu.

Analiza narracji

W toku analizy tematycznej biograficznego wywiadu wyraznie zaznacza sie
chronologiczna struktura narracji, Narrator po rozpoczeciu przeprowadzania
wywiadu przeze mnie zostal poinformowany o celu badania, zapewniony o ano-
nimowosci, rejestracji wywiadu oraz o mozliwoéci publikacji na co wyrazil zgode.
Poprositam o opowiedzenie historii zycia: prosze, aby opowiedzial mi Pan swoje
zycie.

Obszar relacji spolecznych w polu tematycznym, wylaniajacy sie z narracji
jest osadzony w chronologii czasowej i wyraznie dzieli sie na powodzenia w tym
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obszarze w wieku mlodzieficzym. Okres adolescencji Narratora ukazuje nam
narastajgce trudnodci, ktére Narrator przedstawia bardziej jako Informant, kolej-
no przechodzac do autorefleksji. Relacje spoleczne Narratora skupiaja sie réwniez
na powiazaniu z okreslonymi zainteresowaniami, co dawalo mu ponownie moz-
liwosci nawigzywania relacji towarzyskich. Pojawia sie tu rowniez pole tematycz-
ne dotyczace trudnosci zwigzanych ze zdrowiem, komunikacjg jako obszarem
utrudnien w relacjach spolecznych, diagnoza autyzmu, izolacja spoleczng, margi-
nalizacja, poczuciem bycia gorszym oraz izolacja. Marginalne pola relacji spolecz-
nych ukazujg obszary wycofywania sie z relacji, nasilajace sie problemy zdrowot-
ne, uprzedzenia spoleczne Narratora, poczucie zagubienia i nieprzystosowania.
Nadzieja na zmiane, rozwdj osobisty, wyzwania w relacjach, ewolucja reakcji na
diagnoze, konfrontacja z trudnosciami to wylonione pola perspektywiczne
w transkrypcji narracji.

Kod: Relacje spoteczne

Tematyczne pola relacji spolecznych

Relacje spoteczne:
Pamigtam, ze od razu mialem kolegow w zasadzie, jesli chodzi o takie powiedzmy powigzania
spoleczne. Dwdch sgsiadow, tak praktycznie rzecz biorge i potem gdzies tam po drodze si¢ po-
znawalo innych chtopakow”; ,Miatem wtedy moze 2-3 lata. Nawigzywatem dobrze znajomosci,

"

szybko i udawalo mi si¢ komunikowac”; ,Nie miatem zadnych problemdéw z nawigzywaniem
kontaktéw. Oczywiscie kolezeriskich”; , W szkole podstawowej tez miatem do, do siddmej klasy
dobrego kolege”; ,Mdj jakby krqg znajomych sig poszerzat”; ,No bylo w miare zgodnie. No i po-
stanowitem si¢ do korica zaangazowac w ten zwigzek i oSwiadczylem si¢”; , Potem pobralismy sig,
partnerka wyrazita zgode na ten slub”; ,Nie bylo specjalnie deklaracji z obu stron, jak to bardzo

4

sig mocno kochamy”; ,No i zaczynam trzeci raz w zyciu odczuwad, odczuwac wplyw drugiej

2

osoby, ktdry ponoc nazywa si¢ zakochaniem”; , Pierwszy moment, w ktérym cheg wzigé slub ko-
scielny”; ,Zaczgltem tariczyc i swietnie mi to wychodzilo i jakos tak samo z siebie. To bylo moje
takie trzecie z kolei zycie, bo pierwsze zycie to co robig na co dzieri, drugie Zycie, pierwsze zycie to
nudna, ta codzienna nuda, drugie Zycie to robienie muzyki, trzecie Zycie to taniec”; , Zaczglem to

rozwijac, nawet i brata ciotecznego mlodszego zresztq zaczelismy wkrecad w tq zabawe”.

Trudnosci w relacjach spolecznych:
I zaprosit mnie na rzekome urodziny. (...) Zasymulowali otwieranie puszki z napojem gazowa-
nym. I tam zrobili jakgs mieszankg wody z pieprzem i z jakimis innymi, z solg”; ,Zazwyczaj to ja
sig sam wpraszatem, ale no chyba akceptowali jakby moje towarzystwo”; ,I nadszedt moment, nie
wiem, moze 14, 15 lat, w ktérym bytem caly czas pomijany przez kolegow, nie bylem zapraszany

do zabawy...”; ,Mimo, ze wiem, gdzie mieszkajq te osoby. Komunikowac si¢ jakos nie, nie robi mi
te pare lat w szkole podstawowej”; ,Potem to samo sig zaczelo dziad w zawoddwcee, zZe traktowa-
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fem tq osobg jak powietrze”; , Wystgpowata przemoc, przemoc w mojg strong”; ,Ma dos¢ tych sta-
now naszych. Po czterech latach powiedzmy. No i wlasciwie mowig, ze ja tez mam dosc i koniec.
I nie bedzie zadnych innych kolejnych zwigzkow”; ,Sposéb wychowania dziecka nas réznit. Spo-
sob, dbania o dom nas roznit”; ,No, znowu nie potrafig czegos osiggngc, znowu jestem tym naj-

gorszym, znowu muie nie akceptujg”.

Gléwny nurt narracji ukazuje nam réwniez kolejne pole tematyczne dotycza-
ce probleméw w obrebie zdrowia, pojawiajace sie zapewne jako wynik doswiad-
czen trudnych dla Narratora.

Problemy psychiczne i emocjonalne:
»Bylem pogubiony. Nie wiedzialem, o co tej kobiecie chodzi, zonie”; , To raczej bylo delikatne lub

4

umiarkowane okazywanie tej glebi”; , Zaczelo sig ujawniac roznego rodzaju zachowania ze strony
,

zony, ktdre niekoniecznie sq dobrymi zrachowaniami”; ,No niszczyla mnie. Spychata nawet do
mysli samobdjczych”.

Diagnoza autyzmu:
W migdzyczasie, kolejne diagnozy w poradniach... i tak dalej”; , Tak naprawdg wczesniej bardzo
si¢ tego batem. W ogdle stereotypowo myslatem na temat autyzmu, ale jak widac sig mocno myli-
tem”; 1 to sig zaczela moja i syna przygoda z autyzmem”.

Trudnosci emocjonalne i poczucie bycia gorszym:
~Praca w firmie si¢ rozwala, si¢ sypie. Mam coraz to bardziej wigksze problemy”; ,Zawsze, od
poczgtku zawsze, pomiedzy dzialaniami, ktére wykonywalem na co dzier, byly momenty zamy-
Slenia i momenty stagnacji”.

Zmagania z wlasnym poczuciem tozsamosci i zaburzeniami:
»Zwalasz wing na Aspergera, czy na siebie po prostu, no nie wiem”; , To zycie pokazuje, Ze jed-
nak nie rozumiem pewnych schematéw, pewnych zazebien, ktdre sig wytwarzajg w komunikacji
migdzyludzkiej”; ,, Pozostawiam wszystko samemu sobie. Niech to si¢ gotuje w tym sosie i niech
to trwa”.

Muzyka jako staly element zycia:
»No i w tej nowej mitosci pozostaje tez mitos¢ do muzyki, bo oboje kochamy muzykg i oboje si¢
uczymy muzyki”.

Problemy komunikacyjne:
»Z kolegami miatem tez bardzo dobry kontakt... ale czasami dawali mi do zrozumienia, ze nie, ze
nie okej, no zaczely si¢ w pewnym wieku jakby zaczepki”; ,Izolacja taka wiasnie mojej osoby”;
»Dawali mi do zrozumienia, ze nie, Ze nie okej”; , To jest odwieczny problem w komunikacji. Ja
nie wiem, na jakiej ja mam byc stopie”; ,Nie moglem ulozy¢ pelnego zdania od poczqtku do kori-
ca, tylko musialem krgzyc wokdt tematu”.

Trudnosci w utrzymywaniu relacji:

»Zauwazylem, ze chyba nie chee z nikim podtrzymywac kontaktu”.
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Wplyw dziecinstwa na doroste relacje:
»To wzielo si¢ stqd, ze w dziecifistwie miatem takie sygnaty”; ,Pewne zachowania wdrazatem,
ktére potem z biegiem czasu wydawaty mi si¢ niekonwencjonalne”.

Izolacja spoleczna i marginalizacja:

JZaczely sig w pewnym wieku jakby zaczepki. Izolacja taka wlasnie mojej osoby.”; ,, Zaczglem sig
odsuwac w cier”.

Narracja pokazuje marginalizacje, odrzucenie przez rowiesnikow, co staje sie
gléwnym elementem procesu socjalizacji. Wzrastajace poczucie izolacji jest wi-
doczne szczegdlnie w okresie mlodzieniczym.

Marginalne pola relacji spotecznych

Sasiedztwo i zabawy:
»No i powiem Pani, ze na dole mielismy sgsiaddw, ktdrzy mieli dziewczynki, ja si¢ tez zaprzy-
jaznitem z mlodszq w moim wieku, eee Jowitq i mdj brat starszy ze starszq Kingy si¢ zaprzyjaz-
nit”; ,Ponoc chodzilismy parq sobie gdzies tam po wycieczkach, za rqczke sig trzymajgc tq Jowit-
kq”; ,Tam wcielatem sig, powiedzmy, w Colombo. W poruczynkg Colombo. I takie gestykulacje
tworzytem, inne jakies tam ruchy rekoma, ale to chyba nie bylo zabawne”.

Izolacja i wycofanie z wcze$niejszych relacji:
»Zapomnialem juz o etapie zawoddwki, ale zmeczenie bylo, caty czas jakby cierpiatem na tym

bruksizm. Zapomniatem o tym podwdrku. Catkowicie bylem odciety”; ,Zylo mi si¢ dobrze, zylo
mi sig wygodnie i czutem sig miody po prostu. I czutem, ze oddycham”.

Proby relacji i ich niepowodzenia:
»Bylo tak dosy¢ normalnie, dosyc¢ przyjemnie, az w koticu zdgzylismy si¢ poznac i niby w koricu,

wydawato sig, Ze ona robi muzyke, a tak trochg nie do korica”; , Zakochatem si¢ w niej, ale zwig-
zek sig rozsypat”.

Problemy zdrowotne:
»Skqd sig biorg bole glowy, skqd si¢ biorg bole z¢bow, skqd brak akceptacji”; ,, Poza Aspergerem, to
jeszcze tutaj druga diagnoza wystqpila, gdzies jakies zaburzenia afektywne dwubiegunowe”;
»Zaczynajq sig jakies pierwsze problemy. Z bolem glowy. Znaczy pierwsze problemy. Pierwsze
zauwazalne takie na sto procent”.

Poczucie bezradnosci i depresii:

»Nie funkcjonowatem praktycznie w ogole”; ,Zaczelo si¢ coraz gorzej. Ja nie wytrzymywalen.
I wydawato mi sig, Ze nic mi si¢ nie uda”.

Stereotypy i uprzedzenia spoteczne:
Bojac si¢ autyzmu, miatem stereotypowe wyobrazenia na jego temat”.
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Poczucie zagubienia i nieprzystosowania:

»Zawsze, od poczqtku zawsze, pomiedzy dziataniami, ktére wykonywalem na co dzier, byly mo-

menty zamyslenia i momenty stagnacji”; ,To Zycie pokazuje, ze jednak nie rozumiem pewnych
)

schemat, pewnych zazgbien, ktdre sie wytwarzajqg w komunikacji migdzyludzkiej”; , Praca w fir-
mie si¢ rozwala, sig sypie. Mam coraz to bardziej wigksze problemy”.

Niepewnos¢ i strach przed wyrazaniem siebie:
»Po drugie istnieje u mnie strach, ze nie mam tak naprawde nic ciekawego do powiedzenia”

Perspektywiczne pole relacji spotecznych

»Tych gier sportowych w ogdle nie uprawiatem. Jakies tam gry w scyzory tez bytem w tym kiep-

ski i no unikatem. Zaczelo sig juz izolowanie od sportu”; ,No i kumuluje sig. Zaczyna si¢ kumu-
lowac ten stan przygnebienia”.

Nadzieja na zmiany:
+Z kolei, odszedlem od tej dziewczyny, to znatem z kolei inng. Ogdlnie rzecz biorgc, gdy juz wie-
dzialem czym jest seks, bardzo mi to si¢ spodobato i nie szukalem juz takiej kobiety na stafe, zeby

niczego nie bylo na silg”; ,Ale potem to si¢ znowu przerodzilo w zwigzek, bo powiedziala mi
w pewnym momencie, ze dotknela mojego recznika i wiedziata, Ze juz sig zakochata”.

Rozwyj i aspiracje:
~Mielismy aspiracje takie, zeby stworzyc wlasny klub. Tam brat cioteczny dostat si¢ do pracy do
Michelina. Kolega tez si¢ zatrudnit w Michalinie”; ,Praca byla bardzo prosta, ale wyczerpujgca
fizycznie i fizycznie gldwnie, bo tam sig obystowo nie pracowato. Do tego doskwierat okropny,
jakby gorgco bylo strasznie, okropna temperatura”.

Rozwj osobisty i zmiana myslenia:
»Zaczgtem analizowac cale swoje zycie i to bardzo dlugo trwato, zanim si¢ nauczylem tego, dia-
gnozy”; ,Zdatem sobie sprawg z tego, kim jestem.”; , Zaczynam budowac sobie nowe priorytety.
Nowe cele, bardziej skupione na sobie niz na innych osobach trzecich”; ,Cale zycie si¢ cztowiek

uczy i cale Zycie mozna, zycie mozna zaczynac zawsze od poczqtku”; ,Pozostawiam wszystko
samemu sobie. Niech to sig gotuje w tym sosie i niech to trwa”.

Nowa przyszlos¢, nadzieje i wyzwania w relacjach:
W koricu zaczeliSmy budowad, zmieniac relacje, przebudowywac je”; ,Teraz mam inng przy-
szlos¢. To wszystko bylo trudne, ale teraz jest lepiej”; , Partnerka, jakby te trudy wychowawcze
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nie wlasnego dziecka pomija i postanawia odejs¢”.

Ewolucja relacji miedzyludzkich:
LZaczynam trzeci raz w zyciu odczuwac, odczuwad wplyw drugiej osoby, ktdry ponoc nazywa

si¢ zakochaniem”; , Wchodzg w to. Zyje z tym”; ,Pierwszy moment, w ktérym chee wzigé slub
koscielny”.
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Konfrontacja z osobistymi trudno$ciami i diagnozami:
»Zwalasz wing na Aspergera, czy na siebie po prostu, no nie wiem”.

Potrzeba zmiany i rozwoju:
,To si¢ moze zmieniac. Moge miec ochote, a potem moze czegos zatuje i znowu przestaje”.

Zmiana Srodowiska i nawigzywanie nowych kontaktowr:
»Zmienitem srodowisko. To znaczy, ze zmienitem szkolg. To w nowej szkole byly nowe osoby”;
Nie miatem problemu z, eee. Odnalezieniem si¢ w pewnych grupach”.

Nastawienie na realizacje celéw osobistych:
~Mdwig, moze poznam kogos, a najwyzej zrezygnuje z tej szkoty”; ,Cel byt taki, zeby kogos po-
znac jednak”.

Analiza narracji w obszaru relacji spotecznych w polach tematycznych, mar-
ginalnych oraz perspektywicznych wyraznie ukazata przenikanie si¢ p6l oraz ich
wspoldzialanie w budowie pelnego obrazu do$wiadczen zyciowych Narratora,
szczegOlnie w obszarach podl tematycznych dostrzegalne jest stopniowe ksztatto-
wanie sie tozsamosci Narratora. Marginalne pola narracji ukazuja pewne schema-
ty i ksztaltowanie sie jego osobowosci, szczegdlnie w kontekscie poczucia wyklu-
czenia i trudnodci z integracjg spoleczng. Narrator stopniowo przechodzi od
relacjonowania swoich do$wiadczen jako Informant do bardziej introspektywne-
go podejécia. Autorefleksja pozwala mu na analize bledéw, redefinicje relacji
i prébe zrozumienia wlasnych emocji. Proces ten jest kluczowy dla jego ksztaltu-
jacej sie tozsamosci. Komunikacja zaréwno ta werbalna, jak i niewerbalna, staje
sie bardzo waznym zagadnieniem. Wspomniane trudnosci w formulowaniu my-
§li oraz czeste samodzielne inicjowanie kontaktéw Swiadcza o wewnetrznych
niepewnosciach i probach dostosowania sie do otoczenia. Narrator wskazuje, ze
jego trudnosci w komunikacji i nawigzywaniu glebszych relacji moga by¢ zwia-
zane z doSwiadczeniami z dziecinstwa, co sugeruje, ze jego problemy maja glebo-
ko zakorzenione zrédlo. Poczucie braku akceptacji w miodoéci jest kluczowe dla
zrozumienia jego obecnych trudnosci w relacjach.

Kod: edukacja i rozwdj osobisty

Pola tematyczne

JJakby juz stanowilismy takg grupe, mniej wigcej si¢ zmienilo. Znato to osoby i na poczgtku
prawdopodobnie nauka mi szta dobrze, ale wiedziatem, ze to co jest na tych lekcjach, to co jest
przekazywane, to jest tak tatwe, Ze ja nie potrzebuje uwagi i nudzita mnie ta nauka”; ,Mojg
pierwszq wpadky, ktérg pamigtam w czwartej klasie na biologii, bylo, pani zapytata czy znamy
Jjakies stworzenia wodno-lgdowe”; ,, Zadanie w zerdwce narysowac catg kartke owocow, nie waha-
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tem sig, tylko narysowatem jedno wielkie, wielkie jabtko na calg kartke i to bylo rozwigzanie, mo-
im zdaniem”.

Analize fragmentéw narracji dotyczacych edukacji jako pola tematycznego
mozna podzieli¢ na edukacje formalng i nieformalna:

Edukacja formalna:
»Zapomnialem juz o etapie zawoddwki...”; , Zarekrutowalem si¢ do szkoty wieczorowej...”.

Edukacja nieformalna:
»Zaczglem tariczyc i swietnie mi to wychodzito...”; , Zaczqtem romans z muzykg...”.

Pola marginalne

»Bylem w stanie stwierdzic co jest dobre. Co jest gorsze. Jaki komplet jest poprawny. Co jest
modne tak naprawde. To mnie tez interesowato. I no nie moglismy mie¢ tych ubran. Z kolei
réwiesnicy juz wskakiwali w markowg odziez”; ,, Zaczeto si¢ kumulowac ten stan przygnebienia...
Poczucie gorszosci i ten etap pomigdzy szkotq podstawowg a szkolq zawodowq”; , Byltem skromng
rodzing. Nie moglismy sobie na wiele pozwolic”.

»Zyto mi si¢ dobrze, zyto mi si¢ wygodnie... wigkszos¢ czasu imprezy, spotkania, muzyka, ta-
niec, szukanie pracy”.
,Cale zycie si¢ cztowiek uczy i cale Zycie mozna, zycie mozna zaczynac zawsze od poczqtku,

w kazdym momencie. Zawsze mozna wrdci¢ do punktu wyjscia i czegos na nowo sig uczyc, i na
nowo mozna, budowac jakgs historig”.

Pojawia sie tu réowniez watek marginalizacji edukacji, ktéra percepowana jako
trudno$¢ iobszar nieprzynoszacy satysfakcji zostaje zmarginalizowana, ale
w autorefleksji pojawia sie strategia, ktérg Narrator sam sobie proponuje, zapew-
ne zapewniajac sobie che¢ dalszego rozwoju.

Pola perspektywiczne

»Zaczelo spadaé. I dgzylem do tego, ze jestem gorszy. I jakby zaczqlem budowac wokdt siebie juz
takg izolacje”; ,Zaczynam juz takie zycie samodzielne. Czyli w sensie. Nie utrzymuje kontaktu

4

z nikim praktycznie”; ,Szukam w sobie czegos, w czym w koricu bedg dobry”.

Edukacja jako proces zmiany i rozwoju:
I zaczglem sig komunikowac z réznymi ludZmi w tej szkole. .., szkole wieczorowe;j”; ,Czutem sig
Swietnie w takim organizowaniu réznych spraw”.

Edukacja w kontekscie osobistych wyzwan:
,To zycie w szkole pokazuje, ze jednak nie rozumiem pewnych schematow, pewnych zazebier,
ktore si¢ wytwarzajg w komunikacji migdzyludzkiej i to dla mnie sprawia trudnos¢”.
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Analiza narracji w obrebie kodu, jakim jest edukacja i rozwdj osobisty, wska-
zuje, ze nauka odgrywa kluczowa role w procesie budowania tozsamosci. Trud-
nosci edukacyjne, marginalizacja osoby Narratora oraz szukanie przestrzeni do
rozwoju okazaly si¢ by¢ istotnymi elementami tego procesu. Nawet w obliczu
poczatkowych niepowodzen edukacja moze sta¢ sie narzedziem pozytywnej
zmiany i budowy nowej tozsamosci.

Kod: pasje
Pola tematyczne

Pasja do muzyki i tanca:

My w ogdle dtugo nie mielismy odtwarzaczy. To tez jakby sprawiato, ze ja gdzies tam si¢ czu-
tem taki trochg zacofany. Zacofany, bo nie byto az ojciec nie mdgt zarabiac pienigdzy i nie przy-
widzl nam zadnej wiezy. No i kolega podrzucil mi, ten przyjaciel oczywiscie mowimy, podrzucil
mi plyte”; ,Zakochalem si¢ w taricu i sam nie wiedzialem, ze tak wyjdzie, Ze bedg potrafit si¢ po-
ruszac w tych swiattach, w tych stroboskopach, w tym hatasie, no po prostu bytem wniebowzig-
ty”; ,Zaczqlem tariczyc i swietnie mi to wychodzilo i jakos tak samo siebie. To bylo moje takie
trzecie z kolei zycie, bo pierwsze zycie to co robig na co dzieri, drugie zycie, pierwsze zycie to
nudna, ta codzienna nuda, drugie Zycie to robienie muzyki, trzecie zycie to taniec”; ,Ta przygoda
z muzykq trwala, imprezy dzieri w dzieri, dobrze si¢ czulem, dobrze si¢ w tym bawilem, nocq si¢
dobrze bawilem, w dzieri cierpialem, odpoczywalem i taki czulem si¢ osamotniony”; ,Zaczglem
romans z muzykg... to byla muzyka elektroniczna, ktdra byla moim kolejnym etapem”; ,Swiat
byt podzielony na takie duze masowe dyskoteki, ale tez na takg prawdziwg, glebokq muzyke elek-
troniczng”; ,Z kolei kolega zaproponowat mi totalnie odmienny klimat, w sensie mowi, ze stu-
chaj, jak ty lubisz techno, to Fortynie jest takim, maty, klub z prawdziwego zdarzenia”.

Pola perspektywiczne

Rozwdj pasji:
I zaczgtem jakby fascynowac si¢ muzykg elektroniczng. Dzigki niemu. Dzigki niemu uksztatto-
wala si¢ moja pasja, moja mitosc tak naprawde do muzyki. I zaczgtem jakby bardziej w tq muzyke
brngc”; ,Juz mi nic nie bylo potrzebne tak naprawde do zycia. Bo mowig, nie sprawdzitem sig ja-
ko kolega. Ale za to znalaztem sobie takq odskocznig od tych niemitych sytuacji”.

Narracja w obszarze kodu, jakim sa pasje, ukazuje stopniowy rozwoj Narrato-
ra od etapu dziecifistwa i mlodosci, poprzez pasje do muzyki elektronicznej, az po
stopniowe wycofywanie sie z zycia spolecznego i rozw6j w kierunku samodziel-
nosci. Pasja do muzyki staje sie gléwna droga ucieczki od poczucia bycia gorszym
oraz odrzucenia. Stanowi fundament péZniejszego rozwoju osobistego.
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Kod: samotnosé

2

»Zaczelo sig juz izolowanie od sportu”; ,Juz sig¢ zaczynato przykro robic. Gdzies tam oprécz tych
wysmiewanych sytuacji, to byty w miarg pozytywne”; ,W praktyce z nikim nie utrzymywatem
kontaktu”; ,Bylem pierwszy raz u neurologa od dziewigtego roku zZycia. Pierwsze sygnaly, ze

mnie gtowa boli”; ,Czutem sig strasznie samotny”; ,Izolacja od tych ludzi, ktérzy przebywali na
podwdrku”.

Samotnos¢ w kontekscie relacji miedzyludzkich:

»Znowuz jestem ten, ktdry sobie nie potrafi zorganizowac, jak to powiedziec, no ktory sobie zno-
wuz nie radzi, no tak powiem tak prosto”; ,Nie byla za pigkna. Chociaz to chyba bylo jakby tutaj
mniej wazne. W kazdym razie nie wiem dlaczego, ale postanowitem z nig wyprowadzic z domu
rodzinnego gdzies tam na jakgs tam stancje, prébujgc tam wspdlnie mieszkac, ale ja jej nie kocha-
tem, w ogdle jej nie kochatem, ona mnie za to bardzo kochata. Szalenie mnie kochata” ,Czutem
brak akceptacji. I to byt taki egzamin wedtug mnie. Ze dopdki ktos pierwszy do mnie nie wycig-
gnie tej reki, to znaczy, ze nie warto”; ,Zauwazylem, ze chyba nie cheg z nikim podtrzymywac
kontaktu”; ,Z kolei do dwudziestego roku, do drugiego, drugiego roku zycia. No moze byly oka-
zje. Moze ja tych okazji nie widzialem. Moze do nawigzania znajomosci. Moze ja bylem na tyle
skryty, ze nie bylem w stanie jakby podejs¢, porozmawiac jako pierwszy. Sciana, mur i co zro-
bisz? Nic nie zrobisz”; ,Caty czas miatem potrzebe oczywiscie tego, zeby byta jakas druga osoba
przy moim boku. Caly czas tam, mniej wigcej od pigtnastego, szesnastego roku zycia. Juz tutaj sig
zaczynaty pierwsze jakies tam mitosci, pierwsze dziecigce zwigzki, a u mnie nic”.

Samotno$¢ w obliczu trudnych emogji:
, Zycie juz jest bardziej stabilne, ale nadal to, co mi zostato, to samotnos¢ w tym wszystkim”.

Diagnoza:
»Zaczgltem analizowac cale swoje zycie i to bardzo dtugo trwalo, zanim sig nauczylem tego, dia-
gnozy”; ,No, ale tez zaczglem sig usprawiedliwiac, bo mam diagnoze, bo mam zaburzenia, bo
przeciez ten, jakby ta, to matzeristwo nie moglo si¢ udac”; , Takie momenty oderwania si¢ od rze-
czywistosci, wyobcowania, takie momenty, w ktorych, no nie rozumiatem otoczenia, nie rozumia-

fem tego, co si¢ dzieje...”.

Pola marginalne

»Przyjaciel, z ktorym do dzisiaj mam kontakt mniejszy lub wigkszy, pozostal z tej szkoly podsta-
wowej”; , Zaczely sig wytwarzac grupy. 1 w kazdym razie nie radzitem sobie”; , Po skoriczeniu
szkoly. I w wieku dziewigtnastu lat. Zaczynam juz takie zycie samodzielne”; ,To byty lata,
w ktorych juz po szkole wiasciwie tej zawodowej bylo cigzko z pracq”; ,Juz zapomniatem o tych
znajomych z osiedla, juz w ogole totalnie si¢ do nich nie odzywalem"; ,Bylem pogubiony. Nie
wiedziatem, o co tej kobiecie chodzi, Zonie. Nie podejrzewalem nawet, czy ja cos robig Zle, tylko po
prostu zwalatem wing na Zle dopasowane charaktery"; ,W migdzyczasie kolejne diagnozy w po-
radniach, w poradni wlasciwie, i tak dalej, i tak dalej. I si¢ zylo”; ,Zaczeto mi sig przypominac,
ale nie wiem jakbym to opowiadal, to raczej by to bylo coraz mniej spdjne”; ,Z drugiej strony
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praca w firmie si¢ rozwala, si¢ sypie. Mam coraz to wigksze problemy. Dziecko, stoimy w miej-
scu”; ,Jesli juz sig decyduje na to, to albo jest to nawigzywanie kontaktu, albo go nie ma wcale.

Albo czasem moge powiedziec czes¢ albo w ogdle nie mowie”; ,Jak juz z kims przerywam, gdzies
ten wspdlny czas, to, to koniec. To juz dla mnie nic nie daje”.

Trudnosci w tworzeniu glebszych wiezi:
»Z kolei gdy nastgpit koniec, bo skoriczylismy szkolg, to tam niby byly jakies deklaracje, ze nie
mozermy o sobie zapommnie¢. Ze mamy si¢ znac dalej, w kazdym razie ta dziewczyna wyjechata.
I znowu ten sam schemat sig powtarza. Ja po prostu nie potrafie takich glebszych, mniej gleb-

szych relacji zatrzymac”; , Zawsze oczekiwatem ten dzwonek, w ktorym sie¢ spytajg, czy wyjde sie
na podwdrko pobawic. A nigdy tak nie bylo”.

Trudnosci w inicjowaniu kontaktow:
,To bylo nie do przeskoczenia. I tak jest do dnia dzisiejszego. Nie moge sobie pozwoli¢ na zacze-
pienie. No bo po prostu chyba tego nie potrafie. Albo nie wiem jak. No to nie dla mnie jest”.

Zwiazki przez Internet jako alternatywa:
I rzeczywiscie udalo si¢ poznac jedng kobiete w ten sposdb. A poza tym wyjgtkiem, ktory w szko-
le poznatem. Tajemniczq postac. No ale to byta krdtka znajomosc. Nie wiem czy nawet sig w sobie
zakochalismy, czy nie. MieliSmy wspdlng pasje. Pasje, ktérg byta muzyka. No powiedzmy, ze
krotka zakoriczyta sig dosyc szybko”.

Pola perspektywiczne

LZaczynatem zawwazac, ze dzieciaki bardziej wolg zapraszac do zabawy mitodszego brata niz

2

mnie”; , Zaczeto spadac poczucie wilasnej wartosci”; ,Izolacja od tych ludzi, ktdérzy przebywali na

4

podwdrku”; , Zaczglem szuka¢ w sobie czegos, w czym w koricu bedg dobry”.

Samotnosc¢ i jej wplyw na przyszios¢:
,Chcialem poszukiwac kogos, ale po tej religijnej relacji, to byla juz zupetnie inna perspektywa,
bo zrozumiatem, ze milos¢ to nie jest to, co wydawato sig wezesniej”.

Poszukiwanie sensu w Zyciu:
Na pewno milos¢ przyjdzie potem, a na razie jest oddanie, lojalnos¢, przywigzanie, wspdtpraca
partnerska”.

Nowe poczatki:
»Cate zycie si¢ czlowiek uczy i cale Zycie mozna, Zycie mozna zaczynac zawsze od poczqtku,

w kazdym momencie”; ,,Chociaz to jest pewnie niezdrowe, najlepsze to jest takie od A do Z, ale
tak pokazuje akurat Zycie, Ze rdzne historie si¢ formujg”.

Ewolucja postrzegania relacji:
»Zauwazylem, ze chyba nie chee z nikim podtrzymywac kontaktu”.
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Bariera w tworzeniu glebokich wiezi:
»Z kolei gdy nastgpit koniec, bo skoriczylismy szkolg, to tam niby byly jakies deklaracje, ze nie
mozermy o sobie zapomniec. Ze mamy si¢ znac dalej, w kazdym razie ta dziewczyna wyjechata.
I znowu ten sam schemat si¢ powtarza. Ja po prostu nie potrafig takich glebszych, mniej gleb-
szych relacji zatrzymac”.

Utrzymywanie relacji a zmieniajace si¢ srodowisko:
,Praktycznie bez sladu pozostawiam te znajomosci. Ale kazde inne srodowisko zyskuje nowych
znajomych w tatwy sposéb. Tylko, ze to sq grupy 3—4 osoby, moze 2. A juz nie mowig o tym, ze
mam wszystkich wokol znac”.

Brak rozwoju kontaktéw z powodu wewnetrznych blokad:
»Zawsze oceniam miedzy tym czy ja mam by¢ spontaniczny, czy mam nie by¢ spontaniczny.
Czy mam uwazac na tq komunikacje, Zeby za wiele nie powiedziec. Czy u mnie chtopaki uwazajg,
ze mam cigtq riposte. To moze lepiej nic nie mowic, bo si¢ obrazajg. Albo jak cos powiem, to po-
wiem. No to ja w zasadzie nie wiem”.

Trudnos¢ w integracji i obawy przed nawigzywaniem relacji:
,To si¢ moze zmieniac. Moge miec ochotg, a potem moze czegos zatuje i znowu przestaje. To tak
jak na teraz. Z tq grupq u siebie operatordw, moich kolegdw. I. Zawsze oceniam migdzy tym, czy
ja mam byc spontaniczny, czy mam nie byc spontaniczny”.

Analiza kodu narracyjnego dotyczacego samotnosci pozwolita na wyodrebnie-
nie wyraznych refleksji Narratora i proceséw rozwoju zwigzanego z diagnozami,
relacjami oraz préba dostosowywania sie do nowych okolicznosci zyciowych. Dalo
to ciekawy obraz stopniowych zmian w perspektywie samotnosci, rozumienia sie-
bie oraz otaczajacego $wiata. Podsumowujac, temat samotnosci tworzy obraz osoby,
ktéra w trudnym okresie swojego zycia zmagajacej sie z poczuciem izolacji. Naj-
istotniejsze momenty zwiazane z samotnoécig obejmuja okresy wykluczenia spo-
tecznego, zmiany w postrzeganiu siebie oraz poszukiwanie rozwigzan adaptacyj-
nych, alternatywnych Zrédet wsparcia, chocby takich jak muzyka.

Whnioski i dyskusja

Opisana i przeanalizowana narracja biograficzna mezczyzny z autystycznym
spektrum zaburzen pozwolila uzyskac¢ wglad w subiektywne doswiadczenia oraz
analize tych doswiadczen w kontekscie narracji tozsamosciowej. To wiasnie wy-
wiad narracyjny pozwala na zebranie szczegélowej, subiektywnej opowiesci o zy-
ciu osoby, co daje nam mozliwo$¢ wgladu w jaki sposéb jednostka postrzega swo-
je dodwiadczenia, jak interpretuje wlasne przezycia, jak tworzy wlasna tozsamosc¢.
Wplyw wczesnych doswiadczenh w obszarze interakcji spolecznej na przebieg
zycia Narratora mialy znaczenie kluczowe dla jego rozwoju. Brak akceptacji
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réwies$nikéw, trudnosci w nawigzywaniu relacji, brak zrozumienia przez otocze-
nie wplynely na poczucie wlasnej wartosci oraz wyzwolily proces ksztaltowania
sie mechanizméw obronnych. Izolacja spoleczna spowodowata rozwdj zamito-
wan do indywidualnych, intelektualnych pasji, ktére staty sie bardzo wazng cze-
Scig zycia Narratora.

Istotnym elementem pojawiajagcym sie w analizie narracji s3 wczesne nega-
tywne doswiadczenia, ktére bezposrednio wplynely na trudnosci w budowaniu
zaufania i komunikacji w dorostym zyciu. Wplyw diagnozy zespolu Aspergera
na trajektori¢ zycia okazal si¢ by¢ momentem zwrotnym, przelomowym mo-
mentem w zyciu Narratora. Dzieki diagnozie uzyskal zrozumienie swoich trud-
nosci spolecznych i komunikacyjnych. Pozwolito mu to na akceptacje siebie oraz
lepsze zrozumienie swoich potrzeb. Bardzo waznym, w mojej ocenie, w procesie
ksztaltowania sie tozsamosci Narratora jest proces adaptacji do trudnosci, oraz
przeksztalcenie swoich specyficznych cech w atuty. Efektem tego jest pozytywny
wplyw na rozwoj zawodowy i osobisty. Istotnym fragmentem sa wypowiedzi
dotyczace trudnosci komunikacyjnych w zakresie wszystkich obszaréw mowy
ludzkiej, czyli rozumienia, nadawania oraz aspektu mowy ekspresyjnej. Jak wie-
my z badan narracji 0s6b z autystycznym spektrum zaburzen (Szafrafiska 2021;
Moszytiska 2019; Korendo 2022; Bleszynski 2018) czesto jest ograniczona forma
wypowiedzi, z wyraznie zaznaczajacym sie¢ chaosem chronologicznym, wielo-
watkowoscig, obfitujaca w powtdrzenia, lub uzywanie idioméw nie zawsze w od-
powiednim kontekscie. Na caly ten obszar trudnosci komunikacyjnych w obsza-
rze nadawania naklada sie czesto trudno$¢ w odbiorze mowy, tempie dialogu.
Nieumiejetnos¢ swobodnej, interakcyjnej, ekspresyjnej komunikacji, jak wida¢
w wynikach analizowanej przeze mnie narracji oraz w badaniach innych narracji
0s0b z autystycznym spektrum zaburzen (Galkowski 2003: 268-282), moze stano-
wic i czesto powoduje nasilenie trudnosci w obszarze relacji spotecznych. Pozna-
nie odbywa sie przez stowo w pojeciu Wittgensteina, granice naszego $wiata wy-
znacza jezyk (Korendo 2008). Zatem uzna¢ mozna, ze to wlasnie ten obszar dla
0s6b z autyzmem stanowi¢ moze duze utrudnienie w funkcjonowaniu miedzy
ludZmi, nie tylko w kategorii ucznia, ale tez kolegi, pracownika, matzonka, przy-
jaciela czy rodzica. Dodatkowo chce zastanowi¢ sie nad opisem zycia cztowieka
marginalnego Everett V. Stonequista (2012: 78-79), ktéry zaznaczy wazny mo-
ment, kiedy to jednostka jest malg lub mioda osoba i nie ma jeszcze wewnetrzne-
go konfliktu, nie jest jeszcze swiadoma swojej innosci. Stanie sie Swiadoma, kiedy
to otoczenie niejako poinformuje ja o innosci i wéwczas stanie sie dopiero czlo-
wiekiem marginalnym. Odnoszac to do oséb z autystycznym spektrum zaburzen
pojawia sie myél, ze nie tylko objawy moga utrudnia¢ funkcjonowanie spoleczne
0s6b z autyzmem, ale réwniez samo spoleczne otoczenie moze stanowic, tak jak
w przypadku Narratora, powazny czynnik zaklécajacy rozwdj jednostki.
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Waznos¢ badan biograficznych oséb dorostych z rozpoznanym autyzmem
wydaje sie by¢ bardzo istotnym, wciaz w polskich badaniach w zbyt malym stop-
niu, reprezentowanym obszarem. Waznos$¢ ta jest zwigzana ze stalym, coraz
wiekszym wzrostem populacji polskich dzieci z autystycznym spektrum zabu-
rzen, ktére w kraju o ujemnym przyroscie naturalnym stang sie dorostymi ludzmi
pelniacymi role spoleczne — miejmy nadzieje — nie inne niz pelnia osoby neuroty-
powe. Dlatego tez badania w tym obszarze na pewno wymagaja kontynuacji.
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Znaczace miejsca i osoby w samorozwoju
artysty z niepelnosprawnoscia sprzezona.
Analiza biograficzna

Celem tekstu jest wskazanie wplywu okazywanego wsparcia 0s6b znaczacych i instytucji w bio-
grafie artysty z niepelnosprawnoscia sprzezong (intelektualng i wzrokowa). Wykorzystano podej-
Scie biograficzne, stosujac triangulacje metod, opierajac si¢ w znacznej mierze na tworczosci lite-
rackiej, plastycznej i wywiadzie z artysta. Analizy wykazaly znaczacy wplyw S$rodowiska
edukacyjnego i terapeutycznego na rozwdj artystyczny osoby z niepelnosprawnoscia sprzezona.
Wykorzystane dokumenty i materialy dowodza niezwyklej wrazliwosci i empatii oraz wdziecz-
nosci dla otoczenia, za mozliwos¢ samorealizacji artystycznej i spolecznej. Stworzony tekst stano-
wi biograficzne ujecie drogi zyciowej, nieujetej jednak przez pryzmat cierpienia i naznaczenia
niepelnosprawnoscia, ale drogi pelnej ciepla, Zyczliwosci i autorefleksji. Ujecie takie moze stano-
wi¢ wazny kierunek w postrzeganiu 0séb z niepelnosprawnoscia sprzezona, a dostrzeganie talen-
tow tych os6b jako wskazéwke do osiggania pelniejszej inkluzji spoleczne;j.

Stowa kluczowe: twérczosé, niepelnosprawnos¢ intelektualna, wsparcie, biografia

Significant places and people in the self-development
of the artist with complex disabilities. Biographical analysis

The aim of this text is to identify the impact of the demonstrated support of significant people and
institutions in the biography of an artist with complex disabilities (intellectual and visual). A bio-
graphical approach was used, employing a triangulation of methods, relying heavily on literary
works, visual art and an interview with the artist. The analyses revealed the significant influence
of the educational and therapeutic environment on the artistic development of a person with
complex disabilities. The documents and materials used demonstrate a remarkable sensitivity and
empathy, as well as gratitude to the environment, for the opportunity for artistic and social self-
realisation. The text created is a biographical account of a life’s journey, not seen through the
prism of suffering and disability, but a journey full of warmth, kindness and self-reflection. Such
an approach can be an important direction in the perception of people with complex disabilities
and the recognition of their talents as a guideline for achieving fuller social inclusion.

Key words: creativity, intellectual disability, support, biography
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Wstep — problem badawczy, przeglad literatury, teoretyczna rama

Doroste osoby z niepelnosprawnosciami stanowia grupe spoleczna bardzo
zréznicowana pod wzgledem poziomu samodzielnosci i niezaleznosci, a jedno-
cze$nie wymagajaca réznego rodzaju wsparcia. Pojecie ,czlowiek dorosty” rozpa-
trywaé mozna z perspektywy zaleznosci spolecznych, kulturowych, indywidual-
nych, ale takze z perspektywy uwarunkowan biologicznych. Ewa Garlej-
Drzewiecka (2003: 86) uwaza, ze aby zobaczy¢ w jaki sposob ksztaltuje sie proces
doroslosci, nalezy przeanalizowac bieg zycia na zasadzie kontinuum. Analiza taka
bywa niezwykle zlozona i trudna. Autorka méwi o ,paradygmacie otwartym”,
bowiem trudno zamkna¢ dorostoé¢ w pewne ramy, a jeszcze trudniejsze staje sie
okreslenie dorostosci w kontekscie 0séb ze sprzezng niepelnosprawnosciq intelek-
tualna. Juz samo skonstruowanie definicji osoby obarczonej wiecej niz jednym
rodzajem niepelnosprawnosci stanowi swego rodzaju wyzwanie dla pedagogiki
specjalnej (o czym pisata m.in. Marzenna Zaorska (2013, 2015) i Barbara Marcin-
kowska (2016). Braki teoretyczne i praktyczne w tych obszarach spowodowaly
m.in. stworzenie modelu ,drogi ku dorostosci”, ktéry wskazuje kierunki przygo-
towania os6b z niepelnosprawnosciami do doroslego zycia (Krause 2010: 50-51).
Postrzeganie dorostych oséb z niepetlnosprawnoscig intelektualng przez pryzmat
ograniczen i niezaradno$ci wedlug Amadeusza Krause skutkowaé¢ moze ,porzu-
ceniem spolecznym”. Osoba taka pozostawiona zostaje samej sobie, lub ,(...) po
zakonczeniu edukacji szkolnej niepelnosprawni znikajg z obszaru zainteresowa-
nia pedagogéw specjalnych (...)” (Krause 2010: 51-53). Niewatpliwie rozwiaza-
niem takiej sytuacji stajg sie pedagodzy specjalni wspierajacy i przyjmujacy role
0sOb znaczacych, ktérzy zwracaja szczegdlna uwage na proces budowania samo-
oceny i samostanowienia 0s6b z niepelnosprawnos$ciami. Jak twierdzi Ewa Pisula
(2008: 14), prawo do samostanowienia, i co za tym idzie, istota wspierania powin-
na opierac sie na rozwijaniu zdolnosci i umiejetnosci, a nie samego namystu czy
nalezy wspierac.

Iwona Lindyberg okreslifa umiejetnosci, ktére nalezy ksztaltowaé u oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualna wchodzacych w dorostosé. Sa to: uswiado-
mienie sobie swoich mocnych i stabych stron, podejmowanie decyzji na podsta-
wie wlasnych preferencji i mozliwosci, dokonywanych wyboréw zgodnie z wia-
snymi potrzebami i pragnieniami oraz uswiadamianie i réznicowanie wlasnych
potrzeb oraz pragnien (Lindyberg 2021: 98). Jednak, aby umiejetnosci te zostaly
wdrozone w zycie, niezwykle istotng role pelnia osoby wspierajace. W przypadku
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna beda to najblizsi — rodzice oraz peda-
godzy pojawiajacy si¢ na Sciezce edukacyjno-rehabilitacyjnej tych osob. Pojecie
,0s0ba znaczaca” pojawilo sie w literaturze pedagogicznej w 1953 roku, w opra-
cowaniu H.S. Sullivan, jednak nie zostalo jednoznacznie sprecyzowane. Pojeciem
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tym okreéla sie osobe wazng, majaca gleboki wplyw na rozwoj drugiego czlowie-
ka. W rozwoju czlowieka wyszczegolni¢ mozna pewne stadia dotyczace wyboru
0s6b znaczacych. Pierwszymi takimi osobami sa rodzice, p6zniej nauczyciele
i réwiednicy oraz bohaterowie (z dziedzin, ktérymi czlowiek sie fascynuje) i na
przyklad ludzie z pierwszych stron gazet, telewizji (Domagata-Zysk 2004). Istotne
jest, ze 0s6b znaczacych czlowiek nie wybiera ,na stale” i jest to wybor zalezny od
wielu czynnikéw (czas, miejsce, wiek, zaleznosci spoteczne i kulturowe). Najwaz-
niejszym czynnikiem powodujacym, ze kto$ staje sie osoba znaczacg, jest okazy-
wane wsparcie emocjonalne i spoleczne.

Otto Speck zwracal uwage na pewne kwestie, o ktérych nalezy pamieta¢ an-
gazujac sie w pomaganie, a mianowicie nie wolno dopusci¢, aby ten, kto jest
wspomagany, stal sie zalezny od pomocy. Autor uwazal, Ze pomoc powinna by¢
ukierunkowana na spoteczny wspétudzial, aby unikac¢ sytuacji, w ktérych poma-
gajacy jest silniejszy i ma ,ostatnie stowo” w relacji (Speck 2005: 192-194).

Niezalezne zycie stanowi jedno z wazniejszych pragniei i marzeii mlodych
dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualng. Wigze sie to z pragnieniem auto-
nomii, ktéra jest zwigzana z odnoszeniem sie do perspektywy oséb sprawnych,
dla ktérych dorostos¢ jest kwestia oczywista. Pozytywny wplyw dzialalnosci
tworczej/plastycznej na samooceng i rozw6j osoby z niepetlnosprawnoscia intelek-
tualng zbadal m.in. Leszek Ploch (2014) i Stephanie Barton-Farcas (2018). Autorzy
stwierdzili, ze artyste z niepelnosprawnoscia cechuje wieksza wrazliwos¢ i zwiek-
szony prég indywidualnego potencjalu rozwojowego, a sama aktywnos$¢ tworcza
pozwala budowac szerszy krag relacji miedzyludzkich oraz utwierdzac sie w sza-
cunku do samego siebie i swojej godnosci.

Z perspektywy inkluzji spolecznej oraz pedagogiki specjalnej sztuka tych
0s0b stanowi¢ moze narzedzie do dialogu zaréwno z perspektywy tworcy, czesto
uwiklanego w trudng sytuacje zyciows, spoteczng i artystyczna, jak i odbiorcow —
ludzi niezwigzanych zawodowo z niepelnosprawnosciami i niebedacych profe-
sjonalnymi koneserami artystycznych dokonan. Sztuka zatem moze sta¢ si¢ po-
mostem do spolecznego poznania i jednoczes$nie narzedziem wywolujacym po-
zytywne emocje odbiorcéw, ktére wplywaja réwniez na twoérce — podnoszac jego
samoocene i wiare we wlasne mozliwosci. Celem artykutu jest opisanie drogi
zyciowej artysty ze sprzezona niepelnosprawnoscia intelektualng, uwiklanego
w system edukacji i r6znorodne rodzaje wsparcia. Na podstawie analiz materiatu
badawczego okreslono wazne momenty i czynniki wplywajace na biografie twor-
cy z niepelnosprawnoscia. Pomimo niezwykle interesujacych dziel tworzonych
przez osoby z niepelnosprawnosciami istnieje niewiele publikacji odnoszacych sie
do indywidualnych drég zyciowych tych oséb, ich talentéw wraz z okresleniem
znaczacych momentéw, co niniejszy tekst plasuje w kategorii niszowego postrze-
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gania ludzi uzdolnionych plastycznie, jednocze$nie naznaczonych cechg niepel-
Nosprawnosci.

Metody i narzedzia badawcze — narzedzia i procedura

Zwrdcenie uwagi na problematyke sprawstwa sprawia, ze czlowiek zastana-
wia sie nad swoim miejscem w $wiecie (mozliwosciach stanowienia o sobie, wy-
borze tredci kultury i warunkéw jej przeksztalcania). Sprawstwo w przypadku
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng oznacza¢ moze mozliwoé¢ kreowania
wlasnego zycia wraz z wyrazaniem siebie poprzez rézne sposoby, na przykiad
uprawianie sztuki (Jurczyk, Lindyberg 2021: 8). Przyjecie perspektywy biograficz-
nej daje mozliwosé¢ ,,odkrywania” niedostrzeganych przestrzeni, w ktérych reali-
zowaé moga sie uzdolnieni tworcy z niepelnosprawnoscia intelektualna. Analizy
biografii os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna coraz czesciej sa uzupelniane
w publikacjach naukowych tekstami opisujacymi zycie z niepelnosprawnoscia
z perspektywy autobiografii.

O powyzszym pisali m.in. Iwona Mysliwczyk (2020) oraz Mateusz Gregorski
(2022), opisujacy w swych pracach zastosowanie wywiadéw biograficznych
w badaniach nad jakoscia zycia oséb z niepelnosprawnosciami. Zrealizowane ba-
dania zostaly ulokowane w nurcie badanii konstruktywistycznych, interpretatyw-
nych, co w konsekwencji umozliwito zastosowanie wilasnie metody biograficznej.
W metodologii podejscie biograficzne uznawane jest za szeroki termin, zawieraja-
cy w sobie kilka pokrewnych metod badawczych. Jednak cecha wspélna w podej-
Sciu biograficznym jest przedmiot badan — zycie konkretnego czlowieka ujete
w narracje, jako naukowa analiza opowiesci o ludzkim zyciu. U podstaw metody
biograficznej lezy przekonanie, ze wszystkie procesy dotyczace duzych zbiorowo-
Sci ludzkich (warstwy, klasy, narody, wyznania tworzace makrostrukture) sa za-
korzenione w zyciu konkretnych jednostek (poziomie mikro), tworzac w ten spo-
s6b ogdlna zbiorowos¢ (Bednarz-tuczewska; Luczewski 2012: 91). Zatem zycie
pojedynczego czlowieka, oprécz indywidualnych doznan, zawiera w sobie takze
informacje o czasach i spoleczenstwie, w ktérym zyje oraz systemie, w ktdry oso-
ba z niepelnosprawnoscia zostala wpisana.

W ramach przeprowadzonych badan zastosowano szereg metod pozwalaja-
cych zglebi¢ biografie artysty ze sprzezong niepelnosprawnoscig intelektualng
(Zaorska 2013, 2015; Marcinkowska 2016). Wykorzystano proces laczacy analize
réznych zrédet skoncentrowanych na tym samym fenomenie. Zastosowano za-
tem triangulacje metod (Konarzewski, 2000), wykorzystujac: swobodny wywiad
indywidualny nagrany dyktafonem, analize dokumentéw zastanych (dokumenty
formalne: orzeczenie o niepelnosprawnosci, karta informacyjna uczestnika
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Warsztatu Terapii Zajeciowej i dokumenty nieformalne: wiersze badanego oraz
publikacje prasowe dotyczace artysty) oraz material wizualny w postaci fotografii
dziel plastycznych artysty pochodzacych z zasobéw WTZ i autorki tekstu. Autor-
ka uzyskala pisemne zgody od uczestnika badania na opisanie jego drogi zycio-
wej oraz kierownictwa WTZ na publikacje fotografii prac plastycznych, bedacych
wlasnoscia warsztatu. Wiekszo$¢ poddanego analizie materialu nieformalnego
opiera na si¢ wierszu — wspomnieniu artysty, ktéry powstal w 2021 roku na po-
trzeby wydania monografii ,Moje Laski”.

Podejécie biograficzne wedltug teorii jest proéba rozwiazania podstawowego
dylematu, a mianowicie: jak bada¢ bez jednoczesnego wplywania na rzeczywi-
stos¢ badana, co w przypadku twdrczosci 0séb z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng ma ogromne znaczenie. Artysta taki zazwyczaj nie ulega zadnym wplywom,
modom, presji. Ponadto w badaniach biograficznych zwraca sie szczegélng uwa-
ge na podmiotowos¢ jednostki, ktéra ma ogromne znaczenie w zalozeniach pe-
dagogiki specjalnej. Jak podaja Paulina Bednarz-tuczewska i Michal Luczewski:
,Przekonanie, Ze jednostki nie da sie sprowadzi¢ do sumy odruchéw warunko-
wych i bezwarunkowych, a w jej dzialaniach nie mozna pominaé wymiaru wol-
nosci i tworczosci, jest kolejnym waznym zalozeniem podejscia biograficznego”
(2012: 101).

Beata Borowska-Beszta (2005: 97) w swej publikacji przedstawila m.in. tlo sce-
ny kulturowej, na ktérej jest osadzone poznanie niekorzystnych czynnikéw okre-
Slajacych zycie osoby z niepelnosprawnodcia intelektualng w sposéb indywidual-
ny. Analiza okre$lonych przez autorke czynnikéw postuzyla do skonstruowania
biograficznej narracji dotyczacej wplywu edukagcji, ale przede wszystkim sztuki
na przebieg zycia artysty z niepelnosprawnoscia intelektualna. Ujecie takie impli-
kuje trzy konteksty biografii: pierwszy to osoba z niepelnosprawnoscia i jej prze-
zycia; drugi dotyczy osoby w srodowisku rodzinnym i trzeci — osoby w kontekscie
$rodowiska spolecznego. W analizach wzieto takze pod uwage potrzebe otrzy-
mywanego wsparcia i korzysci z tego plynace. Natomiast niekorzystne czynniki,
jakie wzieto pod uwage analizujac indywidualng biografie, to state napiecie, bez-
silnos¢, samotnosé oraz czynnik sytuacyjny ujety z perspektywy srodowiska spo-
tecznego i najblizszej rodziny.

Wyniki badan — artysta z niepelnosprawnoscia intelektualna
w cyklu zycia

Artysta z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérego biografia zostala poddana
analizie, jest obecnie dorostym 49-lethim mezczyzng, mieszkajacym wraz z rodzing
w malej miejscowosci w okolicach Radomia. Jerzy od drugiego roku zycia jest osoba
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stabowidzaca, co jest wynikiem operacji, podczas ktdrej zostal uszkodzony nerw
wzrokowy. Powiatowy Zesp6t do Spraw Orzekania o Stopniu Niepelnosprawnosci
w 1999 roku stwierdzil, iz Jerzy posiada trwatly, znaczny stopien niepelnosprawno-
Sci, datowany od urodzenia. Jerzy jest osoba stabowidzaca z niepelnosprawnoscig
intelektualng w stopniu lekkim. Ze wzgledu na stan wzroku rozpoczat edukacje
w toku indywidualnym w miejscu swojego zamieszkania. Nastepnie staraniami
rodzicow, w wieku 10 lat zostal umieszczony w Specjalnej Szkole Podstawowej dla
Niewidomych w Laskach, w ktorej przebywal w latach 1985-1994. Sam Jerzy przez
swoja tworczoéc literacka, tak wspomina tamten czas:

,Zanim do Lasek sie dostalem,

nauke w zwyklej szkole pobieratem.

Tak sie zlozylo,

ze w Radomiu takiej szkoly nie bylo.

Dlugo na te szkole czekalem,

wreszcie do niej si¢ dostatem.

Swojej chorobie to zawdzieczalem,

ze do tej szkoly uczeszczalem”.

(Ratynski 2021: 174).

Dopiero rok 1991 byl czasem, kiedy z inicjatywy rodzicéw dzieci niewido-
mych zrzeszonych w Stowarzyszeniu Pomocy Dzieciom Niewidomym i Niedo-
widzacym ,Nadzieja”, na terenie miasta Radomia powstal Specjalny Osrodek
Szkolno-Wychowawczy dla Dzieci Niewidomych i Stabo Widzacych. Byla to
pierwsza tego typu placéwka w Polsce, oferujaca edukacje i wychowanie dzie-
ciom z niepelnosprawnosciami sprzezonymi z dysfunkcja wzroku. Niestety, do
momentu powstania Osrodka w Radomiu, osoby z takim rodzajem niepelno-
sprawnosci nie mialy mozliwoéci uczestniczenia w inkluzji spolecznej na pozio-
mie edukacji i rewalidacji umiejscowionej blisko swoich miejsc zamieszkania. Jak
pisze sam artysta, dostanie sie do szkoly sprofilowanej na dysfunkcje wzroku
i niepelnosprawnos¢ intelektualng nie bylo w tamtych czasach prosta droga: ,Na
Laski czekalem, w konicu do nich si¢ dostalem” (Ratynski 2021: 175). Ponadto
w wierszu odnalez¢é mozna fragment, ktéry jednoznacznie $wiadczy o odnalezie-
niu idealnego z perspektywy Jerzego miejsca na ziemi, w ktérym niepelnospraw-
nos¢ nie jest wielka przeszkoda zyciowa. Jednoczesnie w tekscie tym pobrzmiewa
nuta zadumy i refleksji:

,Bo jakby to wygladalo,

Lasek by sie nie znato.

Do dzi$ o tym miejscu méwie wszystkim:
swojej rodzinie, osobom bliskim.

To miejsce jest dla mnie jak drugi dom,
gdzie wszyscy bardzo zyczliwi sa.
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Tam cieplo, dobro¢ plynie,

czuje sie jak w rodzinie.

Tu jest wszystko jak trzeba.

Mowisz — przez Krzyz, odpowiedz — do nieba”.
(Ratynski 2021: 174).

Wspblczesnie osoby z niepelnosprawnodcia sprzezona maja wieksze szanse
na zdobycie wyksztalcenia, ale przede wszystkim na inkluzje spoteczna. Pomimo
pokladanych w nowym miejscu nadziei, nieunikniona zmiana, oderwanie od
rodzicéw, rodziny i domu budzily niepokoje i leki:

,Pierwszy raz gdy pojechalem,

to sie bardzo obawiatem.

Ze z dala od rodzinnego domu,

ze swego problemu nie ma sie zwierzy¢ komu”.
(Ratynski 2021: 174).

Zyciu osoby z niepelnosprawnoécia intelektualna, nawet jesli czlowiek ten jest
otoczony opieka i wsparciem, towarzyszy napiecie. Poczawszy od napiecia do-
$wiadczanego przez rodzicow w konsekwencji wiadomosci o niepelnosprawnosci
dziecka, przez napiecia zwigzane z reakcjami najblizszego i dalszego srodowiska.
Stan ten towarzyszy wyborom placéwek i badaniom. Napiecie jest zwigzane tak-
ze z przyszlodcia. Zmiany adaptacyjne sa ciagle, ,wymuszone chociazby przez
cykl rozwojowy rodziny, wymuszony chociazby poprzez dorastanie dzieci” (Ke-
dziora 2017: 69). Dotyczy to takze samej osoby z niepelnosprawnoscia: postrzega-
nia siebie, swojej niepelnosprawnosci, radzenia sobie z codziennymi sytuacjami
(por. Wojciechowski 2001; Borowska-Beszta 2005). Opisane stany napiecia towa-
rzysza i towarzyszyly Jerzemu. Perspektywa opuszczenia domu, wyjazd w nie-
znane miejsce i Srodowisko budzily obawy, martwil sie, Ze nie znajdzie sie osoba,
ktorej bedzie mog}t sie zwierzy¢ z codziennych trosk. Jednak Jerzy jest gleboko
przekonany, ze uczucia te nie byly zasadne, gdyz szkola, do ktdrej uczeszczat, jest
jedyna w swoim rodzaju:

,Kazdy prawde powie,
co jest w Laskach, tego nie ma w Krakowie.
Dobrze, ze Matka Elzbieta Osrodek zalozyta,
bo gdzie mlodziez by sie uczyla”.

(Ratynski 2021: 175).

Jerzy zaaklimatyzowal si¢ w Osrodku i mocno z nim zwigzal emocjonalnie.
Mimo ze twdrczoscig plastyczng zajmuje sie juz od najmlodszych lat, jednak to
wlasnie w Laskach talent jego zostal dostrzezony i promowany. Na poczatku
prace byly pokazywane na terenie placowki, jednak z czasem zobaczy¢ je moglo
szersze grono odbiorcow. Obrazy powstale w okresie edukacji w Laskach stano-
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wia swego rodzaju kronike codziennosci Osrodka. Ukazane postaci — uczniowie
i zakonnice wykonuja zwykle czynnosci, wspolistniejg obok siebie. W sposéb
prosty artysta pokazuje, w jaki sposéb toczy sie zycie, gdy zmysl wzroku trzeba
zastapi¢ lub wesprze¢ drugim czlowiekiem, albo biala laska. Patrzac na obrazy
artysty nie ma sie wrazenia, ze niewidome dzieci s3 prowadzone, postaci w czar-
nych habitach stanowia uzupelnienie poruszajacych sie, sa wsparciem, mimo ze
znajduja sie tuz obok — pozwalajg na samodzielnos¢.

Fotografie — cykl 1. Fragment cyklu obrazow ukazujacych zycie
codzienne w Laskach

Zrédlo: fotografie prac ze zbioréw WTZ ,Nadzieja”.

W 1991 roku Jerzy za swoje prace otrzymat nagrode podczas Miedzynarodo-
wej Wystawy Malarstwa Dzieciecego w Atenach. Pierwsza jego wystawa miata
miejsce w 1993 roku w Galerii Szkolnej ,Sciana” w Laskach oraz w Koéciele $w.
Marcina przy ulicy Piwnej w Warszawie. Kolejna wystawa w tejze Galerii, w roku
2004 byla prezentacjg zatytulowana ,Malowane rymowanki” oraz ,Kalendarz na
dobry rok”. W maju 2005 roku artysta namalowat cykl prac zatytulowanych ,Epi-
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tafium Ojcu Swietemu — Janowi Pawlowi II” oraz cykl dotyczacy zycia $w. Mak-
symiliana Marii Kolbe. Obrazy Jerzego — w czasie jego pobytu w Osrodku w La-
skach byly prezentowane ponadto na wystawach w Niemczech i Norwegii, oraz
publikowane w czasopismach ,Credo”, ,Asocjacje” oraz ,Cienie i Swiatlo” (pismo
rodzin i przyjaciél oséb niepelnosprawnych). Jerzy bardzo docenia wkiad na-
uczycieli i wychowawcow Osrodka w Laskach w jego rozwdj i edukacje. Niewat-
pliwie otrzymatl tam wsparcie. Zaréwno emocjonalne pozwalajace poczuc sie
bezpiecznym, a jednocze$nie przynalezacym do okreslonej grupy, ale takze rze-
czowe. W ,Laskowskiej balladzie” zwraca uwage na istotna kwestie, a mianowicie
poziom nauczania dostosowany do mozliwosci osoby z niepetlnosprawnoscia
sprzezona:

,Gdyby takiego Zakladu nie bylo,

nic by do glowy nie wchodzito.

Dzieki temu, ze tam bylem,

to prawie pot Polski zwiedzilem.

Jesli bytbym w szkole zycia,

nie mialbym tyle do przebycia.

Zwiazalem sie tak z Laskami,

jak z wlasnymi rodzicami”.
(Ratyhski 2021: 175).

Okazanie wdziecznoci za trud i cierpliwoé¢ Jerzy okazuje w mozliwie najlep-
szy sposob, w jaki potrafi — sztuka. Ma $wiadomos¢ swych osiagnie¢, ale jedno-
czes$nie chetnie dzieli sie swoim talentem, cieszy sie, gdy moze kogo$ uszczesliwié
wierszem lub obrazem:

,Duzo im tam malowalem,

nawet ksigzke napisalem.

Swoje obrazy zostawitem,

biura wszystkie ozdobitem.

Takiego ucznia mieli,

ze pracowac z nim zechcieli”.
(Ratynski 2021: 175).

Jerzy jest czlowiekiem wielu talentéw. W ciggu kilku minut potrafi zrymowac
opis nowo poznanego czlowieka, maluje bez zbednych przygotowan. W trakcie
wywiadu prowadzaca zapytala go: czy czuje sie artysta? Jerzy nie zastanawiat sie
dlugo nad odpowiedzia, cho¢ trudno byto mu ubra¢ myéli w odpowiednie stowa:
»,Wie Pani co, no jak to powiedzie¢, no bo artysta to tak raczej, no bardziej to po-
trafi... a ja to po prostu no czuje sie czyms, ciesze sie, ze co$ potrafie w zyciu, ale
no zeby by¢ takim wielkim artystg, no to tego nie czuje”. Po chwili namystu jed-
nak dodal: ,Jestem artysta, ale po prostu, ze traktuje to jako no, ze inni tez maja
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talent, nie tylko patrze¢ w siebie. Bo ja jestem uzdolniony, ale tez moi koledzy sa
tez uzdolnieni. Jestem zadowolony w tym, ze nie umiejg patrzec¢ tylko w siebie”.
Jerzy w pewnym sensie umniejsza swoje osiggniecia, akcentujac talenty innych
ludzi, dostrzegajac potencjal drzemigcy w innym czlowieku. Nie czuje sie¢ kim§
wyjatkowym, postrzega swoja tworczos¢ raczej jako co$ co dostatl, ale innym lu-
dziom réwniez sie nalezy. Podczas rozmowy pojawil sie watek wernisazy i emocji
artysty towarzyszacych tego typu wydarzeniom: ,Bardzo lubie. Po prostu no
czuje sie potrzebnym, ze po prostu co$ umiem. Tak, ze ludzie po prostu umiejq
doceni¢, Zze jednak osoba niepelnosprawna potrafi co$ zrobi¢, ze nie tylko sobie
pojes¢ i koniec tego zycia”. Jerzy w swych rozwazaniach, w trakcie wywiadu po-
daje niemal gotowa recepte na empatie i wsparcie oséb z niepelnosprawnosciami:
»Irzeba tez innym da¢ szanse, ze inni tez sa na tym $wiecie potrzebni. Nie tylko ja
jestem pepkiem $wiata. Ja nie jestem pepkiem $wiata, ze inni sg niczym, a ja je-
stem wielkim. Trzeba da¢ innym droge, zeby sie pokazali”. Artysta ceni drugiego
czlowieka i apeluje, aby dawac kazdemu szanse, bo talent nie jest sprawa oczywi-
sta, czasem trzeba sie zastanowi¢, gdzie sie ukryt i jak go obudzic.

Artysta nie maluje w domu, jak sam powiedzial: ,No w domu, to wie Pani,
w domu to tak troche maluje, ale tak nie bardzo. Wiecej to w Warsztacie”. Dla
Jerzego taka sytuacja nie jest do konica komfortowa, gdyz po chwili zastanowienia
dodat: ,Nie. W domu nie ma czasu”. Niepelnosprawnos¢ Jerzego w $rodowisku
rodzinnym nie jest powodem do poblazania. Autor od zawsze ma wiele obowiaz-
kéw, a zycie domowe skoncentrowane jest wokodt pracy, tworzenie Jerzego jest
oderwane zatem od czasu spedzanego w domu. Prace plastyczne artysty nie sta-
nowia w Srodowisku domowym czegos szczegdlnego, chocby sama prezentacja
obrazéw w domu rodzinnym wedlug Jerzego: ,No trudno tak powiedzie¢ (...) no
tak powiem, w domu nie bardzo wisza. Ale jak nieraz przyjezdzaja, to pokaze.
Irodzina bardzo mnie podziwia, Ze jestem zdolny, siostry, rodzefstwo, mama,
sasiedzi”. Rodzina jest najwlasciwszym miejscem zycia, doskonalym elementem
budujacym poczucie sprawstwa, samoakceptacje i wiare we wlasne mozliwosci.
Dla artysty jest bardzo wazna, jest z nig niezwykle mocno emocjonalnie zwigza-
ny, i to rodzina wlasnie czesto jest tematem jego obrazéw.

Prace plastyczne Jerzego charakteryzuja sie natezeniem koloru i niesamowi-
tymi kompozycjami, w ktérych kazdy element ma swoje idealne miejsce w prze-
strzeni i ma swoja autonomiczng warto$¢. Artysta nie tytuluje swoich prac, nie
odczuwa takiej potrzeby, natomiast czesto wkomponowuje swoje imie i nazwisko
w przedstawienie — tematyke ukazana na kartce. Czasem jego podpisy przez ich
wyeksponowanie przywoluja na myél prace Nikifora Krynickiego, dla ktérego
podpis stanowil element malowanego tematu. Jerzy w swoich wspolczesnych
obrazach przedstawia zwyczajne, codzienne Zycie. S to historie i sceny, ktdre
zazwyczaj umykaja nam zlewajac si¢ w codzienne sprawy, natomiast dla niego
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wazne jest namalowanie pokoju w rodzinnym domu, z rodzina, wykonujaca
codzienne czynnodci. Sztuka Jerzego jest projekcja $wiata, ktéremu czesto zapo-
minamy sie przyjrze¢, a bywa warty zapamietania. ,Malowalem konie, po prostu
maluje¢ rzeczy codzienne, co si¢ dzieje wokot mnie”. Po chwili zastanowienia arty-
sta dodat: ,No, to co mnie otacza na co dzien. Zycie w domu, w sklepie, na po-
dworku, w obejsciach réznych, na drodze, na ulicy”.

Fotografie — cykl 2. Fragment cyklu obrazéw ukazujacych codzienne,
domowe zycie artysty

Zrédto: fotografie prac ze zbiorow WTZ ,Nadzieja” oraz zbioréw prywatnych A. Zabinskiej.

Pogodzenie si¢ z uptywajacym czasem, zachodzacymi zmianami w ludzkim
zyciu nie zawsze jest czyms, co przychodzi fatwo. Czlowiek zmaga sie z dylema-
tami: co dalej i dlaczego co$ musi sie skonczy¢?, odczuwa zatem swego rodzaju
niepokdj. Zupelnie inaczej stan zmiany opisuje Jerzy: ,To, co piekne sie skoniczy-
o, do domu wréci¢ trzeba byto. Cale Zzycie by¢ tam nie mozemy, innym ustepu-
jemy” (Ratynski 2021: 177). Slowa te kojarzy¢ sie moga ze sloganem ,,cos sie kon-
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czy, co$ sie zaczyna”, jednak znaczenie tego tekstu ubrane w stowa artysty brzmig
bardziej prawdziwie, nawiazuja do rzeczywistych przezy¢, a nie enigmatycznych
skojarzen. Jerzy cieszy sie z kazdego kolejnego dnia. Kazde wyjscie ,do ludzi” jest
dla niego czyms$ wyjatkowym. Gdy dowiedzial sig, ze bedzie z nim przeprowa-
dzany wywiad, cieszy! sie, ze bedzie mogl przekazaé, opowiedzie¢ czes¢ swojego
zycia: ,(...) ze ludzie po prostu moga doceni¢ to, ze mimo slabego wzroku, ide do
przodu, ze nie stoje w miejscu”. Jerzy jest dumny i czuje si¢ niezwykle doceniony,
gdy ktos chce z nim rozmawiac o jego zyciu i sztuce. Kolejny watek, jaki pojawil
sie podczas wywiadu, to dopelnienie rozmowy o emocjach, a mianowicie spel-
nienie i zadowolenie. Jerzy zapytany, czy brakuje mu czego$ w zyciu, odpowie-
dziat: ,Nie, nie brakuje. Chodzi sie na zajecia, sa koledzy. Zawsze co$ sie dzieje.
Wazne jest, zeby i$¢ do ludzi”. Niezwykle istotne jest zatem przebywanie wsréd
innych ludzi, co wigze si¢ z potrzebg kontaktéw migdzyludzkich, a jednoczesénie
strachem przed samotnoscia. Watek powyzszej potrzeby pojawial sie w trakcie
wywiadu niejednokrotnie. Natomiast siegajac do teorii: ,samotnos$¢ osoby jest
poczuciem wewnetrznego niezadowolenia z jakosci lub liczby posiadanych kon-
taktow miedzyludzkich” (Spitzberg, Hurt 1987, za: Borowska-Beszta 2005: 99).
Umownie samotno$¢ mozna podzieli¢ na dwa zasadnicze typy: spoleczna i emo-
cjonalng. Samotnoé¢ emocjonalna jest zwigzana z brakiem socjoemocjonalnych
kontaktéw z innymi osobami. Stan ten moze wywolywa¢ poczucie leku i izolacji
(Weiss 1982). Margalit (1994) ten typ samotnosci wiaze takze z brakiem obrazu
wiezi danej osoby w latach wczesnego dziecifhstwa (za: Borowska-Beszta 2005).
W kontekscie powyzszego mozna snu¢ domysly, w jaki sposéb oderwanie od
rodziny, w momencie, gdy dziecko z niepelnosprawnoscia sprzezona zostaje
przyjete do specjalistycznego osrodka poza miejscem zamieszkania, wplywa na
powstawanie samotnosci emocjonalnej. W pewnym sensie Jerzy boi sie izolacji,
w trakcie rozmowy czesto wspomina o potrzebie kontaktéw, a tworzenie stalo sie
jego sposobem na zaistnienie wsrdéd ludzi. Artysta jest w pelni Swiadomy, ze:
»Irzeba co$ robi¢ wilasnie. Po to wlasnie wyszedlem z domu, zeby by¢, pokazac
sie innym. Nie tylko, ze cztery $ciany, 16zko, telewizor”. W wypowiedzi artysty
pobrzmiewa idea inkluzji, rozumiana w sposéb prosty, a jednocze$nie niezwykle
czytelny: ,Tez trzeba zrozumie¢, ze kazdy z nas jest inny tutaj, no ja jestem inny,
koledzy troche inni. Tak. Kazdy tyle ile moze powinien da¢”. Na podstawie wy-
powiedzi Jerzego mozna zatem wnioskowa¢, ze samotnos¢ spoleczna jest zjawi-
skiem, ktérego nie do§wiadcza.

Jerzy zapytany, czy ma jakiego$ artystycznego idola, artyste, ktérego podzi-
wia, stwierdzil, ze to Vincent van Gogh i jego ,Stoneczniki” — ,Jestem zadowolo-
ny, ze sa wielcy malarze. Moze duzo wiecej potrafia ode mnie, jak van Gogh.
Trzeba tez innych podziwiaé. Nie tylko patrze¢ w siebie”. Prowadzaca zapytala,
czy tworczoé¢ Van Gogha moglaby byc¢ inspiracja, Jerzy odpowiedziat ,Wole swdj
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styl. Nie lubie, jak kto§ mi ingeruje, Ze po prostu masz robic tak a tak... ja robie to
z siebie”. Stowa Jerzego idealnie wpisuja sie w zalozenia nurtu Art Brut, bowiem
wedlug teorii tworcy tego nurtu pozostaja wyobcowani z mody panujacej w sztu-
ce, zyja poza kultura, tworzacy poza czasem, jesli chcg — otwierajg drzwi do swe-
go Swiata, pokazujac proste, symboliczne, ale przede wszystkim autentyczne
dziela. Sztuka Art Brut jest dzialaniem samorodnym i intuicyjnym, dziela powsta-
ja w konsekwengji silnej potrzeby samorealizacji. Zbigniew Chlewinski (2017)
podaje trzy podstawowe cechy tej sztuki. Po pierwsze, o jej znajomosci nie mozna
moéwié w oderwaniu od biografii jej twércow. Po drugie, kazde dzielo jest swego
rodzaju atomem na tle zdarzefi wpisanych w dzieje sztuki, co powoduje, ze nie
funkcjonuje w procesach historycznych, lecz jest bytem niezaleznym. Trzecig
istotng cecha jest technika, jaka postuguje sie twoérca. Zazwyczaj nie ma mozliwo-
Sci wybrania, jaka technika bedzie tworzyl, pracuje za pomocg srodkéw plastycz-
nych, jakimi dysponuje, ktére ma pod reka. Art Brut jest zatem dzialaniem intu-
icyjnym i w zwiazku z tym w kazdej odslonie niepowtarzalnym (por. Zabinska
2022: 39-40). Sam Jerzy méwi: ,Maluje to, co widze, nie maluje z zadnych ksigzek
czy gazet jak inni, tylko to, co mnie otacza. To rysuje z glowy. Swiat otaczajacy
mnie”. Jerzy nie potrzebuje zatem wsparcia instrumentalnego, rozumianego
w tym przypadku jako instruktaz czy pokaz.

Pasja Jerzego do malowania i rymowania nie wygasla po ukonczeniu szkoty,
WTZ stat sie kolejnym miejscem, gdzie moze on realizowac sie artystycznie, czego
wyraz daje chociazby w wierszu ,Moje malowanie”:

,Kiedy do szkoly chodzilem rysunki tworzylem
Co zaobserwowalem na papier przelewalem
Kredek sie nie boje, bo to zajecie moje

Kolory dopasowuje, pomystéw nie brakuje
Wszystko sie zrobi¢ da, gdy do tego talent sie ma”’'.

Od 1999 roku Jerzy jest uczestnikiem WTZ przy Stowarzyszeniu Pomocy
Dzieciom Niewidomym i Niedowidzacym ,NADZIEJA” w Radomiu. Warsztat
zostal utworzony w 1995 roku jako pierwsza tego typu placowka dzialajaca
w Radomiu. W prowadzonych zajeciach uczestniczy 40 oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu lekkim, umiarkowanym i znacznym. Podstawowym
celem terapii zajeciowej w Warsztacie jest przygotowanie uczestnikéw do opty-
malnie samodzielnego Zycia, zgodnie z ich potrzebami, mozliwo$ciami psychicz-
nymi i fizycznymi, zainteresowaniami oraz oczekiwaniami otoczenia spoteczne-
go. Na temat WTZ oraz pracujacych tam instruktoréw — terapeutéw Jerzy napisat
wiele fraszek i wierszy, ukazujac Warsztat jako niezwykle wazne miejsce w swo-

' ,Moje malowanie” — wiersz przestany na skrzynke mailowa autorki tekstu, powstaly po prze-

prowadzonym wywiadzie z artysta.
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im zyciu, czy wrecz kolejny w jego zyciu ,drugi dom”. Jeden z wierszy brzmi
nastepujaco: ,Gdyby tego miejsca nie bylo, Zle by nam sie zylo, w domach by sie
siedziato, radosci by brakowato. Bogu to zawdzigczamy, ze taki Warsztat mamy””.
Pobyt w Warsztacie owocuje od poczatku w dzialania promujace twoérczosc¢ arty-
sty. Z inicjatywy éwczesnej kierowniczki WTZ dr Ewy Dutczak, ale takze grona
pasjonatéow tworczosci Jerzego, zorganizowano szereg wydarzen artystycznych,
w ktérych byt on gtéwnym bohaterem, ale takze wspétuczestnikiem.

W 2006 roku artysta bral udzial w wystawie zbiorowej prac tworcéw z dys-
funkcja wzroku odbywajacej sie w Osrodku Kultury i Sztuki Resursa Obywatel-
ska w Radomiu. Swoja sztuka Jerzy zachwycil komisje Fundacji Polish Orphans
Charity, ktéra przyznala artyscie stypendium artystyczne, mimo ze byl w tym
czasie dorosia osobg i jak do tej pory jedynym stypendysta z niepelnosprawno-
$cia’. Indywidualna wystawa w Miejskiej Bibliotece Publicznej w Radomiu,
w 2010 roku byla poklosiem otrzymanego z Fundacji stypendium, ktére zostalo
przeznaczone na materialy plastyczne dla artysty.

W roku 2016, z okazji 10-lecia dzialalnosci stypendialnej Fundacji Polish
Orphans Charity z Kanady w Filii Nr 6 Miejskiej Biblioteki Publicznej przy ulicy
Kusocinskiego w Radomiu zaprezentowano prace plastyczne podopiecznych
radomskich WTZ. Wéréd autoréw byl przede wszystkim stypendysta Fundacji —
Jerzy. W tym roku miata miejsce kolejna prezentacja zatytulowana ,Wszyscy
jesteSmy artystami”, w Mazowieckim Urzedzie Wojewddzkim w Warszawie.
W 2018 roku prace plastyczne Jerzego oraz podopiecznych szeéciu radomskich
Warsztatéow Terapii Zajeciowej ztozyly sie na wystawe ,Jerzy i Przyjaciele”. Pre-
zentacja miala miejsce w Miejskiej Bibliotece Publicznej przy ulicy Pilsudskiego
w Radomiu®*.

Fotografia 3. Plakat wystawy ,Jerzy i Przyjaciele”

W grudniu 2022 roku, w ramach obchodéw stulecia Akademii Pedagogiki
Specjalnej w Warszawie miala miejsce Miedzynarodowa Interpersonalna Konfe-
rencja Naukowa z cyklu OSOBA. Wydarzeniem u$wietniajagcym byt wernisaz
wystawy ,Jerzy Ratynski. Pastele olejne”, gdzie zaprezentowano caly przekrdj
dzialalnoéci plastycznej Jerzego. Kuratorem wydarzenia byla dr Agnieszka Zabin-
ska we wspolpracy z dr hab. Ewa Kulesza, prof. APS.

Wiersz powstal na potrzeby tworzenia ulotek promujacych WTZ ,Nadzieja”.

Material prasowy ,Echo dnia” z 11.11.2009 r., ,Stypendia kanadyjskie rozdane”.

Material prasowy ,Echo dnia” z 18.10.2018 r., ,Jerzy i przyjaciele — Wystawa Uczestnikéw Terapii
Zajeciowej”.
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@

Zrédto: strona internetowa Radio Plus Radom, 12.X.2018.

Fotografia 4. Wystawa w APS Warszawa ,Jerzy Ratynski.
Pastele olejne”

Zrédto: fotografia ze zbioréw autorki.

Oprécz malarstwa Jerzy zajmuje sie takze innym rodzajem dzialalnosci twor-
czej — pisze fraszki i wiersze, ktérych fragmenty zostaly wykorzystane w niniej-
szym tekscie jako wycinki i wprowadzenie do znaczacych wydarzen z Zycia arty-
sty. Jerzy Ratynski zostal wyrdzniony podczas IX Ogodlnopolskiego Konkursu
Literackiego ,Promien Nadziei” w Tomaszowie Mazowieckim. Organizatorem
tego przedsiewziecia bylo Stowarzyszenie Rodzin Dzieci i Os6b Niepelnospraw-
nych w Tomaszowie Mazowieckim. Poklosiem konkursu jest tomik ,Skrawki
marzen”. W 2021 roku nakladem wydawnictwa Impuls Ryszard Dziewa ukazata
sie publikacja zatytulowana ,Moje Laski”, w ktérej wydrukowano wiersz Jerzego
»Laskowska ballada”, znaczace fragmenty owej ballady postuzyly za kanwe bio-
graficznej narracji opowiadajacej o Jerzym.
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Podsumowanie — implikacje praktyczne, wskazania
do dalszych badan

Jerzy, mimo Ze sam nie uwaza sie za artyste, jest osoba niezwykle wrazliwa,
szczegOlnie na drugiego czlowieka. W catlym jego dorobku artystycznym jedynie
dwa wyrézniaja sie odmienng tematyka — cierpieniem ludzkim. Pierwsza praca
powstala jeszcze w Laskach, motywacja do jej stworzenia byl zyciorys Maksymilia-
na Kolbe. Jerzy przedstawil swietego w trakcie kazni z rak oprawcéw. Niepokoju
i grozy przedstawienia dopelniajg mocne pociagniecia kredki oraz uzyte barwy.

Fotografia 5. Biografia Swietego Maksymiliana

Zrédto: strona internetowa Oérodka w Laskach (https://maksymilian.laski.edu.pl/jerzy.htm).

Kolejnym przykladem empatii artysty jest obraz powstaly w wyniku wrazen,
jakie wywolala na Jerzym wycieczka do Oswiecimia. ,No tak, to byla smutna
[praca plastyczna — przypis autorki], bo tam, no niestety dzialy sie smutne rzeczy,
to nie jest miejsce radosne, to jest proza zycia. Ludzie szli na straty”. Jerzy nie lubi
tych prac, nie lubi o nich opowiada¢, bo przeciez ich wymowa plastyczna wystar-
cza za wszelkie slowa, a sam artysta rozumie bezmiar bélu i wrecz twierdzi: ,Nie
jestem tylko siedzacq lalkq wypchang materialem, ktéra nic nie wie o zyciu””.

° Material prasowy ,Echo dnia” z 25.09.2009 r., ,Malowanie to pasja niedowidzacego Jurka”.
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Fotografia 6. Komora gazowa w O$wiecimiu

Zrédlo: fotografia pracy ze zbiorow WTZ ,Nadzieja”

Sam artysta, bardzo racjonalnie i w sposob charakterystyczny dla swego dy-
stansu do $wiata i siebie samego przyznaje: ,Pisa¢ i malowa¢ moge godzinami —

"6, Jednoczesnie zna swoje miejsce

bo do Spiewania i taficzenia to ja sie nie nadaje
w $wiecie i czuje sie spelnionym zaréwno czlowiekiem, jak i artysta. Wie jak waz-
ny jest drugi cztowiek, bez wzgledu czy jest osoba sprawna, czy niepelnospraw-
ng, jak powiedzial Jerzy: ,Lubie ludzi, no bo przeciez jakbym nie lubil ludzi, to
bym siedzial sam jak pies”. Analiza biografii artysty pozwolila w odmienny spo-
sOb spojrze¢ na czlowieka z niepelnosprawnoscia sprzezona, bedacego jednocze-
$nie osoba wielu talentéw. Jerzy przyjmuje zycie takim jakie jest, nie kidci sie z lo-
sem, a przez swoja twoérczo$¢ chce przybliza¢ sie do ludzi, jest Zadny nowych
znajomoéci, nowych miejsc i wyzwan artystycznych. Biografia artysty stanowi
kronike loséw dziecka, mlodego cztowieka i doroslej osoby uwiklanej w przemia-
ny systemu o$wiaty, wsparcia i uwaznosci oraz postrzegania spolecznego oséb
z niepetnosprawnosciami.

,Ballada laskowska”, na podstawie ktérej w znacznej mierze dokonano ni-
niejszego opracowania, stanowi niemal kompendium wiedzy o codziennosci
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng i wzrokowa. Zawiera w sobie szereg
obaw i nadziei, jakie towarzyszyly Jerzemu w przeszlosci, ale takze zwiazane
z terazniejszym i przyszlym zyciem. Jest przykladem wielkiej empatii i wdzieczno-
Sci skierowanej do Boga i losu za wszystko, czego artysta dodwiadcza. Dowodem na
potrzebe kontaktéw spolecznych i docenienie bliskosci drugiego czlowieka. Na
zakonczenie wywiadu Jerzy zrymowal podsumowanie zaréwno przeprowadzo-

¢ Tamze.
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nej rozmowy, jak i swojego podejscia do zycia: ,Chociaz na oczy troche choruje.
Dawno maluje. Talentu swego nie marnuje. To jak czlowiek wyjdzie do ludzi, to
mu si¢ nie nudzi. Troche pomaluje i juz sie inaczej czuje. Pani Agnieszka tutaj
byla, ze mna wywiad przeprowadzita. Tez troche na oczy choruje, za to tadnie
maluje”.

Podsumowanie analizy

Wozrasta $wiadomo$¢ spoleczna w zakresie dorostosci, samodzielnosci i samo-
stanowienia 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna. Przykladem moga by¢
badania Ostrowskiej z 2003 roku, w ktérych postawy spoleczne w stosunku do
0s0b z niepelnosprawnoscia: ,(...) pokazuja rosnaca gotowos¢ spoleczenstwa do
wspolistnienia na zasadach gwarantujacych réwnosc¢ szans w takich sferach, jak:
Srodowisko zamieszkania, rynek pracy, instytucje zycia kulturalnego. Sa to wiec te
sfery zycia, w ktérych wspomaganie spolecznego dorastania oséb niepelno-
sprawnych nastrecza stosunkowo mniej probleméw” (2003: 58-59).

Badania przeprowadzone przez Jaworska-Obl6j i Skuze (1986) wskazuja, ze
ludzie z niepelnosprawnoscia intelektualna otoczeni siecia wsparcia, w postaci
bliskiej rodziny, przyjaciol, nalezacy do réznych organizacji, zwiazani z innymi
ludzmi wiarg lub ideologia, lepiej dajg sobie rade w trudnych sytuacjach, ciesza
si¢ lepszym zdrowiem i ponosza mniejsze konsekwencje zdrowotne doswiadcza-
nego stresu. Przeprowadzone na potrzeby niniejszego artykulu analizy wskazuja
na ogromna role otrzymywanego wsparcia rozumianego jako wsparcie ze strony
pedagogéw specjalnych. Ponadto w odpowiedni do rodzaju i stopnia niepelnosci
osrodek edukacyjny i terapeutyczny stanowi niezwykle pozytywny start w doro-
stos¢ i sprzyja budowaniu samoswiadomosci, jako pelnoprawnego cziowieka
i twércy. Wnioski z analiz uzna¢ mozna za doskonaly przykiad dziatania polskie-
go systemu o$wiaty i wsparcia, co stanowi¢ moze wskazéwke do budowania in-
nowacyjnych dzialan wspierajacych rozwoéj oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng, obdarzonych dodatkowymi talentami. Sztuka 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng zyskuje coraz szersze uznanie i staje sie zjawiskiem rozpoznawal-
nym we wspolczesnej kulturze. Mimo trudnoéci z jej zdefiniowaniem, nazwa-
niem i okre$leniem konkretnych wskaznikéw plasujacych ja w stylach i nurtach,
wlasnie przez swa ulotno$¢, nieuchwytnosé¢ wzbudza zainteresowanie coraz szer-
szego grona odbiorcéw, nie tylko z kregu pedagogéw specjalnych i kuratoréw
sztuki nieprofesjonalne;j.
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Zycie codzienne kobiet w kryzysie bezdomnosci —
komunikat z badan

W codziennos¢ kazdego czlowieka wpisane sg sytuacje problemowe, mogace stanowi¢ wyzwania
dezorganizujace funkcjonowanie psychospoleczne. Bezdomnos¢ jest egzemplifikacjg skrajnie
trudnego polozenia Zzyciowego, nie tylko w obszarze bytowym, ale réwniez w zakresie zaburzen
wiezi spolecznych. Celem artykulu uczyniono charakterystyke funkcjonowania kobiet doswiad-
czajacych bezdomnosci (korzystajacych ze wsparcia calodobowych schronisk) w kontekscie ich
zycia codziennego, na bazie probleméw, z jakimi si¢ mierzg oraz obszar dotyczacy ich czasu wol-
nego. Ponadto cel badan stanowil prébe oceny modelu oddziatywan pomocowych skierowanego
wobec 0s6b doswiadczajacych bezdomnosci, a takze probe sformulowania praktycznych propo-
zycji w tym zakresie. Przeprowadzone badanie ma charakter jakoéciowy. Metode badan stanowi-
o studium przypadku, natomiast dane zebrano za pomoca wywiadéw narracyjnych. Narze-
dziem, ktdre zostalo wykorzystane do ich analizy, byl program MAXQDA. Rezultaty badania
pozwolily rozpozna¢, jak kobiety w kryzysie bezdomnosci postrzegaja swoja codziennosé, ziden-
tyfikowa¢ problemy oceniane z ich perspektywy jako najistotniejsze, a takze okresli¢, jak charakte-
ryzuja obszar swojego czasu wolnego. W $wietle wynikéw badan mozna sformulowa¢ nastepuja-
ce wnioski: a) codzienno$¢ kobiet w kryzysie bezdomnosci obejmuje poczucie nudy i monotonie;
b) funkcjonowanie schroniska, z ktérego wsparcia korzystaja, w znacznym zakresie wyznacza ich
strukture dnia; c) odpoczynek od obowigzkéw macierzynskich oraz wykonywanie praktycznych
czynnosci laczq z obszarem czasu wolnego; d) problemy dotycza trudnoéci wychowawczych
zwiagzanych z ich dzie¢mi, relacji z partnerami oraz obszarem mieszkalnictwa; e) sposoby radzenia
sobie z trudno$ciami Iacza sie z symptomami stylu skoncentrowanego na unikaniu.

Stowa kluczowe: bezdomnos¢, kobiety, zycie codzienne, studium przypadku

Everyday life of women in the homelessness crisis —
research report

Every person's everyday life includes problematic situations that may pose challenges that disor-
ganize psychosocial functioning. Homelessness is an example of an extremely difficult life situa-
tion, not only in terms of living conditions, but also in terms of disturbances to social bonds. The
aim of the article was to characterize the functioning of women experiencing homelessness (using
the support of 24-hour shelters) in the context of their everyday life, based on the problems they
face, and the area related to their free time. Moreover, the aim of the research was an attempt to
evaluate the model of assistance activities aimed at people experiencing homelessness and as an
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attempt to formulate practical proposals in this area as well. The research method was a case
study, and data was collected through narrative interviews. The tool used for their analysis was
the MAXQDA program. The results of the study allowed us to recognize how women in the crisis
of homelessness perceive their everyday life, identify the problems assessed from their perspective
as the most important, and determine how they characterize their free time. Conclusion a) the
everyday life of women in the crisis of homelessness includes a sense of boredom and monotony;
b) the functioning of the shelter, whose support they use to a large extent, determines their daily
structure; ¢) combining rest from maternity duties and performing practical activities with free
time; d) the problems concern educational difficulties related to their children, relationships with
partners and housing; e) ways of coping with difficulties are associated with symptoms of an
avoidance-focused style.

Key words: homelessness, women, everyday life, case study

Wprowadzenie

Bezdomno$¢ jest wielowymiarowym zjawiskiem ulokowanym w kategorii
probleméw spolecznych, ktére wigze si¢ z wykluczeniem w réznorodnych obsza-
rach zycia. Wielowgtkowo$¢ problematyki bezdomnosci wynika miedzy innymi
z faktu, ze jest to kwestia, ktéra ma podmiotowy charakter, poniewaz dotyczy
tych jednostek, ktére czesto sq obarczone szeregiem deficytéw psychospolecz-
nych. Ponadto w literaturze naukowej zagadnienia dotyczace bezdomnosci sa
w obszarze prawno-formalnym i zdrowotnym. Zwraca sie takze uwage na dzia-
tania aktywizujace i pomocowe skierowane wobec 0séb doswiadczajacych bez-
domnosci. Wszystko to dowodzi, iz omawiane zjawisko ma wieloaspektowy cha-
rakter i wymyka sie jednolitym definicjom.

Podjete w tekscie analizy dotycza kobiet w kryzysie bezdomnosci. Co warte
podkreslenia, w artykule postuguje sie terminami ,kobieta w kryzysie bezdomno-
Sci” oraz ,kobieta doSwiadczajaca bezdomnosci”, mimo ze w ujeciu formalnym
zazwyczaj uzywa si¢ sformulowania ,0osoba (kobieta) bezdomna” (np. w Ustawie
o Pomocy Spolecznej). Okreélenia, ktérych uzywam w tekscie, zwracaja uwage na
przejsciowos¢ trudnej zyciowej sytuacji, a przede wszystkim nie dookreslaja toz-
samosci osoby przez pryzmat bezdomnosci.

Psychospoteczny profil kobiet do$wiadczajacych bezdomnosci

Aktualne dane demograficzne w zakresie opisywanego zjawiska wskazuja, ze
w Polsce ponad 6000 kobiet doswiadcza bezdomnosci, co stanowi okolo 20%
wszystkich os6b, ktérych dotyczy ten problem. Niezwykle niepokojaca tendencja
jest, ze liczba kobiet w kryzysie bezdomnosci zwieksza sie (Ministerstwo Pracy,
Rodziny i Polityki Spolecznej, 2024).
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Na podstawie analizy literatury przedmiotu (Debski 2008; Szluz 2010; Mikolaj-
czyk 2018; Goéra 2022; Fyda i in. 2023), psychospoleczny profil kobiet doswiadczaja-
cych bezdomnosci w Polsce mozna okresli¢ za pomoca nastepujacych aspektow:

— pochodza z rodzin z symptomami patologii, zwlaszcza w zakresie r6znorod-
nych dysfunkcji wychowawczych;

— kryzys bezdomnosci najczesciej jest wynikiem choroby alkoholowej me-
za/partnera, przemocy domowej, a takze wymeldowania (wyrzucenia) z do-
mu (mieszkania), przy czym przyczyny bezdomnosci czesto wspdlwystepuja;

— bezdomnos¢ kobiet ma wymiar instytucjonalny; czesciej niz mezczyzni korzy-
staja z oferty calodobowego wsparcia schronisk (rzadko ,zyja na ulicy”);

— sytuacja kobiet do§wiadczajacych bezdomnosci na rynku pracy jest bardzo
niekorzystna, co stanowi konsekwencje m.in. niskiego poziomem wyksztalce-
nia, ograniczonych kompetencji zawodowych, a takze bardzo czesto samo-
dzielnego rodzicielstwa.

- w psychospoleczne funkcjonowanie kobiet w kryzysie bezdomnosci wpisane
sa takie cechy, jak: wyuczona bezradnos¢, niski poziom odpowiedzialnosci
i zaradnosci zyciowej, co Iaczy sie z ograniczonymi kompetencjami pozwala-
jacymi prawidlowo i satysfakcjonujaco pelni¢ role spoleczne.

Podstawy metodologiczne badan wiasnych

Moim zamiarem byla proba zobrazowania pewnych elementéw Zycia co-
dziennego kobiet doswiadczajacych bezdomnosci z ich punktu widzenia i rozu-
mienia Swiata spolecznego, na podstawie ich refleksji na temat czasu wolnego
oraz trudnoéci z jakimi sie mierzg. Sztompka (2008) wskazuje na dwie zasadnicze
wlasdciwosci, ktére uzasadniaja wartos¢ i celowo$¢ badan nad zyciem codziennym.
Po pierwsze, sa pomocne z perspektywy dostarczenia orientacji i rozumienia
sensu tego, co dzieje sie w zyciu, ale z powodu rutynowosci jest ukryte. Po drugie,
sa uzyteczne pod katem ujawniania typowych dla danej spofecznosci rytuatéw
i praktyk okreslajacych ich styl zycia W kontekscie powyzszego warto zwrocié
uwage na rozwijajacy sie w badaniach spotecznych trend, wskazujacy, ze katego-
ria codziennoéci znajduje coraz wieksze zainteresowanie w zakresie eksploracji
naukowych pedagogéw i przedstawicieli innych dyscyplin nauk spotecznych.
Sliwerski (2012) podkresla, iz zycie codzienne stanowi fenomen obejmujacy m.in.
takie elementy, jak wartoéci, przekonania i style zachowan.

Cele, jakie mi przyswiecaly przy projektowaniu badania, mialy dwa wymiary:
1) poznaweczy: tj. opis i analiza codziennosci kobiet doswiadczajacych bezdomno-
Sci ze szczegblnym uwzglednieniem refleksji na temat czasu wolnego oraz pro-
bleméw z jakimi sie mierzg; 2) aplikacyjny: zakladam bowiem, Ze orientacja w ob-
szarze codziennosci kobiet doswiadczajacych bezdomnosci moze stanowi¢ wstep
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do oceny dzialanh pomocowych, ktére sg Swiadczone ze strony systemu pomocy
spolecznej i innych podmiotéw pomocowych, a takze do propozycji zmian w tym
zakresie.

W zwigzku powyzszym gléwny wyrézniony przeze mnie problem badawczy
przyjal posta¢ nastepujacego pytania: Jak kobiety w kryzysie bezdomnosci opisu-
ja swoje zycie codzienne?

Ponadto wyszczegélnilam nastepujace pytania szczegotowe:

1. Jakie aspekty codziennosci badane kobiety postrzegaja jako trudne?
2. W jaki sposéb badane kobiety spedzaja czas wolny?

Zgodnie z przyjetymi na gruncie nauki zalozeniami badan jakosciowych nie
sformulowatam hipotez badawczych.

Badanie zaprezentowane w niniejszym artykule ma charakter jakosciowy.
Wybér tego podejscia badawczego jest uzasadniony wtedy, gdy celem badania
jest poznanie losow pojedynczych jednostek; badane zjawisko jest spolecznie
drazliwe; celem badania jest przyjrzenie sie jego przedmiotowi w naturalnym
srodowisku, ktére jednoczesnie jest jego kontekstem (Pilch, Bauman 1998). Po-
nadto paradygmat jakoSciowy ma szczegdlne znaczenie w odniesieniu do grup
wykluczanych spolecznie. Warto w tym zakresie podkresli¢ wybitny dorobek
naukowy Tarkowskiej (2016: 28), ktéry jest wyjatkowo cenna inspiracjg dotyczaca
obszaru badan nad jednostkami wykluczonymi spotecznie i ekonomicznie.
Autorka zwraca uwage, ze badania jakosciowe oferujg narzedzia ,do udzielania
glosu osobom tej mozliwosci pozbawionym, milczacym, niemym i biednym. Oso-
biste relacje, rozmowy i wywiady to sposoby lepszego ich poznania, a tym samym
dobra podstawa dla bardziej skutecznych, bo bardziej adekwatnych do rzeczywi-
stodci spolecznej, dzialan polityki spolecznej’. Metoda, za pomoca ktérej prze-
prowadzilam badania, bylo zbiorowe studium przypadku. Silverman (2009) zwra-
ca uwage, ze ta metoda upowaznia do pewnych uogélnien na podstawie
niewielkiej liczby przypadkéw, ktére dotyczg okreslonego zjawiska spotecznego.
Ponadto jedng z cech strategii studium przypadku jest r6znorodnoé¢ wykorzy-
stywanych technik i narzedzi badawczych oraz wieloé¢ zrédet danych (Kubinow-
ski 2013). Podkreéle, ze — co moze sugerowac tytul mojego artykutu — zaprezen-
towana w kolejnej czesci tekstu analiza badawcza jest tylko wycinkiem wiekszego
projektu badawczego. Z uwagi na ograniczenia tekstowe, w niniejszym artykule
uwzglednilam jedynie dane uzyskane za pomoca techniki wywiadu.

W celu uzyskania odpowiedzi na pytania badawcze postuzylam sie materia-
tem empirycznym, jaki stanowilo 5 wywiadéw narracyjnych z kobietami w kry-
zysie bezdomnosci, korzystajacych ze wsparcia instytucjonalnego, zakwaterowa-
nych w schronisku dla oséb w kryzysie bezdomnosci w miastach powyzej 500 tys.
mieszkancéw. Dobor proby miat charakter celowy. W tabeli 1 uwzglednilam ce-
chy spoteczno-demograficzne badanych kobiet. Wraz z osiggnieciem nasycenia
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teoretycznego badanych kategorii, pie¢ wywiadéw stanowilo wystarczajacy ma-
terial, by méc podja¢ prébe ich zdefiniowania. Ponadto uzyskane dane uznatam
za satysfakcjonujace ze wzgledu na homogeniczny charakter badanej przeze
mnie zbiorowosci.

Tabela 1. Dane spoleczno-demograficzne badanej zbiorowosci

Czas Deklarowa-
. . Miejsce Wyksztal- Liczba przeby- Stan
Imieg | Wiek ; - - . . . na przyczyna
urodzenia cenie i wiek dzieci wania cywilny -
) bezdomnosci
w placéwce
. . . 1: corka przemoc
M. | 21 |wies gimnazjalne - rok panna ..
13 miesiecy w rodzinie
2: corka zemoc
A2 | 21 |wied gimnazjalne |2lata, corka |2 lata panna P ..
w rodzinie
3 lata
miasto
. . . 1: 6tni
A 20 d(? 100 t}is gimnazjalne syn 2lata panna Kiétnia
mieszkan- 2 lata z partnerem
cow
8: syn 2 lata;
tal
$rednie ggize(g aeelno- rozwie- choroba
P 39 | wies . C1pe 7 lat . alkoholowa
techniczne letnie, nie- dziona
. . partnera
mieszkajace z
badana
miasto pow. 2: syn 2 lata, . “wyrzucenie”
300 tys. ) rozwie-
K 27 . , podstawowe | cérka 4 lata . z domu przez
miesz-kan- . dziona
Sw 14 miesiecy matke

Zrédto: wyniki badan wlasnych.

Po zarejestrowaniu wywiadéw w formie audio, sporzadzitam ich transkryp-
¢je. Na podstawie zgromadzonych danych zidentyfikowalam obszary tematycz-
ne, ktére pozwolity mi znaleZ¢ odpowiedzi na sformutowane pytania badawcze.
Programem, ktéry wykorzystalam do analizy danych, byt MAXQDA.

W zwigzku z tym, Zze problematyka badanh zorientowana jest na wrazliwe,
osobiste, prywatne watki, starannie zadbalam o aspekt etyczny procedury ba-
dawczej. Po pierwsze, uzyskalam pisemne zgody od badanych kobiet na wyko-
rzystanie do celéw naukowych ich wypowiedzi; po drugie, w celu uniemozliwie-
nia identyfikacji schronisk i kobiet korzystajacych z ich wsparcia, imiona
narratorek oznaczytam symbolami stanowigcymi pierwsze litery ich imion. Zad-
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balam o to, zeby zadna informacja uwzgledniona w artykule nie pozwolila na
identyfikacje badanych, natomiast te informacje, ktére byly niezbedne dla analizy
badan i prezentacji ich wynikéw, zostaly zanonimizowane. W trosce o zachowa-
nie jasno$ci wypowiedzi badanych, w niektérych fragmentach tekstu postuzytam
sie dookresleniami (np. ,on” = ,syn” etc.), ktére nie zmienily kontekstéw ani
sensow wypowiedzi.

Wyniki badan wlasnych

Codziennos¢ bezdomnych kobiet

Sztompka (2009: 34) zwraca uwage, ze réznice w zakresie rozkladu czasu,
przeznaczanego na rozmaite codzienne czynnosci sa charakterystyczne nie tylko
dla catych spoleczenistw, ale rowniez dla poszczegélnych kategorii czy grup spo-
tecznych. Zdaniem autora, zycie codzienne toczy si¢ w réznorakich kontekstach.
Twierdzi on, ze ,dla kazdego kontekstu mozna wskaza¢ typowe, emblematyczne
miejsce, najczestsza lokalizacje”. W ujeciu Koczanowicz-Dehnel (1995) na zycie
codzienne skiadaja sie drobne, proste czynnosci, ktére jednostka ciagle powtarza.

I tak, struktura dnia osoby w kryzysie bezdomnosci réwniez cechuje sie spe-
cyfika, ktéra obejmuje okreSlone ramy przestrzenne, czasowe i wpisana w nig
dynamike. Narracje trzech badanych kobiet wskazuja, jak bardzo w ich zycie
codzienne wpisany jest ustalony przez schronisko ukiad dnia:

,Akurat dzis mam kuchnie, ale tak to rano wstaje, ide po sniadanie, czekam az si¢ corki obudzg,
no, jemy potem, oczywiscie najmniejszq karmie i potem wigczam starszej corce bajkg. Tutaj
sprzqtam, czasami cérka mi pomaga, potem jest obiad, czasami tam po obiedzie si¢ corka zdrzem-
nie albo wychodzimy, no ale wiadomo, musimy wracac przed ciszq nocng”. (A.2)

Inna narratorka:

Mychodzimy gdzies, zalezy jaka jest pogoda. Jak jest tadnie to wyjdziemy, ale jak jest brzydko to
raczej drzemke mamy’. (A.)

Wypowiedz pani P wskazuje na jeszcze bardziej rutynowy schemat dnia:

Mistanie rano, zrobienie dziecku sniadania, ogarniecie, o godzinie 9 rozdanie dyzuru, zrobienie za-
lezy w jakich godzinach, zalezy jaki dyzur, drugie Sniadanie, posprzgtanie pokoju, no jak jest pranie
to pranie... co jeszcze? Pojscie na spacet, wrdcenie na obiad, ewentualnie jak mamy kuchnig to mo-
zemy zrobic sobie same (positki — dop. autorki), nie liczqc, ze gotujemy dla wszystkich, tak? Pézniej
znowu jakis spacer, do lekarza, wrdcenie do domu, pdjscie na pobranie krwi, moczu”. (P)

Pani M. natomiast swdj standardowy dzien opisuje nastepujaco:

»No, rano jest Sniadanie, pdZniej tak do obiadu jest, Ze mozemy wyjsc, obiad, kolacja, oczywiscie
kgpanie dzieciakdw i przygotowanie si¢ do spania”. (M.)
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Narracje wiekszosci kobiet wskazuja na bardzo zblizony ukiad dnia codzien-
nego, ktéry wyznaczany jest poprzez positki, spacery, sprzatanie i obowiazki ma-
cierzynskie. Na skrajng monotonie codziennodci zwraca uwage pani A., ktéra
wprost mowi:

W sumie dzieri jak co dzieri, jakby wyglgda tak samo”. (A.)

To, w jaki sposéb narratorki opisuja doswiadczanie zycia codziennego, moze
wskazywa¢ na cechy syndromu wyuczonej bezradnosci. W swietle teorii wy-
uczonej bezradnosci autorstwa Seligmana (2010), powtarzajace si¢ nieefektywne
proby unikniecia cierpienia przez jednostke skutkuja tym, Ze nadzieja na sku-
teczno$¢ jakichkolwiek swoich dzialah zostaje utracona, co prowadzi do bezrad-
nosci i bezsilnosci wobec tychze dzialan. Nalezy réwniez podkresli¢, ze podatnosé
na syndrom wyuczonej bezradnosci Iaczy sie z zewnetrznym poczuciem kontroli.
Konsekwencje tego moga uniemozliwia¢ lub utrudniaé podejmowanie dziatan
majacych na celu zniwelowanie doswiadczanej nudy, a takze poczucia rutyny.
Stan ten odzwierciedla specyfike 0s6b o zewnetrznym poczuciu umiejscowienia
kontroli. Teoria poczucia umiejscowienia kontroli (standardowo okreslana jako
LOC - Locus of Control), ktérej autorem jest Rotter (Drwal 1995), odnosi sie do
oceny jednostki w zakresie, w jaki sposéb skutek zachowania zdeterminowany
jest jej wlasnymi dzialaniami. Jednostki o zewnetrznym LOC charakteryzuje
wyzsze poczucie leku i wyzszy poziom neurotyzmu oraz nizsza samoocena. Nie-
watpliwie taki zespdt cech wplywa niekorzystnie na funkcjonowanie i przysto-
sowanie spoleczne, a wyraza sie to miedzy innymi brakiem odpowiedzialnosci za
skutki wlasnych dzialafi z uwagi na przeswiadczenie, ze stanowig one rezultat sit
zewnetrznych. Towarzyszace czesciej tym jednostkom stany lekowe i depresyjnie
generuja postawy fatalistyczne i obawy przed przyszloscia. To z kolei rodzi bier-
nos¢ i moze ksztaltowac postawe wyuczonej bezradnosci.

Czas wolny

Na podstawie literatury przedmiotu mozna wyszczegélni¢ kilka gléwnych
grup definicji czasu wolnego (Bombol 2009):
1. Definicje, w ktérych czas wolny dotyczy okreslonych zachowan prowadza-
cych do odprezenia, przyjemnosci i satysfakcji.
2. Definicje, w ktérych czas wolny odnosi sie do braku presji czasu i braku
obowigzkow.
3. Definicje, w ktérych punktem centralnym jest samodoskonalenie jednostki.
Warto w tym miejscu przytoczy¢ jedna z najbardziej wieloaspektowych defi-
nicji omawianego zagadnienia, ktérej autorem jest Kwilecki (2001: 12). I tak, ,czas
wolny to czas swobodnego, nieskrepowanego wyboru form wypoczynku, roz-
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rywki, zainteresowan odpowiadajacych jednostce i majgcych na celu odtworzenie
sit psychicznych i fizycznych zuzytych w procesie pracy, nauki oraz w trakcie
innych czynnosci poza praca lub nauka; poprawe stanu zdrowia, profilaktyke
zdrowotnga, rozwdj fizyczny i duchowny”.

Jedna z narratorek K. czas wolny definiuje w nastepujacy sposob:

Jak mama weZmie od pigtku do niedzieli syna, no to wtedy moge wyjs¢ sobie gdzies tam z part-
nerem do restauracji. Tak jak w Walentynki mama wziela mi dzieci i wtedy miatam czas no i po-
szlismy na te Walentynki do restauracji i se ze spokojem moglismy wrdcic. Tu pojechatam po
dzieci, jeszcze mama mi zrobila kawe, herbate, no ciasto zjedlismy, pogadalismy i bylo super, nie?
A tak, to jak K. (syn — dop. autorki) idzie do przedszkola to jedynie co moge si¢ zrelaksowac, a jak
nie, to siadam na tapczanie albo si¢ poloze. No, albo idziemy z W. (partnerem — dop. autorki) a to
tam, trochg zakupow, a dzieci jak przyjadg do domu wtedy to padajg jak kawki. I wtedy jest czas
dla mnie”. (K.)

Panie P i M. spedzanie czasu wolnego opisuja opierajac si¢ na wykonywa-
nych konkretnych czynnosciach:

,Oglgdam filmy na laptopie, sprzqtam, prasuje, przygotowuje kaszki na noc, ewentualnie posie-
dzg na stoléwce, czego bardzo nie lubig. No i malowanie obrazkéw”. (B)

Pani M. natomiast czas wolny spedza na grze na gitarze, czytaniu ksigzek lub
spacerowaniu z dzieckiem po parku, przy czym wskazuje na che¢ spedzenia cza-
su w samotnosci, ktorej, jak deklaruje, rzadko do§wiadcza:

,Czasem samej lubig posiedziec, jak maty (syn — dop. autorki) spi, wtedy mam trochg spokoju
i moge oderwac sig i poczytac, wtedy mysle i uciekam od tego szumu, jak juz nie mozna siedziec
na stotowce, jest predzej taka chwila spokoju”. (M.)

Inna narratorka A.2 czas wolny definiuje jako chwilowe ,oderwanie si¢” od
rutynowych czynnosci, a takze podkresla, ze bardzo brakuje jej elementéw, ktére
pozwolityby doswiadczac¢ czego$ innego, nowego, co nie jest wpisane w jej zycie
codzienne:

Tzn. nie musi by¢ to dzien bez dzieci, cheg z dziecmi i mialam taki jeden, jak moja cdrka starsza

koriczyta 2 latka to do Loopy's World'u (sala zabaw dla dzieci — dop. autorki) pojechalysmy i tam

bylysmy dostownie od 10 do 17, bo tu (do schroniska — dop. autorki) tez — wiadomo — dojazd (jest
utrudniony — dop. autorki). I to byl zupetnie inny dzieri. Bylo super, nie? Mata si¢ wybawila i ja
tez odpoczglam. No, taki caly dzieri poza domem jest takim odetchnieniem, bo wiadomo, zycie tu
nie jest tatwe, ze tak powiem. Musimy np. byc przed ciszq nocng. Wiadomo, jest duzo matek,
trzeba zy¢ w zgodzie, umiec si¢ dzielic”. (A.2)

Podsumowujac, dynamika funkcjonowania schroniska i jego regulamin sta-
nowia znaczace determinanty ukladu dnia codziennego i czasu wolnego narrato-
rek. Elementy wpisane w codziennos¢, takie jak pory positkdw, tzw. cisza nocna,
dyzury sprzatania stanowia punkty, wedle ktérych uporzadkowane sa pozostale
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aktywnosci narratorek. Niektore z kobiet czas wolny wypelniajg czytaniem ksig-
zek czy gra na gitarze. Inne przeznaczajg go przede wszystkim na odpoczynek od
obowiazkéw rodzicielskich, ale réwniez na wykonywanie praktycznych czynno-
Sci zwigzanych z dbaniem o porzadek.

Problemy dnia codziennego

Sytuacje trudne stanowiag komponenty zycia codziennego kazdej jednostki
w réznych aspektach jej funkcjonowania. Te, ktére zwigzane sg z zyciem co-
dziennym os6b doswiadczajacych bezdomnosci, czesto stanowia postac skrajnego
wykluczenia spolecznego, na ktére sklada sie brak mozliwosci realizacji zasadni-
czych potrzeb ludzkich (w przypadku oséb korzystajacych z instytucjonalnych
form wsparcia podstawowe potrzeby socjalno-bytowe sa realizowane). W ujeciu
Tyszkowej (1977: 17) , przez sytuacje trudna rozumiemy taki ukiad zadan (celéw),
warunkow dziatania i mozliwosci dzialajacego podmiotu, w jakim naruszona
zostala rownowaga miedzy tymi elementami, w stopniu wymagajacym nowej
koordynacji stosunkéw podmiotu z otoczeniem, co powoduje przecigzenie sys-
temu psychicznej regulacji i wywoluje negatywne emocje”. Jednoczesnie ko-
niecznym podkreslenia jest fakt, Ze w wymiarze podmiotowym to indywidualna
interpretacja jednostki decyduje o tym, czy konkretna sytuacja jest trudna (Sek
1980).

Trzy narratorki, w ramach probleméw dnia codziennego, podkreslaty stan
zdrowia swoich dzieci oraz swoje obawy w tym zakresie. Kobieta A. zwrécita
réwniez uwage na aspekt praktyczny i kwestie sanitarne zwigzane z opieka nad
dzieckiem:

»No to, Ze tutaj nie ma tak, ze jest osobna tazienka, no i bywa tak, ze na kqpiel si¢ czeka tydzier.
No, jest kgpiel raz w tygodniu i pranie tez w jednym dniu, wigc to jest trochg ucigzliwe, ze jak
cos si¢ matej (mlodszej corce — dop. autorki) zabrudzi, to nie moge od razu wyprac, tylko musze
caly tydzien czekac. A ta starsza corka jest po prostu uczulona, bo ta woda tutaj jest wysokochlo-
rowana i krostki jej wychodzg i musz¢ kupowac baniaki z wodg, zeby jg kqgpac”. (A.)

Pani M. réwniez podkresla problemy zwigzane ze zdrowiem swojego dziecka:

,On (syn — dop. autorki) ma atopowe zapalenie skory no i nigdy nie wiadomo co mu tam wysko-
czy, co tam dostanie... ja pigc kosmetykdw, lekdw stosowatam. Nie widac tak, jak si¢ na buzig pa-
trzy, predzej na nogach i na rekach, predzej cale ciato, tak? Na buZce jeszcze nie”. (M.)

W narracji jednej z kobiet pojawiaja sie ponizsze obawy:

W zZyciu mam najwiekszy stres, jak mamy pdjsc do lekarza i wiadomosci, jakie sig dowiem. Leka-
rze na razie stwierdzili, ze niby si¢ poprawia (stan nerek syna — dop. autorki), ale nie wiadomo na
jak dtugo, nie? Niby ztogi, ktére byly w srodku w tej nerce znikty, kielichy sig niby polgczyly, ja
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tego tam.... no, ale nie znam si¢ na tym. Pani doktor ostatnio tak na szybko nam zrobita. Za
6 tygodni mamy kolejne, no ale tak to jestesmy tak co drugi dzieni u lekarki”.

Inng kategorie problemdw, na jaka wskazuja narratorki stanowia relacje z by-

lymi partnerami i skutki z tym zwiazane. Badane kobiety deklaruja, ze nie sa

w zwiazku z ojcami swoich dzieci (poza jedng z nich). Pani K. ocenia swojego

bytego partnera, a jednoczeénie ojca jednego z jej dzieci, w sposéb negatywny,

niemniej deklaruje che¢ odnowienia regularnych kontaktéw z uwagi na dobro ich

dziecka:

JTutaj od K. (syna — dop. autorki) tata ma prawa odebrane, no i tutaj ojciec olewa, tak mozna po-
wiedziec, dziecko. Walczg o to, zeby po prostu nawigzac te kontakty, no, ale po prostu nie przy-
chodzi do corki, no i tak jakby zlewa je, alimentéw tez nie ptaci, bo mam z funduszu, no i jutro
mam wiasnie rozprawe na czternastq, nie? «Alimenta» paristwo mi daje. On (ojciec syna narra-
torki — dop. autorki) jest scigany, nie? Juz caly prezydent go sciga o pienigdze, zeby na alimenty
placit. Nie chce mu podarowac, bo dzwonilam do komornika i juz go prezydent, no paristwo Sci-
ga, bo to sq jednak paristwowe pienigdze. On musi placic, bo to, ze paristwo mi placi nie znaczy,
Ze on nie musi placic. Bo przyjdzie moment, ze go zlapig i go naprawde zamkng i wiem, ze za
alimenty tez zamykali. Tylko nie tak szybko, nie? Ale on juz jakgs kwotg ma. Chyba pigcdziesigt
tysigey zt?”. (K.)

Kobieta podkresla réwniez brak odpowiedzialnosci swojego bylego partnera:
,On sig ze mng w ogdle nie umawiat, bo mi mial do korica marca dac zna¢, kiedy bedzie. A ze mi
nie dal, to mnie nie musiato by¢ w domu, w sensie tu. Nie musialam siedziec tu i czekac. To jest
jego wina, to nie jest moja wina. Bo pani sedzina ustalila, ze ma dac znac. I teraz powinien pojs¢
i sktadac wniosek na nowo o uregulowanie widzeri. Tak pani sedzina powiedziatla, Ze jak si¢ nie
pojawia, to musi na nowo sktadac wniosek o uregulowanie widzer”. (K.)

W narracji pani A2. wpisane sg z kolei obawy zwigzane z tym, czy zaangazo-

wanie jej partnera wobec niej jest faktycznie, czy ma jedynie charakter deklara-
tywny.

,On przebywa w zaktadzie karnym od dwdch miesiecy. On w Kwidzynie jest, byt na «Kurko-
wej», on dzwoni, mowi, ze mnie kocha i Ze chee ze mng byc, ale ja chyba nie wierze. On pod ko-
niec paZdziernika wyjdzie (z zakladu karnego — dop. autorki). Sama nie wiem, jak to bedzie, miat
napisac takie pismo, ze wyraza do urzedu chec uznania ojcostwa. On tego nie zrobil, nie wiem
czy to dla niego za wiele, no ale... Napisz¢ wniosek o ojcostwo i alimenty i wtedy zobaczymy jak
naprawdg mnie kocha, bo jego reakcja pokaze po prostu... tego wszystkiego co on tutaj czuje do
mnie”. (A2.)

Opowiadajac o swoim partnerze pani A.2 sygnalizuje, jak duza warto$¢ ma

dla niej praktyczne podejscie do aktywnosci zawodowej oraz odpowiedzialnosci

finansowej w zakresie funkcjonowania rodziny:

»Znaczy po tym jak traktowal mnie i malg (corke — dop. autorki) to chyba nadaje si¢ na ojca, ale
tutaj bardziej chodzi mi o to, zeby on pracowat, zeby byt taki sumienny, bo samo dobre traktowa-
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nie mnie i dzieciakow to nie da nic, bo trzeba tez za cos zy¢, utrzymac rodzing. On méwil, ze pra-
cowat, ale ja tego nigdy nie widzialam. On wiecznie by chcial pienigdze ode mnie, gdzie ja sama
mam cigzkq sytuacje i nie za bardzo jestem w stanie mu pomoc. No i te narkotyki bierze i to mi
bardzo przeszkadza. Dlatego ja mu nawet nie méwiltam, ze ja to wszystko chce sgdownie zata-
twic. Wiem - trochg to chamskie, ale ja nie mam innego wyjscia”. (A.2)

Z kolei w wypowiedzZ pani P wpisane sa wspomnienia zwigzane z relacjq z jej
mama. Sygnalizuje ona wprost, ze nie czuje sie kochang przez swoja matke, a takze,
ze jej dzieci doswiadczyly przemocy ze strony swojej babci — matki narratorki:

~Moja mama kocha chiopcow, nie toleruje kobiet. Moja mama moéwila zawsze, Ze woli mie¢ mgz-
czyzn wokol siebie, nie kobiety. Nie potrafi mnie kochac, o - na tej zasadzie. Moja mama jest
straszng materialistkq: «nie pracujesz — idZ kradnij». Uwielbia, jak ktos jg utrzymuje... jak to
jeszcze powiedziec, przeszkadzajg jej dzieci. Nie pozwolg, zeby zngcala si¢. Ona nie jest stala
w uczuciach. Zmienia partnerdw... to tez nie na dtugo. To sq 2 czy 3 dni i «do widzenia»”. (P)

Pani K. natomiast, méwiac o najwiekszych problemach w jej codziennym zy-
ciu, stwierdzila:

~Najgorzej jak mi syn dokucza. Nie moge se z tym na przyklad poradzic. Bo od urodzenia, to
mozna powiedziec, ze go tu bylo wszedzie pelno. Nie wiem co jest synu, no bo syn tak ma, no wi-
dziala pani, dokucza mi, ja nieraz wydre si¢ na niego, bo juz nie daje rady z nim... no nie daje
nieraz z nim rady. No, ale jakos daje z nim radg albo go usadz¢ w kqcie, albo... kqt! Zabieranie
zabawek najlepszych, no i nie dostaje stodkiego, bo on moze by¢ nadpobudliwy od stodkiego. Bo
przeciez mu odbija i to bardzo mu odbija, no i tez po prostu ja si¢ martwie o nig (cérkg — dop. au-
torki), bo ona jest mata i se rady nie da jakby cos si¢ dziato, nie?”. (K.)

Warto w tym miejscu zwrdci¢ uwage na interpretacje zachowan problemo-
wych syna (K.) (siedmioletniego chlopca) przez nig sama. W wypowiedzi narra-
torka wprost stwierdza, Ze ,syn jej dokucza”, co okreéla jako najtrudniejszy element
zycia codziennego. Mozna zauwazy¢, iz badana kobieta zachowania syna traktuje
personalnie, co moze prowadzi¢ do przypuszczen, ze nie lokuje przyczyn tego
stanu rzeczy w zaniedbaniach wychowawczych badZ potencjalnych zaburzeniach
dziecka, ale interpretuje to jako atak syna na matke. Co wigcej, podkresla:

»No, bym potrzebowala takiej pomocy w synu, bo ja nie dam rady, bo albo zamgczy mnie, albo
dzieciaczki zamgczy. A szkoda, zeby ich zamgczyl, albo po prostu cos im zrobit”. (K)

Zaznaczy¢ nalezy, ze jedynie w dwoéch narracjach na temat trudnosci do-
Swiadczanych przez bezdomne kobiety, pojawily sie aspekty, ktére zwigzane sa
bezdomnoscia rozumiana najogélniej — jako sytuacja braku domu/mieszkania.
Pani K. wskazuje, ze:

»No to jest to, ze tutaj mieszkam, ze nie moge miec swojego miejsca tutaj, ze dzieci nie mogg mie¢

swojego pokoju, tych « czterech scian», swojego kqcika, tylko muszq mie¢ ze mng pokdj. Zeby
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znaleZ¢ mieszkanie, zeby znalezc takie mieszkanie, zeby wiasciciel si¢ zgodzil z dzie¢mi, bo rzad-
ko kto si¢ zgadza z dziecmi”. (K.)

Pani A.2 natomiast sygnalizuje obawy dotyczace nie tyle samego braku domu,
ile skutkéw, jakie ten stan za soba niesie wzgledem cérek:

»Daziewczynki potrzebujgq przede wszystkim domu, a tu L. (corka — dop. autorki) juz widzi, ze
tu chyba inaczej jak w domu, tzn. ja nie wiem, czy ona ma takg swiadomosc, ale raczej ma, bo
widzi, ze jak z nig wyjezdzam do siostry to widzi, ze tam jest np. wujek, tam jest ciocia, jest megz-
czyzna, jest ktos inny i to wiasnie widac, jak ona potrzebuje ojca”. (A.2)

Rzadko pojawiajacym sie elementem w wypowiedziach kobiet byl aspekt do-
tyczacy sposobow radzenia sobie z codziennymi problemami. Pani P strategie
w tym zakresie opisuje tak:

»Bo jak syn placze, to wtedy sobie jakies zajecie znajdujemy, uktadamy klocki, oglgdamy bajki

o kotach. On woli w wigkszosci psy, ale teraz si¢ przelgczyt na kotki. Na temat pséw... on uwiel-

bia po prostu je”. (P)

Pani K. z kolei stosuje ponizsze metody radzenia sobie ze stresem:
Jak mi nerwy puszczajg to po prostu wychodze z pokoju. Idg i se zapalg i przechodzi albo si¢ kla-

de spac albo wlgczam se Internet i gram sobie w «kulki», gdzie po prostu rozluznia, bo muszg
skoncentrowac sig, gdzie jakq kulke strzelic, jaki kolor”. (K.)

Wskazane powyzej strategie niewatpliwie nie sa wystarczajace, by moéc
sprawniej funkcjonowaé pod wzgledem psychospotecznym. Interesujagcym wat-
kiem sg spostrzezenia narratorek wobec checi lub gotowosci skorzystania z pomo-
cy psychologicznej/terapeutycznej. Jedna z narratorek bagatelizuje ten watek,
opisujac go nastepujaco:

,No inni chorujg gorzej, majg zawaty, chorujg na cukrzyce, majg nerwy, do psychiatry. Do psy-

chologa nie pojde, nie lubig komus si¢ zwierzac, nie mam zaufania do ludzi”.

Podsumowujac, analiza narracji kobiet pozwala stwierdzi¢, ze obszary zycia,

oceniane jako trudne, skupiaja sie wokoét nastepujacych kategorii:

1) problemy wychowawcze i zdrowotne dzieci;

2) problemy obejmujace relacje z bylymi lub aktualnymi partnerami i ich
wplyw na codziennoé¢;

3) kwestie zwigzane z brakiem mieszkania (domu).

Ostatni z tych elementéw wpisuje si¢ w zasadniczy i oczywisty problem, kto-
ry stanowi trzon bezdomno$ci w wymiarze socjalno-bytowym. Kategoria proble-
méw wychowawczych i zdrowotnych dzieci narratorek jest natomiast stosunko-
wo zréznicowana i zawiera takie elementy, jak: wady nerek, uczulenia dzieci oraz
problemy zwiazane z przystosowaniem spolecznym.
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Watkiem wartym uwypuklenia sg sposoby radzenia sobie z problemami i stre-
sem, jaki im towarzyszy. Wskazywane przez badane kobiety strategie w zakresie
konfrontacji ze stresogennymi okoliczno$ciami, daja podstawy sadzi¢, ze moga
przejawia¢ cechy stylu skoncentrowany na unikaniu. Parker i Endler (1990) wy-
roznili 3 style radzenia sobie ze stresem: skoncentrowany na zadaniu, skoncen-
trowany na emocjach i skoncentrowany na unikaniu. Osoby prezentujace styl
zorientowany na unikanie angazuja sie¢ w zadania zastepcze, np. uzywanie sub-
stancji psychoaktywnych, sen, etc. Odzwierciedleniem tego stylu sa nastepujace
strategie stosowane przez narratorki: wyjscie z pokoju, zapalenie papierosa, gra
,w kulki” na telefonie komérkowym, wyjécie ze schroniska. Badane kobiety anga-
Zuja sie wiec w czynnosci zastepcze, ktdre nie ksztaltujg skutecznych kompetencji
zaradczych i moga powodowaé nawykowe reakgje ucieczkowe (Hubner 2010).

Dyskusja wynikéw

Warto podkresli¢, ze narracje kobiet wskazuja, iz zapisy regulaminu i rytm
dnia w placéwce nie sa postrzegane przez nie negatywnie. Problem bowiem,
z perspektywy badanych kobiet, stanowia nie tyle same zasady wyznaczane regu-
laminem i jego przestrzeganie, ile brak mozliwosci, a by¢ moze gotowosci do-
$wiadczania czego$ innego, co pozwolitloby na chwilowe odciecie sie od monoto-
nii i rutyny, na ktérych zbudowane jest ich zycie codzienne. Uwypuklenie tego
problemu przez narratorki moze wskazywaé, ze nie sa one zmotywowane do
tego, by szukac takich aktywnosci, ktére pozwolilyby im na doswiadczanie cze-
go$, co wymyka sie codziennej monotonii. W zwiazku z tym, mozna zalozy¢, iz
by¢ moze ich strategie funkcjonowania oparte sa na tym, co jest im dostepne
i znane. Tego typu postawy obejmuja cechy nalezace do jednostek o zewnetrz-
nym poczuciu kontroli.

Badane kobiety niewatpliwie nie musza skupia¢ swojej uwagi na poszukiwa-
niu miejsca do przenocowania czy tez czego$ do zjedzenia, bo to jest im zagwa-
rantowane instytucjonalnie. Nie majg obowigzkéw zawodowych ani statych za-
je¢, poza zobowiazaniami macierzynskimi, totez dysponuja stosunkowo szerokim
zakresem czasowym, ktéry moga samodzielnie zagospodarowa¢. Z perspektywy
narratorek ich czas wolny byl definiowany za pomoca konkretnych kategorii,
takich jak: ogladanie filméw na laptopie, czytanie ksiazek, spacery z dzie¢mi,
granie na gitarze, ale spedzanie czasu wolnego odnosily réwniez do mozliwosci
,oderwania si¢” od obowiazkéw macierzyniskich. Niektére z nich czas wolny
laczyly z obowiazkami wobec dziecka. Wsréd badanych kobiet okreslenia ,czasu
dla siebie” odniosly do tych momentéw, w ktérych moga doswiadcza¢ chwilowej
samotnosci, odpoczynku lub tez maja mozliwo$¢ wystarczajaco diugiego snu.
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Uwypukli¢ trzeba te wypowiedzi narratorek, ktére wskazujg, ze sposoby spe-
dzania przez nie czasu wolnego wpisuja sie w te kategorie aktywnosci, ktéra —
w Swietle uwzglednionych we wczesniejszej czesci tekstu grup definicyjnych tego
pojecia — obejmuje ,czas obowigzkéw” (szeroko rozumiane czynnosci zwigzane
z dbaniem o porzadek). Powyzszy fakt wskazuje na niespecyficzng ceche funkcjo-
nowania badanych kobiet i eksponuje ich nietypowa wlasciwos¢ w tym zakresie.

Nalezy réwniez pochyli¢ sie nad watkiem dotyczacym mozliwego wplywu
spedzania czasu wolnego na pewne aspekty funkcjonowania psychospotecznego
narratorek. To, ze dysponuja one stosunkowo szerokim zakresem czasu wolnego,
stanowi zaréwno walor, ale rdwniez moze nie$¢ za soba negatywne konsekwen-
cje. Z jednej bowiem strony stosunkowo duza ilos¢ niezagospodarowanego czasu
oraz dobrowolnos¢, jak sie go wykorzysta daje szerokie pole co do wolnosci i sa-
mostanowienia o sobie, z drugiej jednak strony moze wigza¢ si¢ to z sytuacjami,
w ktére wpisany jest dyskomfort, poczucie nudy i stagnacji w doswiadczaniu
codziennosci. Powyzsze elementy moga dotyczy¢ osob charakteryzujacych sie
zewnetrznym umiejscowieniem poczucia kontroli oraz cech syndromu wyuczo-
nej bezradnosci. Osoby o takim typie kontroli maja trudnosci z organizowaniem
sobie aktywnosci i podejmowaniem decyzji, pozwalajacych na bardziej urozma-
icone zycie w réznych jego aspektach Warto w tym miejscu odnieé¢ ten watek do
instytucjonalnych oddzialywan pomocowych skierowanych wobec oséb do-
$wiadczajacych bezdomnosci. Paradoksem funkcjonowania systemu pomocy
spotecznej w Polsce jest to, ze — jak dowodza badania — jest on faktorem, ktéry
poglebia i utrwala bezdomnos¢ (Kostrzynska, 22; Ministerstwo Rodziny i Polityki
Spolecznej, 2022; Dobrzeniecki-tukasiewicz 2023). Badania Kostrzynskiej (2022:
168) dowiodly, ze nawet same osoby doswiadczajace bezdomnosci instytucjonal-
nej wskazuja, iz prezentowane przez nich postawy wyuczonej bezradnosci wyni-
kaja ze specyfiki oddzialywan systemu pomocy spolecznej. Autorka okresla to
»taktykami wyuczania bezradnosci”, ktérych nastepstwem jest bezsilnos¢ klien-
tow w obszarach pozainstytucjonalnych, a takze roszczeniowosc.

Whioski i propozycje odzialywan skierowanych wobec kobiet
w kryzysie bezdomnosci

Celem artykulu byla préba ukazania elementéw zycia codziennego kobiet
w kryzysie bezdomnosci z ich perspektywy. Staralam sie bowiem uchwyci¢, co dla
nich istotne, trudne i specyficzne.

Zaprezentowana powyzej interpretacja wynikéw badan wlasnych pozwala
na skonkretyzowane nastepujacych, gléwnych wnioskéw w badanym obszarze:
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1. W codzienno$¢ kobiet doswiadczajacych bezdomnosci jest wpisana mono-
tonia i poczucie nudy.

2. Zycie codzienne narratorek jest regulowane w znacznym zakresie przez
dynamike funkcjonowania schroniska.

3. Czas wolny odnosza przede wszystkim do momentéw odpoczynku od
obowiazkéw macierzynskich, ale réwniez definiuja go na podstawie wyko-
nywanych okreslonych, praktycznych zadan.

4. Sytuacje trudne towarzyszace im w codziennym zyciu odnosza do proble-
méw wychowawczych dotyczacych ich dzieci, relacji z partnerami oraz
mieszkalnictwa.

5. W zakresie strategii radzenia sobie z problemami, badane kobiety cechuja
symptomy stylu zorientowanego na unikanie.

W zwiazku z opisywanym przez narratorki charakterem codziennoéci i pro-
bleméw jej towarzyszacych nalezy uwzgledni¢ watek dotyczacy dzialan pomo-
cowych. Pozadane w tym zakresie byloby wdrozenie profesjonalnej i dlugofalo-
wej pomocy psychokorekcyjnej, ukierunkowanej na préby podniesienia poziomu
sprawczosci, tak by — w konsekwencji — kobiety doswiadczajace bezdomnosci
byly wyposazone w zasoby umozliwiajace im projektowanie wlasnego funkcjo-
nowania w oparciu o samodzielne organizowanie aktywnosci zyciowych. Proby
wypracowania takich inicjatyw moglyby stanowi¢ podstawe do poprawnego
funkcjonowania spolecznego, a tym samym podniesienia jakosci zycia. Niestety
polski system pomocy spolecznej ma szereg wad w tym zakresie. To, co dominu-
jace w ramach zadan pomocy spolecznej w Polsce, to dziatania interwencyjne,
podczas gdy obszar profilaktyki jest obarczony sporym deficytem (Debski, Mi-
chalska 2014; Podgorska-Jachnik 2014; Wasilewska-Ostrowska i in. 2022; Olech
2023; Dobrzeniecki-tukasiewicz 2023). Jednoczesnie nalezy wskaza¢ rozwijajaca
sie w Polsce pozytywna tendencje w zakresie redukowania bezdomnosci o cha-
rakterze instytucjonalnym (czyli wariantu bezdomnosci dotyczacego osob, ktére
korzystaja z ofert calodobowych schronisk dla oséb w kryzysie bezdomnosci),
ktéry zorientowany jest na procesy deinstytucjonalizacji.

Zagadnieniem, ktory laczy sie z powyzszym obszarem, jest koncepcja empo-
werment, ktéra mozna zdefiniowac za pomocg okreslen, takich jak: upodmioto-
wienie, uwlasnowolnienie, upelnomocnienie, uprawomocnienie (Kostrzynska
2014; Szarfenberg 2015; Bieniecka, Pigtek 2022). Empowerment stanowi zaréwno
proces, jak i rezultat aktywnosci i gotowosci jednostek do podejmowania decyzji
i bazuje na takich elementach, jak: mozliwo$¢, wladza, kontrola i wplyw (Bieniec-
ka, Pigtek 2022; Kostrzynska, Walczak 2022).

Niezwykle waznym aspektem sa modele pomocy skierowane wobec bez-
domnych kobiet, ktére powinny mie¢ specjalistyczny, zindywidualizowany, diu-
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gofalowy charakter i uwzglednia¢ réznorodne, dostosowane do potrzeb okreslo-
nej jednostki warianty psychoterapii i inne formy wsparcia. Wdrozenie takich
programéw pomocowych, ktére z jednej strony pozwalajg na przepracowanie
negatywnych doswiadczen z przeszlosci, z drugiej natomiast wyposazaja w kom-
petencje pozwalajace na poprawne funkcjonowanie obecnie, wydaje sie najbar-
dziej korzystne.

Model odzialywanh pomocowych wobec kobiet — matek powinien mie¢ cha-
rakter interdyscyplinarny. Niezwykle waznym aspektem jest rozbudowa sieci
wsparcia i jej instrumentdw, zwlaszcza zorientowanych na poprawe pelnienia rél
macierzynskich. Drugim obszarem jest ksztalt i jakos¢ wsparcia instytucjonalnego.
Wydaje sie, ze optymalnym rozwigzaniem bylby model pomocy zbudowany na
wieloaspektowym, zindywidualizowanym, wieloZrédlowym wsparciu odnosza-
cym sie do funkcjonowania psychospolecznego kobiet w kryzysie bezdomnosci
ze szczegdlnym uwzglednieniem intensyfikacji proceséw deinstytucjonalizacji
oraz zmian systemowych w zakresie formalno-prawnych aspektow bezdomnosci,
za ktére odpowiedzialni sg ustawodawcy.

Warta uwagi propozycja bytoby rozwazenie wdrozenia oddzialywan, ktérych
inspiracje stanowilaby tzw. Twércza Resocjalizacja. Jednym z kluczowych ele-
mentéw tego modelu resocjalizacji jest wzmacnianie i uaktywnianie pozytyw-
nych cech, ktérymi dysponuje cztowiek (Konopczynski 2006). Osoby doswiadcza-
jace bezdomnosci czesto bywaja stygmatyzowane i dyskryminowane, co
wzmacnia budowanie nieadekwatnych, krzywdzacych sadéw na swoj temat
przez nich samych, dlatego tez adaptacja pewnych wlasciwosci omawianego
modelu do pracy z kobietami i dzie¢mi w kryzysie bezdomnosci wydaje sie trafna.
Nalezy w tym miejscu podkresli¢ watek dzieci doswiadczajach bezdomnosci —
poza mozliwymi trudnosciami edukacyjnymi moga podlegaé¢ wykluczeniu szkol-
nemu lub wrecz ostracyzmowi spolecznemu ze wzgledu na swoja sytuacje mate-
rialno-bytowa, czego konsekwencja sg znaczne utrudnienia w zakresie prawi-
dlowej socjalizacji i nawigzywaniu relacji z grupa réwiesnicza.

Kobiety w kryzysie bezdomnosci czesto maja negatywne do$wiadczenia bio-
graficzne, w wyniku ktérych nabyly cechy utrudniajace pelnienie prawidlowych,
satysfakcjonujacych roél spolecznych, dlatego tez dedykowane im odzialywania
psycho-pedagogiczne powinny mie¢ holistyczny charakter — tj. uwzglednia¢ nie
tylko prace nad oslabianiem dysfunkcyjnych postaw psychospolecznych jednost-
ki, ale réwniez rozwijanie i kreowanie tkwigcych w nich — zazwyczaj ukrytych —
potencjatéw, przy jednoczesnym wsparciu systemu pomocy spolecznej, organi-
zacji pozarzadowych oraz spolecznoéci lokalnych. Podsumowujgc: bezdomnosé
kobiet niewatpliwie nie jest zjawiskiem wyizolowanym od innych probleméw
spotecznych — stanowi bowiem przestrzen, w ktérg wpisana, poza aspektem in-
terwencyjnym, powinna by¢ interdyscyplinarna dyskusja na temat kondycji pol-
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skiego mieszkalnictwa, aktywizacji spolecznej, a takze kwestii 0séb zagrozonych
bezdomnoscia i stereotypéw w tym zakresie.

Przestawione w artykule badania i sformulowane na ich podstawie wnioski
maja charakter sygnalny. Niniejszy tekst moze zatem stanowi¢ wprowadzenie do
poglebionych badan i analiz nad problematyka kobiet doswiadczajacych bez-
domnosci.
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Nieprzetarty Szlak. Metoda harcerska w resocjalizacji
na przykladzie 68 Druzyny Harcerskiej ,Wesole
Wib6czegi” im. Marii Grzegorzewskiej

Artykut dotyczy dzialalnosci 68 Druzyny Harcerskiej Nieprzetartego Szlaku ,Wesote Widczegi”
im. Marii Grzegorzewskiej, funkcjonujacej w Mlodziezowym Osrodku Wychowawczym im. Ja-
nusza Korczaka w Kwidzynie, ktérej dzialania stanowig przyklad skutecznych metod resocjaliza-
cyjnych. Autorki przedstawiajg badania przeprowadzone w srodowisku tej druzyny, koncentru-
jac sie na pracy z kadra Hufca ZHP Kwidzyn oraz harcerkami, ktdre uczestnicza w zajeciach.
Analiza obejmuje réznorodne aspekty wychowawcze Nieprzetartego Szlaku. Badania ujawniaja
oferte narzedzi tej formy dzialalnosci harcerskiej, ktére wspieraja rozwéj osobowy i spoleczny
miodych oséb, czesto borykajacych si¢ z trudnymi do$wiadczeniami zyciowymi. Zebrane dane
wskazuja na aktywne uczestnictwo oraz korzystanie z tych propozycji przez mlodziez, wskazujac,
Ze poprawiaja ich samoocene, zdolnosci do wspétpracy oraz radzenie sobie z trudno$ciami zycio-
wymi. Dzialalno$¢ druzyny harcerskiej w tym kontekscie pelni wazng role resocjalizacyjna, po-
magajac uczestnikom w budowaniu poczucia odpowiedzialnosci i ksztaltowaniu pozytywnych
wzorcéw spolecznych, ktdre moga przyczynic sie¢ do poprawy ich sytuacji zyciowej i spoleczne;j.

Stowa kluczowe: resocjalizacja, harcerstwo, Nieprzetarty Szlak, pedagogia harcerska

The Uncleared Route. The scout method in social rehabilitation
on the example of the 68th Scout Troop “Cheerful Wanderers”
named after Maria Grzegorzewska

The article discusses the activities of the 68th Scout Troop of the “Nieprzetarty Szlak” (The Un-
cleared Route) named “Wesole Widczegi” (Merry Wanderers) after Maria Grzegorzewska, operating
within the Janusz Korczak Youth Educational Center in Kwidzyn. Their activities serve as an ex-
ample of effective social rehabilitation methods. The authors present research conducted within
the troop’s environment, focusing on collaboration with the leadership of the ZHP Kwidzyn Scout
District and the girl scouts participating in the program. The analysis covers various educational
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aspects of the “Nieprzetarty Szlak”. Research reveals the range of tools offered by this form of
scouting activity, which support the personal and social development of young people who often
struggle with difficult life experiences. The collected data indicate active participation and use of
these proposals by young people, indicating that they improve their self-esteem, ability to cooper-
ate and cope with life difficulties. In this context, the scout troop’s activities play an important so-
cial rehabilitation role, helping participants develop a sense of responsibility and shape positive
social models that may contribute to improving their life and social situations.

Key words: social rehabilitation, scouting, The Uncleared Route scouting pedagogigs

Wprowadzenie

Procesy resocjalizacyjne jakie maja miejsce w zamknietych osrodkach wyma-
gaja dostosowania do wspolczesnych potrzeb. Istotne zatem jest przygladanie sie
stosowanym $rodkom, ich skutecznosci i efektom dlugofalowym. Jednym z takich
rozwigzan sg druzyny Nieprzetartego Szlaku, organizowane przez Zwiazek Har-
cerstwa Polskiego dla 0séb z niepelnosprawnosciami oraz miodziezy zagrozonej
niedostosowaniem spolecznym, przebywajacej w osrodkach wychowawczych,
sanatoriach i zakladach poprawczych. Mimo wieloletniej tradycji, a jednoczesnie
dlugotrwalym doswiadczeniom, Nieprzetarty Szlak jest dzialaniem nadal budza-
cym zainteresowanie badaczy.

Przykladem moze by¢ 68 Druzyna Harcerska ,Wesole Wi6czegi” im. Marii
Grzegorzewskiej, dzialajgca w Mlodziezowym Os$rodku Wychowawczym im.
Janusza Korczaka w Kwidzynie (MOW). Jednostka ta ma ponad 60-letnie do-
Swiadczenie, a na jej czele stoi instruktorka ZHP, ktora jest tez pracownikiem
MOW. Chociaz sytuacja, w ktérej druzynowa jest jednocze$nie pracownik
Osrodka, jest nietypowa w skali ZHP, to w ruchu Nieprzetartego Szlaku nie sta-
nowi wyjatku, gdyz praca z mlodzieza zagrozona niedostosowaniem spolecznym
wymaga specjalistycznych kompetencji. Wychowanie harcerskie, ktére bazuje na
wychowaniu do wartosci, stanowi istotny srodek w procesie resocjalizacji zaro6w-
no do wewnatrz, dajagc wychowankom narzedzia i motywacje do pracy nad sobg,
jak i na zewnatrz, poprawiajac wizerunek oséb przebywajacych w MOW. Ponad-
to tworzy sytuacje wspierajace rozwdéj osobowosci wychowankéw, w tym szcze-
goblnie poczucie wlasnej wartosci.

Nieprzetarty szlak — dziatalno$¢ Zwigzku Harcerstwa Polskiego
z osobami niepelnosprawnymi

Skauting, zapoczatkowany przez gen. Roberta Baden-Powella wraz z publi-
kacja ksiazki Scouting for Boys w 1907 roku, zostal szybko zaadaptowany na zie-
miach polskich przez Andrzeja Malkowskiego, ktéry poprzez ttumaczenie tego
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dziela przyczynit si¢ do powstania ruchu harcerskiego. Pierwsze druzyny zakla-
dane w Galicji byly pdzniej czescia struktur wojskowych w walce o niepodleglos¢
podczas I wojny swiatowej. Juz wtedy Malkowski dostrzegal potencjat rewalida-
cyjny i resocjalizacyjny w harcerstwie, zakladajac w 1912 roku druzyne zrekruto-
wang z lwowskich dzieci ulicy (Nawrocka 2012). Nastepnie w 1918 roku powstat
Zwigzek Harcerstwa Polskiego (Sliwerski 2018), ktéry po latach zawirowan, takich
jak II wojna $wiatowa, czasy PRL czy transformacja ustrojowa, staje si¢ najwiek-
sza organizacjg harcerska w Polsce w XXI wieku.

Waznym momentem byl koniec lat 50. XX wieku, kiedy to instruktorzy, tacy
jak: Maria bLyczko, Maria Grzegorzewska, Wladyslawa Matuszewska, Wanda
Tazbir zapoczatkowali ruch Nieprzetartego Szlaku (Jamrozek 2019), ktérego celem
bylo wychowanie harcerskie wsréd oséb niepetnosprawnych. Nazwa Nieprzetar-
ty Szlak (NS) zostata dobrana niezwykle trafnie, by okresli¢ ten dynamiczny ruch.
Najwazniejsza idea zawarta w tej nazwie to konieczno$¢ ciaglej kreatywnosci
irozwoju — zatrzymanie sie oznaczaloby jego koniec. Szlak trzeba stale na nowo
wytyczaé. Dopdki beda istnialy druzyny NS, beda wspieraly swoich harcerzy
w odnajdywaniu drogi do spoleczefistwa, a czasem takze w relacjach z wlasnymi
rodzicami. Zadaniem instruktoréw tych druzyn bedzie dostosowywanie zmienia-
jacych sie wymagan programowych organizacji do potrzeb dzieci i mlodziezy
niepelnosprawnej (Nawrocka 2012).

Do dzi$ druzyny Nieprzetartego Szlaku dzialaja w szkolach specjalnych, dzie-
ciecych szpitalach i sanatoriach, placowkach opiekuniczo-wychowawczych, do-
mach pomocy spolecznej, zakladach poprawczych oraz wychowawczych (Ciecie-
ra 2017). Nieprzetarty Szlak jako czes$¢ dzialalnosci Zwiazku Harcerstwa Polskiego
ze swoim ponad 60-letnim dorobkiem cieszy sie ogromnym uznaniem i jest
uznany jako ewenement w skali Swiata (Catek 2019). Instruktorzy, ktérzy zajmuja
sie prowadzeniem druzyn NS, mierza sie z wieloma wyzwaniami, aby zaadapto-
wac harcerskie narzedzia pracy wychowawczej do indywidulanych potrzeb swo-
ich wychowankéw, m.in. dostosowywanie wymagan sprawnoéci (odznak) do
poziomu ich mozliwosci ruchowych, poznawczych i intelektualnych; pozyskiwa-
nie kadry i wsparcia, aby dzialania terenowe byly bezpieczne; tworzenie scena-
riuszy zbidrek (zajec) na salach szpitalnych i przestrzeniach osrodkéw; wspélpra-
ca z instytucjami sprawujacymi kontrole nad osobami, ktére maja konflikt
z prawem (Nowak 2012). Instruktorzy, pracujacy w druzynach NS, podkreslaja,
Ze poSwiecaja czas na uczenie harcerzy podstawowych zachowan w réznych
sytuacjach, poniewaz nie wyniesli takich umiejetnosci z domu rodzinnego (Para-
dowska i in. 2012).
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Metoda harcerska — srodki harcerskiego wychowania

Misja Zwiazku Harcerstwa Polskiego jest wspieranie mlodego cztowieka we
wszechstronnym rozwoju i ksztaltowanie charakteru przez stawianie wyzwan, co
instruktorzy realizuja za pomocg metody harcerskiej, ktérg Sliwerski (2018) okre-
Sla pedagogia harcerskiego wychowania. Uchwata nr 85/XL Rady Naczelnej ZHP
z dnia 26 czerwca 2021 r. w sprawie systemu instrumentéw metodycznych ZHP
systematyzuje gléwne zalozenia wychowawcze za pomoca dokumentu ,Podsta-
wy wychowawcze”. Znalez¢ tam mozna Misje ZHP (,wychowywanie mtodego czto-
wieka, czyli wspieranie go we wszechstronnym rozwoju i ksztattowaniu charakteru przez
stawianie wyzwan”) i jej interpretacje, opis wychowania do wartoéci, metody har-
cerskiej oraz komentarz do Prawa i Obietnicy Zucha, Prawa i Przyrzeczenia
Harcerskiego, a takze Kodeks Instruktorski. Metoda harcerska sklada sie z naste-
pujacych elementéw: Prawo i Przyrzeczenie, uczenie przez dzialanie, stale do-
skonalony i stymulujacy program, system matych grup. Wychowanie do wartosci,
ktére ujete jest przede wszystkim przez Prawo Zucha, czyli 6 stwierdzen, ktére
maja by¢ drogowskazami; Obietnice Zucha, ktérej zlozenie odbywa sie w uroczy-
stej chwili i jest dobrowolnym zobowigzaniem sie do przestrzegania harcerskich
wartosci. Prawo Harcerskie, ktére obecnie ma nastepujace brzmienie:

1. Harcerz sumiennie spelnia swoje obowigzki wynikajace z Przyrzeczenia
Harcerskiego.

Na stowie harcerza polegaj jak na Zawiszy.

Harcerz jest pozyteczny i niesie pomoc bliznim.

Harcerz w kazdym widzi blizniego, a za brata uwaza kazdego innego harcerza.
Harcerz postepuje po rycersku.

Harcerz miluje przyrode i stara sie ja poznac.

Harcerz jest karny i postuszny rodzicom i wszystkim swoim przelozonym.
Harcerz jest zawsze pogodny.

W XN DN

Harcerz jest oszczedny i ofiarny.

_
o

. Harcerz pracuje nad soba, jest czysty w mysli, w mowie i uczynkach, jest
wolny od nalogow.

Zlozenie Przyrzeczenia Harcerskiego jest dobrowolng deklaracjg przestrzega-
nia powyzszych zasad, ktére skladane jest przez kazda osobe wstepujaca do ZHP
po 10 roku zycia, w uroczystej chwili. Moment ten poprzedzony jest proba harce-
rza, czyli okresem zapewniajagcym dostateczne zapoznanie si¢ z Prawem Harcer-
skim, zasadami i warto$ciami jakie panuja w ZHP. Przyrzeczenie ma dwie alter-
natywne roty, do wyboru przez osobe je skladajace:

(@) ,Mam szczerg wole calym zyciem pelni¢ stuzbe Bogu i Polsce, nieé¢ chetna
pomoc bliznim i by¢ postuszna/postusznym Prawu Harcerskiemu”; lub
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(b) ,Mam szczera wole calym zyciem pelnic¢ stuzbe Polsce, sta¢ na strazy harcer-
skich zasad, nies¢ chetna pomoc bliznim i by¢ postusznym/postuszng Prawu
Harcerskiemu”.

Jest to kluczowa chwila, poniewaz osoba skladajgc przyrzeczenie decyduje sie
na podazanie za wartoéciami wynikajacymi z Prawa, ma mozliwos¢ zdobywania
stopni i dalszego rozwoju zgodnie z przyjetymi zasadami. A zasady te ujeto
w trzech kierunkach: stuzbie Bogu, czyli postepowaniu w mysl cnét, takich jak:
milo$¢, prawda, dobro, sprawiedliwos¢, wolnoé¢, piekno, przyjazn, braterstwo,
nadzieja; stuzbie innym, czyli OjczyzZnie, lokalnej spolecznosci, zaréwno ludziom,
jak i przyrodzie; stuzbie samemu sobie, czyli podejmowanie odpowiedzialnosci za
wlasny rozwéj i dazeniu do realizowania osobistego potencjalu, poglebianiu
mocnych stron i pracy nad slabosciami. Harcerska sluzba na rzecz innych ma
niezwykle cenny walor edukacyjny i wychowawczy zaréwno indywidualny, jak
i grupowy (Popowska i in. 2024).

Metoda harcerska cechuje sie: dobrowolnoscia, pozytywnoscia, posrednioscia,
wzajemnoscig oddzialywan, swiadomoscig celéw, indywidualnoscig i naturalno-
Scig. Oznacza to, ze wszystkie osoby w naszej organizacji majg prawo do decy-
dowania o wlasnym rozwoju, w pracy nad soba ogromne znaczenie ma wiara we
wlasne mozliwosci i rozwijanie swoich mocnych stron, a dzialania skierowane do
mlodego czlowieka majg charakter pozytywny. Dzialania, ktére spelniaja te ce-
chy, przyczyniaja si¢ do skutecznego osiggania celéw wychowawczych harcer-
stwa (Gajdzinski 2022). Metoda harcerska jest postrzegana jako sprawdzony sys-
tem wychowawczy oraz atrakcyjna dla mlodziezy forma resocjalizacji (Radzki
2016). Harcerstwo jako podejscie pedagogiczne stanowi zaréwno doktryne i ide-
ologie wychowawcza, jak i nieformalng, lecz pozytywna koncepcje samowycho-
wania obejmujaca wszystkich jego czlonkéw — dzieci, mlodziez, dorostych oraz
senioréw (Sliwerski 2019).

Resocjalizacja w Mlodziezowym Osrodku Wychowawczym
im. Janusza Korczaka w Kwidzynie

Miodziezowy Osrodek Wychowawczy im. Janusza Korczaka w Kwidzynie
realizuje kompleksowy program resocjalizacyjny oparty na nowoczesnych meto-
dach pedagogicznych i terapeutycznych, uwzgledniajac specyficzne potrzeby
dziewczat w wieku od 13 do 19 lat. Gléwnym celem dzialalnosci placowki jest
zapewnienie wychowankom bezpiecznych warunkéw edukagcji, terapii i wycho-
wania zgodnych z aktualnymi standardami resocjalizacji. Placowka opiera swoje
dziatania na efektywnej wspolpracy dyrektora z zaangazowanym zespolem spe-
gjalistow. Dziatalnos¢ MOW opiera si¢ na wizji:

»Twdrczo, aktywnie, odpowiedzialnie — wobec siebie, spoleczeristwa, srodowiska i przyszlosci”.



Nieprzetarty Szlak. Metoda harcerska w resocjalizacji na przykladzie 68 Druzyny Harcerskiej... 187

Hasto to jest fundamentem tworczej resocjalizacji i pedagogiki specjalnej, sta-
nowiac wytyczne dla pracy z wychowankami w trzech kluczowych obszarach:
edukacji, wychowania i terapii (Konopczynski 2022). Szczeg6lny nacisk jest kia-
dziony na:

- indywidualizacje pracy: dostosowywanie form wsparcia do potencjalu i pro-
bleméw kazdej wychowanki;

— przygotowanie do usamodzielnienia: ksztalttowanie kompetencji spolecznych
i odpowiedzialnosci, umozliwiajacych prawidiowe funkcjonowanie w spote-
czenstwie;

— nowoczesne metody pracy: wykorzystanie innowacyjnych narzedzi i dobrze
wyposazonej infrastruktury placéwki.

Wizja placéwki mobilizuje réwniez pracownikéw do stosowania aktywizuja-
cych metod pracy, tworzenia autorskich programéw resocjalizacyjnych oraz prze-
strzegania praw wychowanek. Nieustanne doskonalenie kompetencji kadry oraz
integracja zespotu sa priorytetem, ktéry ma bezposredni wplyw na jakos$¢ resocja-
lizacji. Dyrektor MOW pelni kluczowa role w zarzadzaniu i zapewnianiu wyso-
kich standardéw pobytu wychowanek. Dazenie do stworzenia dynamicznego,
zmotywowanego zespolu pracownikéw jest nieodzownym elementem strategii
placowki.

Jednym z wyrdzniajacych sie dzialan w Mlodziezowym Os$rodku Wycho-
wawczym jest dzialalno$¢ harcerska, prowadzona przez dyrektora placowki, pel-
nigcego jednoczesnie funkcje druzynowej 68 Druzyny Harcerskiej ,Wesole W16-
czegi”’. Harcerstwo odgrywa istotng role w procesie resocjalizacji, wspierajac
rozw0j odpowiedzialnosci, wspoélpracy zespolowej i aktywnego podejscia do
codziennych wyzwan.

Dzialania podejmowane przez Mlodziezowy Osrodek Wychowawczy w Kwi-
dzynie stanowia przyklad nowoczesnego podejicia do resocjalizacji, taczac twor-
cze metody pracy z kompleksowym wsparciem wychowawczym i terapeutycz-
nym. Dzieki konsekwentnej realizacji wizji opartej na twdrczosci, aktywnosci
i odpowiedzialnosci placéwka skutecznie przygotowuje wychowanki do funkcjo-
nowania w spoleczenstwie zgodnie z koncepcja M. Konopczynskiego (2006).

68 Druzyna Harcerska ,Wesole Wi6czegi”
im. Marii Grzegorzewskiej

Historia tej druzyny siega 1961 roku, kiedy to druhna Genowefa Nowinska
zalozyla druzyne harcerska Nieprzetartego Szlaku w Panstwowym Mlodziezo-
wym Zakladzie Wychowawczym, obecnie Mlodziezowy Osrodek Wychowawczy
im. Janusza Korczaka w Kwidzynie. Byla to placowka przeznaczona dla dziew-
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czat spolecznie niedostosowanych. Znajdowala si¢ tam wéwczas 2-letnia Zasad-
nicza Szkola Zawodowa o specjalnosciach: krawiectwo i ogrodnictwo. Kilka lat
pOzniej zmieniono nazwe na Osrodek Szkolno-Wychowawczy (przeznaczony dla
dziewczat moralnie zaniedbanych o normalnym rozwoju umystowym), w ktérym
byty klasy IV-VIII szkoly podstawowej i zawodowej (MOW Kwidzyn, 2025). W po-
czatkowym okresie istnienia druzyny dominowaly aktywnosci artystyczne. Nie
brakowalo zadan na poziomie lokalnym, Druzyna wspétpracowala z druzynami
zDomu Dziecka oraz innymi druzynami w Hufcu Kwidzyn. W okresie PRL
gléwnym elementem wychowania byta praca, co widoczne byto tez w dzialalno-
Sci druzyny, ktéra wielokrotnie dzialata na rzecz miasta Frombork, spedzajac tam
czas na letnich obozach w ramach akcji 1001-Frombork.

Druhny zdobywaly stopnie i sprawnoéci, czyli podejmowaly aktywnosci roz-
wojowe, nabywajac nowe umiejetnosci z zakresu pierwszej pomocy, turystyki
i aktywnosci sportowych, ¢wiczyly elementy musztry wraz z innymi kwidzyn-
skimi druzynami. Dziewczeta uczestniczyly w wydarzeniach zewnetrznych, ta-
kich jak: Choragwiany Zlot Druzyn Nieprzetartego Szlaku, Festiwalach Piosenki
,Zulawska Wierzba”, w latach 90. XX wieku w Rajdach Rodlo oraz Festiwalu Pio-
senki Harcerskiej w Nowym Dworze Gdaniskim. Realizowano takze propozycje
programowe ZHP ,Woda jest zyciem” oraz ,Odkrywcy nieznanego $wiata”.

Wazng czescia zycia druzyny byla wspétpraca z MOW, niektérzy pracownicy
m.in. dyrektorzy, kierownicy i wychowawcy internatu, nauczyciele, stali sie przy-
jaciélmi druzyny, wspierajac jej dzialalno$¢. Na terenie Mlodziezowego Osrodka
Wychowawczego organizowaly liczne kominki i apele, od wielu lat sg odpowie-
dzialne za sztandar MOW, reprezentujac ja podczas uroczystosci z okazji Swiat
panstwowych, a takze prowadzac oficjalne czesci uroczystosci, takich jak: swieto
Osrodka, Dzieri Edukacji Narodowej, rozpoczecie i zakoniczenie roku szkolnego.
~Wesole Widczegi” wspolpracuja nie tylko z Mlodziezowym Osrodkiem Wycho-
wawczym, angazuja sie¢ we wspOlne dzialania z Centrum Kreatywnego Myslenia,
Warsztatami Terapii Zajeciowej oraz Przedszkolem ,Chatka Puchatka”, pelnigc
stuzbe na rzecz spotecznosci lokalne;j.

Wspolczesnie placowka, przy ktérej dziata 68 DH ,Wesote Witbczegi”, to Mio-
dziezowy Osrodek Wychowawczy im. Janusza Korczaka w Kwidzynie. Sklada sie
z Szkoly Podstawowej nr 1, Branzowej szkoly I stopnia w zawodzie kucharz i fry-
zjer, grup wychowawczych i grup usamodzielnienia. Od 2012 roku Mlodziezowy
Osrodek Wychowawczy dysponuje sze$¢dziesiecioma miejscami, przy czym licz-
ba oséb przebywajacych w placéwce zmienia si¢ w zaleznosci od okresu. Pod-
opieczne maja od trzynastu do dziewietnastu lat i trafiaja do MOW na mocy de-
cyzji sadu. Placowka zapewnia im kompleksowe wsparcie, obejmujgce pomoc
wychowawczg, psychologiczna, pedagogiczng, medyczng oraz terapeutyczng
(MOW Kwidzyn, 2025). Kontekst funkcjonowania placéwki pozwala na wglad
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w warunki funkcjonowania 68 Druzyny Harcerskiej ,Wesote Wi6czegi”. Harcerki
sa zaangazowane w dzialalnos¢ Mlodziezowego Osrodka Wychowawczego, re-
prezentuja go podczas uroczystosci panstwowych.

Obecnie Druzyna liczy 17 oséb, druzynowa od listopada 2022 roku ponownie
jest phm. Anna Jankowska. Harcerki to 1/4 calej spolecznosci MOW. Harcerki
reprezentuja go we wszystkich $wietach patriotycznych na terenie miasta, opie-
kuja sie Sztandarem MOW. Waznym elementem druzyny jest integracja z jed-
nostkami Hufca ZHP Kwidzyn oraz innymi np. z Grudzigdzka Druzyna Arty-
styczna ,Gryt”. Harcerki wspdlnie z innymi zuchami, harcerzami, instruktorami
uczestniczag m.in. w Zlazach andrzejkowych, spotkaniach z okazji Dnia Mysli
Braterskiej, Harcerskim Starcie, festiwalach. Tradycja jest organizowanie co roku
w grudniu przez 68 DH ,Wieczoru Koled i Pastoratek”. Jest to impreza dla jedno-
stek Hufca ZHP Kwidzyn oraz wychowanek Mtodziezowego Osrodka Wycho-
wawczego. Kazda grupa wychowawcza przygotowuje sie do imprezy i wspdlnie
z harcerzami, zuchami w nim uczestniczy. Impreza ma na celu integracje i wpisu-
je sie w edukacje wlaczajgca. Druzyna od 2022 roku cyklicznie organizuje ,Swieto
pieczonego ziemniaka” dla spolecznosci MOW. Dzialanie na rzecz spolecznosci
lokalnej, piosenki, gry, terenoznawstwo to znakomite narzedzia do pracy z mio-
dziezg niedostosowang spolecznie. Druzyna sktada si¢ z 3 zastepéw, czyli matych
grup rowiesniczych: Wedrowniczki, Laziki i Impuls — ostatni z nich to zastep wo-
kalny, ktory dziala od 2 lat. Druzyna zdobyta I miejsce podczas Festiwalu ,Réza
Wiatrow” w lfawie, wyrdzniala sie podczas przegladu artystycznego w Sztumie,
a takze podczas Ogodlnopolskiego Festiwalu ,Szatamaja”. Oproécz integracji z in-
nymi harcerzami, dla harcerek waznym czasem sa biwaki, organizowane dwa
razy do roku. Druzyna nie organizuje obozéw, gdyz w czasie wakacji harcerki
wyjezdzaja do doméw. Ciekawa forma pracy jest zapraszanie innych gromad,
druzyn i instruktoréw na wspoélne zbiérki. Waznym elementem pracy jest wspol-
praca z bytymi druzynowymi naszej druzyny — harcmistrzyniag Bozeng Pankow-
ska i druhng Agnieszka Mlynska, ktéra prowadzi obecnie Mlodziezowa Druzyne
Pozarniczg, do ktdrej takze naleza harcerki z 68 DH.

Harcerstwo od zawsze bylo i jest waznym elementem pracy w Mlodziezo-
wym Osrodku Wychowawczym, podczas 65. Jubileuszu MOW Druzyna Harcer-
ska przygotowala wystep wokalny, poczet sztandarowy, pani dyrektor — obecna
druzynowa przywitala gosci w mundurze harcerskim — podkreslajagc wage
Zwigzku Harcerstwa Polskiego w pracy resocjalizacyjnej. Obecnie druzyna przy-
gotowuje sie do obchodéw 60-lecia 68 Druzyny Harcerskiej w Mlodziezowym
Osrodku Wychowawczym, ktére odbeda sie¢ w czerwcu 2025 roku. Harcerki zdo-
bywaja sprawnosci, realizuja tropy, wyzwania, skladaja Przyrzeczenie Harcerskie,
zdobywaja stopnie. Zgodnie z §3 pkt 12 Statutu Mlodziezowego Osrodka Wy-
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chowawczego im. Janusza Korczaka w Kwidzynie Druzyna Harcerska wpisuje sie
w dzialalno$¢ statutowa MOW.

Metodologia badania

Badanie mialo na celu przedstawienie sposobéw integracji dzieci i mlodziezy
na przykladzie 68 Druzyny Harcerskiej , Wesote Widczegi” im. Marii Grzegorzew-
skiej dzialajacej przy Mlodziezowym Osrodku Wychowawczym im. Janusza Kor-
czaka w Kwidzynie. Badanie uwzglednialo zaréwno perspektywe wewngtrzna,
reprezentowana przez obecne i byle czlonkinie druzyny, jak i perspektywe ze-
wnetrzng, ktérg stanowili instruktorzy Hufca ZHP Kwidzyn dzialajacy w tym
samym Srodowisku harcerskim. Gléwnym problemem badawczym bylo pytanie,
w jakim stopniu dzialania metody jaka tworzy Nieprzetarty Szlak integruje dzieci
i mlodziez oraz pomaga im w rozwoju kompetencji spotecznych. Istotnym za-
gadnieniem bylo zaréwno sposéb oddzialywania na mlode osoby, ktére nalezg
i nalezaty do 68 DH ,Wesole Wi6czegi”, jak i relacje najblizszego otoczenia har-
cerskiego dotyczace dziatalnosci wychowaweczej tej jednostki. Badanie bylo préba
znalezienia odpowiedzi na pytanie dotyczace integracji tej druzyny ze swoim
Srodowiskiem harcerskim, w jaki sposéb grupa ta jest postrzegana przez dzieci
i mlodziez z innych druzyn w opinii instruktoréw. Pozostale problemy szczegé-
towe dotyczyly motywacji dolgczenia do druzyny, postrzegania dziatann wycho-
waweczych stosowanych w druzynie przez obecne i byte harcerki, a takze wska-
zywane przez nie aspekty, ktore wspierajq i wspieraty ich rozwdj.

Charakterystyka badanej grupy

Badanie przeprowadzono od listopada 2024 do lutego 2025 roku i sktadalo sie
z dwoch czedci: pierwsza dotyczyla postrzegania 68 Druzyny Harcerskiej , Wesote
Wibczegi” przez kadre Hufca ZHP Kwidzyn, do ktérego nalezy ta druzyna. Wzie-
ly w niej udziat 23 osoby, kadra Hufca ZHP Kwidzyn im Kwidzyniakéw, czyli
osoby w przedziale wiekowym 16-65 lat zaréwno kobiety, jak i mezczyZni. Druga
cze$¢ badania dotyczyla odbierania dziatan wychowawczych w 68 Druzynie Har-
cerskiej ,Wesote Wl6czegi” i wzielo w niej udzial 16 obecnych harcerek oraz
5 bytych czlonkin. Sa to wychowanki Mlodziezowego O$rodka Wychowawczego
w wieku od 14 do 18 lat oraz jedna 20-letnia, ktéra opuscila juz MOW. Osoby te
nalezaly do druzyny od listopada 2022 roku, niektére naleza do dzis; 6 oséb kilka
miesigcy, ale nie dluzej niz rok; 11 oséb ponad rok, ale nie dluzej niz dwa lata;
3 osoby ponad dwa lata, ale nie diuzej niz trzy; jedna osoba nalezata ponad trzy
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lata. Zaréwno dzialalnos¢ Mlodziezowego Osrodka Wychowawczego, jak i Dru-
zyny ,Wesole Wlb6czegi” charakteryzuje sie duza rotacyjnoscia, gdyz dziewczeta
przebywaja w MOW z zréznicowanych okresach.

Wyniki badania

W odpowiedzi na pytanie dotyczace postrzegania 68 DH na tle innych dru-
zyn Hufca ZHP Kwidzyn, 11 oséb stwierdzilo, ze nie dostrzega réznic, traktujac ja
jak kazda inng druzyne, podczas gdy tyle samo respondentéw wskazalo na od-
miennoé¢ pod wzgledem wygladu. Wskazano réwniez, Zze réznia sie zachowa-
niem (5 os6b), natomiast 3 osoby dodaly, ze sa to: ,lekkie rdznice w zachowaniu”,
»proby niektorych harcerek do izolowania si¢ od reszty Hufca w trakcie imprezy, jest w nich
lekka niepewnosc”, ale tez wyrdznia je ,wyjgtkowy klimat, wspdtpraca, zaangazowanie
w dzialanie — to wiasnie one z niesamowitq druhng na czele”. Na pytanie o zaobserwowane
szczegOlne reakcje harcerzy z innych druzyn na spotkanie z 68 DH zdecydowana
wiekszos¢ (21 osob) odpowiedziala, ze nie. Natomiast dwie osoby wskazaly na-
stepujace reakcje: ,Moja druzyna NS czuje, ze dziewczyny z 68 DH sq szczegdlnie na
kontakty z nimi otwarte”, co $wiadczy o pozytywnej wspdlpracy z innymi druzy-
nami Nieprzetartego Szlaku; ale inni harcerze ,Czujg si¢ niepewnie, sq karniejsi”, co
moze sugerowaé pole do dalszego rozwoju w kwestii wspoétpracy z innymi dru-
Zynami.

Na pytanie o wyrazane uwagi przez rodzicow na wies¢ o wspétpracy z ,We-
solymi Wl6czegami”, wiekszo$¢ nie spotyka sie z uwagami (18 osob), niektérzy
rodzice popieraja tego typu dzialania (3 osoby), ale sa tez osoby, ktére maja oba-
wy lub watpliwosci — z takimi reakcjami spotkaly sie 2 osoby. Ostatnie pytanie
dotyczylo postrzegania 68 Druzyny Harcerskiej ,Wesole Wt6czegi” w dzialalnosci
Hufca ZHP Kwidzyn. Uczestnicy badania wskazywali trzy aspekty, tj. druzyne
jako cato$¢, czlonkinie tej druzyny jako grupe oséb oraz role druzynowej w funk-
cjonowanie jednostki. Dominowaly pozytywne odczucia. W pierwszym wymia-
rze wypowiedzi dotyczyly zaangazowania w dziatalnoé¢ Hufca i integracje z in-
nymi druzynami:

,Petna integracja”, ,Druzyna uczestniczqgca w najwazniejszych imprezach Hufca Kwidzyn”,

Jkomunikacja i integracja ok. jak z innymi”, ,ZaangaZowana w dziatania, wspotpracujgea.

Uczestniczgea w zadaniach Hufca. Niebojgca si¢ wyzwan”, ,Chetnie wlgczajg sie w dzialania

podczas obecnosci w imprezach i spotkaniach hufcowych. Pomocne w stosunku do mtodszych

cztonkow ZHP — zuchow”, ,Chetnie si¢ angazujg w zycie Hufca”, ,udzielajg si¢ w dziatalnosé

Hufca z wielkq checig i aktywnie biorg udziat”. Nie zabraklo tez odmiennego zdania, tylko jedna

osoba uznata, ze ,za mato udzielajg si¢ w zycie Hufca”, a inna okreslita wspdlpracg , Pozytywnie,

wigcej integracji np. obozy, biwaki”.
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Dzialalnoé¢ 68 DH byla tez interpretowana przez pryzmat druzyny Nieprze-
tartego Szlaku:

,Postrzegam 68 jako druzyne harcerskg, a nie jako cztonkéw Osrodka Wychowawczego”, , Uwa-
zam, ze majg one dobry wplyw na postrzeganie oséb z Osrodka, pokazuje to, Ze niczym nie rdz-
nig si¢ od innych harcerzy”, ,Jest to wspaniale miejsce do rozwijania si¢ mtodziezy z Osrodka
oraz poznawania nowych oséb. Wesole Widczegi sq druzyng harcerskq i tak dzialajg w miare ich
mozliwosci”, ,Bardzo wartosciowa druzyna, unikatowa”. Dziewczeta jako czlonkinie druzyny
zostaty okreslone stowami: ,Aktywne i pomocne, utalentowane, (...), czlonkinie znajg zasady.
Przestrzegajg Prawo Harcerskie”; ,Sq to harcerki zaradne i aktywne oraz sprawne”; ,sq pogodne,
wesole, zaradne”; ,Sq wartosciowym elementem Hufca, sq przyktadem dziatania resocjalizacji”;
Jfajne dziewczyny”; , Druzyna dziala mimo trudnosci zyciowych dziewczgt”.

Rola druzynowej zostata doceniona w szczeg6lnym aspekcie:

Druzynowa dba o umundurowanie”.

Pojawil sie tez watek drugiej strony, jedna z oséb wspomniala, Zze druzyna
jest akceptowana:

»Cieszg sig, ze nasz Hufiec jest tolerancyjny i ze jest taka dzialalnosc” i sq powodem do dumy:
,Sq nieodlgczng czescig spotecznosci Hufca, bardzo cieszymy sig z ich obecnosci i sukcesow. Jeste-
smy ogromnie dumni widzqc pozytywne zmiany w dziewczetach. Cieszymy sig, ze odnajdujg
wsrdd nas przyjaciol, wsparcie.”, , Jestesmy dumni, ze mamy takq Druzyne”.

Badanie skiadalo sie 3 zamknietych jednokrotnego wyboru, 3 zamknietych
wielokrotnego wyboru, 2 pélotwartych; 7 pytan zamknietych ze skalg Likerta. Na
pytanie o powdd dolaczenia do Druzyny Harcerskiej, az 17 os6b wskazalo cheé
uczestnictwa w ciekawych zajeciach, 13 os6b — postawe druzynowej, a 10 oséb —
opowiesci innych harcerek o dziataniu druzyny. Powodem, ktéry wybralo 5 oséb,
to mozliwoé¢ noszenia munduru. Pojawily sie takze odpowiedzi $wiadczace
o wplywie innych oséb: naméwienie przez kolezanke lub nauczyciela. Pytanie
skierowane do bylych czlonkif 68 DH dato powody zakonczenia przygody z har-
cerstwem: jedna zostala usunieta z druzyny przez druzynowa na nieharcerskie
zachowanie; jedna opuscita MOW, a 3 zrezygnowaly samodzielnie, jedna z nich
uzasadniajac:

»Bo duzo mam na glowie, jestem juz osobg petnoletnig i mam mniej czasu zeby poswigcic sig
druzynie, poniewaz mam duzo zajec¢ dotyczqcych samodzielnosci, juz nie cheialam”.

Pytania ze skala Likerta przedstawia wykres 1. Dziewczeta byly w duzej mie-
rze zgodne, na zadne z pytan nie odpowiedzialy zdecydowanym sprzeciwem.
Stosowana w druzynie metoda harcerska i harcerskie formy pracy sa atrakcyjne
imajac dla dziewczat duze znaczenie. Na pytanie dotyczace ulubionych form
pracy, najwieksza popularnoscig cieszg sie biwaki (19 os6b), integracja z innymi
druzynami Hufca Kwidzyn — wspélne biegi, imprezy, festiwale (17 oséb), praca
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nad sobg poprzez wyznaczenie wyzwania (14 osob), a takze piosenki i plasy
(8 0s6b). Pytanie na temat samopoczucia harcerek 68 DH podczas wspdlnych
wydarzen z innymi harcerzami, az 14 oséb odpowiedzialo, Ze cieszg sie, ze moga
poznawaé nowe osoby — czuja sie akceptowane przez innych. 5 0séb czuje sie tak
samo jak inni harcerze, a 4 osoby czuja sie gorzej, bo sa z Druzyny Nieprzetartego
Szlaku. Jedna osoba nie chciata udzieli¢ odpowiedzi na to pytanie. W kolejnym
pytaniu 17 os6b wskazalo, ze przynaleznos¢ do Druzyny Harcerskiej w Mlodzie-
zowym Osrodku Wychowawczym spowodowalo zmiane zachowania, natomiast
4 osoby uznaly, Ze nie zmienilo to ich zachowania. Zagadnienie jakim jest nosze-
nie munduru harcerskiego wywoluje w czlonkiniach 68 DH silne emocje. 14 os6b
wskazalo, ze wie, ze mundur zobowiazuje to wlasciwego zachowania; 12 oséb
dzieki niemu czuje sie waznych; tyle samo czuje, Zze sa czescig Srodowiska harcer-
skiego oraz jest dumnych, ze moze go nosi¢. Dzieki mundurowi 8 dziewczat
zmienia swoje zachowanie, a 7 czuje przynalezno$¢ do druzyny. Uczestniczki
badania na koniec zostaly poproszone o wskazanie, co zawdzieczaja harcerstwu.
Wiekszos¢ wskazala poznanie nowych znajomych (17 os6b), nauczenie sie odpo-
wiedzialnosci (15 oséb), punktualnosci (14 oséb), zmiane zachowania na lepsze
(13 osob). Niektore dziewczyny dopowiedzialy, ze przynaleznoé¢ do druzyny
nauczyla duzej dyscypliny i samokontroli, byla zrédlem radosci z poznawania
nowych oséb, a jedna odpowiedz byta szczegélna:

,(...) w harcerstwie nauczytam si¢ wiele rzeczy, poznatam duzo nowych 0séb, nauczytam sig jak
dogadywac si¢ z rowiesnikami oraz panowac nad niewlasciwymi zachowaniami i jestem bardzo
wdzigczna za to, Ze moglam uczestniczyc w naszej druzynie, bo duzo mi to pomoglo”.

W dziataniach wychowawczych 68 Druzyny Harcerskiej ,Wesole Wloczegi”
widoczny jest wzrost odpowiedzialnosci i samodyscypliny — harcerki podkreslaly
znaczenie munduru jako symbolu zobowigzania do przestrzegania norm spo-
tecznych. Inng forma oddzialywania resocjalizacyjnego jest integracja z innymi
druzynami — wiekszo$¢ respondentek czula sie akceptowana przez srodowisko
harcerskie, cho¢ niektére odczuwaly dystans wynikajacy ze specyfiki NS. Konse-
kwencja tego jest tez zmiana zachowan — harcerki wskazywaly, ze uczestnictwo
w druzynie wplynelo na ich samokontrole i umiejetnosci spoteczne. Najwazniej-
sze, z perspektywy metody harcerskiej jest motywacja do dzialania — kluczowgq
role odgrywala postawa druzynowej, ktéra stanowila autorytet i inspiracje do
rozwoju.
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[l Zdecydowanie si¢ zgadzam
Zgadzam sig Nie mam zdania
Nie zgadzam sig
Zdecydowanie sig nie zgadzam

Bardzo wazne jest dla mnie przestrzeganie Prawa Harcerskiego

Z niecierpliwoscia czekatam na ztozenie Przyrzeczenia Harcerskiego 2y 3 2

Lubig, gdy na zbiorkach dziatamy, a nie tylko stuchamy 15 6
Harcerstwo uczy mnie przydatnych rzeczy 13 6 2
Dobrze si¢ czuj¢ w moim zastepie 9
Na kazdej zbiorce jest co$ nowego n 12
Kazdy biwak jest inny “ 6 8
0 5 10 15 20

Wykres 1. Istotne elementy wychowania harcerskiego i formy pracy wskazane przez
harcerki

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Whnioski

Harcerki przebywajace w osrodku wysoko oceniaja przynaleznoé¢ do druzy-
ny, szczegdlnie ze wzgledu na atrakcyjnos¢ zaje¢, inspirujaca postawe druzyno-
wej oraz pozytywne opinie pozostalych czionkin. Harcerstwo ma dla nich duze
znaczenie wychowawcze — uczy odpowiedzialnosci, punktualnosci, dyscypliny
i samokontroli, co niejednokrotnie przektada sie na ich dalsze zycie.

Przestrzeganie Prawa Harcerskiego i oczekiwanie na przyrzeczenie sg dla
nich istotnymi elementami harcerskiej $ciezki. Szczegélnie cenig biwaki, integracje
z innymi druzynami oraz mozliwo$¢ podejmowania osobistych wyzwan, co po-
zwala im na rozw6j i pokonywanie wlasnych stabosci.

Wigkszos¢ harcerek czuje si¢ pelnoprawnymi czlonkiniami harcerstwa, cho¢
cze$¢ z nich postrzega przynalezno$¢ do druzyny Nieprzetartego Szlaku jako
trudnosé. Udziatl w harcerstwie sprzyja jednak pozytywnym zmianom w ich za-
chowaniu — mundur harcerski daje im poczucie dumy i motywuje do odpowie-
dzialnych postaw.

Instruktorzy dostrzegaja zaréwno zaangazowanie harcerek, jak i wyzwania
zwigzane z ich impulsywnoscia i wczes$niejszymi trudnoSciami zyciowymi.
Wsparcie doroslych odgrywa kluczowa role w ich rozwoju, a zaangazowanie
druzynowej ma istotny wplyw na atmosfere w druzynie.
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Harcerki sg akceptowane przez inne srodowiska harcerskie, a ich obecnos¢ nie
budzi obaw wsrdéd harcerzy, zuchéw i ich rodzicoéw. Harcerstwo stanowi dla nich
wazny element Zycia, pomagajac w budowaniu relacji, ksztalttowaniu charakteru i
rozwijaniu umiejetnosci potrzebnych w dorostosci.

Implikacje dla procesu resocjalizacji dzieci i mlodziezy
oraz Nieprzetartego Szlaku

Badanie potwierdza, ze dzialalno$¢ harcerska w ramach Nieprzetartego Szla-
ku moze by¢ skutecznym narzedziem resocjalizacyjnym. Angazowanie mlodziezy
w harcerstwo sprzyja zmianie postaw, rozwijaniu umiejetnosci spotecznych i bu-
dowaniu poczucia odpowiedzialnosci. Warto wprowadza¢ elementy harcerskie
do programéw wychowawczych placéwek resocjalizacyjnych, oferujac mlodziezy
alternatywnga Sciezke rozwoju i integracji spolecznej. Wprowadzenie elementéw
metody harcerskiej moze postuzy¢ jako narzedzia wspierajace rozwdj kompeten-
¢ji spotecznych.

Mundur harcerski odgrywa kluczowa role w budowaniu poczucia wartosci
i przynaleznosci do wspdlnoty. Jego noszenie pomaga mlodziezy identyfikowaé
sie z pozytywnymi wzorcami i motywuje do przestrzegania norm spolecznych.
W programach resocjalizacyjnych warto wykorzystywac¢ symbole wspdlnotowe,
ktére wzmacniaja identyfikacje z grupa oraz ksztaltuja odpowiedzialne postawy.

Posta¢ druzynowej odegrala istotng role w motywacji harcerek do uczestnic-
twa w druzynie. Wskazuje to na duza wartoé¢ budowania autorytetu dorostego
przewodnika, ktéry stanowi pozytywny wzoér do nasladowania. W procesie reso-
cjalizacji nalezy klas¢ nacisk na obecnoé¢ odpowiednich mentoréw i wychowaw-
cow, ktérzy moga skutecznie wspieraé¢ mlodziez w rozwoju.

Druzyna ,Wesole Widczegi” zostata dobrze przyjeta w Hufcu ZHP Kwidzyn,
co pokazuje, ze Srodowiska harcerskie moga skutecznie integrowa¢ mlodziez
z placéwek resocjalizacyjnych. Nalezy rozwija¢ kontakty miedzy druzynami Nie-
przetartego Szlaku a innymi jednostkami harcerskimi, aby wzmacnia¢ poczucie
akceptacji i uczy¢ wspotpracy w r6znorodnych grupach.

Najbardziej atrakcyjne dla harcerek byly formy pracy oparte na przygodzie,
wyzwaniach i integracji, takie jak biwaki i wydarzenia hufcowe. Wskazuje to na
potrzebe stosowania metod aktywizujacych i opartych na do$wiadczeniu w reso-
gjalizacji. Programy wychowawcze powinny uwzgledniaé zajecia terenowe, sa-
modzielne zadania oraz stopniowy rozw6j kompetencji spolecznych poprzez
praktyczne dziatania.

Wyzej wymienione aspekty przemawiajg, aby zwigkszy¢ liczbe druzyn NS
w placdwkach resocjalizacyjnych i zapewnienie im szerszej integracji ze srodowi-
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skiem harcerskim. Jest to zadanie, ktéremu powinny si¢ przyjrze¢ placowki, jak
i ZHP, aby zapewnic¢ jak najlepsza jakosciowo dzialalnos¢ harcerska.

Rotacyjnoé¢ w druzynie wynika z charakteru Mlodziezowego Osrodka Wy-
chowawczego, co oznacza, ze harcerki po opuszczeniu placéwki czesto traca kon-
takt z harcerstwem. Warto opracowa¢ system wsparcia dla bytych czlonkin, np.
poprzez zachecanie ich do pozostania w ZHP w innych druzynach, uczestnictwo w
kursach instruktorskich czy pelnienie roli pomocniczych w dziataniach harcerskich.

Wyniki badania wskazuja, ze harcerstwo w ramach Nieprzetartego Szlaku
moze stanowié efektywne narzedzie resocjalizacyjne, wspierajac rozwo6j osobisty
i spoleczna integracje mlodziezy z placowek wychowawczych. Wprowadzenie
harcerskich metod pracy, budowanie pozytywnych relacji oraz wzmacnianie
tozsamosci grupowej moze przynies¢ dtugofalowe korzysci w resocjalizacji.
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