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OD REDAKC(JI
EDITOR'S NOTE

Szanowni Panhstwo!

Oddajemy w Panstwa rece kolejny, specjalny 54. tom Czasopisma Niepelno-
sprawno$¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej. Prezentowany numer jest pierwszg
czescig publikacji bedacej poklosiem XV konferencji naukowej Dyskursy Pedago-
giki Specjalnej ,Wzmacnia¢, umozliwiac¢ i wlacza¢ — aktualne kierunki w pedago-
gice specjalnej”, ktéra odbyla sie w dniach 22 i 23 maja 2025 roku na Uniwersyte-
cie Gdanskim. Zgromadzone w tym tomie artykuly odzwierciedlaja gléwne
kierunki dyskusji naukowej podjetej podczas obrad, prezentujac réznorodne
perspektywy badawcze i aktualne wyniki analiz z zakresu pedagogiki specjalnej
czy studiéw o niepelnosprawnosci. Publikowane teksty sg rozwinigciem wygto-
szonych referatéw i ukazujg szerokie spektrum podejs¢ teoretycznych i empi-
rycznych, ktére, pomimo réznorodnosci, spina klamra, jednego elementu hasta
tegorocznej konferencji — wzmacnia¢, stanowigca mysl przewodnig i czgs¢ wspol-
ng zebranych artykuléw.

Niniejszy numer otwiera artykul Stawomira Olszewskiego poruszajgcy nie-
zwykle wazng problematyke tozsamosci zawodowej pedagogéw specjalnych oraz
ksztaltowania jej u studentéw tego kierunku. Jak zauwaza autor tekstu, $wiado-
mie ksztaltowana i wzmacniana tozsamo$¢ zawodowa moze by¢ postrzegana jako
zasob ulatwiajacy funkcjonowanie pedagoga specjalnego, a w trudnych sytu-
acjach, do$wiadczanych podczas pracy, moze chroni¢ oraz wspieraé. Artykut
Katarzyny Parys nakresla problematyke, z tego samego pola naukowych eksplo-
racji, oscylujaca wokot watkow wyzwan zawodowych pedagogéw specjalnych.
Autorka, w zaproponowanym tekscie, przedstawia wyniki ankiety, przeprowa-
dzonej wsréd pedagogoéw specjalnych, dotyczacej oceny trudnosci realizowanych
zadan zawodowych oraz zrédel satysfakcji plynacej z ich realizacji.

Kolejne dwa teksty pochylaja sie nad zagadnieniami godnosci oséb z niepel-
nosprawnosciami. Agnieszka Biegalska w swoim artykule prébuje odpowiedzie¢
na egzystencjalne pytania: czym jest godnos¢, czym jest godnos¢ osoby z niepel-
nosprawnoscia intelektualna, czy i dlaczego godnoé¢ osoby z niepelnosprawno-
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Scig intelektualna jest bardzo czesto poddawana w watpliwos$¢? Ewa Grudziew-
ska i Marta Mikolajczyk przygladaja sie uwarunkowaniom poczucia wlasnej god-
nosci 0séb z niepelnosprawnoscia ruchowa. Prezentujac wyniki badai autorki
szukajg zaleznosci pomiedzy poczuciem godnosci a poczuciem wiasnej skutecz-
nosci i samoocena, okreslajac predykatory poczucia wlasnej godnosci u oséb
z niepelnosprawnoscig ruchowa.

Nastepnym polem problemowym oraz osig wspélna trzech kolejnych artyku-
téw sa zréznicowane doswiadczenia spektrum autyzmu. Agnieszka Lewko uka-
zuje (samo)wiedze mlodych oséb z diagnoza ASD w zakresie spektrum autyzmu.
Autorka prezentuje wyniki badan przeprowadzonych wsréd mlodych oséb
z diagnoza spektrum autyzmu, ktérych celem byt opis ich (samo)wiedzy w zakre-
sie funkcjonowania w spektrum autyzmu i/lub stanie niepelnosprawnosci, doko-
nany poprzez badania jakosciowe metoda biograficzng oraz dzigki analizie tresci
samorzecznicznych w Internecie. Michalina Ahmed przyglada sie doswiadcze-
niom macierzyiistwa kobiet posiadajacych dziecko w spektrum autyzmu, a Julia
Michalczyk porusza zagadnienia funkcjonowania psychospotecznego rodzenstwa
0s0b w spektrum autyzmu, prezentujac wyniki badan, ktérych celem bylo po-
znanie szans i wyzwan, towarzyszacych rozwojowi tej grupy osob.

Pedagogika cyrku jako przestrzen wzmacniania, umozliwiania i wlgczenia jest
zagadnieniem zaprezentowanym w artykule Alicji Pomian. Autorka odnosni sie
do niezwykle interesujacej, nowatorskiej oraz ,enigmatycznej” przestrzeni peda-
gogiki cyrku jako obszaru pracy z osobami z niepelnosprawnosciami, objasniajac
czym owa pedagogika cyrku jest, kiedy cyrk staje sie pedagogicznym narzedziem
sprzyjajacym edukacji 0os6b z niepelnosprawnosciami oraz jak moze przyczynié
si¢ do ksztaltowania spolecznych wigzi. Kolejne zaproponowane teksty réwniez
pozostaja w kregu analiz metod wpierajacych/wzmacniajacych funkcjonowanie
0s6b z niepelnosprawnos$ciami. Paulina Moczkowska nakresla obszar doswiad-
czen uczestnikéw dogoterapii eksponujac analize jakoSciowa aktywnosci dzieci,
mlodziezy i dorostych, a Mateusz Gregorski eksponuje wspomagajace metody
komunikacji w kontekscie aktywizacji zawodowej oséb z niepetnosprawnogciami.

Ostatnie cztery teksty niniejszego tomu ukazuja zréznicowana, niezwykle
ciekawg problematyke odnoszaca sie do réznych watkéw naukowej dyskusji
w obszarze pedagogiki specjalnej i studiéw o niepelnosprawnosci. Anna Kartyk-
-Cwik prezentuje wyniki badan na temat preznosci mtodziezy prawidlowo i nie-
prawidlowo przystosowanej, ktérych wnioski moga postuzy¢ do konstruowania
programéw profilaktycznych oraz oddziatywan wychowawczych, resocjalizacyj-
nych i terapeutycznych w zakresie wzmacniania odpornosci psychicznej wsréd
mlodziezy. Artykul Moniki Skury prezentuje zalozenia modelu PBIS (Pozytywne
Interwencje i Wsparcie Zachowania), jego skuteczno$¢ oraz wskazuje na koniecz-
noé¢ jego adaptacji w polskim systemie edukacji jako odpowiedzi na rosnace
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wyzwania wychowawcze i potrzeby nauczycieli. Marzena Zaorska w swoim na-
mysle naukowym porusza odmienne pola problemowe, skupiajac sie¢ na przed-
stawieniu analiz dzialan podejmowanych przez pelnomocnika rzadu ds. oséb
z niepelnosprawnoéciami oraz Biuro Pelnomocnika Rzgdu ds. Oséb z Niepelno-
sprawnosciami (w kontekscie historycznym i aktualnie) na rzecz umozliwiania
osobom z niepelnosprawnosciami realizacji ich potrzeb edukacyjnych, zyciowych,
pokonywania barier utrudniajacych dostep do pelnego uczestnictwa w zyciu
spolecznym i zawodowym. Numer konczy tekst Aleksandry Szczesiul, w ktérym
autorka pochyla sie nad biografiami $wietych i blogostawionych kosciota rzym-
skokatolickiego, ktére jednoczesnie byly osobami z niepetlnosprawnosciami.
Autorka jest zdania, ze analiza owych zycioryséw sklania do refleksji nad mozli-
woscia zaczerpniecia z zywotéw Swietych, wzoréw postepowania dla wspolczes-
nych pokolen.

XV konferencja naukowa z cyklu Dyskursy Pedagogiki Specjalnej byta wspa-
nialym czasem spotkania srodowisk naukowych, pedagogéw specjalnych, prak-
tykéw, badaczy zjawiska niepelnosprawnosci oraz znakomita przestrzenia
wymiany mysli, dyskusji i wzajemnej inspiracji. Oddajac Panstwu 54. tom czaso-
pisma Niepelnosprawnoé¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej mamy nadzieje, ze
zawarte w nim artykuly, bedace efektem podjetego podczas konferencji nauko-
wego namystu, cieszy¢ sie beda duzym zainteresowaniem Czytelnikéw oraz stang
sie inspiracja dla kolejnych naukowych przedsiewzie¢ i dyskusji czy dzialan
zmieniajacych rzeczywisto$¢ oséb z niepelnosprawnosciami.

Agnieszka Woynarowska
Redaktorka naukowa tomu
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Ksztaltowanie tozsamosci zawodowej zadaniem

dla przyszlych pedagogéw specjalnych. Propozycja
dziatan konstytuujacych rekurencyjna reprezentacje
profesji

Swiadomie ksztaltowana i wzmacniana tozsamosé¢ zawodowa moze by¢ postrzegana jako zaséb
ulatwiajacy funkcjonowanie pedagoga specjalnego. Moze stanowi¢ czynnik wzmacniajacy i chro-
nigcy w trudnych sytuacjach, jakich doswiadcza osoba realizujaca te profesje. Budowanie wiasnej
tozsamosci zawodowej warto postrzegac jednak nie tylko jako istotne zadanie dla pedagoga spe-
cjalnego, ale réwniez dla osoby przygotowujacej sie¢ do pelnienia tej profesji. W niniejszym arty-
kule zostaly przedstawione oraz poddane refleksji rezultaty dzialaih odnoszacych sie do ksztatto-
wania tozsamosci zawodowej pedagoga specjalnego, poprzez uruchamianie rekurencyjnej
reprezentacji tej profesji. Czynnikiem inicjujagcym ten proces sa wizualne metafory tworzone
przez studentéw pedagogiki specjalnej w odpowiedzi na pytanie ,Jakim pedagogiem specjalnym
/ jaka pedagozka specjalna chcesz by¢? Pokaz”.

Stowa kluczowe: pedagog specjalny, tozsamosé¢ zawodowa, rekurencyjna reprezentacja profesji,
metafora wizualna

Shaping professional identity as a task for future
special educators. Proposal of activities constituting
of recursive representation of the profession

A consciously shaped and strengthened professional identity can be seen as a resource that facili-
tates the functioning of a special education teacher. It can be a strengthening and protective factor
in difficult situations experienced by a person pursuing this profession. Building one's own profes-
sional identity should be seen not only as an important task for a special education teacher, but
also for a person preparing to perform this profession. This article presents and reflects on the re-
sults of activities related to shaping the professional identity of a special education teacher, by ac-
tivating a recursive representation of this profession. The factor initiating this process are visual
metaphors created by students of special education in response to the question “What kind of spe-
cial education teacher do you want to be? Show me”.

Key words: special education teacher, professional identity, recursive representation of profession,
visual metaphor
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Wyzwania w pracy pedagoga specjalnego

Praca pedagoga specjalnego, realizacja zadan zawodowych ja konstytuuja-
cych stawia przed wykonawca réznorodne wyzwania. Stanowig one konsekwen-
cje wlasciwosci tej pracy: jej pomocowosci, misyjnosci (wlasciwoséci zawodéw
z misja spoleczng), emocjonalnosci charakterystycznej dla pracy wymagajacej
zaangazowania emocjonalnego i relacyjnosci. W pracy pedagoga specjalnego
mozna widzie¢ swoista kwintesencje dzialan nauczycielskich — réwnoczesnie
niemozliwych, twérczych, jak i obcigzajacych (Olszewski 2017: 72-77).

Wspomniane wyzwania nabieraja szczegélnego znaczenia, gdyz ,zawod pe-
dagoga specjalnego wyrdznia sie wsréd innych profes;ji specyfika réznorodnosci
podmiotu, jego humanistycznych oddzialywan, ktéra polega na tym, ze jako
nauczyciel-wychowawca wchodzi on w kluczowe narracje i role spoleczne — facy-
litatora, przewodnika i ttumacza, wnika w osobliwe, skomplikowane emocje dzie-
ci i trudne reakcje rodzicéw, a takze psychicznie obcigzajace sytuacje i zadania”
(Dykcik 2003: 17). W rezultacie ucigzliwoé¢ pracy, jaka wykonuje pedagog spe-
cjalny, wiaze sie z tym, iz jej wartos¢ i sens sg uzaleznione od kontaktéw z innymi
ludzmi: uczniami, ich rodzicami, przelozonymi, specjalistami. Sa to czesto osoby
réznigce sie pogladami, majgce odmienne niz pedagog specjalny opinie na temat
Srodkéw stosowanych do osiggania celu, zywigce wobec tego celu niespdjne,
czesto nierealistyczne oczekiwania. Dlatego dzialania pedagoga specjalnego wy-
magaja nie tylko umiejetnosci negocjowania, przekonywania, ale réwniez zdol-
noéci do przyjmowania réznych perspektyw, rozumienia innych punktéw wi-
dzenia, a takze do analizowania sytuacji nie tylko z wlasnej perspektywy.
W efekcie niezbedna jest niejednokro¢ pokora, przezwyciezanie oporu w dazeniu
do osiggania zalozonych celéw. Noénikiem tego oporu moga by¢ wlasne lub tez
uinnych oséb wystepujace: niecheé, zmeczenie, brak checi stuchania, porozu-
mienia, psychiczna trudno$¢ sytuacji, brak synergii podejmowanych dzialan z in-
nymi petnionymi rolami (Olszewski 2023: 7-8).

Czynnikiem obcigzajacym pedagoga specjalnego moze by¢ takze swiadomosé
odpowiedzialnosci, jaka wiaze sie z wykonywaniem przezen pracy, odpowie-
dzialnosci za przebieg i efekt dzialania. Odpowiedzialno$¢ wynika z przekonania,
iz pedagog specjalny posiada wladze, ktéra daje moznos¢ decydowania, ale i na-
kiada ciezar — obowiazek ustalania granic miedzy dziataniami sprzyjajacymi roz-
wojowi jednostki a tymi, ktére sg realizowane wbrew potrzebom o0séb, z ktérymi
pracuje pedagog specjalny (por. Sadowska 2002; Parys 2008; Bulawa-Halasz 2014).
Poczucie odpowiedzialnosci staje sie tym wieksze, im bardziej bezbronne sa oso-
by, z ktérymi pracuje oraz ich bliscy, im wieksza ich wrazliwoé¢ na konsekwencje
decyzji, jakie podejmuje (Olszewski 2023: 7).
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Dodatkowo warunki, w jakich przychodzi pracowaé¢ pedagogom specjalnym,
charakteryzuje duza zmienno$¢. Wymusza ona konieczno$¢ dostosowania sie do
niestalosci, a czasem nawet niespojnosci przepiséw czy procedur do rosnacej
zlozonosci i trudnosci zadan zawodowych. Wiaze sie takze z koniecznoscig prze-
kwalifikowywania sie wynikajacego np. z wprowadzania nowych pél realizacji
wspomnianych zadan. Towarzyszy temu czesto nacisk na biurokratyzowanie
pracy, ktére ogranicza autonomie 0séb ja wykonywujacych. Dzialania pedagoga
specjalnego musza wiec prezentowac zmienny charakter, by¢ wieloczynnosciowe,
niestereotypowe, niepowtarzalne — heurystyczne. Wymagaja bowiem rozwigzy-
wania nowych probleméw, poszukiwania adekwatnych, efektywnych sposobé6w
dziatania w zlozonej i czesto wewnetrznie sprzecznej rzeczywistosci (por. Micha-
lak 2001: 163-164).

Wskazane obciazenia staja sie szczegdlnie dotkliwe, gdy towarzyszy im nie-
zrozumienie zachodzacych przemian, poczucie bezradnosci, a nawet lek przed
zmiang. Wzmaga te obcigzenia takze konflikt wymagan ujawniajacy sie np. w sy-
tuacji, gdy z jednej strony pojawia sie zacheta do kreatywnosci, poparta we-
wnetrzng potrzebg twoérczego dzialania, z drugiej za$ — ograniczenia wynikajace
z narzucanych procedur i przepiséw (por. Sek 2000; Plichta 2015). Otto Speck
(2005) opisuje ztozony konflikt, w jakim znajduje sie pedagog specjalny — napiecie
miedzy wiernoscia wyznawanym warto$ciom a wymogami administracyjnymi,
formalizmem instytucji oraz promowaniem bezrefleksyjnego konformizmu, a na-
wet oportunizmu. Konieczno$¢ zrutynizowania dziatan sprawia, ze ich sens staje
sie niejasny, co sprzyja powstawaniu i rozprzestrzenianiu sie pozoru w obszarze
edukacji i rehabilitacji (por. Parys 2014). Tego rodzaju praktyki moga stanowi¢
czynnik obcigzajacy dla pedagoga specjalnego — ujawniajacy sie zaréowno w wy-
niku codziennego kontaktu z dzialaniami o charakterze pozoru, ale takze w ze-
tknieciu z pokusg ulegania im, poprzez dostosowanie wlasnych dzialaii do pro-
mowanych schematéw. Zrédlem dodatkowego napiecia moze by¢ swiadomosé
rozbieznosci miedzy pozorowanymi dzialaniami a powinnosciami pedagoga spe-
cjalnego. To z jednej strony sprzeczno$¢ dzialan pozornych z zakltadanymi celami,
przeswiadczenie o szkodliwosci pozoru, z drugiej natomiast ich zgodnos¢ z ocze-
kiwaniami otoczenia, latwos¢ realizacji i funkcjonowania w pozornym dzialaniu
(Olszewski 2023: 8).

Wykonywanie pracy pedagoga specjalnego wiaze sie z dzialaniem w trud-
nych sytuacjach, wymagajacych wysitku, niekiedy wrecz poswiecenia. Stanowi
codzienny sprawdzian odpornosci, sity, madrosci. Wyzwania bedac Zrédlem ob-
cigzen zawodowych moga stanowi¢ czynnik ryzyka, otwiera¢ droge do rozwoju
zjawiska wypalenia zawodowego, z drugiej jednak strony mogg prowokowaé
przyjmowanie aktywnej, tworczej postawy wobec nich. Mierzenie sie z wyzwa-
niami profesji moze sta¢ sie zroédlem satysfakcji, czynnikiem wzmacniajacym
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w pracy zawodowej (tamze, 8-9). Propozycja odpowiedzi na wyzwania profesji
pedagoga specjalnego moze by¢ Swiadome ksztaltowanie tozsamosci zawodowej
rozpatrywanej jako potencjalny zaséb umozliwiajacy przyjecie aktywnej, zaanga-
zowanej postawy wobec wyzwan, skuteczne radzenie sobie z trudnosciami oraz
budowanie poczucia sensu i czerpanie satysfakcji z codziennej pracy.

Tozsamos$¢ zawodowa — propozycja rozumienia
kategorii pojeciowej

Tozsamo$¢ zawodowa stanowi¢ moze istotng kategorie pojeciowa w opisie pro-
fesji pedagoga specjalnego. To jeden z subsysteméw tozsamosci czlowieka, ksztal-
towany w aktywnosci zawodowej jednostki i dzialajacy w Scistym zespoleniu z nig.
Tozsamos$¢ zawodowa jest konstytuowana przez zestaw definicji kluczowych do
samookreslenia si¢ w przestrzeni pracy — konstruowanych w ramach pytan ,Kim
byc¢?”, ,Jak dziata¢?” oraz ,Jak rozumie¢ swoja prace?” (Sachs 2005: 15). Tozsamosc¢
ta wyraza sie w sposobach, w jakich czlowiek definiuje siebie w przestrzeni zawo-

dowej zaréwno dla siebie, jak i innych ludzi (por. Lasky 2005: 901).
Na tozsamos$¢ zawodowa sktadaja si¢ trzy zasadnicze komponenty:

1. Profesjonalne autodefinicje — indywidualne konstrukcje tozsamosciowe ukie-
runkowujace postrzeganie siebie w kontekscie zawodowym.

2. Profesjonalne ramy interpretacyjne — uogélnione sposoby postrzegania i in-
terpretowania sytuacji zawodowych, poczatkowo przejmowane od otoczenia,
z czasem, wraz z nabywaniem do$wiadczenia zawodowego, samodzielnie
modyfikowane i rozwijane.

3. Repertuar strategii interakcyjnych — zesp6l sposobéw dzialania umozliwiaja-
cych skuteczne realizowanie zadan zawodowych oraz rozwiagzywanie proble-
moéw pojawiajacych sie w toku codziennej praktyki (Marciniak 2010: 187-188).
Nalezy zatem zalozy¢, ze ksztaltowanie tozsamosci zawodowej polega nie

tylko na osigganiu konkretnych kompetencji technicznych, ale réwniez na ksztal-

towaniu umiejetnosci interpretowania rzeczywistosci zawodowej. Jest efektem
refleksji o sobie w zawodzie, prowadzacej do autoidentyfikacji zawodowej. Zatem
to réwniez autokreacja zawodowa.

Impulsem do pojawienia sie tego rodzaju autorefleksji moga by¢ réznorakie
wyzwania zawodowe. Wyzwania, sytuacje trudne doswiadczane w pracy pozwa-
laja uswiadamia¢ sobie istnienie tozsamosci zawodowej, prowokuja do dzialania,
do zmiany, stymuluja jej rozwdj. Tozsamoé¢ zawodowa nie jest wymiarem ludz-
kiego funkcjonowania umozliwiajacym jedynie reagowanie na bodzce ptynace
z otoczenia, to réwniez czynnik prowadzacy do zmiany otoczenia, umozliwiajacy
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stawanie sie realnym podmiotem dzialah — poprzez $wiadomos¢ i odwage
w domaganiu sie respektowania przynaleznych pedagogowi specjalnemu praw
(Olszewski 2023: 9-10).

Podstawa przyjetego sposobu rozumienia tozsamosci zawodowej (Olszewski
2017: 98-99) jest koncepcja tozsamosci, stanowigca czeé¢ spotecznej teorii uczenia
sie opracowanej przez Etienne Wengera (2008). Opierajac si¢ na niej mozliwe
stalo sie wyrdznienie czynnikéw decydujacych o ksztalcie tozsamosci zawodowe;.

Pierwszy z nich to negocjowane doswiadczenie, bowiem definiujemy kim je-
steSmy, poprzez to w jaki sposéb doswiadczamy siebie we wspoéluczestnictwie,
relacjach z innymi oraz poprzez to jakie znaczenia nadajemy sobie i jakie znaczenia
inni nam nadaja. To wypadkowa wspdtuczestnictwa i reifikacji — materializowa-
nia abstraktu, projektowania znaczen dla niego. Kolejnym czynnikiem wplywaja-
cym na ksztalt tozsamosci zawodowej jest doSwiadczanie wspélnoty, definiowa-
nie tego, kim jesteSmy poprzez kontekst podobienstwa i réznicy, wspdlnosci
i odrebnosci. Wspdlnota jest budowana we wzajemnym zaangazowaniu, wspol-
nym dzialaniu oraz wspdélnym zbiorze stosowanych i mozliwych do stosowania
Srodkéw. Réwniez trajektoria uczenia si¢ znajduje swéj wyraz w tozsamosci
zawodowej: definiujemy, kim jesteSmy poprzez to gdzie byliSmy i dokad zmie-
rzamy. Tozsamo$¢ zawodowa cechuje zatem temporalnos¢, a takze zmiennosé. To
wymiar, ktéry jest wciaz na nowo negocjowany w biegu zycia. Zmiany w tozsa-
mosci zawodowej stanowia wypadkowa interakcji z wieloma czynnikami, réw-
niez przeszlymi doswiadczeniami. O ksztalcie tozsamosci zawodowej decyduje
takze przynaleznos¢ do réznych wspdlnot. Definiujemy kim jesteSmy poprzez
sposob, w jaki uzgadniamy w ramach tozsamosci formy czlonkostwa w réznych
grupach. Na tozsamo$¢ zawodowa ma réwniez wplyw sposéb wyznaczania rela-
¢ji miedzy lokalnoscia a globalnoscia - lokalnym a globalnym $rodowiskiem,
synteza relacji miedzy cztowiekiem a $wiatem. Definiujemy kim jesteSmy poprzez
poszukiwanie i negocjowanie sposobéw wyrazania przynaleznoéci do szerszych
grup. Przynaleznos¢ jest definiowana globalnie, ale doswiadczana i wyrazana
lokalnie.

Warunki niezbedne do ksztaltowania tozsamosci zawodowej
pedagoga specjalnego

Zaproponowany sposob rozumienia tozsamosci zawodowej (Olszewski 2017)
osadza sie na zalozeniu, iz tozsamos$¢ zawodowa ksztaltuje sie w wyniku doko-
nywanej przez podmiot autorefleksji, ktéra budza réznego rodzaju wyzwania
dotyczace funkcjonowania w zawodzie. Przejawia sie w sposobie reagowania na
wyzwania majace zmienny charakter, ujawniajace sie w réznych, czesto trudnych
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do przewidzenia, sytuacjach. Odczucie zmiennosci warunkéw funkcjonowania,
napotkanie przeszkody w dziataniu, potrzeba dokonania wyboru, do§wiadczenie
kryzysu, pojawienie sie kluczowych pytan o sens, powdd dziatan zawodowych
préba poszukiwania odpowiedzi na nie — wszystko to pozwala na przywolanie,
aw rezultacie na zaistnienie tozsamosci zawodowej'. Pomaga te tozsamos¢ od-
czué, wypelni¢ trescia, modyfikowaé (Olszewski 2017: 100).

Ksztaltowanie tozsamosci zawodowej to proces ciagly, ktéory ma miejsce
przede wszystkim w trakcie realizacji zadan zawodowych. Jednak nie tylko praca
zawodowa wyznacza przestrzen niezbedna do ksztaltowania tozsamosci zawo-
dowej. Niezwykle istotnym w tym wzgledzie okresem moga by¢ studia wyzsze
(por. Olszewski 2023).

Prébujac opisaé przestrzen zapewniajaca optymalne warunki do ksztattowa-
nia tozsamosci zawodowej nalezy zwrécié szczegdlng uwage na trzy istotne, po-
wigzane ze soba wymiary: umocowanie, przynalezno$¢ oraz autonomie (por.
Werbiniska 2017: 40—43). O umocowaniu, poczuciu umocowania, jego sile i jakosci
decyduje mozno$¢ wspoltworzenia spdjnego systemu wiedzy i przekonan doty-
czacych celéw dziatania i srodkéw niezbednych do ich realizacji. Zrédet umoco-
wania mozna doszukiwac sie w lekturze, dyskusjach, doswiadczaniu. Przynalez-
noé¢ wraz z rozwijajacym sie réwnolegle poczuciem przynaleznosci ksztaltuje sie
poprzez uczestniczenie we wspdlnych dzialaniach, aktywnosciach wlasciwych
pedagogom specjalnym. Wzmacniana jest poprzez poznawanie historii profesji,
jej tradycji, symboliki oraz mitéw zalozycielskich. Z kolei autonomia i poczucie
autonomii rozwija sie dzieki sposobnosci dokonywania wyboréw, podejmowania
samodzielnych decyzji, do§wiadczania wplywu na rzeczywistos¢. Proces ten jest
warunkowany przez zdolnos¢ do refleksji/ autorefleksji, krytycyzmu i autokryty-
cyzmu (Olszewski 2023: 12).

Stopient wysycenia wskazanymi wymiarami przestrzeni ksztaltowania tozsa-
moéci zawodowej zalezy zaréwno od istniejacych i tworzonych intencjonalnie
warunkoéw pracy, czy studiowania, jak i od aktywnosci wlasnej podmiotu. Stad
zasadnym wydaje sie, by poszukujac sposobu na operacjonalizacje dziatan
w obrebie tej przestrzeni, rozwazy¢ dwie grupy zasad: odnoszace sie do warun-
kéw tworzenia przestrzeni rozwoju — zasady strukturalne oraz zasady performa-
tywne, ktére wskazuja na wage okreslonych dzialan podejmowanych przez
podmiot (Danielewicz 2001: 141-176).

Dajac sposobnos$¢ doswiadczenia antykruchodci — rozumianej jako przeciwienstwo kruchosci,
cecha ludzi, zjawisk, rzeczy, ktéorym stuza wstrzasy, ktére rozwijaja sie i ,rozkwitaja pod wpty-
wem zmiennosci, przypadkowosci, nieladu i stresu (...). Antykruchos¢ to co$ wiecej niz odpor-
nos¢ czy wytrzymalosé. Odpornosé pozwala przetrwaé wstrzas bez zmian; antykruchos$¢ zmienia
na lepsze” (Taleb 2013: 21), pozwala czerpac sile ze zmian, wykorzystywac na swoja korzysé¢ ob-
cigzenia i stres z nimi zwigzany.
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Do grupy zasad strukturalnych — powigzanych z tworzeniem przestrzeni

edukacyjnej i zawodowej, w tym warunkow studiowania i rozwoju zawodowe-

go: planu, programu studiéw, stosowanych metod i form pracy, zaliczy¢ nalezy
(tamze, 141-159):

1.

Bogactwo i otwartos¢ dyskursu — moznos¢ doswiadczania takiego dyskursu,
wyrazania i interpretowania gromadzonych do$wiadczen, rozumienia innych
poprzez zmienno$¢ pelnionych rél, prowokowanie sposobnosci do wielowy-
miarowej refleksji. Szczegdlne znaczenie w tworzeniu mozliwosci poznawa-
nia réznych perspektyw patrzenia na te same kwestie ma lektura. Istotnym
czynnikiem moze by¢ takze otwarto$¢ nauczycieli akademickich oraz przeto-
zonych lub mentoréw na krytyke.

Dialog — czynnikiem umozliwiajacym jego rozwdj moze by¢ wspdlne rozwa-
zanie okredlonych rozwiazan, dokonywanie w odniesieniu do nich analizy
krytycznej. Niezbedne elementy to otwartos¢ oraz uwaznos$¢ na drugiego
czlowieka.

Wspolpraca, wspoéldzialanie — realizowane poprzez wspélny wysitek, wspot-
dzielenie celu, wspdlng odpowiedzialnoé¢. Prowadza do poznawania siebie
iinnych, dostrzegania wartosci we wspdolnym dzialaniu.

Rozwazanie — tworzenie mozliwoéci nadawania znaczenia, poszukiwania,
odkrywania osobistych znaczenh — ,nadawanie zycia” poznawanym tre$ciom
i doswiadczeniom.

Refleksyjnos¢ — tworzenie sposobnosci do lepszego rozumienia, do glebszego
namystu w konfrontacji z r6znymi stanowiskami, krytyczna refleksja nad nimi.
Natomiast grupe zasad performatywnych, wymagajacych od podmiotu po-

dejmowania okreslonej aktywnosci, realizowanych w wyniku codziennych dzia-

fan podmiotu, tworza (tamze, 159-176):

1.

Teoretyzowanie zespolone z praktyka — laczenie teorii z praktyka, tworzenie
teoretycznego kontekstu dla podejmowanych dzialan, poszukiwanie/ nada-
wanie sensu zdobywanej wiedzy, studiowaniu.

Sprawczo$¢ — budzenie przekonania o wilasnej sprawczosci, korzystanie
z mozliwosci dzialania, podejmowania decyzji. Poczucie sprawczosci ulatwia
odnajdywanie i ksztalttowanie motywéw do dzialania.

Rekurencyjna reprezentacja — tworzona w dzialaniu, w ktérym mamy moz-
nos¢ myslenia o sobie (np. jako o pedagogu specjalnym), mozemy analizowac,
rozwaza¢ wlasne dazenia, dzialania i postawy réwniez w zetknieciu z opi-
niami innych oséb. W wyniku tego na biezaco przeksztalcane jest rozumienie
wlasnej roli i dziatan zawodowych.

Autorytet — stawianie pytan o autorytet, jego znaczenie, sens, sposoby docho-
dzenia do autorytetu, takze podejmowanie dyskusji z autorytetami.
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5. Wprowadzanie w zycie — préba poszukiwania sposobdéw urzeczywistniania
okreslonych idei i ich realizacji we wspdlnym dzialaniu.

Rozwazania dotyczace warunkéw i mozliwosci ksztaltowania tozsamosci za-
wodowej pedagoga specjalnego w niniejszym artykule ogniskuja sie wokot reali-
zacji jednej z zasad performatywnych, wokoét ksztaltowania rekurencyjnej repre-
zentacji.

Tworzenie rekurencyjnej reprezentacji

Rekurencyjna reprezentacja tworzy sie w wyniku podejmowania refleks;ji
o sobie, swojej roli, dzialaniach i przekonaniach — poprzez ich ciggla reinterpretacje
i analize’, najczesciej w sposob rekurencyijny, tzn. polegajacy na odwolywaniu sie
do wcze$niej zgromadzonych wlasnych doswiadczen, wiedzy i przekonan, ktore sa
z kolei reinterpretowane w $wietle nowych do$wiadczen, w kontakcie z innymi
ludZmi. A zatem $rodkiem niezbednym do jej tworzenia jest autorefleksja. Im wiek-
sza $wiadomo$¢ znaczenia tego procesu, tym wieksza szansa na dzialania majace
charakter autokreacji zawodowej, celowe ksztaltowanie siebie w zawodzie.

Niezbedne w kontekscie tworzenia rekurencyjnej reprezentacji profesji w sys-
temie tozsamosci zawodowej staje sie rozwijanie zdolnoéci pedagoga specjalnego
(réwniez osoby przygotowujacej sie do pelnienia tej roli zawodowej) do reflek-
syjnego myslenia o sobie, swojej roli, dzialaniach i przekonaniach. Istotnym czyn-
nikiem sprawczym prowadzacym do ujawniania si¢ rekurencyjnej reprezentacji
moze by¢ poszukiwanie odpowiedzi na pytania (np. Jaki chce by¢? Jak chce wy-
konywa¢ swoja prace? Co moge, co powinienem robi¢, by to osiagnac?), a takze
wymiana myéli, dzialania ukazujace posiadany obraz tozsamosci zawodowej,
uswiadamianie sobie jej istnienia, probowanie, ¢wiczenie, praktykowanie zmian
w tym obrazie, dokonywanie reifikacji’ tozsamosci zawodowej (Olszewski 2023: 13).
Bowiem to, kim jesteSmy definiujemy zaréwno w sposobie doswiadczania siebie
w relagji i wspétuczestnictwie z innymi, jak i poprzez sposéb, w jaki jestesmy ,reifi-
kowani” przez siebie i innych — jakie znaczenia nadajemy sobie i jakie znaczenia
przypisuja nam inni. Tozsamo$¢ zawodowa tworzy sie zatem na styku wspot-
uczestnictwa i reifikacji. Nie da si¢ jej sprowadzi¢ jedynie do kategorii, cechy oso-
bowosci, roli, czy etykiety. To glebszy, bardziej réznorodny i zlozony konstrukt,
o ktérym stanowi nieustannie negocjowane doswiadczenie oraz reifikacja, ktéry
wplywa na odczuwanie wspdlnoty dziatan, dzielenie aktywnosci z innymi ludzmi,
a zarazem jest ksztattowany w tych doswiadczeniach (Olszewski 2017: 99).

> Reprezentacja rekurencyjna nie jest zatem statyczna — zmienia sie, poglebia w oparciu o doko-

nywane refleksje i autorefleksje.
Materializowanie abstraktu, projektowanie dla niego znaczen i postrzeganie go jako posiadajace-
go wlasng realnos¢ (por. Wenger 2008: 58).
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Dzialania konstytuujace rekurencyjna reprezentacje profesji
pedagoga specjalnego

Poszukiwanie sposobu, w jaki mozna ksztaltowaé tozsamos¢ zawodowa pe-
dagoga specjalnego poprzez uruchamianie i wzmacnianie rekurencyjnej repre-
zentacji tej profesji oraz rownoczeénie diagnozowaé — opisywaé — wybrane ele-
menty tej reprezentacji, zaowocowalo przygotowaniem dzialania obejmujacego
trzy etapy:

1. Postawienie pytania — przygotowanie wypowiedzi o charakterze wizualnym
w reakcji na polecenie.

2. Wgyjaénienie — opatrzenie wypowiedzi wlasnej komentarzem umozliwiajacym
wejécie w interakcje z odbiorca.

3. Rozmowa - negocjowanie znaczen: w odpowiedzi na pojawiajace sie u od-
biorcéw pytania, na ich refleksje, skojarzenia w odniesieniu do przedstawio-
nej wypowiedzi, towarzyszacego jej komentarza.

Realizacja wymienionych trzech etapéw nie tylko wpisuje sie w warunki
i proces tworzenia reprezentacji rekurencyjnej, ale réwniez czyni mozliwym
w odniesieniu do uzyskanych wypowiedzi prowadzenie zaréwno analiz o cha-
rakterze hermeneutycznym, jak i interpretacji semiologicznych, strukturalistycz-
nych czy dyskursywnych (por. Sztompka 2012: 77-95).

Punktem wyjscia dzialania ujetego w opisanych etapach stalo sie nastepujace
pytanie — polecenie: ,Jakim pedagogiem specjalnym/ Jaka pedagozka specjalng
chcesz by¢? Pokaz”. W zalozeniu uzyskane wypowiedzi miaty wskaza¢ jacy chca
by¢ respondenci w kontekscie dziatah pedagoga specjalnego, co uwazaja za istot-
ne w tych dzialaniach, jakie wlasciwosci uznajq za wazne dla siebie; jak réwniez
posrednio, co wiedza o tej profesji, jakie wyobrazenia na jej temat posiadaja,
a nawet jakie maja oczekiwania od siebie w tym kontekscie? Realizacja opisanego
polecenia moze zatem nadawac kierunek autokreacji zawodowe;j.

Zastosowanie w poleceniu sformulowania ,pokaz” wynikalo z kilku powo-
déw. Jednym z nich byla cheé zapobiezenia jednoznacznemu werbalizowaniu
odpowiedzi. Dzieki temu wykonawca zadania latwiej moze ominaé warstwy
utrwalonych schematéw, wyjs¢ poza utrwalane w stowach konwencje. Opisane
dzialanie pozwala takze na unikniecie skojarzen z testowaniem. W efekcie ulatwia
kreowanie wlasnych, autonomicznych wypowiedzi. Czynnikiem sprzyjajacym
temu jest wieloznaczno$¢ sformulowania ,pokaz”. Fakt, iz ,pokaza¢” moze ozna-
cza¢ ,daé co$ zobaczy¢” (poprzez obraz, gest), ,wskaza¢ co$ lub kogos§”, ,zade-
monstrowaé co$”, ,udowodni¢”’, ,uzewnetrzni¢” (Stownik jezyka polskiego, PWN),
sprawia, ze slowo to moze sugerowaé kazde z przedstawionych znaczen. Tak
sprowokowane wypowiedzi stanowig zatem $rodek ekspresji, nierzadko arty-
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stycznej. W wykonywaniu tego rodzaju zadania kryje sie element zabawy. Wy-
konawca moze go odnalez¢ i zacza¢ czerpaé przyjemnos¢ z tego dziatania. Odwo-
tywanie sie do obrazu, wizualizacja odpowiedzi moze tez stanowié¢ zadanie, ktére
zapewne nie bedzie sprawialo trudnosci z uwagi, ze $wiat wspoélczesny jest nasy-
cony tresciami wizualnymi, taka forma wypowiedzi jest jak najbardziej naturalna
dla respondentéw.

Nade wszystko jednak zastosowanie sformulowania ,pokaz” ma sprzyjaé wi-
zualizacji mysli, pomagac¢ w tworzeniu metafor obrazowych, wizualnych, czyni¢
odpowiedZ mniej jednoznaczna, oczywistg, zmienng, bardziej subtelna, w wiek-
szym stopniu niz stowa otwarta na autorefleksje, jak i dyskusje. Otwartos¢ meta-
fory jest nade wszystko otwartoscia nadawcza — wyplywa z mozliwosci kreowa-
nia nowych znaczeri,, wprowadzania nieszablonowych polaczen, modyfikacji
utartych konstrukeji, rozwijania utrwalonych skojarzen. To takze otwarto$¢ od-
biorcza poprzez mozliwos¢ dokonywania przez odbiorce mniej lub bardziej roz-
leglych interpretacji (Maliszewski 2018: 29), co w konsekwencji prowadzi do swo-
istego dialogu miedzy nadawca a odbiorca. Ma to swoje Zrédla w potencjale
interpretacyjnym obrazu. Jest on czesto wiekszy niz potencjal stowa, daje wiecej
mozliwodci interpretacyjnych, pozwala na odwrét od linearnosci tekstu ku calo-
Sciowemu przekazowi i odbiorowi obrazu, moze tez zatem stanowi¢ zrédlo dys-
kusji, poznawania innych punktéw widzenia, konstruowania i negocjowania
znaczen. Jak pisze Susan Sontag (za: Sztompka 2012: 71), odnoszac swojg wypo-
wiedz do fotografii: ,nawet gdy sama nie potrafi nic wyjasni¢, stanowi nieustajace
zaproszenie do dedukgji, spekulacji i fantazji”. Tworzona w ten sposéb metafora
wizualna pozwala podmiotowi zakodowa¢ fragment swojego postrzegania swia-
ta, objasnia¢, co$ co czasem nie jest fatwe do wyjadnienia, czesto skomplikowane,
dzieli¢ sie wlasnymi doswiadczeniami z innymi ludZmi, utatwia¢ im rozumienie
cudzych doswiadczen poprzez odniesienie do konkretnych, znanych elementéw
$wiata. Czyni to za pomoca jezyka obrazu, a zatem w sposéb uniwersalny, rozpo-
znawalny globalnie, bardziej angazujacy (réwniez emocjonalnie) i tworce, i od-
biorce. Buduje dla nich przestrzeii do myslenia metaforycznego, pomaga bowiem
w tworzeniu nowych spostrzezen czy skojarzen (por. Kennedy, Green, Vervaeke
1993: 244; Forceville 2008).

Pilotaz proponowanych dziatan

Opisane w niniejszym artykule dzialania maja charakter pilotazowy, stanowia
pilotaz procedury stuzacej uruchamianiu wizualizacji w ramach tworzenia reku-
rencyjnej reprezentacji profesji. Jednocze$nie umozliwiaja przyjecie perspektywy
diagnostycznej, pozwalajg na diagnozowanie i opis ksztaltu jaki przyjmuja wy-
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brane elementy rekurencyjnej reprezentacji profesji w deklaracjach badanych
0s0b.

Biorac pod uwage okres zycia, w jakim najczesciej podejmuje sie studia, po-
tencjalng pierwotnoé¢, a co za tym idzie, trwalos¢ doswiadczen woéwczas zdoby-
wanych, studia mogg sta¢ sie czasem i miejscem — przestrzenia szczegdlnie sprzy-
jajaca nadawaniu ksztaltu tozsamosci zawodowej pedagoga specjalnego. Moga
przygotowaé do $wiadomego budowania tej tozsamosci w ciagu calej kariery
zawodowej. Z tego powodu zadanie bazujgce na poleceniu ,Jakim pedagogiem
specjalnym/ Jaka pedagozka specjalna chcesz by¢? Pokaz”, zostalo postawione
przed studentami pedagogiki specjalnej. Grupe respondentéw stanowili zar6wno
studenci I roku studiéw stacjonarnych, jak i niestacjonarnych piecioletnich jedno-
litych magisterskich oraz w latach 2021 i 2022 takze studiéw II stopnia. Ogétem na
przestrzeni lat 2021-2025 wypowiedzi opartych o wskazane polecenie udzielito
218 0s6b.

Tworzone przez badane osoby wizualne metafory niosly ze soba potencjat in-
terpretacyjny, ktéry moze stawac sie przyczynkiem do dyskusji, stawiania pytan,
odkrywania i tworzenia nowych, kolejnych znaczen. Dajg mozno$¢ poddawania
ich analizie opisowej poprzez kategoryzowanie, wyodrebnienie domeny Zrédio-
wej (zastosowane $rodki wyrazu) oraz sugerowanej przez nig domeny docelowej
(jakim pedagogiem specjalnym chca by¢ respondenci), poddania analizie zasto-
sowanych sposobéw ,mapowania” — przyporzadkowywania elementéw domeny
Zrédlowej domenie docelowej, okreélania relacji miedzy znaczeniami. W niniej-
szej publikacji ograniczam sie do przedstawienia procedury oraz zasygnalizowa-
nia ré6znorodnosci formalnej i treSciowej uzyskanych wypowiedzi.

Réznorodnosé¢ uzyskanych wypowiedzi

Charakterystyczne dla zgromadzonych wypowiedzi stanowiacych reakcje na
polecenie ,Jakim pedagogiem specjalnym/ jaka pedagozka specjalna chcesz by¢?
Pokaz”, jest ich wyrazne zindywidualizowanie, ich réznorodnos¢. Dotyczy to
zaréwno strony formalnej zebranych wypowiedzi, jak i ich treéci. Wskazana réz-
norodno$¢ miata szanse ujawnié¢ sie na kazdym z trzech opisanych wczesniej
etapOw przyjetego postepowania: (1) postawienie pytania — przygotowanie wy-
powiedzi o charakterze wizualnym; (2) wyjasnianie — opatrzenie wypowiedzi
wlasnej komentarzem; (3) rozmowa — negocjowanie znaczen.

Réznorodnosé formalna uzyskanych wypowiedzi uwidacznia sie np. w zasto-
sowaniu w niektérych przypadkach pojedynczych obrazéw, fotografii, kiedy
indziej na potrzeby wypowiedzi tworzone byly cykle zdje¢, czasem przybierajace
forme kolazu, czasem prezentacji multimedialnej, a nawet krétkich filmow.
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W swoich wypowiedziach respondenci korzystali z zastanych obrazéw: fotografii
z rodzinnych archiwéw, tzw. obrazéw stockowych — dostepnych w interneto-
wych magazynach zdje¢, ale réowniez przygotowywali obrazy na potrzeby odpo-
wiedzi na pytanie, wykonujac prace plastyczne, tworzac w ten sposéb samodziel-
nie lub z pomoca SI fotografie, filmy i inne przedstawienia wizualne.

W zbiorze wypowiedzi respondentéw mozna z formalnego punktu widzenia
wyodrebni¢ takze obrazy zlozone jedynie ze znakéw wizualnych (w tym takze
symboli matematycznych czy piktogramow) oraz obrazy polaczone ze znakami
jezykowymi (plakaty, mapy mysli, memy, rebusy, plansze gry Scrabble). Wigekszo-
$ci wypowiedzi wizualnych towarzyszyt zapisany lub nagrany komentarz stowny
- podpowiedz, wyjasnienie. Dolagczane do obrazéw komentarze réwniez byly
zréznicowane formalnie — przyjmowaly np. forme legendy wyjadniajacej zasto-
sowang symbolike prosta (symbol — nazwa), byly wéréd nich wypowiedzi jed-
nozdaniowe, jak i bardziej rozbudowane, wielozadaniowe teksty, a nawet, co
$wiadczylo o wiekszym zaangazowaniu twoércy, utwory o charakterze poetyckim.

Réznorodnosé uzyskanych wypowiedzi dotyczyta rowniez tresci przedsta-
wien. Ujawniala sie w tytulach nadawanych wypowiedziom (eksponowanych
wprost na obrazach czy tez w nazwach plikéw zawierajacych te obrazy) oraz
w samej tresci przedstawieni. Byt to najbardziej zaskakujacy przejaw réznorodnosci
wypowiedzi, nalezy bowiem zwréci¢ uwagg, iz polecenie jakie otrzymali badani,
winno zawezic¢ jej tres¢ do odpowiedzi na pytanie — Jakim pedagogiem specjal-
nym chcesz by¢? Jednak poza wypowiedziami tego rodzaju pojawily sie réwniez
obrazy zatytulowane:

— Jajako pedagog specjalny,

— Dobry pedagog specjalny,

- Pedagog,

—  Chcebyg,

—  Czego chce sie nauczy¢, co chce umied,
- Moje pedagogiczne ,ja”,

— Idealny pedagog,

— Kolo aspiracji i ambicji,

— Moje obawy, niepokoje i watpliwosci.

Niektore z wypowiedzi, o czym zaswiadczaja przywolane tytuly, nie byly za-
tem zgodne z treScig zadania postawionego przed respondentami lub tylko po
czesdci korespondowaly z zadaniem, np. odnosily sie nie tyle do pedagoga spe-
cjalnego, co do pedagoga.

Biorac pod uwage zréznicowanie uzyskanych wypowiedzi nalezy takze
wskazaé na réznorodnosé¢ odwolan stosowanych przez respondentéw. Domena
zrédlowa metafory odnosita sie zar6wno do przedmiotéw codziennego uzytku,
przyrody nieozywionej, jak i ozywionej, oraz postaci ludzkich. W tym ostatnim
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przypadku byly to odwolania do postaci rzeczywistych, w tym znanych oséb
(Maria Grzegorzewska, Janusz Korczak, Maria Lopatkowa, Mahatma Gandhi,
Martin Luther King), i mniej znanych postaci z bliskiego respondentom kregu
(zona brata pracujaca z osobami z niepelnosprawnosciami), a takze do postaci
nierealnych (Super Woman, Pan Kleks). Wér6d odwotan mozna wyrdzni¢ nawia-
zania do symboli — sytuacji, scen, oséb z przestrzeni kultury: literatury (J. Brze-
chwa, Akademia Pana Kleksa), komiksu, malarstwa (G. Klimt, Drzewo zycia), filmu
(Stowarzyszenie umartych poetéw, rez. P. Weir), religii (scena obmywania nég). Po-
jawialy sie rowniez odwolania do doswiadczen wilasnych oséb badanych, sytuacji
i przezy¢ z dziecinstwa, z praktyk, kolonii.

Czes¢ sposrod wypowiedzi respondentéw budowaly przywolania symboliki
prostej — alegorii, konwencjonalnych znaczen przypisywanych czesciom ludzkiego
ciala, przedmiotom, gestom, symbolom matematycznym, piktogramom. W przy-
padku niektérych pojawialy sie mniej konwencjonalne odwolania do symboliki
zlozonej — przykladowo przedstawianie zdarzenia, ktére nabierato cech przypo-
wiesci.

Elementem réznicujacym zbiér wypowiedzi respondentéw byla réwniez do-
mena docelowa — cechy, wlasciwosci funkcjonowania, ktére wskazywali badani
(za pomoca domeny zZrédlowej) w odpowiedzi na pytanie: ,Jakim pedagogiem
specjalnym/ jaka pedagozka specjalng chcesz by¢? Pokaz”. Respondenci wskazy-
wali przykladowo na pojedyncze cechy (np. milo$¢, empatia, dobroé, cierpliwos¢,
uwaznosé, poczucie humoru, odwaga, wiedza), jak i na grupy wilasciwosci. W nie-
ktérych przypadkach rozpoznanie intencji podmiotu wypowiadajacego sie nie
sprawialo zadnych trudnosci, niekiedy niemozliwe wrecz bylo okreslenie, jakie
wlasciwosci miata dana osoba na mysli. Jest tak chociazby wowczas, gdy respon-
dent wskazywal na okreSlong posta¢ lub kilka postaci — nie sugerujac w zaden
sposob, ktdre z cech przywolanych oséb sa dlan istotne.

Roéwniez czesto ta sama domena docelowa byla przedstawiana za pomoca
réznorodnych domen Zrédlowych. Przykladem moze by¢ zréznicowanie sposo-
béw wskazywania empatii jako pozadanej przez respondentéw cechy istotnej dla
pedagoga specjalnego. Empatie przedstawiano na rézne sposoby: pojawiala sie
w jednoznaczny sposob jako wyraz zapisany na mapie mysli czy za pomoca plytek
na planszy gry w scrabble, ale réwniez jako element opowiesci, w ktérej empatia
byta cecha nienazwana, o ktérej istnieniu mozna wnioskowaé dopiero w wyniku
analizy postepowania bohatera historii. Najczesciej empatia nie byla jedynym
elementem odpowiedzi. Slowu ,empatia” towarzyszyly okreélenia innych cech —
za$wiadczajac o kolejnych, istotnych dla respondentéw, wlasciwosciach. Informa-
cje o innych cechach byly zatem albo podane wprost, albo w sposéb posredni,
stanowiacy rezultat odczytywanych znaczef. Przykladowo na jednym ze zdje¢
jest widoczna posta¢, ktéra uklada z plytek wyraz ,empatia”. Takie przedstawie-
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nie otwiera mozliwo$¢ dokonania nastepujacej interpretacji: od osoby ukladajacej
scrabble, jej zaangazowania, umiejetnosci, ale tez od warunkéw, w jakich funk-
cjonuje (plytek, jakimi dysponuje) bedzie zalezalo czy uzyska okredlony efekt, czy
zbuduje kolejny wyraz — rozwinie w sobie okre$long ceche.

Mozna zatem stwierdzi¢, iz uzyskana réznorodnos¢ wypowiedzi dotyczyta
zaréwno domeny zrédiowej metafor (Srodkéw uzytych przez osoby badane, zré-
del metaforycznego odniesienia), jak i sugerowanej przez nig domeny docelowej
(obszaru wyja$nianego za pomoca metafory — informacji, jakim pedagogiem spe-
gjalnym chca by¢ respondenci) oraz sposobéw mapowania znaczen w tych
domenach. Zrédel réznorodnoéci wypowiedzi mozna upatrywaé nie tylko
w sformulowaniu polecenia (por. wczesniejsze rozwazania zwigzane ze stowem
»pokaz”), wynika ona takze ze zréznicowania jednostkowych do$wiadczen stu-
dentéw?, ich wlasciwosci podmiotowych zaréwno znajdujacych swoéj wyraz
w procesach instrumentalnych, jak i kierunkowych: umiejetnosciach, zaintereso-
waniach, ale i zaangazowaniu w wykonywane zadanie.

Ograniczenia podjetych dziatan

Nalezy mie¢ $wiadomos¢, ze uzyskane wypowiedzi powinny by¢ traktowane
jedynie jako deklaracje uzaleznione od wplywu zmiennej aprobaty spolecznej,
stanowia efekt celowego ksztaltowania swojego wizerunku (pozowania do foto-
grafii). Trudno okresli¢, na ile wywolana w ten sposob autorefleksja moze mieé¢
znaczenie dla przyszlego funkcjonowania w zawodzie. Niewatpliwie bowiem nie
sposob oszacowaé w prosty i jednoznaczny sposéb skutecznosé podjetego dziala-
nia, oceni¢ te skutecznos¢ w bliskiej perspektywie czasowej. Pod tym wzgledem
opisywane dzialanie jest bardzo niewymierne.

Trudno réwniez wnioskowaé o kolejnosci tworzenia odpowiedzi. Czasem re-
fleksja poprzedzala wybér okreslonego obrazu, czasem wybor obrazu zdawal sie
poprzedzac¢ refleksje, odpowiedZz tworzyla sie podczas udzielania wyja$nien
(drugi etap zalozonego postepowania) lub tez autor wypowiedzi zaczynat do-
strzegac — tworzy¢ okre$lone znaczenia dopiero na trzecim etapie postepowania,
w trakcie rozmowy, pod wplywem zadawanych pytan.

Istotnym elementem w refleksji dotyczacej podjetych dzialanh wydaje sie row-
niez niebezpieczenstwo idealizacji, a nawet mitologizacji profesji pedagoga spe-
cjalnego, szczegblnie znaczace w przypadku osoéb, ktérych wiedza na temat pracy
pedagoga specjalnego nie opiera sie na do§wiadczeniu. Jest to w przypadku re-
spondentéw, ktérymi byli studenci pierwszych rocznikéw pedagogiki specjalnej,

4

Jak pisali Lakoff i Johnson (1988: 132): ,Metafory wylaniaja si¢ z naszych jasno okreslonych i kon-
kretnych doswiadczen”.
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jak najbardziej naturalne. Nie dyskwalifikuje jednak proponowanych dziatan,
bowiem do$wiadczenia gromadzone w trakcie studiéw, szczegélnie podczas re-
alizacji praktyk zawodowych, niewatpliwie dadza moznos¢, a nawet wymusza
koniecznoé¢ weryfikowania wczeéniejszych wyobrazen dotyczacych pracy peda-
goga specjalnego. Co wiecej, zasygnalizowane zmienno$¢ refleksji, mozliwos¢
autokreacji sa pozadane w kontekscie negocjowania znaczen, jak i tworzenia
w systemie tozsamosci zawodowej rekurencyjnej reprezentacji profesji. Oczywi-
Scie nalezy mie¢ Swiadomos$¢ istnienia zasygnalizowanych ograniczen podczas
realizacji opisywanych dzialan. Nie majg one jednak wigekszego znaczenia w kon-
tekscie potencjalnych korzysci, jakie moga przyniesc.

Wartos¢ podjetych dziatan

Mimo niewymiernosci, trudnej do zweryfikowania skutecznosci opisywanego
dziatania, mozna w jego realizacji dostrzec szanse na upodmiotowienie procesu
przygotowania do podjecia zadafi zawodowych pedagoga specjalnego, poprzez
skupianie sie nie tyle na technicznej stronie pracy z drugim czlowiekiem, poszu-
kiwaniu efektywnych procedur dzialania, co na akcentowaniu znaczenia czlo-
wieka, ktory je realizuje, sposobu, w jaki postrzega wlasne zadania, w jaki podej-
muje decyzje.

Z uwagi na to, ze przedstawione zadanie prowokuje do refleks;ji i autorefleksji
(wypowiedzi stanowia zarazem ,obraz, jak i lustro”), do krytycznego osadu wia-
snych przekonan — moze by¢ ono postrzegane jako element umozliwiajacy bar-
dziej Swiadome, rzeczywiste studiowanie, a nawet zacheta do pracy nad sobag,
dziatan autokreacyjnych, ktérych skutecznos¢ przede wszystkim zalezy od pod-
miotu realizujacego te dzialania.

Przedstawiona propozycja pozwala osiagna¢ zmiennosé, ptynnosé rol, gdyz
nadawca znaczen staje sie réwniez ich odbiorca, a odbiorca — nadawca. Niekiedy
obraz ,zaczyna zy¢ wlasnym zyciem”, staje si¢ punktem wyjscia do tworzenia
nowych metafor, innych znaczen, kontynuowania rozwazan, dyskusji. Pozwala
na dostrzezenie innych punktéw widzenia, ,negocjowanie” odpowiedzi, czasem
prowadzi do refleksji nad réznorodnoscia wypowiedzi, ale i do odkrywania
wspdlnoty znaczen. Umozliwia tym samym wyjscie poza samotno$¢, z jaka zwia-
zana jest autokreacja bedaca wynikiem konfrontacji ze soba i swoim losem, i ula-
twia zmierzenie si¢ z odpowiedzialnoscig towarzyszaca podejmowaniu decyzji,
umozliwia wzajemne poznawanie sie. Proponowane dzialania moga réwniez
stworzy¢ mozliwos¢ doswiadczenia napie¢ dyskursywnych, poznawczego dyso-
nansu, takze w efekcie rozwazan dotyczacych sensu tego rodzaju dziatan, umoz-
liwiaja odczuwanie koherencji w podejmowanych dzialaniach, co prowadzi do
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wzmocnienia rozumienia i efektywnego budowania tozsamosci zawodowej. To
dziatanie, ktére ma szanse sprawi¢ wykonawcy przyjemnos$¢ w dzieleniu sie wia-
snymi doswiadczeniami z innymi ludZmi, przedstawianiu wlasnego sposobu
odczuwania $wiata, moze stac sie ,namiastka tworczosci”.

Powtarzalno$¢ opisanego dzialania rodzi mozliwos¢ dostrzegania zmian
i poddawania tych zmian refleksji.

Ponadto nie bez znaczenia jest rowniez subiektywne odczucie autora, iz reali-
zacja przedstawionego dziatania stanowi probe wykroczenia przy pomocy metod
wizualnych ,poza standaryzujgcy charakter jezyka i statystyki” (Banks 2009: 197) — ze
wszystkimi konsekwencjami tego dzialania, doSwiadczenia otwartosci metafory
jako przedmiotu refleksji badawczej (Maliszewski 2018: 29). Tresci te zastuguja na
glebsze rozwazania, jednak wykraczajg poza przedmiot niniejszego artykutu. Co
najwazniejsze, opisana propozycja dzialania pozwala spojrze¢ z innej perspekty-
wy, w mniej standardowy sposéb nie tylko na problem, wokét ktérego ogniskuje
sie wykonywane zadanie, ale i na osobe wykonawcy (Studentki/ Studenta).

Refleksja konicowa

Przedstawiona propozycja stanowi projekt otwarty — umozliwia prowadzenie
réznorodnych analiz i interpretacji, pozwala takze na krytyczng ocene i namyst
nad wyobrazeniami na temat profesji pedagoga specjalnego oraz zrédltami tych
wyobrazen. Moze by¢ traktowana jako swoiste narzedzie nie tylko o charakterze
diagnostycznym — pozwalajace dostrzec sposéb wizualizowania oczekiwan, wy-
obrazen dotyczacych funkcjonowania zawodowego, istoty profesji pedagoga
specjalnego. To réwniez narzedzie, ktére poprzez stwarzanie sposobnosci do-
$wiadczania reifikacji oraz wspoétuczestnictwa inicjuje ujawnianie sie reprezenta-
qji rekurencyjnej profesji pedagoga specjalnego, pomaga w trakcie negocjowania
znaczenn do$wiadcza¢ relacyjnosci. W efekcie tworzy sposobnos¢ swiadomego
ksztaltowania wlasnej tozsamosci zawodowej w przestrzeni wyznaczanej przez
umocowanie, przynaleznos¢ i autonomie.

Jestem $wiadomy, iz niewymiernos¢, nieuchwytnosé tozsamosci zawodowe;j,
a takze sposob jej opisywania moga rodzi¢ watpliwosci co do jej autentycznosci,
sugerujac mozliwo$¢ symulowania rzeczywistosci. Pojawiaja sie w zwigzku z tym
pytania o symulakryczny charakter (por. Baudrillard 2005; Skarga 2009: 232) kon-
struktu, jakim jest tozsamos¢ zawodowa. Jednak, nawet uznanie, Ze tozsamos¢
zawodowa ma w sobie element symulakrum, nie oznacza deprecjonowania tej
kategorii pojeciowej, nie umniejsza znaczenia, jakie moze ona mie¢ dla rozwoju
zawodowego czlowieka. Tozsamosé zawodowa powinna byé bowiem postrzega-
na nie jako obiektywny fakt, ale jako uwewnetrzniona, wcigz na nowo reifikowa-
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na perspektywa, ktora ksztattuje sposéb myslenia i dziatania w obrebie profesji.
Budzenie aktywnosci, refleksyjnosci, rozwijanie samo$wiadomosci, wiary we
wlasng sprawczos¢, docenianie znaczenia antykruchosci (por. Taleb 2013) tozsa-
mosci zawodowej, a takze poglebiony namysl podejmowany nad nig stanowia
istotng wartos$¢ dla indywidualnego rozwoju zawodowego oraz dla rozwoju spo-
leczeistwa. Dzialania te nie tylko umozliwiaja bardziej Swiadome funkcjonowa-
nie, ale réwniez pozwalaja wplywaé na rzeczywistos¢ — przeksztalcac ja, tworzac
w dziataniu wspdlnotowym lepsza przestrzen dla siebie oraz innych (Olszewski
2017: 315). Jednym z elementarnych $rodkéw przyczyniajacych sie do tego moze
by¢ opisana w niniejszym tekscie propozycja dotyczaca poszukiwania, artykulo-
wania i rozwazania odpowiedzi na pytanie ,Jakim pedagogiem specjalnym/ jaka
pedagozka specjalna chcesz byc? Pokaz”. Propozycja ta z pewnoscia stanowi
przyczynek do autorefleks;ji i refleksji, prowokuje doswiadczenia sprzyjajace au-
tokreacji, stawaniu sie podmiotem wlasnego zycia, swiadomemu nadawaniu
ksztaltu wlasnej tozsamosci zawodowe;j.
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Pedagog specjalny w edukacji wlaczajacej —
realizacja zadafh zawodowych w kontekscie
zapisOw prawa oSwiatowego

Artykul rozpoczyna si¢ od analizy aktow prawnych okreslajacych zadania pedagoga specjalnego,
a takze przedstawia autorska propozycje modeli pracy tego specjalisty w placéwkach integracyj-
nych i ogélnodostepnych. W czeséci badawczej zaprezentowano wyniki ankiety przeprowadzonej
wsréd pedagogow specjalnych, dotyczacej oceny trudnosci realizowanych zadan oraz Zrédet sa-
tysfakeji plynacej z realizacji zadan zawodowych. Badania wykazaly, ze wedlug badanych klu-
czowym czynnikiem wplywajacym na trudno$¢ zadan jest wspélpraca z osobami zaangazowa-
nymi w realizacje dzialan edukacyjnych, a najwieksza satysfakcje pedagodzy specjalni czerpia
z bezposredniej pracy z uczniem oraz obserwowania efektéw podejmowanych dzialan wspieraja-
cych. Poréwnanie uzyskanych wynikéw z badaniami innych autoréw potwierdzilo wystepowa-
nie podobnych wyzwan, takich jak: niedookreslenie roli pedagoga specjalnego, niedostosowanie
wymiaru etatu do zakresu obowigzkéw oraz konieczno$¢ wzmocnienia pracy zespolowej i wspar-
cia rodzin uczniéw.

Stowa kluczowe: pedagog specjalny, edukacja wiaczajaca, modele pracy pedagoga specjalnego,
pomoc psychologiczno-pedagogiczna, zadania pedagoga specjalnego, wspdlpraca zespolowa

Special education teacher in inclusive education —
implementation of professional tasks in the context
of educational law provisions

The article begins with an analysis of legal acts defining the responsibilities of special education
teachers and presents the author’s original proposal for models of special education teacher’s
work in inclusive and mainstream educational settings. The research section presents the results of
a survey conducted among special education teachers, focusing on the perceived difficulty of their
professional tasks and the sources of job satisfaction. The study showed that the key factor influ-
encing the perceived difficulty of tasks is the level of cooperation with individuals involved in the
educational process. The greatest satisfaction for special education teachers stems from direct
work with students and observing the outcomes of their support efforts. A comparison with other
studies confirmed the presence of similar challenges, such as the unclear definition of the special
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education teacher’s role, a mismatch between workload and responsibilities, and the need to
strengthen teamwork and support for students” families.

Key words: special education teacher, inclusive education, models of special education teacher’s
work, psychological and pedagogical support, responsibilities of the special education teacher, col-
laborative teamwork

Wprowadzenie

Z dniem 1 wrzeénia 2022 r. w przedszkolach oraz szkolach ogélnodostepnych
i integracyjnych wprowadzono obowiazek zatrudniania nauczyciela — pedagoga
specjalnego. Decyzja ta byla odpowiedzia na potrzebe wzmocnienia systemu
wsparcia psychologiczno-pedagogicznego oraz dostosowania organizacji ksztal-
cenia do zréznicowanych potrzeb uczniow. Podstawy prawne tej zmiany stano-
wily nowelizacja ustawy o systemie o$wiaty (Dz. U. z 2022 r., poz. 2230, ze zm.)
oraz rozporzadzenie Ministra Edukacji i Nauki w sprawie kwalifikacji nauczycieli
(Dz. U. 2 2022 r., poz. 1769). Przepisy, ktére uchwalono w 2022 r., zostaly zaktuali-
zowane w 2023 r. (Dz. U. z 2023 r., poz. 1638), by doprecyzowac zakres obowiaz-
kéw i wymagane kwalifikacje pedagogéw specjalnych.

Konieczno$¢ powolania stanowiska pedagoga specjalnego w placéwkach ogol-
nodostepnych i integracyjnych wynika z obserwowanej w praktyce edukacyjnej
réznorodnodci funkcjonowania dzieci i uczniéw, a takze z potrzeby systemowego
zapewnienia im adekwatnego wsparcia w codziennym procesie ksztalcenia i wy-
chowania. Nowe stanowisko ma sprzyja¢ zwiekszeniu dostepnosci i jakoséci pomocy
psychologiczno-pedagogicznej, dostosowaniu procesu dydaktycznego do indywi-
dualnych mozliwosci uczniéw — w szczeg6lnosci tych nieposiadajacych orzeczen
o potrzebie ksztalcenia specjalnego — oraz zapewnieniu merytorycznego wsparcia
nauczycielom pracujacym z grupami o zréznicowanych potrzebach edukacyjnych.
Wprowadzenie pedagoga specjalnego do zespolu specjalistow szkolnych stanowi
istotny krok w kierunku budowy szkoly wlaczajacej, otwartej na potrzeby kazdego
ucznia, oraz realizacji zalozen edukacji zindywidualizowanej i podmiotowe;j.

Zadania pedagoga specjalnego w $wietle przepiséw
prawa oSwiatowego

Rola pedagoga specjalnego zostala szczegétlowo uregulowana w dwaéch klu-
czowych aktach prawnych: rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia
9 sierpnia 2017 r. (tekst jedn.: Dz. U. z 2023 r., poz. 1798) oraz rozporzadzeniu
Ministra Edukacji i Nauki z dnia 22 lipca 2022 r. (Dz. U. z 2022 r., poz. 1610). Anali-
za wspomnianych rozporzadzen pozwala uchwyci¢ podobienstwa i r6znice doty-
czace zadan formulowanych przed pedagogiem specjalnym (zob. schemat 1).
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Obydwa przywolane dokumenty obliguja pedagoga specjalnego do udziela-
nia nauczycielom, rodzicom i uczniom pomocy psychologiczno-pedagogicznej,
a takze ukazuja identyczne dzialania w zakresie wsparcia dostarczanego nauczy-
cielom. Generalnie zadania zapisane w obydwu rozporzadzeniach sa meryto-
rycznie zbiezne, dotycza tych samych obszaréw pracy, jednak wyrazne réznice
miedzy nimi odnosza sie do koncepcji organizacji pracy pedagoga specjalnego:
zespolowej (interdyscyplinarnej) vs. indywidualne;j.

Rozporzadzenie z 2017 r. akcentuje role pedagoga specjalnego jako czlonka
zespolu interdyscyplinarnego. Wskazuje na koniecznos¢ aktywnego uczestnictwa
w diagnozowaniu indywidualnych potrzeb ucznia, planowaniu i realizacji dzia-
tan wspierajacych oraz monitorowaniu ich skutecznosci. Pedagog specjalny w tym
ujeciu wspolpracuje z innymi nauczycielami, specjalistami (psychologiem, logo-
peda, terapeuta pedagogicznym), a takze z rodzicami i samymi uczniami. Pelni
funkcje koordynatora dzialan podejmowanych w ramach zespolu opracowujace-
go i wdrazajacego indywidualne programy edukacyjno-terapeutyczne (IPET).
Taka koncepcja organizacji pracy wymaga Scistego wspoéldziatania wszystkich
cztonkéw spolecznosci szkolnej i sprzyja budowaniu spdjnego systemu wsparcia
ucznia.

Odmienne ujecie roli pedagoga specjalnego prezentuje rozporzadzenie z 2022 r.,
ktére ukazuje zadania pedagoga specjalnego w formie wykazu czynnosci reali-
zowanych w ramach tygodniowego wymiaru czasu pracy. Wéréd wskazanych
dzialaf znajduja si¢ m.in.: prowadzenie zaje¢ diagnostycznych, rewalidacyjnych,
konsultacji dla rodzicéw i nauczycieli, zaje¢ wspierajacych rozw¢éj kompetencji
spoleczno-emocjonalnych czy dzialan profilaktycznych. Rozporzadzenie to kon-
centrujac sie na czynnos$ciach pomija kontekst wspoétpracy, nie odnosi sie bezpo-
Srednio do roli pedagoga jako czlonka zespolu wspoétpracujacego np. w ramach
przygotowania i wdrazania IPET. Taka koncepcja organizacji pracy podkresla
indywidualny charakter realizowanych zadan, co moze prowadzi¢ do postrzega-
nia dzialan pedagoga specjalnego jako wykonywanych niezaleznie od pracy ze-
spolowe;j.

Warto zaznaczy¢, ze zréznicowane podejécie nakreSlone w obydwu omawia-
nych aktach prawnych moze prowadzi¢ do rozbieznosci w interpretacji roli peda-
goga specjalnego w codziennej praktyce edukacyjnej. Rozwiazanie uwzglednione
w dokumencie z 2022 r. moze z jednej strony sprzyja¢ zwigkszeniu przejrzystosci
i standaryzacji zakresu obowigzkéw stawianych przed pedagogiem specjalnym,
z drugiej za$ niesie ryzyko oslabienia zintegrowanego systemu wsparcia ucznia.
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Modele pracy pedagoga specjalnego w placéwkach integracyjnych
i ogdélnodostepnych — klasyfikacja autorska

Analiza tresci aktéw prawnych regulujacych zakres obowiazkéw pedagoga
specjalnego przy uwzglednieniu analityczno-syntetycznego podejécia umozliwila
wyodrebnienie pieciu nastepujacych modeli pracy pedagoga specjalnego w pla-
cowkach integracyjnych i ogélnodostepnych:

- konsultacyjno-doradczy,

—  partnerski (zespolowy, interdyscyplinarny),

— koordynacyjny (sieciowy),

— animacyjno-wspierajacy,

- indywidualno-terapeutyczny (korekcyjno-kompensacyjny).

Zaproponowana klasyfikacja uwzglednia zr6znicowane funkcje i zakres dzia-
fan pedagoga specjalnego w systemie edukacji, z uwzglednieniem jego roli we
wspolpracy z nauczycielami, specjalistami, uczniami i ich rodzicami oraz w koor-
dynowaniu dziatan instytucjonalnych. Kazdy z tych modeli zwraca uwage na
inny obszar aktywnosci pedagoga specjalnego oraz odpowiada na inne potrzeby
uczniéw, rodzicéw i nauczycieli.

Model konsultacyjno-doradczy opiera sie na koncepcji wsparcia systemowego
i coachingu w edukacji. Pedagog specjalny nie prowadzi bezposrednio terapii, ale
wspiera innych w modyfikowaniu metod i form pracy. Pelni role eksperta—
doradcy i konsultanta, ktéry informuje nauczycieli oraz rodzicow o specyfice
funkcjonowania ucznia, o jego potrzebach i mozliwosciach oraz sposobach wspar-
cia, pomaga w interpretacji dokumentacji psychologiczno-pedagogicznej, udziela
wsparcia metodycznego, proponuje strategie dydaktyczne i wychowawcze. Ce-
lem podejmowanych dzialan jest wzmocnienie kompetencji srodowiska eduka-
cyjnego do samodzielnego dostosowywania metod i form pracy z uczniem o spe-
cjalnych potrzebach edukacyjnych i rozwojowych.

Model partnerski (zespolowy, interdyscyplinarny) uwzglednia podejmowa-
nie rozwigzan pomocowych bazujacych na pracy wielospecjalistycznego zespotu.
Do wspoéldzialania wlaczaja sie nie tylko eksperci: pedagog specjalny, psycholog,
logopeda, terapeuta pedagogiczny, nauczyciele, ale takze uczen i jego rodzina.
Wspdlne diagnozowanie, planowanie i realizowanie pomocy psychologiczno-
pedagogicznej jest zasadniczym elementem modelu partnerskiego, w ktérym
praca opiera sie na wymianie informacji, koordynacji dziatan, wspotpracy i wspoét-
odpowiedzialnosci.

Model koordynacyjny (sieciowy) opiera sie¢ na koncepcji harmonizowania
ustug i wspdlpracy miedzyinstytucjonalnej. Praca pedagoga specjalnego przy
zastosowaniu tego modelu wykracza poza miejsce zatrudnienia (szkola lub
przedszkole). Pedagog specjalny pelni role koordynatora dziatan pomocowych,
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integruje wspolprace miedzy placowka o$wiatowa, poradniami psychologiczno-
pedagogicznymi, rodzinami uczniéw i instytucjami zewnetrznymi (np. osrodki
pomocy spolecznej, organizacje pozarzadowe), a takze monitoruje przebieg
i efektywnos¢ pracy realizowanej w réznych obszarach. Podejmowane dziatania
zmierzajg do tego, by wypracowaé spojny, niezawodny system wsparcia, odpo-
wiadajacego potrzebom ucznia w réznych sferach zycia.

Model animacyjno-wspierajacy laczy w sobie funkcje animatora (inicjatora
nowych dziatan) i informatora (dostarczyciela kluczowej wiedzy). Opiera sie na
zalozeniu, ze skuteczne wsparcie wymaga zaangazowania calego srodowiska —
uczniéw, nauczycieli i rodzicéw. Pedagog specjalny wystepujacy w tej roli inicjuje
i wspiera réznorodne dzialania edukacyjne oraz wychowawcze w $rodowisku
szkolnym, aktywizuje, motywuje i angazuje nauczycieli, uczniéw i rodzicéw do
wspolpracy, przekazuje im informacje o dostepnych formach pomocy, organizuje
warsztaty, spotkania i inne dziatania wspierajace oraz dba o przeplyw informacji
miedzy wszystkimi uczestnikami procesu edukacyjnego.

Model indywidualno-terapeutyczny (korekcyjno-kompensacyjny) wywodzi
sie z tradycji psychopedagogiki rehabilitacyjnej i terapii specjalistycznych. Zakla-
da, ze kluczowym czynnikiem powodzenia procesu wsparcia jest indywidualne
podejécie do ucznia z uwzglednieniem specyfiki jego deficytéw oraz mozliwosci
psychofizycznych. Pedagog specjalny, dzialajacy zgodnie z tym modelem pracuje
gléwnie samodzielnie z uczniem lub grupa uczniéw, rzadko nawiazujgc wspél-
prace z innymi specjalistami i nauczycielami. W swych dziataniach pedagog kon-
centruje sie na diagnozowaniu potrzeb i mozliwosci uczniéw, planowaniu i pro-
wadzeniu zajec¢ terapeutycznych, korekcyjno-kompensacyjnych rewalidacyjnych
oraz monitorowaniu efektéw swej pracy. Poprzez podejmowane dzialania dazy
do ograniczenia nieprawidlowosci w funkcjonowaniu ucznia, wyréwnywania
jego deficytéw edukacyjnych i rozwojowych, a tym samym do wzmocnienia sa-
modzielnosci i skutecznosci w realizacji zadan.

W praktyce czesto mamy do czynienia z sytuacja, w ktérej pedagodzy spe-
cjalni lgczg przedstawione modele, np. pracuja zespolowo na terenie szkoty, pro-
wadzac jednoczesénie zajecia indywidualne i pelnigc role konsultanta dla nauczy-
cieli oraz rodzicow. Takie rozwigzanie wydaje sie by¢ ze wszech miar stuszne,
bowiem ograniczenie dzialan do rozwiazan charakterystycznych dla pojedyn-
czych modeli, najczesciej nie pozwoli, by w pelni respektowaé potrzeby ucznia.
Totez w zaleznoéci od indywidualnej sytuacji, zasobéw szkoly i wspétpracy z oto-
czeniem nalezy faczyc¢ konkretne dzialania charakterystyczne dla poszczegdlnych
modeli, tworzac modele synkretyczne, ktére umozliwig realizacje najbardziej
kompleksowego i skutecznego wsparcia.
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Badania wlasne

Dazac do ustalenia zgodnosci pomiedzy zapisami prawa o$wiatowego, szcze-
golnie tych dotyczacych realizacji zadan zawodowych pedagogéw specjalnych,
a dzialaniami podejmowanymi w praktyce pedagogicznej, zrealizowano badania
ankietowe. Wzieli w nich udzial pedagodzy specjalni zatrudnieni w przedszko-
lach i szkotach ogdlnodostepnych oraz integracyjnych. Dobor respondentéw miat
charakter celowy — do udziatu zaproszono osoby, ktére wykonuja zadania peda-
goga specjalnego w réznych typach placéwek o$wiatowych. Takie rozwigzanie
umozliwito pozyskanie rzetelnych informacji na temat praktycznego wykonywa-
nia obowigzkéw zawodowych w kontekscie zapiséw prawa oswiatowego.

Badania przeprowadzono w 21 placowkach oswiatowych (11 przedszkolach
110 szkolach) z terenu wojewddztwa Swietokrzyskiego. Lacznie objeto nimi
25 pedagogéw specjalnych. Badanie zrealizowano w okresie od marca do maja
2025 r., a narzedziem badawczym byl autorski kwestionariusz ankiety obejmujacy
trzy obszary tematyczne:

— charakterystyka placowki obejmujaca informacje na temat liczby uczniéw
oraz zatrudnienia pedagogéw specjalnych,

— przygotowanie zawodowe pedagoga specjalnego,

— doéwiadczenia zawodowe pedagoga specjalnego, obejmujace realizacje zadan
oraz warunki pracy.

Liczba uczniéw w placéwkach objetych badaniami wahata sie od 43 do 329.
We wszystkich badanych instytucjach byl pedagog specjalny, w tym réwniez
w dwoch szkolach, ktére nie miaty takiego obowiazku z uwagi na liczbe uczniéw
ponizej 50 (Dz. U. z 2022 r., poz. 1116, art. 42d). Fakt, iz zatrudnienie pedagoga
specjalnego stalo sie obowiazkiem dla niemal wszystkich przedszkoli i szkél ogdl-
nodostepnych oraz integracyjnych', mégt generowaé trudnosci w pozyskaniu
odpowiednich specjalistow. Jednak w wiekszosci placowek uwzglednionych
w badaniach, nie odnotowano probleméw kadrowych. W 14 przypadkach funkcje
pedagoga specjalnego powierzono nauczycielom zatrudnionym dotychczas
w danej placéwece, ktérzy juz dysponowali koniecznymi kwalifikacjami do pel-
nienia tej roli. W pieciu placowkach nauczyciele zatrudnieni w innym charakterze
zdecydowali sie¢ na dodatkowe ksztalcenie, by wraz z uzyskaniem kwalifikacji
podja¢ zadania pedagoga specjalnego. Tylko w trzech przypadkach na stanowi-
sku pedagoga specjalnego zatrudniono osobe, ktéra wczesniej nie byla pracowni-
kiem danej placéwki. W jednej z badanych szkél, obejmujacej ksztalceniem

' W placowkach edukacyjnych, w ktérych liczba dzieci lub uczniéw przekracza 50, liczba etatéw
nauczycieli pedagogéw specjalnych nie moze by¢ nizsza niz 25% lacznej liczby etatéw nauczycie-
li specjalistéw (Ustawa z dnia 26 stycznia 1982 r. — Karta Nauczyciela (tekst jedn.: Dz. U. z 2023 r.,
poz. 984, art. 42d ust. 11); https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id =WDU20230000984.
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329 uczniéw, nie zrealizowano w pelni obowigzkéw wynikajacych z przepiséw
prawa os$wiatowego — pedagog specjalny zatrudniony byl jedynie na 5 godzin
tygodniowo, a pozostale 9 godzin pozostawalo nieobsadzonych z powodu braku
kandydata.

Wymiar czasu pracy dla pedagogéw specjalnych w badanych placéwkach byt
zréznicowany. Zgodnie art. 42 ust. 7 pkt 3b ustawy — Karta Nauczyciela (tekst
jedn.: Dz. U. z 2023 1., poz. 984) obowigzkowy tygodniowy wymiar godzin dydak-
tycznych pedagoga specjalnego nie moze przekraczaé¢ 22 godzin. W przypadku
17 placowek organ prowadzacy ustalit maksymalny wymiar czasu pracy,
a w pozostalych czterech — 20 lub 21 godzin tygodniowo. Jedynie w dwdch pla-
cowkach pedagog specjalny byl zatrudniony na pelen etat; w pozostalych przy-
padkach wymiar czasu pracy wynosit od 3 do 11 godzin tygodniowo. W kazdej
placéwce godziny przypisane do stanowiska pedagoga specjalnego byly dzielone
pomiedzy kilku pracownikéw. Najczesciej obowigzki te realizowali nauczyciele,
dla ktérych byla to funkcja dodatkowa — w ramach uzupelnienia etatu lub w po-
staci nadgodzin. Takie rozwigzanie, cho¢ praktyczne, moze prowadzi¢ do margi-
nalizacji roli pedagoga specjalnego, zwlaszcza gdy zadania te sa traktowane jako
drugoplanowe.

Respondenci w rézny sposéb nabyli kwalifikacje upowazniajace ich do pel-
nienia roli pedagoga specjalnego. Wiekszos¢ (15 oséb) ukoniczylo studia pody-
plomowe z zakresu pedagogiki specjalnej. Cztery osoby ukonczyly jednolite stu-
dia magisterskie w tym zakresie, a pojedyncze — studia pierwszego lub drugiego
stopnia, badz kurs kwalifikacyjny. Uczestnicy badan reprezentowali rézne spe-
cjalnosci, najczesciej: Edukacja i rehabilitacja oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng,
Edukacja i terapia 0sob autystycznych, Wezesne wspomaganie rozwoju, Edukacja wigczajg-
ca 1 integracyjna oraz Pedagogika resocjalizacyjna.

Realizujac cel przyjety w badaniach zwrdcono sie do badanych z prosba by
wskazali, ktére sposréd zadan sformulowanych w przepisach prawa oswiatowe-
go realizuja, a ktére pomijaja w swych dzialaniach. W tabeli 1. przedstawiono
zestawienie poszczegdlnych zadan oraz liczbe os6b deklarujacych ich realizacje.

Analiza wynikéw wskazuje, ze najczesciej realizowana przez pedagogéw
specjalnych grupa zadan sa te skierowane bezposrednio do ucznidw. Az 24
z 25 badanych os6b zadeklarowalo, ze udziela uczniom pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej oraz wspiera ich w rozwigzywaniu probleméw dydaktycznych
i wychowawczych. Podobnie duza liczba pedagogéw (23) wskazata, ze wspiera
nauczycieli w dostosowywaniu metod i form pracy do indywidualnych potrzeb
uczniéw, co dowodzi, iz badani szczegdlng uwagg obejmuja te dziatania dotycza-
ce bezposredniej pomocy dzieciom i mlodziezy.
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Tabela 1. Realizacja zadan przez pedagogéw specjalnych

Zadania Tak | Nie
rozwiazywanie probleméw dydaktycznych i wychowawczych uczniow / dzieci 24 1
udzielanie uczniom / dzieciom pomocy psychologiczno-pedagogicznej 24 1
wspieranie nauczycieli w rozpoznawaniu przyczyn niepowodzen edukacyjnych lub
trudnosci w funkcjonowaniu uczniéw / dzieci, w tym barier i ograniczen, utrudniajg- 23 2
cych funkcjonowanie w zyciu przedszkola / szkoly
wspieranie nauczycieli w dostosowaniu sposobéw i metod pracy do indywidualnych
potrzeb rozwojowych i edukacyjnych ucznia / dziecka oraz jego mozliwosci psycho- 23 2
fizycznych
udzielnie rodzicom pomocy psychologiczno-pedagogicznej 20 5
wspieranie nauczycieli w doborze metod, form ksztalcenia i Srodkéw dydaktycznych 20 5
do potrzeb uczniéw / dzieci
prowadzenie we wsp6lpracy z nauczycielami, badan i dzialan diagnostycznych zwia-
zanych z rozpoznawaniem indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych 19 6
oraz mozliwoéci psychofizycznych ucznidéw / dzieci
wspieranie nauczycieli w udzielaniu pomocy psychologiczno-pedagogicznej w bez- 19 6
posredniej pracy z uczniem / dzieckiem
wspolpraca z zespolem w zakresie opracowania i realizacji indywidualnego programu
edukacyjno-terapeutycznego ucznia posiadajacego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia | 19 6
specjalnego
przedstawianie radzie pedagogicznej propozycji w zakresie doskonalenia zawodowe-
go nauczycieli podnoszacego umiejetnosci organizacji i udzielania pomocy psycholo- 18 7
giczno — pedagogicznej
dokonywanie wielospecjalistycznej oceny poziomu funkcjonowania dzieci i mlodziezy 18 7
objetych ksztalceniem specjalnym
udzielanie nauczycielom pomocy psychologiczno-pedagogicznej 18 7
rekomendowanie dyrektorowi do realizacji dzialah w zakresie zapewnienia aktywne-
go i pelnego uczestnictwa dzieci i mlodziezy w Zyciu przedszkola / szkoty oraz do- 18 7
stepnosci osobom ze szczegdlnymi potrzebami
okreélanie niezbednych do nauki warunkoéw, sprzetu specjalistycznego i srodkéw
dydaktycznych, w tym wykorzystujacych technologie informacyjno-komunikacyjne, 16 9
odpowiednie ze wzgledu na indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne oraz
mozliwosci psychofizyczne ucznia / dziecka
prowadzenie zaje¢ rewalidacyjnych, resocjalizacyjnych, socjoterapeutycznych 13 | 12

Zrédlo: badania wiasne.

Nieco rzadziej respondenci deklarowali podejmowanie dzialaii na rzecz ro-

dzicéw. Wsparcie psychologiczno-pedagogiczne dla rodzicoéw $wiadczy 20 oséb

(80% badanych). Przywolany wynik pokazuje, ze cho¢ ten obszar pracy pedagoga

specjalnego jest obecny w praktyce szkolnej, to wciaz istnieje potrzeba jego inten-

syfikacji, zwlaszcza w zakresie budowania partnerskich relacji z rodzing dziecka

i zwiekszania udzialu rodzicéw w procesie edukacyjnym.
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Najrzadziej podejmowang przez pedagogdéw specjalnych aktywnoscia jest
udzielanie pomocy psychologiczno-pedagogicznej nauczycielom. Dziatania w tym
obszarze realizuje jedynie 18 oséb (72% badanych), co moze sugerowac, ze
wspolpraca pomiedzy nauczycielami i specjalistami napotyka na trudnosci. Po-
wodem tej sytuacji moze by¢ zaréwno brak zapotrzebowania ze strony nauczycie-
li na pomoc pedagogéw specjalnych, jak i ograniczenia czasowe badz organiza-
cyjne po stronie pedagogéw specjalnych.

Zadania zwigzane z tworzeniem dokumentacji, np. opracowywaniem IPET-6w
(76%) czy dokonywaniem WOPFU (72%), sa realizowane na poziomie umiarkowa-
nym. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze w czterech z badanych placéwek nie bylo
uczniéw z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego, a zatem w tych szko-
fach nie bylo obowiazku tworzenia dokumentacji tego typu. To wazny kontekst,
ktéry thumaczy nizszy odsetek realizacji tych zadan i pozwala unikngé¢ nieuzasad-
nionych wnioskéw o zaniedbaniach w tym zakresie. Ponadto wyniki badanh wska-
zuja, ze jedynie 52% badanych pedagogéw specjalnych zadeklarowalo realizacje
zaje¢ rewalidacyjnych. Cho¢ wartos¢ ta na pierwszy rzut oka moze wydawac sie
niska, w rzeczywistosci jej poziom wynika z kilku istotnych uwarunkowan formal-
nych i organizacyjnych. Przede wszystkim — jak juz wspomniano — w czterech spo-
§réd badanych placéwek w ogéle nie bylo uczniéw z orzeczeniem o potrzebie
ksztalcenia specjalnego, co calkowicie wykluczalo koniecznos¢ prowadzenia zajec
rewalidacyjnych w tych szkolach. W takich przypadkach brak realizacji tego zada-
nia przez pedagoga specjalnego jest w pelni zrozumialy i zgodny z obowigzujacymi
przepisami. Réwnoczeénie nalezy podkreslié, ze zgodnie z przepisami prawa
o$wiatowego (rozporzadzenia Ministra Edukagji i Nauki z dnia 14 wrzesnia 2023 r.
w sprawie szczegolowych kwalifikacji wymaganych od nauczycieli) zajecia rewali-
dacyjne moze prowadzi¢ wylacznie osoba posiadajaca kwalifikacje odpowiednie do
rodzaju niepelnosprawnosci ucznia. Pedagodzy specjalni objeci badaniem ukonczy-
li r6zne specjalnoéci w ramach ksztalcenia na kierunku pedagogika specjalna, co
oznacza, ze mogli nie posiada¢ kwalifikacji wymaganych do prowadzenia zaje¢
rewalidacyjnych z tymi uczniami, ktérzy znajdowali sie w placéwce.

Dodatkowo nalezy zwréci¢ uwage, ze zgodnie z przepisami rozporzadzenia
Ministra Edukacji i Nauki z dnia 22 lipca 2022 r. w sprawie wykazu zaje¢ prowa-
dzonych bezposrednio z uczniami lub wychowankami albo na ich rzecz przez
nauczycieli poradni psychologiczno-pedagogicznych oraz nauczycieli: pedago-
gow, pedagogéw specjalnych, psychologéw, logopeddéw, terapeutéw pedago-
gicznych i doradcéw zawodowych (Dz. U. poz. 1610) prowadzenie zaje¢ rewali-
dacyjnych jest tylko jednym z zadan, do ktdérych jest zobowigzany pedagog
specjalny. Nie moze ono w calosci wypelnia¢ obowigzkowego wymiaru godzin
pracy tego specjalisty. Podstawowym zadaniem pedagoga specjalnego pozostaje
bowiem realizowanie szeroko rozumianych dzialahh w zakresie pomocy psycholo-
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giczno-pedagogicznej skierowanych do uczniéw, rodzicéw i nauczycieli. Wska-

zane czynniki skianiaja zatem, by fakt, iz cze$¢ badanych pedagogéw specjalnych

nie prowadzila zaje¢ rewalidacyjnych, interpretowac nie jako zaniechanie obo-

wiazkéw, lecz jako przejaw dostosowania zakresu ich pracy do realnych potrzeb

i struktury uczniéw w placéwce, wlasnych kwalifikacji zawodowych, a takze

obowiazujacych uregulowan prawnych.

Tabela 2. Hierarchia zadan z uwagi na wzrastajacy stopief trudnosci ich realizacji

w opiniach badanych pedagogéw specjalnych

Zadania Ranga
dokonywanie wielospecjalistycznej oceny poziomu funkcjonowania dzieci i mlodziezy 15
objetych ksztalceniem specjalnym ,
przedstawianie radzie pedagogicznej propozycji w zakresie doskonalenia zawodowego
nauczycieli podnoszacego umiejetnosci organizacji i udzielania pomocy psychologiczno— | 1,5
pedagogicznej
prowadzenie zaje¢ rewalidacyjnych, resocjalizacyjnych, socjoterapeutycznych 3
wspieranie nauczycieli w dostosowaniu sposobéw i metod pracy do indywidualnych
potrzeb rozwojowych i edukacyjnych ucznia / dziecka oraz jego mozliwosci psycho- 4
fizycznych
wspieranie nauczycieli w rozpoznawaniu przyczyn niepowodzen edukacyjnych lub
trudnosci w funkcjonowaniu uczniéw / dzieci, w tym barier i ograniczen, utrudniajgcych 5
funkcjonowanie w zyciu przedszkola / szkoly
udzielanie uczniom / dzieciom pomocy psychologiczno-pedagogicznej 6
rekomendowanie dyrektorowi do realizacji dzialain w zakresie zapewnienia aktywnego
i pelnego uczestnictwa dzieci i mlodziezy w zyciu przedszkola / szkoly oraz dostepnosci 7
osobom ze szczegdlnymi potrzebami
wspieranie nauczycieli w udzielaniu pomocy psychologiczno-pedagogicznej w bez- 3
posredniej pracy z uczniem / dzieckiem
prowadzenie we wspdlpracy z nauczycielami, badan i dzialan diagnostycznych zwiaza-
nych z rozpoznawaniem indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych oraz 9
mozliwosci psychofizycznych uczniow / dzieci
rozwigzywanie probleméw dydaktycznych i wychowawczych uczniéw / dzieci 10
okreslanie niezbednych do nauki warunkéw, sprzetu specjalistycznego i srodkéw dydak-
tycznych, w tym wykorzystujacych technologie informacyjno-komunikacyjne, odpo- 1
wiednie ze wzgledu na indywidualne potrzeby rozwojowe i edukacyjne oraz mozliwosci
psychofizyczne ucznia / dziecka
udzielnie rodzicom pomocy psychologiczno-pedagogicznej 12
wspieranie nauczycieli w doborze metod, form ksztalcenia i Srodkéw dydaktycznych 13
do potrzeb uczniéw / dzieci
wspolpraca z zespolem w zakresie opracowania i realizacji indywidualnego programu
edukacyjno-terapeutycznego ucznia posiadajacego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia 14
specjalnego
udzielanie nauczycielom pomocy psychologiczno-pedagogicznej 15

Zrodto: badania wlasne.
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W ramach realizowanych badan poproszono respondentéw o zhierarchizo-
wanie, wedlug doswiadczanego stopnia trudnosci zadan, do ktérych w mysl
przepiséw prawa oswiatowego jest pedagog specjalny. Wskazania poszczegol-
nych badanych pozwolily uporzadkowa¢ wszystkie zadania od najtatwiejszych
(ranga 1,5) do najtrudniejszych (ranga 15).

Za najtrudniejsze uznano dzialania zlozone, opierajace sie na zaawansowanej
wiedzy merytorycznej oraz wspoélpracy z nauczycielami. Zdaniem badanych
zadania te wymagaja duzego nakladu czasu, precyzji, znajomosci procedur
prawnych oraz umiejetnosci pracy zespolowej, co w codziennej praktyce bywa
trudne do pogodzenia z innymi obowigzkami. Nieco nizszy poziom trudnosci
badani przypisali dzialaniom podejmowanym na rzecz rodzicéw. Pedagodzy
doceniajg wage wspolpracy z rodzing, lecz réwnocze$nie zauwazajg, ze skuteczna
komunikacja z rodzicami czesto wymaga znacznego wysilku, umiejetnosci inter-
personalnych i dostosowanie form przekazu do ich oczekiwan i mozliwosci. Za
najmniej trudne respondenci uznali bezposrednie wsparcie uczniéw, w tym
udzielanie pomocy psychologiczno-pedagogicznej oraz rozwigzywanie proble-
moéw dydaktycznych i wychowawczych. Wprawdzie zadania te sa wymagajace
merytorycznie i emocjonalnie, lecz — jak wynika z wypowiedzi badanych — sta-
nowig one najbardziej naturalny i dobrze znany obszar ich dziatalnoéci zawodo-
wej, w ktérym czuja sie najbardziej kompetentni i pewni. Taki rozktad ocen trud-
noéci wskazuje, ze mimo wysokiej gotowosci pedagogéw specjalnych do
wspierania ucznidéw, pozostale obszary ich pracy, zwlaszcza te wymagajace
wspoldzialania z innymi dorostymi uczestnikami procesu edukacyjnego, moga
stanowi¢ wieksze wyzwanie i wymaga¢ dodatkowego wsparcia systemowego,
organizacyjnego i szkoleniowego.

W dalszej czesci ankiety badani zostali poproszeni o wskazanie czynnikéw,
ktére mialy wplyw na dokonang przez nich ocenge dwoéch skrajnych zadan zawo-
dowych: jednego uznanego za najtatwiejsze, drugiego za najtrudniejsze. W pyta-
niu zastosowano kafeterie poélotwarta — oprocz zaproponowanej listy mozliwe
bylo podanie wlasnych odpowiedzi, z czego skorzystaly jedynie dwie osoby.
Wsréd zaproponowanych czynnikéw, ktére mogly decydowaé¢ o trudnosci/
fatwosci zadania znalazly sie: przygotowanie do pracy nabyte w trakcie ksztalce-
nia, dotychczasowe do$wiadczenie zawodowe, zaplecze materialne (np. pomiesz-
czenie do pracy, pomoce dydaktyczne), czasochlonnos$¢ realizacji zadania, wsp6l-
praca z osobami, ktérych zadanie dotyczy, oraz postrzeganie celowosci danego
dziatania. Respondenci mogli wybra¢ dowolng liczbe czynnikéw i przypisaé je
osobno do obu kategorii zadan. Warto podkresli¢, ze zadania oceniane jako najta-
twiejsze i najtrudniejsze byly rézne — kazdy z badanych odnosil sie do wiasnych
doswiadczen.
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Najczesciej wskazywanym czynnikiem ulatwiajacym/utrudniajacym realiza-
cje zadann zawodowych byla wspélpraca z osobami, ktérych zadanie dotyczyto.
Uwzglednilo jg az 28 oséb — 15 z nich przy ocenie zadania najlatwiejszego, 13 przy
zadaniu najtrudniejszym (w tym 7 oséb powiazalo ja z obiema kategoriami). Taki
rozklad odpowiedzi nie $wiadczy o sprzecznosci w postrzeganiu wspoélpracy, lecz
0 jej zmiennym charakterze zaleznym od konkretnego zadania: w jednych sytu-
acjach zawodowych dobra wspélpraca stanowila wyrazne wsparcie, w innych jej
brak lub ograniczona jako$¢ generowaly trudnosci. Zaréwno wysoka frekwencja
wskazan, jak i ich wystepowanie w obu typach ocen dowodzg, ze wspodtpraca jest
czynnikiem o duzej randze w do§wiadczeniach zawodowych badanych — stanowi
zasob, ale réwniez potencjalng bariere, gdy nie spelnia oczekiwan. Drugim w ko-
lejnosci wskazan czynnikiem warunkujacym trudnosé/tatwosc realizacyjnag zadan
bylo doswiadczenie zawodowe, wytypowane przez 25 oséb. Zdecydowana wiek-
szo$¢ (17 badanych) powigzala ten czynnik z latwoscia wykonania zadania, na-
tomiast 8 0s6b uznalo brak doswiadczenia zawodowego za szczegdlny powdd
trudnosci. W szedciu przypadkach do$wiadczenie zawodowe wystapito w obu
kontekstach oceny, co sugeruje, ze poza sytuacjami, w ktérych badani mogg czer-
pac¢ ze swych doswiadczen, pojawiaja si¢ nowe zadania, wcze$niej nieobecne
w ich praktyce zawodowej. W przypadku przygotowania zawodowego nabytego
droga kierunkowego wyksztalcenia, sytuacja byla bardzo jednoznaczna. Osiem-
nascie osob wskazalo ten czynnik w kontekscie tatwosci zadan, natomiast zaden
z badanych nie powigzat go z trudnoscig. Wynik ten moze by¢ odczytywany jako
wyraz zadowolenia respondentéw z posiadanego przygotowania merytorycznego,
a jednoczes$nie jako brak odczuwalnych deficytéw edukacyjnych. Wyksztalcenie
jest zatem postrzegane przez badanych jako istotny zaséb wspierajacy dziatania
zawodowe. Czynnik dostrzeganej celowosci zadania uwzglednilo 15 badanych:
12 z nich uznalo go za element ulatwiajacy, 3 osoby za utrudniajacy, a 2 osoby
wskazaly czynnik ten w obu przypadkach. To pozwala sadzi¢, Ze poczucie sensu
i znaczenia realizowanego dzialania ma istotne znaczenie motywacyjne, podno-
szac subiektywna latwos¢ wykonania zadan. W sytuacjach, gdy celowos¢ jest
niejasna lub kwestionowana, moze pojawic sie¢ subiektywne poczucie trudnosci.
Nie bez znaczenia dla oceny latwosci/trudnosci podejmowanych zadan zawodo-
wych okazuje sie by¢ czynnik zwigzany z efektami realizacyjnymi, czyli odbiorem
wlasnej skutecznoéci. Na ten aspekt zwrécito uwage 15 badanych, przy czym
8 respondentéw wigzalo latwos$¢ zadania z faktem odnoszenia sukceséw, 7 —
stwierdzilo, ze do§wiadczane porazki zmuszaja widzie¢ zadanie jako trudne,
natomiast 3 osoby oceniajgc trudnoé¢ zadania odnosito sie zaréwno do pozytyw-
nych, jak i negatywnych efektéw swej pracy. Z kolei zaplecze materialne (obej-
mujace m.in. pomieszczenia, sprzet i pomoce dydaktyczne) zostalo uwzglednione
przez 9 oséb w kontekscie trudnosci i przez 4 w kontekscie tatwosci realizowania
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zadan zawodowych. Nie budzi zaskoczenia fakt, ze w tym przypadku nie bylo
badanych, ktérzy odnosili sie¢ do tego czynnika zaréwno w kontekscie ulatwien,
jak i utrudnieni. Nalezy bowiem domniemywac, ze realizuja oni swoje obowiazki
dysponujac odpowiednim pomieszczeniem i sprzetem, badz tez odczuwajg wy-
razne braki w tym zakresie. Sposréd zaproponowanych czynnikéw ulatwiaja-
cych/utrudniajacych realizacje zadan zawodowych, najrzadziej wskazywany byl
naklad czasu pracy. Tylko 3 osoby polaczyly ten element z trudnoscia realizacji
zadan zawodowych. Niewielka liczba wskazan moze $wiadczy¢ o tym, ze czas
pracy, cho¢ wydaje si¢ by¢ niezwykle istotny, nie jest czynnikiem dominujacym
w subiektywnej ocenie zadan — szczegélnie jesli inne zasoby (np. wspodtpraca czy
doswiadczenie) sa odpowiednio aktywne

Wykres 1 przedstawia liczbe wskazan poszczegélnych czynnikéw, ktére zda-
niem badanych ulatwiaja i/lub utrudniajq realizacje zadan zawodowych

Wykres 1. Czynniki ulatwiajgce i utrudniajgce realizacje zadan zawodowych w ocenie

wspotpraca

doswiadczenie zawodowe

przygotowanie zawodowe

celowo$¢ zadania

efekty zadania

zaplecze materialne

naklad czasu pracy

0 5 10 15 20 25 30 35

M ulatwia realizacjg zadafh M ulatwia i utrudnia realizacjg zadafh ™ utrudnia realizcjg zadan

badanych pedagogéw

Zrédlo: badania wiasne.

Sposréd zaproponowanych czynnikéw, ktére moga ulatwiad/utrudnia¢ reali-
zacje zdan zawodowych, jednoznaczng oceng zyskaly tylko dwa elementy. Przy-
gotowane zawodowe uznano bez watpliwosci za czynnik ulatwiajacy realizacje
zadan zawodowych, natomiast duzy naklad czasu pracy za czynnik generujacy
trudnosci. Pozostate czynniki, uwzglednione na wykresie 1, zostalty wskazywane
przez jednych badanych jako zrédlo utatwien, podczas gdy inne osoby postrzega-
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ly je w kategorii utrudnien. W rezultacie czynniki te zajely r6zne miejsca w hie-
rarchii elementéw stanowigcych w odbiorze badanych o tatwosci/trudnosci reali-
zowanych zadan zawodowych. Hierarchia czynnikéw ulatwiajacych dzialania
zawodowe przedstawia sie nastepujaco:

— doswiadczenie zawodowe — 23 wskazania,

— dobra wspélpraca z osobami odpowiedzialnymi za realizacje zadania -

22 wskazania,

- przygotowanie zawodowe — 18 wskazan,

—  poczucie celowosci zadania — 14 wskazan,

— dos$wiadczenia sukceséw — 11 wskazan,

- odpowiednie zaplecze materialne — 4 wskazania.

Uwzgledniajac z kolei opinie badanych na temat czynnikéw utrudniajacych
realizacje mozna stworzy¢ nastepujaca hierarchie:

— zla wspotpraca z osobami odpowiedzialnymi za realizacje zadania — 20 wska-
zan,

— brak doswiadczenia zawodowego — 14 wskazan,

— doswiadczenia porazek — 10 wskazan,

— nieodpowiednie zaplecze materialne — 9 wskazan,

— brak poczucia celowosci zadania — 5 wskazan,

— duzy naklad czasu pracy — 3 wskazania.

W trakcie badan ankietowych respondenci zostali réwniez poproszeni o wy-
typowanie zadan zawodowych, ktére dostarczajg im najwiecej satysfakcji. Re-
spondenci mogli wybra¢ dowolna liczbe zadan z pelnego katalogu obowigzkéw
pedagoga specjalnego. Analiza uzyskanych ta droga informacji ujawnia, iz naj-
bardziej satysfakcjonujace dla badanych okazaly sie by¢ zadania zwigzane bezpo-
Srednio z pomoca udzielana uczniowi. Najwyzsza liczbe wskazan (13 sposrod
25 badanych) uzyskalo zadanie polegajace na udzielaniu uczniom pomocy
psychologiczno-pedagogicznej. Pedagodzy podkreslali, ze dzialanie to umozliwia
eliminacje barier ograniczajacych funkcjonowanie uczniéw oraz daje mozliwos¢
obserwowania efektéw pracy i poréwnywania postepéw dzieci. Respondenci
wyrazali satysfakcje z faktu, ze maja realny wplyw na rozwéj uczniéw, co prze-
kiada sie na doswiadczane poczucie sensu i motywacji zawodowej. Co istotne,
zadanie polegajace na udzielaniu uczniom pomocy psychologiczno-pedago-
gicznej nie nalezalo do grupy czynnosci ocenianych jako najtatwiejsze, co moze
sugerowad, iz satysfakcja zawodowa nie jest jednoznacznie skorelowana z po-
ziomem trudnosci zadania, lecz raczej z jego znaczeniem i efektywnosciag w kon-
tekscie bezposredniego wsparcia ucznia.

Drugim najczesciej wskazywanym zrédlem satysfakcji byla realizacja zajec¢
rewalidacyjnych, resocjalizacyjnych i socjoterapeutycznych (7 wskazan). Pedago-
dzy akcentowali w tym przypadku komfort pracy, mozliwos¢ swobodnego dzia-
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lania i bezposredni wplyw na funkcjonowanie dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi. Istotne okazalo sie réwniez poczucie sprawczosci oraz mozliwos¢
indywidualnych spotkan z uczniami pozwalajacych na lepsze poznanie i budo-
wanie relacji.

Relatywnie wysoki poziom satysfakcji odnotowano takze w odniesieniu do
udzielania pomocy rodzicom (5 wskazan) oraz rozwiazywania probleméw dy-
daktycznych i wychowawczych uczniéw (3 wskazania). W przypadku udzielania
pomocy rodzicom pedagodzy szczegdlnie cenili sobie mozliwos¢ dzielenia sie
wiedzg, niesienia wsparcia oraz budowania relacji opartych na zaufaniu i zrozu-
mieniu. Z kolei rozwigzywanie probleméw dydaktycznych i wychowawczych
uczniéw pozwalalo badanym obserwowaé pokonywanie trudnosci swoich wy-
chowankéw oraz wzrost ich pewnosci siebie. Pedagodzy podkreslali znaczenie
indywidualnego podejécia i wplywu nauczyciela na losy mlodego czlowieka.
Warto zaznaczy¢, ze w przypadku obydwu omawianych tutaj zadan zaobserwo-
wano nizszy w poréwnaniu z innymi poziom trudnosci, co moze wskazywag, ze
okreslajac swa satysfakcje z realizowanych zadan badania zwracali uwage na
efektywnos¢, a nie na stopien trudnosci zadania.

Najrzadziej jako zrédlo satysfakeji byly wskazywane dzialania skierowane na
wsparcie nauczycieli zar6wno w zakresie rozpoznawania przyczyn trudnosci
edukacyjnych uczniéw (2 wskazania), jak i w bezposrednim wspieraniu ich pracy,
doborze metod dydaktycznych, dokonywaniu WOPFU czy udzialu w doskona-
leniu zawodowym (wszystkie po jednym wskazaniu). Wynik ten pozwala twier-
dzi¢, ze pedagodzy specjalni w wiekszym stopniu identyfikuja sie z bezposrednia
praca z uczniem i rodzing, natomiast dzialania wspierajace nauczycieli sa postrze-
gane jako mniej istotne z punktu widzenia ich osobistej satysfakcji zawodowej.
Wsréd zadan najrzadziej wskazywanych jako satysfakcjonujace byly zadania
o zréznicowanym stopniu trudnosci. Moze to sugerowa¢, ze poczucie zadowole-
nia zawodowego nie jest determinowane wylacznie charakterystyka zadania, lecz
takze jego subiektywnie postrzegana wartoscia, autonomia dzialania czy mozli-
wosciami obserwowania bezposdrednich rezultatéw pracy.

Podsumowujac, zestawienie danych dotyczacych poziomu trudnosci z dekla-
rowana satysfakcja zawodowa ukazuje, iz pedagogom specjalnym najwiekszego
zadowolenia dostarczaja dzialania bezposrednio nakierowane na rozwoj i funk-
cjonowanie ucznia, umozliwiajagce obserwacje efektéw podejmowanej pracy.
Elementy relacyjne — kontakt z uczniem i rodzing, wsparcie emocjonalne i indy-
widualizacja dzialan — stanowig kluczowe Zrédia poczucia sensu i satysfakgji pe-
dagogéw. Z kolei zadania o charakterze organizacyjno-dokumentacyjnym, mimo
ich strategicznego znaczenia w systemie wsparcia edukacyjnego, nie stanowia
istotnego Zrédia zawodowego zadowolenia.
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Odniesienie wynikéw badan wlasnych do rezultatéw
badawczych innych autoréw

Pomimo Ze badania wlasne mialy charakter lokalny i obejmowaly stosunko-
wo niewielka grupe respondentéw, co moze rodzi¢ uzasadnione watpliwosci
odnoénie do reprezentatywnosci uzyskanych wynikéw, to o ich nieprzypadko-
wosci zaswiadcza zgodnos¢ uzyskanych rezultatéw z ustaleniami innych badaczy
zajmujacych sie tematyka roli pedagoga specjalnego w edukacji ogélnodostepnej.
Whnioski plynace z badan Ewy Bartus$ (2023) oraz Piotra Majewicza i Jacka Sikor-
skiego (2024) pozwalajg traktowaé rozpoznane w badaniach wlasnych zjawiska
jako systemowe i powtarzalne. Triangulacja Zrédet daje podstawy do przyjecia, ze
problemy i potrzeby diagnozowane w ograniczonym, lokalnym kontekscie sa
zbiezne z doswiadczeniami nauczycieli i specjalistow w innych czesciach kraju.

Zaréwno wyniki badan wlasnych, jak i rezultaty badawcze E. Bartus$ (2023) in-
formuja, iz pedagodzy specjalni najczesciej pelnia funkcje wykonawcza, skupiajac
sie na pracy indywidualnej z uczniem, rzadziej za$ podejmujq dzialania o charak-
terze doradczym, konsultacyjnym i zespolowym, mimo ze formalnie sg do nich
zobowigzani. Oba Zrédia zwracaja uwage na trudnosci wynikajace z braku jasne-
go rozumienia roli pedagoga specjalnego, ktéry bywa postrzegany jako osoba
przejmujgca pelng odpowiedzialno$¢ za ucznia ze specjalnymi potrzebami, nie
za$§ czlonek zespolu wspierajacego proces edukacyjny. Rezultaty badawcze
E. Bartu$ (2023), jak i wyniki badan wlasnych, wskazuja réwniez na niedostoso-
wanie wymiaru etatu do zakresu zadan, a takze na problem faczenia funkgji pe-
dagoga specjalnego z innymi obowiagzkami, co ogranicza mozliwos¢ pelnej reali-
zacji przypisanych mu zadan. W obu analizach akcentowana jest potrzeba
wzmocnienia systemowego podejécia do roli pedagoga specjalnego jako czionka
zespolu wspierajacego realizacje edukacji wiaczajacej.

Zbiezne tendencje wystepuja rowniez w badaniach Piotra Majewicza i Jacka
Sikorskiego (2024), ktérzy przebadali nauczycieli pracujacych w przedszkolach,
szkolach podstawowych i ponadpodstawowych. Az 87% respondentéw potwier-
dzito koniecznoé¢ zatrudnienia pedagoga specjalnego w szkotach ogélnodostep-
nych, uzasadniajgc to rosnacym zréznicowaniem potrzeb uczniéw oraz wlasnym
brakiem kompetencji do pracy z dzie¢mi ze specjalnymi potrzebami edukacyjny-
mi. W ujeciu badanych nauczycieli pedagog specjalny jest postrzegany jako lider
dziatanh wspierajacych i koordynator pomocy psychologiczno-pedagogicznej.
Wysokie oczekiwania wobec tej funkcji dotyczg zar6wno wsparcia dydaktyczne-
go (dostosowanie tresci, metod i srodkéw dydaktycznych), jak i dziatan diagno-
stycznych, konsultacyjnych oraz wspoéltpracy ze srodowiskiem lokalnym. Jedno-
cze$nie badani nauczyciele czesto nie potrafia jednoznacznie odrézni¢ zadan
pedagoga specjalnego od pedagoga szkolnego czy psychologa, co potwierdza
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koniecznoé¢ wyrazniejszego zdefiniowania roli nowego specjalisty w strukturze
placéwki edukacyjne;.

Wspélnym punktem trzech analiz — badan wiasnych, E. Bartu$ (2023) oraz
P. Majewicza i J. Sikorskiego (2024) — jest réwniez akcentowanie roli pedagoga
specjalnego we wspotpracy z rodzicami. W kazdej z prac podkreslono potrzebe
intensyfikacji dzialan wspierajacych rodzine ucznia, w zakresie edukacyjnym
i terapeutycznym. Szczegolnie Majewicz i Sikorski (2024) wskazuja na potrzebe
psychoedukacji rodzicéw oraz ich aktywnego wlaczania w dziatania wspomaga-
jace rozw¢j dziecka.

Whioski plynace z zestawienia trzech Zrédet jednoznacznie wskazuja na po-
trzebe doprecyzowania roli pedagoga specjalnego w dokumentach prawnych
i organizacyjnych, zwiekszenia wymiaru zatrudnienia oraz zapewnienia warunkéw
do rzeczywistego, a nie tylko deklaratywnego, realizowania funkcji wspierajacej.
Kluczowe wydaje sie rowniez rozbudowanie $wiadomosci wsréd kadry pedago-
gicznej na temat wspélodpowiedzialnoéci w realizacji edukacji wlaczajacej, ktorej
nie mozna sprowadza¢ wylacznie do obecnosci jednego specjalisty. Pedagog spe-
gjalny powinien by¢ postrzegany jako czlonek interdyscyplinarnego zespotu dziata-
jacego na rzecz ucznia, nauczyciela i frodowiska rodzinnego — a nie jako samo-
dzielny wykonawca wszystkich dziatann kompensacyjnych i wspierajacych.

Zbieznos¢ wnioskéw z badan wlasnych oraz literatury przedmiotu potwier-
dzaja réwniez stwierdzenia sformulowane podczas seminarium dydaktyczno-
naukowego pt. ,Edukacja wlaczajaca — teoria a rzeczywistoé¢”, ktére odbylo sie
6 listopada 2024 r. na Uniwersytecie Szczecinskim. W wydarzeniu uczestniczyli
dyrektorzy szkél, pedagodzy specjalni oraz przedstawiciele sSrodowisk akademic-
kich i samorzadowych z wojewédztwa zachodniopomorskiego. Celem spotkania
bylo rozpoznanie barier oraz potrzeb szkét w zakresie wdrazania idei edukacji
wlgczajacej. Wnioski wyrazone przez uczestnikéw seminarium (Raport ,Edukacja
wlaczajaca — teoria a rzeczywisto$¢”, 2024) ujawniaja wiele trudnosci spéjnych
z tymi, ktére rozpoznano w badaniach wlasnych, a takze w pracach E. Bartu$
(2023) oraz P. Majewicza i J. Sikorskiego (2024).

Analiza wypowiedzi uczestnikéw Seminarium pozwala wskaza¢ szereg istot-
nych barier ograniczajacych skuteczne pelnienie funkcji przez pedagogoéw spe-
gjalnych w placéwkach ogélnodostepnych i integracyjnych. Jednym z proble-
méw, na ktéry zwrécono uwage, bylo powierzanie obowigzkéw pedagoga
specjalnego nauczycielom, ktérzy dotychczas na terenie danej placowki byli od-
powiedzialni za inne zadania, a w wyniku wprowadzonych rozwigzan zostali
zmuszeni do wystepowania w podwdjnej roli i realizacji szerszego zakresu obo-
wiazkéw. Takie rozwigzanie, zdaniem uczestnikéw Seminarium, nie sprzyja
oczekiwanej zmianie i utrwala dotychczasowe schematy dzialania. Wéréd innych
zglaszanych probleméw znalazly sie m.in.: wykorzystywanie pedagogéw spe-
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cjalnych do zastepstw za innych nauczycieli, co dezorganizuje ich prace i utrud-
nia realizacje zadan statutowych; nadmierne obcigzenie etatu godzinami rewali-
dacyjnymi kosztem dzialaii diagnostycznych, interwencyjnych i wspierajacych
nauczycieli w codziennej pracy z uczniem. Ponadto zwracano uwage na brak
przejrzystych wytycznych dotyczacych dokumentacji pracy pedagoga specjalne-
go, co skutkuje nadmierna biurokracja i dezorientacja w zakresie standardow jej
prowadzenia. Sygnalizowano réwniez trudnosci zwigzane z integracja pedagoga
specjalnego w zespole nauczycielskim — niekiedy postrzeganego jako osoba
»Z zewnatrz”, niedocenianego i marginalizowanego. Problemem pozostaje takze
przerzucanie na pedagogéw specjalnych odpowiedzialnosci za przygotowywanie
dostosowan edukacyjnych, ktére powinny by¢ wypracowywane wspdlnie przez
caly zespol nauczycieli (Raport ,Edukacja wlaczajaca — teoria a rzeczywistos¢”,
2024).

Zebrane glosy srodowiska praktykéw nie tylko uwiarygadniaja wnioski ply-
nace z badan empirycznych, lecz takze wskazuja na potrzebe pilnych, systemo-
wych dzialan naprawczych w zakresie organizacji stanowiska pedagoga specjal-
nego, wchodzacego w sklad zespolu specjalistéw odpowiedzialnych za realizacje
pomocy psychologiczno-pedagogicznej w przedszkolu i szkole.

Podsumowanie i rekomendacje

Postulat zatrudniania pedagoga specjalnego w placowkach ogoélnodostep-
nych jako specjalisty wspierajacego uczniéw, rodzicéw i nauczycieli pojawiat sie
w literaturze naukowej juz od wielu lat (Kosakowski 1994; Oszustowicz 1996;
Dykcik 2003; Szumski 2004; Parys 2007). Stopniowo specjalista ten zaznaczal swo-
ja obecnod¢ w przestrzeni edukacyjnej. Poczatkowo zatrudnienie pedagoga spe-
cjalnego w szkolach ogélnodostepnych miato charakter fakultatywny i byto uza-
leznione od decyzji organu prowadzacego, ktéry moglt wyrazi¢ zgode na
zatrudnienie nauczycieli posiadajacych kwalifikacje z zakresu pedagogiki specjal-
nej (rozporzadzenie MEN z 17 listopada 2010 r., Dz. U. z 2010 r. Nr 228, poz. 1490;
Parys 2017). Zgodnie z tymi przepisami zatrudnienie pedagoga specjalnego byto
mozliwe, lecz nie obowiazkowe. Dopiero regulacje wprowadzone w 2022 r. uczy-
nily zatrudnienie pedagoga specjalnego obowigzkiem w placéwkach ogélnodo-
stepnych i integracyjnych, co zamknelo wczesniejszy etap dyskusji o zasadnosci
jego obecnosci. Obecnie debaty koncentruja sie na potrzebie systemowego ugrun-
towania roli pedagoga specjalnego jako integralnego cztonka zespolu wspieraja-
cego, realizujacego kompleksowe dzialania na rzecz uczniéw o zréznicowanych
potrzebach edukacyjnych, ich rodzin oraz nauczycieli.
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Whnioski plyngce z badan wlasnych, analizy literatury przedmiotu oraz glo-
sow Srodowiska praktykéw wskazuja na koniecznos¢ podjecia dzialati w czterech
kluczowych obszarach:

Precyzyjne okreslenie roli pedagoga specjalnego

Potrzebne sg jednoznaczne regulacje dotyczace zakresu obowigzkéw peda-
goga specjalnego, z uwzglednieniem jego funkcji diagnostycznej, wspierajacej,
konsultacyjnej i koordynacyjnej w pracy zespolowej.

Zwiekszenie etatow i realnych mozliwosci dzialania

Ograniczenie liczby godzin rewalidacyjnych w ramach pensum oraz odejscie
od powierzania pedagogom specjalnym zastepstw za innych nauczycieli, to wa-
runki konieczne do skutecznego pelnienia przypisanych zadan.

Wzmocnienie wspolpracy zespolowej i miedzyinstytucjonalnej

Pedagog specjalny powinien by¢ aktywnym czlonkiem interdyscyplinarnego
zespolu wspierajacego ucznia, nauczyciela i rodzine, a nie osoba funkcjonujaca na
marginesie struktury szkoly. Edukacja wlaczajagca wymaga wspoétodpowiedzial-
nosci calej kadry pedagogicznej.

Rozwdéj kompetencji i Swiadomosci kadry w placéwkach o§wiatowych

Niezbedne jest budowanie wiedzy i postaw wsrdéd nauczycieli placéwek
ogolnoksztalcacych, tak aby rozumieli oni idee edukacji wiaczajacej i potrafili
efektywnie wspotpracowac z pedagogiem specjalnym.

Skuteczne wdrazanie edukacji wiaczajacej wymaga trwalego, systemowego
wsparcia oraz Scistej wspdlpracy wszystkich podmiotéw zaangazowanych w ten
proces — szkol, samorzadéw, uczelni ksztalcacych specjalistéw oraz administracji
oswiatowej. Wspdlna odpowiedzialno$¢ i partnerskie dzialania stanowig funda-
ment umozliwiajacy odejscie od rozwigzan pozornych i doraznych na rzecz real-
nych zmian, sprzyjajacych wdrazaniu zatozen edukacji dostepnej dla kazdego
ucznia — realizowanej w integrujacej przestrzeni, wspierajacej jego wszechstronny
rozwdj.
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Godnos¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna
wartoscig absolutna. Przyczynek do disability studies

Kiedy prébujemy znalez¢é odpowiedz na pytanie, dlaczego godnos¢ osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng niezmiennie jest poddawana w watpliwos¢, to padaja argumenty dotyczace modelu
medycznego, paternalizmu, trudnoéci w komunikacji, wykluczenia instytucjonalnego i spolecz-
nego, czy wreszcie uprzedzen. Wydaje si¢ jednak, ze fundamentalnym problemem jest brak ro-
zumienia czym wlasciwie jest godnos¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, a szerzej: czym
jest godnos¢ w ogole? Niniejszy artykul jest przyczynkiem do badan z zakresu disability studies.
Autorka podaje argumenty wspierajace teze, ze dopiero holistyczna wiedza na temat niepelno-
sprawnosci intelektualnej pozwoli niwelowaé problemy z jakimi boryka sie osoba z niepelno-
sprawnodcia i przywréci¢ nalezna jej godnosc.

Stowa kluczowe: pedagogika specjalna, interdyscyplinarne studia nad niepelnosprawnoscia, god-
no$¢, obraz siebie, zaburzenia lekowe i zachowania, jako$¢ zycia, autonomia

The dignity of a person with intellectual disabilities
as an absolute value. A contribution to disability studies

When we try to find an answer to the question of why the dignity of a person with intellectual
disability is consistently questioned, arguments arise concerning the medical model, paternalism,
difficulties in communication, institutional and social exclusion, and finally prejudice. However,
it seems that the fundamental problem is the lack of understanding of what the dignity of a per-
son with intellectual disability truly is, and more broadly: what dignity is in general? This article is
a contribution to research in the field of disability studies. The author presents arguments support-
ing the thesis that only holistic knowledge about intellectual disability makes it possible to address
the problems faced by persons with disabilities and to restore the dignity that is rightfully theirs.

Key words: special education, interdisciplinary disability studies, dignity, self-image, anxiety and
behavioral disorders, quality of life, autonomy
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»53 krzywdy, ktérych czlowiek czujgcy swa godnosé,
znies¢ nie moze”.

Henryk Sienkiewicz

Wprowadzenie

Pytanie o pochodzenie godnosci ludzkiej wskazuje na dwa jej zrédla. Po
pierwsze, godnoé¢ w kulturze zachodniej zakorzeniona jest w biblijnym opisie
aktu stworzenia. Czlowiek zostal stworzony na obraz i podobiefistwo Boga,
a wiec godnos¢ Boga stala sie atrybutem ludzkim. Drugie odnajdujemy w mysli
Immanuela Kanta, ktéra jest rekapitulacja dociekain O$wieceniowych. Zdaniem
Kanta godnoé¢ czlowieka jest Zrédtem ustanawiania i przestrzegania praw mo-
ralnych' (Kant 1984: 72). Ta zdolnoé¢ do stanowienia prawa moralnego jest wro-
dzong, naturalng wlasnoscia czlowieka. Godnosé¢ osoby ludzkiej stanowi wiec
,najwyzsze tabu znajdujace sie poza wszelka watpliwoscia” (Picker 2007: 5).
Wspblczesnie uznawana za najwyzsza wartos$c, stala sie ona podstawowgq zasada
konstytucyjna we wszystkich spoleczenstwach, a takze fundamentem porzadku
normatywnego, jest wiec wartoscia centralng. ,Niezaleznie w jaki sposéb zostanie
skonkretyzowana, ma pierwszenistwo wobec wszelkich innych interesow i dlate-
go nie dopuszcza zadnych ograniczen, zwlaszcza za$ nie moze by¢ w ramach
rachunku débr poréwnywana z innymi dobrami prawnymi” (Picker 2007: 9).
Godnos¢ osoby jako niepodlegajaca relatywizacji jest wiec absolutna.

Jak wskazuje Andrzej Zoll: ,Réwne traktowanie kazdego czlowieka, ze
wzgledu na jego godnos¢, jest fundamentem dla uniwersalnego ujecia praw
czlowieka” (Zoll 2015). Artykut 30 Konstytucji RP dotyczacy Zasad ochrony god-
nosci czlowieka glosi, ze ,Przyrodzona i niezbywalna godnos¢ czlowieka stanowi
zrédlo wolnosci i praw czlowieka i obywatela. Jest ona nienaruszalna, a jej posza-
nowanie i ochrona jest obowiazkiem wiadz publicznych” (Konstytucja RP, 1997).
O obowiazku dbania o zachowanie przyrodzonej godnosci czlowieka czytamy juz
w Preambule do Konstytucji: ,Godno$¢ czlowieka, jako wartos¢ przyrodzona
i nienaruszalna, jest Zrédtem wolnosci i praw” (Zoll 2015). Podkredli¢ w tym miej-
scu nalezy, ze naruszenie godnosci czlowieka pocigga za sobg nie tylko konse-
kwencje prawne, ale zdecydowane potepienie ze strony spoleczenstwa.

Praktyka zycia odstania, Ze nie kazdej osobie przyznajemy nalezne jej uzna-
nie i szacunek dla godnosci. Szczeg6lnie dotyczy to 0séb z niepelnosprawnoscia

', Albowiem wszystko posiada tylko te wartoéé, ktéra wyznacza mu prawo. Samo za$ prawodaw-

stwo, ktore okresla wszelka warto$¢, musi dlatego posiada¢ godnosé, tj. bezwarunkowsq niepo-
réwnang warto$¢, dla ktérej stowo szacunek jest jedynym odpowiednim wyrazem oceny, jakiej
istota rozumna winna ja podda¢. Autonomia jest wiec podstawa godnosci natury ludzkiej i kaz-
dej natury rozumnej” (Kant 1984: 72).
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intelektualna, ktérych godnos¢ jest nieustannie kwestionowana (por. Adamczyk,
Skowron 2025). Wnikliwa refleksja nad ta sytuacja pozwala wskaza¢ kilka glow-
nych Zrédel problemu, m.in. dominacja modelu medycznego nastawionego na
naprawianie deficytéow tych oséb, paternalizm, ich trudnodci w komunikacji,
a takze instytucjonalne i spoleczne wykluczenie oraz utrzymujace sie uprzedze-
nia. Wydaje sie jednak, ze fundamentalnym problemem jest brak rozumienia,
czym wladciwie jest godnos¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, a sze-
rzej: czym jest godnosc¢ w ogole?

Godnos¢ a zycie ludzkie

Hastem wspolczesnego swiata jest optymalizacja (SJP, 2025). Dotyczy ona po-
szukiwania najlepszych kryteriéw do rozwigzywania okreslonych zagadnien oraz
organizowania i podejmowania dzialaii w taki sposéb, by przynosily one najlep-
sze, najbardziej skuteczne efekty przy najmniejszych nakladach. Optymalizacji
poddana jest nie tylko kazda sfera naszego Swiata, ale rowniez samo zycie. Bio-
etycy wskazuja w tym miejscu na ,badania, ktére prowadza do niszczenia em-
brionéw, manipulacje genetyczna, diagnostyke prenatalna stuzaca eliminacji
dzieci uposledzonych, (...) dopuszczanie zabijania dzieci do drugiego roku zycia,
poddawanie eutanazji oséb starszych i tych, ktére utracily samo$wiadomosc.
Obecne pokolenie zamierza «zuzyé» czes¢ swojego potomstwa w celu polepsze-
nia jakosci swojego zycia” (Spaemann 2007, por. Bauman 2006). Efektem optyma-
lizacji ludzkiego zycia jest, jak wskazuje Eduard Picker, rozejscie sie¢ dwéch débr
prawnych: zycia czlowieka i jego godnosci, gdzie zycie pojmowane jest czysto
materialistycznie i poddawane utylitarystycznemu rachunkowi, zas godnos¢ zo-
stala zepchnieta do sfery prywatnej cztowieka, stala sie jego sprawa osobista. Zy-
cie ludzkie za$, jako$ oderwane od godnosci cztowieka zyjacego, zaczelo podlegac
rachunkowi zyskéw 1i strat. Kartezjaniski czlowiek, stworzony przez Boga jako
duch w maszynie, wydaje sie dzi$ realizowaé najpelniej, cho¢ wbrew zalozeniom
nowozytnego myslenia. Okreélenie ,duch w maszynie” oznaczalo uczlowieczanie
sie, za$ dzisiejsze interpretacje odwracaja wektor. Czlowiek niejako zwija sie —
widoczne zewnetrzne zycie organizmu jest jedynym co jest pewne, za$ ducha
fatwo sie pozby¢. Z drugiej strony zaczeliSmy postugiwac sie pojeciem godnosci
czlowieka bez ograniczen, stosowac je w kazdej sytuacji spolecznej, to wszelkie
préby ograniczenia jej odbierane sa jako atak na osobista godnos¢ cztowieka.

Uznajemy nienaruszalno$¢ godnosci czlowieka za niepodwazalng zasade,
ktéra zostala prawnie zagwarantowana i ,mentalnie przyswojona przez wszyst-
kie kregi spoleczefistwa, stajac sie swego rodzaju spolecznym atrybutem wiary”
(Picker 2007: 5). Tej aksjologicznej pewnosci nie towarzyszy wiedza na temat
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konkretnej tresci godnosci, a co za tym idzie, praktycznej wykladni zasady o jej
nienaruszalnosci. Praktyka zycia pokazuje, Ze stajemy tutaj w obliczu dwdch bie-
gunéw myslenia o godnosci czlowieka. Z jednej strony bezwarunkowe roszczenie
prawa do godnosci moze prowadzi¢ do jej banalizacji i utraty znaczenia, z drugiej
— nadmierne idealizowanie godnosci sprawia, ze przestaje ona by¢ gwarantem
ludzkich praw i wolnosci. Tres¢ godnosci oddzielifa sie od jej formy —i cho¢ w dzi-
siejszym, zrelatywizowanym $wiecie nienaruszalnoé¢ godnosci jest prawnie za-
gwarantowana, to chodzi tutaj o gwarancje dla godnosci ujetej w sposob abstrak-
cyjny i ogodlny, ktorej konkretne znaczenie pozostaje niejasne i niepewne. Zatem,
to w mysl definicji aksjologicznej, naruszenie godnosci czlowieka zostaje spolecz-
nie i prawnie napietnowane, bowiem ,cala niepewnos¢ co do jej tresci nie usuwa
gleboko zakorzenionego przekonania aksjologicznego, ze godno$¢ — niezaleznie
od tego w jaki sposéb zostanie skonkretyzowana — ma pierwszefistwo wobec
wszelkich innych intereséw (...) zwlaszcza nie moze by¢ w ramach rachunku
débr poréwnywana z innymi dobrami prawnymi” (Picker 2007: 9). Intuicja Picke-
ra znajduje odzwierciedlenie w Karcie praw podstawowych Unii Europejskiej
wart. 1 Godnoé¢ czlowieka, ktéry glosi: ,Godnos¢ czlowieka jest nienaruszalna.
Musi by¢ szanowana i chroniona” i dalej ,jest nie tylko podstawowym prawem
samym w sobie, ale stanowi rzeczywista podstawe praw podstawowych. Po-
wszechna Deklaracja Praw Czlowieka z roku 1948 uwzglednia w preambule god-
nos¢ czlowieka: ‘Zwazywszy, ze uznanie przyrodzonej godnosci oraz réwnych
i niezbywalnych praw wszystkich czlonkéw wspdélnoty ludzkiej jest podstawa
wolnosci, sprawiedliwosci i pokoju na $wiecie’. (...) Zadne z praw zawartych
w Karcie nie moze zosta¢ uzyte do naruszenia godnosci innej osoby, a godnos¢
czlowieka jest czescig istoty praw zawartych w Karcie. Dlatego tez prawo to nie
moze zosta¢ naruszone, nawet jezeli oznaczaloby to ograniczenie innego prawa”
(Karta praw podstawowych Unii Europejskiej, 2025).

Postmodernistyczna relatywizacja podejécia do zycia ludzkiego skutkuje r6z-
nymi koncepcjami etycznymi. Warto w tym miejscu przywolaé nietracaca na
popularnoéci teorie etyczna Petera Singera, ktéry odmawia prawa do zycia jed-
nostkom pozbawionym samo$wiadomosci, naznaczonym niedorozwojem, de-
mencja, czy takim, u ktérych brak perspektyw na poprawe stanu zdrowia lub
jakosci zycia (szerzej zob. Singer 2007). W opinii Singera prawo do zycia nie jest
czlowiekowi dane z urodzenia, a jest mu przyznawane na podstawie obiektywnej
oceny wlasnosci danej istoty. Zycie moga zachowa¢ tylko te, ktére stang sie ,0s0-
bami” - $wiadomymi, racjonalnymi, potrafiacymi przezywaé przeszlos¢ i przy-
szloé¢, planowaé, odczuwaé cierpienie i przyjemnos¢. Propozycja Singera nie
uznajac wartosci zycia za absolutng narusza tabu i dlatego wywoluje ostry sprze-
ciw wielu grup spotecznych. Osobom z niepelnosprawnosciami Singer wpraw-
dzie nie odmawia przynaleznego szacunku, to jednak warto$¢ ich zycia warun-
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kowa¢ maja kryteria funkcjonalne — zdolnos¢ jednostki do rozwoju, samodziel-
nos¢, komunikacja, relacja z innymi czy odczuwanie przyjemnosci i cierpienia.
W mysl zasady utylitaryzmu preferencyjnego, nalezy rozwazy¢ zastosowania
aborcji lub eutanazji 0oséb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna i ciezkimi
wadami wrodzonymi. ,Sukces takich koncepcji wydaje sie zagwarantowany
przez to, ze ich ogodlne zalozenia i cele odpowiadaja duchowi czasu. Sprawiaja
one bowiem, ze neoutylitaryzm jawi si¢ racjonalistycznym, o$wieceniowym
przedsiewzieciem, ktére walczy z nienaukowym, nieo$wieconym, a ponadto
nieekonomicznym, aksjologicznym mysleniem metafizycznym” (Picker 2007: 30).
Powszechng akceptacje zyskuje wiec poglad, ze zadaniem postepu naukowego
jest przelamywanie tabu, ktére w tym przypadku prowadzi do instrumentalizacji
czlowieka.

Stajemy dzi$ w obliczu pytania, czy czlowiek nadal jest kim$ wyjatkowym
w $wiecie, w ktérym zyje. Ostatnimi bastionami czlowieczenstwa jawia sie Swia-
domos¢ i wola. Wezesniej wskaza¢ mozna bylo jeszcze na inteligencje, jednak dzis,
w dobie postepu technologii, wiemy, ze SI nie jest juz wylacznie obliczeniowa. Pro-
blem ,Agentéw” odslania SI, ktéra nie jest wylacznie responsywana, ale moze by¢
sprawcza. Inteligencja maszyn jawi si¢ wiec nieodréznialng od inteligencji natu-
ralnej/ludzkiej, nie definiuje wiec ona czlowieka i jego godnosci. W obliczu tych
przemian mozemy mysle¢ o cztowieku jako gatunku odchodzacym.

W dobie ponownej refleksji nad wartoscia ludzkiego zycia i zwigzanej z nim
godnosci, warto przyjrzec si¢ jak zmienia sie podejécie do oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualng.

Obraz siebie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng

Poczucie godnosci to wewnetrzne przekonanie o wlasnej wartosci jako osoby
ludzkiej, ktére jest niezalezne od okolicznosci zewnetrznych, zaslug czy opinii
innych, jest ono wzmacniane dzieki pozytywnemu obrazowi siebie. Dlatego tak
wazne jest, by zostal on wlasciwie zbudowany. ,Obraz siebie jest jednym z ele-
mentéw osobowosci, pewnym zbiorem lub organizacja cech, ktére jednostka
uznaje za swoje” (Witkowski 1996: 15). Antoni Kepinski wskazuje na stabilnosé¢
obrazu siebie jako element konieczny dla prawidlowego funkcjonowania osoby
(por. Kepinski 1992). Prawidlowy obraz siebie pelni funkcje integracyjna i stabili-
zujaca strukture osobowosci. Czlowiek buduje obraz siebie na podstawie obser-
wacji zachodzacych w przeszlosci i aktualne doswiadczanych zdarzen, by samego
siebie rozumiec.

Podkresli¢ w tym miejscu nalezy, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna odnosi
sie nie tylko do sfery poznawczej czlowieka, ale dotyczy wszystkich obszaréw
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funkcjonowania osoby — porozumiewania sig, samoobstugi, troski o siebie, zainte-
resowan, umiejetnosci wspoéldziatania. Obejmuje ona calego czlowieka, réwniez
jego osobowos¢. Osobom tym towarzyszy niski poziom funkcjonowania przysto-
sowawczego, czyli efektywnosci z jaka radza sobie z wymogami zycia codzienne-
go. Chodzi tutaj o samodzielno$¢ dostosowana do wieku osoby, $rodowiska,
w ktérym ona Zzyje i jej sytuacji spolecznej. Funkcjonowanie przystosowawcze
pozwala podejmowaé dzialania w sposéb samodzielny, niezalezny i odpowie-
dzialny. Osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng zna jedynie siebie, czesto tez
poznaje siebie wylacznie w relacji podrzednosci. Najczesciej zyje w jednorodnym
Srodowisku, w ktérym pelni role kogos$, kim trzeba sie opiekowac. Buduje sie wiec
W niej obraz osoby zaleznej. Ten zaburzony obraz siebie prowadzi¢ moze do po-
staw dwojakiego rodzaju: roszczeniowej lub biernej, obie jednak negatywnie
wplywaja na funkcje regulujaca zachowania.

Waznym problemem, z ktérym borykaja sie osoby z niepelnosprawnoscig in-
telektualng, a ktéry znaczaco wplywa na budowanie przez nie obrazu siebie, jest
dyskryminacja (por. Szczupat 2009). Kiedy osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng sa dyskryminowane z powodu swojej niepelnosprawnosci i traktowane
gorzej niz inne osoby w podobnej sytuacji, to mamy do czynienia z dyskrymina-
cja bezposrednia. Natomiast, kiedy pozornie neutralne przepisy czy praktyki
stawiajg w gorszym polozeniu osoby z niepelnosprawnoscia, to méwmy o dys-
kryminacji podredniej. Dyskryminacja wynika ze stereotypéw i uprzedzen, ktére
ksztaltuja trwalg tendencje do powielania zachowan wykluczajacych (por. Wolin-
ska 2015: 51). Utrwalone stereotypy prowadza wiec do zachowan o charakterze
dyskryminujacym, by dalej rodzi¢ wykluczenie. Stereotypizacja jest wiec zbyt
ogblnym i uproszczonym obrazem pewnej grupy spolecznej, wyréznionej na
podstawie widocznej cechy (takiej jak: ple¢, rasa, narodowosc, klasa spoteczna czy
zaw0d), ktory zazwyczaj jest podzielany przez wieksze grono oséb. Bogdan Woj-
ciszke wskazuje jednak, ze stereotypy nie odnosza sie wylacznie do grup spo-
tecznych, ale réwniez do typéw ludzi (por. Wojciszke 1983: 71). Stereotypizacja
dotyka réwniez osoby o okredlonych cechach osobowosciowych, zachowaniach,
postawach czy stylu zycia. Zdaniem Suzan T. Fiske stereotypy wplywaja na spo-
sob, w jaki ludzie postrzegaja innych (przetwarzanie informacji), co czuja w sto-
sunku do nich (uprzedzenia), a takze na ich zachowanie i reakcje wobec tych oséb
(dyskryminacja) (por. Fiske 1982: 1-74). W wyniku ich dzialania osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng sg postrzegane jako bierne, uzaleznione od innych
iwykluczone z uczestnictwa w aktywnym zyciu spolecznym. W konsekwencgji
ulomnos¢, stabos¢ i sklonnosé do izolacji staja sie ich wizytéwka. Stereotypy naj-
czesciej budowane sg na podstawie ocen o charakterze negatywnym formutowa-
nych na bazie wyselekcjonowanych cech i przypisywane calej zbiorowosci oséb,
zupelnie pomijajac ich indywidualno$é i posiadane zasoby. Stygmatyzujacy obraz
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siebie osoba z niepelnosprawnoscia uwewnetrznia, co prowadzi do samostygma-
tyzacji. Internalizacja narzuconych negatywnych cech powoduje budowanie
nieadekwatnego obrazu siebie, co rodzi konflikt wewnetrzny miedzy Ja realnym
i Ja idealnym i zmienia tozsamo$¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W zwiazku z tym, ze dyskryminacja dotyka 0séb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng we wczesnym okresie rozwoju (w pierwszym okresie socjalizacji), kiedy
nie maja one jeszcze wyksztalconych narzedzi analizy poznawczej, buduja one
bardzo znieksztalcony obraz siebie. Samoocena osoby z niepelnosprawnoscia
moze by¢ zanizona poprzez doznawane porazki i niepowodzenia lub zawyzona,
co wynika z oslabionego krytycyzmu i duzej sugestywnosci (por. Koscielak 1989).
Badania pokazuja, ze zawyzona samoocena w wiekszym stopniu wplywa na
budowanie obrazu siebie 0s6b niepelnosprawnych niz ocena zanizona. Dzieje sie
tak ze wzgledu na nizszy poziom zlozonosci struktury poznawczej tych oséb oraz
ograniczong liczbe doswiadczen. Odnoszone przez nie porazki nie wplywaja na
zmiane pozytywnego obrazu siebie, poniewaz owa struktura jest bardzo stabilna
i nie poddaje si¢ zmianom.

Obraz siebie czlowieka budowany jest na podstawie czynnikdéw spotecznych
i indywidualnych, cho¢ wewnetrzne wyposazenie jednostki wydaje sie tutaj klu-
czowe. Pamieta¢ nalezy, ze doswiadczenie niepelnosprawnosci wigze sie z dra-
matycznymi przezyciami. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna potrzebuja
wiecej czasu, aby wyrdznié siebie ze $wiata, ktoéry bardzo czesto jest niewyrazny,
skomplikowany, a wrecz wrogi (por. Janiszewska-Niescioruk 2000). Spostrzeze-
nia, wyobrazenia, a wreszcie wiedza o sobie samym rozwija sie¢ wolniej niz u oséb
pelnosprawnych. Wazne jest by osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng zaak-
ceptowala ten stan i nabrala przekonania, ze te niewyksztalcone lub utracone
wartosci moga by¢ zrekompensowane innymi. Dopiero wéwczas osoba z niepel-
nosprawnoscia intelektualna moze podjaé wyzwanie rozwoju zwigzanego z wia-
sna integracja, co zaowocuje wlaéciwym obrazem siebie, a ostatecznie przyczyni
sie do osobowego poczucia godnosci.

Wplyw zaburzen lekowych i zaburzen zachowania na obraz siebie

Znaczng przeszkoda na drodze do budowania wlasciwego obrazu siebie sa
doswiadczane przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng zaburzenia le-
kowe. ,Lek jest jedng z emocji ujemnych wywotanych przez sytuacje zagrozenia
obiektywnego lub subiektywnego, wewnetrznego lub zewnetrznego, dziatajace-
go aktualnie lub w przeszlodci lub przewidywanego w przysztosci” (Koscielak
1996: 150). Antoni Kepiniski zwraca uwage na wystepowanie czterech rodzajow
lekéw: biologicznego (wynika z zagrozenia praw biologicznych), spolecznego
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(zachodzi w reakcji spolecznej), moralnego (zachodzi w momencie konfliktu zin-
ternalizowanych norm) oraz dezintegracyjnego (wystepuje przy naruszaniu
struktury interakcji z otoczeniem) (por. Kepinski 1992). Szczegélnie zwrdci¢ w tym
miejscu nalezy uwage na lek uogélniony (DSM-5 okreéla go jako GAD) oraz pa-
niczny (napady paniki). Za oba zaburzenia odpowiedzialne sa czynniki spoleczno- -
kulturowe, czyli srodowisko, w jakim Zyje osoba z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Zachodzi bowiem konflikt miedzy wymaganiami spotecznymi, a realnymi
mozliwoéciami ich spelnienia przez osoby z niepelnosprawnoécig. Zrédlem na-
pie¢ moze tez by¢ lek przed reakcjami oséb ze §rodowiska zewnetrznego na nie-
pelnosprawnos¢ — przed niepowodzeniem, wy$mianiem, utratg prestizu w oczach
0s0b dorostych i kolegéw (por. Koscielak 1996: 154). Osoby z niepelnosprawnoscig
izoluja sie, by unikna¢ przykrych dla nich konsekwencji. Ograniczona mozliwosé
komunikowania sie¢ i zaistnienia w grupie spolecznej prowadzi do probleméw
z samoocena. Ponadto, osoby te maja ograniczong umiejetnoé¢ odrdzniania zda-
rzen spolecznych czy zjawisk przyrodniczych jako bezpiecznych lub zagrazaja-
cych, co znacznie utrudnia im funkcjonowanie.

Osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng towarzysza rowniez zaburzenia
zachowania (np. seksualne) czy brak kontroli impulséw (zachowania agresywne
i autoagresywne). Warto zauwazy¢, ze zachowania autoagresywne czesciej wy-
stepuja u oséb przebywajacych w instytucjach zamknietych (tj. domy pomocy
spolecznej, szpitale), pracujacych w zaktadach pracy chronionej i 0séb z glebszym
stopniem niepelnosprawnosci. Mniejsze wystepowanie tego rodzaju zaburzen
wida¢ u os6b, ktére mieszkajg z rodzing i maja poprawne relacje z opiekunami.
Wskazane zaburzenia ujawniajg sie w okresie dorastania, gdzie zmiana gospo-
darki hormonalnej skutkowa¢ moze atakami agresji i autoagresji, zaburzeniami
snu i jedzenia, trudnosciami z widzeniem, styszeniem i koncentracja, lek i niepo-
ko¢j oraz wzrost zachowan przymusowych (poszukiwanie nowych doznan). Dzie-
ci z niepelnosprawnoscia intelektualng pozbawiane sa edukacji seksualnej (rodzi-
ce uwazaja, ze taka wiedza nie jest im potrzebna), a przeciez sa one osobami
seksualnymi i maja takie same potrzeby jak osoby pelnosprawne. Jednak brak
harmonii w procesie rozwojowym (intelektualnym, psychicznym, somatycznym,
seksualnym i duchowym) u wiekszosci z nich nie przekracza poziomu seksualno-
Sci etapu dziecifistwa, a poniewaz ich cialo dojrzewa, to zaczynaja one odczuwac
poped seksualny i usiluja go w rézny sposéb roztadowywac (por. Koscielska 2004:
44-51). Problem z seksualnoscig os6b niepelnosprawnych intelektualnie zwigzany
jest z jej ekspresja, ktora czesto spolecznie jest oceniana negatywnie. Opoér spo-
teczny wynika, ze osoby z glebokim stopniem niepelnosprawnoséci moga nie
przestrzegaé norm spotecznych i wykazywac zachowania przekraczajace je. Cho-
dzi tutaj o takie zachowania, jak publiczna masturbacja czy ekshibicjonizm.
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W obliczu powyzej przedstawionych trudnosci staje osoba z niepelnospraw-
noscig intelektualng, ktéra nie ma swiadomosci swojej seksualnosci, oraz nie po-
trafi zwerbalizowa¢ wlasnych potrzeb. Badania wskazuja, ze osoby z lekka nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, ktére otrzymuja wsparcie edukacyjne, moga
rozwija¢ dojrzala, satysfakcjonujaca sfere seksualna (por. Wit, Frielink, Roeg, Em-
bregts 2024). Nie powinnisémy zatem wyrokowac na temat zwiazkéw partnerskich
czy malzenskich os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, wszak nie ma oficjal-
nego zakazu, by osoby te nie mogly tego czynic, a eksperymentalna opieka oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualna nad symulatorem niemowlecia (RCB) po-
moze im u$wiadomié sobie zlozonoé¢ zadania, jakim jest bycie rodzicem (por.
Fornalik 2019; Kijak 2014). Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, tak jak
kazdy czlowiek odczuwaja czulo$¢, mitoé¢, rados¢ i cheg ich do$wiadczaé. Tak
wiec z pelng stanowczoscia podkresli¢ nalezy, ze godnoé¢ zadnej osoby, w tym
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna, nie powinna by¢ uzalezniona od
tego, jak ona sie zachowuje. Podejécie godnosciowe zaklada szacunek nawet wo-
bec 0s6b z zachowaniami trudnymi czy nieakceptowanymi spotecznie.

Autonomia osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna

JesteSmy istotami spolecznymi. Czlowiek przychodzi na $wiat i zyje w rela-
cjach z innymi — jego istnienie jest nierozerwalnie zwigzane ze wspdlnota (por.
Koscielak 1996: 168). Nie moze zy¢ wylacznie dla siebie, niezaleznie od innych
ludzi. Relacje miedzyludzkie sg dla oséb niepetnosprawnych intelektualnie réw-
nie wazne jak dla oséb pelnosprawnych. Na wartoé¢ funkcjonowania tych oséb
z drugim cztowiekiem zwraca uwage Elzbieta Sujak, ktéra widzi w niej szanse, jak
i zagrozenia. Jako$¢ tego spotkania moze bowiem znacznie wplyna¢, jak osoba
z niepelnosprawnoscig intelektualng bedzie postrzegac¢, interpretowac, przezywac
i doswiadcza¢ innych ludzi. Czestym zagrozeniem jest sprowadzanie osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna do roli przedmiotu, a jest ona przeciez podmio-
tem, ktéry moze wchodzi¢ w relacje partnerskie z innymi osobami. Zamiast
wspiera¢ samodzielnos¢ tych oséb, otoczenie podejmuje decyzje za nie, co naru-
sza zasade podmiotowosci’. Glos os6b niepelnosprawnych intelektualnie bywa
ignorowany zaréwno w rodzinach, jak i placowkach czy instytucjach, gdzie
mieszkaja i przebywaja. Osoby te nie decyduja jak spedzaja czas i z kim. Utrwa-
lone stereotypy o nich jako osobach niesamodzielnych prowadza do systemowe-
go wykluczania ich z proceséw decyzyjnych. Nalezy w tym miejscu wspomnie¢

* Problem poglebia brak systemowych rozwigzan, takich jak asystencja decyzji, ktére umozliwiaty-
by wspierane wyboru, a nie zastepowanie go.
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o dzialaniach rehabilitacyjnych ukierunkowanych na zlagodzenie lub usunigcie
towarzyszacych osobom z niepelnosprawnoscig dysfunkcji. To nastawienie po-
woduje, ze osoby te poddawane sa nadmiernej kontroli, treningowi postuszen-
stwa i grzecznodci® (por. Bakiera, Stelter 2010: 143-162). Podporzadkowanie oso-
bom sprawniejszym rodzi w osobach z niepelnosprawnoscia zachowania bierne,
generuje bezradno$c¢ i poczucie nizszosci. Poteguje to w nich poczucie zagubienia
w $wiecie i izolacji. Zablokowana aktywnos$¢ hamuje naturalny dla kazdego czlo-
wieka impuls do rozwoju. Ponadto osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
natrafiaja na przeszkody komunikacyjne. Nagminny brak dostosowanej do ich
potrzeb informacji uniemozliwia préby samodzielnego podejmowania decyzji.

Duzy problem stanowi kwestia ubezwlasnowolnienia. Ta procedura wytacza
sie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng ze zdolnosci do wykonywania
czynnosci prawnych® (por. Kodeks cywilny, 2025). Osoby ubezwlasnowolnione
zostaja pozbawione swoich praw, w tym prawa do decydowania o sobie i decyzji
wolitywnych. Bez watpienia mamy tutaj do czynienia z naruszeniem ich godnosci
osobistej. Zgodnie z aktualnymi trendami w prawie miedzynarodowym i krajo-
wym wspolczesna praktyka dazy do ograniczania zakresu ubezwlasnowolnienia
oraz promowania form wsparcia, ktére nie odbieraja osobie z niepelnosprawno-
Scig intelektualng prawa do decydowania o sobie (por. Konwencja ONZ o pra-
wach os6b niepelnosprawnych).

Rozwazajac kwestie autonomii czlowieka Erich Fromm (2014) zwraca uwage
na dwa sposoby rozumienia wolnosci: wolnoé¢ od zewnetrznych ograniczen —
czyli uniezaleznienie sie od przymusu, manipulacji czy presji oraz wolnos$¢ dzia-
lania — rozumiana jako prawo i zdolnos¢ do podejmowania wlasnych decyzji oraz
ksztaltowania zycia wedlug wlasnych przekonan. W tym ujeciu autonomia nie
oznacza catkowitej samowystarczalnosci, lecz raczej mozliwoé¢ sprawowania
kontroli nad wlasnym zyciem i decydowania o istotnych sprawach osobistych.
Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w drodze ku autonomii potrzebujg
wsparcia, ktére powinno zaczaé sie¢ we wczesnym okresie dziecifistwa, m.in. po-
przez ksztaltowanie pozytywnego obrazu siebie, umozliwianie samodzielnego
dzialania, zapewnianie dostosowanego $rodowiska oraz rozwijanie kompetencji
spolecznych (por. Bakiera, Stelter 2010: 143-162). Proces ten powinien przebiegac
w sposob $wiadomy, ciagly i dostosowany do indywidualnych potrzeb oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, tak by mogly one osigga¢ autonomie w zréznico-
wanym indywidualnym procesie przy odpowiednio ukierunkowanym wsparciu.

Tego typu podejscie moze prowadzi¢ do traktowania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w spos6b paternalistyczny, a takie jest oblicze tradycyjnego podejscia wychowawczego.
Wyré6zni¢ mozemy dwa rodzaje ubezwlasnowolnienia w prawie polskim: ubezwlasnowolnienie
catkowite i czeSciowe.
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Jako$¢ zycia osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng

Swiadomos¢ siebie i autonomia sq gléwnymi czynnikami wplywajgcymi na
jakos¢ zycia osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Nie nalezy jednak pomi-
ja¢ znaczenia czynnikéw zewnetrznych, takich jak: warunki infrastrukturalne
i technologiczne, dostep do urzadzen wspierajacych proces komunikacji, a takze
wystarczajace Srodki finansowe (por. Tkaczyk 2008: 23). Wazne sg rowniez czyn-
niki spoleczno-demograficzne: miejsce zamieszkania, poziom wyksztalcenia, czas
trwania niepelnosprawnosci, wiek i stan cywilny. Jednak wedtug relacji rodzicow
na jakos¢ zycia ich dzieci najwiekszy wplyw maja trudnosci w porozumiewaniu
si¢ za pomocg mowy, ograniczenia w samodzielnym wykonywaniu codziennych
czynno$ci oraz wyzwania zwigzane z funkcjonowaniem w srodowisku szkolnym.

Warto w tym miejscu doda¢, ze na jakos¢ zycia tych osob sklada sie réwniez
odpowiednia forma spedzania czasu wolnego. Jest to niezwykle istotny czynnik,
ktérego wiasciwa realizacja pozwoli osobie z niepelnosprawnoscia intelektualng
zredukowa¢ napiecie psychiczne i fizyczne. Jest to tez czas, w ktérym osoba z nie-
pelnosprawnoscia moze aktywnie sie¢ pobudza¢, ksztaltowac i wzbogaca¢ osobo-
wosé¢, by naby¢ waznych umiejetnosci spotecznych, takich jak: kolezenskosé,
wrazliwos¢, uprzejmosé, opiekunczosé czy odpowiedzialnosé. Niezwykle istotne
jest, by spedzanie czasu wolnego przez te osoby miato wartos¢ rewalidacyjna, np.
przez stwarzanie warunkéw, by osoba uczyla sie przejmowac inicjatywe, byta
aktywna. Kluczowe jest wyznaczanie mozliwych do osiagniecia celéw, bowiem to
one pobudzajg aktywno$¢. Ponadto czas wolny pelni funkcje wypoczynkows,
rekreacyjna.

Doswiadczanie jakosci zycia wiagze sie z realizacjg indywidualnych potrzeb
jednostki i opiera sie na jej wyborach, autonomii oraz osobistym poczuciu spel-
nienia. Na jako$¢ zycia wplywa wiele uniwersalnych aspektéw, wsréd ktorych
mozna wymienic relacje emocjonalne, zZycie rodzinne, przyjaznie, zaangazowanie
zawodowe, srodowisko spoleczne, warunki mieszkaniowe, mozliwos¢ ksztalcenia
sie, kondycje zdrowotna, poziom zycia oraz poczucie przynaleznosci kulturowej
inarodowej (por. Nawrocka 2011). Najistotniejsze w przypadku ksztaltowania
jakosci zycia osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng wydaje sie¢ dobre wspar-
cie rodzicéw, ktére pozwoli jej zbudowac na tyle dobry obraz siebie, by mogta ona
funkcjonowac spotecznie.

W tym miejscu warto przywola¢ model jakosci zycia opracowany przez Ro-
berta L. Schalocka, ktéry przedstawia wielowymiarowe podejécie do oceny sytu-
acji os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, integrujac zaréwno ich indywidu-
alne doswiadczenia, jak i kontekst spoleczny (por. Schalock, Verdugo 2002).
Jakos¢ zycia jest definiowana w tym modelu przez osiem kluczowych obszaréw:
dobrostan emocjonalny, relacje interpersonalne, warunki materialne, rozwoéj oso-
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bisty, zdrowie fizyczne, poziom autonomii, integracje spoleczng oraz poszanowa-
nie praw jednostki. Schalock podkredla, ze istotne jest nie tylko zaspokojenie po-
trzeb, ale takze zapewnienie ich realizacji w odpowiednim czasie. W tym ujeciu
jakos¢ zycia oséb z niepelnosprawnodcig intelektualng powinna by¢ postrzegana
na rowni z jakoscia zycia 0sob bez niepelnosprawnosci, uwzgledniajac zaréwno
subiektywne odczucia satysfakcji, jak i obiektywne warunki zycia. Model ten
zwraca rOwniez uwage na role otoczenia spolecznego, postaw spolecznych wobec
niepelnosprawnosci oraz dostepnoé¢ wsparcia i ustug, ktére warunkuja rozwdj
oraz samodzielnos¢ tych oséb. W praktyce podejscie Schalocka stuzy do projek-
towania indywidualnie dostosowanych form wsparcia, majacych na celu popra-
we dobrostanu, zwiekszenie autonomii oraz pelniejsza integracje spoleczna oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Jako$¢ zycia 0s6b z niepelnosprawnodcig intelektualng i niedostosowaniem
spolecznym zalezy od wielu wzajemnie powigzanych czynnikéw, takich jak:
sytuacja materialna, warunki mieszkaniowe, relacje rodzinne, poziom akceptacji
niepelnosprawnosci, a takze obowigzujace w danym spoleczenstwie normy spo-
teczne, prawne i kulturowe (por. Palak, Lewicka, Bujnowska 2006). Podkresli¢
w tym miejscu nalezy, ze osoby te maja ogromna $wiadomos¢ braku spolecznej
sprawiedliwodci i akceptacji swoich dysfunkcji. Badacze zaczynajq zawazac¢ pew-
ne zmiany na tym polu. Zwieksza sie obszar interakcji miedzy osobami z niepel-
nosprawnoscig a cztonkami spoleczefistwa, np. poprzez koncentracje uwagi na
roli ograniczen i barier z jakimi mierzy sie osoba z niepetnosprawnoécig intelektu-
alna. Zaobserwowac¢ tez mozna wiekszy wkiad tych oséb w réznorodnos¢ spo-
tecznosci, w ktorej funkcjonuja. Wszystkie te czynniki wzmacniaja w osobach
z niepelnosprawnoscig intelektualng poczucie sprawstwa i przynaleznosci spo-
tecznej, co znacznie wplywa na poprawe jakosci ich zycia. Jednak zmiany te
nastepuja bardzo powoli, dla wielu oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna
zdecydowanie zby¢ wolno (Raport koncowy badania potrzeb oséb niepelno-
sprawnych w Polsce, 2024).

Godnos¢ wartoscig absolutng

Wspblczesne podejscie do niepelnosprawnosci stopniowo odchodzi od trady-
cyjnych modeli (medycznego i paternalistycznego), ktére koncentrowaly sie
gléwnie na deficytach i ograniczeniach oraz zaleznosci od opieki 0séb z niepelno-
sprawnoscia. Coraz wigksze znaczenie zyskujg modele spoleczny i funkcjonalny,
podkreslajace podmiotowos¢, autonomie i prawo do pelnego uczestnictwa tych
0s6b w zyciu spolecznym (por. Otapowicz, Sakowicz-Boboryko, Bilewicz, Wyrzy-
kowska-Koda 2016). To przesuniecie akcentéw w mysleniu o niepelnosprawnosci
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ma bezposrednie przelozenie na praktyke pedagogiczng, prawng i spoleczna.
Zmiana jest szczegodlnie istotna w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualna, ktérych godnosc jako osoby jest nagminnie naruszana.

Nalezy w tym miejscu podkredli¢, ze zar6wno dokumenty miedzynarodowe,
jak Konwencja o prawach oséb niepelnosprawnych ONZ oraz krajowe akty
prawne, z Konstytucja RP wlacznie, zapewniaja osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualng réwnos¢ wobec prawa, ochrone przed dyskryminacja, a takze dostep
do edukacji, opieki zdrowotnej, aktywnego uczestnictwa w zyciu spolecznym oraz
wolnos¢ osobista. Niestety, pomimo tych formalnych gwarancji, w codziennym
zyciu osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng nadal napotykajg na liczne bariery
w sferze fizycznej, komunikacyjnej czy symbolicznej. Wykluczenie, uprzedzenia
czy traktowanie ich z perspektywy opiekunczej mogg skutkowa¢ marginalizacja,
ograniczeniem sprawczosci, a nawet podwazaniem ich tozsamosci.

W odpowiedzi na te wyzwania kluczowe stajq sie dzialania nakierowane na
zmiane $wiadomosci spolecznej, przelamywanie stereotypoéw i budowanie wspie-
rajacego otoczenia. Fundamentem takiego podejicia jest przekonanie o nieroze-
rwalnym zwigzku miedzy godnoscia a autonomia. Autonomia rozumiana jako
prawo do podejmowania decyzji o sobie wymaga jednak odpowiedniego syste-
mu wsparcia — edukacyjnego, terapeutycznego i spolecznego, ktéry nie bedzie
wylacznie dyrektywny, ale otworzy przestrzen do dokonywania wyboru i zaini-
cjuje rozwoj 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie (Zasepa 2020: 29i n.).

Zycie osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna, tak jak zycie kazdej osoby
pelnosprawnej, sklada sie z drobnych dzialaii codziennych. Zalozeniem progra-
méw os$wiatowych i wspomagajacych jest by dziecko po zakonczeniu okresu
intensywnej rehabilitacji moglo, w jak najlepszy sposéb, funkcjonowaé samo-
dzielnie. Kluczowa role odgrywa tutaj najblizsze otoczenie, ktérego Swiadomos¢
i kompetencja beda stanowily dobre wsparcie dla dziecka, by jego rehabilitacja
polaczyla sie z socjalizacja. Podstawa socjalizacji jest indywiduacja. Kazde dziecko
z niepelnosprawnoscia intelektualng jest inne, tak jak niepowtarzalny jest kazdy
czlowiek. ,Kazdy czlowiek jest indywidualnoscia — to banal, ale czlowiek z nie-
pelnosprawnoscia jest indywidualnoécia podwojnie. Po pierwsze, w ogdélnym
wymiarze podlega prawom rozwoju w sensie biologicznym, ale ten rozwdj
w pewnych sferach jest zaburzony w réznym stopniu. Po drugie, stosunek do
owej niepelnej sprawnosci, stopien akceptacji narzuconych przez Nature ograni-
czen, jest bardzo osobisty. Kazda osoba z niepelng sprawnoscia konstruuje wlasng
spoleczna role niepetnosprawnosci” (Baranowicz 2011: 14).

Pedagogika specjalna promuje podejécie antypaternalistyczne, koncentrujace
sie na wzmacnianiu sprawczosci i podmiotowosci 0s6b z niepelnosprawnoscia. Jej
nadrzednym celem jest wspieranie rozwoju jednostki oraz przygotowanie jej do
mozliwie samodzielnego, satysfakcjonujacego zycia spolecznego, rodzinnego
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i zawodowego. Laczy cel humanitarny z celami dydaktyczno-wychowawczymi
i utylitarnymi, tworzac przestrzen dla rzeczywistej integracji i akceptacji spolecz-
nej osoby. Jednak podkresli¢ nalezy, Zze niepelnosprawnos¢ intelektualna jest
faktem ludzkiego doéwiadczenia, a nie wyjatkiem, dlatego zakres pedagogiki
specjalnej jest caly czas dyskutowany (szerzej zob.: Dykcik 1997). Krystyna Bara-
nowicz pisze, ze ,pedagogika specjalna musi sta¢ sie dyscypling wyjasniajaca
czynnosci pedagogiczne, skladajgce si¢ na proces wychowania oséb, ktérych roz-
wdj zostal zaburzony. Zaburzenia dotycza sposobu postrzegania, odbierania rze-
czywistodci, interpretowania $wiata, szeroko rozumianych czynnosci intelektual-
nych” (Baranowicz 2011: 12).

Ta definicja wpisuje sie w sformutowany w polowie XX w. postulat Marii
Grzegorzewskiej: ,Pedagogika specjalna coraz wyrazniej widzi niebezpieczen-
stwo zamykania swoich prac w granicach usuwania przeszkéd w rozwoju, tzn.
przy usuwaniu przez kompensacje i korektywe warunkéw negatywnych i zaczy-
na jednoczesnie rozwija¢ warunki pozytywne wychowania, tzn. wychowywaé
kazdego do takiej pelni zycia, jakg on moze osiagna¢, a wiec jak najgtebiej uspo-
tecznia¢ i w ogole stuzy¢ celom pedagogiki ogolnej” (Grzegorzewska 1968). Wydaje
sie, ze takie spojrzenie reprezentuja wspélczesne badania z nurtu disability studies,
gdzie ,badania naukowe i dydaktyka pogtebiaja rozumienie niepelnosprawnosci
poprzez uwzglednienie perspektyw spotecznych, kulturowych, historycznych,
prawnych i politycznych, w tym powigzan miedzy niepetnosprawnoscia a innymi
tozsamosciami” (What is disability studies?, 2025). Do gléwnych zasad disability
studies zaliczy¢ mozna: ,1. akceptacje i wykorzystywanie spolecznego modelu
niepelnosprawnosci przez badaczy; 2. badanie tego, w jaki sposob spoleczenstwo
rozpatruje niepelnosprawnoé¢ i jak osoby z niepelnosprawnoscia postrzegaja
spoleczenstwo; 3. wlaczenie réznych dziedzin spofecznych, humanistycznych,
medycznych w badania nad niepelnosprawnoscia; 4. partycypacyjny charakter
badan nad niepelnosprawnoscia (wlaczanie oséb z niepelnosprawnoscig i ich
rodzin w cel badan i popularyzacje wiedzy na temat niepelnosprawnosci);
5. oparcie badan na wartosciach (sprawiedliwos$¢ spoleczna, zmiana spoleczna
itp.)”. (What is disability studies?, 2025) Co niezwykle wazne, zamiast koncentro-
wac sie jedynie na aspektach klinicznych, disability studies wlaczaja perspektywe
samych o0s6b z niepelnosprawnoscia, ktére podkreslaja koniecznos¢ swojego
udziatu w badaniach i decyzjach, ktére ich dotycza oraz ich rodzin. Disability stu-
dies postuluje zmiany systemowe, bowiem dopiero holistyczna wiedza na temat
niepelnosprawnosci intelektualnej pozwoli niwelowaé problemy z jakimi boryka
sie osoba z niepelnosprawnoscia.

Warto w tym miejscu przywola¢ koncepcje zdolnosci (capabilities) Marthy
Nussbaum, ktéra zamiast instrumentalnego podejscia do czlowieka proponuje
zwrdéci¢ uwagg, jakie realne szanse i mozliwosci ma kazda osoba, by prowadzi¢
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warto$ciowe i godne zycie. Chodzi o podejscie jakoSciowe (co mozemy robi¢ i kim
mozemy sie sta¢ w zyciu), a nie iloéciowe (statystyczne). Chodzi wiec o realne
opcje wyboru, a nie tylko o formalne prawa czy zasoby (por. Nussbaum 2011).
Perspektywa Nussbaum dobrze koresponduje z ideami disability studies uwzgled-
niajacymi godnos¢, autonomie i spoleczne wlaczenie oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualna do Zycia spolecznego jako wartosci podstawowe. Pelne uczestnic-
two 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w Zyciu spolecznym wymaga nie
tylko deklaratywnych zapisow prawnych, ale przede wszystkim konsekwentnego
ich stosowania na poziomie praktyki. Poszanowanie godnosci i rozwijanie auto-
nomii nie mogg pozostawac teoretycznymi ideami, ale musza przekladac sie na
rzeczywiste zmiany w edukacji, opiece, polityce spolecznej i codziennym zyciu
tych osoéb. Tylko w ten sposéb mozemy przywréci¢ osobom z niepelnosprawno-
Scig intelektualng nalezng im godnoé¢. Podkreslmy, Ze poszanowanie godnosci
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng nie tylko wynika z prawa, ale stanowi
fundament ich pelnego uczestnictwa w spoleczenistwie. Godnos¢ tych oséb wy-
maga konsekwentnej ochrony i aktywnego wspierania, a badania z zakresu disabi-
lity studies daja glos grupie, ktéra przez wiele lat byla pomijana zaréwno w teorii,
jak i praktyce. Pamietajmy o stowach Marii Grzegorzewskiej, ze ,warto$¢ czlowieka
jest najcenniejsza wartoscig Swiata” — wartos¢ kazdego czlowieka, a ,zasadniczym
zadaniem winna by¢ troska o cztowieka, o pelnie jego rozwoju, uznanie jednostki,
wiara w czlowieka, poszanowanie dla niego i rozwoju jego czlowieczenstwa”
(Grzegorzewska 1996: 21-53).
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Poczucie godnosci a poczucie wlasnej skutecznosci
i samoocena 0sOb z niepelnosprawnoscia ruchowa —
komunikat z badan

Samoocena i poczucie wlasnej skutecznosci s istotnymi kategoriami wywierajacymi wplyw na
funkcjonowanie jednostki. Uogdlniajac mozna powiedzie¢, Ze dotycza one postrzegania siebie
i swoich mozliwosci i w tym kontekscie maja zwigzek z podejmowanymi przez dang osobe dzia-
laniami. Celem artykulu bylo przedstawienie wynikéw badan na temat uwarunkowan poczucia
wlasnej godnosci 0séb z niepelnosprawnoscia ruchowa. Analizy statystyczne ujawnily, ze poczu-
cie wlasnej uogoélnionej skutecznosci jest predykatorem nastepujacych wymiaréw poczucia
wlasnej godnosci: utraty, relacyjnego oraz doswiadczania, zag samoocena nie wplywa istotnie sta-
tystycznie na poczucie wlasnej godnosci.

Stowa kluczowe: niepelnosprawno$¢ ruchowa, poczucie wiasnej skutecznosci, samoocena, poczu-
cie wlasnej godnosci

Sense of dignity versus sense of self-efficacy and self-esteem
among persons with physical disabilities — research reports

Self-esteem and self-efficacy are important categories that affect the functioning of an individual.
Generalizing it may be said that they refer to the perception of oneself and his/her abilities and in
this context they are related to the actions taken by a person. The aim of the article was to present
a research results on the determinants of self-dignity of people with physical disabilities. Statistical
analyzes revealed that the sense of self-efficacy is a predictor of the following dimensions of self-
dignity: loss, relational and experience, but self-esteem does not have a statistically significant
effect on self-dignity.

Key words: physical disability, self-efficacy, self-esteem, self-dignity



Poczucie godnosci a poczucie wlasnej skutecznosci i samoocena osob... 71

Wprowadzenie

Z komunikatu opublikowanego przez Centrum Badania Opinii Spolecznej
z 2017 r. wynika, ze 60% ankietowanych bylo zdania, ze Polacy maja dobry stosu-
nek do os6b niepelnosprawnych. Co trzecia osoba (35%) uznala, Ze jest on zty, za$
5% nie miato na ten temat zdania. Poréwnujac otrzymane wyniki z danymi z 2007 r.
mozna zauwazy¢, ze w ciagu dekady stosunek ten ulegl poprawie: wowczas 45%
bioracych udziat w eksploracji oceniata go jako dobry, 48% jako zly, a 8% oséb
trudno bylo udzieli¢ odpowiedz. Trzeba jednak podkresli¢, ze wedlug autorki
raportu, Malgorzaty Omyty-Rudzkiej, poréwnywalnoé¢ danych, cho¢ widoczna,
jest jednak ograniczona. O ile, w edycji z 2017 r. uzyto terminu ,0osoba niepetno-
sprawna” (ale jeszcze nie ,0soba z niepelnosprawnoscia”), o tyle w 2007 r. po-
slugiwano sie zwrotem ,inwalida” (Omyla-Rudzka, Centrum Badania Opinii
Spolecznej, 2017: 9). Warto tez zwrécié uwage, ze na odbidr oséb z niepelno-
sprawnosciag ma wplyw dystans i ich bezposrednia znajomos¢. Z raportu wynika
bowiem, ze o dobrym stosunku bylo przekonanych 68% uczestnikéw, ktérzy nie
znaja nikogo z niepelnosprawnoscia, i 53% dos$wiadczajacych jej (tamze).

Pomimo to przytoczone wyniki napawaja optymizmem z dwéch powodéw.
Po pierwsze, nie stosuje si¢ juz w nich terminéw inwalida czy kaleka. Jest to o tyle
wazne, ze coraz wiecej osoéb ma $§wiadomos¢ ich niepoprawnosci (choc jeszcze nie
Wszyscy uzywaja zwrotu przyjetego przez specjalistow zwiazanych z pedagogika
czy socjologia osoba z niepetnosprawnoscig, ktéry podkresla ich godnos¢ i réownosc).
Po drugie pokazuja, Ze z roku na rok odbiér oséb z niepelnosprawnosciami po-
prawia sie.

Jednakze, w przypadku oséb z niepelnosprawnoscig ruchowa, ktére stanowig
najliczniejsza grupe wsréd wszystkich niepelnosprawnych w Polsce (www.nie
pelnosprawni.gov.pl), nadal funkcjonuja stereotypy na ich temat. Uwaza sie np.,
Ze s3 wrogo nastawione do spoleczenstwa (Bleszyniska 2001: 87), niesamodzielne
i zawsze potrzebuja pomocy. Konieczno$¢ proszenia o pomoc moze prowadzi¢ do
poczucia bycia gorszym, slabym, niezaradnym. To z kolei przeklada sie na od-
czuwanie wlasnej godnosci.

Poczucie wlasnej godnosci przejawia si¢ w réznych sytuacjach zyciowych,
np.:

- w sytuacji podejmowania waznych decyzji zyciowych, np. zawarcie zwigzku
malzenskiego;

— W sytuacji zaangazowania sie w realizacje celéw wyraznie zakotwiczonych
aksjologicznie, kiedy cztowiek robi co$ waznego i wartoSciowego;

— w sytuacji kierowania sie podstawowym zaufaniem i szacunkiem dla drugie-
go cztowieka, np. przebaczenie drugiej osobie;
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— W sytuacji uczestniczenia w sytuacjach podnioslych i zwigzanych z warto-
$ciami wyzszymi o charakterze religijnym, moralnym, estetycznym czy po-
znawczym (Oles, 2012, s. 96).

Ta za$ jest wartosScig zapisana i zagwarantowang przez kluczowe dokumenty
prawne. W preambule do Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej zapisano, ze jest
ona przyrodzona. Podkreslono to takze w Konwencji ONZ o prawach oséb nie-
petnosprawnych. Godno$¢ rozumiana jest jako szacunek dla siebie i innych,
podmiotowo$é, autonomia oraz wlasna wartos¢. Jest nam dana ze wzgledu na
fakt bycia istotg ludzka (Marianski 2016: 13). Godnos$¢ ma tez wymiar osobisty.
W tym ujeciu jest traktowana jako zmienna psychologiczna. Skladaja sie na nia:

— szacunek do samego siebie — opiera sie na posiadaniu hierarchii wartosci
i dziataniu zgodnie z nimj;

— zaufanie do siebie i swoich mozliwosci — zwigzane z podejmowaniem zadan
zyciowych;

— pelna akceptacja siebie — obejmujgca $§wiadomos¢ mocnych i stabych stron
(Brudek, Steuden 2017: 82).

Takie rozumienie godnosci uzasadnia jej powiazania z samooceng, rozumiang
jako subiektywnym osadem o sobie. Mozna wiec zaklada¢, ze godnosc jest deter-
minowana przez samoocene i poczucie wlasnej skutecznosci.

Problematyka poczucia godnosci oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa bywa
podejmowana przez psychologéw czy pedagogéw. W psychologii godnos¢ jest
rozpatrywana w kontekscie godnosci osobowosciowej rozumianej jako postawa,
cecha indywidualna odnoszaca sie do charakteru jednostki, motywujaca jej po-
stepowanie, styl Zycia czy system wartosci. Jej degradacja moze prowadzi¢ do
degradacji osobowosci (Podrez 2003: 21).

W pedagogice za$, zwlaszcza w pedagogice personalistycznej, zaklada sie, ze
istota procesu wychowania jest pomoc w stawaniu sie osobg (Sliwerski 1995: 1;
Chudy 2006: 56). Osoba ludzka jest wyposazona w cechy ontyczno-aksjologiczne,
wartosci bytu ludzkiego: wolnos¢, prawde, cielesnosé. Godnos¢ zas jest ,wartoscia
nadbudowujaca”, ktéra , przenika wszystkie wymiary bytu i dziatania czlowieka”,
wynika z samego faktu istnienia (Chudy 2006: 57-58) i jest jest niezbywalna. Jak
uwazal Jerzy Bagarowicz, wzmacnianie Swiadomosci znaczenia wlasnej godnosci
jest waznym wymogiem wychowawczym (Bagarowicz 1999: 99-115).

W tym miejscu warto wspomnie¢ o badaniach Bernadety Szczupal, zrealizo-
wanych z udzialem 344 uczniéw w wieku 17-19 lat. Pokazaly one, ze dla mlo-
dziezy z niepelnosprawnoscia ruchowa godnos$¢ byla definiowana m.in. jako
zbiér zasad, wedlug ktérych nalezy zy¢ i jako prawa przystugujace kazdemu
(Szczupat 2009: 400-403), zas na jej doswiadczanie miaty wplyw, np. bariery na-
potykane w codziennym funkcjonowaniu, ktére zmuszaly do proszenia o pomoc.
Wykonane przez B. Szczupal wywiady pokazaly takze, ze u niektérych respon-
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dentéw, ktérzy akceptowali siebie i mieli Swiadomosci swoich mocnych i stabych
stron, takie postrzeganie siebie ulegalo zmianie na skutek niewtasciwych zacho-
wan i ocen wydawanych przez petnosprawnych (tamze, 316-317).

Tytul prezentowanego artykutu skiania do wyjasnienia jeszcze dwoch pojeé,
jakimi sa: samoocena i poczucie wlasnej skutecznosci. Mozna bowiem przypusz-
czaé, ze ich rozumienie i doswiadczanie beda mialy wplyw na poczucie godnosci
osobistej 0s6b z niepelnosprawnoscig ruchowa.

Samoocena 0s6b z niepelnosprawnoscia

Samoocena rozumiana jest jako stosunek czlowieka do samego siebie, do cha-
rakteryzujacych go wlasciwosci (Siuta 2010: 254). Wedlug Morrisa Rosenberga jest
ona globalna, pozytywna lub negatywna, percepcja wlasnej osoby i stanowi jeden
z subiektywnych elementéw koncepcji Ja. O wysokiej samoocenie mozna moéwic,
gdy dana osoba ma przekonanie, ze jest wartoéciowa i wystarczajaco dobra. Nie
oznacza to, ze uwaza siebie za lepsza od innych (Rossenberg 1965: 30-31). Jak
pisze Pawel Borowiecki, samoocena stanowi pewnego rodzaju teorie¢ na swdj
wlasny temat i odnosi sie przede wszystkim do wewnetrznych czynnikéw,
wplywajacych na realizacje stawianych sobie celéw (Borowiecki 2015: 109). Moze
ona dotyczy¢ calej osoby lub jej konkretnych aspektéw, takich jak: kompetencje
w poszczegodlnych aspektach funkcjonowania, umiejetnosci czy inteligencja (Stre-
lau 2000: 579). Samoocene definiuje sie takze jako poziom warto$ciowania samego
siebie, ktore moze by¢ pozytywne lub negatywne (Reber 2000: 508). Pierwsze
oznacza samoakceptacje, wiare we wlasne sity i umiejetnosci. Drugie za$, samood-
tracenie, nieufnos¢ wobec siebie, poczucie nizszosci i brak wiary w siebie (Boro-
wiecki 2015: 112). Obraz wlasnej osoby moze tez by¢ ujmowany ze wzgledu na
jego zgodnos¢ ze stanem faktycznym. W tym przypadku wyréznia sie samoocene
trafng i nieadekwatna. Trafna odnosi sie do sytuacji, w ktérej jednostka akceptuje
fakt swojej zmiennosci, tj. gdy konfrontuje ocene siebie z posiadanym do$wiad-
czeniem, opinig innych i krytycznym stosunkiem do siebie. Nieadekwatna z kolei
(zawyzona, zanizona, niestabilna) nie odpowiada jej faktycznym mozliwosciom
(Niebrzydowski 1976: 53).

Samoocena jest uwarunkowana wieloma czynnikami. Jego ksztaltowanie
rozpoczyna sie na samym poczatku zycia danej osoby (Borowiecki 2015: 114).
Bezdyskusyjnym jest fakt, ze na ksztaltowanie sie samooceny maja wplyw czton-
kowie rodziny. Wedlug Stanistawa Kawuli, od momentu narodzin az do $mierci,
jednostka pozostaje pod wplywem mysli, wartosci i zasad postepowania oséb
tworzacych ja (Kawula 2009: 14). Kazde dziecko potrzebuje bliskoéci i wsparcia
rodzicow. W przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia ich psychiczna obecnosé
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i emocjonalna stabilizacja, przy odpowiednich formach rewalidacji, umozliwiaja
pokonywanie trudnosci zwiazanych z ograniczong samodzielnoscia (Marat 2014:
438). Zatem im wieksze zaangazowanie i zainteresowanie rodzicéw (ale nie wyre-
czanie) sprawami dziecka z niepelnosprawnoscia (takze ruchowaq) i im wiekszy
stopien jego akceptacji, tym bardziej pozytywne postrzeganie siebie.

Wéréd czynnikéw wplywajacych na ksztaltowanie sie samooceny przez oso-
by z niepelnosprawnoscia wymienia si¢ réwniez srodowisko réwiesnicze (Maje-
wicz 2002: 58). W poczatkowych latach zycia dziecka powstawanie i angazowanie
sie w grupy rowieénicze wiaze sie z naturalna, odczuwana przed nie potrzeba
zabawy i kontaktu z innymi, bedgcymi w podobnym wieku osobami. Z biegiem
czasu grupy te zaczynajq pelni¢ bardziej odpowiedzialne funkgcje. Jak uwaza Ta-
deusz Pilch, w okresie dorastania stanowia one uklad odniesienia dla mlodego
czlowieka i wywieraja wplyw na jego orientacje zyciowa (Pilch 1995: 177).
W przypadku dziecka doswiadczajacego niepelnosprawnosci uczestnictwo
w grupie rowiesniczej moze by¢ utrudnione, ograniczone lub nawet niemozliwe.
Jego zakres wynika zaréwno z deficytow w poruszaniu sie, postugiwaniu zmy-
stami, wyrazaniu swoich potrzeb, umiejetnosci komunikowania sie z innymi. Jest
tez uzalezniony od postaw rodzicéw i opiekunéw — na ile oswoili sie z niepelno-
sprawnoscia, wroéli i zautonomizowali swoja role.

Trzecim czynnikiem jest rodzaj i czas wystapienia niepelnosprawnosci. W li-
teraturze przedmiotu zaznacza sie, ze utrata sprawnosci jest odbierana (przez
osobe z niepelnosprawnoscig, ale i jej rodzine) jak sytuacja kryzysowa. Towa-
rzysza jej silne, nieprzyjemne emocje, takie jak: rozpacz, poczucie krzywdy, bez-
radnos¢ i lek (Twardowski 2008: 21). Akceptacja niepelnosprawnosci nie przycho-
dzi od razu. W ujeciu modelowym, po fazie szoku i kryzysie mozliwe jest kon-
struktywne przystosowanie sie do sytuacji i zamiast buntu (,Dlaczego ja?”)
pojawia sie refleksja nad przysztoscia (,Co zrobi¢, by usprawni¢ funkcjonowanie
osoby z niepelnosprawnoscia?”). Wedlug Piotra Majewicza reakcje osob, ktore
doswiadczajg niepelnosprawnosci wrodzonej, sa mniej gwaltowne niz tych,
u ktérych niepelnosprawnos¢ pojawila sie nagle (Majewicz 2002: 58). W ich przy-
padku obraz wlasnego Ja ulega diametralnej zmianie, pojawia si¢ brak wiary we
wlasne sily, poczucie bycia gorszym, wadliwym i uzaleznionym od czyjej$ pomo-
cy. Jak zauwaza Pawel Borowiecki, dodatkowo musza one uporac sie z poczuciem
straty — sprawnosci lub w pewnym zakresie zdrowia (Borowiecki 2015: 6).

Czwarty czynnik wplywajacy na obraz samego siebie dotyczy zaspokojenia
potrzeb. P. Majewicz twierdzi, ze frustracje miodych oséb z dysfunkcjami
narzadéw ruchu dotycza w tym obszarze m.in.: ograniczonych mozliwosci poru-
szania sie w Srodowisku, rozporzadzania soba i swoja przyszloscia, wykluczenia
z grupy, dokuczania i drwin ze strony innych przy jednoczesnym poczuciu nie-
zdolnosci do obrony czy utraty anonimowosci (tamze).
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Jak zauwaza Agnieszka Bochniarz, oddzialywanie samooceny na postepowa-
nie czlowieka jest wielostronne. Sposéb postrzegania siebie ma wplyw na reakcje
danej osoby na stawiane przed nia zadania, charakter relacji z innymi ludzmi oraz
na skuteczno$¢ podejmowanych przez nig dziatan (Bochniarz 2018: 210). Zauwa-
Za sie, ze osoby z wysoka samooceng poszukuja wyzwan, stawiaja sobie warto-
Sciowych cele, sa lepiej przygotowane, aby radzi¢ sobie z napotykanymi trudno-
Sciami (Kirenko, Sarzynska 2010: 94-98). Co wiecej, osoby z wysoka samooceng
twierdza, Zze sa bardziej lubiane, bardziej atrakcyjne, maja lepsze relacje i robig
lepsze wrazenie na innych niz osoby z niska samoocena (Alhumaid, Said 2023: 2).

Dotychczas wykonane badania na temat samooceny 0séb z niepelnospraw-
nosciami, ukazujg niejednoznaczne wyniki (Kroplewski i in. 2018: 49). Grazyna
Aondo-Akaa zauwaza, ze trudno jest opracowac jednoznaczng charakterystyke
samooceny 0s6b z niepelnosprawnoscig ruchows, a zwlaszcza z wrodzong (Aondo-
-Akaa 2021: 144). Istniejg opracowania, w ktoérych podkreéla sie, ze osoby z nie-
pelnosprawnoscia ruchowa maja nizsza niz ich sprawni réwiesnicy, samoocene.
Sa tez analizy prezentujace odmienne rezultaty: poziom samooceny uczniéw
uczeszczajacych do szkol integracyjnych z pelnosprawnymi kolegami nie réznit
sie (Kroplewski i in. 2018: 49). Brak jednoznacznego rezultatu jest dowodem, ze —
istotnie — postrzeganie siebie jest cechg indywidualng, ale uzalezniong od szeregu
czynnikow. Jest tez zacheta do prowadzenia kolejnych eksploracji na ten temat.

Poczucie wlasnej skutecznosci oséb z niepelnosprawnoscia

Wilasna skuteczno$¢, nazywana tez samoskutecznoscig lub kompetencja, ro-
zumiana jest jako przekonanie danej osoby, Ze jest w stanie osiggna¢ postawiony
sobie konkretny cel. Jak zaznaczajg Nina Ogifiska-Bulik i Zygfryd Juczynski, ko-
nieczne jest rozdzielenie poczucia wlasnej skutecznosdci od oczekiwania pozy-
tywnych lub negatywnych skutkéw dzialania. Poczucie to oznacza przeswiad-
czenie, ze jednostka potrafi sobie poradzi¢ nawet w trudnej dla niej sytuacji, nie
daje jednak gwarangji takiego rezultatu (Ogifska-Bulik, Juczynski 2010: 161). Po-
wolujac sie na opracowania Alberta Bandury zaznaczaja oni, ze przekonanie
o wlasnej skutecznosci moze by¢ ksztaltowane m.in. poprzez:

— doswiadczenia bezposrednie — tj. zwiazki pomiedzy wysitkiem, a rezultatem;
— doswiadczenia posrednie — zdobywane poprzez obserwacje dziatania innych;
- doswiadczenia symboliczne — dotyczace przykladéw innych oséb;

— stany fizjologiczne i wzbudzane emocje (tamze).

Badania na temat wlasnej skutecznosci pokazuja, ze ludzie przewaznie unika-
ja aktywnosci, w ktérych nie czujg sie pewni. Angazujq sie za to w te, ktére ich
zdaniem s realne do wykonania i majg szanse na pozytywny skutek (Batory i in.
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2016: 71). Do tego, im bardziej dana osoba jest przekonana o wlasnej skutecznosci,
tym stawia przed soba zadania trudniejsze do realizacji i wklada wiecej wysitku
w ich osiagniecie (Juczyniski 2000: 30). Jak zauwaza Stanistawa Byra, w przypadku
0s6b z niepelnosprawnosciag ruchowa nalezy dostrzec sprzezenie pomiedzy efek-
tywnoscig radzenia sobie z trudno$ciami blokujacymi realizacje celéw a ich po-
czuciem wlasnej skutecznosci. Jej wysoki poziom moze bowiem usprawniac ra-
dzenie sobie z problemami, ale tez efekty osiggane w procesie radzenia mogg
ksztaltowac lub wzmacnia¢ poczucie wiasnej skutecznosci. Analogicznie: pojawia-
jace sie niepowodzenia mogg za$ oslabia¢ przekonanie o wlasnej skutecznosci
(Byra 2011: 129).

Poczucie wlasnej skutecznosci wiaze sie¢ z zachowaniami prozdrowotnymi,
np. z regularnym praktykowaniem ¢wiczen fizycznych (tamze: 13). W odniesie-
niu do 0séb z niepelnosprawnos$ciami zaznacza sie jego powigzania z rehabilitacja
(Byra 2011: 128). Trudno$ci w poruszaniu sie, w wykonywaniu poszczegdlnych
sekwencji ruchowych moga generowa¢ przekonanie o wlasnej bezradnosci i za-
leznosci od innych. Takie postrzeganie siebie moze z kolei przekladac sie na niska
samoocene i poczucie wlasnej godnosci. Ze wzgledu na istniejgce uwarunkowa-
nia istotne jest wiec, by w pracy terapeutycznej z osobami z niepelnosprawno-
Sciami podnoszenie samoskutecznosci bylo jednym z jej celéw. Dzieki temu moz-
liwe bedzie takze podniesienie poziomu zadowolenia z siebie i z zycia (Rogowska,
Zmaczynska-Witek, Mazurkiewicz, Kardasz 2020: 6).

W literaturze podkreéla sie, ze odczuwanie i interpretowanie wilasnej godno-
$ci uwarunkowane sg m.in. samooceng i samoskuteczno$cig. Wiara we wlasne
mozliwosci warunkuje aktywno$¢ w dzialaniu, co przyczynia sie do lepszego
przystosowania sie¢ danej osoby do aktualnej sytuacji. Wysoki poziom wlasnej
skutecznosci sprzyja nie tylko stawianiu sobie nowych celéw, ale i ich konse-
kwentnej realizacji. Ponadto pozwala zachowa¢ godno$¢ i szanowaé godnosé
innych. Satysfakcjonujace relacje z innymi ludZmi przekladajg si¢ na lepsze sa-
mopoczucie (Bafika 2016: 35). Z kolei niski poziom samoskutecznosci powoduje
odczuwanie porazki zyciowej, wycofanie i brak wiary w siebie. Mozna wiec po-
wiedzie¢, ze samoocena i wlasna skuteczno$¢ nie tylko wzajemnie si¢ warunkuja,
ale i wplywajq na odczuwanie godnosci.

Badania wlasne — metodologia i charakterystyka badanych
Celem prowadzonych badan bylo ustalenie predyktoréw poczucia wiasnej

godnosci u oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa. W zwiazku z tym sformulowa-
no nastepujace pytania badawcze:
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1) Czy poczucie wlasnej uogdlnionej skutecznosci oraz samoocena determinuja
poczucie wlasnej godnosci w analizowanych wymiarach, jak i wyniku ogdl-
nym u 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowa?

2) Czy zmienne socjodemograficzne, takie jak: ple¢, wiek, stan cywilny, wy-
ksztalcenie, aktywno$¢ zawodowa, czas powstania niepelnosprawnosci de-
terminujg poczucie wlasnej godnosci 0so6b z niepelnosprawnoscia ruchowa?
Hipoteza robocza do pierwszego pytania badawczego zaklada, ze poczucie

wlasnej skutecznosci i samoocena istotnie wplywaja na poczucie wlasnej godno-

Sci w analizowanych wymiarach, jak i wyniku ogélnym. Poglad ten potwierdzajq

wyniki badan prowadzonych przez E. Grudziewska i A. Lewicka-Zelent (2020:

137-143) wsréd oséb odbywajacych kare pozbawienia wolnosci, ktére wykazaly,

ze poczucie wlasnej skutecznosci istotnie wplywa na poczucie wlasnej godnosci

zaréwno w zakresie wyniku ogdlnego, jak i poszczegélnych wymiaréw.

Z kolei hipoteza druga zaklada, Ze analizowane zmienne socjodemograficzne,
tj. ple¢, wiek, stan cywilny, wyksztalcenie, aktywno$¢ zawodowa, czas powstania
niepelnosprawnosci utworza modele korelacyjne z poczuciem wlasnej godnosci.
Badania prowadzone przez P. Brudka i S. Steuden wsréd senioréw wykazaly, ze
ple¢ badanych istotnie r6znicowala globalne poczucie wlasnej godnosci (2017: 87).

Badania przeprowadzono wsrdéd 98 oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa,
w tym 53 kobiet oraz 45 mezczyzn. Wiek badanych oséb zawiera sie w przedziale
19-55 lat, srednia wieku w badanej grupie wynosi 35 lat. Uwzgledniajac stan cy-
wilny badanych 0séb to 36 z nich jest panng/kawalerem (36,7%), 24 osoby pozo-
staja w zwigzku malzenskim (24,5%), w zwiazku nieformalnym zyjg 24 badane
osoby (24,5%), 12 oséb jest rozwiedzionych (12,2%), natomiast dwie osoby (2,2%)
sa wdowa/wdowcem. Jezeli chodzi o wyksztalcenie to wsréd badanych oséb
z niepelnosprawnoscig 33 osoby legitymuja sie wyksztalceniem podstawowym
(33,7%), 38 0séb ma wyksztalcenie zawodowe (38,8%), 22 osoby wyksztalcenie
Srednie (22,4%), natomiast pie¢ oséb z niepelnosprawnoscia bioracych udzial
w badaniu ma wyksztalcenie wyzsze (5,1%). Zapytano réwniez badane osoby
o ich aktywnosé¢ zawodowa. Wéréd badanych najliczniejsza grupe stanowia oso-
by pracujace (41,8%). Blisko 25% badanych pobiera rente z tytutu niezdolnosci do
pracy oraz pracuje zawodowo. Jedna pigta oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa
objetych badaniami pozostaje bez pracy, zas 13,3% utrzymuje sie z renty. Ostatnia
zmienna socjodemograficzng uwzgledniong w badaniach byl czas nabycia nie-
petnosprawnosci. I tak oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa od urodzenia jest
65 (66,3%), natomiast 33,7% to osoby, ktére nabyly niepelnosprawnos¢ w trakcie
zycia (w zwiazku z przebytg choroba lub wypadkiem).

Material empiryczny zebrano przy zastosowaniu metody sondazu diagno-
stycznego, stosujac technike ankiety. Narzedziem badawczym byl Kwestionariusz
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Poczucia Wlasnej Godnosci (KPWG-3) autorstwa P. Brudka i S. Steuden. Kwe-
stionariusz sklada sie z 36 stwierdzen, tworzacych cztery wymiary: Poznawczy,
Relacyjny Utraty i Doswiadczania, a zadaniem badanej osoby jest dokonanie oce-
ny na 5-stopniowej skali, na ile zgadza sie z kazdym z nich. Wymiar poznawczy
okresla, w jakim stopniu jednostka traktuje poczucie wlasnej godnosci jako spo-
sOb postrzegania siebie i wlasnego funkcjonowania. Wymiar utraty odzwierciedla,
na ile utrata poczucia wlasnej godnosci wplywa na funkcjonowanie w sferze
emocjonalnej i stosunku do siebie. Wymiar relacyjny ujawnia, w jakim stopniu
osoba do$wiadcza poczucia wlasnej godnosci poprzez tworzenie i utrzymywanie
wiezi z innymi ludZmi, natomiast wymiar doS§wiadczania okresla, w jakim stopniu
osoba podejmuje refleksje nad poczuciem wlasnej godnosci w sytuacjach trud-
nych lub konfliktowych, w ktérych istnieje ryzyko naruszenia poczucia wlasnej
godnosci oraz w momentach i decyzjach zyciowo waznych (Steuden 2011).
Wskazniki rzetelnosci (a-Cronbacha) dla poszczegodlnych skal wahaja sie od .87 do
91 (Brudek, Steuden 2017: 85). Analize statystyczna przeprowadzono przy zasto-
sowaniu programu SPSS Statistics 28.0.

Wyniki badan wlasnych

Aby okresli¢ predyktory poczucia wilasnej godnosci wéréd oséb z niepelno-
sprawnoscia ruchowq zastosowano analize regresji wielokrotnej. Przeprowadzo-
na analiza statystyczna pozwolila ustali¢, jaki procent wariancji zmiennej zaleznej
(wymiary poczucia wiasnej godnosci i wynik ogdlny) jest wyjasniany przez zmien-
ne niezalezne, tj. poczucie wlasnej uogdlnionej skutecznosci, samoocene, ple¢, wiek,
stan cywilny, wyksztalcenie, aktywno$¢ zawodowa oraz czas powstania niepelno-
sprawnosci. Szczegdtowe wyniki zaprezentowano w tabelach od 1 do 10.

Tabela 1. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Globalne poczucie
wlasnej godnosci — wynik ogélny oraz zmiennych niezaleznych GSES, SES

Globalne poczucie wtasnej godnos$ci — wynik og6lny
Model R = 0,203; R: = 0,041; F (2,041); p < 0,136
B B t P
GSES 0,448 -0,196 -1,912 0,059 ~
SES 0,113 0,027 0,259 0,796
Objadnienia: ~ — poziom zblizony do istotnego p < 0,05

Zrédlo: badania wiasne.

Z danych przedstawionych w tabeli 1 wynika, ze wyodrebniono jeden model
korelacyjny, ktéry obejmuje dwa elementy, przy czym zadna ze zmiennych nie
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kréluje istotnie statystycznie ze zmienng zalezng, tj. poczuciem wlasnej godnosci —
wynik ogdlny. Mozna jedynie zaobserwowac¢ tendencje w zakresie poczucia wla-
snej uogodlnionej skutecznosci do wplywania na poczucie wlasnej godnosci u oséb
badanych z niepetnosprawnoscig ruchowa (p < 0,059) (tabela 2).

Tabela 2. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Wymiar poznawczy
poczucia wlasnej godnosci oraz zmiennych niezaleznych GSES, SES

Wymiar poznawczy
Model R = 0,068; R: = 0,005; F (0,221); p < 0,802
B B t P
GSES 0,039 0,045 0,431 0,668
SES -0,070 -0,043 0,410 0,683

Zrédlo: badania wiasne.

Podobnie, jak we wczes$niejszym modelu, réwniez w zakresie wymiaru po-
znawczego poczucia wlasnej godnosci zadna ze zmiennych niezaleznych, czyli
poczucie wlasnej skutecznosci i samoocena nie utworzyly modelu korelacyjnego,
co oznacza, ze nie determinuja one postrzegania siebie i wlasnego funkcjonowa-
nia przez osoby z niepelnosprawnoscig ruchowsq (tabela 3).

Tabela 3. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Wymiar utraty poczucia
wilasnej godnosci oraz zmiennych niezaleznych GSES, SES

Wymiar utraty
Model R = 0,207; R: = 0,043; F (2,133); p < 0,124
B B t p
GSES 0,260 0,206 2,009 0,047*
SES -0,016 -0,007 -0,068 0,946

Objasnienia: * — poziom istotnosci p < 0,05

Zrédlo: badania wiasne.

Inny od poprzedniego model regresji wielokrotnej otrzymano w odniesieniu
do zmiennej zaleznej, jaka jest wymiar utraty poczucia wlasnej godnosci. W ni-
niejszym modelu poczucie wlasnej skutecznosci tworzy dodatni zwigzek z wy-
miarem utraty. Otrzymany wynik réwnania regresyjnego wskazuje na 4% udziat
analizowanej zmiennej w wyjaénianiu wynikéw zmiennej zaleznej, tj. wymiaru
utraty. Oznacza to, Ze im wyzsze poczucie skutecznosci tym niz poczucie utraty
poczucia wlasnej godnosci wéréd badanych oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa
(tabela 4).
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Tabela 4. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Wymiar relacyjny
poczucia wlasnej godnosci oraz zmiennych niezaleznych GSES, SES

Wymiar relacyjny
Model R = 0,059; R: = 0,003; F (0,164); p < 0,849
B B t P
GSES 0,005 0,009 0,089 0,929
SES 0,063 0,060 0,0572 0,569

Zrédlo: badania wiasne.

Analiza danych zawartych w tabeli 4 wskazuje, ze analizowane zmienne
utworzyly jeden model korelacyjny, przy czym ujawnione zaleznosci okazaly sie
by¢ nieistotne statystycznie. Wskazuje to, ze zarowno samoocena, jak i poczucie
wlasnej skutecznosci nie determinujg nawigzywania i podtrzymywania relacji
interpersonalnych przez badane osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa (tabela 5).

Tabela 5. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Wymiar doswiadczania
poczucia wlasnej godnosci oraz zmiennych niezaleznych GSES, SES

Wymiar do$wiadczania
Model R = 0,293; R: = 0,086; F (4,470); p < 0,014
B B t P
GSES 0,187 0,281 2,810 0,006*
SES -0,054 -0,044 -0,440 0,661

Objasnienia: * — poziom istotnosci p < 0,05

Zrédlo: badania wlasne

W odniesieniu do wymiaru doswiadczania poczucia wlasnej godnosci oséb
z niepelnosprawnoscia ruchowa zaobserwowano dodatni zwigzek z poczuciem
wlasnej skutecznosci. Otrzymany wynik wskazuje na blisko 9% udzial analizo-
wanej zmiennej w wyjasnianiu wymiaru do$wiadczania poczucia wlasnej godno-
Sci. Skutkuje to tym, ze im wyzsza wlasna skutecznoé¢ tym jednostka czesciej
podejmuje refleksje nad poczuciem wlasnej godnosci, szczegélnie w sytuacjach
problemowych czy tez konfliktowych (tabela 6).

Zastosowanie regresji wielokrotnej wykazalo, Zze zmienne socjodemograficz-
ne, ktére weszly do modelu korelacyjnego z wymiarem poznawczym poczucia
wlasnej godnosci nie utworzyly zwigzkéw istotnych statystycznie. Oznacza to, ze
zaréwno wiek, ple¢, stan cywilny, wyksztalcenie czy tez czas powstania niepelno-
sprawnosci nie wplywaja na sposéb postrzegania siebie w kontekscie poczucia
wlasnej godnosci przez badane osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa (tabela 7).
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Tabela 6. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Wymiar poznawczy
poczucia wlasnej godnosci oraz zmiennych niezaleznych pte¢, wiek, stan cywilny,
wyksztalcenie, aktywnos$¢ zawodowa, czas powstania niepelnosprawnosci

Wymiar poznawczy
Model R = 0,302; R: = 0,091; F (1,521); p < 0,180
B B t p
Pte¢ 1,005 0,129 1,219 0,226
Wiek 0,072 0,157 1,508 0,135
Stan cywilny —-0,029 -0,012 -0,111 0,912
Wyksztatcenie -0,791 -0,178 -1,692 0,094
Aktywno$¢ zawodowa 0,056 0,068 0,615 0,540
Elzeifefrfg‘s’;tgxi i 0,183 0,021 0,194 0,846

Zr6dto: badania wiasne.

Tabela 7. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Wymiar utraty poczucia
wlasnej godnosci oraz zmiennych niezaleznych ple¢, wiek, stan cywilny, wyksztalcenie,
aktywnos$¢ zawodowa, czas powstania niepelnosprawnosci

Wymiar utraty
Model R = 0,335; R: = 0,126; F (2,192); p < 0,051
B B t p
Pte¢ -3,529 -0,299 -2,892 0,005*
Wiek -0,129 -0,195 -1,910 0,059 ~
Stan cywilny 0,036 0,010 0,097 0,923
Wyksztatcenie -0,470 -0,073 -0,712 0,479
Aktywno$¢ zawodowa 0,134 0,112 1,034 0,304
Eiifefr?;‘s’;tgv‘; i 0,251 0,020 0,189 0,850

Objadnienia: ~ — poziom zblizony do istotnego p < 0,05; * —p < 0,05

Zrédlo: badania wiasne.

Inny model korelacyjny utworzyly analizowane zmienne niezalezne z wymia-
rem utraty poczucia wlasnej godnosci, poniewaz ple¢ badanych oséb z niepelno-
sprawnoscia ruchowa utworzyla ujemny istotny statystycznie zwiazek z analizo-
wang zmienng (p < 0,05). Mozna wnioskowac na tej podstawie, ze ple¢ determinuje
funkcjonowanie emocjonalne w sytuacji utraty poczucia wlasnej godnosci.
Uwzgledniajac $rednie wyniki uzyskane przez badane kobiety i mezczyzn mozna
stwierdzi¢, ze to kobiety bardziej emocjonalnie reaguja w sytuacji utraty poczucia
wlasnej godnosci i ma to swoje odzwierciedlenie w ich stanie emocjonalnym.
Otrzymany wynik wskazuje na blisko 13% udzial analizowanej zmiennej w wyja-
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$nianiu wymiaru utraty poczucia wlasnej godnosci. To, co nalezy jeszcze podkresli¢
to fakt, ze zaobserwowano tendencje w kierunku wystepowania zaleznosci pomie-
dzy wiekiem a utrata poczucia wlasnej godnosci (p < 0,059) (tabela 8).

Tabela 8. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Wymiar relacyjny
poczucia wlasnej godnosci oraz zmiennych niezaleznych ple¢, wiek, stan cywilny,
wyksztalcenie, aktywno$¢ zawodowa, czas powstania niepelnosprawnosci

Wymiar relacyjny
Model R = 0,414; R: = 0,172; F (3,144); p < 0,008
B B t p
Pte¢ 1,733 0,327 3,246 0,002*
Wiek 0,070 0,235 2,367 0,020*
Stan cywilny 0,036 0,022 0,222 0,825
Wyksztatcenie -0,124 —-0,043 —-0,429 0,669
Aktywno$¢ zawodowa 0,004 0,007 0,065 0,949
Elzeifeflfg‘s’;aa‘;‘; e ~0,113 0,020 ~0,194 0,847

Objasnienia: * - p < 0,05

Zrédlo: badania wiasne.

Podobny model utworzyly dwie zmienne niezalezne, tj. ple¢ i wiek badanych
0s0b z niepelnosprawnoscia ruchowa z wymiarem relacyjnym poczucia wlasnej
godnosci. Odnotowane zwigzki maja charakter dodatni i sg istotne statystycznie
(p < 0,05), pozostale zmienne co prawda weszly do modelu korelacyjnego, jed-
nakze nie determinuja analizowanej zmiennej zaleznej. Otrzymany wynik réw-
nania regresyjnego wskazuje na 17% udzial analizowanej zmiennej w wyjasnia-
niu wynikéw zmiennej zaleznej, jaka jest wymiar relacyjny poczucia wlasnej
godnosci (tabela 9).

Analogiczna sytuacje odnotowano w przypadku zmiennej zaleznej - wymiar
doswiadczania poczucia wlasnej godnosci — réwniez dwie zmienne, tj. ple¢ i wiek
weszly do modelu korelacyjnego, a otrzymany wynik réwnania regresyjnego
wskazuje na 19% udzial analizowanej zmiennej w wyjasnianiu wynikéw zmien-
nej zaleznej, tj. wymiaru doSwiadczania. Powstala zalezno$¢ ma dodatni charak-
ter, co wskazuje, ze mezczyzni czesciej podejmuja refleksje nad poczuciem wia-
snej godnosci w sytuacji trudnej anizeli kobiety (tabela 10).
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Tabela 9. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Wymiar doswiadczania
poczucia wlasnej godnosci oraz zmiennych niezaleznych pte¢, wiek, stan cywilny,
wyksztalcenie, aktywnos$¢ zawodowa, czas powstania niepelnosprawnosci

Wymiar do$wiadczania

Model R = 0,437; R: = 0,191; F (3,578); p < 0,003
B B t p
Pte¢ 1,275 0,206 2,066 0,042*
Wiek 0,090 0,258 2,630 0,010*
Stan cywilny 0,327 0,173 1,751 0,083
Wyksztatcenie —-0,152 —-0,045 -0,456 0,649
Aktywno$¢ zawodowa 0,102 0,162 1,553 0,124
Eia;eifg‘s’;zrxi osci 0,128 0,020 0,190 0,849

Objasnienia: * - p < 0,05

Zrédlo: badania wiasne.

Tabela 10. Wyniki analizy regresji wielokrotnej zmiennej zaleznej Globalne poczucie
wilasnej godnosci — wynik ogélny oraz zmiennych niezaleznych ple¢, wiek, stan cywilny,
wyksztalcenie, aktywno$¢ zawodowa, czas powstania niepelnosprawnosci

Globalne poczucie wtasnej godnosci — wynik og6lny

Model R = 0,255; R: = 0,065; F (1,054); p < 0,396
B B t P

Pte¢ -0,574 0,027 —-0,251 0,802
Wiek -0,129 -0,108 -1,024 0,309
Stan cywilny 0,288 -0,044 -0,416 0,679
Wyksztatcenie 1,970 0,170 1,592 0,115
Aktywno$¢ zawodowa -0,226 -0,105 -0,931 0,354
rclizeifef:;‘s’;tr‘:r“:;oéd 0455 0,020 0,183 0,855

Zrédlo: badania wiasne.

Zastosowanie regresji wielokrotnej wykazalo, Zze zmienne socjodemograficz-

ne, ktére weszly do modelu korelacyjnego z globalnym poczuciem wlasnej god-

nosci nie utworzyly zwiazkéw istotnych statystycznie. Oznacza to, ze zaréwno

wiek, ple¢, stan cywilny, wyksztalcenie czy tez czas powstania niepelnosprawno-
Sci nie wplywajg na sposéb postrzegania siebie w kontekscie poczucia wlasnej
godnosci przez badane osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa.
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Whnioski z badan

Prezentowane badania mialy na celu okreslenie uwarunkowan poczucia god-
nosci osobistej wéréd oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa. W prowadzonych
analizach uwzgledniono takie zasoby osobiste, jak samoocena i poczucie wlasnej
skutecznosci oraz zmienne socjodemograficzne: ple¢, wiek, czas powstania nie-
pelnosprawnosci (wrodzona vs nabyta), aktywno$¢ zawodowa stan cywilny oraz
wyksztalcenie.

Analizy statystyczne ujawnily, ze poczucie wlasnej uogélnionej skutecznosci
jest predyktorem nastepujacych wymiaréw poczucie wlasnej godnosci: utraty,
relacyjnego oraz doswiadczania. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem poczucia wla-
snej skutecznosci wzrasta Swiadomos¢ roli i znaczenia poczucia wlasnej godnosdi,
a takze czesciej osoby te podejmuja refleksje nad wlasng godnoscia w sytuacjach,
w ktérych moze nastapi¢ jej naruszenie, chociazby przez doswiadczanie wyklu-
czenia spolecznego ze strony innych ludzi, procedur czy barier architektonicz-
nych. Jezeli chodzi o wymiar utraty to wysoka wlasna skutecznos¢ sprzyja poste-
powaniu, ktére jest zgodne z wyznawanym systemem wartosci i przyjetymi
zasadami, mozna przypuszczac, ze obnizenie wlasnej skutecznosci bedzie sprzy-
jato postepowaniu niezgodnemu z zasadami i wartoéciami. Otrzymane wyniki sa
czesciowo zbiezne z tymi, jakie otrzymaly E. Grudziewska i A. Lewicka-Zelent
(2020), ktore badaly uwarunkowania poczucia wtasnej godnosci u oséb odbywa-
jacych kare pozbawienia wolnosci. W przypadku oséb przebywajacych w izolacji
wieziennej poczucie wlasnej skutecznosci takze bylo modyfikatorem poczucia
wlasnej godnosci we wszystkich analizowanych wymiarach oraz przy uwzgled-
nieniu zmiennej, jaka byla liczba pobytdw, tj. osoby pierwszy raz przebywajace
w zakladzie karnym vs osoby wielokrotnie w nich przebywajace.

W przypadku zmiennych socjodemograficznych predyktorem poczucia wila-
snej godnosci badanych oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa sa plec i wiek réw-
niez w zakresie wybranych wymiaréw, tj. utraty, relacyjnym i doswiadczania.
Brak badan zaréwno w polskiej, jak i zagranicznej literaturze przedmiotu, w ktére
stanowilyby potwierdzenie dla otrzymanych wynikéw czy stanowily punkt wyj-
Scia do poglebionej analizy. To co istotne, to fakt, ze badane kobiety z niepelno-
sprawnoscig ruchowa rzadziej podejmuja refleksje na poczuciem wiasnej godno-
Sci, co moze wskazywag, ze latwiej radza sobie z trudnosciami i problemami, ktére
sa efektem utraty godnosci. Jednakze ten poglad wymaga poglebionych analiz
i uwzglednienia szeregu zmiennych posredniczacych oraz liczniejszej proby ba-
daweczej.

Otrzymanych wynikéw badan nie mozna uogoélnia¢ na cala populacje osob
z niepelnosprawnoscig ruchowa w Polsce, moga by¢ jednak podstawa do prowa-
dzenia badan na wiekszej populacji. Z poznawczego punktu widzenia istotne jest,
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aby wskaza¢ réwniez czynniki, ktére determinujg poczucie godnosci osobistej, np.
zmienne spoleczne zwigzane z systemem pomocy i wsparcia.

Tematyka badawcza poruszona w niniejszym artykule jest niezmiernie rzad-
ko podejmowana, dlatego tez wydaje sie by¢ interesujgca, w szczegélnosci z po-
znawczego punktu widzenia. Kazdy czlowiek powinien by¢ traktowany z sza-
cunkiem i godnoscia bez wzgledu na stan zdrowia, posiadania czy zajmowang
pozycje spoleczng. Godno$¢ to cecha, ktéra przystuguje kazdemu z nas bez
wzgledu na okolicznosci i nikt nie moze nas jej pozbawi¢ w sensie obiektywnym,
poniewaz wynika ona z faktu urodzenia sie czlowiekiem. Stanistawa Steuden
w swoich rozwazaniach zwraca uwage na interpersonalny charakter poczucia
wlasnej godnosci, zakladajac, ze poczucie godnosci rodzi sie i ,dojrzewa” w rela-
gjach z innymi ludZmi, a co za tym idzie, jest zalezne od $wiadomosci ludzkiego
uznania, ale jednocze$nie umacnia sie poprzez podejmowanie odpowiedzialnosci
za drugiego czlowieka i jego zycie (Steuden 2011).

Implikacje dla praktyki pedagogicznej

Poczucie wlasnej godnosci u 0séb z niepelnosprawnoscia ruchowa jest nie-
zmiernie wazne, a moze by¢ wzmacniane przez podnoszenie poczucia wlasnej
skutecznosci. Jednym z obszaréw, w ktérych mozemy wzmacnia¢ osoby z niepel-
nosprawnoéciami jest self-adwokatura. Na gruncie pedagogicznym mozemy bu-
dowac sfery samorozwoju i dzialalnosci na rzecz innych, w ktérych osoby z nie-
pelnosprawnosciag ruchowq beda udziela¢ wsparcia innym osobom znajdujacym
sie w trudnej sytuacji zyciowej a niemogacym samodzielnie poradzi¢ sobie
z trudno$ciami. Tego typu aktywnos¢ moze przyczyni¢ sie do podnoszenia samo-
oceny, poczucia odpowiedzialnosci oraz bycia czescia wspodlnoty, ma zdecydo-
wanie potencjal wigczania do spolecznosci, w ktérej osoby z niepetnosprawnoscia
ruchowa zyja (por. Lukka, Ellis Paine 2001). Oddzialywania oparte na zasobach
pozwalaja osobom z niepelnosprawnoscia ruchowa by¢ ekspertami w udzielaniu
pomocy samym sobie, poniewaz zaden profesjonalista nie zna tak drugiego czlo-
wieka jak on sam. Ten aspekt jest wazny w procesie ksztalcenia przysztych peda-
gogow specjalnych czy asystentéw 0séb z niepetnosprawnosciami, aby nie wyre-
czali tych oséb, tylko pozwolili im na miare ich mozliwosci zachowaé wlasng
podmiotowos¢ i sprawczosci.

W codziennej pracy pedagogéw specjalnych, terapeutdéw i innych specjalistow
wazne jest stosowanie indywidualnego podejécia do oséb z niepetnosprawnoscia
ruchowa. W edukacji niezmiernie wazne jest tworzenie przestrzeni inkluzyjnej,
gdzie uczniowie z niepelnosprawnoscia ruchowa beda czuli sie rownoprawnymi
czlonkami grupy, pomaga przelamac spoleczne bariery i uprzedzenia. Wigczanie
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ich w grupowe projekty, zajecia integracyjne czy wspodlprace z réwiesnikami
w réznych formach, w tym w zajecia pozalekcyjne, pozwala na naturalne budo-
wanie poczucia akceptacji. Wazna jest rowniez wrazliwo$¢ na potrzeby emocjo-
nalne 0séb z niepelnosprawnoscig ruchows, a takze zapewnienie odpowiedniego
wsparcia psychologicznego, otwartos¢ na rozmowy o trudnosciach, a takze po-
maganie w radzeniu sobie z trudnymi emocjami zwigzanymi z niepelnosprawno-
Scia w budowaniu poczucia wlasnej godnosci. Pedagodzy, terapeuci powinni
takze wspiera¢ uczniow w rozwijaniu pozytywnego obrazu siebie poprzez od-
powiednie zachety, pochwaty i konstruktywna krytyke. Kolejnymi obszarami jest
dbatos¢ o fizyczng dostepnos¢ Srodowiska edukacyjnego, atakze wspodtpraca
zrodzing oraz z innymi specjalistami, takimi jak psycholodzy, rehabilitanci czy
terapeuci, aby stworzy¢ spdjna sie¢ wsparcia. Zintegrowane podejscie pozwala na
lepsze zrozumienie potrzeb osoby z niepelnosprawnoscia oraz dostosowanie
metod i srodkéw wsparcia do jej sytuacji zyciowe;j.
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(Samo)wiedza mtodych os6b z diagnoza ASD w zakresie
spektrum autyzmu. Préba uzasadnienia $wiadomego
doswiadczania neuror6znorodnosci w kontekscie
wspierania dobrostanu (doniesienie z badan)

Artykul zawiera opis elementéw badan dokonanych na przelomie 4 lat (2019-2023) wéréd mto-
dych oséb (n=16) w wieku 7-14 lat, ktére mialy zdiagnozowane spektrum autyzmu. Celem badan
byt opis (samo)wiedzy mlodych ludzi w zakresie funkcjonowania w spektrum autyzmu i/lub sta-
nie niepelnosprawnosci, dokonany poprzez badania jakosciowe metoda biograficzna (narracje in-
dywidualne) oraz dzieki analizie tresci samorzecznicznych w internecie. Artykul zawiera takze
teoretyczne rozwazania na temat najnowszych tendencji i kierunkéw wspierania oséb z ASC oraz
refleksje na kanwie literatury i badan dotyczace znaczenia (samo)$wiadomosci oséb w zakresie
funkcjonowania w autystycznym spektrum dla ich dobrostanu, podniesienia jakosci Zycia i kie-
runkéw dzialan wspierajacych.
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(Self)knowledge of young people diagnosed with ASD
in the scope of autism spectrum. An attempt to justify
the conscious experience of neurodiversity in the context
of well-being support (research report)

The article is a description of the elements of research lasting 4 years (2019-2023) among primary
school children (7-14 years old) diagnosed with autism spectrum disorder. The aim of the research
was to describe the (self)knowledge of young people of functioning in the autism spectrum and/or
state of disability, made through qualitative research (individual narrations) using the biographical
method and through the analysis of self-advocacy content on the Internet, and the analysis of
children”s works. The article also contains theoretical considerations on the latest trends and di-
rections in supporting people with ASC, reflections on the basis of literature and research on the
importance of (selfjawareness of people with autistic spectrum disorder for their well-being, im-
proving the quality of life and supporting activity.

Key words: autism spectrum condition, autism, well-being of life, self-awareness, neurodiversity,
autism spectrum disorder
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Zmiana podejécia do autystycznego spektrum — inkluzja
W poznawaniu

Paradygmat normalizacyjny obecny od lat w pedagogice specjalnej podkresla
znaczenie dzialan inkluzyjnych —s odchodzac od definiowania normy (normalosci)
na rzecz roznorodnosci; dostosowania na rzecz akceptacji; wymogow, oczekiwan na
rzecz mozliwosci w edukacji wlaczajacej i podnoszeniu jakosci funkcjonowania
psychospolecznego oséb z niepelnosprawnosciami (por. Glodkowska 2014; Krau-
se 2016). Aktualne klasyfikacje (ICD 11, DSM V) definiujace autystyczne spektrum
w katalogu zaburzen neurorozwojowych poszerzaja perspektywe klasyfikacyjna
i umozliwiajg dobranie adekwatnego, profilowanego systemu wsparcia. Wspiera-
nie wlaczajace, jako proces, cechuje wieloaspektowos¢ i ukierunkowanie na
optymalizacje rozwoju, obejmuje spektrum oddzialywan — moze mie¢ charakter
emocjonalny, wartoéciujacy, instrumentalny itd.,, w aktualnych przestrzeniach
funkcjonowania osoby (Krawczyk, Swiecicki 2020).

Od lat idea edukacji wlaczajacej jest realizowana w wielu placéwkach eduka-
cyjnych, jednak aby mogla zaistnie¢ w pelni, powinna by¢ wdrazana takze
w pozostalych kregach spoleczno-kulturowych, srodowiskach wychowania —
osrodkach wsparcia dziennego, klubach, $wietlicach, a przede wszystkim w ro-
dzinie. Docenienie réznorodnoéci w spolecznosci (takze rodzinie), w ktérej prze-
bywaja dzieci, wnosi¢ moze wiele wartosci i poprawia¢ jakoé¢ funkcjonowania
w codziennym zyciu. ,Paradygmat neuror6znorodnosci” okresli¢ mozna mianem
konstruktu teoretycznego szerokiego zasiegu, o charakterze transdyscyplinarnym
(Pufund 2025). Koncepcja inkluzji zaklada tworzenie warunkéw, ktére maja
sprzyja¢ indywidualnemu rozwojowi psychospolecznemu kazdej osoby oraz
ksztaltowaniu podmiotowosci, samoswiadomosci i akceptujacej postawy, takze
wobec samego siebie.

Przykladem nowego podejscia teoretycznego, zgodnego z nurtem inkluzyj-
nym, zmian w nazewnictwie i klasyfikacji zaburzen neurorozwojowych w ICD
11, czy wczesniej DSM V, moze by¢ spektrum autyzmu. W miejsce jednostek
Klasyfikacyjnych i diagnostycznych ,autyzm dzieciecy” czy ,zespét Aspergera”,
powstala jedna gltéwna kategoria — ,zaburzenia ze spektrum autyzmu” (autism
spectrum disorder), ktéra opisano w 7 réznych wariantach, uwzgledniajac poziom
proceséw poznawczych, gléwnie intelektu i jezyka (icd.who.int).

Odejscie od poprzednich kryteriow diagnostycznych, ktére w dyskursie spo-
tecznym przyczynialy sie do etykietuzacych kategoryzacji oséb w spektrum autyz-
mu (m.in. wysoko- i niskofunkcjonujacy autysci) oraz liczne glosy samorzecznikéw,
ugruntowaly podejécie do wspierania oséb w stanie autystycznego spektrum
(ASC — autistic spectrum condition), ,wskazuje na konieczno$¢ odejécia od pryncy-
pialnego naznaczania, na rzecz poszukiwania nowych spojrzen, perspektyw in-
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kluzji” (Bleszyniski 2019: 129). Jednym z wazniejszych gloséw w tym dyskursie
jest kwestia samo$wiadomosci/samowiedzy na tematy dotyczace specyfiki zycia
neuroatypowego (neuroréznorodnego) — w tym aktualizacja przekonan na temat
funkcjonowania oraz refleksja na temat dobrostanu zycia po uzyskaniu diagnozy.

Swiadomos¢ i samoswiadomos¢é w wybranych koncepcjach

Czlowiek i jego funkcjonowanie niezmiennie pozostaja w obszarze poszuki-
wan badawczych wielu nauk. Interdyscyplinarne podejscie do ludzkiej natury,
postep technologiczny i ciekawo$¢ poznawcza coraz lepiej pozwala odkrywaé
prawdziwy obraz zlozonosci tych, nadal najmniej znanych, komponentéw —
emocji, psychiki, relacji. Tym samym stosowanie trafnej nomenklatury w procesie
badawczym musi by¢ poddana rozwaznym refleksjom'. Wsréd pojeé, ktére na
przestrzeni wiekow ewoluowaly w zaleznosci od rozwoju koncepcji w nurtach
psychologicznych, filozoficznych, neuropsychiatrycznych, nalezy niewatpliwie
Swiadomos¢ i samo$wiadomosé¢. Na potrzeby niniejszego opracowania warto
przyblizy¢ trzy koncepcje, ktére wpisuja si¢ w przestrzen badawcza podjetych
dociekan, ukazujacych sposoby rozumienia i ujmowania kategorii zwigzanych ze
Swiadomoscia i wiedzg o sobie.

Tabela 1. Wybrane koncepcje pojecia swiadomos¢ i samoswiadomosc.

Struktura ,Ja” w kontekscie podmiotowym (ang. I) - aktywnos¢
Koncepcja pragmatyczna poznawcza i empirycznym (ang. me) - poznawanie samego
siebie i wiedza o sobie (dyspozycje, wartosci, przezycia).

Samos$wiadomoéc jako polaczenie wiedzy o sobie i o $wiecie

Koncepcja fenomenologiczna w kontekscie przezywanych doswiadczen (fenomen).

Obraz siebie - ustrukturyzowane kategorie: Ja idealne, Ja swia-
dome, a w nim Ja publiczne i Ja prywatne (w odniesieniu do in-
Koncepcja poznawcza nych i siebie). Samowiedza (ang. self-knowledge) jako wiedza
o tozsamosci, funkcjach poznawczych, temperamencie, inte-
rakcjach zawarta w teorii osobowosci i teorii wiedzy.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: (Debowski 2001; Gut 2011; Kanar 2018, 2019; Kozielecki
1986).

Najczesciej autorzy wyodrebniajg swiadomos¢ jako wymiar osobowosci. Jed-
nym ze skfadnikéw $wiadomosci jest samoswiadomos¢ — pojecie konceptualizo-
wane w nauce tez jako lub podobnie do: Ja, jazn, sSwiadomos¢ siebie, samowiedza,

' Trudnosci w procesie badawczym dotyczyly zagadnieni jezykowych zwiazanych ze sformutowa-

niem przedmiotu analiz i jego najtrafniejszego ujecia. Refleksje w zakresie poje¢ oscylowaly wo-
kot: samowiedzy, wiedzy o autyzmie, samo$wiadomosci, (z)rozumienia siebie, obrazu siebie.
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obraz siebie; zwigzane czesto z procesami mentalizacji czy proceséw metapo-
znawczych w ujeciu kognitywistycznym (por. Gut 2011; Cierpiatowska, Gorska
2016). Liczne niuanse w uzgodnieniach terminologicznych pozwalaja coraz lepiej
dookresli¢ przedmiot dociekann badawczych — (samo)$wiadomos$é w kontekscie
aktywnosci, doswiadczania, wiedzy o spektrum autyzmu.

Samoswiadomos¢ rozumiana jest poprzez odniesienie do stanu umystu lub
jako proces zachodzacy w umyéle, w odniesieniu do siebie samego i ,czytania”
innych os6b, odnajdujac w niej perspektywe subiektywna i obiektywna (,wczu-
cie” sie w sytuacje innych oséb). Mimo ze niewatpliwie kazda osoba jest cennym
spolecznie indywiduum, przedstawia takze warto$¢ poprzez poznanie drugiego
czlowieka — poznaje wtedy nie tylko bezposrednio jego, ale posrednio odkrywa
takze siebie. ,To ukazanie innego wymiaru poznania, w ktérym zwraca sie uwage
na autorefleksje dotyczaca samos$wiadomosdci, czyli na to, w jakim zakresie jed-
nostka rozumie sama siebie” (Bleszynski 2019: 126), jaki obraz siebie tworzy,
a dalej — jaka wartos¢ przedstawia ta kreacja dla samego siebie.

Ciekawos¢ poznawcza, tlo metodologiczne i zalozenia badan

Geneza podjecia procesu badawczego byly doswiadczenia autorki wynikajace
z praktyki specjalnopedagogicznej oraz zglebienie poszukiwan dotyczacych ade-
kwatnego wspierania oséb w autystycznym spektrum w $rodowisku samorzecz-
niczym. Refleksje wynikajace z rozméw i obserwacji w trakcie prowadzenia zajec¢
rewalidacyjnych dla spolecznosci dzieci w autystycznym spektrum w szkole pod-
stawowej, z oddzialami integracyjnymi, przyczynily sie do sformulowania pro-
blemu badawczego — jakie znaczenia przypisuja mlode osoby z diagnoza auty-
stycznego spektrum pojeciu ,autyzm”?

Uszczegoélowienie problematyki badawczej, ktére towarzyszylo procesowi ba-
dawczemu, wywodzilo sie z obserwagji i osobistych doswiadczen autorki zwigza-
nych ze wspieraniem w rozwoju 0séb w spektrum autyzmu w réznym wieku oraz
ich rodzin, kwerendy internetowej (blogi, profile w mediach spolecznosciowych,
strony internetowe) — te stanowily tlo poréwnawcze przy formulowaniu wnioskéw.
W niniejszym artykule zmierzono si¢ z préba udzielenia odpowiedzi na pytania
uszczegdlawiajace problem badawczy, przyjely one nastepujacqg forme:

1. Jaka jest (samo)wiedza mlodych oséb w spektrum autyzmu w zakresie posia-
dania takiej diagnozy?

Jak rozumiane/do$wiadczane jest spektrum autyzmu przez mlode osoby?

3. Jak $wiadomos¢ funkcjonowania w spektrum autyzmu opisywana jest przez
mlode osoby w kontekscie poprawy jakosci ich zycia?
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Grupe oséb badanych stanowily 3 uczennice i 16 uczniéw z klas 1-8 ze $la-
skiej szkoly podstawowej z oddzialami integracyjnymi z diagnoza ASC uczestni-
czacy w zajeciach rewalidacyjnych ,skierowanych na niwelowanie skutkéw nie-
pelnosprawnosci” (to okreslenie pochodzace z orzeczen o potrzebie ksztalcenia
specjalnego uczennic i uczniéw, przyjete przez szkole). Badania byly prowadzone
w trakcie spotkan w szkole, do ktdrej uczeszczali na co dzien, prowadzone wy-
wiady trwaly od kilkunastu do kilkudziesieciu minut (od 2 do 4 spotkan z kazda
osoba). Dane byly zbierane przez 4 lata (2019-2023), z piecioma uczniami prze-
prowadzono rozmowy dwukrotnie: w 2019 i 2023 roku. W tym czasie dwoch
z nich dowiedzialo sie o wlasnej diagnozie.

Celem badan bylo poznanie (samo)wiedzy miodych ludzi w zakresie funkcjo-
nowania w spektrum autyzmu (od kategorii wiedzy na temat ASC, przez swiadomos¢
diagnozy ASC po (samo)akceptacje ASC) poprzez zrozumienie indywidualnych zna-
czen nadawanych spektrum autyzmu w ich przezyciach, doSwiadczeniach, re-
fleksjach. Przyjmujac paradygmat interpetatywny, by wysyci¢ jego ramy, zdecy-
dowano si¢ na zastosowanie metody biograficznej. Moze ona przyczyni¢ si¢ nie
tylko do teoretycznego wyjasnienia wielu poje¢, ale i proceséw rozwoju, szczegdl-
nie — dorastajacej mlodziezy. Zaklada sie, ze badania jakosciowe pomagaja zrozu-
mie¢ ludzi w kontekscie ich biografii, §wiata zycia i zwiazkéw spotecznych (Frieb-
ertshdser 2009, za: Szymaniak 2013). Obecnie bardzo istotny staje sie takze
kreatywny potencjal, ktéry odnalez¢ mozna w biografii osoby (Szymaniak 2020: 23).

W obrebie stosowania metody biograficznej warto dokona¢ triangulacji technik
zbierania danych, to znaczy uwzglednic¢ r6znorodne materialy (oprécz wywiadow),
analizowa¢ takze dokumenty, wytwory, rysunki, informacje od oséb trzecich. Po-
zwala to poszerzy¢ perspektywe i bardziej holistycznie spojrze¢ na historie oséb,
ktére moga ujawnia¢ zwigzki, odstania¢ sens, umozliwi¢ lepsze zrozumienie istoty
opowiesci. ,Moga wiec by¢ waznym kluczem do rozumienia wspélczesnego, aktu-
alnego myslenia i dziatania jednostki. Rozmowa w atmosferze otwartosci i bez naci-
sku oraz limitu czasu uzupelni¢ moze teoretyczng wiedze badaczy czy pedagogéw
praktykéw réznych specjalnosci, co podkreélaja teoretycy badan spolecznych”
(Szymaniak 2020: 27). Earl Babbie (2024: 327-330) pisze o wywiadzie jakosciowym
polaczonym z obserwacja, otwartoscia na modyfikowanie pytan w czasie rozmowy,
ktorej prowadzacy nadaje jednak kierunek — od ogétu do szczegétu. Umiejetnosé
stuchania, stosowanie zwrotéw, takich jak: ,Co masz na mysli?”, ,Jak to jest?”,
»W jaki spos6b?”, moze pomdc w pelniejszym zrozumieniu osoby. W podjetych
badaniach, w obrebie metody biograficznej takze zastosowano triangulacje danych.
Techniki zastosowane w badaniach obejmuja:

1) wywiady narracyjne o strukturze lejka w modelu badan uczestniczacych (par-
ticipatory action research);
2) analize wytworéw oséb badanych (rysunki, grafiki, mapy mysli).
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Analiza danych jako$ciowych zostala dokonana przy wsparciu oprogramo-
wania MAXQDA (kodowanie, wylonienie kategorii wypowiedzi) oraz narzedzia
internetowego WordCloud (wordcloud.online) w zakresie wizualnego opraco-
wania danych (czestos¢ stow wystepujacych w narracjach).

Analizie poddano takze material pochodzacy z kwerendy internetowej, ktory
wyselekcjonowano ze wzgledu na wiek oséb wypowiadajacych (ponizej 18 roku
zycia) — blogéw, profili, wypowiedzi samorzeczniczych odnoszacych si¢ do
przedmiotu dociekan badawczych. Celem ich analizy bylo sprawdzenie, jakie
znaczenia spektrum autyzmu nadawane sa przez inne miode osoby funkcjonuja-
ce w autystycznym spektrum (spoza grupy oséb badanych przez autorke), jak jest
rozumiane i czym dla nich jest, réwniez w kontekscie Swiadomosci tej diagnozy
u twoércow wypowiedzi — mtodych blogeréw, samorzecznikéw.

(Samo)wiedza mlodych 0s6b w spektrum autyzmu

Prekursorkami badan odnoszacych sie do samoswiadomosci oséb z auty-
zmem sg Uta Frith oraz Francesca Happe (lata 90.). Autorki oglosily koncepcje,
ktora wskazywala, ze ze wzgledu na zaburzona teorie umystu u oséb ze spektrum
autyzmu samo$wiadomo$¢ zwigzana jest z intelektem oraz doswiadczeniem,
natomiast w mniejszym stopniu opiera sie na intuicji (Attwood 2015: 135). Samo-
opis jest uznawany za istotny z perspektywy osoby ze spektrum autyzmu -
umozliwia on uzyskanie wgladu w doswiadczanie, poznanie osobistej perspek-
tywy; rozmowa o przezywanych emocjach, poglebiony wglad w stany pschycho-
emocjonalne — moga by¢ utrudnione ze wzgledu na mozliwe trudnosci w identy-
fikowaniu, nazywaniu wlasnych emocji i zachowan oraz ksztaltowanie sie
umiejetnosci spotecznych. Opis samego siebie daje mozliwos¢ zrozumienia i sku-
tecznego wspierania oséb z autyzmem. Autonarracja moze réwniez wspomoc
osoby z autyzmem w pokonywaniu wlasnych slabosci oraz w zrozumieniu siebie
(Pogodzinska, Gatkowski 2016: 52-53).

Grupe badawcza stanowilo 19 oséb w wieku 7-14 lat (3 dziewczeta oraz
16 chlopcow) uczacych sie w szkole podstawowej z orzeczeniem o potrzebie
ksztalcenia specjalnego wydanym ze wzgledu na spektrum autyzmu. Analiza
tekstu wypowiedzi narratorek i narratoréw polegala na transkrypcji tresci roz-
moéw, a nastepnie nakresleniu przestrzeni wynikowej, co w rezultacie pozwolito
na wylonienie kategorii poznania (samo)wiedzy oraz zrozumienia do§wiadczania
,bycia w spektrum autyzmu” przez miode osoby w wieku szkolnym. Te, jak sie
okazalo, tworza dwie wyrazne przestrzenie.

Pierwsza z nich, zawierajaca kategorie zwigzane z niewiedza o wiasnej dia-
gnozie i niewiedza na temat spektrum autyzmu, obejmuje kategorie ,brak wie-



(Samo)wiedza mtodych 0sob z diagnozq ASD w zakresie spektrum autyzmu. .. 95

dzy” oraz ,mity i stereotypy”. Do tej grupy wlaczono odpowiedzi 12 narratorek
i narratoréw. Druga przestrzen badawcza, tworzaca kategorie ,Swiadomos¢ dia-
gnozy — szczatkowa wiedza” oraz ,$wiadomos¢ diagnozy — akceptacja, osobowy
wymiar ASC”, skupia szersze i bardziej zindywidualizowane narracje, opisujace
doswiadczanie ,bycia w spektrum”. Ponizsza tabela 2 zawiera egzemplifikacje
poszczegodlnych kategorii.

Tabela 2. Wiedza i samowiedza narratorek i narratoréw o spektrum autyzmu (kategorie)

Liczba
Kategoria Egzeplifikacja odp.
(n=19)
Brak wiedzy ,Nie wiem”, ,Pierwszy raz stysze to stowo” 6

, To madros$¢ w jednym przedmiocie np. matematyka”, ,Autyzm
to jest choroba”, ,To wtedy, kiedy kto$ ma klopoty ze stuchem”,
Mity i stereotypy »To kiedy kto$ ma swdj Swiat”, , To takie niegrzeczne dzieci, ktére 6
nie stuchaja”, ,To chyba kto$ nienormalny? Tak psychicznie”,
, To wtedy, kiedy kto$ stwarza same klopoty i trudno mu zy¢”

,Ja mam autyzm, ale nie wiem do konca co to znaczy. Mam

Swiadomosé dodatkowe zajecia, zebym byt jeszcze madrzejszy”, , To taka
diagnozy — wiedza | niepelnosprawnos¢, przez ktéra mozemy mie¢ kfopoty z koncen- 5
szczatkowa tracja”’, ,Autyzm to znaczy, ze kto$ sie dziwnie zachowuje, ja go

mam, ale to niedobrze”

,To stan, w ktérym jestem. Lubie kiedy wiem, co sie wydarzy,
mam emocje, ale czasem nie rozumiem ich u innych, inaczej je

Swiadomos¢ pokazuje. M6j autyzm pomaga mi widzie¢ wigcej i jest tez w
diagnozy — akcep- | mojej wyobrazni. Autyzm pozwala mi odbywa¢ dalekie podroze, )
tacja, osobowy nawet do przeszlosci”, ,Autyzm mam od zawsze. Lubi¢ by¢ sam -
wymiar ASC czesto, cho¢ nie mam probleméw z ekipg z klasy. Lubie cisze

i bycie w tym swoim $wiecie, chociaz to ten sam $wiat...tylko

inny”

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie badan.

Wybrane reprezentacje wypowiedzi mialy na celu zobrazowanie stanu wie-
dzy i samowiedzy mlodych oséb na temat funkcjonowania w spektrum autyzmu
u 0s6b s$wiadomych diagnozy — takze sposobu jego doswiadczania. Analiza narra-
cji wskazuje, ze wiekszos¢ badanych oséb (12), poza brakiem wiedzy o wlasnej
diagnozie cechuje nikla wiedza na temat autystycznego spektrum. W wiekszosci
wypowiedzi uwidaczniaja sie deprecjonujace okreélenia, tj. ,choroba”, ,nienormal-
ny”, czy nieprawdziwe informacje, ktére sa silnie zakorzenione w mitach, stereo-
typach nadal obecnych w spolecznym i medialnym dyskursie o spektrum auty-
zmu. W wypowiedziach badanych wybrzmiewa np. zwigzek ASD z genialnym
umystem, chorobami psychicznymi i byciem ,niegrzecznym”.
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Analizie poddano takze czesto$¢ wystepowania poszczegélnych stéw w nar-
racjach badanych o0séb, w wyniku czego wyloniono 26 stéw, ktére powtarzaly sie
najczesciej (wiecej niz w 3 narracjach). Ich formy leksykalne ujednolicono, zawsze
z zachowaniem kontekstu i znaczenia dla calej wypowiedzi. Wielkoé¢ czcionki
uzytej do zapisu wyrazéw odzwierciedla czestoé¢ ich wystepowania w wypowie-
dziach oséb badanych (im wieksza, tym czesciej). Slowem uzywanym w kazdej
znich bylo ,ni¢” w negatywnym kontekscie opisu utrudnionych/niemozliwych
czynnoéci do wykonania przez osobe w spektrum autyzmu (nie stucha, nie moze,
nie ma, nie rozumie itp.). Podobnie ze stowami ,wiecej”, ,bardziej” — bardziej prze-
szkadza, wiecej klopotéw; cho¢ w przypadku tych okreslen kilkukrotnie miaty
one wydzwiek pozytywny — bardziej czuje zmysly, wiecej rozumie.

Wisréd wylonionych stéw pojawily sie takie, ktére opisuja sfery funkcjono-
wania, ktdre — zresztg stusznie — w opinii badanych maja zwigzek z autyzmenm, tj.
koncentracja, zachowanie, rozw6j poznawczy, potrzeby. Ale takze takie, ktdre
wskazuja na osobisty wymiar do$wiadczania ,bycia” w spektrum autyzmu —
mam”, ,swdj’, ,moj’, ,sam”. Wypowiedzi oséb posiadajacych wiedze o wlasnej
diagnozie posiadaly tych okreSlen wiecej (samo$wiadomosc), cechowaly je tez
dluzsze narracje, ukazujace osobisty wymiar przezywania, doswiadczania tego
stanu. Natomiast w narracjach oséb znajacych swoja diagnoze, lecz posiadajacych
szczatkowa wiedze o spektrum autyzmu — subtelnie i w subiektywnym odczuciu
badaczki — pojawial sie pewien niedosyt i che¢ zdobywania informacji na jego
temat. Nie zostaly one wyrazone wprost (w postaci prosby o informacje czy bez-
posrednich pytan o poszczegélne kwestie); czesto mialy forme niedopowiedzen,
retorycznych pytan wyrazajacych niepewnos¢, a zarazem ciekawos¢ poznawcza:
,ja juz sam nie wiem, jak to jest”, ,ale czy mam racje...?”, ,chyba to jest ten autyzm”.

Utwierdza¢ to moze w przekonaniu, ze ,oswajanie” autyzmu w przestrze-
niach szkolnych, w zespolach klasowych, indywidualnych rozmowach jest wazne
i potrzebne. Analizowane narracje wskazuja, Ze jest to istotne takze w kontekscie
zaznajamiania z najnowsza wiedza i szerzenia spolecznej $wiadomosci, zaprze-
stania powielania mitéw, nieprawdziwych przekonan. Wyniki analiz pozwalajg
bowiem wysnué wniosek, ze u mlodych 0séb uczestniczacych w badaniu domi-
nuje brak wiedzy lub nikla $wiadomos¢ naznaczona stereotypowym podejsciem
i nieadekwatng do aktualnej wiedzy terminologia. Majac na uwadze takze wiek
0s6b badanych, sluszna wydaje sie refleksja o potrzebie edukowania srodowisk
rodzinnych i spotecznosci szkolnych. Uzasadnione sa réwniez wszelkiego rodzaju
kampanie i projekty o szerszym zasiegu spotecznym o charakterze inkluzywnym,
zwracajgce uwage na neuroréznorodnoé¢ czy zréznicowane potrzeby wszystkich
0s6b.
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Rysunek 1. Najczesciej wystepujace slowa w narracjach badanych

Zrédlo: opracowanie przy uzyciu wordcloud.online.

Autistic Spectrum Condition oraz nurt inkluzyjny z perspektywy
samorzeczniczej

Kolejnym zagadnieniem poddanym analizie przy uzyciu kwerendy interne-
towej byly wypowiedzi mlodych oséb samorzeczniczych dotyczace (samo)wiedzy
i ich opinie o znaczeniu samo$wiadomosci w tym zakresie oraz osobistym do-
$wiadczaniu ,bycia” w spektrum autyzmu. Racjonalnym i skutecznym wyborem
metody doboru proby badawczej okazal sie system kolejnych wskazan, nazywa-
ny tez metoda ,kuli $nieznej” (snowball sampling). ,Procedura ta jest wlasciwa, gdy
trudno jest odszuka¢ cztonkéw jakiejs specyficznej populacji, takiej jak bezdomni,
robotnicy naplywowi czy nielegalni imigranci” (Babbie 2024: 204). Niewatpliwie
osobiste zaangazowanie w problematyke wspierania w rozwoju oséb funkcjonu-
jacych w spektrum autyzmu z perspektywy praktycznej (osobista i zawodowa
stycznos¢, zaufanie oséb z ASD i ich rodzin, zaangazowanie w ,ich sprawy”) ula-
twilo realizacje badan.

O ile znalezienie w sieci stanowisk, pogladéw i wypowiedzi samorzeczni-
czych 0s6b w spektrum autyzmu nie stanowi klopotu (obecnie jest to nosny me-
dialnie temat, selfadwokaci prowadza profile w mediach, blogi, sa uczestnikami
konferencji, nagrywaja podcasty itp.), o tyle glos oséb mlodych (niepelnoletnich)
jest nadal niszowym zjawiskiem. Swoje dociekania badawcze oparlam gléwnie
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o wypowiedzi 0s6b zrzeszonych czy skupionych wokét kilku fundacji — Autism
Team (prowadzacej Klub Swiadomej Mtodziezy), Pro Aperte, ALEklasa. Na po-
trzeby tego opracowania zostang przytoczone dwie z nich, ktére sa reprezenta-
tywne i odnosza si¢ do podjetej problematyki badawcze;j.
LAutyzm to réznorodnosc, lubig bardzo, gdy mdwi si¢ o mnie jako cztowieku réznorodnym, nie
gorszym, nie innym, tylko roznorodnym. Chciatbym, aby przestano mowic o autyzmie jako cho-
robie, ja nie jestem chory na autyzm. Rozwijam si¢ w spektrum autyzmu, a chory jestem na epi-
lepsje, zespot Scheuermanna i kilka innych, trudnych chordb, przez ktcre cierpig, ale nie cierpig
przez autyzm”. (Jan, lat 15, cytat pochodzi ze strony miodych samorzecznikéw Autism
Team, www.facebook.com/autismteam)

LAutyzm to nie choroba. Autyzm to odmienna sciezka rozwojowa. Nie cierpimy na autyzm, cier-
pimy z powodu ignorancji, braku szacunku, wiary w nasze mozliwosci. Cierpimy na dezinfor-
macje w spektrum. Mamy empatie, emocje i potrafimy picknie si¢ przyjaznic i kochac. Rozwija-
my si¢ w spektrum autyzmu”. (Sebastian, lat 17, cytat pochodzi ze strony mlodych
samorzecznikéw Autism Team, www.facebook.com/autismteam)

Wypowiedzi mlodych oséb samorzeczniczych obrazujg fakt, jak potrzebne
byly zmiany w nomenklaturze naukowej, diagnostycznej i obecnej w dyskursie
spolecznym, ktére dokonuja sie w ICD 11 oraz wyplywaja z glosu samych oséb
funkcjonujacych w spektrum autyzmu. Opisywane sa w nich sposoby doswiad-
czania i Swiadomego pojmowania autyzmu w przestrzeni osobistej egzystencji,
nadawane sa znaczenia i lokowane preferencje, ktére ukazuja kierunek dziatan
specjalnopedagogicznych, wspierajacych, edukujacych.

W wypowiedziach mlodych oséb w spektrum autyzmu jest slyszalny apel
o spoleczne — takze w przestrzeniach szkolnych — konfrontacja z mitami, np. opi-
sywania ASD przy uzyciu poje¢, takich jak choroba czy cierpienie. Wybrzmiewa
promowanie uwaznosci na potrzeby wszystkich oséb (w tym takze wsréd bada-
nych miodych oséb, potrzeba zapewnienia miejsc ciszy czy udzielenia uczniom
wiekszej ilosci czasu na wykonanie zadan, aktywnosci) i rozwijania postawy
akceptacji wéréd grup spolecznych czy postulat zakorzeniania jezyka inklu-
Zywnego.

Badawcza i zawodowa styczno$¢ z osobami rozwijajacymi si¢ w autystycz-
nym spektrum pozwala zauwazy¢, jak istotne jest u nich zdobywanie rzetelnej
wiedzy i rozwijanie $wiadomosci samego siebie — jeden z badanych wypowie-
dziat

Jto, ze 2 lata temu rodzice powiedzieli mi o tym, ze mam autyzm wiele mi wyjasnilo; wczesniej
zawsze czulem, ze cos jest ze mnq nie tak, a teraz juz wiem coraz wigcej i poczutem ulge, ze juz
wiem, o co chodzi”. (chlopiec, 12 lat).

Stowa o znaczeniu $wiadomosci posiadania diagnozy, wypowiedziane przez
mlodego czlowieka w trakcie narracji badawczej, koresponduja ze stanowiskiem
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gloszonym przez dorostych w ruchu samorzeczniczym na calym $wiecie (m.in.
amerykanka Temple Grandin, brytyjczyk Daniel Tammet, czy polscy selfadwokaci
Joanna bawicka, Kosma Moczek, Krzysztof Tokarski). Podkreslaja oni, ze samowie-
dza stanowi kolejny kamienn milowy w jakosci funkcjonowania — ma potencjat
uwalniajacy (swoiste katharsis), ulatwia samoakceptacje, uadekwatnia samoocene,
pozwala zrozumiec i ,0swoi¢” wlasne stany sensoryczne, psychoemocjonalne oraz
poszukiwaé efektywnych technik radzenia sobie z trudnosciami®.

Refleksje koncowe

Stan autystycznego spektrum, cho¢ coraz bardziej poznawany, nadal stanowi
pole dociekan badawczych, a jego istota, przyczyny i symptomy weciaz sg interdy-
scyplinarnie odkrywane przez badaczy wielu dziedzin nauki — medycyny, psy-
chologii, neurobiologii czy pedagogiki. Nie mniej rozwazan towarzyszy zmienia-
jacej sie nomenklaturze, diagnostyce, ktére zmierzaja do jak najtrafniejszego
i najmniej deprecjecjonujacego ujecia istoty spektrum autyzmu, poszukiwania
podmiotowych okreslef stanéw, oséb i nazywania cech — stosowania jezyka in-
kluzywnego. Waznym elementem tego procesu jest glos samych oséb funkcjonu-
jacych w autystycznym spektrum — coraz glosniej i szerzej styszalny w dyskursie
spotecznym. Dzieki samorzecznikom poznajemy takze sposoby rozumienia, do-
$wiadczania i ,bycia” w spektrum, co uSwiadamia, jak wiele wymiaréw, postaci
i stanéw moze ono przybierac.

Przeprowadzone badania, ktérych fragmenty zostaly zaprezentowane w ni-
niejszym artykule, oprocz wnioskéw, nakreslaja pole do podjecia kolejnych. Re-
fleksje badawcze gromadza sie zatem wokot nastepujacych zagadnien:

— osoby, ktére maja swiadomos¢é funkcjonowania w spektrum autyzmu prezen-
tuja opinie, ktére w wiekszym stopniu odzwierciedlaja samoakceptacje,
(z)rozumienie siebie;

- $wiadomo$¢ wlasnej neuroréznorodnosci pozwala na okreélanie siebie, swo-
jego potencjatu, trudnosci w funkcjonowaniu, potrzeb;

— mlodzi samorzecznicy oraz osoby z wigksza wiedza i akceptacja siebie jako
funkconujacej w ASC, opisujac ,autyzm” uzywaja okre$lenr stan, rozwoj,
spektrum, neuror6znorodnos¢;

— oprécz poprawy komfortu zycia (dobrostanu), $wiadomos¢ ASC pozwala na
lepsze zrozumienie idei wspierania w rozwoju tych oséb.

2 Wnioski wysnute na podstawie wystapien i publikacji wymienionych oséb samorzeczniczych na
spotkaniach autorskich, konferencjach — odsylacze do wybranych, przykladowych wystapien,
publikacji znajduja sie¢ w zestawieniu bibliograficznym.
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Perspektywy badawcze wyznaczone poprzez powyzsze refleksje moglyby
dotyczy¢ implikacji dla praktyki — rozwazan nad skutecznymi sposobami ,oswa-
jania” autystycznego spektrum w $rodowiskach rodzinnych i szkolnych — eduka-
i, jak rozmawia¢ z dzieémi o spektrum autyzmu (korzystajac z doSwiadczen
samorzecznikow oraz wiedzy o ,uwalniajagcym” potencjale samo$wiadomosci
w tym zakresie) oraz skutecznej indywidualizacji procesu wsparcia — ,garnituru
szytego na miare” mozliwosci i potrzeb rozwojowych.

Obecnie nurt inkluzyjny wyznacza nowg jakos¢ i jednoczesnie stanowi wy-
zwanie dla budowania $wiadomosci spotecznej, jak réwniez samo$wiadomosci
poszczegodlnych czlonkéw danego spoteczenstwa, zwlaszcza do tej pory odrzuca-
nych, stabostyszalnych w dyskursie. Dzieki tym zmianom spotecznym, osoby do-
tychczas mogace spotykac sie z marginalizacja, znalazly sie w kregu spotecznego
wlaczenia. Mozliwo$¢ nawigzywania kontaktu z tymi osobami, czerpania unikal-
nej wiedzy z ich doswiadczen, jak réowniez ich efektywnos¢ w strukturze spolecz-
nej, pozwalaja na spojrzenie z ich perspektywy na dotychczas, gtéwnie jedno-
stronnie pojmowang problematyke.

Konkludujac warto ponownie zacytowaé, ze ,to ukazanie innego wymiaru
poznania, w ktérym zwraca sie uwage na autorefleksje dotyczaca samoswiado-
modci, czyli na to, w jakim zakresie jednostka rozumie sama siebie” (Bleszyniski
2019: 126), jaki obraz siebie konstruuje, jakie nadaje znaczenia stanom, w ktérych
funkcjonuje, jaka warto$¢ przedstawia ta kreacja dla samego siebie i innych oséb,
na ile moze umozliwi¢ lepsze rozumienie os6b w spektrum — a w konsekwencji
skuteczniej dobiera¢ metody, techniki i formy wspierania ich rozwoju. Niesie to
ze soba konieczno$¢ zrewidowania nie tylko nazewnictwa uzywanego w dyskur-
sie dotyczacym spektrum autyzmu, ale przede wszystkim postrzegania osob
w nim funkcjonujacych.
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Narracje o doswiadczeniach macierzynstwa kobiet
posiadajacych dziecko w spektrum autyzmu

Tekst podejmuje problematyke doswiadczenia macierzynstwa kobiet posiadajacych dziecko
w spektrum autyzmu. Autorka wykorzystujac metode wywiadu poglebionego bada zmiany
w przezywaniu macierzynstwa, w tym samooceny i subiektywnej oceny jakosci relacji z dziec-
kiem u trzech matek w okresie od dostrzezenia pierwszych symptoméw neuroréznorodnego
rozwoju dziecka do objecia go specjalistyczna opieka po formalnej diagnozie. Autorka ukazuje
czynniki wspierajace proces przechodzenia od rozpaczy do akceptacji i formuluje wniosek o ko-
nieczno$ci zmian w zakresie spolecznego postrzegania os6b w spektrum jako warunku koniecz-
nego dla wspierania pozytywnego przezywania macierzynstwa dziecka w spektrum.

Stowa kluczowe: spektrum autyzmu, macierzynstwo, dziecko w spektrum autyzmu, doswiadcze-
nie macierzynstwa

Narratives about the experiences of motherhood among
women with a child on the autism spectrum

The text addresses the issue of motherhood among women who have children on the autism
spectrum. The author, using the in-depth interview method, examines changes in the experience
of motherhood, including self-assessment and subjective assessment of the quality of the relation-
ship with the child in three mothers in the period from noticing the first symptoms of the child's
neurodiverse development to providing specialist care after the formal diagnosis. The author
shows factors supporting the process of moving from despair to acceptance and formulates a con-
clusion about the necessity of changes in the scope of social perception of the people with ASD as
a necessary condition for supporting the positive experience of motherhood of a child with ASD.

Key words: Autism Spectrum Condition, motherhood, autism spectrum child, motherhood
experience
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Wprowadzenie

Porozumienie miedzy rodzicem a dzieckiem ma fundamentalne znaczenie
dla obojga. Dla dziecka jest istotnym stymulatorem rozwoju intelektualnego
i emocjonalnego, a dla rodzica stanowi wzmocnienie jego roli. Rozumienie ko-
munikatéw, jakie wydaje dziecko, reagowanie na nie wzmacnia samoocene jako
»dobrego” rodzica. Z kolei brak porozumienia, brak spodziewanej reakcji ze stro-
ny dziecka lub nieprzewidywalnoé¢ czy niezrozumialoé¢ reakeji sa dla rodzica
pierwszym sygnalem neuroréznorodnego rozwoju, co czesto konczy sie diagnoza
spektrum autyzmu. W literaturze przedmiotu mozna znalez¢é opinie, iz rozpo-
znanie spektrum u dziecka jest Zrédtem traumy i cierpienia. Profesor J. Cieszyn-
ska pisze: ,diagnoza autyzmu przynosi cierpienie calej rodzinie, wszyscy jej
czlonkowie pozostaja przejmujaco samotni w przezywanej trwodze o wspélne
dni” (Cieszynska 2007). Jak ttumaczy, wynika to po czesci z braku rzetelnych in-
formagcji nt. etiologii i skutecznych metod terapeutycznych. Nalezaloby doda¢ to
tego spoleczne postrzeganie autyzmu jako niepelnosprawnosci, ktéra wynika
z dominacji myslenia o autyzmie jako o zaburzeniu neurorozwojowym (Baron-
-Cohen 2000). Tak zwana medykalizacja autyzmu jest obecna w wiekszosci instytu-
qji terapeutycznych, edukacyjnych, a takze szerzej w dyskursie spolecznym. Ma to
wplyw na samoocene rodzicéw autystycznych dzieci i ujmowanie przez nich do-
Swiadczenia macierzynstwa czy ojcostwa jako niepelnowartosciowego (Platos 2018).

Zalozenia metodologiczne projektu

To wlasnie doswiadczenie macierzynstwa dziecka w spektrum autyzmu stato
sie przedmiotem zainteresowania autorki tekstu. Chciala ona sprawdzi¢, jak
zmienia si¢ przezywanie macierzynstwa i samocena matki w okresie od momen-
tu, gdy rodzic zaczyna dostrzega¢ symptomy neuroréznorodnego rozwoju dziec-
ka do czasu po otrzymaniu diagnozy. Powodem podjecia tej tematyki byto po-
réwnywanie osobistych do§wiadczen biograficznych autorki, ktéra prywatnie jest
mamag dziewczynki z diagnoza spektrum autyzmu, z literaturg przedmiotu. Do-
Swiadczyla ona i dos$wiadcza czedci opisanych w literaturze naukowej emocji,
jednak nie wszystkich. Chcac przyjrze¢ sie wlasnemu doswiadczeniu z naukowej
perspektywy sformulowala gléwny problem badawczy, ktéry zawarta w pytaniu:
jak matki dzieci w spektrum autyzmu do$wiadczaja macierzynstwa oraz jak in-
terpretuja owo doswiadczenie? Badanie zostalo osadzone w paradygmacie inter-
pretatywnym, zastosowano jakosciowe metody badawcze: wywiad pogtebiony,
czeSciowo ustrukturyzowany. W prowadzeniu wywiadéw bardzo pomocna oka-
zala sie by¢ biografia autorki. Wspélne doswiadczenia macierzyiistwa dziecka
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w spektrum pomogly zbudowaé przestrzen zaufania i intymnosci, co pozwolilo
na zebranie informacji na temat doswiadczen badanych oraz na prébe interpreta-
qji zebranych danych, tj. sposobéw jakie rozumieja one swoje macierzynstwo.

W wywiadach wziely udzial trzy matki dzieci (dwoch chiopcéw i jednej
dziewczynki) posiadajacych diagnoze spektrum autyzmu. Wszystkie majg wyz-
sze wyksztalcenie, mieszkaja w okolicach aglomeracji miejskich (Tréjmiasto, War-
szawa). Ich dzieci objete sa edukacja szkolng lub przedszkolng oraz terapig
w nurcie behawioralnym i innymi zajeciami wspomagajacymi, zaleznie od ich
wieku ipotrzeb, m.in. logopedycznymi, integracja sensoryczng czy treningiem
umiejetnosci spolecznych. Aby zagwarantowa¢ peilna anonimowos$¢ badanych,
w artykule wystepuja pod okre$leniami matka lub badana wraz z liczebnikiem
porzadkowym wedtug kolejnosci przeprowadzenia wywiadu.

Matka pierwsza posiada wyksztalcenie w zakresie pedagogiki specjalnej i za-
wodowo zajmuje sie dzie¢mi w spektrum. Matka druga od wczesnego dziecin-
stwa posiada diagnoze ADHD. Matka trzecia nie miala przed urodzeniem syna
stycznosci ze zjawiskiem autyzmu. Kazda z uczestniczek wyrazita znaczne zainte-
resowanie badaniem, z entuzjazmem odniosta sie do mozliwosci wziecia w nim
udziatu i podzielenia sie swoimi do$wiadczeniami, zatem warunek prowadzenia
badan jakosciowych, w my#l ktérego jest to mozliwe, wowczas gdy podmiot ba-
dania charakteryzuje si¢ znacznym stopniem $wiadomosci oraz zdolnosci wyra-
zania sie, zostal spelniony (Wyka 1993).

W chwili badania dzieci mialy od 3,5 do 8,5 roku. Dwoje z nich do chiopcy,
ijedna (najstarsza) to dziewczynka. Wszystkie dzieci objete sa edukacja odpo-
wiedniag do wieku oraz terapia. Mlodsi chlopcy uczeszczaja do prywatnego
przedszkola o profilu terapeutycznym, za$ dziewczynka do szkoly rejonowej,
aczkolwiek jest objeta terapia w formie zaje¢ pozaszkolnych. Wszystkie badane
stwierdzily, Zze symptomy odmiennego rozwoju swoich dzieci dostrzegly stosun-
kowo wczesnie. Najwczesniej, bo juz w wieku niemowlecym dostrzegta to matka
pierwsza, byly to nadwrazliwo$¢ sensoryczna i wybidrczos¢ pokarmowa. Matka
trzecia zauwazyla odmienno$¢ rozwoju u dziecka, gdy miato ono okoto roku, byty
to niepokojace ja monotonne zabawy, powtarzalne ruchy, brak zainteresowania
otoczeniem i opdzniony rozwdéj mowy. Matka druga zauwazyla owe odmiennosci
okolo 2,5 roku zycia dziecka, a wiec najpdzniej, co bylo zwiazane takze, ze syn od
niemowlectwa cierpial na niedostuch. Dopiero wiec po operacji udrazniajacej
stuch stalo sie dla niej jasne, ze owa odmiennos¢, ktérg okreslila jako niedzielenie
sig radoscig, wynika z czego$ wiecej niz niedostyszenie.

Wszystkie trzy wywiady zostaly przeprowadzone w formie online za posred-
nictwem platformy Teams. Uczestniczki zostaly poinformowane o celu badania,
o mozliwosci jego opublikowania w recenzowanym czasopismie naukowym oraz
zapewnione o jego anonimowosci. Przed rozpoczeciem wywiadu zapytano je
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o zgode na jego rejestracje, na co kazda z nich odpowiedziala pozytywnie. Kazdy
wywiad trwal okolo 90 minut, zaczynal sie od prosby o scharakteryzowanie
dziecka, w tym podanie cech demograficznych, takich jak wiek, ple¢ itd. Owa
cze$¢ wstepna stuzyla nie tylko zebraniu podstawowych informacji, ale takze
roztadowaniu pewnego napiecia, jakie towarzyszy komunikacji zaposredniczo-
nej, a jakie poczatkowo udzielito sie badanym oraz sprawieniu by czuly sie swo-
bodnie i pewnie. W stosunkowo krétkim czasie badane otworzyly sie na tyle by
bez poczucia skrepowania szczegétowo opisywac swoje doswiadczenia zwigzane
z macierzynstwem, a rola badaczki polegala na zadawaniu od czasu do czasu
pytan z prosba o uszczegdlowienie niektérych, poruszanych przez nie, kwestii.
Kazdy wywiad byl nagrywany i na biezaco, automatycznie przeksztalcany
w tekst za pomoca wbudowanego w aplikacje narzedzia. Byly one nastepnie wie-
lokrotnie odstuchiwane, a transkrypcje odczytywane, co pozwolilo na wyodreb-
nienie czterech gléwnych watkéw i towarzyszacych im watkoéw szczegoélowych.

Wyniki badan wtasnych

Watek pierwszy: Podejrzenia

Pierwsze symptomy

W literaturze przedmiotu mozna spotka¢ opinie, ze diagnoza autyzmu dla
rodzica wigze sie z uczuciem podobnym do zatoby. Oprécz smutku, straty rodzi-
ce do$wiadczaja takze izolacji, wartosciuja negatywnie swoje rodzicielstwo, po-
réwnujac je do przezy¢ rodzicoéw dzieci neuronormatywnych (Cieszyniska 2007).
Przezycia te sa nieobce uczestniczkom omawianego badania, aczkolwiek inten-
sywno$¢ do§wiadczania negatywnych emocji koreluje z wiedzg, jaka kazda z nich
miala na temat spektrum zanim zaczela dostrzega¢ symptomy nieprawidlowego
rozwoju u wlasnego dziecka.

Matka dziecka pierwszego, z wyksztalcenia pedagog specjalny pracujaca na
co dzieh z dziemi w spektrum oraz autorka niniejszego artykulu, nauczyciel
i tutor akademicki, majgca do$wiadczenie w pracy ze studentami z r6znymi nie-
petnosprawnosciami, 1zej przeszia przez okres oswajania si¢ z diagnoza niz dwie
pozostate, ktére nie mialy wczeéniej do czynienia z tym zjawiskiem.

Wszystkie trzy uczestniczki badania oraz autorka tekstu zaczely dostrzegaé
symptomy neuroréznorodnego rozwoju u swoich dzieci dlugo przed osiggnie-
ciem przez nie 3 roku zycia. W przypadku dziecka pierwszego symptomy te byly
najbardziej niejednoznaczne. Nie wystapil tu jeden z podstawowych sygnaléow
jakim jest opézniony rozw6j mowy. Aczkolwiek badana, zawodowo zajmujgca si¢
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dzie¢mi w spektrum, zaczela dostrzegac juz pewne sygnaly w okresie niemowlec-
twa, co opisuje w ten sposdb:

ja tez jestem pedagogiem specjalnym, wigc jakby ja juz od poczqtku, jakby juz w pierwszych mie-
sigcach czutam, Ze to sig zakoriczy jakgs diagnozg. Corka od czaséw niemowlecych byla takim
hajnid bejbi wymagajgcym duzo wwagi i majgcym duze potrzeby, wigc mialam gdzies z tylu
glowy, ze moze cos z tego by, jesli chodzi o diagnozg.

Dla matek drugiej i trzeciej (oraz dla autorki tekstu) nieprawidlowy rozwdj
mowy byl jednym z pierwszych zauwazalnych sygnaléw, chociaz nie jedynym.
Obie badane przyznaly, Zze zaczely dostrzegac¢ caloSciowe réznice w rozwoju ich
dzieci. W przypadku drugiej z badanych jednym ze wskaznikéw bylo poréwna-
nie do réwnolatka:

moja siostra ma cérke w tym samym wieku, jest tylko dwa miesigce starsza. I jakby no wiadomo,
Ze one sig razem wychowujg, bo akurat ja jestem bardzo blisko z siostrami czy mamg. Wigc my
sig¢ stale spotykamy i dzieci non stop razem i jej corka bardzo w ogole jakby si¢ rozwijata mega po
prostu wszystko, czy jakies te ruchowe umiejetnosci, czy wszystko bardzo szybko osiggata. Usia-
dla jeszcze roczku nie miata. A on (chodzi o syna badanej, przyp. aut.) jest caly czas jakby z tyfu
w stosunku do niej. No ale wiadomo jak to w rodzinie, wszyscy ci powiedzq, Ze chiopcy to pozniej
i cos tam. Ze wszystko w swoim czasie i wiadomo. Ale tego czasu juz nie bylo a on caly czas byt
za nig. Czy jak ona juz wszystko pigknie mowita a on zero. Ja si¢ zaczglam zastanawiac (...)

Pierwszy raz stowo ,autyzm” padlo podczas rozmowy z logopeda, cho¢
wowczas badana jeszcze liczyla, ze obserwowane nieprawidlowosci rozwoju
wynikajg z niedostuchu.

Logopeda mi powiedziata, Ze oprocz tego, ze jest problem z mowq, wystepujq jakies tam inne rze-
czy, przyktadowo w oczy nie patrzy, no i widzi u niego jakies takie zachowania, ktére mogy
wskazywac wiasnie na spektrum autyzmu.

Zas trzecia z badanych, wspominajac pierwsze dostrzezone sygnaty odmien-
nego rozwoju, méwi tak:

na poczgtku wydawato mi sig, Ze rozwija sig w porzqdku, ale od pewnego momentu rzeklabym, ze
wezesnie to zauwazylam. Moze od roczku albo po roczku chwilg, Ze nie reaguje na imig, nie wskazu-
Je tez palcem, wzrok ma jakby gdzies daleko. Patrzy tak si¢ rozglgda takim wzrokiem powiedzmy no,
no rozbieznym. Pokazuje mu zabawke, a on na tq zabawkg nie patrzy tylko na przyklad na sufit. Tez
koordynacja ruchowa byla staba, zaczql chodzi¢ dopiero przed drugimi urodzinami.

(...) wszystkie pitki, ktére mu podatam, on uktadat w rzqdku, co bylo dla mnie tez zaskakujgce.
Kupitam mu chyba z siedem pitek, bo byt w ogdle zafascynowany wszystkim co sig kreci, kétkami,
pojazdami, pociggami. I on sobie te siedem pitek ustawit w rzqdku obok siebie i on je liczyt. (...)
no tak z rok temu miat 2,5 latek i ustawiat kostki czekolady obok siebie.

Jezdzilismy przed diagnozq na salg zabaw, takq zamknigtq. Tam byly klocki. No to zamiast bu-
dowac bierze i w rzqdku uklada. Wszystkie zabawki w rzqdku uktadal.
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Takze i tu sugestia, iz owe nieprawidlowosci mogace by¢ zwigzane z autyz-
mem takze pojawily sie ze strony profesjonalistow.

Moja mama jest nauczycielkq i wiasnie uczyta go kosi, kosi tapki. Zrobit moze dwa razy. A poz-
niej nie pamigtat. [ mama tez mowi, no dziecko, ktéremu si¢ powtarza jedng rzecz notorycznie,
caly czas to powinno to zapamigtac.

Moja pani od matematyki i mama pracowaly w jednej szkole i mama opowiadata jak on si¢ za-

chowuje, i ona juz wezesniej podala mojej mamie tq diagnoze, ze to jest dziecko autystyczne.
Préby wyparcia

Mimo iz badane wczesnie zaczely dostrzegaé symptomy neuroréznorodnego
rozwoju swoich dzieci, to kazda z nich do§wiadczyla proby wyparcia. Co wiecej,
jak pokazuje narracja pierwszej z badanych, mimo profesjonalnego doswiadcze-
nia, pedagoga specjalnego, takze ona przezyla etap, w ktérym odsuwata od siebie
mysl o prawdopodobnym wystapieniu spektrum autyzmu u jej dziecka. Aczkol-
wiek w tym przypadku znaczacy wplyw na to mialo otoczenie, co ona sama opi-
suje w ten sposéb:

no wiasnie przez mdj zawdd, mowili mi, Ze przesadzam, ze wcale tak nie jest. I ja diugo tez
wzbraniatam si¢ przed podjeciem diagnozy, bo wszyscy mnie uspokajali, ze weale nie. Mimo, ze
ja czutam, ze tak. Ale mowili mi: wszedzie widzisz ten autyzm, to u swojego tez widzisz.

W przypadku drugiej z badanych wyparcie bylo racjonalizowane przez od-
wolanie sie do argumentéw zwiazanych z wrodzona wada stuchu u dziecka.
Badana liczyla, Ze problem okaze sie by¢ wylacznie natury medycznej, poniewaz
dziecko jako niemowle mialo zdiagnozowana wode w uszach i zwigzany z tym
niedostuch. Aczkolwiek po operacji spodziewany postep w rozwoju nie nastgpil,
o czym opowiada:

okazato sig, ze on praktycznie nic nie styszat, dlatego ta mowa nie rozwijata sig, bo kiedy byt czas na
rozwijanie tego wszystkiego to on nie styszal. Diugo czekalismy na operacje, chyba miat 2,5 roku
niecate. No i po tej operacji my czekalismy na postepy, a one jakby nie przychodzily za bardzo.

Z kolei trzecia z badanych przez pewien trzymata sie potocznej, a podzielanej
przez czlonkéw dalszej rodziny, opinii, ze nalezy dziecku da¢ czas na rozwdj do
trzeciego roku zycia.

Tak ogélnie to duzo oséb mdwito, babcia rozmawiata z dziadka siostrg, no to ona miata pigtke
dzieci, juz te dzieci po czterdziestce sq. I mowita, zeby si¢ nie martwic, no jedno witasnie do szo-
stego roku zycia nie méwilo, a drugie do pigtego. I wszyscy takie rzeczy mdwili, ze mu przejdzie
do tego trzeciego roku.
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Spojrze¢ prawdzie w oczy

Trzecia z badanych matek stopniowo konfrontowala potoczne opinie, formu-
fowane przez rodzine z wlasnymi przemysleniami i coraz bardziej dostrzegata
nieprawdziwos¢ tego co mowili jej bliscy, co opisuje tymi stowami:

No dobra, moze i dziecko ma prawo nie méwic nic do tego trzeciego roku zycia, z tymze od roku,

odkgd skoniczyt dwa lata nie bylo Zadnego progresu. Wigc nie moze byc tak, ze nagle dziecko

przez rok stoi w miejscu i nagle ma trzy lata i po prostu wymiata. Nie sposob, zeby skoriczyl w li-

stopadzie trzy latka i nagle ma funkcjonowac perfecto, zaczyna mowic wszystkie zdania.

W przytoczonych nizej wspomnieniach z rodzinnego spotkania badanej
mozna dostrzec moment, w ktérym zdecydowala sie nie tylko skonfrontowaé
z wlasnymi emocjami, ale tez przeciwstawi¢ rodzinnym opiniom.

Caly dzier nie chciat ani jesc, ani pic, po prostu totalnie nie byt zainteresowany ani babciami, ani
tq imprezq. Zobaczyt pocigg i przez tyle godzin krecit kotka jednym pociggiem. Bytam w szoku
totalnym, jak dziecko moze od godziny czternastej do dwudziestej pierwszej bawic si¢ w sali za-
baw tylko jednym pociggiem i kreci¢ tym pociggiem kotka? Wszyscy przychodzili i mowili, jaki
on grzeczny, jak on si¢ tadnie bawi. No i wszyscy go chwalili. Ja w koricu stanglam i méwig,
ludzie to nie jest do korica tak, Ze on sig fadnie bawi. Jak mozna bawic sig jedng zabawky tyle
godzin, jednym jedynym pociggiem robic tym pociggiem kétka?! Ale oni nie rozumieli.

Moment przelomu, w ktérym badana zdecydowala sie stawi¢ czola wlasnym
obawom i przystapi¢ do procesu diagnostyki, opisuje w nastepujacy sposob:
przeplakatam caty czas od pigtku od szesnastej. W niedzielg wstatam, obudzitam si¢ i powiedzia-

tam, no ¢z trzeba dalej zyé. Musze przebadac dziecko i zrobic wszystko, zeby trafito w odpo-
wiednie miejsce.

Watek drugi: Droga do akceptacji

Dla Zadnej z badanych zaakceptowanie faktu, ze ich dziecko jest w spektrum,
nie bylo latwe. Przygladajac si¢ ich wspomnieniom z tamtego czasu mozna do-
strzec, iz byl to proces, w ktéorym badane musialy skonfrontowaé sie ze swoja
wizja ich dziecka, jego przyszlosci, w tym np. tej dotyczacej edukacji czy dalej
dorostego zycia. Pewna role odgrywalo tez otoczenie, w tym rodzina i eksperci
(psychologowie, lekarze czy pedagodzy).

Mierzenie si¢ z emocjami

Podjecie decyzji o rozpoczeciu procesu diagnostyki w kierunku autyzmu wy-
magato od kazdej z badanych odwagi zmierzenia si¢ z wlasnymi negatywnymi
emocjami, ktére towarzyszyly kazdej z badanych. Pierwsza z badanych przyznaje:

(...) bylo to dla mnie takie, no, trudne podjecie decyzji, ze jednak diagnozujemy, bo wydaje mi
sig, ze to jest to.
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Dla drugiej z badanych czas diagnozy byt tak trudny, ze zdecydowala sie na
skorzystanie ze pomocy lekarza psychiatry.

To byt taki straszny czas, wigc ja siebie samg wspieratam konsultacjami z psychiatrg i wprowa-
dzone miatam leki, po prostu, zeby to przezyc. Te wszystkie takie informacje.

Trzecia z badanych, przywolujac 6w czas, méwi wprost:
to byly moje najcigzsze dni w calym jego zyciu.
Komunikacja ma znaczenie

Druga z badanych matek, wspominajac proces diagnozowania dziecka,
przywolala negatywne wspomnienia zwigzane trudno$ciami w porozumiewaniu
sie z ekspertami w dziedzinie autyzmu, co wzmoglo u niej poczucie leku i samot-
nosci w obliczu wyzwania.

Pani, ktéra prowadzila ten test (chodzi o ADOS, przyp. aut.) no generalnie sama o sobie mdwita,
ze jest dobrq specjalistkq i tak dalej i nie chodzi o to, Ze ja si¢ z tym nie zgadzam. Ale ona po tym
tescie wszystko przedstawila w tak zly sposdb, jakby to juz w ogdle byt koniec, jak jeszcze powie-
dziala, ze musimy przejs¢ zatobe, to my jako rodzice bylismy po prostu ztamani. Bo my nie wie-
dzielismy co mamy z tym wszystkim zrobic.

Ja tylko pamigtam, Ze jak siedzielismy na tej konsultacji to non stop plakatam, tylko chusteczki
wymieniatam. Ja w ogole nie wiedzialam co ona do mnie mowi. Powiem szczerze ona takimi ter-
minami si¢ postugiwala, gdzie ja na przyklad tego nie rozumiatam.

No i poZniej zaczgly sig konsultacje. Oczywiscie czekanie na wizyte u psychiatry jakies trzy mie-
sigce, mimo ze bylismy zapisani prywatnie. Ja na poczgtku nie wiedziatam jakie te orzeczenia
trzeba miec? Kazdy nam mdwit co innego. Jedni, ze zla diagnoza inni, ze dobra. Bylismy w takim
jakby amoku, bo kazdy mowit co innego, a kazdy byt specjalistq w tej dziedzinie.

Z drugiej strony eksperci, ktérych komunikacja odznaczata sie empatia okaza-
li si¢ by¢ pomoca dla badanej procesie radzenia sobie z faktem diagnozy i towa-
rzyszacym jej emocjom. Ulga bylo spotkanie z psychiatra, ktéry, mimo iz po-
twierdzit wynik testu ADOS wplynal kojaco na jej obawy o przyszlos¢ dziecka:
powiedzial, ze syn nie musi chodzic¢ do przedszkola terapeutycznego, jezeli zwykle przedszkole
Jest w stanie zapewnic nam realizacje wytycznych orzeczenia. (...) Generalnie ja zauwazylam, Ze
to weale nie musi byc tak tragicznie, jak to bylo przedstawione.

Dla badanej, ktéra jak przyznata wczesniej nie miala stycznosci z autyzmem
czy niepelnosprawnoscia w ogole wizja przedszkola terapeutycznego byla czyms
przerazajacym, poniewaz wiazalo sie to z lekiem o przyszloé¢ dziecka. Stowa leka-
rza odczytala jako szanse na wlaczenie syna do zycia spolecznego w przysztosci.
Stworzyly one takze przestrzen, w ktérej mogla ona stopniowo dojrzewac akcep-
tacji umieszczenia syna w placéwce terapeutyczne;.
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Odzyskiwanie stabilnosci

Dla wszystkich badanych jednym z etapéw odzyskiwania stabilnosci bylo juz
samo otrzymanie formalnej diagnozy. Pierwsza z badanych wyraza to wprost:

diagnoza byta dla mnie ulgg, bo w koricu wiedziatam co robic, jak dziatac?

Druga z badanych przyznaje, ze diagnoza pozwolila jej stopniowo odzyskaé
poczucie bezpieczenstwa. Za$ trzecia okresla to jako ,staniecie na nogi”.

Dla drugiej z badanych czynnikiem wspierajacym proces akceptacji diagnozy
byto to czego poczatkowo obawiala sie najbardziej, czyli umieszczenie dziecka w
przedszkolu terapeutycznym. Jak sama moéwi:

(...) na szczgscie od wrzesnia (czyli od czasu, gdy syn badanej zaczql uczgszczac do przedszkola
terapeutycznego — przyp. aut.) odzyskalismy stabilnosc. Widze, Ze oczywiscie jeszcze duzo jest
pracy, ale jest to wszystko ustabilizowane. W moim przypadku takze juz jakby... no radzg sobie
z tym na ten moment. Mysle, ze tak, czuje sig bezpiecznie.

Odzyskiwanie macierzynstwa

Matki dzieci autystycznych musza zredefiniowac swoja role w obliczu neuro-
réznorodnosci ich dzieci. Dla drugiej z badanych elementem wspierajacym 6w
proces jest wspotpraca z personelem przedszkola. Jak sama opisuje:

(...) ja sig po prostu duzo ich pytam. Na przyklad, jesli mielismy takie epizody, Ze bylam cala po-

drapana, kostki u nog podrapane, rece cate podrapane, twarz podrapana to ja si¢ pytatam paii jak

reagowac? To mi podpowiadajq. Tez prosze, ze jesli widzg, ze trzeba cos poprawic w domu to
niech mi mowig. Tak jak mi na przyklad powiedziaty, ze w domu jest za duzo dZwigkow, zeby
mu piosenek nie puszczac tylko samg muzyke.

Takze trzecia z badanych dostrzega poprawe w zachowaniu syna pod wply-
wem terapii w przedszkolu co pozytywnie wplywa na jej poziom satysfakcji
z macierzynstwa.

Widze wiasnie jak to (terapia — przyp. aut.) idzie. Ja juz wrecz do niego normalnie méwig co on

ma zrobic? Nie ma takiego domyslania sig. Mowig do niego czego od niego oczekuje, co on ma

zrobic a on rozumie i styszy. (...) Nie mamy jakis tam awantur. Kiedys bylo ich wiecej. Ze on
chee cos wymusic a ja sig nie zgadzam. I ja sig¢ ciesze.

Dla pierwszej z badanych wsparciem w tym procesie jest specjalistyczna wie-
dza i doSwiadczenie zawodowe jakie posiada jako pedagog specjalny. Jak sama
mowi:

Tak, na pewno doswiadczenie z pracy mi bardzo pomaga. Staram si¢ nie doprowadzac do sytu-

acji, gdzie jej (cdrki przyp. aut.) emocje eskalujg. (...) Od poczqtku byto mi tatwiej porozumiec si¢

z cdrkg, ale tez od pierwszych miesigcy czutam, Ze to si¢ skoriczy jakgs diagnozg.
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Watek trzeci: wyzwania

Niepelnos¢ porozumienia

Jedna z gléwnych trudnosci, jakich doswiadczaja rodzice dzieci autystycz-
nych jest porozumienie. Brak satysfakcjonujacej komunikacji wynikajacy takze
z opdznionego rozwoju mowy wplywa negatywnie na samocene jako rodzica. Na
problemy z porozumieniem zwracaja uwage wszystkie badane. Druga z bada-
nych opisuje to w ten sposdb:

nie wydaje mi sig, Ze jesteSmy juz na takim etapie, ze rozumiemy sig¢. Czasami sq takie sytuacie,

ze jestem podlamana, bo na przyklad on widzi boisko, dzieci grajg w koszykdwke i méwi, , koszy-

kéwka”. Ja mu thumacze, nie mozesz is¢ tam starsi chlopcy grajg nie mozesz z nimi grac. To on
oczywiscie juz si¢ poklada. A ja musze go targac, praktycznie brac pod pachg i do samochodu.

(...) Uwazam, ze rozumie co do niego méwie, ale sq takie sytuacje, ze wiasnie nie wiem. Nie

uznaje takich kompromiséw, idziemy na spacer nad morzem, jest zima i on koniecznie do wody

musi wejsc. Nie dociera do niego, ze jest zimno. Mowig do niego jest zima, nie mozna si¢ kapac w

morzu a do niego to jakby nie dociera. On ma zobrazowane w glowie, Ze jak jest morze, to musi

sig 1S¢ kqpac.

Bariery w porozumieniu dostrzega takze trzecia z badanych co wyraza slo-
wami:

nie moge do niego powiedzie¢ jakbym mdwita do normalnego, dobrze rozwijajgcego sig czterolet-

niego dziecka ,nie véb” i ono tego nie zrobi, na przyklad nie wysypie kakao, bo jak powiem syno-

wi nie wysypuj kakao to odwrdci szklanke i wysypie. No nie dociera do niego co si¢ mowi i to jest
ta trudnost.

Natomiast pierwsza z badanych dostrzega przede wszystkim trudnosé
w opanowaniu gwaltownych reakcji emocjonalnych dziecka, o czym moéwi:

Jest bardzo uparta i czgsto jak si¢ uprze to cigzko jej wytumaczyc. Weigz te reakcje bywajg guwat-

towne, impulsywne i nieprzewidywalne.

Brakujace stowa

To czego brakuje badanym to mozliwoé¢ petnego, werbalnego porozumie-
wania sie z dzieckiem, co szczegdlnie podkreslajg druga i trzecia z badanych.
Druga wyraza to w nastepujacy sposob:

czego mi brakuje na ten moment to, ze nie ma tej mowy swobodnej, ze na przykiad, wyjdzie

z przedszkola i powie o dzisiaj byto super, bawitem sig swietnie.

Zas trzecia z badanych przyznaje, ze porozumiewanie sie z dzieckiem wyma-
y y y
ga od niej nauczenia sie jego sposobu rozumienia, co opisuje nastepujaco:
jak méwig na przykiad podaj pampersa to on widzi, ze cos od niego mowig, ale niekoniecznie wie

o co mi chodzi jak za duzo stéw uzywam. A jak powiem (imig) pampers i mu na przyktad pokaze,
to on chwile pomysli i rzeczywiscie tego pampersa przyniesie.
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Emocje dziecka — emocje matki

W procesie redefinicji swojej roli jako matki badane mierza sie takze z niezro-
zumiatymi dla nich emocjami swoich dzieci. Pierwsza z badanych opisuje gwal-
towne reakcje corki w nastepujacy sposob:

Jest bardzo uparta i czesto jak sig na cos uprze, to cigzko jest jej wyttumaczyc. I weigz te reakcje

bywajg takie bardzo gwaltowne, impulsywne, zupetnie nieadekwatne. Zdarza, ze odrabiamy lek-

cje i czegos nie rozumie to zaczyna rzucac przedmiotami albo krzyczy, ze nie bedzie tego robita.

Sposobem badanej na radzenie sobie z nimi jest terapia i rozmowa. Cérka
uczestniczy w zajeciach z treningu umiejetnosci spolecznych, co jak zauwaza
badana ma pozytywny wplyw na funkcjonowanie cérki i ich wzajemne porozu-
mienie. Jak sama moéwi:

duzo czasu ze sobg spedzamy, bo ja cérke odbieram praktycznie juz po lekcjach, duzo rozmawia-
my, duzo czytamy. Corka codziennie opowiada mi o tym, co robila w szkole, opowiada o réznych
sytuacjach spotecznych, z kolezankami. Jak powinna postgpic w danej sytuacji? Albo opowiada
mi cos i thumaczy, ze ktos zachowat si¢ w nieodpowiedni sposob, bo powinien zrobic to a nie to.

Druga z badanych przyznaje, ze zachowania takie jak krzyk, placz, rzucanie
sie na ziemie, autoagresja sa czynnikami powodujacym u niej stres czasem pro-
wadza do zwatpienia w swoje kompetencje jako rodzica.

Zdarza mu sig krzyczec, ze nie chee albo krzyczy ,mama nie!”, pomimo, ze ja stoje obok i nic mu
nie robig. Byla taka sytuacja, ze najpierw chciat si¢ kqpac, a potem nie chceiat, wigc jak go szybko
oplukatam a potem nie chcial z wanny wyjs¢ i po prostu tak si¢ dart w tazience. A wiadomo, jak
to w bloku, wszystko stychac. Wigc ja mowig, nie, zaraz przyjedzie policja! I zaczelam ukladac
w glowie, co powiem tej policji, jak ona do mnie przyjdzie w koricu.

Prébujac poradzi¢ sobie z emocjami dziecka i wlasnymi badana przyznaje, ze
stara sie stawia¢ synowi granice cho¢ wymaga to od niej niekiedy wiele wysitku.
Sama sobie mowig, ze nie moge si¢ ugigc na przyktad dac mu tego czego chee, bo wtedy wiem, ze
to jeszcze gorzej, bo on bedzie wiedzial, Ze sobie moze pokrzyczec, plakac, albo wymuszac i dosta-
nie, wigc sama w sobie muszg sig jakby zawzigé, tak, ze nie pozwolg mu na cos i koniec. (...) No
i tak, staram sig na spokojnie tumaczyc tez, sama nad sobg panowac, to panowanie nad emocjami
jest najgorsze. (...) czlowiek jest tylko czlowiekiem i jakby no wiadomo, te emocje sig ma w sobie.

Watek czwarty: Co przyniesie przysztos¢?

Woezytujac sie w narracje badanych mozna zauwazy¢ obawy o przyszios¢ ich
dzieci, ktére przeplataja sie z nadzieja na ich dobre funkcjonowanie w spoleczen-
stwie.
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Nadzieje
W narracji pierwszej z badanych nadzieja wigze sie z efektami terapii, w kto6-
rych corka uczestniczy od wczesnego dziecifistwa:

mam wrazenie, Ze od tylu lat juz jest w terapiach i treningach umiejetnosci spolecznej, ze czasem
funkcjonuje lepiej niz dzieci, ktdre nie majg zadnej diagnozy. Jakby ma wigcej kompetencji, goto-
wych rozwigzan, jak powinna postpic w danej sytuacji?

Druga z badanych zauwaza pozytywne strony dziecka i w nich uparuje szan-
sy na kompensacje brakéw a w konsekwencji dobrego funkcjonowania w doro-
stym zyciu:

Pamigé ma wrecz wybitng. Ja juz teraz mam porownanie do niektdrych réwiesnikow, co ja juz

widzg, on nie mowi jeszcze swobodnie a juz w niektorych kwestiach jest ich w stanie przescigngc.

Jestem wrecz dumna z niego. (...) Widze naprawde bardzo duzy potencjal, Ze on naprawde moze.

Moze to wygdrowane myslenie jest, ale wydaje mi sig, Ze on moze w zyciu cos osiggngc i nor-

malnie po prostu funkcjonowac.

Takze trzecia z badanych przywoluje umiejetnosci syna upatrujac w nich na-
dziei na samodzielne zycie w przyszlosci:

caty alfabet powie, caty alfabet! Powie jak si¢ rzeczy nazywajg, a jak auto, b jak banan, c jak cy-

tryna... Potrafi liczy¢ do dwudziestu po polsku i po angielsku. Jego mocng strong jest to, zZe lapie.

Wiasnie to. Eapie rzeczy trudne na przyktad jak byt maty nie potrafit powiedziec Piesek czy kotek

a powiedziat szesnascie, osiemnascie.

Lek o przysztosé
Mimo ukazanych wyzej iskierek nadziei w narracjach wszystkich trzech ba-

danych zaakcentowany jest lek o przyszios¢. Najbardziej jest on zaakcentowany
w wywiadzie trzecim, gdzie badana przyznaje:

nie ukrywam, ze martwi mnie przyszlos¢. Co bedzie dalej? Czy on w tym przedszkolu zdgzy sig
na tyle wyrobic, zebym go mogta dac do szkoly, czy niestety czeka nas szkola specjalna. Za dwa
lata bedg myslata, czy on nadaje si¢ do zerowki? Czy go jeszcze zostawic? Jak dtugo moze byc
w tym przedszkolu? Wlasnie najbardziej martwi mnie taka przyszlos¢. Po prostu jak to dalej be-
dzie wyglgdac?

Takze pierwsza z badanych wprost méwi:

Boje sig troche tego dalej, prawda? Co bedzie w okresie dojrzewania, bo to chyba bedzie taki naj-
bardziej cigzki okres.

Podobne obawy zywi druga, co wyraza slowami:

nie wiem jak ta przyszlos¢ bedzie wyglgdata nie mysle co bedzie za dziesigc lat, no bo nie wiem co
bedzie naprawde.
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Czy spoleczenistwo jest gotowe?

Jak wynika z narracji badanych z czynnikéw potegujacych negatywne emocje
zwigzane z macierzynstwem dziecka w spektrum jest spoleczny, negatywny od-
biér autyzmu i traktowanie go jako uposledzenie. Druga z badanych wyraza to
w ten sposob:

to nad czym ubolewam, ze jako spoleczeristwo nie mamy tej wiedzy. Ja sama jej nie miatam. Nie
wiem, czy spoleczeristwo jest gotowe na niego. Ludzie nie majg wiedzy i po prostu takie osoby
czy takie dzieci traktujg jak gorsze.

Konsekwencje negatywnego spolecznego postrzegania autyzmu sa wyrazone
w narracji pierwszej z badanych, ktéra opisuje problemy corki z akceptacja dia-
gnozy:

ma brak wiary w siebie, w poczucie sukcesu. Jest poinformowana o diagnozie i odkgd wie spadia

jej samoocena. Pojawiajg sig jakies komentarze, ze jestem gtupia, albo ja tego nie umiem. (...)

Badana przywoluje tez sytuacje, w ktérej musiata skonfrontowac sie z emo-
cjami corki wywolanymi przez pozornie pozytywne wydarzenie jakim bylo ob-
chodzenie w szkole Swiatowego Dnia Autyzmu:

jak byt teraz 2 kwietnia, wiedziata, bo cala szkota byla oblepiona na niebiesko wstaje rano i pierw-

sze pytanie: mamo, dlaczego ja si¢ z tym urodzitam? Przytulitam jg po prostu, ale na ten mo-
ment to pytanie mnie rozwalito.

Podsumowanie

Podsumowujac wyniki przytoczonych badan wlasnych mozna zauwazyé¢, iz
wraz z uplywem czasu wszystkie trzy badane przechodza proces redefinicji siebie
w roli matki i zaczynaja akceptowa¢ fakt bycia rodzicem dziecka w spektrum
autyzmu. Na poczatku tego procesu u kazdej z badanych pojawiaja sie uczucia
negatywne i préba wyparcia obserwowanej odmiennosci dziecka. Za katalizator
transformacji jakosciowej mozna uzna¢ diagnoze, ktéra stanowi z jednej strony
zwerbalizowanie i sformalizowanie wszystkich obaw zwigzanych z byciem matka
dziecka w spektrum, lecz takze jest nowym punktem startu. Orzeczenie pozwala
na objecie dziecka bardziej systemowa opieka co pomaga odzyskac poczucie bez-
pieczenstwa. Pozwala to takze matkom zaangazowaé sie¢ w proces terapii, aby
korzystajac z profesjonalnego wsparcia budowa¢ wiez z dzieckiem. Wraz z uply-
wem czasu, towarzyszace etapowi sprzed diagnozy uczucia niepokoju braku
poczucia bezpieczenstwa, stabilnosci ulegaja zmniejszeniu, cho¢ nie zanikajq cal-
kowicie. Czynnikami wspierajacymi 6w proces przechodzenia od uczu¢ nega-
tywnych do pozytywnych sa: zdobywanie kompetencji temat spektrum autyzmu
i emocjonalne wsparcie ze strony otoczenia. Im wiecej badana wie i dowiaduje sie
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na temat autyzmu tym bardziej jest w stanie zaakceptowaé inno$¢ dziecka i odna-
lez¢ sie w nowej roli. Istotng role w tym procesie jako pokazuja wyniki wywiadéw
pelnia eksperci — psychologowie, lekarze, pedagodzy. Ich spos6b komunikowania
si¢ z rodzicem ma wplyw proces akceptacji diagnozy. Innym waznym czynni-
kiem jest postawa otoczenia szczegélnie rodzinnego. Ich ,brak zgody na autyzm”
w rodzinie moze op6zni¢ podjecie decyzji o diagnozie a w konsekwencji wydtu-
zy¢ etap niepokoju i braku stabilnoéci. Takze dalsze otoczenie spoleczne pelni
wazna role w procesie pelnej akceptacji diagnozy i budowaniu postawy otwarto-
Sci na innoé¢ dziecka u badanych matek. Kazda z nich bowiem deklarowata, ze
obawia sie o funkcjonowanie dziecka w przyszlosci. Zatem wspierajace otoczenie
najblizszej rodziny i przyjazne srodowisko ekspertéw w placéwce edukacyjno—
terapeutycznej moga stworzy¢ bezpieczne warunki do odbudowania wzglednego
poczucia bezpieczenstwa a tym samym ulatwi¢ wejScie w nowa role matki dziec-
ka w spektrum, lecz bez szerszych zmian spolecznych utrzymanie pozytywnej
postawy jest utrudnione. Jak pokazuja wyniki przytoczonych badan, dzieki uzy-
skanej wiedzy oraz wsparciu profesjonalistow wszystkie trzy badane zredefinio-
waly swoje role, potrafily odnalez¢ pozytywne emocje w macierzynstwie dziecka
w spektrum, lecz Zrédlem niepokoju pozostaje szersze otoczenie spoteczne.

Whnioski

Zaprezentowane wyzej badania wpisujg sie w nurt redefiniowania autyzmu
i przesuwania jego pozycji z ujmowania go jako zaburzenie neurorozwojowe
(Autism Spectrum Disorder) na zjawisko spektrum (Autism Spectrum Condition).
Zaletq tego drugiego jest postrzeganie autyzmu jako odmiennosci bez wartoscio-
wania osob bedacych reprezentantami cech autystycznych jako niezgodnych
znormg, niepetnosprawnych. (Baron-Cohen, 2000). Odnoszac to podejscie do
wynikéw badan autorki, potrzebe zmiany spolecznego nastawienia odczuwaja
wszystkie trzy badane. Zmiany w odbiorze os6b autystycznych mogtyby wplynaé
dodatnio na redukcje do§wiadczanego przez nie leku o przysztos¢ swoich dzieci.

Zamiarem autorki bylo ukazanie zmian w postawach i emocjach jakie poja-
wiajg sie wraz z czasem uplywajacym od dostrzezenia pierwszych symptoméw
neuroréznorodnego rozwoju do akceptacji diagnozy i wejécia w nowa role matki
dziecka w spektrum. Badanie mialo charakter jakoSciowy i z pewnoscig nie wy-
czerpuje tematu, ale odstania bardzo osobistg, subiektywna perspektywe spojrze-
nia na proces stawania sie matka dziecka w spektrum, czego takze doswiadczyta
i doswiadcza sama autorka. Tekst dotyka réwniez istotnej kwestii spolecznej zgo-
dy na obecno$é oséb neuroréznorodnych w spoteczefistwie z perspektywy oséb
zaangazowanych, czyli matek.
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Subiektywne, stopniowe odczuwanie poprawy jakosci wiezi z dzieckiem
w spektrum jakie autorka zaobserwowala u badanych matek wplywa pozytywnie
na ich do$wiadczenie macierzynstwa. Wplyw na ten proces maja nastepujace czyn-
niki: stopniowo nabywana lub posiadana wiedza na temat autyzmu, merytoryczne
wsparcie ekspertow i empatia zaréwno ze strony profesjonalistéw jak i najblizszego
otoczenia. Innymi slowy mozna odczuwaé rado$¢ z macierzynstwa majac dziecko
w spektrum autyzmu cho¢ dojscie do tego stanu wymaga czasu. Tym co jest po-
trzebne matkom by wspierac je (nas) w pozytywnym przezywaniu macierzyfistwa
dzieci w spektrum jest zmiana spolecznego postrzegania autyzmu z niepetnospraw-
nosci i uposledzenia na niewarto$ciowana negatywnie ré6znorodnosc.
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Wspdlne wychowywanie sie z rodzenstwem

z zaburzeniami ze spektrum autyzmu — narracje
braci i si6str o doSwiadczaniu szans rozwojowych
i wyzwan w codziennym zyciu

Artykul porusza zagadnienia funkcjonowania psychospolecznego rodzenstwa oséb z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Celem opisanych w nim badan bylo poznanie szans i wyzwan, ktére
towarzysza rozwojowi tej grupy oséb. Badania oparto na paradygmacie jakosciowym, wykorzy-
stujac metode wywiadu i technike jakosciowego wywiadu poglebionego. Podjeto prébe poznania
znaczenia wychowywania si¢ w rodzinie z rodzefistwem w spektrum autyzmu dla rozwoju pra-
widlowo rozwijajacego sie brata lub siostry. Analiza wynikéw pozwolita odpowiedzie¢ na pyta-
nie, jakie sg szanse i wyzwania dla rozwoju psychospolecznego rodzenistwa osob z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu. Wykazano, iz osoby te doswiadczaja zaréwno licznych mozliwosci dla
rozwoju, jak i trudnosci, ktérych charakter zalezy od czynnikéw psychicznych i srodowiskowych,
co wskazuje na duzg potrzebe wsparcia tej grupy.

Slowa kluczowe: osoba z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, rodzina, rodzenstwo, funkcjono-
wanie psychospoteczne rodzenstwa osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Growing up together with a sibling with autism spectrum
disorder — narratives from brothers and sisters about
experiencing developmental opportunities and challenges
in everyday life

The article addresses the issues of psychosocial functioning of siblings of individuals with autism
spectrum disorders. The objective of the present study was to explore the opportunities and chal-
lenges that accompany the development of this group. The research was grounded in a qualitative
paradigm, employing the qualitative in-depth interview method. The present study sought to
identify the impact of growing up in a family with a sibling on the autism spectrum on the devel-
opment of the typically developing brother or sister. This was achieved through the analysis of
personal documents of both the siblings and individuals with ASD, in addition to conducting in-
terviews. The analysis of the findings yielded an answer to the question: what are the opportuni-
ties and challenges of the psychosocial development of siblings of individuals with ASD? The find-
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ings indicated that these individuals encounter a range of developmental prospects and chal-
lenges, the nature of which in influenced by psychological and environmental factors. This under-
scores the imperative for compregensive support to be provided for this demographic.

Key words: person with autism spectrum disorder, family, siblings, psychosocial functioning
of siblings of individuals with autism spectrum disorder

Wprowadzenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu to temat wcigz niedostatecznie poznany
i stale poruszany przez wielu badaczy. Uznaje sie, ze pionierem w tej dziedzinie
byt Leo Kanner, ktéry w 1943 r. wydatl rewolucyjng prace, opisujacg 11 dzieci
przejawiajacych bardzo podobny, ale nieznany dotad, syndrom. Utworzyt zatem
jednostke diagnostyczna, ktéra nazwal ,autyzmem wczesnodzieciecym” (Rybka
2014: 10-12). Zaledwie rok pézniej Hans Asperger opublikowal wyniki swoich
badan, w ktérych wyodrebnil jednostke nazwana pdzniej — od jego nazwiska —
~zespolem Aspergera”, uznawang do niedawna za odrebne zaburzenie (Wolff
2004: 204). Obecnie funkcjonuje jedno ogoélne pojecie, a wszystkie zaburzenia
pasujace do kryterium autyzmu okreslane sg jako ,zaburzenia ze spektrum auty-
zmu” (ang. autism spectrum disorder, ASD).

Zgodnie z najnowszymi klasyfikacjami DSM-V (2013) i ICD-11 (2018) autyzm
rozumiany jest jako zaburzenie neurorozwojowe, a do jego diagnozy wykorzy-
stuje sie diade symptoméw, do ktdrej zalicza sie kategorie deficytéw spoleczno-
komunikacyjnych, a takze powtarzalne, stereotypowe zachowania i zaintereso-
wania (Tanguay 2011: 1142). Oprécz wykrycia specyficznych symptoméw, pod-
czas stawiania diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu bierze sie pod uwage
zdolnosé¢ komunikacji werbalnej, zr6znicowanie nasilenia objawéw, wspdtwyste-
powanie niepelnosprawnosci intelektualnej oraz innych zaburzen i choréb gene-
tycznych. Podkresla sie rowniez, iz jest to zaburzenie polietiologiczne oraz o cha-
rakterze catlozyciowym (Drzazga-Lech i in. 2021: 52-53).

Diagnoza ASD u dziecka oddzialuje na caly system rodzinny i relacje miedzy
jej czlonkami. Na podstawie badan E. Pisula wyodrebnila czynniki, ktére powo-
dujg wzrost poziomu stresu u czlonkéw rodziny dziecka w spektrum autyzmu
(szczegblnie w grupie rodzicow). Wérdd nich duze znaczenie odgrywa brak do-
Swiadczanego zrozumienia i wsparcia ze strony otoczenia. Funkcjonowanie
dziecka z ASD jest nacechowane licznymi zaburzeniami komunikacyjnymi, po-
znawczymi czy spolecznymi, a jego rozwdj jest nieharmonijny. Dzieci te czesto
przejawiaja stereotypowe, niezrozumiate zachowania oraz tak zwany ,trudny
temperament”’. Zaburzenia ze spektrum autyzmu majq charakter trwatly, co sprawia,
iz stresujace jest takze myslenie o przysziosci potomstwa z diagnoza. Trudnosé
stanowi réwniez samo otrzymanie diagnozy, wsparcia informacyjnego oraz zna-
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lezienie zaje¢ terapeutycznych dostosowanych do potrzeb dziecka (za: Swigtek-
-Koralewska 2017: 45).

W sytuacji otrzymania diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu przez czlon-
ka rodziny bardzo istotne sg trzy relacje: malzeniska, miedzy rodzicem a dziec-
kiem w spektrum autyzmu oraz miedzy rodzicem a pozostalym rodzenstwem.
Ograniczony czas, brak wzajemnego zrozumienia i chroniczne zmeczenie rodzi-
co6w moze oslabia¢ ich wigz malzenska, co nierzadko prowadzi do wzajemnych
pretensji, obwiniania sie i poczucia osamotnienia. Trudnosci widoczne sa takze
w relacje matki lub ojca z dzieckiem w spektrum autyzmu, ktérego specyfika
funkcjonowania zmusza ich do stalej opieki i kontroli, rozmyslania na temat przy-
szlodci czy edukacji. Wéréd czynnikéw negatywnych rodzice wymieniajg takze
ograniczong komunikacje, zachowania agresywne oraz krzyki (Banasiak 2008: 6).
Niektorzy podkreslaja jednak, ze dzieki zwiekszonemu wymiarowi opieki nad
dzieckiem, ich wiez jest znacznie blizsza oraz doceniaja wszelkie, nawet najmniej-
sze oznaki milosci czy przywigzania z jego strony (Szmania 2014: 86). Diagnoza
u jednego z potomstwa zaburzen ze spektrum autyzmu ma réwniez znaczenie
dla relacji rodzica z prawidlowo rozwijajacym sie jego rodzenstwem. Sytuacja ta
wymaga od nich po$wiecania duzej ilosci czasu i uwagi dziecku z ASD, co spra-
wia, iz czesto nie starcza im czasu dla reszty potomstwa (tamze, 86). Rodzice moga
réwniez przypisywaé innym dzieciom nieadekwatne do wieku role, nadmierne
obowiazki czy oczekiwania, rygorystyczne zasady, co moze oddzialywac¢ na ich
wiez i powodowac¢ sytuacje konfliktowe (Banasiak 2008: 7).

Rozw¢j rodzefistwa 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Relacje miedzy rodzenstwem stanowia szczegdlny typ wiezi, ktéry charakte-
ryzuje si¢ specyficznymi cechami. Jest to relacja, ktéra trwa przez cale zycie jed-
nostki, a osoby do niej nalezace posiadaja wspélne doswiadczenia z dziecinstwa,
Srodowisko rodzinne i kulturowe, a takze dziedzictwo — zaréwno genetyczne, jak
i spoleczne. Wzajemne stosunki miedzy rodzenstwem majg znaczenie dla
wszystkich sfer rozwoju oraz doroslego funkcjonowania jednostki, dlatego tak
wazna jest Swiadomos¢ pozytywnych i negatywnych czynnikéw, ktére moga sie
w tej relacji pojawi¢ (Mysliwczyk 2022: 8). W sytuacji, kiedy w rodzinie pojawia
sie dziecko z niepelnosprawnoscig lub zaburzeniem rozwoju, zmienia sie funk-
cjonowanie calej rodziny. Specyficzne sa takze relacje i kontakt miedzy rodzen-
stwem w takiej rodzinie. Zaleza one jednak od licznych czynnikéw, wsréd kto-
rych A. Zyta (2004: 69) wymienia: przejawy akceptacji dziecka ze specjalnymi
potrzebami przez rodzicéw, poziom zaangazowania pozostalego potomstwa
w opieke nad bratem lub siostra, poziom zrozumienia przez rodzenstwo istoty
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niepelnosprawnosci lub zaburzenia brata/siostry, lacznie z mozliwosciami
usprawniania jego rozwoju, widoczno$¢ symptomow zaburzenia w rozwoju oraz
reakgje ze strony spoleczenstwa, a takze korzystanie z systeméw wsparcia, szcze-
golnie z grup wsparcia uwzgledniajacych osoby w podobnej sytuacji.

W dwojaki sposob jest postrzegany w badaniach rozwo6j oséb, ktére wycho-
wuja sie z bratem lub siostrg z ASD. Z jednej strony u badanego rodzenstwa ob-
serwuje sie zaburzenia, ktére objawiaja sie gléwnie w sferze rozwoju spotecznego
i emocjonalnego, poprzez zwiekszone poczucie zagrozenia i wstydu, strach o wla-
sna przyszlos¢, izolowanie sie, rezygnowanie z wlasnych celéw, poczucie nie-
spelnienia. Z drugiej strony badacze twierdza, ze rodzenstwo oséb z ASD dobrze
przystosowuje sie do zaburzenia brata lub siostry, co skutkuje wyzszym pozio-
mem odpowiedzialnosci, tolerancji, wrazliwosci i altruizmu, ktére te osoby prze-
jawiajg, w poréwnaniu z populacja ogdlng (Bleszynski 2005: 130).

Niezaprzeczalnie wychowywanie sie z bratem lub siostrg w spektrum autyz-
mu ma ogromne znaczenie dla funkcjonowania emocjonalno-spolecznego ro-
dzenstwa. Cho¢ badacze zglebiajacy ten temat dochodza do rozbieznych wnio-
skow w obszarze skutkéw tego zjawiska, sa zgodni jednak co do stresorow, ktére
nierzadko wystepuja w zyciu rodzefistwa oséb w spektrum autyzmu. Zaliczaja do
nich przede wszystkim: zmiane warunkéw funkcjonowania i pelnionych rél
w $rodowisku rodzinnym, ograniczona uwage ze strony rodzicow, trudnosci
w zrozumieniu zlozonej specyfiki zaburzen ze spektrum autyzmu, narazenie na
negatywne opinie ptynace z otoczenia, narazenie na odczuwanie wstydu badz
poczucia winy (przede wszystkim podczas przebywania w miejscach publicznych
z bratem lub siostrg), narzucanie nadmiernych, trudnych obowiazkéw domo-
wych oraz obowiazku opieki nad rodzehstwem (Augustyniak 2017: 186).

Szczegolna sytuacja rodzefistwa oséb z ASD oddzialuje na odczuwang przez
te grupe jakoé¢ zycia. W swoich badaniach T. Moyson i H. Roeyers wyodrebnili
czynniki, ktére sg szczegdlnie istotne dla jej ksztattowania sie. Wyrdznili oni mie-
dzy innymi ,pozorng niewidzialno$¢” zaburzen ze spektrum autyzmu, ktéra nie-
sie za soba konsekwencje dwojakiego rodzaju. Z jednej strony pozwala ona unik-
na¢ natychmiastowego przypisania etykiety osobie w spektrum autyzmu przez
spoleczenstwo. Utrudnia ona jednak powiazanie nietypowego zachowania z za-
burzeniem oraz dostrzezenie sytuacji prawidlowo rozwijajacego sie rodzefistwa,
dla ktérego rozwoju znaczenie ma poziom funkcjonowania brata lub siostry
z ASD. Badane rodzefistwo zwrdcilo réwniez uwage na trudnosci we wzajem-
nym porozumiewaniu i zrozumieniu si¢ z bratem lub siostrg z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Kolejnym waznym czynnikiem byly nietypowe, a czesto
réwniez agresywne zachowania osoby w spektrum autyzmu, z ktérymi musi
radzi¢ sobie cala rodzina, lacznie z rodzenstwem (za: Green 2013: 4). W Zyciu oséb
wychowujacych sie z bratem lub siostra w spektrum autyzmu istotne sg takze
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role, ktérych musza podja¢ si¢ w §rodowisku rodzinnym. Wiekszoé¢ oséb z tej
grupy twierdzi, ze oczekuje sie od nich opiekowania si¢ rodzenstwem z ASD, co
sprawia, iz s oni rozdarci pomiedzy osobistymi zobowigzaniami i relacjami a po-
czuciem obowigzku i bycia ocenianym ze strony otoczenia (Tozer, Atkin 2015:
346-347).

Sytuacja rodzinna rodzenstwa oséb z ASD jest specyficzna, co sprawia, ze
musza oni siega¢ po strategie radzenia sobie z trudnymi sytuacjami, aby sie do
nich przystosowaé. Wsr6d najczestszych strategii, wybieranych przez rodzefistwo
0s6b w spektrum autyzmu, wyréznia sie modyfikowanie, dostosowywanie swo-
jego zachowania do zachowania brata lub siostry w spektrum autyzmu, co ma na
celu unikniecie niepotrzebnej eskalacji konfliktu. W relacjach rodzinnych rodzen-
stwo 0s6b z ASD zazwyczaj zatrzymuje opinie i emocje w sobie, poniewaz nie
chcg obcigzaé nimi rodzicéw. Czesto réwniez wycofuja si¢ z kontaktéw z bliskimi
i w domu spedzaja czas samotnie, aby uniknaé¢ doswiadczenia agresji ze strony
rodzenstwa w spektrum autyzmu. Strategie radzenia sobie, przyjmowane przez
te grupe, sa wiec przede wszystkim skoncentrowane na emocjach (np. spoteczne
wycofanie, myslenie zyczeniowe, przekierowanie uwagi, regulacja emocji), a nie
na problemie (Angell i in. 2012: s. 6; Ghanouni, Hood 2021: 896).

W zwiazku z trudng sytuacja, ktéra oddzialuje na rézne sfery rozwoju i funk-
cjonowania rodzenstwa 0séb ze spektrum autyzmu, nalezy obja¢ te grupe wspar-
ciem. Tematem tym zajela sie miedzy innymi A. Wojciechowska (2023: 86), ktéra
zaproponowala najwazniejsze dzialania, jakimi nalezy obja¢ braci i siostry os6b
w spektrum autyzmu. Postuluje miedzy innymi o zapewnienie im wsparcia emo-
cjonalnego oraz informacyjnego z zakresu zaburzen ze spektrum autyzmu. Spe-
cjaliSci powinni pomoéc im w planowaniu wlasnej przysztosci, budowaniu bliz-
szych wiezi z bratem/siostra, a takze z réwiesnikami. Nalezy uczyc¢ ich nie tylko
strategii radzenia sobie ze stresem, ale réwniez zacheci¢ do ekspresji wlasnych
emocji. W procesie wspierania rodzenstwa oséb z ASD warto organizowac spo-
tkania grupowe, w ktérych bralyby udzial osoby znajdujace si¢ w podobnej sytu-
acji. Oprocz tego warto tworzy¢ dla tej grupy sieci profesjonalnego i spotecznego
wsparcia, informowa¢ o rozwigzaniach prawnych oraz rozwija¢ umiejgtnosci
potrzebne do opieki nad bratem lub siostra w spektrum autyzmu.

Metodologia badan wlasnych

Podjeta przeze mnie problematyka badan dotyczy rozwoju psychospoteczne-
g0 0s6b, ktére wychowuja sie w rodzinach wraz z rodzefhstwem z ASD oraz wy-
zwan stawianych im w codziennym zyciu. W literaturze przedmiotu coraz cze-
Sciej porusza si¢ temat ich szczegdlnych doswiadczen. Zwraca si¢ przy tym
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uwage zaréwno na trudnosci powodowane przez taka sytuacje rodzinng, jak
i potencjal, ktéry moze ona wyzwala¢ w zyciu rodzenstwa. W zwigzku z tym
celem badania bylo poznanie szans dla rozwoju psychospolecznego rodzenstwa
0s6b z ASD oraz wyzwan do$wiadczanych przez nich w codziennym zyciu.
Gléwny problem badawczy przyjal forme pytania: jakie szanse rozwoju psy-
chospotecznego i wyzwania w codziennym zyciu stwarza badanym wspoélne
wychowywanie sie z rodzenstwem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu?
Jego rozwiniecie stanowia nastepujace problemy szczegoélowe:
1. Jak rodzefistwo osoby z ASD wyraza swoje potrzeby oraz pragnienia w rela-
cjach rodzinnych?
Jak badani nawiazujq wiezi z bliskimi w rodzinie?
Jak badani wyrazaja swoje emocje w relacjach rodzinnych?
Jak badane osoby komunikujg sie z bratem/siostrg z ASD?
Jak badani budujg relacje spoleczne z bratem/siostra z ASD w rodzinie?
Jak rodzenistwo osoby z ASD bawi sie i spedza czas wolny w rodzinie?

N L

Jakie role najczesciej podejmuje rodzenstwo osoby z ASD w $rodowisku ro-
dzinnym?

I

Jak badane osoby wspieraja rodzine w opiece i edukacji brata/siostry z ASD?
9. Jakie sposoby radzenia sobie ze stresem i trudnymi sytuacjami najczesciej

stosuje rodzenstwo osoby z ASD?
10. Jakie sa aspiracje edukacyjne, zawodowe i zyciowe rodzenstwa osoby z ASD?

Do przeprowadzenia badania wybralam paradygmat jakosciowy (Denzin,
Lincoln 2009: 23). W ramach tego paradygmatu zastosowalam metode wywiadu
oraz odpowiadajaca jej technike — wywiad jakosciowy pogtebiony (Maszke 2008:
220-222). Pozwala ona na przeprowadzenie rzetelnych badan, calosciowe zgte-
bienie tematu, elastyczne modyfikowanie procesu badawczego wraz z rozwojem
sytuacji oraz obserwowanie zachowan niewerbalnych badanych oséb.

W celu przeprowadzenia badan wykorzystalam niezbedne narzedzia badawcze,
a wiec trzy skonstruowane scenariusze wywiadéw, dostosowane do odpowied-
nich grup wiekowych oraz dyktafon, ktéry postuzyl zarejestrowaniu i odtwarza-
niu przeprowadzonych wywiadéw. Ze wzgledu na poczucie anonimowosci
i komfortu w sytuacji rozmowy na wrazliwy temat, wywiady z rodzehstwem
0s0b z ASD zostaly przeprowadzone za posrednictwem komunikatoréw interne-
towych: Discord, Skype, Messenger i Whatsapp. Pozwolilo to nie tylko na prze-
prowadzenie rozmowy, ale réwniez kontakt wizualny z rozméwcg za posrednic-
twem kamery internetowej. Wszystkie badane osoby w trakcie wywiadéw
znajdowaly sie w srodowisku domowym, bez bezposredniej obecnosci oséb trze-
cich. Zostaly réwniez poinformowane o nagrywaniu rozmowy oraz mozliwosci
wycofania sie z udzialu w badaniu w kazdym momencie.
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Préba odpowiedzi na pytania badawcze zostala przeprowadzona na podsta-
wie analizy tematycznej transkrypcji wywiadéw z rodzenistwem oséb z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Analiza tematyczna stanowi sposéb porzadkowania,
analizowania i interpretowania wzorcéw pojawiajacych sie w zbiorze zebranych
danych jakosciowych. Metoda ta obejmuje systematyczne, uporzadkowane pro-
cesy kodowania materialu badawczego, prowadzace do wyodrebnienia tematow
stanowiacych ostateczny cel analityczny. Skuteczne zastosowanie analizy tema-
tycznej wymaga refleksyjnego i $wiadomego podejécia badacza do procesu
badawczego (Braun, Clarke 2024: 4). W procesie poszukiwania odpowiedzi na
pytania badawcze identyfikowane byly kody, z ktérych wylanialy sie tematy sta-
nowiace podstawe analizy.

Uczestnicy badan

Rodzenstwo oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zostalo wybrane do
badan w sposéb celowy i zgodny z przyjetymi kryteriami badawczymi: (1) bycie
rodzefistwem osoby z ASD, (2) wiek rodzenstwa osoby z ASD od 10 do 25 lat,
(3) wychowywanie si¢ w domu rodzinnym z osobg w spektrum autyzmu.
Wszystkie osoby braly udzial w badaniach bez przymusu i za pelna zgoda.
W przypadku niepelnoletnich uczestnikéw badania, rodzice wyrazili zgode pi-
semng na przeprowadzenie z nimi wywiadu, co jest zgodne z zasadami etyki
badan naukowych. W celu zapewnienia anonimowosci oséb badanych, w analizie
wynikéw badan postuzono sie stwierdzeniem: Rodzenstwo 1, Rodzefistwo 2 ...
Rodzenstwo 10.

Do badan zostalo wybranych facznie 10 uczestnikow. W tabeli 1 przedstawio-
no ich sytuacje rodzinng, natomiast w tabeli 2 zamieszczono podstawowe infor-
macje na temat braci i sidstr z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Tabela 1. Sytuacja rodzinna uczestnikéw badan

Uczestnik Plec¢ Wiek Rodzenstwo (i wiek) Struktura rodziny
Rodzenstwo 1 | kobieta 11 lat siostra z ASD (8) rodzina pelna
Rodzenstwo 2 | kobieta 14 lat brat z ASD (5) rodzina niepelna
Rodzenstwo 3 | mezczyzna |15 lat brat z ASD (10), brat (20) rodzina zrekonstruowana
Rodzenstwo 4 | kobieta 17 lat brat z ASD (6) rodzina pelna
Rodzenstwo 5 | mezczyzna |19 lat brat z ASD (16) rodzina pelna
Rodzenstwo 6 | kobieta 21 lat siostra z ASD (17) rodzina pelna
Rodzenstwo 7 | kobieta 22lata | bratz ASD (12) rodzina pelna




124 Julia Michatczyk
Uczestnik Pteé Wiek Rodzenstwo (i wiek) Struktura rodziny
Rodzenstwo 8 | kobieta 22 lata siostra z ASD (15) rodzina niepelna
Rodzenstwo 9 | kobieta 24 lata brat z ASD (14), brat (29) rodzina pelna
Rodzenstwo 10 | kobieta 25 lat brat z ASD (12), siostra (21) | rodzina niepelna

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Tabela 2. Charakterystyka braci i siéstr z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Rodzens.tw ° Pleé Wiek Uzyskana diagnoza Wlek'otrzymama

uczestnika diagnozy

R.1 kobieta 8 lat autyzm dzieciecy 7 lat

R.2 mezczyzna |5 lat autyzm dzieciecy 4 lata
zaburzenia ze spektrum autyzmu;

R.3 mezczyzna | 10 lat zaburzenia regulacji (przetwarzania |7 lat
bodzcéw sensorycznych)

R. 4 mezczyzna | 6 lat Autyzm dzieciecy 4 lata

R.5 mezczyzna | 16 lat autyzm dzieciecy; NI w stopniu 3lata
umiarkowanym

R.6 kobieta 17 lat zespol Aspergera 6 lat
zaburzenia ze spektrum autyzmu;

R.7 mezczyzna | 22 lata NI w stopniu umiarkowanym; 4 lata
niepelnosprawnos¢ ruchowa
autyzm dzieciecy; NI w stopniu

R.8 kobieta 15 lat lekkim; padaczka; zaburzenia 9 lat
aktywnosci i uwagi

R.9 mezczyzna | 14 lat autyzm dzieciecy 3lata

R. 10 mezczyzna |12 lat zesp6l Aspergera 7 lat

Objasnienie skrétow: R. — rodzenstwo, NI — niepelnosprawnos¢ intelektualna

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Wyniki badan

Na podstawie przeprowadzonej analizy tematycznej wyodrebniono nastepu-
jace gléwne obszary tematyczne: sposoby wyrazania potrzeb i pragnien w rela-
cjach rodzinnych, nawigzywanie wiezi z bliskimi w rodzinie, sposoby wyrazania

wlasnych emocji w relacjach rodzinnych, komunikowanie sie z bratem/siostra

z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, budowanie relacji z bratem/siostra z zabu-

rzeniami ze spektrum autyzmu, spedzanie czasu i zabawy z bliskimi w rodzinie,

role podejmowane w Srodowisku rodzinnym, wsparcie w opiece i edukacji bra-

ta/siostry z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, radzenie sobie ze stresem i trud-

nymi sytuacjami, aspiracje edukacyjne, zawodowe i zyciowe.
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Sposoby wyrazania potrzeb i pragnien w relacjach rodzinnych

W badanej grupie rodzefistwa do najczestszych potrzeb naleza rozmowy oraz
spedzanie czasu z bliskimi w rodzinie, poczucie bycia zrozumianym, a takze wspie-
ranym przez rodzicéw. Kilka oséb podkreslito réwniez potrzebe zmiany nieprawi-
dlowych zachowan przez brata badz siostre z ASD oraz pragnienie tego, aby to
rodzenstwo bardziej zwracalo uwage na potrzeby innych czlonkéw rodziny.

No od mamy to na pewno wigcej czasu sam na sam. Bo jezeli jest babcia, to mozemy gdzies tam
pojsc, ale mama zazwyczaj jest zmeczona, zeby gdzies pojs¢. (Rodzenstwo 2)

Najczgsciej od braci spokoju. Dlatego, ze mlodszy brat umie zrobic zamieszanie. Jezeli sig wkurzy,
to jest histeria na dobre pdt godziny lub godzing. (Rodzenstwo 3)

Czes¢ badanego rodzenstwa nie ma problemu z wyrazeniem wlasnych po-
trzeb w stosunku do czlonkéw rodziny i robi to bezposrednio. Jednak zanim je
zakomunikuja, starajg sie samodzielnie je zaspokoi¢, zeby nie obcigza¢ nimi swo-
ich bliskich. Jeden z braci komunikuje je natomiast bezposrednio bez wyrzutéw
sumienia, poniewaz w wyniku do§wiadczen zyciowych nauczyl sie walczy¢
o swoje racje. Dwoje rodzenstwa nie chce wyrazac swoich potrzeb, ze wzgledu na
poczucie obarczania nimi innych, a jedna z siéstr robi to dopiero w sytuacjach
konfliktowych. Natomiast kolejnych dwoje badanych nie dzieli si¢ z rodzing pra-
gnieniami, ze wzgledu na che¢ uniezaleznienia sie od bliskich.

Nawiazywanie wiezi z bliskimi w rodzinie

Wiekszos¢ sposrod badanego rodzenstwa zbudowalo w rodzinie najsilniejsza
wiez z mamg, co zawdzieczaja przede wszystkim wsparciu otrzymywanemu od
rodzica. Jedna z badanych oséb wskazala na silng relacje z tata, ze wzgledu na
podobny charakter i zainteresowania, natomiast 3 osoby najsilniejsza wiez od-
czuwaja w relacji z rodzefistwem z ASD. Jedna osoba wyrazila poczucie bliskiej
wigzi z ojczymenm.

[Imig brata] to byt zawsze jednak ktos, z kim mimo tego, Ze mnie nie rozumie... nie rozumiat

przynajmniej, teraz juz trochg bardziej ogarnia rzeczywistosc... to po prostu byl ktos, kto mnie
jakos nie osqdzat. (Rodzenstwo 5)

Gléwnym sposobem na nawigzywanie glebokiej wiezi z czlonkami rodzin-
nymi przez badane rodzenstwo jest wspélne spedzanie czasu i realizowanie zain-
teresowan z bliskimi. Na co dziefi czasu razem z rodzing nie spedza czworo ro-
dzenistwa, z réznych powodéw. Dwie osoby z tej grupy nie maja silnej potrzeby
spedzania czasu z rodzina, jednak czasem robig co$ w parach z poszczegélnymi
jej cztonkami. W dwéch kolejnych przypadkach sytuacja ta zmienila sie dopiero
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po narodzinach rodzenstwa z ASD, natomiast wczesniej osoby te podejmowaly
rozmaite aktywnosci z rodzicami.

To tu moze nakresle, Ze sporo aktywnosci, ktére robimy. .. tez nie ma tego nie wiadomo ile... cza-
sami robimy tylko w trdjke — ja, tata i mama. Bo wilasnie nie wszystko z [imig brata] mozna poro-
bi¢. (Rodzenstwo 7)

Ostatnio chodzitam tylko z mamg i bratem na taki park dla strasznie malych dzieci. I ja tam za
bardzo nie moglam nic robic, ale nadal mogltam tam z bratem chodzic, bo tam opiekun byt potrze-
by, zeby dzieci chodzity po tych budowlach. (Rodzenstwo 2)

Sposoby wyrazania wiasnych emocji w relacjach rodzinnych

Wigkszo$¢ wyrazanych przez badane rodzefistwo emocji mozna okredli¢ jako
pozytywne. Osoby badane okreélaly swoj nastréj w domu jako neutralny, po-
godny, radosny, rozbawiony, komfortowy. W przypadku trzech badanych oséb
dominujace w Srodowisku domowym sa natomiast emocje negatywne, takie jak
poczucie presji, zmeczenie oraz zdenerwowanie.

Prawie cala grupa badanego rodzenstwa spontanicznie i bezposrednio wyra-
Za swoje pozytywne emocje w srodowisku rodzinnym. Opowiadaja o radosnych
i ciekawych przezyciach, dzielg sie ekscytacja i omawiaja biezace sprawy. Dwie
osoby s3 natomiast sceptycznie nastawione do opowiadania o pozytywnych
przezyciach, gléwnie ze wzgledu na obojetne i negatywne reakcje otoczenia
z przeszlodci.

W kontrascie do emocji pozytywnych wiekszo$¢ badanych oséb nie dzieli sie
swoimi negatywnymi przezyciami z bliskimi w rodzinie. Dwie osoby nie robig
tego ze wzgledu na fakt, iz w ich rodzinach nie rozmawia sie o emocjach, a pozo-
stale osoby nie lubig méwi¢ o emocjach przykrych, negatywnych. Dwoje badane-
go rodzenstwa dzieli sie czasami z czlonkami rodziny przykrymi doswiadczenia-
mi, jednak nierzadko towarzyszy im przy tym poczucie winy. Inna para
rodzenistwa robi to najczesciej w sytuacjach konfliktowych. Tylko jedna osoba
twierdzi, ze nie ma zadnego problemu z wyrazaniem przykrych emocji, nie
ukrywa ich przed rodzing i rozmawia z nimi o nich podczas spokojnych, szcze-
rych rozmoéw.

Jesli na przyklad mdj brat by wtedy plakal, bit sig, bo on w ogole tez si¢ bije bardzo czgsto, no to

uwazam, ze wtedy na pewno nic bym nie powiedziata, bo wiadomo, ze wtedy trzeba si¢ skupic na
czyms innym. (Rodzenstwo 4)
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Komunikowanie sie z bratem/siostrg z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

Wiekszos¢ badanego rodzenstwa rozpoczyna rozmowy z bratem lub siostra
w spektrum autyzmu w spos6b spontaniczny, przy czym zazwyczaj wychodzi to
z ich inicjatywy. Poréwnywalna czestotliwo$¢ rozpoczynania rozméw w relacji
z rodzenstwem dotyczy jedynie dwéch badanych oséb, natomiast tylko w jed-
nym przypadku kontakt inicjuje czesciej rodzefnstwo z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu.

Rozmowy te najczesciej sa odbierane pozytywnie przez badane rodzenstwo,
budzg w nich poczucie radosci lub sa neutralne. Dwie osoby z badanej grupy
starajg sie¢ natomiast nie wchodzi¢ w interakcje z rodzefistwem w spektrum auty-
zmu, poniewaz nie sprawia im to przyjemnosci, a wrecz przeciwnie, wzbudza
nieched i irytacje:

A z [imig brata] najczesciej gadam wtedy kiedy ja go zaprowadzam na jego terapie. Muszg wtedy

mowic: ,wstain, ubierz sig, wyjdz z domu” i tak w kétko. Z [imig brata] raczej rozmowy sq ogra-

niczone i nie lubig z nim gadac. Nie sprawia mi to przyjemnosci. (Rodzenstwo 3)

W relacjach miedzy rodzenstwem w badanej grupie przewaza komunikacja
werbalna. W trzech przypadkach, ze wzgledu na opdznienia w rozwoju mowy
dziecka z ASD, niezbedne jest wdrazanie komunikacji alternatywnej i wspomaga-
jacej. W takich rodzinach rodzenstwo oséb w spektrum autyzmu angazuje sie
w nauke i korzystanie z metod alternatywnej badZ wspomagajacej komunikacji.
Jedna z badanych oséb wykorzystywala je natomiast w dziecinstwie, a teraz jej
brat potrafi komunikowac sie werbalnie. Do specjalnych sposobéw komunikacji,
wykorzystywanych przez te grupe rodzenstwa, nalezy: system obrazkowy, tablet
z programem MOWik, system Makaton oraz elementy z jezyka migowego.

Moim najwigkszym marzeniem jest, zeby si¢ wtasnie z nig poktdcic. (Rodzenstwo 1)
Tematy podejmowane przez badane rodzenstwo w rozmowach z bratem lub
siostra sg zr6znicowane. Cho¢ niektdre z nich dotycza wspdlnych zainteresowan,

wiekszos$¢ badanych os6b méwito o potrzebie dostosowywania tematéw rozméw
do mozliwosci oraz preferencji rodzenstwa z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

No zazwyczaj méwimy o samochodach, bo to jego ulubiony temat. (Rodzenistwo 2)

Staram si¢ go jak najbardziej podbudowywac, ze jak on mi cos mowi, to ja jestem Zywo zaintere-
sowana, mimo ze wiadomo, czasem jest cigzko. (Rodzenstwo 10)
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Budowanie relacji z bratem/siostrg z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Wiekszos¢ badanego rodzenstwa ocenia swoja wiez z bratem lub siostra
w spektrum autyzmu jako bliska. Relacje te sa wynikiem przede wszystkim wza-
jemnego zrozumienia i wsparcia, a takze podejmowanych wspdélnie aktywnosci.
Wyijatek stanowia dwie osoby, ktére nie maja zadnego poczucia wiezi z rodzen-
stwem:

[Imig brata] zyje w moim domu. Wiem, ze jest moim biologicznym bratem, jest moim bratem
i bedzie... Ale nie czuje, ze musze miec jakiekolwiek wigzi, Ze potrzebuje prébowac z nim mie¢
wigZ. (Rodzenstwo 3)

Nie liczqc tego, ze fobuzuje czy ma swoje takie zachowania, to uwazam, ze on jest sympatyczny
i Ze czasem naprawdg chee si¢ z nim bardzo spedzac czas. Ale ja chyba teraz... moze to mdj wiek,
naprawdg nie wiem. .. no tak skupiam sig na sobie w domu. (Rodzenstwo 4)

W przypadku wiekszosci badanych os6b bliska wiez z rodzenstwem zostata
zapoczatkowana juz w dziecinstwie dzieki wspélnym zabawom, bliskosci i wspar-
ciu. Odwrotnie sytuacja wyglada w przypadku dwoch siéstr, ktére dopiero z cza-
sem zbudowaly silng relacje z rodzenstwem w spektrum autyzmu. Wprost prze-
ciwnie do nich, wiez jednej badanej z siostra oslabla z wiekiem, poniewaz
wczesniej byla oparta na wspdlnych zainteresowaniach, a obecnie nie maja ze
soba wiele wspdlnego. Na zadnym etapie zycia relacji z rodzehstwem z ASD nie
czuly dwie osoby z badanej grupy.

Na co dzient chwilg (sig bawiny), bo ona tez bawi sig, uczy sig, wiadomo. Ja tez mam swoje obo-
wigzki. To krotkie chwile, ale takie, ktore potem mi w pamigci zostajg na caty dzier. (Rodzen-
stwo 1)

A tak mysle, ze jego do mnie zblizyly takie sytuacje, ze niewazne jak on sig zachowywal, to zaw-
sze bytam przy nim. A mnie do niego to, ze teraz naprawde jest tak empatyczng osobg, bardzo pa-
trzqcq tez na potrzeby innych. Mimo zZe to jest czasem dla niego trudne, zeby je realizowac,
to bardzo stara si¢ patrzec na moje potrzeby, no i bardzo mu zalezy na tym, jak ja si¢ czuje. (Ro-
dzenstwo 9)

Wspélne pasje, zabawy i rozmowy lacza z braémi i siostrami w spektrum au-
tyzmu wiekszoé¢ badanego rodzenstwa. Osoby biorgce udziat w badaniu podkre-
Slaja jednak, ze wiele z tych aktywnosci musza dostosowywac do poziomu funk-
cjonowania oraz zainteresowain rodzefistwa z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, co nie zawsze im sie podoba.

Jedynie tak, zeby si¢ z nim na przyklad pobawic czy pospedzac czas, no to zawsze jest dostosowa-
ne do niego. (Rodzenstwo 4)

W badanej grupie rodzenstwa zwrdécono szczegdlng uwage na state okazy-
wanie bratu lub siostre w spektrum autyzmu akceptacji oraz wsparcia w zyciu
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codziennym. Rodzenstwo okazuje to poprzez rozmowy na trudne i wazne tema-
ty, bliskos¢ fizyczng, docenianie sukceséw, nauczanie przydatnych do zycia umie-
jetnosci, wspieranie w funkcjonowaniu spotecznym, a takze pomaganie w co-
dziennych czynno$ciach, szczegélnie manualnych i komunikacyjnych.

I jak to u cztowieka bywa — czlowiek jest kruchy i nie jest robotem — czgsto bywato tak, ze po pro-
stu wychodzily jakies tam kidtnie migdzy rodzicami a mojq siostrg, jakies niezrozumienie i tak
dalej. I zaczng od tego, ze pamigtam takie momenty, ze wydaje mi sig, ze zawsze bytam takq osto-
Jja dla mojej siostry. (Rodzenstwo 6)

Spedzanie czasu i zabawy z bliskimi w rodzinie

Przewazajaca cze$¢ badanego rodzenstwa stara sie spedza¢ duzo czasu z bli-
skimi w rodzinie. Do najczesciej wybieranych przez nich czynnosci nalezy wspélne
spacerowanie i wycieczki, ogladanie filméw, granie w gry planszowe oraz rozma-
wianie na wazne tematy. Jesli jednak nie sa w stanie spedzi¢ czasu ze wszystkimi
czlonkami rodziny, podejmuja przynajmniej dwuosobowe aktywnosci.

W badanej grupie rodzenstwa prawie wszyscy chetnie angazuja lub angazo-
wali sie we wspdlne zabawy z bratem lub siostrg w spektrum autyzmu. Znaczaca
przewage majq w tej grupie zabawy ruchowe oraz wspoélne granie w gry kompu-
terowe. Badane osoby chetnie dzielg si¢ rowniez z rodzenstwem w spektrum
autyzmu swoimi zainteresowaniami:

No na pewno granie, bo ja gram na gitarze, ale on czasami ma takie momenty, Ze si¢ przelamuje
i na przyklad zaczyna spiewac do tego. Odgrywa jakies sceny, ze wiasnie jest gdzies na scenie
i udaje, ze jest wokalistq i tak si¢ wezuwa bardzo. To jest chyba najlepsze uczucie. (Rodzefistwo 5)

Ze wzgledu na specyfike funkcjonowania braci i sidstr z ASD, badane rodzen-
stwo bardzo czesto musi im pomaga¢ w podejmowanych rodzinnie aktywno-
Sciach. Wsparcie to zwigzane jest gléwnie z ttumaczeniem zasad, pomoca w czyn-
noéciach manualnych oraz ze skupianiem ich uwagi na danych aktywnosciach.

A jak byliSmy dziecmi, to wydaje mi sig, ze cigzko troche bylo z takg zabawg zwyczajng, bo bar-

dziej trzeba bylo caly czas przykuwac jego uwage i w ogole si¢ probowac jakos z nim skomuniko-

wac. (Rodzenstwo 9)

Role podejmowane w srodowisku rodzinnym

Oproécz wlasnych obowiazkéw domowych, badane rodzenstwo bardzo czesto
przyjmuje role pomocnika domowego. Polega ona na przejmowaniu na siebie
obowiazkéw rodzicéw, zwigzanych z dbaniem o dom, w celu ich odcigzenia.

Wiekszos¢ rodzenstwa w badanej grupie ma réwniez przypisang role opie-
kuna brata lub siostry z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Polega ona przede
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wszystkim na organizowaniu zabaw, zaspokajaniu podstawowych potrzeb oraz
opiekowaniu si¢ nimi pod nieobecno$¢ rodzicow.

Najbardziej no to jednak lubig te gldwne, czyli siedzenie z bratem i zajmowanie si¢ nim. To jest
dla mnie najlepsze, bo z requty jak mam sig nim zajmowac, to jestesmy sami w domu i nie czuje
tam tez zadnej presji. Po prostu mozemy sobie razem byc sobg. Oczywiscie musz¢ go jakos kon-
trolowac, zeby nie przesadzal z tym byciem sobg, ale tak. (Rodzenstwo 5)

Niektérzy badani przejmuja réwniez role terapeuty badz nauczyciela rodzen-
stwa w spektrum autyzmu. Szczegoélnie jest to zwigzane z obszarami i przedmio-
tami, w ktérych rodzice si¢ nie odnajduja, na przykiad jezyki obce. Inng role
zwigzang z bratem lub siostrg z ASD, ktéra mozna okreéli¢ jako rola ttumacza,
pelni dwoje rodzenstwa. Wyjasniaja innym osobom, co dziecko z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu prébuje wyrazi¢, czego w danej chwili potrzebuje:

Jak [imig siostry] zaczyna tak krzyczec, ze babcia nie wie za bardzo o co chodzi, to ja przychodzg
i mdwig co sig stato, jak jej trzeba pomdc albo sama to robig. (Rodzehstwo 1)

Wsparcie w opiece i edukacji brata/siostry z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu

W opiece nad bratem lub siostra w spektrum autyzmu regularnie uczestniczy
wiekszo$¢ badanego rodzenstwa. Polega ona przede wszystkim na zostawaniu
znimi pod nieobecnos¢ rodzicéw, przygotowywaniu posilkéw, pomaganiu
w czynnoéciach samoobstugowych, a takze wspélnej zabawie:

Ja mam si¢ zajmowac tym, zeby on sobie krzywdy nie zrobil. A jezeli mu si¢ znudzi telefon, to sig
bawig z nim autkami. (Rodzenhstwo 2)

Czes¢ os6b w badanej grupie rodzenstwa nie ma nic przeciwko swojej roli
opiekuna i z checia sie z niej wywigzuje:

Jakos sprawia mi takq satysfakcje to poczucie, ze... moze nie tyle, zZe ktos jest ode mnie zalezny,
bo to by byto niepokojgce, ale ze sprawuje nad kims jakqgs takg opieke, ze jestem kims, kto jest po-
trzebny, zeby to mialo rece i nogi. No i ze jednak moj brat mnie potrzebuje. (Rodzefistwo 5)

Nie dla wszystkich jest to jednak przyjemna czynnos¢:

Jednak mam staly obowigzek. [Imig brata] musze zaprowadzic na terapie i tego wlasnie nienawi-
dze. (Rodzenstwo 3)

Ale tak to generalnie chyba jedynym moim obowigzkiem, ktéry miatam kiedys i on mnie mocno
obcigzal, to bylo to, zeby wlasnie zajmowac si¢ moim bratem. To nie zawsze chciatam, nie wiem.
Po prostu byto tak, ze ja na poczqtku bardzo chciatam. Moja mama zobaczyla, ze mi si¢ to podoba
i potem nie miala takiego tego limitu, ze nawet czasami jak nie chciatam, to si¢ nim zajmowalam.
(Rodzenstwo 9)
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Niektore osoby w badanej grupie rodzenstwa angazuja sie rowniez w eduka-
cje brata lub siostry z ASD, pomagajac im w pracach domowych i nauce. Nie do-
tyczy to jednak wiekszosci grupy. Znacznie czesciej rodzefistwo uczy ich umie-
jetnosci spotecznych i takich, ktére moga przydac¢ im si¢ w dorostym Zzyciu niz
typowo szkolnych.

Czasami sig zdarza, ze czegos go nauczg, ale jak ja sig nim mam zajgc pod kgtem edukacyjnym, to

ja go glownie ucze takich rzeczy, ktére sam potrafig i ktére sprawiajg mi przyjemnosc. To sg

rzeczy, ktorych lubig go uczyc. (...) Moim zdaniem no to tez si¢ powinien czegos pouczyc albo
zyciowego albo po prostu czegos si¢ nauczyc, jakos spgdzic czas w inny sposdb, jakos tak bardziej

relaksujgco, zeby miat chwilg dla siebie. (Rodzenstwo 5)

Radzenie sobie ze stresem i trudnymi sytuacjami

Badane rodzenstwo podejmuje réznorodne aktywnosci, ktére majg na celu
uzyskanie poczucia relaksu i przeciwdzialanie codziennego przemeczeniu, stre-
sowi. Najczesciej podejmuja oni bierne formy odpoczynku, takie jak stuchanie
muzyki, drzemki lub uzywanie telefonu. W czasie wolnym realizujg oni réwniez
wlasne pasje, przede wszystkim artystyczne i sportowe, a takze spotykaja sie
z przyjaciolmi. Dwoje rodzenstwa twierdzi natomiast, iz niezaleznie od tego co
robig, nie potrafig efektywnie odpoczywac.

W trudnych sytuacjach osoby badane podejmuja proby poradzenia sobie
z wlasnymi emocjami i silnymi przezyciami. Najczesciej podejmowana przez
badang grupe oséb strategia jest przekierowanie swojej uwagi na inne aktywno-
Sci, odreagowanie, izolowanie sie od nieprzyjemnych bodzcéw. Czes¢ badanego
rodzenistwa oséb z ASD w trudnych chwilach poszukuje réwniez wsparcia u in-
nych os6b. Pomocy i zrozumienia najwieksza czes¢ oséb z badanej grupy poszu-
kuje u rodzicow, w szczegdlnoséci u mamy, natomiast niektérzy preferuja wspar-
cie ze strony przyjaciol, a w jednym przypadku ze strony psychoterapeuty.
W grupie tej znalazly si¢ takze osoby, ktére nie chcg obcigzaé bliskich swoimi
przykrymi przezyciami i zamykaja sie w sobie:

No czgsto tez tak bywa, ze wiadomo, majgc bliskich przy sobie oni ciggng za jezyk i jakos to pdz-

niej razem o tym rozmawiamy i tak dalej. I wiadomo, jest wtedy Izej, no ja to wiem. Ale jednak

mam z tytu glowy cos takiego, ze nie lubig obarczac innych swoimi problemami i zamykam sig

w sobie. (Rodzenistwo 6)

Aspiracje edukacyjne, zawodowe i Zyciowe

W obszarze aspiracji edukacyjnych, wigekszos$¢ osob z badanej grupy lubi cho-
dzi¢ do szkoly, jednak nie ze wzgledu na sama nauke, a bardziej dzieki przyjaznej
atmosferze i mozliwosci spotkania sie ze znajomymi. Sama nauka, branie udzialu
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w konkursach, olimpiadach czy zawodach nie kazdemu sprawia rado$¢, z czego
wynika bardzo zréznicowany poziom ocen szkolnych i zaangazowania badanego
rodzenstwa.

Zwyczajnie do szkoly szedtem po to, bo musiatem, a czasami chodzitem dlatego, ze chcialem od-
poczgc od domu. (Rodzehistwo 5)

Z wyjatkiem dwoéch oséb, badane rodzenstwo prezentuje sprecyzowane pla-
ny zawodowe. Wsrdd nich znalazlo sie bycie: psychologiem, pedagogiem specjal-
nym, nauczycielem, socjologiem, ttumaczem przysieglym, aktorem, muzykiem
oraz pracownikiem do spraw marketingu.

Cho¢ kazda z os6b bioraca udzial w badaniu ma swoje wlasne marzenia i cele,
mozna wyrdézni¢ gléwne kategorie aspiracji zyciowych, ktére pojawiaja sie w ba-
danej grupie. Priorytetami, ktérymi kieruje sie¢ badana grupa rodzenstwa oséb
w spektrum autyzmu, sa: osiggniecie poczucia szczescia i stabilnodci w zyciu, za-
lozenie wlasnej rodziny, wyprowadzenie sie z domu rodzinnego, podrézowanie,
osiggniecie poczucia niezaleznodci i sukcesu w zyciu.

W przypadku planéw zyciowych i zawodowych duze znaczenie dla badanej
grupy ma fakt posiadania rodzenstwa z ASD:

Bo u mnie ogdlnie w rodzinie tak poza domem, to tak Srednio, nie wydaje mi sig, Ze ktokolwiek
jakos by chcial w ogdle nawet z [imig brata] pomagac, a ja go nigdzie nie zamierzam oddac. Wigc
mam takq motywacje, ze kiedy juz nadejdzie ten czas, ze jednak rodzice nie bedq w stanie sig nim
zajmowac, bo bedq juz zwyczajnie zmeczeni, to zebym byt w stanie mu zwyczajnie zapewnic ja-
kies dobre warunki, ale zeby tez nie bylo tak, ze ja si¢ nim wiecznie zajmuje. No bo jednak chcial-
bym tez miec trochg prywatnego zycia, ale jednak zebym byt mu w stanie zapewnic to, zeby nic
mu si¢ nie dziato. (Rodzenstwo 5)

Muysle, ze mojg motywacjg wtedy do tej pedagogiki bylo, ze u nas w miescie nie ma ani jednej
osoby, o ktorej mogtabym powiedziec, ze jest wspierajgca dla 0séb w spektrum. I wtedy miatam
takg motywacje: kurcze, to bede ja. (Rodzenstwo 8)

Na przyklad powiedzialam sobie, Ze jak mi nie wyjdg pewne rzeczy w zyciu, to stqd wyjade 1 nie
bedzie mnie w kraju i tak dalej. Ale trzyma mnie jednak to, ze oni sq tutaj i mogg mnie w jakis
sposob potrzebowac. (Rodzenstwo 10)

Dyskusja

Potrzeby oraz pragnienia pojawiajace sie w zyciu rodzenstwa oséb z ASD sa
zagadnieniem istotnym dla prawidlowego odczytania warunkéw ich rozwoju
psychospolecznego. Grupa oséb bioraca udzial w badaniu zwrdécita szczegélng
uwage na potrzebe czestszych rozmdéw, poczucia wsparcia i zrozumienia, spe-
dzania wolnego czasu z rodzing oraz zmiany nieprawidlowego zachowania brata
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lub siostry w spektrum autyzmu. Wieksza cze$¢ badanej grupy oséb komunikuje
swoje potrzeby w rodzinie w sposéb bezposredni, cho¢ nierzadko prowadzi to do
pojawienia sie wyrzutéw sumienia. O podobnej problematyce pisali S. Thomas
iwsp. (2014: 4-5), ktérzy zwrécili uwage na zglaszane przez rodzenstwo oséb
w spektrum autyzmu potrzeby w sferze psychospolecznej, a w szczegdlnosci,
z czego one wynikaja i jakiego wsparcia w ich zaspokojeniu doswiadczaja.

W nawigzywaniu wiezi z bliskimi w rodzinie szczegélng role w przypadku
badanej grupy rodzenstwa odgrywaja wspdlne aktywnosci i spedzony czas.
Wiekszos¢ badanych oséb zbudowata najsilniejsza wiez z rodzicem, cho¢ niekt6-
rzy czuja, ze najblizszg relacje maja z rodzenstwem w spektrum autyzmu. Po-
dobng tematyka, zwiazang ze specyfikg wiezi tej grupy oséb z rodzicami, bra¢mi
i siostrami, zajeli si¢ G.W.L. Chan i E.C.L. Goh (2014: 159-165).

W badanych przypadkach rodzenstwo do$wiadcza oraz wyraza bardzo zréz-
nicowane emocje w $rodowisku rodzinnym, jednak z duza dominacja emocji
pozytywnych. Zazwyczaj spontanicznie dzielg sie z czlonkami rodziny swoimi
radosnymi, ekscytujacymi przezyciami, czego nie mozna powiedzie¢ w przypad-
ku emocji negatywnych. Wiekszoé¢ badanego rodzenstwa nie chce sie dzieli¢
przykrymi przezyciami z bliskimi lub robi to dopiero w sytuacjach konfliktu.
Zbiezne wyniki w swoich badaniach ujawnily N. Mokoena i A. Kern (2022: 8-9),
kiadac nacisk na emocje odczuwane przez rodzenistwo os6b w spektrum autyzmu
w rodzinie oraz trudno$¢ dzielenia sie nimi.

Istotnym z punktu widzenia rozwoju psychospotecznego zagadnieniem jest
kwestia komunikowania sie badanych oséb z rodzenstwem z ASD. Wiekszos¢
z nich robi to spontanicznie i z checia, a takze najczesciej to oni wychodza z inicja-
tywa rozmowy. Jesli poziom funkcjonowania brata lub siostry w spektrum auty-
zmu tego wymaga, rodzenstwo korzysta ze sposobéw alternatywnej i wspomaga-
jacej komunikacji, jednak wiekszo$¢ oséb z badanej grupy preferuje i stara sie
wdrozy¢ komunikacje werbalng. Wigze sie to z kolejnym istotnym zagadnieniem,
jakim jest budowanie wiezi z rodzenstwem. Z wylaczeniem dwoéch przypadkoéw,
badane rodzefistwo posiada bliska relacje z bratem lub siostra z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Wiezi te zbudowane zostaly przede wszystkim poprzez cze-
ste podejmowanie rozméw, rozwijanie wspdlnych pasji, a takze spedzanie wol-
nego czasu na ciekawych aktywnosciach, zabawach i okazywaniu sobie bliskosci.
Badana grupa rodzenstwa zwrdcila uwage réwniez na przymus dostosowywania
tematéw rozmoéw, wspdlnych zabaw i aktywnosci do poziomu funkcjonowania
brata lub siostry w spektrum autyzmu, o czym w swojej publikacji pisali réwniez
T. Moyson i H. Roeyers (2011: 47-48).

Mimo ze nie zawsze istnieje taka mozliwos¢, badane rodzenstwo stara sie czesto
spedzac czas z czlonkami rodziny, szczeg6lnie w sposéb aktywny. Jesli w danym
momencie jest to utrudnione, podejmuja przynajmniej dwuosobowe aktywnosci
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i rozmowy w $rodowisku rodzinnym. Z bratem lub siostra w spektrum autyzmu
badana grupa rodzenistwa najczesciej podejmuje zabawy ruchowe oraz aktywno-
Sci, ktére wynikaja ze wspélnych zainteresowan. Nierzadko musza jednak ttuma-
czy¢ rodzenstwu z ASD, pomaga¢ w manualnych czynno$ciach oraz dostosowy-
wac sie do ich poziomu rozwoju. Podobna problematyke, oparta na zabawach
i aktywnosciach w relacji rodzenstwa z bratem lub siostra w spektrum autyzmu,
podjeli G.I. Orsmond oraz M.M. Seltzer (2007: 316). O aktywnosciach rodzinnych
pisza natomiast J. Kawecka i P. Rok-Bujko (2022: 555-556), ktérzy potozyli szcze-
golny nacisk na problem niepo§wiecania wystarczajacej uwagi oraz czasu pozo-
stalym dzieciom w rodzinach, w ktérych jedno z dzieci posiada diagnoze zabu-
rzenh ze spektrum autyzmu.

W $rodowisku rodzinnym rodzenistwo oséb z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu podejmuje rozmaite role. Do badanej grupy rodzenstwa przypisana jest
przede wszystkim rola pomocnika domowego, ktéry ma odcigzy¢ rodzicow
w codziennych czynno$ciach oraz rola opiekuna brata lub siostry w spektrum
autyzmu. Niektére badane przypadki podejmuja réwniez inne role, takie jak
nauczyciel, terapeuta czy ttumacz swojego rodzenstwa. W swoich badaniach na
ten problem zwrdécili uwage L. Watson i wsp. (2021: 742), ktérzy ujawnili, iz wo-
bec rodzenistwa oséb z ASD kieruje sie czesto nieadekwatne oczekiwania. Zwig-
zane sa one réwniez z podejmowaniem rél w rodzinie, ktére sa nieodpowiednie
dla ich etapu rozwoju i nie powinny by¢ ich obowiazkiem.

Jednym z najczesciej podejmowanych przez rodzehstwo oséb w spektrum
autyzmu obowiazkéw w srodowisku domowym jest opieka nad bratem lub sio-
strg. Wsréd badanych oséb zadanie to polega przede wszystkim na zaspokajaniu
podstawowych potrzeb, wspieraniu w codziennym funkcjonowaniu, zapewnia-
niu ciekawych aktywnosci oraz pilnowaniu rodzefistwa w spektrum autyzmu
pod nieobecnoé¢ opiekunéw. Niektorzy angazuja sie¢ réwniez w edukacje brata
lub siostry, cho¢ znacznie czeéciej dotyczy to kompetencji zyciowych, a nie szkol-
nych. Role podejmowane przez rodzenstwo oséb w spektrum autyzmu, ktére
majg znaczenie dla funkcjonowania ich braci i siéstr oraz calego systemu rodzin-
nego, opisali takze M.E. Angell i wsp. (2012: 4). M6wig oni w szczegdlnosci o roli
opiekuna, odpowiedzialnego za swoje rodzenstwo, pomocnika rodzicéw, anima-
tora, a takze ratownika.

Osoby nalezace do badanej grupy preferuja bierne formy relaksu, ktére po-
dejmuja w celu niwelowania nadmiernego zmeczenia i stresu w zyciu codzien-
nym. Kiedy przezywaja trudny czas, najczeséciej podejmuja strategie polegajaca
na przekierowaniu uwagi na inne bodZce i podejmowaniu zajmujacych aktywno-
Sci. Czes¢ z badanego rodzenstwa w trudnych chwilach szuka wsparcia u rodziny
i przyjaciol, jednak zanim to zrobia, najczesciej najpierw probuja poradzi¢ sobie
samodzielnie. W swoich badaniach P. Ross i M. Cuskelly (2006: 82-84) stwierdzity,
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ze rodzenstwo 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu podejmuje najczesciej
strategie radzenia sobie, ktére polegaja na wycofywaniu sie z kontaktow miedzy-
ludzkich, rozpraszaniu wlasnej uwagi oraz regulacji emocji. Do rzadziej wybiera-
nych sposobéw nalezy poszukiwanie rozwigzan dla problemdéw, korzystanie ze
wsparcia innych oséb, rezygnacja, samokrytycyzm czy obwinianie innych.

Badana grupa rodzefistwa oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest
bardzo zréznicowana pod wzgledem aspiracji edukacyjnych oraz zawodowych.
Poszczegdlne osoby wyrazily natomiast plany zyciowe, wsréd ktérych mozna
wyodrebnic¢ cztery gléwne obszary: zalozenie rodziny i prowadzenie szczesliwe-
go zycia, wyprowadzenie si¢ z domu i zamieszkanie w konkretnym kraju/miescie,
osiggniecie poczucia niezaleznosci i podrézowanie po Swiecie, a takze osiagniecie
sukcesu w zyciu zawodowym lub prywatnym. Badane rodzenstwo podkreslito
réwniez, iz dla ich wyboréw zyciowych i zawodowych znaczenie ma doswiad-
czenie wychowywania sie z bratem lub siostra z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu. Do problematyki aspiracji edukacyjnych, zawodowych i zyciowych tej gru-
py 0s6b odwotywali si¢ w literaturze réwniez inni autorzy, tacy jak P. Howlin ze
wsp. (2014: 5-6), A. Gregory ze wsp. (2020: 8) oraz C. Calleja i M.R. Agius (2025:
222-225).

Podsumowanie

Gléwnym problemem badawczym w badaniu wlasnym bylo poszukiwanie
odpowiedzi na pytanie, jakie sa szanse i wyzwania dla rozwoju psychospoleczne-
go rodzenstwa os6b ze spektrum autyzmu. W badanych przypadkach ujawniajq
sie one w réznych zestawach, kolejnosciach i konfiguracjach. Wyniki pozwalaja
jednak na pewne ustalenia. Wychowywanie si¢ w rodzinie z bratem lub siostrg
z ASD znaczaco oddzialuje na funkcjonowanie oraz rozwdj ich rodzenstwa. Nie
da sie jednoznacznie okresli¢ szans i wyzwan, ktére pojawiaja sie w ich zyciu,
poniewaz zaleza one od wielu czynnikéw, do ktérych nalezy miedzy innymi:
sytuacja rodzinna i postawy przejawiane przez rodzicdw, wiek i wczedniejsze
doswiadczenia jednostki, dostepne sieci wsparcia, a takze poziom nasilenia obja-
wow specyficznych dla zaburzen ze spektrum autyzmu u brata lub siostry.
W zwiazku z tym w zyciu kazdego z rodzenstwa bioracego udzial w badaniu
pojawiaja sie r6zne mozliwosci rozwoju, zyciowych aspiracji, ale réwniez proble-
my zwigzane z radzeniem sobie z trudnymi przezyciami, budowaniem relacji
spolecznych, wyrazaniem emocji oraz potrzeb, porozumiewaniem sie z bra-
tem/siostra, spedzaniem czasu wolnego w $rodowisku rodzinnym, a takze po-
dejmowaniem licznych obowiazkéw i rél rodzinnych. Mozna zatem uzna¢, ze
badana grupa przejawia zréznicowany stopier rozwoju psychospolecznego.
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Wychowywanie si¢ i dorastanie z rodzefistwem odgrywa istotng role w zyciu
jednostki, szczegdlnie w procesie ksztaltowania sie tozsamosci spolecznej i indy-
widualnej. W chwili, kiedy na $wiat przychodzi dziecko z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu, sytuacja calej rodziny ulega przeksztalceniu. Dotyczy to takze
rodzenstwa, ktére moze doswiadcza¢ zaréwno specyficznych szans, jak i wyzwan
dla rozwoju, bedacych wynikiem funkcjonowania brata lub siostry w spektrum
autyzmu. Przedstawione przeze mnie badania moga przyczyni¢ sie do lepszego
zrozumienia istoty funkcjonowania rodzenstwa oséb z ASD, poznania $rodowi-
ska rodzinnego, w ktérym rozwijaja wlasne potencjaly oraz stanowi¢ wazny krok
w kierunku zintegrowanego podejscia do rodzin i stworzenia odpowiednich form
wsparcia dla tej grupy.
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Pedagogika cyrku jako przestrzen wzmacniania,
umozliwiania i wlaczenia — zastosowanie w pracy
z osobami z niepelnosprawnosciami

Pedagogika od lat wyréznia obszary, ktére przez wzglad na swéj nieustanny rozwdj zaczely wy-
kracza¢ poza ramy standardowych klasyfikacji nauk o wychowaniu. Jednym z takich pdl dziatal-
nosci edukacyjno-wychowawczej jest pedagogika cyrku. Jej przestrzen wyrasta z przeobrazen do-
tyczacych aktywnosci/umiejetnoéci cyrkowych i dostrzezenia w nich edukacyjnych wartosci
oddziatywajacych na czlowieka. W pracy z osobami z niepelnosprawnosciami pedagogika cyrku
tworzy zakres holistycznego wzmocnienia jednostek, stwarza warunki do rozwijania réznorod-
nych umiejetnoéci oraz poprzez praktykowanie idei social circus umozliwia funkcjonowanie
w przestrzeni wiaczenia spolecznego. W artykule zostang zaprezentowane teoretyczne przyklady
dziatalnoéci pedagogiki cyrku w ramach zastosowan w pracy z osobami z niepelnosprawnoscia-
mi. Wyréznione beda przede wszystkim elementy, gdzie cyrk moze sta¢ sie pedagogicznym
narzedziem sprzyjajacym w nauczaniu réznorodnych umiejetnosci oraz aspekty zwiazane z wy-
korzystaniem idei social circus, ktéra moze przyczyniac sie do rozwoju wiezi spolecznych.

Stowa kluczowe: pedagogika cyrku, osoby z niepelnosprawnosciami, social circus, wlaczenie,
wzmocnienie

Circus pedagogy as a space of empowerment, enabling
and inclusion — application in work with people
with disabilities

The evolving landscape of educational sciences has given rise to interdisciplinary fields that chal-
lenge conventional pedagogical classifications. Circus pedagogy represents one such emerging area,
situated at the intersection of performative arts and education. Originating from the transforma-
tion of circus practices and a growing awareness of their developmental potential, this approach
offers unique opportunities for fostering learning, creativity, and inclusion. In particular, when
applied in work with individuals with disabilities, circus pedagogy promotes holistic empower-
ment by cultivating a wide range of cognitive, emotional, and social skills. Through the lens of the
social circus, it also facilitates environments conducive to social integration and community build-
ing. This paper explores practical implementations of circus pedagogy in disability contexts, high-
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lighting how its methodologies can serve as effective educational tools for enhancing individual
capacities and strengthening social cohesion.

Key words: circus pedagogy, people with disabilities, social circus, inclusion, empowerment

Wprowadzenie

Sztuka cyrkowa od lat przyciaga, a przez wzglad na swoja réznorodnos¢,
a takze interdyscyplinarno$¢, moze przenika¢ do Swiata wielu dyscyplin (Méring,
Kiszl 2023: 115). Jedna z nich jest pedagogika, ktéra w obliczu swojego nieustan-
nego rozwoju coraz czesciej wylania nowe obszary dzialalno$ci wychowawczo-
edukacyjnej. Badacze dookreslili podzial pedagogiki na subdyscypliny, ktérych
kryteria dotyczyly m.in. warunkéw metodologicznych, rozwojowych czy tez
problemowych (Kawula 1986, cyt. za: Zarzecki 2012: 20-21). Jednak wiele z takich
obszaré6w ewoluuje na tyle, ze zaczynaja si¢ one nie miesci¢ w standardowych
ramach klasyfikacji subdyscyplin pedagogicznych. Przykladem tego typu prze-
obrazen jest pedagogika cyrku, ktéra wyrosla na gruncie rozwoju sztuk i wido-
wisk cyrkowych (Snelewska-Stempien, Leyko 2019: 7-17).

Analizujac literature dotyczaca cyrku mozna odnalezé jego rézne definicje.
Z zewnatrz moze wydawac si¢ on troche skomplikowany (Croft-Cooke, Cotes
1986: 124), ale blizej przygladajac sie jego odmiennym formom, mozna uznad, iz
jest to zjawisko laczace w sobie elementy kreatywnosci, artyzmu pod postacig
sztuki oraz ludzkiego zaangazowania (Banach 2018: 6). Cyrk mozna traktowac
jako dokonywanie interakcji pomiedzy innymi osobami, ktére sa oparte na zasa-
dzie wzajemnosci w swych wlasnych postepowaniach (Goffman 2000: 45), a takze
zawierania relacji z przedmiotami charakterystycznymi dla réznych sztuk cyrko-
wych np. diabolo, poi, hula-hop. Ponadto historycznie cyrk okreslat okragle miej-
sce, w ktérym dokonywaly sie widowiskowe pokazy zrecznosciowe od osobli-
wych wystepéw po walki antycznych gladiatoréw (Danowicz 1984: 20). Cyrk jako
jeden z najstarszych widowiskowych form kulturowych, pozostaje zwigzany
z do$wiadczeniami zycia spotecznego (Kondrasiuk 2017: 17), politycznego (Miel-
czarek 2019: 27) czy tez rozrywkowego (Snelewska-Stempieny, Leyko 2019: 16).

Z czasem sztuka cyrkowa zostala uznana przez praktykéw jako ta, ktéra faczy
spoleczno$¢ cyrkowa z osobami zajmujacymi sie wsparciem oraz edukacjg rézno-
rodnych grup spolecznych. Fundamentalnym poczatkiem powstawania praktyk
edukacyjno-cyrkowych bylo zauwazenie jej holistycznego oddzialywania na
jednostke oraz dostrzezenie interdyscyplinarnych polaczen pedagogiki cyrku
wraz z innymi dziedzinami i subdyscyplinami. Od kilkunastu lat zaczeta pojawiaé
sie literatura traktujaca o pedagogice cyrku (Wojszel 2020: 79) lub cyrku spolecz-
nym (social circus), jednakze wciaz istnieje niewielka ilos¢ tekstow dotyczacych
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tematyki cyrkowej w odniesieniu do dzialalnosci wychowawczo-edukacyjno-
-spolecznej wobec aspektéw zwigzanych z niepelnosprawnosciami (Trotman
2012: 11).

Zarys pedagogiki cyrku

Przyjeto, ze pedagogika cyrku zaczela wylania¢ sie na gruncie praktyki lacze-
nia aktywnosci i umiejetnosci cyrkowych wraz z dziatalnodcia edukacyjno-
wychowawcza (Kiphard 1997, cyt. za: Kalinowska, Urban 2017: 269). Jej poczat-
kow doszukuje sie podczas proceséw powstawania cyrkowych miejsc, ktére zrze-
szaly wykluczone spolecznie dzieci oraz mlodziez w XX wieku. Przyktadami sg
zalozone w 1917 r. Boys Town w USA oraz w 1949 r. cyrk Elleboog z Holandii
(Kalinowska, Urban 2017: 266). Prekursorem pedagogiki cyrku byt Jests Silva,
ktoéry byt inicjatorem funkcjonowania ,kolektywnego pafistwa” — Benposty dla
mlodziezy oraz dzieci. Mieszkanicy Benposty mogli realizowa¢ edukacje szkolng
wraz z dzialaniami o charakterze sztuki cyrkowej (Kalinowska, Urban 2017: 266).

Na przestrzeni lat zaczely powstawac pojecia, ktére systematyzowaly fenomen
pedagogiki cyrku: Zirkuspidagogik (Lang, Grabowiecki 2007: 27), Cirque éducatif
(Hotier 2001: 29-40), Educational Ludic Circus (Botteri 2019: 4), Educational Circus
(Botteri 2021: 7), czy tez social circus (Bolton 2004: 161). Dwa pierwsze w niemiec-
kiej oraz francuskiej literaturze okreélaty, iz procesy wychowawczo-edukacyjne
zachodzily podczas spotkania czlowieka z cyrkowymi praktykami. Frank Bitt-
mann (2002) dopowiada, ze edukacja cyrkowa umozliwia jednostce do$wiadcza¢
réznych proceséw oraz zabaw cyrkowych podczas, ktérych moze ksztaltowac
swoje umiejetnosci (Bittmann 2002: 7). Lapo Botterii (2019) wskazuje na termin
Educational Ludic Circus w kontekscie dostrzezenia uzytkowania réznorodnych
dyscyplin sztuk cyrkowych w celu wzmacniania umiejetnosci motorycznych jed-
nostek, a takze skupianie sie na edukacyjnym charakterze cyrkowych aktywnosci
(Botteri 2019: 4). Drugie pojecie opisane przez L. Botteriego (2021) uzupelnia ob-
raz pedagogiki cyrku o holistyczne spojrzenie na rozw6j czlowieka w odniesieniu
do praktykowania umiejetnosci cyrkowych (Botteri 2021: 7). Social circus powstalo
natomiast z uwagi na zauwazone przez praktykow srodowiska oséb wykluczo-
nych (Bolton 2004: 161). Zwolennicy social circus sa zdania, iz daje on narzedzia do
rozwoju osobistego (Trotman 2012; Kinnunen, Lidman, Kakko i in. 2013), a takze
do wlaczenia spotecznego uczestnikéw (Kinnunen, Lidman, Kakko i in. 2013).

Kwestie, ktére dotycza pedagogiki cyrku, sa zwigzane z holistycznym rozwo-
jem czlowieka, ktéry kazdy odbywa na swdéj wlasny sposéb. Nicole Busse (2007)
uwaza, ze wspOlpraca jednostek z grupami spolecznymi, a takze nawigzywanie
relacji zespolowych, umozliwia czlowiekowi koegzystowaniu w polu, gdzie moze
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rozwija¢ swoje umiejetnosci, np. pokonywania lgku przed nieznanym, radzenia
sobie ze stresem czy réwniez z osiagnieciami zyciowymi na dany moment (Busse
2007: 63). Istnieje réwniez poglad, gdzie cyrk traktuje sie jako miejsce, w ktérym
czlowiek moze rozwija¢ umiejetnosci zwigzane z obszarami: komunikacji, kre-
atywnosci, empatii itd. (Ward 2000: 92). Ponadto pedagogika cyrku moze mie¢
»moc terapeutyczng” (Wojszel 2020: 85), gdzie czlowiek moze popracowaé nad swo-
ja wlasng emocjonalnoscia. Mozna wiec uznag, ze jest to dziedzina, ktéra umozli-
wia jednostce ksztaltowac swoja tozsamosé (Busse 2007: 63).

Pedagogika cyrku a jej zwiazek z obszarami oraz subdyscyplinami
pedagogicznymi

Pedagogika cyrku jest zwigzana przede wszystkim z dyscyplinami sztuk cyr-
kowych, takich jak: pantomima, zonglerka, akrobatyka, ekwilibrystyka czy tez
z uzytkowaniem réznorodnych przedmiotéw, ktére przenikaja standardowe
schematy wyobrazen o cyrku (Mikolajewski 2025). Jej egzystencja w polu nauk
o wychowania nie zaistnialaby, gdyby nie nieustanny rozw6j wielu subdyscyplin
oraz obszaréw pedagogicznych, z ktérymi pedagogika cyrku koegzystuje, wsp6l-
gra lub tez, na ktére moze wywiera¢ wplyw.

Badacze wskazuja, ze na pedagogike cyrku ma wplyw kilka interdyscyplinar-
nych pdl pedagogicznych. Koncepcja E.J. Kipharda (1997) zaklada sze$¢ takich
obszaréw, ktérymi sa: pedagogika przezycia traktujaca cyrk jako przygode oraz
fascynacje; pedagogika sportu, ktéra ma zwigzek z procesem nauki réznorodnych
technik dyscyplin cyrkowych; motopedagogika, ktéra traktuje o doswiadczaniu
psychomotorycznym jednostki; pedagogika zabawy w aspekcie np. odgrywania
podczas zabawy réznych cyrkowych rél; ,pedagogika spoleczna (interakcja, ko-
munikacja, praca w grupie)” (Kiphard 1997, cy.t za: Kalinowska, Urban 2017: 269);
pedagogika ruchu, ktéra w dzialaniach cyrkowych skupia swoja uwage na bu-
dowaniu ,relacji z wlasnym cialem i swojg osobowoscig” (Welsche 2006: 225). Przed-
ostatni z wymienionych przez badaczy elementéw jest zwiazany jednak z wiek-
sza czescig nauk pedagogicznych, a mianowicie dotyczy subdyscypliny, ktora jest
przywolywana pedagogika spoleczna. Nalezy jednak zwréci¢ uwage, ze jest to
subdyscyplina, ktéra moze wspoéltdziata¢ z r6znymi innymi dziedzinami ze $wiata
nauki ze wzgledu na swoja otwarto$¢ na udoskonalanie swojego wlasnego pola
zainteresowan, gdzie kultura/sztuka wraz z dzialalnoscia pedagogiki miala juz
swoje proby wspoélgrania razem dla niewidzialnosci srodowiska (Wilk 2015: 12).
Istnieje wiec mozliwoé¢ wlaczenia pedagogiki cyrku do wachlarza obszaréw pe-
dagogiki spoteczne;.
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Oprécz mozliwosci wejscia pedagogiki cyrku w aspekty pedagogiki spolecz-
nej istnieje réwniez sposobnoé¢ wiaczenia dzialan cyrkowych w subdyscypliny
pedagogiczne, ktérymi sa twodrcza resocjalizacja oraz pedagogika kultury.
W przypadku pierwszej Marek Konopczynski (2018) traktuje twoércza resocjaliza-
cje, w odniesieniu do pedagogiki resocjalizacyjnej, w trzech waznych komponen-
tach. Sa nimi: tozsamos¢, resocjalizacja oraz twoérczos¢. Pojawiajace sie konteksty
wychowawcze mozna odnajdywaé w zaleznosci od powstajacych powigzan
wzgledem tworczosci, ktéra mozna rozumie¢ jako wynik poznawczych oraz
tworczych proceséw, a takze samego procesu resocjalizacji, odnoénie do wplywu
na aspekty ksztalttowania sie u wychowankéw tzw. nowych tozsamosci (Konop-
czynski 2018: 66). Przykladem takich dzialan jest program odbywajacy sie w Ro-
zanymstoku, gdzie pedagogika cyrku jest realizowana w pracy z niedostosowana
spolecznie mtodziezg (Wojszel 2020: 78). Uczniowie objeci tym programem mieli
mozliwoé¢ doswiadczy¢ réznych rél zwiazanych z byciem wolontariuszem, in-
struktorem cyrkowym czy tez artysta (Wojszel 2020: 84-85). Natomiast w kontek-
Scie mozliwosci wejscia w subdyscypline pedagogiczna jaka jest pedagogika kul-
tury, dla ktérej charakterystyczne jest pozostawa¢ w kontakcie z réznymi
ekspresjami kulturowymi (Milerski 2021: 351-352), pedagogika cyrku moze by¢
przestrzenia, gdzie czlowiek ma szanse poprzez cyrk artystycznie sie wyrazac.
Dziatania polaczone ze sztuka cyrkowa tworza unikalne zwiagzanie sie aspektéw
kulturowych z fizycznoscia, a co wiecej, zainteresowanie si¢ Swiatem kultury
stuzy ludziom w kwestii nawigzywania relacji z innymi osobami (Kinnunen,
Lidman, Kakko i in. 2013: 12-13).

Przygladajac sie rozwojowi pedagogiki cyrku mozna dostrzec istotna role ob-
szardw, takich jak: przywolywana juz pedagogika zabawy, pedagogika teatru
oraz pedagogika rzeczy. Istotng potrzebg czlowieka jest doswiadczanie zabawy,
a zdaniem Jarostawa Nadobnika i Wioletty L.ubkowskiej (2014) potrzeba zabawy
jest zapisana w ontogenetycznym rozwoju motoryczno-psychicznym jednostki
(Nadobnik, Eubkowska 2014: 172). Cyrkowe sztuki mialy tez sie blisko z teatrem
przez wzglad czestego koegzystowania ze sobga w formach widowisk, stad tez
mozliwe sg odniesienia pedagogiki cyrku do zalozen pedagogiki teatru (Leyko
2019: 113), gdzie w naukach o wychowaniu traktuje sie teatr jako mozliwos¢ po-
budzenia kreatywnosci, a takze ksztalcenia rozwoju duchowego wsréd jednostek
(Zardecki 2009: 113). Odniesienia pedagogiki cyrku do pedagogiki rzeczy nato-
miast mozna doszukiwac sie w aspekcie tworzenia pewnego rodzaju komunikacji
pomiedzy ludZmi a przedmiotami cyrkowymi. Pedagogika rzeczy zaczyna trak-
towa¢ kazdy byt istnienia jako swoistego aktora, gdzie kladzie si¢ nacisk na
uwrazliwianie ludzi w kontekscie obecnej materialnosci (Makowska, Chutoranski
2019: 7-8). Istotnym fragmentem uczenia si¢ metod cyrkowych, takich jak: zon-
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glerka, zonglerka funkcjonalna, spin poi, ekwilibrystyki i innych jest tworzenie sie
relacji rzecz-czlowiek opartej w konkretnym miejscu i czasie.

Przyklady dziatah pedagogiki cyrku oraz social circus w pracy
z osobami z niepelnosprawnosciami

Pedagogika cyrku jest zwigzana z wieloma dziedzinami oraz subdyscyplina-
mi. Badacze opisujg, ze jej dziatania dotycza holistycznego rozwoju czlowieka,
gdzie osoby moga doswiadcza¢ doskonalenia umiejetnosci spolecznych, poznaw-
czych, emocjonalnych i innych (Busse 2007, Kalinowska, Urban 2017). Steve Ward
(2000) zaznacza, ze sztuka cyrkowa zapewnia dla jednostek mozliwo$¢ rozwijania
takich zakreséw funkcjonowania, jak: komunikacja, koncentracja uwagi czy tez
wyobraznia (Ward 2000). Nicole Busse (2007) zas dopowiada, ze pedagogika cyr-
ku jest polem, gdzie jednostka moze formowac swoja wlasng tozsamos¢ (Busse
2007: 63). To co zauwazyla Anna Wojszel (2020), kluczowa dla wsparcia ré6znego
typu odbiorcy jest tzw. ,moc terapeutyczna”, opisujac, ze dzialalnoé¢ pedagogiki
cyrku moze przyczyniac sie w pracy nad emocjami, redukowac stres oraz obniza¢
poziom leku (Wojszel 2020: 85). Przez wzglad na wzrost zainteresowania idea
social circus i jego zwigzkami w rozwigzywaniu, dzieki aktywnosci cyrkowych,
réznych probleméw spolecznych (Kubowicz 2018: 48) powstaje coraz wiecej in-
nowacyjnych przestrzeni do pracy z osobami z niepelnosprawnosciami, gdzie
takze rozwija sie dzialalnos$¢ pedagogiki cyrku.

Przykladami miejsc, gdzie realizowano wsparcie na zasadzie social cirrus, byly
m.in.: Effective Circus; Cirqueon; CirKus-Kus. W ramach trwania projektu Effec-
tive Circus w 2012 r. oraz 2013 r. przeprowadzono badania, ktérymi objeto
uczestnikéw zaje¢ zwigzanych ze sztuka cyrkowq oraz réznych specjalistow.
Z przeprowadzonych ankiet z 164 osobami oraz z wywiadéw, ktére byly prze-
prowadzone z 50 osobami, wynika, ze zajecia cyrkowe wzbogacaja codziennos¢
dla wiekszosci uczestnikéw projektu. Wykazano, ze zajecia zwigzane z aktywno-
Sciami cyrkowymi zapewniajg réznorodnos$¢ i moga by¢ one odpowiednie dla
0s0b z niepelnosprawnosciami fizycznymi, rozwojowymi czy tez dla 0séb z zabu-
rzeniami psychicznymi, a takze dla rodzin objetych wsparciem socjalnym dla
dzieci (Kinnunen, Lidman, Kakko i in. 2013). Adam Jarchovsky (2013, 2016) opisu-
je projekt, ktéry byl realizowany w ramach Cirqueon w szkolach czeskich o na-
zwie ,Cirqueon — A Center for Contemporary Circus”, gdzie angazowano wspar-
cie w tematyce sztuki cyrkowej dla grup mlodziezy z niepelnosprawnosciami
wzroku, ruchu czy tez intelektualnymi, a takze oséb z innych mniejszosci w tym
0s6b z zaburzeniami psychicznymi (Jarchovsky 2016). Przykladem dzialan tej
organizacji jest utworzenie czeskiego Hendicirk dla oséb z niepelnosprawnoscig
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wzroku w 2012 r., ktére dziatalo pod nazwa ,Cirkonet” i polegalo na tym, by wy-
szukiwac sposoby do uzytkowania sztuki cyrkowej przez ta grupe oséb (Jarchov-
sky 2013: 46). Zajecia prowadzone w ramach programu z Cirqueon byly realizo-
wane przez pedagogéw cyrku, treneréw cyrkowych oraz innych specjalistow,
natomiast sama organizacja Cirqueon od 2010 r. stara sie inicjowac szkolenia oraz
warsztaty we wlasnym lokum dla oséb, ktére maja specyficzne potrzeby (Kubo-
wicz 2018:23). Podany réwniez przyklad CirKus-Kus jest miejscem — szkolg, ktéra
dziata na Stowacji. Sa w niej organizowane aktywnosci spoleczne oraz warsztaty
dla dzieci m.in. z niepelnosprawnoscia intelektualng. W ramach tego miejsca spe-
cjalisci korzystaja z dziatan pedagogiki cyrku, gdzie mieszkancy moga dobrowol-
nie uczestniczy¢ w alternatywnej formie uzytkowania swojego wlasnego czasu
(Kubowicz 2018: 14).

Innym przyktadem realizowania dzialafi na rzecz oséb z niepetlnosprawno-
Sciami jest Streetwise Community Circus w Belfascie. Od paru lat zesp6t Streetwi-
se Community Circus realizuje zajecia na przestrzeni calej Pélnocnej Irlandii,
a sukces swojej innowacyjnej pracy upatruja w odkrywaniu nowych zaintereso-
wan u uczestnikéw zwiazanych z nabywaniem cyrkowych umiejetnosci. Jim
Webster i Nick McCaffery (2014) opisuja, ze gtéwnie pracowali z dorostymi osobami
z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérzy mieli niska samoocene. W aktywno-
Sciach cyrkowych dla tego typu grupy dostrzegaja oni, dzialajac w Streetwise
Community Cirrus, mozliwo$¢ stawiania sobie nowych wyzwan, prace w odkry-
waniu tego co rzeczywiscie sie potrafi, a nad czym potrzebujg dluzej popracowac.
Opisuja, ze wiele oséb, ktére do nich dotarto na zajecia, styszalo w swoim zyciu,
ze nie potrafia zbyt wielu zyciowych rzeczy, w zwiazku z czym praca nad umie-
jetnosciami cyrkowymi mogta ich wzmocni¢ w perspektywie zmiany myslenia
o samym sobie. Warsztaty opieraly si¢ na tym, ze obowigzkiem uczestnikéw byl
rozwdj ich indywidualnych umiejetnosci poprzez praktyke, a obowiazkiem spe-
gjalistow bylo zapewnienie uczestnikom przestrzeni, motywacji, elementéw
zabawy oraz pomocy z réznorodnymi aktywno$ciami cyrkowymi (Webster,
McCaffery, 2014).

W Polsce wobec tego, ze ratyfikowano Konwencje ONZ w 2012 r., dookreslo-
no prawa oséb z niepelnosprawnosdciami m.in. w kwestii dostepnosci r6znego
rodzaju ustug czy tez informacji (Dziennik Ustaw Rzeczypospolitej Polskiej, 2012).
Jest to istotne wzgledem otworzenia sie miejsc kultury i innych na osoby z nie-
pelnosprawnosciami. Zanim zaczeto interesowac sie ta grupa osob w Polsce, dzia-
fania pedagogika cyrku byly realizowane od lat 90 XX wieku dzieki ,Marii No-
wickiej z Centrum Animacji Kultury w Warszawie oraz Stowarzyszeniu Edukacji
Dzieci i Mlodziezy w Dolnej Saksonii” (Knap 2024: 75). Dominika Knap (2024)
zaznacza, ze od 2019 r. dziala réwniez Sie¢ Pedagogéw Cyrku, ktéra zajmuje sie
zrzeszeniem specjalistow — pedagogéw cyrku dzialajacych w Polsce (Knap 2024:
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75). W aspekcie za$ dzialan z osobami z niepelnosprawnosciami realizowano
w Polsce np.: ,Edukacje Artystyczna” (Mikolajewski 2025) i warsztaty w ramach
aktywnosci Odskocznia Studio (Odskocznia Studio, 2022). Mikolaj Kubowicz
(2018) podaje, ze w Polsce sa miejsca, a takze grupy, ktére dzialaja na rzecz
wsparcia 0s6b z niepelnosprawnosciami, gdzie zapraszano je na regularne zajecia,
spontaniczne wydarzenia zwigzane z promocja aktywnego spedzania czasu wol-
nego (Kubowicz 2018). Autor zaznacza w ramach opisywania metod ksztalcenia
prowadzonych przez specjalistow z Karkowskiego Centrum Nowego Cyrku, iz
wszelkie metody ksztalcenia powinno sie przede wszystkim dostosowywac¢ do
0s6b, z ktérymi sie ma do czynienia, co réwniez powinni uwzglednia¢ specjalisci
w swoim warsztacie pracy (Kubowicz 2018: 41).

Wzmacnianie, umozliwianie i wigczanie — przyklady dziatan
pedagogiki cyrku w pracy z osobami z niepetnosprawnosciami

Pedagogika cyrku, jako ze laczy w sobie zbidr réznych technik cyrkowych
oraz metod dzialan, moze oddzialywa¢ na wzmacnianie jednostek, tworzy¢ wa-
runki do rozwijania umiejetnosci, jak i przyczynia¢ sie do wlgczenia 0séb z nie-
pelnosprawnosciami w $rodowisko. Jedna z innowacyjnych metod pedagogiki
cyrku, ktéra dotyczy aspektdw zwigzanych z wzmocnieniem, umozliwieniem
oraz wiaczeniem jest zonglerka funkcjonalna.

Zonglerka funkcjonalna jest metoda, ktérej inicjatorem jest Craig Quat. Orga-
nizacja utworzona przez Craiga Quata (2021) — Quat Props — dziala na rzecz roz-
przestrzeniania przekonstruowanej zonglerki po $wiecie. Autor zaznacza, ze zon-
glowanie tego typu nie polega, iz rzucamy i lapiemy okre$lone przedmioty. Jej
esencja polega na znacznym poszerzeniu sytuacji, gdzie zonglowanie zaczyna sie
rozpatrywaé pod wzgledem relacji obiektéw z przestrzenia, cialem, czasem trwa-
nia interakgcji oraz stanu umyslowego, ktérego czlowiek jest w stanie doznac be-
dac odbiorca jej dodwiadczen (Quat 2021: 9) Zonglerka poprzez bledne jej trakto-
wanie stala sie kulturowo mato dostepna dla réznych grup, w zwiazku z tym jej
redefinicja moze przyczyni¢ sie do wzrostu zainteresowania ta metoda (Quat
2021: 9-14). Natomiast Zzonglerka funkcjonalna polega na wyrazeniu ekspresji
poprzez indywidualne do$wiadczenie ruchu w zaleznosci od celowosci dzialania
w taki sposob, aby kazdy byl w stanie go wykona¢ (Quat 2021: 22). Lapo Botteri
(2019) uzupelnia koncepcje zonglerki o traktowanie jej jako probe wykonania
ruchu w taki sposéb, by bylo to jak najbardziej mozliwe i wykonalne dla odbiorcy
proceséw. Zaznacza, ze taki rodzaj ruchu zapewnia dla mézgu informacje, ktére
bedzie analizowa¢ w swoim wlasnym tempie (Botteri 2019: 7). W ramach realizo-
wania projektu we Florencji badacz pracowat razem z osobami z niepetnospraw-
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noécig intelektualna, ktére byly réwniez osobami z niepelnosprawnoscia ruchowa
lub mialy tez inne trudnosci, wykorzystujac metode zonglerki funkcjonalnej za
pomoca tablicy zonglerskiej (Botteri 2019: 10-11). Z badan wynika, ze wykorzy-
stanie tej metody przyczynilto si¢ do wzrostu umiejetnosci manualnych, do roz-
woju koordynacji wzrokowo-ruchowej oraz neuroplastycznoséci mézgu w zwiaz-
ku z préba wykonywania okreslonych ruchéw, ktére nie musialy zosta¢
technicznie w pelni zrealizowane (Botteri 2019: 23).

Realizowane z osobami z niepelnosprawnosciami dzialania moga dotyczy¢
réwniez wielu innych metod zwigzanych z pedagogika cyrku. Zdaniem Moniki
Kalinowskiej oraz Mirostawa Urbana (2017) aktywnosci cyrkowe mogg przyczy-
nia¢ sie¢ do umozliwienia osobie uczenia si¢ rozwigzywania probleméw czy tez
rozwijania umiejetnosci radzenia sobie z wlasnymi porazkami lub bledami. Tego
typu aspekty sa na tyle wazne dla zycia codziennego, ze stanowia niepowtarzalng
warto$¢ dla funkcjonowania jednostki (Kalinowska, Urban 2017: 273) réwniez
z niepelnosprawnosciami. Niemieckie Centrum Mlodziezy Salto realizowalo pro-
gramy, w ktérych mogly uczestniczy¢ osoby od 13 do 23 roku zycia. Byli oni
uczeni przez akrobatéw oraz klaunéw, gdzie pod koniec uczestniczenia w pro-
gramie mogli doswiadczy¢ realizacji wystepu publicznego. Umiejetnosci, ktére
nabyli podczas nauki cyrkowych aktywnosci, odnosily si¢ do wzmocnienia osig-
gania wlasnych celi i pewnosci siebie, a takze zajecia umozliwily im rozwija¢ spo-
soby radzenia sobie z réznymi przeszkodami (Trotman 2012: 33-34). Circus
Kumarani z Nowej Zelandii po dokonaniu ewaluacji programu wykazal, ze osoby
z niepelnosprawnoscia, ktére biorg udzial w zajeciach dotyczacych aktywnosci
cyrkowych, zwiekszaja poczucie przynaleznosci do grupy. Ponadto zwrécono
uwage, ze rodziny bardziej angazowaly sie w zycie swoich dzieci z niepelno-
sprawnosciami, gdzie réwniez stosunek do samych 0séb z niepelnosprawnoscia-
mi sie zmienit — bardziej zaczeto sie skupiac na fakcie, co osoba jest w stanie zrobi¢
oraz jej zdolnosciach niz na samej niepelnosprawnosci (Searle 2007: 12-14).

Zdaniem Kristy Danialle Seymour (2012) wprowadzanie sztuk cyrkowych do
dziatah z osobami rozwijajacymi si¢ w spektrum autyzmu zapewnia odbiorcom
korzysci zwigzane: ze wzrostem $wiadomosci fizycznej, z mozliwoécig oddzialy-
wania ekspresji tworczej, z szansa na poszerzenie interakcji z innymi odbiorcami.
Badaczka zwraca uwage, ze w przypadku pracy z rodzinami dzieci ze zdiagno-
zowanym rozwojem w spektrum autyzmu tworzy¢ sie¢ moga wspolnoty tzw.
»rodzin cyrkowych”. W tej spolecznosci rodziny z Australii moga razem z innymi
rodzicami i ich dzie¢mi wspiera¢ sie i doswiadczac¢ razem chwil. Jej zdaniem cyrk
tworzy Srodowisko kreatywnego chaosu, ktéry ceni inkluzje i réznorodnosé
(Seymour 2012: 1). W badaniach K.D. Seymour (2012) jest zaznaczona kwestia, ze
dzieci rozwijajace si¢ w spektrum autyzmu zaczynaja zmienia¢ swoje myslenie
o sobie i swoich mozliwosciach za sprawa doswiadczania cyrku i social circus
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(Seymour 2012: 51-58). Co wiecej, cyrk staje sie polem, dzieki ktéremu dzieci
w spektrum autyzmu maja okazje do przezywania takich zdarzen, ktérych mo-
glyby nie dozna¢ wczesniej, np. zabawy z réwiesnikami, rozwijania kreatywnosci
w aktywny sposob, proby poradzenia sobie z innoécig i zmianami w bezpiecznym
otoczeniu (Seymour 2012: 61) Cyrk staje sie zatem pedagogicznym elementem,
ktéry moze sluzy¢ alternatywnemu nauczaniu umiejetnosci poprzez dzialania
pedagogiki cyrku oraz moze sprzyjac¢ rozwojowi wiezi spolecznych poprzez wy-
korzystywanie idei social circus w praktyce.

Konkluzje

Pedagogika cyrku jako mlode pole pedagogiczne moze by¢ traktowane jako
przestrzen wzmacniania, umozliwiania oraz wiaczania. Przytoczone przyklady
pracy z osobami z réznymi niepelnosprawnosciami stanowia niewielki zarys,
w jaki sposéb pedagogika cyrku oddzialuje na rozw¢j czlowieka. Wzmocnienia
zwigzane z wzrostem $wiadomosci fizycznej (umiejetnosci manualne, rozwdj
koordynacji wzrokowo-ruchowej) stanowig istotny element dla kazdego odbiorcy
pedagogiki cyrku. Badania nad Zzonglerka funkcjonalng — jedng z metod pedago-
giki cyrku — sugeruja wzrost neuroplastycznosci mézgu wsroéd grup oséb z nie-
petnosprawnos$ciami. Aktywnosci cyrkowe umozliwiajg odbiorcom rozwdj umie-
jetnosci zwigzanych budowaniem samos$wiadomosci: wzmacnianie pewnosci
siebie, mozliwos¢ osiagania wlasnych celéw lub radzenie sobie z wlasnymi emo-
cjami. Ponadto pedagogika cyrku jest przestrzenia, gdzie osoby z niepelnospraw-
nosciami moga doznawac ekspresji tworczej oraz majq szanse na budowanie wie-
zi spolecznych z innymi odbiorcami. Idea social circus umacnia przekonanie, ze
grupy o0sob wykluczonych — oséb z niepelnosprawnoéciami — maja szanse na
wlaczenie spoleczne. Zajecia w ramach pedagogiki cyrku moga stwarza¢ warunki,
by rozwija¢ umiejetnos¢ komunikowania sie, pracy w grupie czy tez zabawy.

W ramach pracy z r6znorodnym odbiorca pedagogika cyrku wyraznie zazna-
cza edukacyjne i spoleczne wartosci, ktére moga oddziatywac na jego holistyczne
funkcjonowanie. Aktywnosci cyrkowe mozna dostosowywac do indywidualnych
mozliwodci uczestnika zaje¢, na co wskazuje m.in. przeobrazenie sie zonglerki.
Badacze oraz praktycy zwracajg uwage jak istotny jest proces uczenia sie i budo-
wania relacji z innymi osobami podczas realizowania zaje¢ prowadzonych ele-
mentami pedagogiki cyrku, co stanowi¢ moze warto$ciowe wnioski dla dziatalno-
Sci pedagogicznej na rzecz inkluzji.

Praktyka dzialalnosci pedagogéw cyrku, pracujacych z réznorodnymi oso-
bami, wymaga przeprowadzania dalszych analiz oraz badan. Niniejszy artykut
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przedstawia teoretyczny zarys mozliwosci pedagogiki cyrku oraz jej przyklady
W pracy z osobami z niepelnosprawnosciami.
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Doswiadczenia uczestnikéw zaje¢ dogoterapii —
analiza jakosciowa aktywnosci dzieci, mlodziezy
i dorostych

Dynamiczny rozwdj dogoterapii na $wiecie stanowil swoisty asumpt do wyksztalcenia sie licz-
nych organizacji o zasiegu globalnym, ktére zaczely zajmowac sie ta forma zaje¢ animaloterapeu-
tycznych w sposéb holistyczny, co zaowocowalo jej jeszcze pelniejszym rozkwitem na rzecz
wspomagania dzieci, mlodziezy oraz dorostych. Gléwnym celem, przeprowadzonych w 2024 ro-
ku badan o charakterze jako$ciowym byla che¢ poznania oraz zaglebienia sie w indywidualne do-
$wiadczenia uczestnikow zaje¢ dogoterapeutycznych, ktére w znacznej mierze s determinowane
przez rodzaje podejmowanych w trakcie zaje¢ aktywnosci. W przeprowadzonych badaniach
postuzono sie forma wywiadu swobodnego ukierunkowanego, dzieki ktéremu mozliwe stalo sie
poznanie charakteru i rodzajéw preferowanych przez uczestnikéw zaje¢ dogoterapeutycznych
aktywnosci oraz pojawiajacych sie na drodze wdrazania tych aktywnosci licznych barier, ktérych
podloze mialo zréznicowane zrédla. Wyniki przeprowadzonych badan wskazuja, ze zaangazo-
wanie odbiorcéw zaje¢ dogoterapeutycznych w proponowane przez prowadzacego aktywnosci
uwarunkowane jest osobistymi preferencjami samych uczestnikoéw zaje¢, co do charakteru owych
aktywnosci i wigzacego sie z nimi poziomu bliskosci (fizycznej, psychicznej) z psem terapeutycz-
nym. Wnioski, ktére plyng z niniejszych badan, sa istotne pod wzgledem teoretycznym
i praktycznym — stanowig kompendium wiedzy na temat przebiegu najczesciej wybieranej przez
dogoterapeutéw formy zaje¢ — ,Spotkan z Psem”, a takze sg Zrédlem wskazéwek o charakterze
operacyjnym dla samych dogoterapeutow.

Stowa kluczowe: dogoterapia, terapia z udzialem zwierzat, relacja cztowiek — pies, aktywnosci te-
rapeutyczne

Experiences of participants in Dog Therapy Sessions —
a qualitative analysis of the activities of children, adolescents
and adults

The dynamic development of dog-assisted therapy worldwide has led to the establishment of
numerous global organizations that approach this form of animal-assisted intervention in a holis-
tic manner. This has significantly contributed to its further expansion, supporting children, ado-
lescents, and adults. The primary aim of this qualitative study, conducted in 2024, was to explore
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and understand the individual experiences of participants in dog-assisted therapy sessions, which
are largely shaped by the types of activities undertaken during the sessions. The research em-
ployed semi-structured, in-depth interviews, allowing for an in-depth understanding of the na-
ture and types of activities preferred by participants in dog-assisted therapy, as well as the various
barriers encountered during their implementation. These barriers stemmed from diverse sources.
The findings clearly indicate that participants’ engagement in the activities proposed during dog-
assisted therapy sessions is strongly influenced by their personal preferences regarding the nature
of the activities and the level of closeness (both physical and emotional) with the therapy dog. The
conclusions drawn from this study are of significant theoretical and practical value. They offer
a comprehensive overview of the most commonly chosen form of dog-assisted therapy sessions
“Meetings with a Dog” and provide numerous practical guidelines for therapists conducting such
sessions.

Key words: dog-assisted therapy, animal-assisted therapy, human-dog relationships, therapeutic
activities

Wprowadzenie

Dynamiczny rozw¢j dogoterapii na $wiecie przyczynil si¢ do powstania wielu
organizacji, ktére zajmuja sie tg formg terapii z udzialem zwierzat w sposéb holi-
styczny. W efekcie dogoterapia stala si¢ istotnym narzedziem wspierajgcym roz-
wdj psychofizyczny dzieci, mlodziezy oraz oséb dorostych. Dotychczasowe bada-
nia ukazuja szerokie spektrum jej zastosowan — od wspomagania rozwoju os6b
z Zespolem Downa (Adamczyk, Bialoszewski, Boguszewski, Swiderska 2013;
Griffioen, van der Steen, Verheggen, Enders-Slegers, Cox 2019), poprzez wsparcie
emocjonalne u dzieci w spektrum autyzmu (Kaminski, Pellino, Wish 2002), az po
wykorzystanie jej elementéw w opiece paliatywnej (Marcus, Bernstein, Constan-
tin, Kunkel, Breuer, Hanlon 2012; Schmitz, Beermann, MacKenzie, Fetz, Schulz-
-Quach 2017; Krause-Parello, Levy, Holman, Kolassa 2016). Liczni badacze (m.in.
Galvany-Lépez, Marti-Vilar, Hidalgo-Fuentes, Cabedo-Peris 2024; Lundqvist,
Carlsson, Sjodahl, Theodorsson, Levin 2017; Hiisgen, Peters-Scheffer, Didden
2022; O’Haire, Guérin, Kirkham, 2015) potwierdzaja, ze dogoterapia oddzialuje
znaczaco na dobrostan psychiczny, spoleczny i emocjonalny jej odbiorcéw.

W érodowisku naukowym daje si¢ zauwazy¢ znaczacy wzrost badan empi-
rycznych nad zagadnieniem dogoterapii, jednak ze zdecydowang przewaga ilos-
ciowego ujecia tego zagadnienia. Niewiele jest doniesien, ktére koncentruja sie na
opisie jakosciowym indywidualnych doswiadczen uczestnikéw, co stalo sie
asumptem do podjecia badan w tym zakresie.

Problem i cel badan

Badania mialy na celu zaglebienie sie w indywidualne doswiadczenia uczest-
nikéw dogoterapii (dzieci, mlodziezy i dorostych) oraz dokonanie identyfikacji
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barier powodujacych zakl6cenie prawidlowego przebiegu budowania relacji
z psem terapeutycznym. Dokonano préby odpowiedzenia na pytanie: Jakie sa
doswiadczenia uczestnikéw dogoterapii?

Metoda badan i charakterystyka proby

Badanie zostalo osadzone w strategii jakoSciowej, z wykorzystaniem wywia-
du swobodnego ukierunkowanego i autorskiego kwestionariusza. Zastosowanie
metody doboru celowego doprowadzilo do zakwalifikowania 25 oséb, ktére spel-
nialy kryterium wlaczenia — umiejetnosci odpowiadania na proste pytania otwar-
te. Byli to seniorzy przebywajacy w domu opieki (n = 15; kody SKNil-SK7, SM1),
dwie dogoterapeutki (DK1, 35 lat; DK2, 50 lat), troje dzieci w wieku 6 lat (Dz1,
Chl, Ch2), pieciu uczniow (dwoje 14-letnich uczniéw ze szkoly podstawowej
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym iautyzmem
(DzNi2, ChNi3) oraz trzy uczennice ze Szkoly Przysposabiajacej do Pracy z nie-
pelnosprawnosciami sprzezonymi: z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu lekkim i stabowidzeniem (KNi3, 19 lat), niepelnosprawnoécia intelektualng
w stopniu umiarkowanym, niepelnosprawnoscia ruchowq oraz Zespolem Wil-
liamsa (KNi4, 17 lat), niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym, niepetnosprawnoscia ruchowgq oraz spektrum autyzmu (KNi5, 19 lat).

Kody byly nadawane na podstawie ponizszej kategoryzacji:

— Kobieta, dorosta uczestniczka badan: K,

— Mezczyzna, dorosly uczestnik badan: M,

— Dziewczyna (z badanej grupy przedszkolnej/szkolnej): Dz,
—  Chlopiec (z badanej grupy przedszkolnej/szkolnej): Ch,

— Dogoterapeuta: D,

—  Senior: S,

- Niepelnosprawnos¢: Ni.

Wyniki

Analiza zebranych danych pozwolila na wyodrebnienie kilku gtéwnych kate-
gorii:
- aktywnosci uczestnikéw podczas zaje¢ dogoterapii,
— emocje uczestnikow zwigzane z ich obecnoscia na zajeciach,
— relacja uczestnik — pies terapeuta,
— bariery w podejmowaniu aktywnosci podczas terapii.
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Aktywnosci uczestnikdw podczas zaje¢ dogoterapii

Zajecia dogoterapeutyczne przebiegaly zgodnie z jednym z wyodrebnionych
przez Polskie Towarzystwo Kynoterapeutyczne obszaréw terapii z psem — ,Spot-
kan z Psem”. Fundamentem tej formy dogoterapii powinna by¢ zabawa oraz
przekazywanie uczestnikom wiedzy z zakresu wydawania psu terapeutycznemu
podstawowych komend i nauka postuszenstwa (Szmalec 2021). Zgodno$¢ propo-
nowanych przez prowadzace aktywnosci z obszarem ,Spotkan z Psem” daje sie
zauwazy¢ w wypowiedziach uczestnikéw:

Bawilismy sig z Alexem (...) W kregle. (...) Rzucalismy, a Alex przynosit pitke. (KNi5, 19 lat)

Czy wlasnie si¢ rzuca, a on przyniesie, czy si¢ zawola, on przyjdzie albo si¢ w jakis tam okreslony
sposob zachowa. (SKINi6)

Forma zabawowa wyrdznia sie uczeniem odbywajacym sie poza $wiadomo-
Scig odbiorcy, szczegdlnie w przypadku dzieci (Malinowska, Skorza 2012). W kon-
tekscie osob z niepelnosprawnos$ciami najbardziej znaczace sa te aktywnosdi,
ktoérych zrealizowanie wymaga podejmowania bliskich interakcji ze zwierzeciem
(Boruta 2017), co zapewnialo odbiorcom zaje¢ wiele pozytywnych odczu¢

Przyjemnosc. Pies jest cieplutki, zwlaszcza taki grubas. (SKNi6)
Fajny, taki migkki jak podusia. (KNi3, 19 lat)

Fajna jest ta radosc, gdy przychodzi Alex i nie mogq si¢ doczeka¢, kiedy go dotkng, kiedy si¢ przy-
tulg, potrzebujq jego bliskosci. (DK2, 50 lat)

i pozwolito na wyodrebnienie aktywnosci preferowanych:
Witanie z Alenem. (KNi4, 17 lat)
Kregle. (KNi5, 19 lat)
Glaskanie. (DzNi2, 14 lat)
Poszukiwanie smakotykow. (ChNi3, 14 lat)
oraz nielubianych
Oblizywanie mnie. W reke. (ChNi3, 14 lat)

Warto w tym miejscu zwrdci¢ uwage na istniejace w powyzszych wypowie-
dziach zbieznosci, szczegdlnie w zakresie czynnosci opiekuiiczych wobec psa
terapeutycznego i towarzyszacej temu dzialaniu zabawie, co oddzialuje w sposéb
wysoce efektywny na proces usamodzielniania sie uczestnikéw (Drwiega, Pietru-
czuk 2015).
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Emocje uczestnikéw zwiazane z ich obecnoscia na zajeciach

Jedno z wielu sformulowanych na przestrzeni lat zalozen zaje¢ dogoterapeu-
tycznych, podkresla istotnos¢ dazenia do wywolania w odbiorcy zaje¢ szeregu
pozytywnych emocji, ktére powinny pozostawa¢ w Scislej korelacji z obecnoscia
psa terapeuty na zajeciach. Istniejace na tej plaszczyznie badania, dokonane
w grupie dzieci z Zespotem Downa jasno wskazaly, ze uczestniczenie w dogote-
rapii znaczaco przyczynia sie do nabywania i rozwijania umiejetnosci wyrazania
emocji oraz wplywa korzystnie na samopoczucie odbiorcéw zaje¢ (Adamczyk,
Bialoszewski, Boguszewski, Swiderska 2013). Odpowiedzi uzyskane od uczestni-
kéw dogoterapii jasno wskazuja na doswiadczanie przez nich szeregu przyjem-
nych emocji w sytuacji nawet samego myslenia o zbliZzajacych sie zajeciach:

To juz czutam takg radosé. Nie mogtam spac po nocach i myslatam o tym. Radosc. Zeby szybko

do szkoly dotrzec, zeby sig stat ten moment. (KINi3, 19 lat)

Z przyjemnoscig o tym mysle, ze bedzie Alex. (SKINi6)

Ale na pewno jest taki moment, gdzie ja muszg¢ panowac nad wlasnymi emocjami, zeby nie
sprzedac ich swojemu psu, bo ja sig bardzo cieszg na te zajecia i wiem, ze sig wtedy musze bardzo
opanowac. Bo to jest taki moment oczekiwania i takiej wewngtrznej radosci, to jest wiasnie to.
(DK2, 50 lat)

Towarzyszace uczestnikom pozytywne nastawienie do zblizajacych sie zaje¢
przenosi sie takze na czas ich trwania:

Bo jest mito wtedy, jak si¢ z Alexem mozna spotkac. Tak mito. (KNi5, 19 lat)
Bardzo tagodnie si¢ czuje. (...) Bezpiecznie. (Dz1, 6 lat)

Nigdy, na zadnych innych nigdy zajeciach, jakie prowadze, nie odczuwam takiego szczgscia.
(DK, 35 lat)

Podczas trwania zaje¢ zdarzaja sie takze trudne do przepracowania emocje:
Najtrudniejsze chyba jest to, Zeby umiejetnie nauczyc si¢ odcinania, bo jest taki moment, kiedy
zaczynajg mowic o tych swoich takich traumatycznych przezyciach i si¢ otwierajq i méwig, co by-
to dla nich bardzo trudne. (DK2, 50 lat)

co potwierdzajg sami seniorzy:

W srodku cos tam roztwiera sig. (SK2)

Zakonczenie zajec takze jest dla uczestnikow emocjonalnym przezyciem — cze-
sto wzbudzajacym w nich zasmucenie, ktérego powodem jest pozegnanie z psem:

Smutny, bo si¢ koriczg. (Chl, 6 lat)
Troche smutku, bo byly fajne zajecia. (Dz1, 6 lat)
To smutek. Bo chciatabym, zeby on [Alex] byt diuzej. (KNi3, 19 lat)
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Jednakze pojawiajace si¢ wtedy emocje przybieraja u niektérych uczestnikéw
zupelnie antagonistyczna forme:

Sig ciesze, ze byty zajecia. (KNi4, 17 lat)

Z przyjemnoscig mysle o tym, Ze sig z nim spotkam. (SKNi6)

Charakter zaje¢ oraz panujaca w ich trakcie przyjazna i pelna akceptacji
atmosfera sprzyjaja ksztaltowaniu sie pozytywnego stosunku uczestnikéw do
dogoterapii, a w dalszej kolejnoéci powoduja poczucie niedosytu w chwili jej
zakonczenia. Gléwnym powodem niniejszych odczu¢ jest, bez watpienia, pies
terapeuta, ktéry pelni role swoistego wyzwalacza przyjemnych emocji oraz sta-
nowi obiekt tesknoty odbiorcéw zajec.

Relacja uczestnik — pies terapeuta

Relacja Iaczaca psa terapeutycznego z uczestnikami jest w znacznym stopniu
zalezna od jednostkowego stosunku badanych do psa — ich nastawienia oraz wy-
stepowania zachowan o podlozu lekowym. To wlasnie te aspekty sa swoistymi
determinantami w budowaniu poczucia bezpieczenstwa odbiorcéw zaje¢ oraz
w kreowaniu silnej wigzi miedzy nimi a psem terapeutycznym. Pierwsze kontak-
ty z psem terapeuta odbywaja sie zazwyczaj z zachowaniem bezpiecznego dla
uczestnikow dystansu:

To jest bardzo tez ciekawe, bo dzieci w normie rozwojowej zazwyczaj sq bardzo ostrozne. Bardzo.
Nawet jest tak, zZe si¢ obawiajq psa (...). Tutaj jest tak, Ze dzieci bardzo dbajg o tego psa. Mowig,
ze nie mozna byc glosno. Bojg si¢ dotkngc. I to sq bardzo inne zajecia. To ja muszg bardzo zachg-
cac, zeby dotknely. (DK1, 35 lat),

ktéry ulega zmniejszaniu podczas kolejnych zaje¢, a relacja — zaciednia sie:
Tak, jak widzg na tych zajeciach, to jest taki czynnik, ze w wigkszosci osoby starsze, na przyktad,

dajq sobie czas. Sq takimi uwaznymi obserwatorami, na poczgtku probujg wycofywac sig. (DK2,
50 lat)

Tutaj, w grupie emerytdw, w miarg oswajania, dochodzq bardzo duze emocje. Bardzo. Z moich
doswiadczeri- to sq osoby, ktdre nagle zaczng ptakac nad psem, ktdre si¢ bardzo latwo wzruszajg,
ktdre majq problem, zeby pies wyszedt, bo dla nich to jest mila chwila. (DK1, 35 lat)

Sytuacja prezentuje si¢ zupelnie inaczej w przypadku oséb z niepelnospraw-
nosciami, ktére od samego poczatku sa bardzo otwarte na kontakty z czworono-
giem:

Osoby z niepetnosprawnosciami moze nie majq tej wiedzy i dlatego reagujq tak bardzo na sygna-

1y ze swojego ciata i jakby pies wysyla im sygnaty z ciala i ja czasem podejrzewam, ze osoby
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z niepelnosprawnoscig nawet lepiej rozumiejg psa, tak. Sq tez czasem po prostu w podobnym eta-
pie takim rozwojowym, ruchowym, jak pies. (DK1, 35 lat),

co znajduje potwierdzenie w wypowiedziach samych badanych:

Takq radosc daje mi, Ze jest taki mity, taki spokojny (...) Pomaga mi w sytuacjach réznych, ktére
mnie dzisiaj spotkaly. (KNi4, 17 lat)

Bardzo mi mito. Miec psa to same pozytywy. Ciesze sig, ze widzg. Sympatyczny psiak taki. Teraz
mnie kusi zwlaszcza, zeby si¢ z nim tam pobawic (...) To po prostu jest takie, jak z czlowiekiem.
(SKNi6)

Nawiazanie bliskiej wiezi z psem terapeutycznym i wigzace sie z tym poczu-
cie akceptacji stanowi ogromng motywacje dla odbiorcéw zajec i tworzy opty-
malng przestrzen do rozwoju:

Gdy ktos spastyczny, lezqcy, przekracza swojq linig ciata, po to tylko, zeby podac psu [smakolyk],

bo pies siedziat z tej strony. Gdy nagle okazywalo sig, ze potrafi sig turlac do psa, gdzie normalnie

nie poruszat sig. Rodzice musieli wstawac w nocy, zeby zmieniac jego strony. Nagle ta osoba
umie si¢ przeturlac do psa. (DK1, 35 lat)

Gdy ktos ma problemy z czytaniem, a pies potozy glowe na kolanach i ktos probuje czytac, zaczy-
na czytac lepiej, bo wie, ze ktos go stucha i nie ocenia, a tym kims jest pies. (DK1, 35 lat)

Bariery w podejmowaniu aktywnosci podczas terapii

Jedna z gléwnych barier w nawiazywaniu prawidlowego kontaktu z psem te-
rapeutycznym jest lek:

Boje sig. (SK2)

Pies, ktdry widac, ze to sama tagodnosc, a one bojg sig. (SKINi6)

Zrédlem tego leku sa gleboko zakorzenione w uczestnikach stereotypy odno-
szace sie do pelnienia przez psa nieznanej dotad funkgji — towarzysza, terapeuty,
ktore pojawiaja sie szczegdlnie u senioréwr:

To wynika pewnie z tego, ze byly gdzies tam zachowane pewne stereotypowe zasady. Tez, akurat

z nimi [seniorami], miatam mozliwos¢ porozmawiania na ten temat. Préba wytlumaczenia tego,

Ze zwierzg, we wezesniejszym okresie, za ich czasow, petnito inne funkcje, nie petnito roli dogote-

rapeuty, wspottowarzysza, tylko miato takq rolg, ze byto w zagrodzie i pilnowato, na przyktad,

domu czy otoczenia. Wigc takie tematy tez poruszaliSmy, jaka jest jego funkcja, co oni robi na
tych zajeciach, jakie jest jego przeznaczenie. (DK2, 50 lat)

Poza tym bariery tworzyly takze nastepujace czynniki: nieprawidlowy dotyk
wobec psa terapeuty zniechecajacy zwierze do podejmowania kontaktu z uczest-
nikiem:
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Zawsze tez proszg, zeby witac sig z psem w odpowiedni sposob na zajeciach. Najwazniejsze, zeby
omijac glowe i pysk. On bardzo jest wrazliwy na dotyk. A takie sq stereotypy, takie zachowania,
osoby majg swoje utarte schematy i moje prosby i sygnaty ostrzegawcze, ze pies idzie na zajecia,
na dogoterapig, to i tak witajg si¢ po swojemu, czyli dotykajq jego kufy, jego pyska, glaszczq go po
glowie. (DK2, 50 lat),

doswiadczenie traumy z udzialem psa w przesztosci:

Miatam dwie osoby starsze, u ktorych powrdcito wspomnienie strachu, bo byly pogryzione
w dziecinistwie przez psa. (DK2, 50 lat)

Wrdcito wspomnienie, kiedy zostalam pogryziona przez psa. Byt taki czas, ze batam sig. (DK2,
50 lat),

oraz uwarunkowania fizyczne psa terapeuty, takie jak umaszczenie i rozmiar:

Muysle, ze tez czasem skresla to, gdy pies jest caly czarny, szczegolnie z czarnymi oczami. Budzi
to w naszym mdzgu bardzo stereotypowy, ale budzi Igk i my reagujemy na to podprogowo. Jest
nam cigzko to wyttumaczyc, dlaczego tak jest, a juz dzieciom, zeby sig nie baly? Jest to takie jakies
wrodzone w nas po prostu, te czarne oczy i ten caly czarny pies. Ale moze tez powielam schemat
i stereotyp. (DK1, 35 lat)

Wielkos¢ wlasnie, zwlaszcza te starsze Panie, co druga si¢ przyznaje do tego, ze si¢ mimo
wszystko boi (...) Tutaj, jak pierwszy raz pani przyszla z psem, to byto bardzo duzo takiego opo-
ru. Tego, ze wiasnie pies jest duzy. (SKNi6)

Dyskusja wynikow

Analiza danych zebranych w trakcie wywiadéw z uczestnikami zaje¢ wykaza-
la, Ze stopien zaangazowania uczestnikéw w proponowane przez dogoterapeute
aktywnosci jest wysoce zalezny od wiezi nawigzanej z psem terapeutycznym.
Istniejace badania unaoczniaja, ze zdecydowana czeé¢ dzieci bioracych udziat
w dogoterapii (ok. 90%) nawiazuje gleboka i dwustronng relacje z psem terapeu-
tycznym (Nilsson, Engvall, Enskér, Edner, Funkquist 2023). Wyniki przeprowa-
dzonych badan potwierdzaja, ze aktywnosci o charakterze zabawowym i opie-
kunczym proponowane przez dogoterapeutéw pozostaja w Scistej zgodnosci
z doniesieniami literaturowymi dotyczacymi pozytywnego wplywu dogoterapii
na funkcjonowanie psychofizyczne jej odbiorcow (Boruta 2017, Malinowska,
Skorza 2012). Dzialania opiekunczo-pielegnacyjne wzgledem zwierzecia, takie jak
karmienie i pojenie oraz aktywnosci bazujace na kontakcie fizycznym — przytulanie
i glaskanie, stanowig grupe czynnosci preferowanych przez odbiorcow. Badania
zagraniczne opisuja uspokajajacy efekt fizycznego kontaktu z psem terapeutycz-
nym (Schooten, Peters-Scheffer, Enders-Slegers, Verhagen, Didden 2024), a takze
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wzrost pewnosci siebie u uczestnikéw (Wijker, van der Steen, Spek, Leontjevas,
Enders-Slegers 2020).

Heterogeniczny charakter stosunku do psa terapeuty wynika przede wszyst-
kim ze specyfiki indywidualnych doswiadczen uczestnikéw zaje¢ dogoterapeu-
tycznych oraz utrwalonych stereotypéw dotyczacych zwierzat. Przykladem moze
by¢ badana grupa senioréw, ktéra wykazywala najwyzszy poziom dystansu,
leku, a takze niecheci i agresji wobec psa. Wyniki te pozostaja w opozycji do usta-
lenr wczesdniejszych badan, m.in. z 2020 roku, w ktérych odnotowano wysoki po-
ziom akceptacji senioréw wobec obecnosci psa terapeutycznego. (Machovd,
Prochézkova, Konigovd, Svobodovd, Pfibylovd, Vadromnova 2020).

Whioski i implikacje

Przeprowadzona analiza pozwolila na sformulowanie nastepujacych wnio-
skow:

1. Stosowanie formy ,Spotkan z Psem” wymusza na prowadzacym wprowa-
dzanie w tok zaje¢ aktywnodci, ktérych forme dominujacg stanowi zabawa
oraz czynnosci opiekuficze wobec zwierzecia, stanowigce kluczowy czynnik
stymulujacy zaangazowanie uczestnikow.

2. Nawigzywanie interakcji z psem sprzyja zacie$nianiu wigzi miedzy nim
a uczesznikiem, co umozliwia prawidlowy przebieg zaje¢ dogoterapeutycz-
nych.

3. Aktywnosci oparte na zabawie i opiece nad psem wspieraja budowanie po-
czucia sprawczosci u 0séb z niepelnosprawnosciami i stanowia gléwny bo-
dziec motywacyjny do przezwyciezania ograniczen, np. w zakresie motoryki
wlasnego ciala.

4. Identyfikacja barier (stereotypdéw, lekow, przykrych doswiadczen z przeszio-
éci, cech zewngetrznych psa czy nieprawidlowego dotyku) pojawiajacych sie
na drodze do nawigzania emocjonalnego i fizycznego kontaktu ze zwierze-
ciem uosabia znaczace implikacje praktyczne dla tej formy animaloterapii.
Przede wszystkim ukazuje konieczno$¢ szerzenia $wiadomosci wéréd odbior-
cOw zaje¢ na temat prawidlowych zachowan wobec psa majacych na celu
utrzymanie jego dobrostanu.

Badanie indywidualnych doswiadczen uczestnikéw dogoterapii (zaréwno
prowadzacych, jak i odbiorcéw) stanowi swoisty asumpt do odkrywania niezna-
nych dotad zagadnien z zakresu terapii z psem. Przewazajaca liczba badan
w zakresie dogoterapii dotyczy ujmowania tej formy animaloterapii w kontekscie
0s0b z szeroko pojetymi niepelnosprawnosciami oraz oséb znajdujacych sie
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w normie rozwojowej czy doswiadczajacych trudnosci szkolnych, takich jak trud-
nosci z pisaniem czy czytaniem. Brakuje jednak badan, np. w odniesieniu do pa-
cjentow onkologicznych. Tego typu badania z pewnoscia wzbogacityby prze-
strzefh naukowa o mozliwoé¢ wykreowania zupelnie nowych, nieznanych dotad,
metod pracy dostosowanych do potrzeb powyzszej grupy.

Ograniczenia badan

Jakosciowy charakter badan wprawdzie umozliwit pogtebiona analize indy-
widualnych dos$wiadczen uczestnikéw zaje¢ dogoterapeutycznych, jednak nie
daje sposobnosci uogélnienia wnioskéw. Co wiecej, wykorzystanie narzedzia,
jakim byt kwestionariusz wywiadu, nie sprawdzilo sie w pelni w przypadku oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng — szczegdlnie dzieci ze szkoly podstawowej.
Otwarty charakter pytan sprawial badanym trudnosci, niekiedy wymagalo to
przeksztalcenia kwestionariusza na biezaco — zastepowania jednego pytania
otwartego kilkoma zamknietymi, co mialo miejsce juz w trakcie wywiadu.
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Wspomagajace metody komunikacji
w kontekscie aktywizacji zawodowej osob
z niepelnosprawnosciami

Wspolczesne technologie asystujace odgrywaja coraz wieksza role w aktywizacji zawodowej osob
z niepelnosprawnosciami. Artykut podejmuje analize zastosowania narzedzi AAC (ang. Augmen-
tative and Alternative Communication), jako sposobu na przelamywanie barier komunikacyjnych
iruchowych w érodowisku pracy. Przedstawiono ewolucje metod wspomagajacych — od trady-
cyjnych rozwiazan opartych na symbolach po zaawansowane systemy oparte na sztucznej inteli-
gengji i §ledzeniu ruchu gatek ocznych. Szczegdlng uwage poswiecono mozliwoséciom, jakie daja
nowoczesne aplikacje i interfejsy osobom z ograniczong sprawnoscia konczyn oraz zaburzeniami
mowy — zaréwno w kontekscie wykonywania obowigzkéw zawodowych, jak i uczestnictwa
w zyciu spolecznym. Artykul podejmuje takze refleksje nad wyzwaniami spolecznymi i kulturo-
wymi zwigzanymi z wdrazaniem tych rozwigzan, zwracajac uwage na koniecznoé¢ edukacji
i zmiany postrzegania os6b z niepelnosprawnoscia jako pelnoprawnych uczestnikéw rynku pra-
cy. Rozwazania konczy perspektywa dalszego rozwoju technologii AAC z wykorzystaniem mode-
li jezykowych nowej generacji oraz interfejséw mézg-komputer, ktére moga zrewolucjonizowac
spos6b komunikacji i pracy oséb z powaznymi ograniczeniami motorycznymi.

Stowa kluczowe: AAC, technologie asystujace, komunikacja alternatywna, niepelnosprawnos¢,
aktywizacja zawodowa

Augmentative communication methods in the context
of professional activation of individuals with disabilities

Contemporary assistive technologies are increasingly pivotal in fostering the professional en-
gagement of persons with disabilities. This article analyzes the application of AAC (Augmentative
and Alternative Communication) tools, with particular emphasis on eye-tracking as a method of
overcoming communication and mobility barriers in the workplace. The evolution of assistive
methods is presented — from traditional symbol-based solutions to advanced systems based on ar-
tificial intelligence and eye-tracking. Special attention is given to the opportunities provided by
modern applications and interfaces for individuals with limited limb mobility and speech disor-
ders — both in the context of performing professional duties and participating in social life. The ar-
ticle also reflects on the social and cultural challenges associated with the implementation of these
solutions, highlighting the need for education and a change in the perception of people with dis-
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abilities as fully-fledged participants in the labor market. The discussion concludes with a perspec-
tive on the further development of AAC technologies, utilizing next-generation language models
and brain-computer interfaces, which have the potential to revolutionize the way individuals with
severe motor impairments communicate and work.

Key words: AAC, assistive technologies, alternative communication, disability, employment
activation

Wprowadzenie

Wyrézniamy wiele metod i sposobéw komunikacji, zaleznie od kultury, wie-
ku, stanu zdrowia i umiejetnosci. Komunikacja odgrywa kluczowa role w utrzy-
mywaniu kontaktéw interpersonalnych w zyciu codziennym i zawodowym.
Niepelnosprawno$¢ ograniczajgca sprawna i zrozumialg przez wiekszos¢ spote-
czehstwa mowe moze wplywaé na utrudnienia w rozwoju zaréwno osobistym,
jak i zawodowym. W celu poprawy tej sytuacji opracowano ksigzki do komunika-
qji alternatywnej, ktére pozwalaja na budowanie zdan za pomocg piktogramow.
Nie jest to rozwiazanie, ktére pomoze kazdej osobie, natomiast jest istotng pod-
stawg, na ktorej opieraja si¢ bardziej zaawansowane systemy wspomagajacych
metod komunikacji. W okresie intensywnego rozwoju cyfryzacji i technologii
obserwuje sie postep w opracowywaniu systeméw wspomagajacych swobodne
wypowiadanie si¢ i przyspieszajacych ten proces. Powszechnie znane jest ich
wykorzystanie w zyciu codziennym, natomiast coraz czesciej powinny by¢ do-
strzegane w aktywizacji zawodowej oséb z niepelnosprawnoscia.

Celem niniejszego artykulu jest przedstawienie réznych rodzajow alterna-
tywnych i wspomagajacych metod komunikacji w kontekscie aktywizacji zawo-
dowej 0s6b z niepelnosprawnoscia, ze szczegdlnym uwzglednieniem cech uzy-
tecznych w kontekscie podjecia pracy zawodowej i zapewnienia jej efektywnosci.
Dodatkowo przeanalizowano mozliwe kierunki rozwoju wspomagajacych metod
komunikacji, ze szczegélnym uwzglednieniem generatywnych modeli jezyko-
wych. W tym celu zastosowano metode analizy pogladowej literatury przedmio-
tu, uzupelnionej o przeglad doswiadczen wilasnych autora z wykorzystywania
opisywanych metod.

Alternatywne i wspomagajace metody komunikacji (AAC, Augmentative and
Alternative Communication) to zbiér zastepczych metod komunikacji, ktéry do Pol-
ski wprowadzita w latach 80. XX wieku dr Anna Lechowicz (Loebl 2006). Zbio6r
tych metod stat si¢ kluczem do poznania mysli os6b majacych problem z komuni-
kacja werbalng. Zawiera on kilka metod, ktére, dostosowane do indywidualnych
potrzeb poszczegdlnych osob, daja mozliwos¢ przekazania komunikatu, spelnie-
nia potrzeb zaréwno tych podstawowych - fizjologicznych, jak i tych wyzszego
rzedu — intelektualnych, kulturalnych czy spotecznych. W przypadku ich nieza-
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spokojenia osoba taka najczesciej izoluje sie albo reaguje agresja, krzykiem, pla-
czem, chcac przekaza¢ komunikat. Uzytkownikami AAC moga by¢ albo ,0soby
catkowicie pozbawione zdolnosci méwienia” (Borzecka 2016) albo te, ktérych
»~mowa nie spelnia wszystkich funkcji komunikacyjnych, korzystajace z alterna-
tywnych $rodkéw komunikacji, aby méc porozumiewac sie w sposéb satysfak-
cjonujacy, zgodnie ze swoimi potrzebami i mozliwoéciami poznawczymi” (Ski-
bowska 2019). Przedmiotem artykulu jest analiza poréwnawcza technologii
asystujacych stuzacych do alternatywnej komunikacji w aktywizacji zawodowej
0s0b z niepetnosprawnosciami.

Autor jest osobg z porazeniem mézgowym i ma problemy z mowa, dlatego
zdecydowal sie na poréwnanie technologii asystujacych stuzacych do komunika-
qji alternatywnej AAC w sposéb empiryczny. Technologiami, ktére moga mie¢
pozytywny wplyw na mozliwosci zawodowe o0séb z niepelnosprawnosciami
(OzN) i zostaly wybrane do poréwnania w niniejszym artykule, sa: pismo Blissa,
pismo symboli obrazkowych (PCS), Go Talk, Smooth Talker, iTalk, aplikacja Grid
z wykorzystaniem urzadzenia iPad, oprogramowanie Communicator 5 z wyko-
rzystaniem tabletu Windows Surface, tablet z systemem Android i oprogramowa-
niem MOWik 2.1. Dzigki szerokiemu wachlarzowi funkcji wspierajacych komu-
nikacje wymienione urzadzenia i oprogramowanie moga przyczyni¢ sie¢ do
zwiekszenia efektywnosci i komfortu pracy oséb z réznym stopniem niepelno-
sprawnosci.

Aktywno$¢ zawodowa oséb z niepelnosprawnoscia w Polsce

W krajach rozwinietych rynek pracy ulega przeksztalceniom. Zawody wyma-
gajace pracy fizycznej stajq sie coraz mniej powszechne, podczas gdy rosnie liczba
stanowisk dla pracownikéw intelektualnych, ktérych gléwnym narzedziem jest
komputer. Pandemia COVID-19 znacznie przyspieszyla proces wdrazania pracy
zdalnej w wielu firmach. Takie rozwigzanie teoretycznie moze zwiekszy¢ mozli-
wosci zawodowe 0s6b z niepelnosprawnosciami, poniewaz ograniczenia fizyczne
w tej formie pracy maja mniejsze znaczenie. Tym samym w ostatnich dekadach
zyskuja na sile ruchy spoleczne promujace tolerancje, akceptacje réznorodnosci
i eliminowanie wykluczenia spolecznego. Te zmiany moga pozytywnie wplynaé
na integracje osob z niepelnosprawnosciami na rynku pracy, uwzgledniajac
aspekt spoleczno-psychologiczny. Zgodnie z danymi zawartymi w zatwierdzo-
nym przez Uchwate Rady Ministréw dokumencie opisujacym strategie na rzecz
0s6b z niepelnosprawnosciami, wspoélczynnik podjecia pracy zawodowej przez
OzN w wieku produkcyjnym roénie (Uchwata nr 27 Rady Ministréw z dnia
16 lutego 2021 r. w sprawie przyjecia dokumentu Strategia na rzecz Oséb z Nie-
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petnosprawnos$ciami 2021-2030, 2021). Jednakze poziom aktywnosci zawodowej
OzN jest duzo nizszy w stosunku do oséb sprawnych, co wskazuje na podejmo-
wanie niewystarczajacych dzialan w sferze aktywizacji zawodowej 0séb z niepel-
nosprawnosciami. Technologie wspomagajace moga prowadzi¢ do likwidacji
czesci barier zwigzanych z okreslona dysfunkcja, zacierajac réznice w stosunku do
0s6b sprawnych, dzieki czemu wspdlczynnik zatrudnienia przez pracodawcow
bedzie wyzszy. Dlatego obserwowany jest rozwdj technologii wspomagajacych,
ktére wlaczone do sposobow aktywizacji zawodowej OzN moga podwyzszy¢
wspolczynnik zatrudnienia wymienionych oséb. Aktywizacja zawodowa i spo-
teczna grupy oséb z zaburzeniami mowy pozwala na wlaczenie przynajmniej
czesci tych oséb do rynku pracy, a w rezultacie zapewnia mozliwo$¢ samodziel-
nego utrzymania sie tych oséb, co moze doprowadzi¢ do odcigzenia budzetu
panstwa (potrzebne jest mniejsze wsparcie socjalne). Plyna z tego réwniez korzy-
Sci terapeutyczne, psychologiczne, zwieksza sie poczucie wlasnej wartosci. Nie
ma jednak jednego uniwersalnego sposobu na aktywizacje, poniewaz kazda nie-
pelnosprawnos¢ charakteryzuje sie¢ innymi potrzebami wsparcia na rynku pracy.
W kazdym kraju pomoc jest realizowana w inny sposéb (zaréwno na poziomie
panstwowym, jak i pozarzadowym).

Jedna z podstawowych metod alternatywnej komunikacji, na ktérej opieraja
sie bardziej zaawansowane formy, jest pismo Blissa (Pawlas 2014), oparte na pro-
stych ksztaltach i figurach geometrycznych, takich jak: odcinek, tuk, kwadrat,
okrag, tréjkat réwnoramienny, trojkat prostokatny oraz prostokat. Te ksztalty
wystepuja w réznych pozycjach i kombinacjach. Oznaczajg one poszczegélne
slowa, czesci zdania, a takze czesci mowy. System ten sklada sie z okolo 4,5 tys.
znakéw. Osoba postugujaca sie¢ nim przewraca niejako kartki w ksigzce formatu
A4, jednoczesnie wskazujac prawidlowe symbole. Autor uwaza, ze jest to rozbu-
dowany system komunikacji alternatywnej, ktéry teoretycznie i technicznie
mogtby w pelni zastgpi¢ mowe werbalng. Jednakze technika i kreski stawiane na
papierze nie sa w stanie odda¢ w pelni emocji, uczu¢, mysli, intonacji glosu czy
ekspresji wypowiadanych zdan. Z uwagi na zlozono$¢ systemu jest on trudniej-
szy w efektywnej komunikacji, przede wszystkim z powodu jego dlugiej nauki.
Nieznajomos¢ systemu poprzez ktéregokolwiek z rozméwcoéw jest przeszkoda
w rzetelnej komunikacji, a co najmniej ja spowalnia. Oczywiscie pod znakami
znajduja si¢ podpisy, jednak nie da si¢ z nich korzysta¢ w pelni, chcac budowac
zdania wielokrotnie zlozone. Pismo Blissa jest coraz mniej uzywane i coraz mniej
0s0b pracujacych z osobami niepelnosprawnymi potrafi sie nim komunikowac.
Taki zwrot do innych metod AAC wynika gléwnie z duzej jego zlozonosci, przy
jednoczesnie bardzo szybkim rozwoju technologii, ktora jest latwiejsza w obstu-
dze, bardziej praktyczna i rozbudowana, pozwalajac na wieksza swobode, za-
réwno rozméwcy jak i uzytkownika.
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Prostsza metoda komunikacji bez wykorzystania urzadzeni cyfrowych jest
uzycie ksigzki komunikacyjnej PECS (Picture Exchange Communication), ktéra zo-
stala opracowana przez Bondy i Frost w 1994 roku. Ksiazka jest zbudowana na
zasadzie symboli znajdujacych sie w osobnym zestawie, a nastepnie przyczepia-
nych przez uzytkownika do rzepéw uporzadkowanych w rzedy. Jest to istotne,
gdyz latwiej konstruuje sie zlozone zdania. Ograniczeniem jest brak uporzadko-
wania symboli na grupy tematyczne. Jesli uzytkownik uporzadkuje sobie symbole
w grupy, to i tak musi pamietac o tym, aby po ukoficzonej wypowiedzi odlozy¢ je
na wlasciwe miejsce. Inng troche szybsza metoda sg tablice komunikacyjne oparte
na wskazywaniu przez uzytkownika piktograméw z podpisami, wskutek czego
rozméweca interpretuje co dana osoba chce przekazaé. Miedzy innymi na tej pod-
stawie powstaly wybrane i opisane w dalszej czesci artykutu popularne i obecnie
najczesciej stosowane komunikatory na urzadzenia mobilne typu tablet. Druko-
wane tablice komunikacyjne sg pogrupowane w sposéb tematyczny, tak aby jed-
na strona dotyczyla jednego tematu. Podobna specyfika pracy charakteryzuja sie
ksigzki pragmatyczne posiadajace opisane wyzej tablice uporzadkowane w spo-
sob tematyczny, do ktoérych jest odnosnik na poczatku ksigzki w formie spisu
tresci przedstawiajacy na jakiej stronie znajduje sie interesujacy obszar stownic-
twa. Jest to réwniez forma szybka do nauki, gdyz wystarczy wskaza¢ strone
z konkretnym zestawem stéw np. zdrowie, aby mie¢ wszystkie potrzebne stowa
i zwroty wymagane w tej dziedzinie. Osoba korzystajaca z tej formy komunikacji
moze szybciej porozumiewac si¢ ze swoim rozméwcg, poniewaz wystarczajace
jest, ze podaje numery stron z potrzebnymi kategoriami stéw nastepnie wskazu-
jac je. Przykladem takiej metody AAC sa ksiazki PODD spelniajace opisane po-
wyzej funkgje.

Kazda osoba ma swéj indywidualny system korzystania z wymienionych
drukowanych metod AAC, co wynika z niepelnosprawnodci, ktéra posiada — cza-
sem uzytkownicy wskazuja symbole reka, a czasem oczami. Wéwczas rozméwca
jest zobligowany do obracania stron, czy w zaleznosci od stosowanej metody
wymiany tablicy etc. Zanim rozpocznie sie rozmowa z osoba postugujaca sie tymi
metodami wymagana jest znajomos¢ instrukgji co i kiedy trzeba zrobié¢ oraz w jaki
sposob sie ta osoba komunikuje.

Podstawa wiekszosci metod stosowanych w elektronicznych komunikatorach
i w wymienionych systemach komunikacji sa tzw. piktogramy (PIC) albo pismo
symboli obrazkowych (PCS, Picture Communication System). Oprécz wymienio-
nych wyzej metod w komunikatorach uzywane sa: symbole MOWik — w aplikacji
MOWik oraz bazie MOWik Print; symbole z bazy ARASAAC — bezplatna baza
symboli sponsorowana przez rzad Aragonii. Ponadto wykorzystywane sg tez
symbole z innych baz, np. Pics for PECS, TiM, MAKATON, Coughdrop i inne
pomniejsze bazy.
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Zaréwno metoda PIC i PCS zlozone sg z symbolicznych obrazkéw z podpi-
sami. Zakladaja, ze postugujacy sie ta forma komunikacji nie musi by¢ w pelni
sprawny intelektualnie, a jego komunikaty nie beda az tak zlozone, jak w Blissie.
W przypadku autora prébowano korzysta¢ z podstawowej formy, czyli kartek
z samymi napisami, lecz nie zdalo to egzaminu, za$ konieczno$¢ szukania poszcze-
golnych slow w segregatorze ze spietymi kartkami tylko spowalnialo komunikacje.
Zdaniem autora forma papierowa jest niewystarczajaca — ogranicza uzytkownika
ijego rozmoéwcow. Wymaga upraszczania komunikatow i zrezygnowania z bar-
dziej wyszukanego jezyka. Osoby bedace w pelni sprawne intelektualnie réwniez
zaczynaja odczuwaé jakby byly osobami niepelnosprawnymi intelektualnie,
a przynajmniej tak traktujg ich niektérzy rozméwcy.

Omawiajac podstawowe technologie wspomagajace mowe, konieczne jest
wspomnienie o syntezatorze mowy, ktéry poczatkowo byl zainstalowany na
komputerze lub laptopie jako zewnetrzne oprogramowanie. Obecnie jest on
wbudowany w system operacyjny danego urzadzenia. Niestety jezyk polski jest
na tyle skomplikowany dla starszych wersji syntezatoréw, ze czeé¢ z oséb, ktére je
posiadaja, musi porozumiewac sie w jezyku angielskim lub polskim, ale bez uzy-
cia polskich znakéw diakrytycznych, na zasadzie bezokolicznikéw. Syntezator
jest niezbedny do czytania dlugich tekstow, artykuléw, maili, a takze do nauki ze
sporzadzonych notatek. Bez niego wiele 0séb nie jest w stanie ukoniczy¢ edukacij,
zda¢ matury, a juz na pewno studiowac czy pracowac¢ zawodowo. Zwyczajnie
uzytkownicy nie daliby rady sami si¢ uczy¢, za$ o przeczytanie nawet drobnego
tekstu musieliby prosi¢ asystenta lub kogo$ z rodziny. Jednak ta forma ma troche
minuséw — w koncu to tylko oprogramowanie. Przede wszystkim nie jest uniwer-
salna, na co wplywa fakt, iz nie jest przystosowana do czytania stéw obcojezycz-
nych, ktére w wielu dziedzinach studiéw sg bardzo czeste. Aby zrozumie¢ stowo
np. po angielsku trzeba znacznie przyblizy¢ tekst i samemu to stowo przeczytac,
albo wykona¢ skomplikowang operacje zmiany jezyka, co czesto wiaze sie z do-
datkowymi kosztami, gdyz dostep do nowego jezyka trzeba po prostu wykupic.
Kolejnym utrudnieniem jest brak intonacji — mowa jest zwyczajnie sztuczna, za$
syntezator nie zawsze informuje, gdzie na konicu zdania jest kropka, gdzie pytaj-
nik, a gdzie wykrzyknik. Pojawienie sie syntezatorow mowy wywolalo szereg
zmian na rynku technologii asystujacych, w nastepstwie czego pojawily sie nowe
urzadzenia i oprogramowania lgczace kilka metod komunikacji w jednym urza-
dzeniu.

Forma komunikacji, ktéra zostala wprowadzona na rynek w 1993 roku jest
urzadzenie GoTalk. Urzadzenie GoTalk 32+ (mozliwe sg rodzaje 4+, 9+, 20+,
32+) wyglada jak bardzo duzy telefon komérkowy. Osoby z niesprawnymi kon-
czynami nie maja mozliwosci, aby postugiwac sie nim samodzielnie. Przez nie-
sprawne rece nie s3 w stanie wyja¢ go np. z kieszeni plecaka, a nie zawsze jest
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mozliwo$¢ przymocowanie na stale do woézka inwalidzkiego. Ma on nagrang
ograniczong liczbe komunikatéw — 32 komunikaty na kazdej z pieciu tablic. Nale-
za do nich np. ,nazywam sie ...”, ,mam ... lat”, ,chce mi sie pi¢” itp. Komunikaty
te sa krotkie, ograniczone i stuzg gléwnie do zasygnalizowania podstawowych
potrzeb. Zaleta GoTalk jest mozliwos¢ dokonywania zmian i wprowadzanie wila-
snych komunikatéw (oczywiScie w ramach tych 5 tablic i nie przez osobe z nie-
pelnosprawnoscig). W tym przypadku nie ma znaczenia jezyk komunikatéw, co
jest bardzo pomocne przy wyjazdach zagranicznych. Mimo, ze urzadzenie ma
ograniczona liczbe i dlugos¢ nagran, to jednak moze znalez¢ zastosowanie w wie-
lu zawodach i wspoméc wejscie na rynek pracy oséb z zaburzong sprawnoscia
aparatu mowy. Takimi zawodami moze by¢ miedzy innymi kasjer, asystent kas
samoobstugowych, ochroniarz, ogrodnik. Szczegélnie w obecnych czasach, gdy
obserwuje si¢ wzrost cyfryzacji i zastosowania sztucznej inteligencji, jest wiele
stanowisk postugujacych sie stalymi zwrotami, niewymagajacymi skomplikowa-
nych konwersacji.

Jednym z podobnych, réwnie pomocnych urzadzen jest iTalk, ktére zostato
zaprojektowane z mysla o wsparciu OzN. Jest ono wyposazone w dwa przyciski
i pozwala na nagranie oraz odtwarzanie dwéch komunikatéw na trzech pozio-
mach. Dzieki swojej funkcjonalnosci moze znaczaco poprawic jakos¢ zycia uzyt-
kownikéw, jednak jak kazde urzadzenie, ma swoje zalety i wady. Przyciski sa
oddzielone od siebie plastikowa przegroda, ktéra moze ulatwiaé prace, natomiast
moze by¢ tez problematyczna, utrudniajac wybér odpowiedniego przycisku oso-
bom z ograniczong precyzja ruchéw. Jednym z powazniejszych minuséw iTalk
jest brak mozliwosci przerwania komunikatu podczas jego przypadkowego wla-
czenia. Oznacza to, ze uzytkownik musi czeka¢, az aktualny komunikat zostanie
w calosci odtworzony, zanim bedzie mégl wybraé kolejny. W sytuacjach wyma-
gajacych szybkiej komunikacji moze by¢ to niezwykle frustrujace i ograniczajace.
Kolejnym wyzwaniem jest regulacja gloénoéci. Nie kazda osoba z niepelno-
sprawnos$ciami, zwlaszcza z niesprawnymi konczynami gérnymi, jest w stanie
samodzielnie regulowac glosnos¢ urzadzenia. W takich przypadkach koniecznosé
proszenia o pomoc moze ogranicza¢ poczucie niezaleznosci uzytkownika. Ponad-
to, przyciski w iTalk sa zaprojektowane w sposéb umozliwiajacy latwe odkreca-
nie, co ulatwia ich czyszczenie. Ta funkcja jest niezwykle wazna dla utrzymania
higieny, szczegdlnie w $rodowiskach medycznych lub w przypadkach oséb
z obnizong odpornoscia. Podobnie jak w wiekszosci technologii wspomagajacych
urzadzenie posiada mozliwo$¢ podlgczenia glosnikéw, co moze stanowi¢ ula-
twienie w komunikacji podczas pracy w zawodach, ktére wymagaja wypowiada-
nia sie w grupie 0sob, czego przykladem sa spotkania sprawozdawcze, konferen-
¢je i tym podobne. ITalk jest urzadzeniem, ktére w Swiecie zaawansowanych
technologii nie powinno by¢ pierwszym wyborem jako wspomaganie mowy
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w Srodowisku pracy, gléwnie ze wzgledu na jego ograniczenia i niewielka liczbe
mozliwodci. Italk przez lata wplywa na poprawe jakosci zycia oséb z niepelno-
sprawnos$ciami i sprawdza si¢ w podstawowych przewidywalnych komunika-
tach, niemniej jednak nie zapewnia odpowiedniej niezaleznosci i komfortu uzyt-
kownikom w pracy zawodowej, na co wplywa miedzy innymi konieczno$¢
nagrywania komunikatéw zanim dojdzie do sytuacji, w ktérej moga by¢ one uzy-
te, tworzac ograniczenie w spontanicznej konwersacji. Natomiast w profesjach
zajmujacych sie obslugg klienta, gdzie osoba z niewyrazna mowa moglaby by¢
zatrudniona ma to sens, gdyz w wiekszosci branz do komunikacji z klientem wy-
starczy kilka odpowiednich komunikatéw, co nie zaburza efektywnego wykony-
wania swojej pracy.

Smooth Talker to kolejna technologia wspomagajaca komunikacje w co-
dziennym zyciu dla oséb z niewyrazng mowa lub nieméwigcych. Aby oceni¢ jego
wplyw na prace zawodowa OzN, trzeba wzia¢ pod uwage jego specyfikacje oraz
plusy i minusy uzytkowania. Urzadzenie w sposobie dzialania jest podobne do
wymienionych juz urzadzen iTalk i GoTalk, jednakze jest usprawnione i bardziej
rozwiniete. Najbardziej widoczng réznicg jest obecnos¢ wgranych trybéw, ktére
pozwalaja na dopasowanie nagranych komunikatéw do konkretnych wypowie-
dzi. Jest to 8 trybow — kazdy o innym przeznaczeniu:

- tryb sekwencyjny — odtwarza wiadomosci w tej samej kolejnosci, w ktorej
zostaly nagrane;

- tryb losowy — wiadomosci odtwarzane sa losowo z dowolnej nagranej se-
kwencji wiadomosci;

- tryb losowy (bez powtérzen) — jest on podobny do trybu losowego, lecz od-
tworzona wiadomos¢ jest eliminowana z listy potencjalnych wiadomosci, co
prowadzi, iz wiadomosci nie beda mogly sie powtérzy¢, trwa to do momentu,
gdy kazda wiadomo$¢ zostanie odtworzona jednokrotnie;

- tryb wyboru - umozliwia dokonanie wyboru miedzy dwiema nagranymi
wiadomoS$ciami;

— tryb wyboru (postep) — jest podobny do trybu wyboru, natomiast umozliwia
wybor miedzy wieksza liczba opcji;

— tryb konwersacji — pozwala na prowadzenie rozmowy wedlug okreslonej
kolejnosci;

- tryb wskazéwki glosowej — wykorzystuje dodatkowa funkcje w celu wybra-
nia komunikatu, przegladajac na $ciszonej gtosnosci. Po wybraniu odpowied-
niego komunikatu mozna go odtworzy¢ na normalnym poziomie glosnosci;

- tryb pytanie/odpowiedz — pozwala na nagranie komunikatéw w formie pytan
i odpowiedzi.

Jednym z najwiekszych atutéw Smooth Talker jest mozliwos¢ przylaczenia
tzw. switcha, co poszerza liczbe programéw, z ktérych mozna korzystac. Ta ela-
styczno$¢ pozwala na dostosowanie urzadzenia do indywidualnych potrzeb
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uzytkownika, umozliwiajac nagranie wielu komunikatéw na jednym programie.
Dzieki temu uzytkownik moze przechowywac rézne zestawy komunikatéw
ilatwo przelacza¢ sie miedzy nimi, co jest niezwykle przydatne w $rodowisku
zawodowym, gdzie r6znorodnoé¢ komunikagji jest kluczowa. Smooth Talker jako
pierwszy mial mozliwos¢ tadowania przez USB (microUSB). Ta cecha sprawia, ze
urzadzenie jest niezwykle wygodne w uzyciu, eliminujac potrzebe czestej wy-
miany baterii i zapewniajac dlugotrwale uzytkowanie. Dla os6b z niesprawnymi
koficzynami gérnymi duza powierzchnia przycisku umozliwia latwiejsze wlacze-
nie pozadanego komunikatu. Jak kazde z urzadzen nie jest ono pozbawione wad.
Wyzwaniem jest maly panel gtéwny z niewielkimi przyciskami, co moze sprawia¢
trudnosci w szybkim i bezproblemowym korzystaniu przez osoby z wadami
wzroku oraz niesprawnymi koficzynami gérnymi, gdyz przyciski moga by¢ trud-
ne do wecidniecia, co ogranicza efektywno$¢ pracy z urzadzeniem. Podobnie jak
w urzadzeniu iTalk problematyczny jest rowniez przycisk do zmiany programéw,
ktory jest tak trudno dostepny, Zze osoby z niepelnosprawnoscia koficzyn gérnych
moga mie¢ problemy z jego uzyciem. W efekcie uzytkownik moze nie by¢ w sta-
nie samodzielnie przelagcza¢ programdéw, co ogranicza mozliwosci korzystania
z urzadzenia. Taki sam problem pojawia si¢ w przypadku umiejscowienia regula-
qji glosnodci, ktoéra jest polozona z tylu urzadzenia, co czyni ja trudno dostepng
dla oséb z wymienionymi schorzeniami. Ponadto instrukcje i komunikaty sa do-
stepne wylacznie w jezyku angielskim, dlatego moze to stanowi¢ problem dla
0s0b, ktdre nie postuguja sie tym jezykiem. Brak ttumaczen na inne jezyki ograni-
cza dostepnos¢ urzadzenia i moze utrudnia¢ jego obstuge. Kolejna wada jest ja-
kos¢ dzwieku, ktéra przez slyszalny szum w tle moze prowadzi¢ do gorszego
rozumienia komunikatéw przez rozméwcéw, co jest kluczowym aspektem
w efektywnej komunikacji.

W poréwnaniu do przedstawianych wczeéniej technologii, Smooth Talker —
pomimo takiego samego systemu dzialania jak poprzednie rozwigzania — jest
bardziej zaawansowany. Jego rozszerzenia zwiekszaja liczbe mozliwosci, majac
zastosowanie w przydzielaniu wypowiedzi do konkretnej sytuacji. Takie dziata-
nie jest mozliwe dzieki pogrupowaniu przyciskow wedlug programu i przezna-
czenia, pozwalajac na przyspieszenie rozmowy uzytkownika przez uzycie pro-
gramu odpowiadajacego sytuacji, w ktérej sie znajduje. Smooth Talker nie jest
urzadzeniem uniwersalnym o szerokim zastosowaniu, gdyz uzytkownicy do-
strzegaja utrudnienie w tego typu sprzetach w postaci nagrywania komunikatéw
przez osoby trzecie, co oznacza obecno$¢ ograniczonej liczby zwrotéw i braku
swobody wypowiedzi. Takie rozwigzania sg $wietne dla dzieci w wieku szkol-
nym, ktére uczg sie méwic¢ i znajduja sie w sytuacjach, ktére sa powtarzalne
i postuguja sie okreslona pula wypowiedzi i zwrotéw. U oséb aktywnych zawo-
dowo, niezaleznie od wykonywanego zawodu zaséb slownictwa musi by¢ wiek-
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szy, poniewaz sytuacje w pracy sa nieprzewidywalne, co za tym idzie, nagrane
wczesniej wypowiedzi moga by¢ bezuzyteczne, a skomunikowanie sie ze wspot-
pracownikami niemozliwe. Mimo wszystko wprowadzone udoskonalenia pro-
wadzg do wzrostu potencjalu urzadzenia, ktére moze wspiera¢ aktywizacje za-
wodowa 0séb z niepelnosprawnosciami.

Omowione urzadzenia przez wiele lat byly wiodacymi technologiami AAC,
dajac mozliwos¢ nagrywania dzwieku, jednakze z biegiem czasu staly si¢ niewy-
starczajace, dlatego coraz czesciej stosowane byly urzadzenia z oprogramowa-
niem stuzace wylacznie do komunikacji, natomiast pojawily sie nowsze rozwia-
zania, ktére wykorzystywane sa na urzadzeniach mobilnych, co pozwala na
wykonywanie wielu czynnosci za pomocg jednego urzadzenia, takiego jak tablet,
iPad, smartfon, komputer. Osobom z niepelnosprawnoscia ruchowa pozwolilo to
na ograniczenie liczby mocowanych urzadzen do ich wézka inwalidzkiego. Dzie-
ki tej niezaleznosci uzytkownik za pomoca eyetrackingu, headtrackingu lub in-
nych metod jest w stanie samodzielnie redagowa¢ wypowiedz w oparciu o to co
ma na myéli w danym momencie, tworzgc rozbudowane zdania i prowadzac
konwersacje. Czesto spotyka sie, ze osoby z zaburzeniami mowy rozumiane sa
tylko przez osoby bliskie, co prowadzi, ze wiekszo$¢ ich wypowiedzi polega na
przytoczeniu tego co mialy na myéli, lecz nie w sposéb dostowny. Takie sytuacje
pokazuja, ze wprowadzone na rynek oprogramowanie dla urzadzen mobilnych
jest niezwykle istotne w rozmowie bez posrednikéw, z lepszym zrozumieniem
tego co rzeczywiscie uzytkownik AAC ma na mysli — bez sugestii czy blednej in-
terpretacji innych osoéb. Jest to réwniez niezalezno$¢, ktéra osoby z zaburzeniami
mowy zyskaly wraz z wprowadzeniem na rynek zaawansowanych programéw.
Ich ciagly rozw6j umozliwia juz dopasowania tonu i barwy glosu, a nawet daje
mozliwoé¢ wybrania akcentu jezyka, ktérym postuguje sie uzytkownik.

Coraz wigksza role w integracji oséb z niepelnosprawnosciami na rynku pra-
cy odgrywa aplikacja Grid for iPad oraz Grid 3, ktére mogtyby by¢ jednymi
znarzedzi znaczaco poprawiajacych mozliwosci zawodowe tej grupy. Szeroki
wachlarz funkgji jaki oferujg, sprawia, ze te aplikacje mogg mie¢ realny wplyw na
zwiekszenie efektywnosci i komfortu pracy oséb z réznymi niepelnosprawno-
Sciami. Grid for iPad jest aplikacja, ktdrg testowal autor, jednakze r6znica miedzy
wersja Grid 3 a Grid for iPad polega na réznych systemach, na ktére sa przezna-
czone, mianowicie Grid for iPad dziala w systemie 10S, natomiast Grid 3 w sys-
temie operacyjnym Windows 7, 8 lub 10. Mozliwoé¢ pracy oprogramowania za-
réwno w systemach Windows i IOS zapewnia swobode w porozumiewaniu sie
bez koniecznosci kupowania nowych urzadzen dostosowanych specjalnie pod
oprogramowanie. Ze wzgledu na testowanie przez autora oprogramowania Grid
for iPad, zostalo ono szczegélowo omdéwione.
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Oprogramowanie Grid jest jednym z najbardziej zaawansowanych technolo-
gii asystujacych w AAC. Jest to technologia o matych ograniczeniach, dzieki cze-
mu swoboda wypowiedzi OzN jest zblizona do poziomu osoby pelnosprawne;j.
Aplikacja oferuje zmiany tonu glosu i dZwigku, co pozwala na personalizacjg
i dostosowanie do indywidualnych preferencji uzytkownika. Jest to kluczowe dla
0s0b, ktére potrzebuja specyficznych ustawien dzwiekowych do efektywnej ko-
munikacji. Warto wspomnie¢, ze sa to jedynie glosy systemowe — wyboru glosu
dokonuje sie wiec sposréd wczesniej utworzonej listy dostepnych gloséw. Kolej-
ng istotng cechq Grid for iPad jest mozliwo$¢ konfiguracji wymowy liter i stow.
Funkgja ta pozwala na dostosowanie wymowy do potrzeb uzytkownika, co jest
szczegOlnie przydatne w przypadkach, gdy koncéwki stéow odczytywane sa nie-
wiladciwie. Pomimo tej funkcji oprogramowanie nie zawiera polskich znakéw,
takich jak £, ,,0”, co stanowi jedno z utrudniei w komunikagji dla 0s6b postu-
gujacych sie jezykiem polskim. Aplikacja pozwala na zmiane jezyka, co jest wazne
w kontekscie miedzynarodowym i wielojezycznym, umozliwiajac komunikacje
w réznych jezykach w zaleznosci od potrzeb uzytkownika. Warto zaznaczy¢, ze
zmiana jezyka odbywa sie przez samodzielne utworzenie nowej planszy, do cze-
go niezbedna jest odpowiednia znajomos¢ jezyka tworzonej planszy. Jest to
przydatne juz w trakcie studidw, kiedy to studenci z niepelnosprawnosciami
maja szanse wyjecha¢ w ramach programéw wymiany miedzynarodowej na
uczelnie partnerskie i zawiera¢ nowe znajomosci oraz studiowac¢ bez barier
w komunikacji. Mozliwoé¢ plynnej komunikacji w jezykach obcych moze by¢
réwniez przystosowaniem dla oséb, aspirujacych do wykonywania pracy, ktéra
moze od nich wymaga¢ rozméw w innym jezyku.

Wspomniana edycja plansz jest kolejna funkcjonalnoscig, ktéra zwieksza uzy-
tecznos¢ aplikacji. Uzytkownicy samodzielnie kreuja plansze, aby byly dostoso-
wane do ich potrzeb i zasobu stownictwa w okreslonych sytuacjach. Zapewniajac
mozliwoé¢ edytowania plansz i dodawania piktograméw do stéw aplikacja jest
bardziej intuicyjna i atrakcyjna wizualnie. To z kolei ulatwia jej uzytkowanie za-
réwno przez dzieci, jak i dorostych. W sytuacji, gdy zlozone zdanie zawiera bledy,
mozliwe jest wykluczenie okredlonych grup stéw z ostatecznej wypowiedzi, co
jest istotne podczas formalnych rozméw, eliminujac zbedne informacje i zwiek-
szajac klarownos¢ komunikacji. Rozwigzaniem, ktére usprawnilo proces wypo-
wiadania sie za pomoca Grid for iPad, jest funkcja predykcji stéw. Dzieki tej funk-
¢ji uzytkownicy mogga szybciej tworzy¢ wypowiedzi, co jest szczegélnie korzystne
w kontekscie zawodowym, gdy czas i efektywnos¢ w pracy sa kluczowe. W sytu-
acjach, gdy wystepuje problem techniczny z urzadzeniem, aplikacja oferuje moz-
liwos¢ drukowania tablic. Ta funkcjonalnos¢ zwieksza elastycznos$¢ uzytkowania
aplikacji, umozliwiajac komunikacje niezaleznie od dostepnosci urzadzenia.
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Z kolei dostosowaniem dla oséb z niesprawnymi konczynami goérnymi
w oprogramowaniu Grid jest mozliwo$¢ ustawienia w opcjach dostepnosci ska-
nowania ekranu, dzieki czemu OzN moze obstugiwa¢ aplikacje za pomoca wzro-
ku, przelacznika lub innych koficzyn zamiast obstugiwania koficzynami gérnymi.
Z przedstawionych w tym artykule technologii Grid jest jak dotad najbardziej
rozwinietg aplikacjg dajaca sie zainstalowaé na wiekszosci platform, takich jak
Windows, Android, IOS. Przez swoje rozbudowanie aplikacja Grid moze by¢
uzywana w sytuacjach zawodowych, jak i w zyciu prywatnym. Dzieki temu sys-
temowi osoba go posiadajaca jest bardziej dostepna i chetna do podjecia pracy
zawodowej. Moze to podwyzszy¢ poziom pewnosci siebie i przelamaé jedna
z barier dotyczacej obawy niezrozumienia ze strony otoczenia.

Kolejnym programem poréwnywalnym do Grida, cho¢ nie tak bardzo rozbu-
dowanym, jest czesto kupowana z tabletem aplikacja MOWik 2.0. MOWik 2.0 to
polskie oprogramowanie na Android, ktére moze by¢ instalowane na tabletach
i smartfonach. Wspiera komunikacje AAC i zawiera zaséb 12 000 symboli. Symbo-
le te reprezentuja najczesciej uzywane w jezyku polskim stowa i zwroty, a ich
klasyfikacja wedlug kategorii semantycznych usprawnia proces ich wyszukiwa-
nia oraz ulatwia korzystanie z nich. Z powodu duzego naplywu imigrantéw zza
wschodniej granicy Polski, pojawita sie na rynku aplikacja w jezyku ukraifiskim
oraz rosyjskim, aby wspomoéc komunikacje przybylych oséb z niepelnosprawno-
Sciami oraz os6b z nabytymi chorobami neurologicznymi w szpitalach. Kazdy
symbol zostal zaprojektowany z mysla o czytelnodci i intuicyjnym powigzaniu
z reprezentowanym pojeciem, co wspiera efektywnos¢ komunikacji uzytkowni-
kéw. Kupuijac tablet z oprogramowaniem MOWik uzytkownik dostaje do zesta-
wu gruby pokrowiec zabezpieczajacy przed uszkodzeniem. Autor po przetesto-
waniu oméwionych w tym artykule technologii AAC stwierdza, ze jesli chodzi
o intuicyjnosé, to MOWik wypada dobrze na tle innych tego typu rozwigzan —
osoba, ktéra po raz pierwszy go uzywa nie ma problemu z wykonaniem jakich-
kolwiek czynnosci. Uzytkownik po przejsciu z tablicy gléwnej do ustawiefi moze
samodzielnie modyfikowa¢ wiele parametréw, ktére mozna zmienia¢ bez ko-
niecznoéci edytowania planszy, jak ma to miejsce w innych tego typu progra-
mach. Oprogramowanie MOWik 2.0 oferuje mozliwos¢ rozszerzenia bazy symbo-
li poprzez dodawanie wlasnych symboli oraz zdje¢, co pozwala na personalizacje
tresci. Dzieki temu, ze MOWik jest produktem polskim, to umozliwia szybkie
iintuicyjne tworzenie zdan oraz wypowiedzi, zachowujac zasady gramatyczne
jezyka polskiego, dzieki opcji odmiany wyrazéw. Przy czeSciach mowy (m.in.
czasownik, przymiotnik, rzeczownik) jest mozliwo$¢ wybrania stopnia ich grama-
tycznej znajomosci, czyli wniosek z tego udogodnienia jest taki, ze program moze
by¢ z powodzeniem uzywany zaréwno w wieku wczesnoszkolnym, gdy znajo-
moé¢ form gramatycznych jest mniejsza oraz na studiach, jak i w pracy zawodo-
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wej, gdy uzytkownik zna wszystkie struktury gramatyczne, dzieki czemu moze
formutowaé rozbudowane wypowiedzi. Ma to szczegdlne zastosowanie w zawo-
dach, ktére w swojej codziennej pracy postuguja si¢ zaawansowang gramatyka.
MOWik moze by¢ uzywany od wieku dzieciecego do dorostoéci, dzieki temu
uzytkownik zaczynajacy nauke w wieku dzieciecym moze az do wieku doroslego
korzysta¢ z jednego poznanego wczesniej programu i przypuszczalnie moglby
nie przechodzi¢ na inny program (Markuc 2014). W programie jest mozliwosc¢
dostosowania poziomu zlozonosci gramatyki do aktualnych umiejetnosci jezy-
kowych uzytkownika, co jest istotnym wsparciem w procesie nauki i komunikacji.

Zainstalowanym syntezatorem mowy jest najbardziej znany na rynku pol-
skim syntezator IVONA, przeksztalca wybrane symbole w mowe dZwiekows, co
pozwala uzytkownikowi na generowanie i odtwarzanie wypowiedzi. Dodatkowo
uzytkownik ma mozliwoé¢ wyboru glosu meskiego, zenskiego lub dzieciecego, co
zapewnia wiekszg personalizacje. Aplikacja oferuje réwniez mozliwos¢ edycji
i usuwania tworzonych komunikatéow w dowolnym momencie, co zwieksza ela-
stycznos$¢ w komunikacji. Podobnie jak w Gridzie mozna stworzy¢ specjalistyczng
tablice zawierajaca stownictwo branzowe, odnoszace sie do wykonywanego sta-
nowiska czy nawet dodania zdje¢ przyczyniajacych sie do poprawy jakosci zycia
W pracy.

Mimo licznych zalet, aplikacja ma réwniez swoje ograniczenia. Wedlug auto-
ra, problemem jest kontynuowanie wpisywania i usuwanie w odpowiednim
miejscu wypowiedzi, gdyz trzeba przeciggnaé¢ po ekranie palcem, co moze by¢
utrudnieniem dla OzN z niesprawnymi konczynami gérnymi. Aplikacja posiada
réwniez ograniczona liczbe sléw, ktére mozna odmienia¢, co moze ograniczac jej
funkcjonalnosé. MOWik 2.0 jest zatem zaawansowanym narzedziem wspomaga-
jacym komunikacje 0s6b z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci komunikacyj-
nych, dostosowujac sie¢ do indywidualnych potrzeb uzytkownikéw zaréwno pod
wzgledem jezykowym, jak i funkcjonalnym.

Kazda z wymienionych technologii otwiera mozliwosci dla 0séb z niespraw-
nym osrodkiem mowy. Jednakze, jak juz zostalo wspomniane, nie kazda z metod
sprawdzi si¢ w niepetnosprawnoéciach sprzezonych z uszkodzeniem narzadéw
ruchu. Tego typu problemy w najlepszy z mozliwych sposobéw rozwiazuja tech-
nologie opierajace sie na ,eyetrackingu” (okulografii), czyli sterowaniu wzrokiem,
dzieki ktéremu uzytkownik nie musi wykorzystywa¢ zadnej z koriczyn. Techno-
logia ta znacznie odmienita zycie OzN i ich rodzin — osoby lezace w 16zku, z kt6-
rymi byl tylko niewielki kontakt wzrokowy, nagle mogly wyrazac¢ swoje potrzeby,
a takze uczucia i pragnienia. Byl to rowniez przetom dla rodzicéw i opiekunéw
takich 0sob, ktérzy czesto po raz pierwszy mogli ustysze¢ mysli swoich pod-
opiecznych, co pozwolilo poprawi¢ wykonywane czynnosci pielegnacyjno-
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opiekuricze. W celu lepszego zrozumienia korzysci ptynacych z technologii wyko-
rzystujacych ,eyetracking” warto wiedzie¢ na czym ona polega.

Eyetracking to $ledzenie wzroku, a dokladniej ruchéw gatek ocznych, ktére
mozliwe jest przy wykorzystaniu odpowiednich do pelnienia tej funkcji kamer
i zrédel $wiatla podczerwonego. Poczatki tej technologii siegaja XVIII wieku, lecz
najwiekszy rozwdj obserwuje sie na przestrzeni ostatnich kilkunastu lat. Badania
okulograficzne pozwalajg m.in. na zaprojektowanie krojéw pisma, ktore sa przy-
jazne dla 0séb z dysleksja i pozwalajg na zmniejszenie objawéw tego zaburzenia
(Wolanska, Wolanski 2016). Najszybsza niewerbalng metoda komunikacji jest
wzrok, dlatego eyetracking jest metoda o szerokim zastosowaniu, mianowicie jej
obecnos¢ obserwuje sie miedzy innymi w medycynie, psychologii, diagnostyce,
marketingu, bankowosci oraz grach komputerowych (Punde i in. 2017). Méwiac
o okulografii w AAC, jednym z najbardziej popularnych programéw jest Tobii
Dynavox Communicator 5, ktéry jest bardzo chetnie uzywany przez OzN. Sam
eyetracker, na przyklad PCEye, to urzadzenie, ktére $ledzi wzrok, lecz aby uzyt-
kownik moégl w pelni z niego korzysta¢ niezbedne jest dodatkowe oprogramo-
wanie na urzadzenie, ktére bedzie kompatybilne z systemem operacyjnym.
Oprogramowanie Tobii Communicator 5 dziala na systemach Windows 7 i now-
szych. Tego rodzaju programy umozliwiaja obsluge komputera wzrokiem. Daje
to szereg mozliwosci, poniewaz za pomoca jednego urzadzenia osoba z niepelno-
sprawnoscia, ktéra nie jest w stanie wypowiadac sie w sposob zrozumialy dla
rozméwcoéw i uszkodzenie koficzyn nie pozwala jej na postugiwanie si¢ nimi
w celu zaspokojenia podstawowych potrzeb, ma mozliwosci zy¢ lepiej, co znaczy
by¢ bardziej niezaleznym. Na czym polega ta niezalezno$¢?

Polega ona na mozliwosci kontroli otoczenia poprzez na przyklad wlgczanie
i wylaczanie $wiatta, muzyki, telewizora, i wielu innych urzadzen w otoczeniu, za
pomoca konfigurowanych przekaznikéw na podczerwien. Przelomem w tej nie-
zaleznosci jest fakt, iz osoba z takg niepelnosprawnoscia ma mozliwos¢ korzysta-
nia z aplikagji, takich jak: mail, radio, muzyka, kalendarz, kalkulator, SMS, obstu-
ga telefonu komoérkowego (Drewes i in. 2007). Podobnie jak w opisywanych w tej
publikacji innych technologiach AAC oprogramowanie Tobii Communicator 5 na
konkretnym urzadzeniu, kompatybilnym z eyetrackerem posiada bogata oferte
tablic przeznaczonych do komunikacji alternatywnej oraz daje opcje samodziel-
nego tworzenia spersonalizowanych tablic dla konkretnego uzytkownika.

Sukcesem dla wymienionej grupy zawodowej jest mozliwo$¢ samodzielnego
wykonywania czynnoséci dnia codziennego, jednak nie mozna zapomnie¢
o wplywie tejze technologii na zycie zawodowe. Zakladajac, ze osoba korzystaja-
ca z eyetrackingu ma niesprawne konczyny, moze ona wykonywaé zawody, kto-
re nie wymagaja sprawnosci fizycznej, wynika to miedzy innymi, Ze eyetracking
umozliwia obstuge komputera bez koniecznosdci uzycia tradycyjnych metod, ta-
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kich jak klawiatura czy mysz komputerowa. Dzieki temu osoby z niepelnospraw-
nosciami mogg pracowaé w zawodach wymagajacych obstugi komputera, takich
jak analityka danych, zarzadzanie trescia, thlumaczenia, obstuga klienta czy marke-
ting internetowy. Dzigki specjalistycznym aplikacjom, takim jak oprogramowanie
do AAC, komunikacja werbalna przestata by¢ przeszkoda, poniewaz aplikacje te
umozliwiajg tworzenie wypowiedzi tekstowych, ktére moga by¢ odczytywane
przez syntezator mowy. W ten sposéb osoby korzystajace z eyetrackingu moga
bez problemu uczestniczy¢ w spotkaniach online, konferencjach, rozmawiaé

z klientami czy wspotpracownikami oraz tworzy¢ tresci pisemne, takie jak rapor-

ty, e-maile czy wpisy na blogi. Jest to kolejna zaleta sterowania wzrokiem, ktéra

pozwala uzytkownikom na bycie aktywnym zawodowo w rolach zwigzanych

z doradztwem, edukacjg czy tworzeniem tresci.

W ostatnich latach wiele firm przeszlo na prace w systemie hybrydowym lub
zdalnym, co wyeliminowalo konieczno$¢ codziennych dojazdéw do biura i ula-
twilo organizacje pracy w Srodowisku dostosowanym do potrzeb OzN. Praca
zdalna 0séb z niepelnosprawnosciami jest rowniez korzystna dla pracodawcy, od
ktérego nie wymaga sie dostosowania miejsca pracy pod osobe z konkretnym
rodzajem niepelnosprawnosci.

Dla artystéw mozliwa jest twdrczo$¢ artystyczna i projektowanie graficzne —
dzieki specjalistycznym narzedziom do rysowania i projektowania graficznego,
sterowanym za pomocg eytrackingu, osoby z niepetnosprawno$ciami mogg two-
rzy¢ wizualizacje, ilustracje czy edytowac¢ materialy wideo. W kazdej z dziedzin
od pracownika wymaga sie ciaglego rozwoju zawodowego przez uczestnictwo
w szkoleniach i kursach doszkalajacych. Osoby korzystajace z omawianego roz-
wigzania moga uczestniczy¢ w kursach online, zdobywa¢ certyfikaty zawodowe
iuczy¢ sie nowych umiejetnosci bez koniecznosci fizycznego uczestnictwa
w zajeciach. Dzieki temu ich mozliwosci zawodowe stale sie poszerzajq i podob-
nie jak inni pracownicy maja mozliwosci rozwoju.

Konkludujac, technologia eyetrackingu oferuje ogromne mozliwosci zawo-
dowe dla os6b z niepelnosprawnosciami koniczyn i zaburzeniami mowy, umozli-
wiajac im pelne uczestnictwo w rynku pracy. Metoda sterowania wzrokiem za-
pewnia:

— wzrost niezaleznosci — osoby niepelnosprawne moga samodzielnie obslugi-
wac urzadzenia elektroniczne, co zwieksza ich samodzielno$¢ w pracy i zyciu
codziennym;

— elastycznos$¢ adaptacyjng — oprogramowanie eyetrackingowe mozna dosto-
sowaé do indywidualnych potrzeb, umozliwiajac wydajna prace w réznych
srodowiskach zawodowych;
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— integracje spoleczng — eyetracking sprzyja aktywnemu udzialowi oséb nie-
pelnosprawnych w spoleczenistwie i przeciwdziata ich wykluczeniu z rynku
pracy.

Dzieki dostosowanemu oprogramowaniu i elastycznym modelom pracy, ta-
kim jak praca zdalna, uzytkownicy AAC mogga realizowac si¢ zawodowo, rozwija¢
swoje umiejetnosci oraz przyczyniac sie do rozwoju gospodarki w réznych sekto-
rach. Wprowadzenie eyetrackingu do zycia os6b z niepelnosprawnosciami to
krok w strone zwiekszenia inkluzywnosci i réwnosci w zatrudnieniu.

Podsumowanie

Niniejszy artykul ukazuje, jak kluczowa role odgrywaja technologie asystuja-
ce, w tym narzedzia AAC i eyetracking, w procesie aktywizacji zawodowej osob
z niepelnosprawnosciami. Postep technologiczny w zakresie komunikacji alterna-
tywnej i wspomaganej pozwala na znaczace zwigkszenie niezaleznosci i efektyw-
noéci tych oséb w codziennym zyciu, a przede wszystkim w $rodowisku zawo-
dowym. Tradycyjne metody, takie jak pismo Blissa czy piktogramy, stanowily
wazny fundament dla rozwoju bardziej zaawansowanych rozwigzan, jednak to
nowoczesne narzedzia, takie jak aplikacje Grid, MOWik czy urzadzenia z ey-
etrackingiem, oferuja nieporéwnywalnie wieksza swobode i mozliwosci. Dzieki
nim uzytkownicy moga samodzielnie prowadzi¢ konwersacje, obslugiwac urza-
dzenia mobilne i petni¢ funkcje zawodowe, ktére wczedniej byly poza ich zasie-
giem.

Zastosowanie technologii asystujacych otwiera nowe perspektywy na rynku
pracy. Mozliwo$¢ pracy zdalnej, dostep do zaawansowanych narzedzi komunika-
cyjnych i wieksza tolerancja spoleczna wobec réznorodnosci przyczyniaja sie do
redukgji barier, jakie dotychczas uniemozliwialy pelne uczestnictwo oséb z nie-
pelnosprawnosciami w zyciu zawodowym. Jednoczesnie wskazano na koniecz-
nos¢ dalszego rozwoju tych technologii, ich lepszego dostosowania do lokalnych
potrzeb jezykowych i kulturowych oraz szerszej integracji ich uzytkownikéw
zrynkiem pracy. Kluczowe jest takze zwiekszanie $wiadomosci spolecznej
w zakresie mozliwosci, jakie oferujg nowoczesne narzedzia AAC i eyetracking.

Metody przedstawione w artykule eliminujg bariery, jakimi sa niemoznos¢
moéwienia oraz poruszania sie, ale nie majg wplywu na sposéb postrzegania uzyt-
kownika AAC na otwartym rynku pracy. Niestety wcigz istnieje problem z akcepta-
¢ja 0séb niepelnosprawnych — w szczegélnosci dotyczy on postrzegania tej grupy
0s0b jako osoby niesprawne intelektualnie. Autor artykulu wiele razy wspominal
o mozliwosciach zatrudnienia w pracy biurowej, naukowej i wielu innych wyma-
gajacych wspoélpracy z ludzmi. Osoba poruszajaca sie na woézku inwalidzkim,
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o prezengji i wygladzie nieodpowiadajgcym wyobrazeniom dzisiejszego $wiata
na temat konkretnego stanowiska, nie jest pozadanym pracownikiem na wielu
z wymienionych stanowisk. Warto o tym moéwi¢, poniewaz obecnie jest wiele
technologii, ktére umozliwiaja podjecie zatrudnienia przez OzN, ale w wielu
krajach wciaz jest bardzo trudno wdrozy¢ je w zycie. W mediach i na arenie mie-
dzynarodowej mowi sie wiele o akceptacji, réwnosci czy inkluzywnosci, nato-
miast niewiele z tych koncepcji zmienia podejscie do oséb z niepelnosprawno-
Sciami na rynku pracy. Uwaza sie, ze taki pracownik jest stabo wykwalifikowany,
co moze zaburzy¢ profesjonalizm firmy i zwiekszy¢ koszty zatrudnienia z uwagi
na jego potrzeby. Dlatego rozwigzaniem problemu zatrudniania oséb z niepelno-
sprawnoscia jest edukowanie i budowanie $wiadomosci wsréd spoleczenstwa
i pracodawcéw na temat wyksztalcenia takich oséb oraz poprawianie ich wize-
runku jako specjalistow w konkretnych dziedzinach.

Rozwazajac przysztos¢ metod AAC warto zwréci¢ uwage na szybko rozwija-
jace sie technologie zwigzane z generatywnymi modelami jezykowymi i ucze-
niem maszynowym. By¢ moze w niedlugim czasie tego rodzaju narzedzia tzw.
sztucznej inteligencji pozwola na wyeliminowanie narzedzi opartych na aktyw-
nym wprowadzaniu tresci przez OzN (za pomocg piktograméw, eyetrackingu
czy innych metod tego rodzaju). Zamiast tego wyobrazi¢ sobie mozna narzedzia
ttumaczace niewyrazng mowe lub wrecz sygnaly nerwowe odczytywane bezpo-
Srednio przez elektrody badajace aktywnos¢ mézgu na tekst pisany albo méwio-
ny, przedstawiany rozméwcy w czasie rzeczywistym. W literaturze temat jest juz
doglebnie analizowany zaréwno pod katem uzycia zaawansowanych modeli
jezykowych (ALM) (Lang i in. 2023), zastosowann w dydaktyce (Miiller i in. 2024),
jak i wszechstronnego wsparcia OzN w komunikacji ze $wiatem zewnetrznym
(Raji iin. 2025).

Podsumowujac, rozwdj technologii asystujacych jest nie tylko szansg na po-
prawe jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnosciami, ale takze fundamentem bu-
dowania bardziej inkluzywnego spoleczenstwa i rynku pracy, w ktérym kazdy
niezaleznie od ogranicze moze realizowaé swoje ambicje i marzenia zawodowe.
Generatywne modele jezykowe sa ogromna szansg na szybkie i korzystne zmiany
na tym polu, ktére otworza osobom z niepelnosprawnoscia droge na rynek pracy
na warunkach takich samych, jakich doswiadczajg osoby pelnosprawne.
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Prezno$¢ mlodziezy niedostosowanej spolecznie
i prawidlowo przystosowanej

Artykut prezentuje wyniki badan naukowych na temat preznosci mlodziezy prawidlowo i nie-
prawidlowo przystosowanej. Badaniami objeto niemal 600 wychowankéw Milodziezowych
Oérodkéw Wychowawczych oraz uczniéw ogolnodostepnych szkét ponadpodstawowych
w wieku 13-18 lat. Analiza poréwnawcza ujawnila istotne réznice miedzyplciowe oraz zwigzane
z wiekiem badanych, nie wykryto natomiast zréznicowania preznoéci ze wzgledu na poziom spo-
lecznego przystosowania. Wnioski mogg postuzy¢ do konstruowania programéw profilaktycz-
nych oraz oddzialywan wychowawczych, resocjalizacyjnych i terapeutycznych w zakresie
wzmacniania odpornosci psychicznej wéréd miodziezy.

Stowa kluczowe: preznoé¢, mlodziez, niedostosowanie spoleczne

The resilience of socially maladjusted and well-adjusted youth

The article presents the results of scientific research on the resilience of properly and incorrectly
adjusted adolescents. The study covered almost 600 pupils of Youth Educational Centres and pu-
pils of mainstream secondary schools aged 13-18. Comparative analysis revealed significant dif-
ferences between the sexes and related to the age of the subjects, but no differences in resilience
due to the level of social adjustment were detected. The conclusions can be used to construct pre-
vention programs as well as educational, resocialization and therapeutic interventions in the field
of strengthening resilience among young people.

Key words: resilience, youth, social maladjustment

Wprowadzenie

Prowadzone w ostatnich latach badania nad niedostosowaniem spolecznym
mlodziezy wpisujg si¢ w coraz intensywniej rozwijajacy sie w naukach spolecz-
nych nurt, ktéry zaklada, ze tradycyjne koncentrowanie si¢ badaczy na patologii
powinno byé réwnowazone poszukiwaniem i badaniem takich wlasciwosci,
kompetencji, zasobéw i potencjaléw jednostki, ktére wspieraja zaréwno jej do-
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brostan psychiczny, jak tez proces pozytywnej adaptacji do srodowiska spolecz-
nego. Kluczowym pojeciem dla procesu adaptacii jest resilience.

Preznosc¢ z perspektywy teorii i badan

Pojecie resilience, ttumaczone jako preznos¢, sprezystos¢, odpornoéc czy ela-
styczno$¢, nie jest terminem jednorodnym. Preznos¢ jest ujmowana najczesciej
w trojaki sposob: jako zestaw cech charakterystycznych dla tzw. preznej osoby,
jako efekt (wynik) przystosowania sie do trudnych warunkéw oraz jako proces
adaptacji (Oginska-Bulik, Juczynski 2011). W zwiazku z tymi réznicami w literatu-
rze przedmiotu pojawia sie stanowisko rozrézniajace resilience od resiliency. tu-
kasz Kaczmarek, powolujac sie na koncepcje Jacka Blocka (Block, Kremen 1996),
twierdzi, Ze pojecia sprezystosci psychicznej (resiliency) nie mozna utozsamiaé
z pojeciem rezyliencji (resilience), mimo iz oba dotycza elastycznej adaptacji. Od-
nosza sie bowiem do réznych kategorii opisu; pierwsza to cecha osobowosci, na-
tomiast rezyliencja to proces skutecznej adaptacji w obliczu skrajnie niesprzyjaja-
cych warunkéw, najczesciej ujmowany w perspektywie rozwojowej. W tym
podejsciu sprezystoé¢ psychiczna moze bra¢ udzial w procesie rezyliencji, lecz nie
jest w nim ani konieczna, ani wystarczajaca (Kaczmarek i in. 2011).

Wiekszos$¢ badan prowadzonych w grupie dzieci i mlodziezy ujmuje prez-
nos$¢ w kategoriach procesu. Badacze definiujg jg jako proces dynamicznej, pozy-
tywnej adaptacji jednostki w obliczu pojawiajacych sie przeciwnosci (zagrozenia,
traumy, stresu) (Luthar i in. 2000; Charney 2004). Zdaniem Krzysztofa Ostaszew-
skiego preznos¢ psychiczna ,jest to wieloczynnikowy proces pozytywnej adapta-
¢ji, w ktéorym czynniki chroniace kompensuja lub redukuja wplyw czynnikéw
ryzyka” (Ostaszewski 2005: 2). Prezno$¢ rozumiana jako proces obejmuje szeroki
repertuar czynnikéw powiazanych ze skuteczng adaptacja do stresujacych wyda-
rzen, ktdre sg efektem oddzialujacych wzajemnie na siebie cech jednostki i $ro-
dowiska (Heszen, Sek 2012: 173-176). Wsréd sprzyjajacych pozytywnej adaptacji
protekcyjnych czynnikéw osobowych opisywane sg indywidualne wilasciwosci
i spoleczne umiejetnosci, takie jak: lagodne usposobienie, dyspozycyjny opty-
mizm, wysokie nasilenie poczucia wlasnej wartoéci i skutecznosci, poczucie kohe-
rencji, dobre relacje z réwiesnikami, wysoki poziom inteligencji (poznawczej
i emocjonalnej), poczucie humoru, umiejetnos¢ rozwigzywania probleméw,
zwlaszcza w sytuacjach krytycznych, zdolnoé¢ do wspoétpracy z innymi, stabil-
nos$¢ emocjonalna, przekonanie o mozliwosci sprawowania kontroli nad otocze-
niem, a takze niski poziom agresji (Garmezy 1991). Wéréd czynnikéw Srodowi-
skowych istotna role w procesie adaptacji odgrywaja natomiast zasoby rodzinne
i sSrodowiska lokalnego. Prezno$¢ wiaze si¢ pozytywnie ze wsparciem spolecznym
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udzielanym przez rodzicéw, nauczycieli i inne osoby znaczace. Dzieci ,prezne”
z reguly posiadajq rodzicéw, ktérzy dbaja o ich edukacje, uczestniczg w tym pro-
cesie, znaja dobrze zainteresowania swoich dzieci i pomagaja im je rozwijac.
~Prezne” dziecko posiada w swoim zyciu przynajmniej jedng osobe znaczaca,
ktora jest dla niego wzorem (Winfield 1994).

Obecnie dominuje poglad wskazujacy na interaktywny charakter fenomenu
resilience. Oznacza to, ze na procesy resilience sklada si¢ zarazem ekspozycja (nara-
zenie) na szereg zagrozen (czynnikow ryzyka) i jednoczesnie dziatanie réznych sit
pozytywnych (czynnikéw i mechanizméw chroniacych) (Mudrecka 2013: 52-54).
Wynik tych interakcji nie jest jednak z goéry przesadzony, poniewaz zalezy on od
splotu i sity wielu czynnikéw. Wiele badan wskazuje, ze cho¢ indywidualne cechy
(np. zdolnosci uczenia sig), predyspozycje (np. towarzyskie usposobienie, poczu-
cie humoru) i umiejetnosci spoleczne (np. asertywnos$¢) odgrywaja kluczowa role
w procesie pozytywnej adaptacji dzieci i mlodziezy, to jednak procesy resilience
zaleza réwniez od wykorzystania zewnetrznych zasobéw, np. konstruktywnego
klimatu spolecznego srodowiska codziennego funkcjonowania czy tez wsparcia
przyjaciol, rodziny, naturalnych mentoréw (Ostaszewski i in. 2011: 15). Przyta-
czane przez Bronistawa Urbana (2012: 160-166) badania amerykanskich naukow-
cow (O’Donnell i in. 2002), dotyczace czynnikéw warunkujacych zjawisko resilien-
ce, ujawnily ponadto, ze nie wystepuje jednolity wzér czynnikéw protekcyjnych,
co oznacza, ze te same czynniki raz moga funkcjonowac¢ jako czynniki protekcyj-
ne, a innym razem jako czynniki ryzyka. Zdaniem tego autora ,Obecnos¢ tych
dwojakiego rodzaju i znaczenia czynnikéw nie oznacza ich réwnoleglego, nieza-
leznego istnienia, lecz ukfad relacyjny i interakcyjny, ktéry decyduje o ostatecz-
nym efekcie dzialan terapeutycznych” (Urban 2012: 161).

Znacznie mniejsza ilo$¢ badan poswiecono preznosci traktowanej w katego-
riach wladciwosci osobowosci, dostarczajg one jednak danych umozliwiajacych
dokonanie charakterystyki preznej jednostki. ,Prezne” dzieci wykazuja wyzsze
poczucie sensownosci podejmowanych dziatan, pozytywne nastawienie do zycia,
wyzszy poziom autonomii i zaufania do siebie, wyzszy poziom sprawnosci nie-
zbednych w codziennym funkcjonowaniu, wyzsze poczucie wlasnej wartosci,
wieksza spostrzegawczosé, wnikliwos¢, uwaznos¢ i zdolnos¢ do koncentracji,
wyzszy poziom inteligencji oraz wyzsze umiejetnosci interpersonalne ulatwiajace
nawigzywanie cieplych i serdecznych relacji z innymi dzie¢mi (Klohnen 1996;
Robins i in. 1996; Oshio i in. 2002), a takze wiekszg otwarto$¢ na doswiadczenia,
sumienno$¢ i ekstrawersje (Nakaya i in. 2006). Przeciwienstwem dzieci ,prez-
nych” sa jednostki z tzw. ,kruchym ja” (ego-brittle), ktére ujawniajg wyzszy po-
ziom neurotycznosci, drazliwosci, agresywnosci oraz wieksza sklonnoé¢ do de-
presji i zachowan problemowych (Block i in. 1991; Klohnen 1996; Robins i in. 1996;
Oshio i in. 2002; Nakaya i in. 2006). Badania stabilnosci preznosci rozumianej jako
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wladciwos¢é osobowosci wykazaly doé¢ duza stabilno$¢ preznosci u chlopcéw
w okresie dziecifistwa i adolescencji, a takze u dziewczat, ale tylko w okresie dzie-
cifistwa, z wyraznym wzrostem w okresie adolescencji (Block 1993; Chuang i in.
2006).

Preznosé¢ rozumiang zaréwno w kategoriach procesu, jak i wlasciwosci oso-
bowosci, pomimo jej wzglednej stabilnosci w czasie, mozna ksztaltowac i rozwijac¢
poprzez organizowanie pozytywnych doswiadczenn oraz identyfikowanie i po-
wiekszanie zasoboéw (Reivich, Schatte 2003; Connor 2006, Sek 2008; Oginska-
Bulik, Juczynski 2011).

Prezno$¢ a przystosowanie spoleczne dzieci i mlodziezy

Studia Susan S. Chuang i jej zespotu (2006), oprocz stabilnosci, wykazaly takze
wplyw preznoéci na poziom adaptacji do szkoly oceniany przez nauczycieli
u uczniéw w wieku 8 lat. Dzieci oceniane jako prezne cechowaly sie wyzszym
poziomem przystosowania do grupy réwiesnikéw i do regul obowiazujacych
w szkole, przy czym dotyczylo to przede wszystkim chtopcéw. W kolejnym eta-
pie badan podluznych ustalono, ze mlodziez w wieku 15 lat, cechujaca sie wyz-
szym poziomem preznosci, ujawnia mniej zachowan problemowych. Nizszy
poziom preznosci u dziewczat wiazatl sie natomiast z czestszym wystepowaniem
zachowan agresywnych, zas u chlopcéw z problemami zwigzanymi z koncentra-
cja uwagi, gorszym uspolecznieniem i wieksza sklonnosciag do lamania prawa
(Chuang i in. 2006).

Jednostki z tzw. ,kruchym ja” (ego-brittle), ktére ujawniaja wyzszy poziom ob-
jawow depresji i wieksza sklonnoé¢ do zachowan problemowych, w tym réwniez
do siegania po $rodki psychoaktywne, wydaja sie wiec gorzej przystosowane niz
jednostki prezne bedace ich przeciwienstwem (Block i in. 1991). Sandra Prince-
Embury (2007) réwniez wskazuje na wystepowanie réznic w przystosowaniu sie
dzieci z negatywnymi do$wiadczeniami zyciowymi w zaleznoéci od poziomu
preznosci. Jednostki z wysokim jej nasileniem wykazywaly lepszg adaptacje do
trudnych wydarzen zyciowych, takich jak rozwdd rodzicéw czy doswiadczanie
przemocy domowej, w poréwnaniu z osobami o niskim nasileniu tej zmiennej.
Osoby o wyzszej preznosci skuteczniej radza sobie tez ze stresem, wykorzystujac
czeSciej strategie skoncentrowane na problemie (zadaniu), niz na emocjach
(Campbell-Sils i in. 2005). Polskie badania Elzbiety W. Napory (2016: 41-54) do-
wodzg, ze dorastajace dzieci samotnych matek (po rozwodzie) cechuja sie istotnie
nizsza preznoscia niz ich réwiesnicy wychowujacy sie w rodzinach o niezaburzo-
nej strukturze. Badania Aleksandry Dudy (2021) ujawnily natomiast brak réznic
w zakresie preznosci psychicznej pomiedzy miodymi osobami wychowujacymi
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sie w rodzinach z problemem alkoholowym, a ich réwie$nikami z rodzin funkcjo-
nujacych prawidlowo. Podobne wyniki uzyskano w badaniach preznosci psy-
chicznej mlodziezy niedostosowanej spolecznie skierowanej do osrodkéw kura-
torskich, ktére ujawnily, ze nieletni sg bardziej prezni lub co najmniej tak samo
prezni jak miodziez w populacji ogélnej (Konaszewski, Kwadrans 2017: 163-173)".

Odwrotny obraz wylania sie jednak z badan Ireny Mudreckiej (2020), ktéra
ustalila, ze badani nieletni umieszczeni w placéwkach resocjalizacyjnych charak-
teryzujq sie nizszymi wynikami zmiennej preznos¢ (wyniki ogélne) niz mtodziez
ze szkoél ponadpodstawowych. Istotne réznice statystyczne na niekorzysé nielet-
nich odnotowano w czynnikach: poczucie humoru i otwarto$¢ na nowe do§wiad-
czenia oraz kompetencje osobiste i tolerancja negatywnego afektu. W zakresie
czynnikdw optymistyczne nastawienie i energia oraz wytrwaloé¢ i determinacja
w dzialaniu nie odnotowano natomiast réznic pomiedzy badanymi grupami.
Wyniki analiz dotyczacych relacji miedzy preznoscia a przystosowaniem spolecz-
nym sa wiec niejednoznaczne, co uzasadnia potrzebe kontynuowania badan
w tym zakresie.

Reasumujac, preznosé, bez wzgledu na sposéb jej definiowania, mozna uznaé
za istotna wladciwos¢ sprzyjajaca zdrowiu i przystosowaniu jednostki. Co wiecej,
zdaniem Niny Oginskiej-Bulik i Zygfryda Juczyniskiego (2011) moze ona by¢ trak-
towana jako ,metazasob”, czyli zaséb o szczegdlnej mocy regulacyjnej, wplywaja-
cy na aktywowanie innych zasobéw niezbednych w procesie radzenia sobie
z codziennymi wydarzeniami i problemami oraz adaptacji do zmieniajgcych sie
warunkow zycia.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Cele, problemy badawcze i hipotezy

Celem badan byto zweryfikowanie istniejgcych w literaturze przedmiotu roz-
bieznosci, a takze ocena poziomu preznosci badanej mlodziezy i okreélenie zréz-
nicowania tej zmiennej pod wzgledem plci, wieku oraz poziomu przystosowania
spotecznego badanych oséb.

Sformulowano nastepujace problemy badawcze:

P-1: Jaki jest poziom preznosci psychicznej badanej mlodziezy?
P-2: Czy ple¢, wiek i stopien przystosowania spotecznego réznicujg poziom prez-
nosci badanych?

W swoich badaniach autorzy korzystali z innej niz rekomendowana przez twércéw narzedzia
SPP-18 skali ocen (od 1 do 5, zamiast od 0 do 4), co uniemozliwia poréwnywanie wynikow.
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Do problemu drugiego postawiono hipoteze badawcza:
H-2: Na podstawie wynikéw dotychczasowych badan przewiduje sie, ze ple¢,
wiek i stopien przystosowania spolecznego réznicuja poziom preznosci mtodzie-
zy, cho¢ dane w tym wzgledzie sa niejednoznaczne.

Badane osoby i teren badan

Badaniu poddano acznie 590 oséb w wieku od 13 do 18 lat. W dobranej
w sposob celowo-losowy probie znajdowalo sie 269 wychowankéw milodziezo-
wych o$rodkéw wychowawczych oraz 321 uczniéw szkét ponadpodstawowych
(liceow ogolnoksztalcacych i technikéw) z wojewddztwa dolnoslaskiego. Kobiety
stanowily 45% badanych, a mezczyzni — 55%. Podobnie uksztattowala sie struktu-
ra badanej grupy ze wzgledu na wiek: mlodziez w wieku do 15 lat stanowila 55%,
pozostale 45% to starsi adolescenci (16-18 lat).

Narzedzie badawcze i procedura badan

W badaniu wykorzystano Skale Pomiaru Preznosci dla dzieci i mlodziezy —
SPP-18. Skala stuzy do pomiaru preznosci rozumianej jako wlasciwoé¢ osobowo-
Sci, zawiera 18 stwierdzeni ocenianych na skali od 0 do 4. Pozwala na ustalenie
wyniku ogoélnego preznosci okreslanego na podstawie skali stenowej oraz wyni-
kow czterech czynnikéw skladajacych sie na preznos¢, ktére obejmuja: 1) Opty-
mistyczne nastawienie i energie, 2) Wytrwalo$¢ i determinacje w dziataniu,
3) Poczucie humoru i otwarto$¢ na nowe doswiadczenia, 4) Kompetencje osobiste
i tolerancje negatywnego afektu (Oginska-Bulik, Juczynski 2011). Zgodnos¢ we-
wnetrzna narzedzia, ustalona na podstawie alfa Cronbacha, wynosi 0,82 dla calej
skali, rzetelnos¢ wyodrebnionych czterech podskal jest zblizona i miesci sie
w granicach od 0,76 do 0,87. Stabilno$¢ bezwzgledna, ustalona za pomoca testu-
retestu w odstepnie 6 tygodni na 30-osobowej grupie miodziezy, wynosi 0,78
i Swiadczy o wysokiej stalosci badanego konstruktu (Oginska-Bulik, Juczynski
2011: 15).

Do analiz poréwnawczych wykorzystano test t-Studenta dla grup niezalez-
nych po uprzednim sprawdzeniu spelnienia zalozen. Test Shapiro-Wilka po-
twierdzil wprawdzie niespelnianie warunku o normalnosci rozkladu analizowa-
nej zmiennej, jednak pozostate warunki: homogenicznosci wariancji (mierzonej
testem Levenea) oraz réwnolicznosci statystycznej porownywanych grup (mie-
rzonej testem chi-kwadrat) byly zachowane, wykorzystano wiec test parame-
tryczny t-Studenta, gdyz jego wynik jest odporny na zlamanie pojedynczego
zalozenia. Poza tym przy licznej prébie mozna skorzysta¢ z centralnego twier-
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dzenia granicznego (CTG), ktére méwi, ze w miare jak wzrasta licznoé¢ probki,
rozklad statystyki testowej opartej na $redniej zbliza sie do rozkladu normalnego,
niezaleznie od rozkladu zmiennej, ktéra mierzymy (Wieczorkowska, Wierzbinski
2007). Poziom istotnosci statystycznej ustalono na 0,05 (¢=0,05). Obliczenia staty-
styczne wykonano przy uzyciu programu komputerowego PQStat (v.1.6.2. 64-bit).

Wyniki badan

Poziom preznosci badanej mlodziezy

Ogolna wartos¢ preznosci w badanej grupie wynosi M=46,98 i plasuje sie na
poziomie 5 stena (poziom $redni).

Tabela 1. Preznos¢ — statystyki opisowe (N=590)

M SD Min Max Skosnosé¢ | Kurtoza
Preznoéc¢ ogoélna 46,980 11,500 11 72 0,51 0,25
Optymizm 12,930 3,676 2 20 -0,48 0,04
Wytrwalosé 13,368 3,729 0 20 -0,54 0,26
Humor 11,419 2,908 2 16 —0,54 0,01
Kompetencje 9,259 3,376 0 16 -0,44 -0,13

Zrédlo: badania wiasne.

Uzyskana wartos¢ jest wyzsza niz érednia uzyskana w badaniach Oginkiej-
Bulik i Juczynskiego (332 uczniéw), ktéra wyniosta M=45,65. Co wiecej uzyskane
wyniki oddzielnie dla grupy wychowankéw MOW (M=46,71) oraz uczniéw
(M=47,21) réwniez sa wyzsze niz w przywolywanych badaniach (Oginska-Bulik,
Juczynski 2011). Otrzymany wynik jest tez wyzszy od wynikéw uzyskanych
przez Mudrecka (2020) zaréwno w catej badanej grupie M=42,66, grupie uczniéw
M=46,07 oraz grupie wychowankéw placéwek resocjalizacyjnych M=39,26.

Preznos¢ a przystosowanie

Przeprowadzone analizy poréwnawcze — wbrew wstepnym zaloZzeniom — nie
wykazaly zréznicowania preznosci pod wzgledem poziomu przystosowania spo-
tecznego (tabela 2).

Zgodnie z ponizszym zestawieniem nie wystepujg istotne réznice w zakresie
preznosci miedzy nieletnimi a uczniami ogélnodostepnych szkét zaréwno w po-
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ziomie ogolnej preznosci psychicznej (t=-0,528, p=0,597), jak tez w zakresie
wszystkich czterech skladowych preznosci.

Tabela 2. Preznos¢ wychowankéw MOW i ucznidow szkél srednich (N=590)

M‘gg;&‘gv‘i,n(lg:;z 9) Uczniowie szkét (N=321) Test t-Studenta

M SD M SD t p
Preznos¢ 46,706 11,584 47,209 11,442 -0,528 0,597
Optymizm 11,717 3,701 13,109 3,651 -1,289 0,198
Wytrwalosé 13,621 3,647 13,156 3,788 1,510 0,131
Humor 11,230 2,936 11,576 2,880 -1,440 0,150
Kompetencje 9,137 3,477 9,361 3,477 -0,802 0,423

Zr6dto: badania wiasne.

Wyniki surowe dotyczace ogélnego wskaznika preznosci przeliczono nastep-
nie na wyniki skali stenowej, ktére umozliwiaja wyodrebnienie wéréd poréwny-
wanych kategorii oséb trzech grup: o niskim (1-4 sten), przecietnym (5-6 sten)
i wysokim (7-10 sten) poziomie preznosci (tabela 3).

Tabela 3. Rozklad preznosci w poréwnywanych grupach nieletnich (N=269) i uczniéw
(N=321)

1 - niski poziom prez- 2 - $redni poziom 3 — wysoki poziom

N nosci (N=190) preznosci (N=178) preznosci (N=222)

n % M n % M n % M
Nieletni 269 87 | 32,34 | 33,172 82 | 3048 | 47,744 | 100 | 37,17 | 57,630
Uczniowie 321 | 103 | 32,09 | 34,097 9 | 2991 | 47,427 | 122 | 38,01 | 57,155

Zrédlo: badania wiasne.

W catej badanej prébie wyodrebniono trzy réwnoliczne statystycznie grupy:
mlodziez o niskim poziomie preznosci (N=190), ktéra stanowila 32,2% ogotu
badanych, mlodziez o Srednim poziomie preznosci (N=178) — 30,17% badanych
oraz mlodziez o wysokim poziomie preznosci (N=222) stanowiaca 37,63% bada-
nych. Najliczniejszg grupe wséréd badanej mlodziezy stanowi wiec mlodziez
o wysokiej preznosci, nastepnie mlodziez o niskiej preznosci, najmniej liczna jest
grupa mlodziezy o przecietnym wyniku preznosci psychicznej. Wynik ten jest
wiec odmienny od uzyskanego wczesniej przez Oginska-Bulik i Juczynskiego
(2011). W badanej przez nich grupie mlodziezy niska prezno$¢ zanotowano
u 31,3%, $rednia — u 37,9%, a wysoka — u 33,8% (Oginiska-Bulik, Juczynski 2011: 22).



Preznos¢ mlodziezy niedostosowanej spotecznie. .. 189

W dalszej czeéci analiz w kazdej z poréwnywanych grup mlodziezy (niedo-
stosowani spolecznie i prawidlowo przystosowani) wyodrebniono uczestnikéw
o niskim, przecietnym i wysokim poziomie preznoéci (tabela 3). W grupie nielet-
nich niska preznos$¢ zaobserwowano u 32,3%, Srednig — u 30,5%, a wysoka —
u37,2% badanych. W grupie uczniéw proporcje te byly niemal identyczne:
uczniowie o niskiej preznosci stanowili 32,1%, o $redniej — 29,9%, za$ o wysokiej —
38% badanych.

Zupelnie inaczej przedstawiaja sie wyniki badan Mudreckiej (2020: 256), gdzie
w grupie nieletnich dominowali ci o niskim poziomie preznosci (67,2%), nastep-
nie nieletni o §rednim poziomie preznosci (22,6%), najmniej liczng grupe stanowi-
li natomiast nieletni o wysokiej preznosci (10,3%). Wyniki uzyskane w grupie
uczniéw byly nieco bardziej wyréwnane, jednak réwniez tam zaznaczyla sie do-
minacja 0s6b o niskim i $rednim poziomie preznosci (po 37,3%), za$ uczniowie
o wysokim poziomie preznosci stanowili jedynie 1/4 badanej grupy (25,5%).

W przeprowadzonym badaniu nie tylko odsetek 0s6b o niskiej, Sredniej i wy-
sokiej preznoséci w poréownywanych grupach jest zblizony, niemal identyczne sg
réwniez $rednie arytmetyczne preznoéci dla poszczegdlnych jej pozioméw (wy-
kres 1).

B Poziom niski B Poziom Sredni B Poziom wysoki

70
60
50
40 +
30
20
10

Srednia warto$c¢

Nieletni Uczniowie

Wykres 1. Srednia wartos¢ preznosci w poréwnywanych grupach

Zr6dto: badania wlasne.

W grupie nieletnich $rednia warto$¢ preznosci w grupie oséb o niskim jej na-
sileniu wynosi M=33,17, za$ w analogicznej grupie uczniéw — M=34,09, podobnie
sytuacja wyglada w grupie 0séb o sredniej preznosci — Srednia u nieletnich wyno-
si M=47,74, za$ u uczniow M=47,43. Rowniez osoby o wysokim poziomie prez-
nosci uzyskaly zblizone $rednie w poréwnywanych grupach: nieletni M=57,63,
uczniowie M=57,15.

Powyzsze analizy potwierdzaja brak istotnych réznic pomiedzy mlodzieza
niedostosowana spotecznie a prawidlowo przystosowana w zakresie preznosci.
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Preznoéc a ple¢

W kolejnym etapie ustalono, ze wystepuje istotne zréznicowanie preznosci
badanej mlodziezy pod wzgledem pici (tabela 4).

Tabela 4. Preznos¢ a ple¢ (N=590)

Mezczyzni (N=323) Kobiety (N=267) Test t-Studenta

M SD M SD t P
Preznos¢ 49,483 10,732 43,951 11,688 5,985 <0,000
Optymizm 13,532 3,571 12,202 3,675 4,444 0,000
Wytrwatosé 14,010 3,597 12,592 3,744 4,677 0,000
Humor 11,734 2,801 11,037 2,992 2,913 0,004
Kompetencje 10,207 3,002 8,112 3,452 7,882 <0,000

Zrédlo: badania wiasne.

Chlopcy cechuja sie wyzsza preznoscia ogoélna oraz wyzszymi wartosciami
wszystkich czterech komponentéw preznosci w poréwnaniu do dziewczat.

Wyniki te czeSciowo pokrywajg sie z wynikami innych badaczy, np. Block
(1993) czy Mudrecka (2020), cho¢ w tych ostatnich badaniach to dziewczeta (niedo-
stosowane) charakteryzowaly sie wyzszymi wynikami od chlopcéw. W badaniach
Oginskiej-Bulik i Juczynskiego (2011) wykazano, ze ple¢ nie réznicuje nasilenia
preznosci w badanej grupie mlodziezy poza czynnikiem 4, dotyczacym kompeten-
qji osobistych i tolerancji negatywnego afektu, ktére sa wyzsze u chlopcow.

Aby przyjrze¢ sie dokladniej ujawnionym réznicom, przeprowadzono analizy
poréwnawcze osobno w grupie mlodziezy niedostosowanej spolecznie i mtodzie-
zy prawidlowo przystosowane;.

Tabela 5. Preznos¢ a pte¢ wychowankéw MOW (N=269)

Mezczyzni (N=152) Kobiety (N=117) Test t-Studenta

M SD M SD t p
Preznos¢ 50,013 9,785 42,410 12,348 5,468 <0,000
Optymizm 13,480 3,445 11,726 3,800 3,957 0,000
Wytrwalos¢ 14,421 3,262 12,581 3,867 4,137 0,000
Humor 11,855 2,702 10,419 3,038 4,094 0,000
Kompetencje 10,256 2,906 7,684 3,628 6,275 <0,000

Zr6dlo: badania wiasne.
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W grupie wychowankéw MOW wystepuja istotne réznice miedzy chlopcami
a dziewczetami w zakresie preznosci ogdlnej oraz wszystkich czterech jej kompo-
nentéw. Chlopcy cechuja sie wyzszg preznoscia we wszystkich analizowanych
zakresach.

We weczesniejszych badaniach Mudreckiej (2020: 258) w grupie nieletnich
réznice wystapily jedynie w zakresie czynnika 4 — kompetencje osobiste i toleran-
cja negatywnego afektu, ktéry osiagnat wyzsze wartosci u chlopcow.

Nieco inaczej sytuacja wyglada w grupie uczniéw szkét ogélnodostepnych —
wprawdzie w wiekszosci analizowanych zmiennych wystapily réznice na korzys¢
chlopcéw, jednak sa one mniej wyrazne i nie dotycza wszystkich wymiaréw
preznoéci (tabela 6).

Tabela 6. Preznos¢ a ple¢ uczniéw szkoét srednich (N=321)

Mezczyzni (N=171) Kobiety (N=150) Test t-Studenta

M SD M SD t P
Preznosé¢ 49,012 11,517 45,153 11,039 3,053 0,002
Optymizm 13,579 3,689 12,573 3,543 2,482 0,013
Wytrwalosé 13,643 3,843 12,600 3,658 2,481 0,013
Humor 11,626 2,890 11,520 2,875 0,328 0,743
Kompetencje 10,164 3,092 8,447 3,282 4,823 0,000

Zrédlo: badania wiasne.

W grupie ucznidw istotne, cho¢ mniejsze niz w przypadku nieletnich oraz ca-
lej badanej proby, réznice miedzy chlopcami a dziewczetami dotycza ogodlnej
preznosci (t=3,053; p=0,002), optymizmu (t=2482; p=0,013), wytrwalosci
(t=2,481; p=0,013) i kompetencji (t=4,823; p=0,000). Chlopcy charakteryzuja sie
tu wyzszymi wynikami od dziewczat. Nie ujawniono natomiast r6znic w zakresie
jednego z wymiaréw preznoséci — poczucia humoru i otwartoéci na nowe do-
Swiadczenia, ktéry w poréwnywanych grupach chlopcéw i dziewczat osiaga
zblizone wartosci (t=0,328; p=0,743).

Uzyskane wyniki, réwniez w tym przypadku, nie pokrywaja sie z wczesniej-
szymi ustaleniami Mudreckiej (2020: 258), zgodnie z ktérymi w grupie mlodziezy
ze szkol powszechnych réznice ujawnily sie w przypadku wszystkich badanych
zmiennych oprécz czynnika 1, czyli optymistycznego nastawienia i energii. W do-
datku, to dziewczeta charakteryzowaly sie wyzszymi wynikami od chtopcow.
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Preznos¢ a wiek

Zgodnie z oczekiwaniami réwniez wiek okazal sie zmienng réznicujaca po-
ziom preznosci w calej badanej populacji oraz w grupie mlodziezy niedostoso-
wanej spolecznie.

Tabela 7. Preznos¢ a wiek (N=590)

Mlod(zlilezi :;1205 )15 r.Z. Mlod(zlilezi 206d5 )16 r.Z. Test t-Studenta

M SD M SD t P
SPP-18 45,708 12,243 48,540 10,328 —2,995 0,003
Optymizm 12,403 3,901 13,577 3,272 -3,906 0,000
Wytrwalosé 13,225 3,904 13,543 3,501 -1,033 0,302
Humor 11,111 3,084 11,796 2,632 —2,866 0,004
Kompetencje 8,969 3,506 9,615 3,179 —2,320 0,021

Zrédlo: badania wiasne.

Starsza miodziez (od 16 do 18 lat) cechuje si¢ istotnie wyzszym poziomem
preznosci ogodlnej oraz wyzszymi wynikami w zakresie optymizmu, humoru
i kompetencji w poréwnaniu do mlodziezy mlodszej (od 13 do 15 lat). Jedynie
zmienna ,wytrwalo$¢ i determinacja w dzialaniu” osiagnela zblizony poziom
w obu poréwnywanych grupach (t=-1,033; p=0,302).

Podobne wyniki uzyskano w grupie mlodziezy niedostosowanej spolecznie
(tabela 8).

Tabela 8. Preznos¢ a wiek wychowankéw MOW (N=269)

MlOd(Z;Iej &% )15 r.z. Mlod(zlilezi 10;5[) )16 r.Z. Test t-Studenta

M SD M SD t P
Preznos¢ 44,150 12,595 49,481 9,686 -3,908 0,000
Optymizm 11,778 3,946 13,736 3,124 —4,529 0,000
Wytrwaltosé 13,221 3,995 14,054 3,187 -1,897 0,059
Humor 10,764 3,215 11,736 2,514 -2,773 0,006
Kompetencje 8,386 3,661 9,953 3,077 -3,812 0,000

Zr6dlo: badania wiasne.

Starsi wychowankowie MOW okazuja sie by¢ bardziej prezni, niz ich mlodsi
koledzy. Réznice te widoczne sg zaréwno w preznosci ogélnej, jak tez w trzech jej
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wymiarach (optymizm, humor, kompetencje), poza wymiarem drugim — wytrwa-
toscig i determinacja w dziataniu.

Odmiennie przedstawia sie sytuacja w grupie mlodziezy prawidlowo przy-
stosowanej, w ktérej nie zaobserwowano zadnych istotnych réznic w poziomie
preznosci pomiedzy mlodszymi a starszymi adolescentami (tabela 9).

Tabela 9. Preznosc¢ a wiek uczniéw szkoét srednich (N=321)

MIOd(Z;Iej 1(:1805 )15 r.z. Mlod(zlilezi 103(1i )16 r.z. Test t-Studenta

M SD M SD t P
Preznosé 46,886 11,869 47,647 10,863 —-0,588 0,557
Optymizm 12,876 3,809 13,426 3,411 -1,337 0,182
Wytrwalos¢ 13,227 3,845 13,059 3,721 0,392 0,695
Humor 11,373 2,963 11,853 2,747 -1,479 0,140
Kompetencje 9,411 3,327 9,294 3,253 0,313 0,754

Zrédlo: badania wiasne.

Weczesniejsze badania Oginskiej-Bulik i Juczynskiego (2011: 21) nie wykazaly
zréznicowania preznosci ze wzgledu na wiek badanej mlodziezy, z wyjatkiem
czynnika drugiego (wytrwalos¢ i determinacja w dzialaniu), ktéry okazat sie nieco
wyzszy u mlodszych badanych. Jednak, jak ttumacza sami autorzy, badana przez
nich préba 332 0s6b nie byla reprezentatywna, do tego wigekszos¢ stanowily osoby
w wieku 16-18 lat, co sprawilo, ze brak znaczacych réznic mégt wynikac z malego
zréznicowania badanej préby.

Dyskusja wynikéw

Przeprowadzone badania pozwolily na czesciowe potwierdzenie sformulo-
wanych hipotez dotyczacych zréznicowania preznoéci mlodziezy ze wzgledu na
plec i wiek. Mata liczba badan dotyczacych tej problematyki przy jednoczesnej du-
zej niejednorodnosci uzyskanych w nich wynikéw utrudniaja interpretacje zebra-
nego materialu badawczego. Uzyskane dane, cho¢ wymykaja sie jednoznacznej
interpretacji, sa jednak istotne, poniewaz pokazujg, ze zmienna ,niedostosowanie
spoleczne” pelni w budowanym modelu role zmiennej moderujacej, zmieniajacej
zachowanie si¢ innych zmiennych (zwlaszcza plci i wieku) w modelu.

W toku przeprowadzonych badan nie udato sie natomiast potwierdzi¢ hipo-
tezy zakladajacej zréznicowanie preznosci mlodych ludzi ze wzgledu na poziom
ich przystosowania spotecznego. Przypuszczano, iz wychowankowie MOW beda
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mniej prezni niz ich réwiednicy ze szkét srednich, jednak wyniki badan pokazuja,
ze porédwnywane grupy miodziezy sa réwnie prezne, co wiecej — poziom ich
preznosci okazal sie wyzszy niz poziom preznosci miodziezy badanej kilka lat
weczesnie;.

Fenomen ten mozna tlumaczy¢ faktem, iz trudne doswiadczenia, ktére
w ostatnich latach staly sie udzialem ogélu dzieci i mlodziezy (pandemia, wojny,
kryzys klimatyczny, niepokoje geopolityczne), hartuja mlode pokolenie, zgodnie
z trzecim modelem resilence ,uodparniania na ryzyko” (chellenge model) (Fergus,
Zimmerman 2005). Liczne badania (por. Szredzifska 2022; Raport regulacyjny,
2024) ujawnily wprawdzie, ze pierwsza reakcjg po tych kryzysach bylo pogorsze-
nie dobrostanu i zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy, jednak po pewnym
czasie ta trudna sytuacja mogta uruchomi¢ mechanizmy resilience, czego efekty
by¢ moze zaczynamy obecnie obserwowac. Zgodnie z koncepcja resilience uru-
chomienie mechanizméw odpornosciowych ma miejsce wéwczas, gdy przekro-
czony zostanie ,punkt krytyczny”, po ktérym nastepuje efekt ,odbicia”, czyli
,bounce back” (Prince-Embury, Saklafoske 2013: 10). Zjawisko to polega na odbi-
ciu sie od negatywnych doswiadczen i powrocie do prawidlowego, a nawet lep-
szego/bardziej efektywnego funkcjonowania, nie tylko jednostek, ale tez calych
grup dotknietych trauma.

Powyzsze wyjasnienie odnosi sie do calej badanej grupy, jak jednak mozna
wyttumaczy¢ zaskakujacy wynik, zgodnie z ktérym milodziez niedostosowana
spolecznie jest tak samo prezna jak mlodziez prawidlowo funkcjonujaca?

W literaturze przedmiotu pojawia sie stanowisko, zgodnie z ktérym niedosto-
sowanie spoleczne moze by¢ efektem odpornosci psychicznej, jako najbardziej
efektywny sposob na przystosowanie sie do sytuacji trudnej, generujacy we-
wnetrzne przekonanie, ze mimo problemoéw i przeciwnosci jednostka radzi sobie
i zachowuje status quo. Kontekst sytuacyjny moze bowiem warunkowa¢ wzmac-
nianie poczucia kompetencji spolecznej, chronienie swojej pozytywnej samooce-
ny oraz poczucia wlasnej wartosci, jak rowniez umozliwia¢ doswiadczanie akcep-
tacji przez grupe odniesienia. Istnieje zatem mozliwos¢, Ze osoby bardziej
doswiadczone przez los, ,walczace” o byt i zmuszone do opierania si¢ negatyw-
nym naciskom otoczenia mogg wykazywaé wyzsza preznos¢ od osob, ktére zyja
w tzw. ,cieplarnianych warunkach” (Opora 2011).

Najnowsze badania pokazuja, ze istnieje istotna dodatnia zalezno$¢ pomiedzy
jednym z wymiaréw psychopatii — zuchwaloscia — a preznoscia psychicznag (San-
dvik i in. 2015; Isen i in. 2018). Zuchwato$¢ mozna potraktowac jako odpowiednik
»maski zdrowia psychicznego” Cleckleya, pozwalajacej osobom o cechach psy-
chopatycznych na wzglednie skuteczne przystosowanie sie do zycia w spoleczen-
stwie bez ujawniania wyraznych symptomoéw psychopatologicznych. Czesto
obserwowane u miodziezy niedostosowanej spolecznie cechy psychopatii zawar-
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te w komponencie zuchwaloé¢, takie jak: umiejetno$¢ wywierania wplywu na
innych, niski poziom leku, dominowanie w relacjach interpersonalnych, opano-
wanie w sytuacjach niebezpiecznych, wydaja sie zatem bardziej wigza¢ ze
zmiennymi o charakterze adaptacyjnym, np. preznoscia psychiczng, niz psycho-
patologicznym (Nowakowski, Wrébel 2021).

Innym wyjasnieniem wyzszego od spodziewanego poziomu preznosci
w grupie mlodziezy niedostosowanej spolecznie moze by¢ fakt, Ze nieletni prze-
bywajacy w placowkach resocjalizacyjnych poddawani sa systematycznie oddzia-
tywaniom psychoedukacyjnym, socjoterapeutycznym i terapeutycznym, ktére
sprzyjaja wzmacnianiu preznosci poprzez organizowanie pozytywnych doswiad-
czen, zaspokajanie kluczowych potrzeb rozwojowych oraz identyfikowanie
i powiekszanie zasobéw (np. wiedzy, umiejetnosci spolecznych, zaintereso-
wan/pasji itd.). By¢ moze wiec relatywnie wysoki poziom ich preznosci stanowi
po prostu efekt pracy resocjalizacyjnej, co potwierdzaloby teze, iz preznos¢ pod-
lega ksztaltowaniu i rozwojowi w toku oddzialywan psychopedagogicznych (Re-
ivich, Schatte 2003; Connor 2006; Sek 2008; Oginska-Bulik, Juczynski 2011).

Powyzsze préby wyjasnienia uzyskanych wynikéw, cho¢ sg niepelne, moga
jednak inspirowac i zacheca¢ do dalszych poszukiwan, ukazujac mozliwe kierun-
ki przyszlych badan.

Podsumowanie i wnioski

Przeprowadzone badania mialy da¢ odpowiedZ na pytanie o poziom prezno-
Sci mlodziezy, a takze o zr6éznicowanie tej zmiennej pod wzgledem plci, wieku
oraz poziomu przystosowania spolecznego.

W toku badan udato si¢ potwierdzi¢ jedynie czeé¢ postawionych hipotez.
Ustalono, ze cho¢ badana mlodziez cechuje sie $srednim poziomem preznosci, to
jednak uzyskane przez nig wyniki sa wyzsze niz w innych badaniach. Analiza
poréwnawcza ujawnila istotne réznice miedzyplciowe oraz zwigzane z wiekiem
badanych, nie wykryto natomiast zréznicowania preznosci ze wzgledu na po-
ziom spolecznego przystosowania.

Uzyskany wynik sugerowac moze, iz urazy psychiczne, kryzysy i przeciwno-
Sci losu doswiadczane przez nieletnich, silniej aktywizujg ich zasoby odporno-
Sciowe oraz mechanizmy resilience, ktére dodatkowo moga by¢ skutecznie wspie-
rane i rozwijane w toku oddziatywan resocjalizacyjnych zwiekszajac preznosc tej
kategorii mlodziezy i dajac nadzieje na ,odbicie si¢” od destruktywnych do§wiad-
czen i odwrdcenie negatywnego procesu socjalizacji.

W ocenie uzyskanych wynikéw, jak i w formulowaniu wypltywajacych z nich
wnioskéw nalezy uwzgledni¢ ograniczenie, jakim jest celowo-losowy dobér pré-
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by badawczej oraz jej niezbyt duza liczebnos¢. Poza tym stosunkowo duze odchy-
lania standardowe niektérych zmiennych (zwlaszcza ogolnej preznosci), Swiad-
czace o duzym rozproszeniu danych wokol sredniej, a tym samym o wiekszej
zmiennosci (zréznicowaniu) w zbiorze danych, kaza zachowac ostrozno$¢ w in-
terpretowaniu i uogélnianiu uzyskanych wynikéw. Wobec powyzszego uzyskane
dane zachecaja raczej do dalszej eksploracji problematyki preznosci niz prowadza
do zamykajacych konkluzji.

Pomimo pewnych ograniczen przeprowadzone badania wzbogacaja dotych-
czasowq wiedze o funkcjonowaniu psychospolecznym mlodziezy o nowe watki
analizowane z perspektywy poréwnawczej. Moga réwniez sta¢ sie przyczynkiem
do dalszych studiéw nad preznoscia mlodziezy niedostosowanej spolecznie oraz
nad jej korelatami. Uzyskane wyniki maja takze wartos¢ aplikacyjng — mogg one
zostaé wykorzystane w projektowaniu odziatywan profilaktycznych, terapeu-
tycznych i resocjalizacyjnych.
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Od reaktywnosci do prewencji: systemowe wsparcie
zachowan uczniéw w modelu PBIS jako odpowiedZz
na wspolczesne wyzwania wychowawcze

Zachowania problemowe uczniéw, szczegélnie akty agresji i przemocy réwiesniczej, stanowia
powazne wyzwanie dla wspoélczesnych szkél. Nasilenie tych trudnosci wpltywa nie tylko na kli-
mat szkolny, ale takze na wypalenie zawodowe nauczycieli i ich decyzje o odejsciu z zawodu.
W polskich szkolach coraz czesciej podkresla sie brak przygotowania pedagogicznego do skutecz-
nego reagowania na trudne sytuacje wychowawcze oraz niedostateczne wsparcie instytucjonalne.
Jednym z obiecujacych podejs¢, ktére moze pomdc w przezwyciezeniu tych probleméw, jest mo-
del PBIS (Pozytywne Interwencje i Wsparcie Zachowania). PBIS to oparte na dowodach nauko-
wych podejécie systemowe, ktére zaklada dzialanie na trzech poziomach: uniwersalnym (dla
wszystkich uczniow), ukierunkowanym (dla grup wymagajacych dodatkowego wsparcia) oraz
indywidualnym (dla jednostek z powaznymi trudnosciami). Model ten promuje tworzenie bez-
piecznego, wspierajacego srodowiska, wzmacnia pozytywne relacje miedzy uczniami i ogranicza
zachowania destrukcyjne. Artykut prezentuje zalozenia PBIS, jego skuteczno$¢ oraz wskazuje na
koniecznos¢ jego adaptacji w polskim systemie edukacji jako odpowiedzi na rosnace wyzwania
wychowawcze i potrzeby nauczycieli.

Stowa kluczowe: zachowania problemowe, PBIS, prewencja, wsparcie nauczycieli, klimat szkoly,
interwencja wychowawcza

From reactivity to prevention: systemic student behavior
support in the PBIS model as a response to contemporary
educational challenges

Problem behaviors among students, particularly acts of aggression and peer violence, pose a sig-
nificant challenge for contemporary schools. These issues not only disrupt the learning environ-
ment but also contribute to teacher burnout and the declining motivation to remain in the profes-
sion. In Polish schools, educators often report a lack of practical skills to handle difficult behavioral
situations effectively, along with insufficient institutional support. One promising evidence-based
approach to address these concerns is the PBIS (Positive Behavioral Interventions and Supports)
framework. PBIS is a systemic model of prevention and intervention that operates on three levels:
universal (for all students), targeted (for groups requiring additional support), and individualized
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(for students with significant behavioral needs). This model promotes a safe, predictable, and sup-
portive school environment while reducing negative behaviors and fostering positive peer rela-
tionships. The article discusses the foundational principles of PBIS, its key components, and em-
pirical evidence supporting its effectiveness in improving school functioning, reducing violence,
and enhancing student well-being. It also emphasizes the need for adapting and implementing
PBIS in Polish schools as a response to the growing behavioral challenges and the increasing de-
mand for systemic teacher support.

Key words: problem behaviors, PBIS, prevention, teacher support, school climate, behavioral in-
tervention

Wprowadzenie

Zachowania problemowe uczniéw — szczegélnie akty agresji i przemocy ro6-
wiedniczej — stanowia jeden z najpowazniejszych czynnikéw obnizajacych moty-
wacje nauczycieli do pozostania w zawodzie. Zgodnie z danymi UNESCO (Eck,
Naidoo, Sachs-Israel 2016), niemal co trzeci uczen na $wiecie doswiadcza przemo-
cy w srodowisku szkolnym, a ponad jedna trzecia przyznaje sie do udzialu
w béjkach. Co wiecej, zaréwno praktyka edukacyjna, jak i wyniki badan (Kuyini,
Nasiru, Cornish 2016) potwierdzaja, ze trudnoéci wychowawcze istotnie przyczy-
niaja sie do rezygnacji nauczycieli z pracy — jest to zjawisko o charakterze global-
nym (Brill, McCartney 2008; den Brok, Wubbels, Van Tartwijk 2017), ktére doty-
czy réwniez Polski.

Polscy nauczyciele wskazuja, ze konieczno$¢ radzenia sobie z trudnymi za-
chowaniami uczniéw nalezy do najwiekszych wyzwan zawodowych (Pyzalski
2012). Codziennie konfrontuja sie z sytuacjami zakldcajacymi tok zaje¢ dydak-
tycznych, zagrazajacymi bezpieczenstwu ucznidéw i zwigzanymi z przemocg ré-
wieénicza. Czesto towarzyszy im poczucie niepewnosci co do skutecznosci po-
dejmowanych dzialafi, a stosowane strategie bywaja nieadekwatne, a niekiedy
wrecz prowadza do eskalacji niepozadanych zachowan. Wielu nauczycieli przy-
znaje, ze ich przygotowanie akademickie nie wyposazylo ich w wystarczajace
kompetencje praktyczne do radzenia sobie z takimi wyzwaniami (Gajdzica 2020),
a takze zglaszaja wyrazng potrzebe merytorycznego wsparcia oraz specjalistycz-
nych szkolefi w miejscu pracy (Skura 2018). Pomimo skali problemu, w polskich
szkolach wciaz brakuje systematycznych badan nad skutecznoscig szkolnych
interwencji wobec trudnych zachowan uczniéw, jak réwniez nad trafnoscig
i przydatnoscia stosowanych strategii wychowawczych w polskim kontekscie
edukacyjnym.

W tym kontekscie coraz wieksze znaczenie zyskuja podejscia systemowe,
wspierajace tworzenie pozytywnego srodowiska uczenia sie, ktére odgrywa klu-
czowa role w budowaniu dobrostanu uczniéw, ich zaangazowania oraz poprawy
efektywnosci calego procesu edukacyjnego. Liczne badania empiryczne jedno-
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znacznie wskazujg na skutecznoé¢ modelu Pozytywnych Interwencji i Wsparcia
Zachowania (Positive Behavioral Interventions and Supports, PBIS), ktéry przynosi
wymierne korzysci zaréwno uczniom, jak i kadrze pedagogicznej. Efektywnoscé
tego podejscia zostala szeroko udokumentowana w literaturze naukowej (Horner,
Sugai 2015; Pinkelman, Horner 2019).

Model PBIS funkcjonuje jako ogélnoszkolny, wielopoziomowy system wspar-
cia (Schoolwide Positive Behavior Suport, SWPBS), ktéry umozliwia dostosowanie
intensywnosci interwencji do potrzeb uczniéw. Z powodzeniem wdrazany
w Stanach Zjednoczonych od lat 90. XX wieku (Horner, Sugai 2015; Hieneman
2015; Horner, Monzalve-Macaya 2018), dzi$ funkcjonuje w ponad 20 000 szkét na
terenie USA oraz w 19 innych krajach (Lewis i in. 2017). Jego skutecznos¢ i ela-
styczno$¢ sprawiaja, ze stanowi on obiecujaca alternatywe dla tradycyjnych, cze-
sto reaktywnych i nieskutecznych, praktyk wychowawczych.

Pozytywne Wsparcie Zachowania (PBIS) jako systemowe
podejscie do przeciwdzialania trudnym zachowaniom uczniéw

PBIS to oparty na dowodach naukowych, systemowy model wsparcia, ktéry
wspiera uczniéw w obszarze zachowania, osiggnie¢ szkolnych, relacji spolecz-
nych, emocji oraz zdrowia psychicznego. W odréznieniu od pojedynczych pro-
gramow interwencyjnych, stanowi on ramy dzialania — calociowe podejscie do
organizacji $rodowiska edukacyjnego, ktére sprzyja pozytywnym postawom
i skutecznemu uczeniu sie. W podejéciu PBIS termin zachowanie problemowe odnosi
si¢ do takich przejawéw aktywnosci ucznia, ktére utrudniajg jego rozwdj, funk-
cjonowanie w szkole i spoleczenstwie, a takze sa oceniane jako trudne przez do-
roslych z jego otoczenia (Smith, Fox 2003). Kluczowa role w zapobieganiu i mody-
fikowaniu takich zachowan odgrywaja dorosli — ich postawy, dzialania oraz
srodowisko, ktére tworza. W centrum modelu znajduje sie odpowiedzialnosé
dorostych za budowanie relacji opartych na szacunku, zrozumieniu oraz proak-
tywnym i niekonfrontacyjnym podejsciu.

Tradycyjnie w wielu szkolach trudne zachowania byly interpretowane jako
cecha samego ucznia — jego ,wina” lub deficyt. W rezultacie dzieci z trudno$ciami
czesto izolowano, przenoszono do klas specjalnych lub postrzegano jako ,nie-
zdolne do wspétpracy”. Jednak takie podejscie nie przynosilo trwalych rezulta-
tow. Skuteczna interwencja wymaga szerszego spojrzenia, ktére uwzglednia nie
tylko indywidualne cechy ucznia, ale réwniez Srodowiskowe uwarunkowania
jego funkcjonowania. PBIS opiera sie na zalozeniu, ze zachowania sa wynikiem
interakcji miedzy jednostkg a jej otoczeniem. Nie s one wylgcznie przejawem
braku umiejetnosci czy niepozadanego charakteru, lecz efektem trudnosci w na-



202 Monika Skura

uce oraz nieadekwatnych warunkéw $rodowiskowych. Ich modyfikacja jest moz-
liwa poprzez zmiane sposobu reagowania dorostych i dostosowanie warunkéw
edukacyjnych (Ogden 2003).

W ostatnich dekadach badania nad analizg zachowania w $rodowisku szkol-
nym zaczely uwzgledniaé kontekst sytuacyjny oraz wplyw wczeséniejszych do-
Swiadczen uczniéw (Landrum, Kauffman 2006). Obserwuje sie przesuniecie ak-
centu z reagowania po wystapieniu problemu na dzialania prewencyjne,
ukierunkowane na ksztaltowanie $rodowiska sprzyjajacego rozwojowi pozy-
tywnych zachowan. Zgodnie z zalozeniami teorii uczenia sie, zachowania sa
wzmacniane przez ich konsekwencje — a zatem stajq sie zrozumiale w kontekscie,
w ktérym sie pojawiajg. Zmiana niepozadanych reakcji wymaga modyfikacji wa-
runkoéw, ktére je poprzedzaja oraz wzmacniaja.

W praktyce edukacyjnej jednak nadal brakuje wiedzy i zasobow, ktére umoz-
liwiatyby skuteczne wdrazanie strategii prewencyjnych i interwencyjnych. Wielu
nauczycieli nie posiada wystarczajacego przygotowania w zakresie systemowego
podejscia do trudnych zachowan. Czesto w szkolach nie monitoruje sie systema-
tycznie kontekstu zachowan ucznidw zaréwno fizycznego, spolecznego, jak
i sychologicznego, ktéry moze dostarczy¢ wskazéwek co do ich zrédel (Wheeler,
Richey 2019). Zbyt rzadko sa wykorzystywane strategie zespolowe, takie jak: ja-
sna struktura dnia, dostosowanie zadaf do poziomu ucznia, stosowanie wskazé-
wek i podpowiedzi, a takze wzmacnianie mocnych stron oraz preferowanych
styléw uczenia si¢ i komunikacji. Tymczasem s3 to dziatania, ktére mogtyby sku-
tecznie wspiera¢ rozwdj zachowan alternatywnych wobec trudnych.

W skutecznych szkolach nauczyciele buduja relacje z uczniami, bazujace na
przewadze pozytywnej informacji zwrotnej — stosunek pozytywnych do nega-
tywnych komunikatéw wynosi co najmniej 4:1 (Sugai i in. 2000). Taka proporcja
sprzyja rozwojowi pozadanych postaw i zwigksza motywacje uczniéw do wspél-
pracy. Jolivette, Scott i Nelson (2000) podkreélaja, ze szkoly powinny dziala¢ na
dwoch poziomach: z jednej strony zwiekszaé szanse uczniéw na sukces poprzez
odpowiednie planowanie zadan i dostosowanie srodowiska, z drugiej — elimino-
wac bariery, ktére utrudniaja prezentowanie oczekiwanych zachowan.

Model PBIS (Pozytywne Interwencje i Wsparcie Behawioralne) kladzie szcze-
golny nacisk na analize antecedencji, czyli warunkéw poprzedzajacych pojawie-
nie sie trudnych zachowan. Zamiast skupiac sie na reakcjach po ich wystapieniu,
PBIS promuje dzialania zapobiegawcze. Zrédlem problemowych zachowan moga
by¢ czynniki, takie jak: brak jasnych instrukcji, ograniczone mozliwosci wyboru,
nadmierny poziom trudnosci zadan, halas, a takze niewlasciwa organizacja prze-
strzeni i przebiegu lekcji (Iovannone, Anderson, Scott 2017). Uczniowie funkcjo-
nuja lepiej w §rodowisku opartym na jasnych zasadach, z mozliwoscia wyboru,



Od reaktywnosci do prewencji: systemowe wsparcie zachowar ucznicw... 203

z wykorzystaniem wizualnych podpowiedzi oraz przy zachowaniu przewidy-
walnosci i spdjnosci w organizacji dnia (Scott i in. 2007; Wheeler, Richey 2019).

Kluczowe znaczenie ma takze atmosfera panujaca w klasie oraz jakos¢ relacji
miedzy nauczycielem a uczniami. Uznanie indywidualnych potrzeb, r6znorod-
nych styléw uczenia sie oraz wczeéniejszych doswiadczen edukacyjnych dzieci
pozwala tworzy¢ przestrzen, w ktérej uczniowie nie tylko funkcjonuja, ale maja
realng szanse na rozwdj i zaangazowanie.

Badania wykazuja, ze uczniowie z trudnosciami w zachowaniu sg nadrepre-
zentowani wérdd tych, ktérzy osiagaja niskie wyniki edukacyjne — a korelacja ta
dziala réwniez odwrotnie (Ogden 2009; Gresham 2007). Uczniowie z problemami
edukacyjnymi czesciej wykazuja trudne zachowania, co w konsekwencji prowa-
dzi do marginalizacji i wykluczenia. Skutki te nie ograniczaja si¢ wylacznie do
biezgcych trudnosci — dlugofalowo moga zwiekszaé ryzyko probleméw psychicz-
nych, zachowan przestepczych, uzaleznieh oraz niepowodzen w zyciu doroslym.
Dlatego tak istotne jest, aby szkoly przyjely calosciowe, prewencyjne podejscie,
ktére wspiera nie tylko rozwdj poznawczy, ale tez spoleczny i emocjonalny
uczniéw. Wdrazanie modelu PBIS moze przyczynic sie do tworzenia inkluzyjne-
go $rodowiska edukacyjnego, sprzyjajacego osiaganiu sukceséw, budowaniu
pozytywnych relacji réwiesniczych i poprawie dobrostanu psychicznego dzieci
i mlodziezy.

Tréjpoziomowy Model Pozytywnego Wsparcia Zachowania (PBIS)
— Systemowe podejscie do wspierania uczniéow w szkole

Model PBIS poczatkowo koncentrowat sie na wsparciu indywidualnym, jed-
nak z czasem wyewoluowal w kompleksowe podejscie systemowe, obejmujace
dziatania na poziomie calej szkoly. Kluczowym zalozeniem PBIS jest tworzenie
bezpiecznego, przewidywalnego i sprzyjajacego uczeniu sie $rodowiska, ktére
wspiera pozytywne zachowania uczniéw oraz skutecznie reaguje na trudnosci.
Podejécie opiera sie na trzech poziomach wsparcia, ktére umozliwiajg dostosowa-
nie dzialain do zréznicowanych potrzeb uczniéw — od uniwersalnych strategii
profilaktycznych po intensywne, indywidualne interwencje (Center on PBIS).

Poziom uniwersalny — fundament skutecznego wsparcia

Pierwszy poziom obejmuje dzialania skierowane do wszystkich uczniéw. Je-
go celem jest promowanie pozytywnych zachowan poprzez jasne okreslenie
oczekiwan i konsekwentne ich wzmacnianie. Oczekiwania te sa formutowane
w spos6b zrozumialy i dostosowany do kontekstu szkolnego — obejmuja zaréwno
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przestrzenie wspélne (np. korytarze, stoléwki), jak i sale lekcyjne. Nauczyciele
i pracownicy szkoly uczg uczniéw pozadanych zachowan w sposéb systematycz-
ny, a takze udzielaja im pozytywnej informacji zwrotnej, wzmacniajac wiasciwe
postawy. W przypadku pojawiajacych sie trudnosci stosowane sa spdjne, wcze-
$niej ustalone procedury reagowania. Reakcje nie maja wylacznie charakteru
korygujacego, ale réwniez edukacyjny — daja uczniowi mozliwos¢ refleksji i po-
prawy. Wszystkie dziatania s3 monitorowane za pomocg danych, takich jak liczba
incydentéw czy miejsca ich wystepowania. Pozwala to na podejmowanie traf-
nych, opartych na faktach decyzji. Integralng czescia tego poziomu jest budowa-
nie zaangazowania catej spolecznosci szkolnej zar6wno nauczycieli i uczniéw, jak
i rodzicow. Dzieki temu szkola staje sie sSrodowiskiem wspierajacym pozytywne
zachowania réwniez poza murami placoéwki.

Poziom drugi — ukierunkowane wsparcie dla grupy ryzyka

Drugi poziom wsparcia koncentruje sie na uczniach z grupy podwyzszonego
ryzyka, ktérzy przejawiaja trudnosci w funkcjonowaniu spolecznym, emocjonal-
nym lub edukacyjnym. Kluczowym elementem jest wczesna identyfikacja tych
uczniéw — oparta na obserwagcji, analizie danych czy rekomendacjach nauczycieli —
oraz szybkie wdrozenie dzialan pomocowych. Wsparcie na tym poziomie obej-
muje m.in. zajecia rozwijajace umiejetnosci spoteczne, nauke samoregulacji oraz
pomoc w nauce. Interwencje maja charakter elastyczny i sa dostosowane do in-
dywidualnych potrzeb uczniéow. Réwnoczesnie dzialania na poziomie drugim
pozostaja SciSle powigzane z uniwersalnym systemem wsparcia, co zapewnia ich
spojnos¢ i zwieksza skutecznosé.

Poziom trzeci — indywidualna interwencja dla uczniéw o najwiekszych
potrzebach

Trzeci poziom modelu PBIS przeznaczony jest dla uczniéw, ktérych potrzeby
wykraczaja poza mozliwosci wsparcia grupowego. Dotyczy to 0s6b z powaznymi,
chronicznymi trudnosciami w zachowaniu. Dzialania podejmowane na tym po-
ziomie majg charakter indywidualny i sa oparte na funkcjonalnej analizie zacho-
wania — analizie pozwalajacej okredli¢, jakie funkcje pelni dane zachowanie i jak
mozna je zastgpi¢ zachowaniami spolecznie akceptowalnymi. Niezwykle wazna
jest tutaj wspolpraca ze specjalistami — psychologami, terapeutami, a takze insty-
tucjami zewnetrznymi (np. zdrowia psychicznego). Interwencje obejmuja nie
tylko uczenie alternatywnych, pozytywnych zachowan, ale réwniez modyfikacje
Srodowiska ucznia w taki sposob, by sprzyjalo ono pozagdanym zmianom. Poziom
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trzeci jest integralng czescig catego systemu PBIS i musi pozostawaé spojny
z wczesniejszymi poziomami wsparcia.

Plan interwencji behawioralnej — klucz do zmiany

Efektywna interwencja w ramach PBIS zaklada nie tylko reagowanie na trud-
ne zachowania, ale takze proaktywne tworzenie warunkéw do pozytywnej
zmiany. Uczen uczy sie prospolecznych zachowan zastepczych, ktére zaspokajaja
te same potrzeby co zachowanie problemowe, ale w sposéb spolecznie akcepto-
walny. Dodatkowo wprowadza si¢ zmiany w $rodowisku szkolnym, np. zmniej-
szenie liczby bodZcéw stresujacych czy wprowadzenie wiekszej przewidywalno-
Sci, aby zwiekszy¢ szanse na utrwalenie nowych umiejetnosci.

Dane jako fundament podejmowania decyzji

Wdrazanie modelu PBIS wymaga systematycznego podejmowania decyzji
opartych na rzetelnie gromadzonych danych. Monitorowanie efektéw interwen-
cji, ocena potrzeb spotecznosci szkolnej oraz analiza wynikéw edukacyjnych po-
zwalaja na skuteczne dopasowanie dziatan do realnych wyzwan. Kluczowe jest
takze badanie wiernosci wdrazania modelu — czy szkola stosuje si¢ do jego zasad,
a nauczyciele otrzymujg niezbedne wsparcie. Tylko dzieki takiej refleksji mozliwe
jest doskonalenie procesu i tworzenie trwatego systemu wspierajagcego wszyst-
kich uczniéw.

Skutecznos¢ PBIS — systemowe podejscie do poprawy
funkcjonowania szkoty i dobrostanu spotecznosci edukacyjnej

Wdrazanie Ogolnoszkolnego Systemu Pozytywnych Interwencji i Wsparcia
Zachowania (PBIS) przynosi mierzalne i trwale efekty w poprawie funkcjonowa-
nia szkél. Badania jednoznacznie wskazuja, ze szkoly stosujace ten model, odno-
towujq znaczaca poprawe wynikéw uczniéw zaréwno w zakresie osiaggnie¢ edu-
kacyjnych, jak i rozwoju kompetencji spoleczno-emocjonalnych (Horner i inn.
2009; Bradshaw, Waasdorp, Leaf 2012). Dzieki sp6jnym, proaktywnym dziata-
niom oraz systemowemu podejsciu, PBIS wspiera wszystkich uczniéw, w tym
osoby ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (Lewis 2017; Tobin i in. 2012).

Jedna z istotnych korzysci wynikajacych z wdrozenia PBIS jest ograniczenie
zachowan problemowych. Zmniejsza sie liczba przypadkéw przemocy réwiesni-
czej (Waasdorp i in. 2012), naduzywania substancji psychoaktywnych (Bastable
iin. 2015; Bradshaw i in. 2012) oraz koniecznos¢ stosowania srodkéw przymusu,
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takich jak izolacja czy unieruchamianie (Simonsen i in. 2010). Jednoczesnie za-
uwazalny jest spadek liczby skierowan do dyrektora i zawieszeh w prawach
ucznia (Bradshaw i in. 2010), co $wiadczy o skutecznosci systemu w prewengji
i zarzadzaniu trudnymi zachowaniami.

Korzysci ptynace z PBIS obejmuja rowniez nauczycieli i personel szkoly. Mo-
del ten wzmacnia poczucie skutecznosci zawodowej pedagogoéw (Kelm, McIntosh
2012) oraz wplywa pozytywnie na kulture organizacyjna, promujac wspodtprace,
jasne procedury i srodowisko sprzyjajace uczeniu sie. W efekcie szkoly stajg sie
miejscem, w ktérym zaréwno uczniowie, jak i nauczyciele czuja si¢ bezpiecznie
i sg bardziej zaangazowani w proces edukacyjny (Bradshaw i in. 2008; Horner i in.
2009).

PBIS to nie tylko zbiér praktyk reagowania na trudnosci wychowawcze, ale
przede wszystkim systemowy model budowania pozytywnego klimatu szkoty.
Jego skuteczno$¢ zostala potwierdzona w licznych badaniach, obejmujacych réz-
norodne $rodowiska szkolne i populacje uczniéw. Dzieki wykorzystaniu danych
w procesie podejmowania decyzji, PBIS umozliwia skuteczne dostosowanie dzia-
tan do realnych potrzeb danej spotecznosci.

Adaptacyjne ramy wspierania zachowan pozytywnych
w systemie edukacji — przyklad Szwecji

Podejscie PBIS to elastyczne ramy dzialania, a nie gotowy, jednorodny pro-
gram. Opiera sie na sprawdzonych praktykach, ktére mozna dostosowaé do spe-
cyfiki danego systemu edukacji, uwzgledniajac lokalny kontekst, kulture szkoty
oraz obowiazujace regulacje prawne. Zamiast narzucaé sztywne rozwigzania,
PBIS oferuje strukture wspierajaca tworzenie pozytywnego Srodowiska uczenia
sie. W Europie koncepcja ta zyskuje coraz wieksze uznanie — wiele krajow juz
wdrozylo wybrane jej elementy do swoich systeméw szkolnych. Proces ten
wspiera PBS Europe Network, promujac rozw¢j i adaptacje modelu do europej-
skich realiow.

Jednym z najbardziej zaawansowanych przykladéw wdrozenia podejscia
PBIS w Europie jest szwedzkie doswiadczenie, ktére pokazuje, jak skutecznie
mozna dostosowac¢ te ramy do lokalnych warunkéw edukacyjnych (Karlberg i in.
2022) Kluczowymi komponentami szwedzkiego modelu PBIS sa promowanie
pozytywnych zachowan i budowanie wspierajacego Srodowiska nauki oraz
wspolpracy, jasne definiowanie oczekiwan dotyczacych zachowania, nauczanie
umiejetnosci spolecznych i pozadanego postepowania, wzmacnianie pozytyw-
nych zachowan poprzez informacje zwrotne i réznorodne formy zachgty, spdjne
reagowanie na trudne zachowania oraz rozwijanie dobrych relacji migdzy
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uczniami a personelem. W praktyce oznacza to, ze caly personel szkoly w Szwecji
systematycznie pracuje nad ustaleniem wspélnych zasad i oczekiwain wobec
uczniéw, rozwijaniem jednolitych metod reagowania w sytuacjach trudnych,
budowaniem pozytywnych relacji w catej spolecznosci szkolnej, skutecznym
rozwigzywaniem konfliktéw oraz wspolpraca z rodzicami.

Szczegodlnie rozwinieta formg implementacji modelu PBIS, znang w Szwecji
jako IBIS, jest program realizowany w gminie Uppsala. Kazda szkota wiaczona do
programu tworzy zespo6t IBIS, sktadajacy sie z dyrektora i 5-7 pracownikéw, ktéry
kieruje wdrazaniem modelu w placéwce. Czlonkowie zespolu uczestnicza
w rocznym szkoleniu prowadzonym przez Uniwersytet w Uppsali, ktére odbywa
sie zdalnie i obejmuje 25 godzin spotkan online. Miedzy sesjami szkoleniowymi
zespol wspiera personel szkoly oraz wspélpracuje z centralnymi instruktorami
IBIS, co umozliwia biezace monitorowanie wdrozenia oraz planowanie dalszych
dziatan. Szkoly otrzymuja rowniez dostep do podrecznikéw oraz konkretnych
narzedzi, takich jak scenariusze lekgji, procedury i formularze ulatwiajace syste-
matyczng pracg z modelem.

Fundamentem skutecznosci szwedzkiego PBIS jest jasne okreSlenie oczeki-
wan dotyczacych zachowania zaréwno w przestrzeniach wspélnych, jak i w kla-
sach. Oczekiwane zachowania sg aktywnie nauczane, a uczniowie otrzymujg
regularne, konkretne informacje zwrotne, czesto wsparte systemami nagrod. Klu-
czowe jest tu nie tylko wskazywanie, jak nalezy si¢ zachowag, ale takze dlaczego —
zrozumienie sensu zasad znaczaco zwieksza motywacje uczniéw i poczucie od-
powiedzialnosci. Zachety i pozytywna informacja zwrotna odgrywaja centralng
role w codziennym funkcjonowaniu szkoly. Pracownicy sa zachecani do dostrze-
gania i wzmacniania nawet najmniejszych przejawéw pozadanych zachowan,
przy czym obowigzuje zasada proporcji pieciu pozytywnych konsekwencji do
jednej negatywnej. Stosowane formy motywacji sg zréznicowane — od pochwat
werbalnych, przez symboliczne nagrody, po niewerbalne gesty, takie jak usmiech
czy przybicie piatki — i powinny by¢ dostosowane indywidualnie do potrzeb
ucznia.

Waznym aspektem funkcjonowania modelu jest oparcie dzialaii na danych.
Szkoly dokumentujg zachowania uczniéw poprzez systematyczne raportowanie
incydentéw, a zebrane dane sg analizowane w celu oceny skutecznosci dzialan
i planowania kolejnych krokéw. Mapowanie zachowan umozliwia identyfikacje
miejsc i czasow, w ktérych najczesciej dochodzi do incydentéw, rozpoznanie
uczniéw wymagajacych indywidualnego wsparcia oraz potrzeb w zakresie orga-
nizacji przestrzeni wspodlnej czy zarzadzania klasa. Kluczowe jest jednak nie tylko
samo zgloszenie incydentu — dane sa nastepnie analizowane przez szkolne zespo-
ty ds. uczniéw i stuza do podejmowania decyzji majacych na celu poprawe wa-
runkow uczenia si¢. Informacje te sa réwniez przekazywane rodzicom, co



208 Monika Skura

wzmacnia wspolprace i transparentnos$¢ dzialaii szkoty. Celem jest nie tylko re-
agowanie na zachowania problemowe, ale przede wszystkim tworzenie syste-
mowych rozwiazan zapobiegawczych.

Model PBIS w szwedzkim wydaniu stanowi spdjne, caloéciowe podejscie in-
tegrujace wszystkich pracownikéw szkoly wokoél wspdlnego celu: budowania
bezpiecznego, wspierajacego i sprzyjajacego nauce srodowiska edukacyjnego,
w ktorym kazdy uczen ma szanse¢ na rozwo6j zaréwno akademicki, jak i spoleczny.

Podsumowanie

Model PBIS, poprzez projektowanie Srodowisk sprzyjajacych uczeniu sie i za-
chowaniom prospolecznym, moze stanowi¢ odpowiedZ na rosngce potrzeby
szkol w zakresie wsparcia zachowania i poprawy relacji spolecznych. Uwzgled-
niajac elementy, takie jak: struktura przestrzeni i czasu, jasne oczekiwania beha-
wioralne, systematyczne wzmacnianie pozytywnych zachowan oraz podejscie
oparte na danych, model ten wspiera wszystkich uczniéw zaréwno tych rozwija-
jacych sie typowo, jak i tych ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Jego im-
plementacja w polskich szkolach moglaby przyczyni¢ sie do realnej poprawy
jakosci nauczania, zmniejszenia poziomu trudnych zachowan oraz budowania
bezpiecznego i wspierajacego srodowiska uczenia sie.

Jednoczesnie nalezy zauwazy¢, ze skuteczne zarzadzanie klasg i wplywanie
na zachowania uczniéw to jedno z najpowazniejszych wyzwan, z jakimi mierza
sie nauczyciele. Badania i praktyka (Kuyini, Nasiru, Cornish 2016) wskazuja, ze
trudnosci w tym obszarze sa istotnym czynnikiem wplywajagcym na wypalenie
zawodowe i rezygnacje z pracy w zawodzie nauczyciela — zjawisko to jest zauwa-
zalne nie tylko w Polsce, ale i w wielu innych krajach (Brill, McCartney 2008; den
Brok, Wubbels, Van Tartwijk 2017). Pozytywne rezultaty wdrazania PBIS w Sta-
nach Zjednoczonych oraz jego coraz szersze zastosowanie w Europie (muin.
w Szwegji, Finlandii, Belgii czy Holandii) wskazuja na potrzebe poglebionego
zrozumienia i przetestowania tego podejécia réwniez w warunkach polskiego
systemu edukacyjnego.

Teoretyczne podstawy i praktyczne wytyczne PBIS moglyby wspiera¢ polskie
szkoly w aktywnym nauczaniu spolecznie pozadanych zachowan, poprawie do-
Swiadczen edukacyjnych uczniow oraz podnoszeniu jakosci ich zycia szkolnego.
Badania nad trzypoziomowa struktura wsparcia PBIS moglyby réwniez zwiekszy¢
zdolnos¢ szkét do odpowiadania na réznorodne potrzeby behawioralne uczniéw.
Tymczasem w Polsce nadal brakuje systematycznych badan eksplorujacych do-
$wiadczenia nauczycieli i pedagogéw w pracy z trudnymi zachowaniami zaréwno
w Klasie, jak i w szerszym kontekscie instytucjonalnym i rodzinnym.



Od reaktywnosci do prewencji: systemowe wsparcie zachowar ucznicw... 209

Zastosowanie PBIS oraz analiza jego efektéw moglyby wypetni¢ istniejaca lu-
ke w polskiej literaturze dotyczacej kompleksowych, opartych na dowodach mo-
deli wsparcia zachowania. Umozliwiloby to zidentyfikowanie, ktére elementy
modelu sprawdzajg si¢ w naszym systemie, a ktére wymagaja modyfikacji. Co
wiecej, PBIS wpisuje sie w paradygmat pedagogiki prewencyjnej i systemowej,
promujac podejscie skoncentrowane na wzmacnianiu pozytywnych zachowan,
budowaniu relacji i tworzeniu klimatu sprzyjajacego uczeniu sie oraz dobrosta-
nowi uczniéw. Upowszechnienie wynikéw badan nad PBIS moze takze wplynaé
na kierunki rozwoju polityki oswiatowej i wspiera¢ reformy systemowe, dostar-
czajac sprawdzonych narzedzi dla szkoét i nauczycieli. W kontekscie niedoboru
specjalistow i braku jednolitych standardéw reagowania na trudne zachowania,
model ten moze sta¢ sie solidna podstawa budowy systemowego wsparcia psy-
chologiczno-pedagogicznego.

Wreszcie, wdrozenie PBIS moze mie¢ istotne znaczenie dla ksztalcenia i do-
skonalenia zawodowego nauczycieli oraz specjalistéw szkolnych. Moze przyczy-
ni¢ si¢ do zwiekszenia ich kompetencji w zakresie zarzadzania zachowaniem,
budowania pozytywnego klimatu klasy i wspierania uczniéw w sytuacjach kry-
zysowych. PBIS to nie tylko zestaw narzedzi, lecz caloéciowa filozofia pracy szko-
ty, ktéra — wdrozona z uwzglednieniem lokalnych uwarunkowan — ma potencjal,
by znaczaco poprawic jakos¢ zycia szkolnego w Polsce.

Bibliografia

Bastable E., Kittelman A., McIntosh K., Hoselton R. (red.) (2015), Do high schools implement-
ing SWPBIS have lower rates of illegal drug and alcohol use? [PBIS evaluation brief],
OSEP TA Center on Positive Behavioral Interventions and Supports.

Bradshaw C.P., Mitchell M.M., Leaf P.J. (2010), Examining the effects of schoolwide positive
behavioral interventions and supports on student outcomes: Results from a randomized con-
trolled effectiveness trial in elementary schools, Journal of Positive Behavior Interven-
tions, 12(3): 133-148, https://doi.org/10.1177/1098300709334798.

Bradshaw C.P., Waasdorp T.E., Leaf, P.J. (2012), Effects of school-wide positive behavioral
interventions and supports on child behavior problems, Pediatrics, 130(5): e1136—e1145,
https://doi.org/10.1542/peds.2012-0243.

Brill S., McCartney A. (2008), Stopping the revolving door: Increasing teacher retention, Politics
& Policy, 36(5): 750-774.

Center on PBIS, University of Oregon (n.d.), Retrieved from http://www.pbis.org.

den Brok P., Wubbels T., Van Tartwijk J. (2017), Exploring beginning teachers’ attrition in the
Netherlands, Teachers and Teaching, 23(8): 881-895.

Eck M., Naidoo J., Sachs-Israel M. (2016), The new global education agenda: Education 2030 —
Developing the new education agenda: An inclusive, comprehensive and country-owned
process, Globaalikasvatuksen ilmi6itd luokkahuoneessa Suomessa ja maailmalla, p. 33.



210 Monika Skura

Gajdzica Z. (2020), Uczen z lekkg niepelnosprawnoscig intelektualng w szkole ogdlnodostepnej.
Nauczyciele o (nie)zmienianej sytuacji w kontekscie kultury szkoty inkluzyjnej, PWN.

Gresham F.M. (2007), Response to Intervention and Emotional and Behavioural Disorders: Best
Practices in Assessment, Assessment for Effective Intervention, 32(4): 214-222.

Hieneman M. (2015), Positive behavior support for individuals with behavior challenges, Behavior
Analysis in Practice, 8(1): 101-108, https://doi.org/10.1007/s40617-015-0051-6.

Horner R.H., Monzalve M. (2018), A framework for building safe and effective school environ-
ments: Positive behavioral interventions and supports (PBIS), Pedagogickd orientace,
28(4): 663-685, https://doi.org/10.5817/PedOr2018-4-663.

Horner R.H., Sugai G. (2015), School-wide PBIS: An example of applied behavior analysis im-
plemented at a scale of social importance, Behavior Analysis in Practice, 8: 80-85.

Iovannone R., Anderson C., Scott T. (2017), Understanding setting events: What they are and
how to identify them, Beyond Behavior, 26(3): 105-112.

Jolivette K., Barton-Arwood S., Scott T. M. (2001), Functional behavior assessment as a collabo-
rative process among professionals, Education and Treatment of Children, 24: 298-313.

Kelm J.L., McIntosh K. (2012), Effects of school-wide positive behavior support on teacher self-
efficacy, Psychology in the Schools, 49(2): 137-147, https://doi.org/10.1002/pits.20624.

Karlberg M., Angberg M., Beckmann L., Bengtsson P., Bostrom S., Domeij H., Eckerdal
E.-L., Folkunger H., Heiestad F., Husberg H., Karlsson P., Nilsson G., Sandstréom K.,
Wallentin A., Ostnis S. (2022), IBIS-PBS manual, version 6.0, Uppsala Universitet.

Kuyini A.B., Nasiru M.A., Cornish L. (2016), Exploring teachers’ concerns about student behaviour
in Thailand primary schools, International Journal of Whole Schooling, 12(2): 64-82.

Landrum T.J., Kauffman J.M. (2006), Behavioural approaches to classroom management [w:]
C.M. Evertson, C.S. Weinstein (red.), Handbook of classroom management: Research, prac-
tice, and contemporary issues (s. 47-71), Lawrence Erlbaum Associates.

Lewis T.J., McIntosh K., Simonsen B., Mitchell B.S., Hatton H.L. (2017), Schoolwide systems
of positive behavior support: Implications for students at risk and with emotional/behavioral
disorders, AERA Open, 3(2), https://doi.org/10.1177/2332858417711428.

Ogden T. (2003). Sosial kompetens och problembeteende i skolan: Kompetensutvecklande och
problemldsande arbeite, Liber forlag.

Ogden T. (2009), Sosial kompetanse og problematferd i skolen (2nd ed.), Gyldendal Akademisk.

Pinkelman S.E., Horner R.H. (2019), Applying lessons from the Teaching-Family Model: Posi-
tive behavioral interventions and supports, Behavior Analysis in Practice, 42(2): 233-240.

Pyzalski J. (2012), Agresja elektroniczna i cyberbullying jako nowe ryzykowne zachowania mto-
dziezy, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Simonsen B., Myers D., DeLuca C. (2010), Teaching teachers to use prompts, opportunities to
respond, and reinforcement, Teacher Education in Special Education, 33: 300-318,
https://doi.org/10.1177/0888406409359905

Skura M. (2018), Relacje nauczyciela wspomagajgcego i nauczyciela wiodgcego — temat wcigz
otwarty, Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, 1(29): 66-86.

Smith B., Fox L. (2003), Systems of service delivery: A synthesis of evidence relevant to young
children at risk of or who have challenging behavior, Center for Evidence-based Practice:
Young Children with Challenging Behavior, http:/www.challengingbehavior.org.

Sugai G., Horner R.H., Dunlap G., Hieneman M., Lewis T.J., Nelson C.M., Wilcox B.
(2000), Applying positive behavioral support and functional behavioral assessment in schools,
Journal of Positive Behavioral Interventions, 2: 131-143.



Od reaktywnosci do prewencji: systemowe wsparcie zachowan uczniow... 211

Tobin T.J., Horner R H., Vincent C.G., Swain-Bradway ]. (2012), If discipline referral rates for the
school as a whole are reduced, will rates for students with disabilities also be reduced? PBIS
Evaluation Brief, http://www.pbis.org/evaluation/evaluation_briefs/nov_12.aspx.

Waasdorp T.E., Bradshaw C.P., Leaf P.J. (2012), The impact of schoolwide positive behavioral
interventions and supports on bullying and peer rejection: A randomized controlled effective-
ness trial, Archives of Pediatrics & Adolescent Medicine, 166(2): 149-156, https://doi.
org/10.1001/archpediatrics.2011.755.

Wheeler J.J., Richey D.D. (2019), Behavior management: Principles and practices of positive
behavior supports (4th ed.), Pearson.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 54/2025

Disability. Discourses of special education
No. 54/2025

Marzenna Zaorska

Uniwersytet Warminsko-Mazurski
ORCID: 0000-0003-4867-770X
https://doi.org/10.26881/ndps.2025.54.13

Dzialania Pelnomocnika oraz Biura Pelnomocnika
Rzadu ds. Os6b Niepelnosprawnych z uwzglednieniem
kwestii (z)realizowanych projektéw wsparcia os6b

z niepelnosprawnosciami oraz orzekania o poziomie
wsparcia (kontekst historyczny i stan aktualny)

Aktywne zycie spoleczne, zawodowe, kulturalno-rekreacyjne 0séb z niepelnosprawnosciami, ich
podejscie do edukacji i samoedukacji, do dalszego rozwoju i samorozwoju jest uzaleznione nie
tylko od cech osobowych, do$wiadczenn uzyskanych na drodze ku dorostosci, rodzaju niepetno-
sprawnosci i odczuwanych personalnie jej konsekwencji. Zalezy w duzej mierze od calego spek-
trum obecnego wsparcia spolecznego stuzacego autonomii i samorealizacji ludzi z r6znego typu
niepelnosprawnoscia i ich jednostkowych, ale tez zr6znicowanych oczekiwan w kwestii pomocy
ze strony panstwa, spoleczenistwa, osob bliskich. W treéci danego artykulu przedstawiono analize
dziatan podejmowanych przez pelnomocnika rzadu ds. oséb z niepetnosprawnosciami oraz Biuro
Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb z Niepelnosprawnosciami (w kontekscie historycznym i aktualnie)
na rzecz umozliwiania osobom z niepelnosprawnosciami realizacji ich potrzeb edukacyjnych, zy-
ciowych, pokonywania barier utrudniajacych dostep do pelnego uczestnictwa w Zyciu spolecz-
nym i zawodowym. Zwrdcono tez uwage na zapisy obecne w rozporzadzeniu Ministra Rodziny
i Polityki Spolecznej z dnia z dnia 23 listopada 2023 r. (Dz. U. z dnia 28 listopada 2023 r., poz. 2581)
w aspekcie subiektywnej odpowiedzi na pytanie czy sluza one aktywizacji oséb z niepelnospraw-
nosciami, czy jednak moga stanowi¢ pewien ogranicznik zniewalajacy daznos¢ do bycia aktyw-
nym i mozliwie samodzielnym.

Slowa kluczowe: niepelnosprawnosé, osoba z niepelnosprawnoscia, aktywizacja spoleczno-
zawodowa osoby z niepelnosprawnoécia, wsparcie 0sob z niepelnosprawnoéciami
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Activities of the Plenipotentiary and the Office of the Government
Plenipotentiary for Disabled Persons, including the issue

of implemented projects to support people with disabilities

and the assessment of the level of support (historical context

and current status)

The active social, professional, cultural and recreational life of people with disabilities, their ap-
proach to education and self-education, to further development and self-development depends
not only on personal characteristics, experiences gained on the path to adulthood, the type of dis-
ability and its personally felt consequences. It depends to a large extent on the entire spectrum of
current social support serving the autonomy and self-fulfilment of people with various types of
disabilities and their individual, but also diverse expectations in terms of assistance from the state,
society, and close ones. The content of this article presents an analysis of actions taken by the gov-
ernment plenipotentiary for people with disabilities and the Office of the Government Plenipo-
tentiary for People with Disabilities (in the historical and current context) to enable people with
disabilities to meet their educational and life needs, and overcome barriers that hinder access to
full participation in social and professional life. Attention was also drawn to the provisions present
in the Regulation of the Minister of Family and Social Policy of November 23, 2023 (Journal of
Laws of November 28, 2023, item 2581) in the aspect of the subjective answer to the question of
whether they serve to activate people with disabilities or whether they can constitute a certain lim-
iter enslaving the desire to be active and as independent as possible.

Key words: disability, person with a disability, social and professional activation of a person with
a disability, support for people with disabilities

Funkcja Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych —
rys historyczny

Dnia 9 maja 1991 r. Sejm RP przyjat ustawe o zatrudnianiu i rehabilitacji za-

wodowej oséb niepelnosprawnych (Dz. U. z dnia 1 czerwca 1991 r. Nr 46). Od

tego momentu zaczynaja sie rozwija¢ systemowe dziatania na rzecz srodowiska

0s0b z niepelnosprawnosciami w naszym kraju w obszarze rehabilitacji spo-

lecznej i zawodowej. Na mocy art. 29 danej ustawy, po raz pierwszy, w Polsce

w Ministerstwie Pracy i Polityki Socjalnej powolano w randze sekretarza stanu

Pelnomocnika do Spraw Oséb Niepelnosprawnych (Biuletyn Informacyjny

BIFRON, nr 34, 2011). W cytowanym art. zapisano co nastepuje:

1.

Rada Ministréw utworzy w Ministerstwie Pracy i Polityki Socjalnej stanowi-

sko sekretarza stanu — Pelnomocnika do Spraw Oséb Niepelnosprawnych,

zwanego dalej ,Pelnomocnikiem”.

Do zadan Pelnomocnika nalezy w szczegélnosci:

1) opracowywanie zalozen polityki w zakresie zatrudniania, rehabilitacji
oraz warunkow pracy oséb niepelnosprawnych,

2) koordynacja dzialahh w zakresie warunkéw zycia spolecznego i zawodo-
wego 0s6b niepelnosprawnych,
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3) opiniowanie projektéw aktéw normatywnych dotyczacych zatrudniania,
rehabilitacji oraz warunkéw zycia oséb niepetnosprawnych,

4) dokonywanie okresowej oceny realizacji zadan w za kresie zatrudniania
i rehabilitacji os6b niepelnosprawnych.

3. Pelnomocnika powoluje i odwoluje Prezes Rady Ministréw, na wniosek Mini-
stra Pracy i Polityki Socjalnej.

4. Rada Ministrow okresla szczegdlowy zakres zadan i kompetencji Pelnomoc-
nika.

Poczatki funkcjonowania pelnomocnika ds. oséb niepelnosprawnych w Pol-
sce wiaza sie z dzialalnoscia Jacka Kuronia, 6wczesnego ministra w Ministerstwie
Pracy i Spraw Socjalnych, ktéry juz w lutym 1990 r., w ramach danego minister-
stwa powolal stanowisko Pelnomocnika do Spraw Spétdzielni Inwalidow i Spol-
dzielni Niewidomych (Biuletyn Informacyjny BIFRON, nr 34, 2011). W ustawie
o zmianach w spoéldzielczodci, ktéra byla czescig tak zwanego ,planu Balcerowi-
cza”, na ktory skladato sie 10 ustaw uchwalonych przez Sejm kontraktowy, ktéry
obradowal w dniach 27 i 28 grudnia 1989 r., i podpisanych przez prezydenta Woj-
ciecha Jaruzelskiego dnia 31 grudnia 1989 r. znalazla si¢ Ustawa o zatrudnieniu
(Dz. U. z 1989 r. Nr 75, poz. 446). Przywolana ustawa zmieniala reguly funkcjo-
nowania biur posrednictwa pracy oraz uniewaznila ustawe o osobach uchylaja-
cych sie od obowigzku pracy. Weszla w zycie 1 stycznia 1990 r. Pojawil sie w niej
zapis o powolaniu Pelnomocnika Ministra do Spraw Spéldzielni Inwalidéw
i Spoldzielni Niewidomych (Biuletyn Informacyjny BIFRON, nr 34, 2011).

Funkcja pelnomocnika rzadu ds. oséb niepelnosprawnych zostala precyzyj-
niej usankcjonowana na mocy zapiséw Ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabi-
litacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (Dz. U.
71997 r. Nr 123, poz. 776). W artykule 34 wskazano nastepujace kwestie:

1. Zadania wynikajace z ustawy koordynuje i realizuje Sekretarz Stanu, Pelno-
mocnik do Spraw Oséb Niepelnosprawnych w Ministerstwie Pracy i Polityki
Socjalnej, zwany dalej ,Pelnomocnikiem”.

2. Pelnomocnika powoluje i odwoluje Prezes Rady Ministréw, na wniosek Mini-
stra Pracy i Polityki Socjalnej.

3. Do zadan Pelnomocnika nalezy w szczegélnoSci:

1) opracowywanie projektow programéw rzadowych dotyczacych popra-
wy warunkow zycia spolecznego i zawodowego osob niepelnospraw-
nych oraz koordynacja dziatan z nich wynikajacych,

2) okreslanie kierunkowych zalozen polityki zatrudniania, rehabilitacji za-
wodowej i spolecznej 0s6b niepelnosprawnych,

3) ustalanie zalozen do rocznych planéw rzeczowo-finansowych dotycza-
cych realizacji zadan wynikajacych z ustawy,
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4) koordynowanie i podejmowanie decyzji w sprawach wynikajacych z ni-
niejszej ustawy, niezastrzezonych dla innych organéw,

5) sprawowanie merytorycznego nadzoru nad realizacjg zadan, o ktérych
mowa w ustawie,

6) inicjowanie i koordynowanie dzialan zmierzajacych do ograniczania
skutkéw niepelnosprawnosci i barier utrudniajacych osobom niepelno-
sprawnym funkcjonowanie w spoleczenstwie,

7) opracowywanie albo opiniowanie projektow aktéw normatywnych do-
tyczacych zatrudnienia, rehabilitacji oraz warunkéw zycia oséb niepelno-
sprawnych,

8) wspodlpraca z organizacjami pozarzadowymi i fundacjami dzialajacymi
na rzecz oséb niepelnosprawnych.

4. Pelnomocnik wykonuje swoje zadania z pomoca Biura Pelnomocnika do
Spraw Oséb Niepelnosprawnych, ktére stanowi wyodrebniong komérke or-
ganizacyjna w Ministerstwie Pracy i Polityki Socjalne;j.

Obszary dziatan na rzecz os6b z niepetnosprawnosciami na przestrzeni mi-
nionych lat nadzorowalo 15 wymienionych ponizej pelnomocnikéw rzadu ds.
0s6b niepelnosprawnych, a obecny Lukasz Krason, jest juz 16 z kolei (biogramy
0s6b pelnigcych funkcje pelnomocnika rzgdu ds. oséb niepelnosprawnych zostaly
przygotowane na podstawie informacji obecnych w Wikipedii polskiej; https:/pl.
wikipedia.org/wiki/Polska, dostep: 14.05.2025 oraz Biuletynu Informacyjnego
BIFRON, nr 3-4, 2011):

1. Andrzej Urbanik: sierpien 1991 — styczen 1992 (polityk, inzynier, nauczy-
ciel akademicki, dzialacz opozycji demokratycznej PRL, z urzedu byl woéwczas
réwniez przewodniczacym rady nadzorczej Pahstwowego Funduszu Rehabilitacji
Oso6b Niepelnosprawnych) (Andrzej Urbanik (polityk) — Wikipedia, wolna ency-
klopedia [dostep: 14.05.2025].

2. Maria Lubera: luty 1992 — lipiec 1992 (ekonomistka, wyktadowczyni, dzia-
taczka opozycji demokratycznej w okresie PRL, urzedniczka panistwowa, w latach
1992-1995 podsekretarz stanu w Centralnym Urzedzie Planowania; w marcu 1968 r.
wziela udzial w strajku okupacyjnym na Uniwersytecie £6dzkim, dzialata w Ru-
chu Obrony Praw Czlowieka i Obywatela, nastepnie w NSZZ ,Solidarnos¢”
przewodniczac jej Komisji Zakladowej przy Instytucie Ekonometrii i Statystyki
UL, a po rozwigzaniu ,Solidarnosci”, w stanie wojennym, w Tymczasowej Komi-
sji Zaktadowej na t6dzkiej uczelni; w latach 80. XX wieku wlaczyla sie w pomoc
socjalna dla oséb poszkodowanych w okresie stanu wojennego, wspélredagowata
opozycyjne pismo ,Arka”, pisala analizy dla Osrodka Badan Spotecznych i Za-
wodowych Grupy Roboczej Komisji Krajowej ,Solidarnosci”) (Maria Lubera, Wi-
kipedia, wolna encyklopedia, dostep: 14.05.2025).
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3. Joanna Starega-Piasek (p.o.): lipiec 1992 — pazdziernik 1992 (polityk, dzia-
faczka spoleczna, postanka na Sejm I, II, Il kadencji, byla wiceminister pracy,
w latach 2011-2015 byla doradca spolecznym prezydenta RP; brata udzial w ob-
radach Okragltego Stolu w ramach stolika ds. zdrowia i pomocy spolecznej, za-
wodowo zajmowala sie sprawami pomocy spolecznej, problematyka oséb niepel-
nosprawnych; w roku 2001 bezskutecznie ubiegala sie o reelekcje poselska,
nalezala do Unii Demokratycznej i Unii Wolnoéci, pelnila funkcje wiceministra
w rzadach: Tadeusza Mazowieckiego, Jana Krzysztofa Bieleckiego, Hanny Su-
chockiej, a w rzadzie Jerzego Buzka pracowala na stanowisku sekretarza stanu
w Ministerstwie Pracy i Polityki Spotecznej, w roku 2005 przystapila do Partii
Demokratycznej) (Joanna Starega-Piasek — Wikipedia, wolna encyklopedia; do-
step: 14.05.2025).

4. Grazyna Andrzejewska-Sroczynska: pazdziernik 1992 — marzec 1995 (le-
karz reumatolog, dzialaczka spoleczna, urzedniczka panstwowa, w latach 1992
1995 sekretarz stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Socjalnej — pelnomocnik
rzadu ds. oséb niepelnosprawnych, nalezala do Zjednoczenia Chrzescijansko-
-Narodowego, tworzyla jego gorzowskie struktury, pelnila funkcje prezes Zakla-
déw Elektromechanicznych ,Elektra” Spéldzielnia Inwalidéw, zostata przewod-
niczaca rady nadzorczej Centrum Kompleksowej Rehabilitacji w Konstancinie-
-Jeziornie, kolejno dyrektorem Fundacji Ochrony Zdrowia Inwalidéw, w okresie
rzagdéw Kazimierza Marcinkiwicza krétko zasiadata w radzie nadzorczej Kampa-
nii Weglowej) (Grazyna Andrzejewska-Sroczynska — Wikipedia, wolna encyklo-
pedia, dostep: 14.05.2025).

5. Adam Apolinary Gwara: kwiecien 1995 — grudzien 1997 (przedsiebiorca,
aktor, urzednik panstwowy, w latach 1995-1997 sekretarz stanu w Ministerstwie
Pracy i Polityki Socjalnej — pelnomocnik rzadu ds. oséb niepelnosprawnych,
ukonczyt studia na Wydziale Aktorskim PWSFTvi w bodzi i przez rok grat
w Teatrze Nowym w bodzi, w roku 1990 prowadzit Teatr Impresaryjny w Woje-
woédzkim Domu Kultury w Piotrkowie Trybunalskim; na przetomie lat 80. i 90. XX
wieku zakonczyl kariere aktorska, a w roku 1988 zalozyt agencje reklamowa, w
latach 90. zostal prezesem Federacji Polskich Biur Posrednictwa Pracy, za§ w roku
1994 wiceprezesem Krajowego Urzedu Pracy; w roku 1998 przez dwa miesigce
doradzal zarzadowi Ruchu S.A. i w tym tez roku objal kierownictwo nad TVP
L6dz, pézniej zostal prezesem towarzystwa ubezpieczen wzajemnych oraz do-
radca zarzadu szwedzkiej firmy prowadzacej callcenter) (Adam Gwara — Wikipe-
dia, wolna encyklopedia, dostep: 14.05.2025).

6. Janusz Galeziak: grudzien 1997 — kwiecien 1999 (urzednik panstwowy
i samorzadowy, dyplomata, w latach 1997-1999 byl sekretarzem stanu w Mini-
sterstwie Pracy i Polityki Socjalnej — pelnomocnikiem rzadu ds. oséb niepetno-
sprawnych, w 1999 r. p.o. prezesa Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
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Niepelnosprawnych; ukonczyt studia i obronil doktorat — specjalizowal sie
w polityce spolecznej, publikowat artykuly naukowe i monografie na dany temat;
w latach 1990-1998 byt dyrektorem Wojewddzkiego Zespolu Pomocy Spolecznej
w Gdansku, uczyl takze w Policealnej Szkole Pracownikéw Pomocy Spolecznej
w Gdansku; od 1 grudnia 1997 r. do 2 kwietnia 1999 r. pelnil funkcje sekretarza
stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecznej — pelnomocnika rzadu ds. oséb
niepelnosprawnych, od 2 kwietnia do sierpnia 1999 r. byl pelniacym obowiazki
prezesa Panistwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych; w 1999
r. zostal radcg ministrem w Stalym Przedstawicielstwie RP przy UE w Brukseli;
pod koniec roku 2005 Platforma Obywatelska zaproponowata jego kandydature
na stanowisko wicemarszalka wojewd6dztwa pomorskiego — funkcje te ostatecznie
objal Mieczystaw Struk; ponownie mial zosta¢ wiceministrem pracy, ale jego no-
minacja zostala cofnigta przez 6wczesnego premiera Kazimierza Marcinkiewicza
jeszcze przed jej wreczeniem, pracowal rowniez jako dyrektor Departamentu
Europejskiego Funduszu Spolecznego w Urzedzie Marszalkowskim Wojewodz-
twa Pomorskiego i kierownika dziatu polityki spotecznej w Caritas Europa, dzialat
w organizacjach zajmujacych sie pomocg spoteczng) (Janusz Gateziak — Wikipe-
dia, wolna encyklopedia, dostep: 14.05.2025).

7. Joanna Starega-Piasek: kwiecienn 1999 — pazdziernik 2001 (biogram zostal
juz przedstawiony w punkcie trzecim).

8. Jolanta Banach: pazdziernik 2001 - luty 2004 (polityk, nauczycielka, po-
stanka na Sejm II, III, IV kadencji, w latach 2001-2003 byla sekretarzem stanu w
Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecznej; ukoniczyla filologie polska na Wydziale
Humanistycznym Uniwersytetu Gdanskiego, pracowala jako bibliotekarka
i nauczycielka jezyka polskiego; od roku 1992 zasiadala we wladzach Demokra-
tycznej Unii Kobiet; od roku 1997 do roku 1998 przewodniczyla radzie woje-
wodzkiej Socjaldemokracji Rzeczypospolitej Polskiej, w roku 1999 weszla w sktad
zarzadu krajowego Sojuszu Lewicy Demokratycznej, a w latach 1995-997 zajmo-
wala stanowisko pelnomocnika rzadu do spraw rodziny i kobiet, w latach 1998—
2000 zasiadata w sejmiku pomorskim; w pazdzierniku 2001 r. w rzadzie Leszka
Millera pelnila funkcje sekretarza stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecz-
nej, a od stycznia 2003 r. zajmowala tozsame stanowisko w Ministerstwie Gospo-
darki, Pracy i Polityki Spolecznej — zostala odwolana z tego stanowiska w lutym
2004 r., w marcu 2004 r. wspdlnie z Markiem Borowskim byla wéréd wspétzatozy-
cieli Socjaldemokracji Polskiej, pelnita funkcje przewodniczacej klubu parlamen-
tarnego SDPL; w roku 2006 zostata zatrudniona jako wicedyrektor Bursy Gdan-
skiej, a w roku 2015 objeta stanowisko dyrektora tej placéwki, od czerwca 2007 r.
do lutego 2010 r. przewodniczyla SDPL w wojewddztwie pomorskim, kolejno
byta czlonkinig zarzagdu wojewddzkiego partii, w roku 2010 — nalezgc do SDPL —
zostala wybrana z listy SLD do rady miejskiej w Gdansku, p6ézniej opuscita SDPL;
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w roku 2016 zalozyla stowarzyszenie Lepszy Gdansk, w roku 2021 zwigzala sie
z Nowa Lewica — frakcja SLD, w wyborach w roku 2024 ponownie zostala radna
miejska w Gdansku) (Jolanta Banach — Wikipedia, wolna encyklopedia, dostep:
14.05.2025).

9. Krzysztof Pater: luty 2004 — kwiecien 2004 (ekonomista, polityk, urzednik
panstwowy, doradca w sprawach polityki spolecznej, nauczyciel akademicki,
menedzer, instruktor harcerski, w roku 2004 minister polityki spolecznej; od roku
2022 przewodniczacy ZHP, w latach 1986-1994 pracowala w Ministerstwie
Wspolpracy Gospodarczej z Zagranicg, do roku 1996 petnit funkcje doradcy mini-
stra w Ministerstwie Przeksztalcenh Wlasnosciowych, a pdzniej, do roku 1997 pra-
cowal jako radca ministra w Ministerstwie Skarbu Pafistwa, byl jednym z autoréw
koncepcji reformy polskiego systemu emerytalnego; w latach 1997-1998 zajmowat
stanowisko zastepcy dyrektora Biura Pelnomocnika Rzadu do Spraw Reformy
Zabezpieczenia Spolecznego w Ministerstwie Pracy i Polityki Spotecznej, a kolej-
no przez rok byl wiceprezesem zarzadu Powszechnego Towarzystwa Emerytal-
nego PKO/Handlowy, prowadzil tez dzialalno$¢ doradcza w zakresie polityki
spolecznej, wykladal w Wyzszej Szkole Ubezpieczeni i Bankowosci w Warszawie;
w listopadzie 2001 r. zostal powolany na stanowisko podsekretarza stanu w Mini-
sterstwie Pracy i Polityki Spolecznej, a od stycznia 2003 r. zajmowal tozsame sta-
nowisko w Ministerstwie Gospodarki, Pracy i Polityki Spolecznej; od 18 lutego
2004 r. piastowal funkcje pelnomocnika rzadu do spraw oséb niepelnosprawnych;
2 maja 2004 r. objal urzad ministra polityki spolecznej, zakonczyl urzedowanie
24 listopada 2004 r.; pelnil funkcje przewodniczacego krajowego sadu partyjnego
SLD; w roku 2006 zostal powolywany na stalego doradce komisji sejmowych ds.
polityki spolecznej i w tym tez roku zostal czlonkiem Europejskiego Komitetu
Ekonomiczno-Spolecznego, w ktérym pelnit m.in. funkcje przewodniczacego
Sekcji ds. Unii Gospodarczej i Walutowej oraz Spoéjnosci Gospodarczej i Spolecz-
nej — lata 2008-2010, a takze funkcje przewodniczacego Centrum Monitorowania
Rynku Pracy — lata 2010-2013 i 2018-2020; 26 kwietnia 2023 r. objal funkcje wice-
przewodniczacego EESC ds. budzetu) (Krzysztof Pater — Wikipedia, wolna ency-
Klopedia, dostep: 14.05.2025).

10. Leszek Stanistaw Zielifiski: kwiecien 2004 — grudzien 2005 (polityk, dzia-
lacz opozycyjny w PRL, posel na Sejm II oraz IV kadencji; w latach 2004-2005
sekretarz stanu w resortach zwigzanych z polityka spoleczng - pelnomocnik rza-
du ds. 0s6b niepelnosprawnych; w roku 1977 ukonczyt Technikum Budowlane
w Krakowie, w latach 1979-1983 pracowal w Krakowskich Zakladach Elektro-
nicznych ,Unitra-Telpol”; w roku 1980 wstapil do ,Solidarnoéci”, w stanie wojen-
nym byl internowany oraz skazany na kare dwoch lat pozbawienia wolnosci
z warunkowym zawieszeniem jej wykonania, na poczatku lat 90. XX wieku pelnit
funkcje dyrektora Biura Rady Miasta Krakowa i w tym tez czasie kierowatl woje-
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wodzkimi strukturami Porozumienia Centrum; w roku 1989 bezskutecznie ubie-
gal sie 0 mandat radnego sejmiku matopolskiego z listy Ruch Patriotyczny Ojczy-
zna, zostal postem IV kadencji Sejmu RP z listy Polskiego Stronnictwa Ludowego,
w rzadach Leszka Millera i Marka Belki zajmowal stanowisko sekretarza stanu
w Ministerstwie Gospodarki, Pracy i Polityki Spolecznej, a nastepnie tozsame
w Ministerstwie Polityki Spolecznej, w roku 2003 zalozyl nowe ugrupowanie
polityczne pod nazwa ,Chrzescijafiska Demokracja”, ale po niezlozeniu sprawoz-
dania finansowego za rok 2009 kierowana przez niego partia zostala w 2010 r.
wykreslona z ewidencji) (Leszek Zielinski (ur. 1956) — Wikipedia, wolna encyklo-
pedia, dostep: 14.05.2025).

11. Pawel Wypych: grudzien 2005 — sierpienr 2006 (samorzadowiec, polityk,
w latach 2005-2006 byt sekretarzem stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spo-
tecznej, w roku 2007 podsekretarzem stanu w Kancelarii Prezesa Rady Ministréw,
a w roku 2007 prezesem Zakladu Ubezpieczen Spotecznych; w latach 2009-2010
piastowal funkcje sekretarza stanu w Kancelarii Prezydenta RP; w roku 1996
ukonczyl studia w Instytucie Profilaktyki Spolecznej i Resocjalizacji Uniwersytetu
Warszawskiego, byl absolwentem studiéw podyplomowych z zakresu pomocy
spotecznej Uniwersytetu Warszawskiego oraz z zakresu zarzadzania w admini-
stracji publicznej w Wyzszej Szkole Przedsigbiorczosci i Zarzadzania im. Leona
Kozminskiego; w latach 1987-1999 byl dzialaczem harcerskim, uzyskal stopien
harcmistrza; w latach 1990-2003 pelnil mandat radnego gminy Warszawa-
-Centrum i Pragi-Poludnie z ramienia Komitetu Obywatelskiego, Forum Miesz-
kancéw Pragi-Potudnie, Unii Wolnosci i PiS; w latach 19961999 pracowal na sta-
nowisku asystenta w Zakladzie Kryminologii Instytutu Nauk Prawnych Polskiej
Akademii Nauk, a kolejno jako dyrektor Warszawskiego Centrum Pomocy Ro-
dzinie; od 2002 r. pelnit funkcje dyrektora Biura Polityki Spotecznej Urzedu m.st.
Warszawy, w okresie 30 listopada 2005 do 7 sierpnia 2006 r. pracowal na stanowi-
sku sekretarza stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spotecznej jako petnomoc-
nik rzadu ds. oséb niepelnosprawnych, w okresie 7 lutego 2007 r. do 1 czerwca
2007 1. peknit funkcje podsekretarza stanu w Kancelarii Prezesa Rady Ministréw,
a nastepnie do 26 listopada 2007 r. z rekomendacji PiS prezesa Zakladu Ubezpie-
czen Spotecznych, 11 grudnia 2007 r. zostal doradca prezydenta Lecha Kaczyn-
skiego ds. pracy i polityki spolecznej, zas 30 kwietnia 2009 r. sekretarzem stanu
w Kancelarii Prezydenta RP ds. spolecznych, zginat 10 kwietnia 2010 r. w katastro-
fie lotniczej w Smolensku) (Pawel Wypych — Wikipedia, wolna encyklopedia,
dostep: 14.05.2025).

12. Mirostaw Mielniczuk: sierpien 2006 — listopad 2007 (polityk, urzednik
panstwowy, z wyksztalcenia zootechnik, nauczyciel, ekonomista, w latach 2006—
2007 sekretarz stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecznej, poza studiami
zootechnicznymi ukoniczyl studia podyplomowe z zakresu bankowosci i finan-
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sow w Szkole Gléwnej Handlowej, w roku 1994 uzyskat stopienn doktora nauk
rolniczych, zajal sie prowadzeniem indywidualnego gospodarstwa rolnego;
w latach 1992-1995 byt dyrektorem liceum ekonomicznego w Wolinie, nastepnie
kierowat biurem Polskiego Zwigzku Jezdzieckiego i pelnit funkcje wiceprezesa tej
organizacji, w latach 1995-1998 zajmowal stanowisko burmistrza Wolina; w rza-
dzie Jerzego Buzka pelnil funkcje prezesa Agencji Restrukturyzacji i Modernizacji
Rolnictwa; nalezat do Stronnictwa Konserwatywno-Ludowego, jako kandydat tej
organizacji w roku 2001 — bez powodzenia — startowal z listy Platformy Obywatel-
skiej do Sejmu RP; w latach 2002-2005 byt dyrektorem Instytutu im. Jézefa Slisza
w Warszawie, a nastepnie piastowal stanowisko dyrektora Zespotu Nadzoru Wia-
Scicielskiego Agencji Nieruchomosci Rolnych; od sierpnia 2006 do 20 listopada
2007 r. z rekomendacji Samoobrony RP byl wiceministrem w randze sekretarza
stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spolecznej, pelnomocnikiem rzadu ds. oséb
niepelnosprawnych w rzadzie Jarostawa Kaczynskiego, w roku 2007 przystapit do
SKL, reaktywowanego przez Artura Balazsa, zasiadal w zarzadzie krajowym tego
ugrupowania; pdzniej byt wiceprezesem Woliniskiego Banku Spétdzielczego oraz
przewodniczacym rady nadzorczej Kamienskiego Towarzystwa Budownictwa
Spolecznego) (Mirostaw Mielniczuk — Wikipedia, wolna encyklopedia, dostep:
14.05.2025).

13. Jarostaw Duda-Latoszewski: listopad 2007 — listopad 2015 (polityk urzed-
nik panstwowy, samorzadowiec, posel na Sejm IV i V kadengji, senator VII, VIII,
IX kadencji — lata 2007-2019, sekretarz stanu w Ministerstwie Pracy i Polityki Spo-
tecznej — lata 2007-2015, posel do Parlamentu Europejskiego IX kadencji — lata
2019-2024; byt wspottworca ruchu Wiara i Swiatto na Lubelszczyznie; w roku
1990 ukonczyt studia na Wydziale Nauk Spotecznych Katolickiego Uniwersytetu
Lubelskiego, od roku 1993 pracowatl jako dyrektor Wojewddzkiego Zespotu Po-
mocy Spotecznej we Wroclawiu; w rzadzie Jerzego Buzka byt wiceprezesem Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych — lata 1999-2001,
aw latach 20012004 kierowal Miejskim Zarzadem Doméw Pomocy Spolecznej
we Wroclawiu, z kolei w latach 1998-2004 zasiadat w Sejmiku Wojewo6dztwa Dol-
noslaskiego; 21 listopada 2007 r. objat stanowisko sekretarza stanu w Minister-
stwie Pracy i Polityki Spotecznej — pelnomocnika rzadu ds. 0séb niepelnospraw-
nych; w roku 2011 i w roku 2015 zostal senatorem, w listopadzie tego samego
roku zakoniczyl pelnienie funkcji wiceministra; od roku 2016 byl komisarzem
miejskich i wojewo6dzkich struktur PO, w grudniu 2016 r. zostal przewodnicza-
cym wroclawskiej PO oraz réwniez w grudniu 2017 r. objat funkcje przewodni-
czacego dolnoslaskich struktur partii, ktéra petnit do czerwca 2021 r., w roku 2019
zostal wybrany na posla do Parlamentu Europejskiego z listy Koalicji Europej-
skiej, w roku 2024 z ramienia KO bezskutecznie startowal w kolejnych wyborach
europejskich, zatem objal stanowisko prezesa Dolnoslaskiego Centrum Medycz-
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nego ,Dolmed”) (Jarostaw Duda-Latoszewski — Wikipedia, wolna encyklopedia,
dostep: 14.05.2025).

14. Krzysztof Michalkiewicz: listopad 2015 — listopad 2019 (polityk, socjolog,
w latach 2005-2006 minister pracy i polityki spolecznej, poset na Sejm V, VI, VII,
VIII kadengji, w latach 20152019 pelnit funkcje sekretarza stanu w Ministerstwie
Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej, w latach 2019-2024 prezesa Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Osoéb Niepelnosprawnych; w roku 1979 rozpoczal prace
jako referent w Spéldzielni Pracy Rekodzieta Artystycznego w Lublinie, a potem
jako socjolog w Zaktadzie Remontowym Energetyki w Lublinie — lata 1979-1981;
w roku 1980 wstapit do NSZZ ,Solidarnos$¢”; w roku 1981 pracowal w zarzadzie
Regionu Srodkowo-Wschodniego NSZZ ,Solidarnoé¢” w Lublinie, byt redakto-
rem biuletynu informacyjnego zwigzku; za udzial w strajku w WSK Swidnik,
zostal tymczasowo aresztowany i skazany na kare 2,5 roku pozbawienia wolnosci,
w latach 1982-1983 przebywal w zakladach karnych w Lublinie, Lodzi, Leczycy,
Hrubieszowie, w roku 1983, w czasie przerwy w odbywaniu kary wiezienia,
otrzymal paszport z prawem jednokrotnego przekroczenia granicy polskiej i wy-
jechat do Australii; po powrocie do kraju w roku 1992 pracowatl na réznych sta-
nowiskach w Lublinie, byt kierownikiem Rejonowego Urzedu Pracy, a w latach
1992-1998 dyrektorem Wojewddzkiego Zespolu Pomocy Spolecznej, nastepnie
w latach 1999-2002 dyrektorem Wydziatu Spraw Spolecznych Lubelskiego Urze-
du Wojewddzkiego i kolejno w latach 2002-2003 zastepca dyrektora Miejskiego
Osrodka Pomocy Rodzinie, a w latach 2003-2004 dyrektora domu pomocy spo-
tecznej; w roku 2003 ukonczyl studia socjologiczne na Katolickim Uniwersytecie
Lubelskim, od roku 2004 pelnil funkcje zastepcy prezydenta Lublina; dzialat
w regionalnych organizacjach spolecznych m.in. w Lubelskim Towarzystwie
Dobroczynnosci, Lubelskim Stowarzyszeniu Organizatoréow Pomocy Spolecznej,
Lubelskim Obserwatorium Probleméw Spotecznych, w latach 1992-1998 byt
czlonkiem Wojewddzkiej Rady Zatrudnienia, w roku 1994 — z ramienia Unii Pracy
Rzeczypospolitej — kandydowatl do lubelskiej rady miejskiej, w latach 1994-1995
nalezal do Partii Konserwatywnej, byl przewodniczacym jej kota w Lublinie;
w wyborach w roku 2004 z listy PiS bez powodzenia kandydowal do Parlamentu
Europejskiego, a w wyborach parlamentarnych w roku 2005 zostat postem V ka-
dencji Sejmu RP; od 31 pazdziernika 2005 do 5 maja 2006 r. w rzadzie Kazimierza
Marcinkiewicza sprawowal urzad ministra pracy i polityki spolecznej, 19 listopa-
da 2015 r. objal stanowisko sekretarza stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy
i Polityki Spotecznej, a w listopadzie roku 2019 r. prezesem Panstwowego Fundu-
szu Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych, w styczniu 2024 r. zakonczyl pelnie-
nie tej funkcji) (Krzysztof Michatkiewicz — Wikipedia, wolna encyklopedia, do-
step: 14.05.2025).
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15. Pawel Wdéwik: styczen 2020 — grudzien 2023 (dzialacz spoleczny na
rzecz os6b z niepelnosprawnosciami, urzednik panstwowy, w latach 2020-2023
sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, a nastepnie
w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spotecznej, pelnomocnik rzadu ds. 0séb nie-
pelnosprawnych; jest osoba niewidoma, absolwentem Os$rodka Szkolno-
Wychowawczego dla Dzieci Niewidomych im. Rézy Czackiej w Laskach, studiow
na Wydziale Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego; w latach 1993-2003 byt
wykladowcg w Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
w Warszawie, a w latach 2001-2010 pracowal w Katolickim Radiu Jézef; w roku
1997 zostal kierownikiem Biura ds. Os6b Niepelnosprawnych na Uniwersytecie
Warszawskim, w roku 2010 wszedl w sklad komisji ekspertéw ds. oséb niepelno-
sprawnych przy Rzeczniku Praw Obywatelskich, 7 stycznia 2020 r., z poparcia
PiS, zostal powolany na stanowisko sekretarza stanu w Ministerstwie Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej, pelnomocnika rzagdu do spraw oséb niepelnospraw-
nych i w tym samym miesigcu objat funkcje prezesa rady nadzorczej Panstwowe-
go Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych) (Pawel Wdéwik — Wikipe-
dia, wolna encyklopedia, dostep: 14.05.2025).

Obecny Pelnomocnik Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych tukasz Krason to
dziatacz spoleczny, méwca motywacyjny, sekretarz stanu w Ministerstwie Rodzi-
ny, Pracy i Polityki Spotecznej, choruje na dystrofie migsniowa, od si6dmego roku
zycia porusza si¢ na wozku inwalidzkim; w roku 2008 podjal nieukoniczone studia
wyzsze na kierunku multimedia w Polsko-Japonskiej Akademii Technik Kompu-
terowych, w latach 2011-2012 mieszkal w Barcelonie, nastepnie powrécit do War-
szawy na stale i zajal sie dzialalnoscig jako méwca motywacyjny prowadzac spo-
tkania w Polsce i za granica, dzialal takze jako felietonista, komentator medialny,
ekspert ds. zréwnowazonego rozwoju i spotecznej odpowiedzialnosci biznesu;
bez powodzenia kandydowat do Sejmu w roku 2019 z listy Koalicji Obywatelskiej
i w roku 2023 z ramienia Trzeciej Drogi; od roku 2020 dziata w Instytucie Strategie
2050 zwigzanym z partia Polska 2050, jest czlonkiem danej partii (Eukasz Krason —
Wikipedia, wolna encyklopedia, dostep: 14.05.2025).

Tak wiec wachlarz oséb, ktore od roku 1991 do chwili obecnej pelnily (pelnia)
funkcje pelnomocnika rzadu ds. oséb niepelnosprawnych, jest zréznicowany
iszeroki nie tylko w kontekscie czasu pelnienia danej funkgji, ale zasadniczo
kompetencji oraz srodowisk partyjnych, z ktérymi byli powigzani. Mamy bowiem
w analizowanej grupie przedstawicieli r6znych zawodéw, od aktora, poprzez
lekarza reumatologa, zootechnika, bibliotekarke, ekonomistéw, po technika bu-
dowlanego, a nawet dwéch dziataczy ZHP ze stopniem harcmistrza, w tym na
16 pelnomocnikéw 2 (12,5%) to osoby z niepetlnosprawnoscia.
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Aktualna sytuacja Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych
oraz Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych

W ramach obecnego Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej funk-
cjonuje (oraz funkcjonowalo wczesniej przy ministerstwie zajmujacym sie polity-
ka spoleczng) Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Niepelnosprawnych dzialajace na
podstawie art. 34, pkt 10 ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz za-
trudnianiu oséb niepetnosprawnych (Dz. U. 2024), ktéry stanowi, ze pelnomocnik
wykonuje swoje zadania przy pomocy Biura Petnomocnika. Jest to wyodrgbniona komorka
organizacyjna w urzedzie obstugujgcym ministra wlasciwego do spraw zabezpieczenia
spolecznego (Biuro — Biuro Pelnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepelnospraw-
nych; dostep: 14.05.2025). Omawiane biuro, co oczywiste, podlega bezposrednio
Petnomocnikowi Rzgdu do Spraw Oséb Niepelnosprawnych i pracuje na pod-
stawie wlasnego regulaminu organizacyjnego. W chwili obecnej Biuro zatrudnia
ponad 60 pracownikéw, z czego ponad 14% stanowig osoby z niepelnosprawno-
Scig. Na czele (Biuro — Biuro Pelnomocnika Rzgdu do Spraw Oséb Niepelno-
sprawnych; dostep: 14.05.2025).

Dyrektorka Biura jest Monika Rusin. Na temat obecnej dyrektorki Biura Pel-
nomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych jakiekolwiek informacje w do-
stepnych mediach spolecznoéciowych sg praktycznie niedostepne, nie ma ich
réwniez na stronie biura, ktérym kieruje. Jedyna informacja, i to trudna do
odszukania, dostarcza wiedzy kontekstowej. Méwi o tym, ze czasie, kiedy pelno-
mocnikiem rzadu ds. 0séb niepetnosprawnych byt Pawel Wdéwik, obecna dyrek-
tor byla zwigzana z Panstwowym Funduszem Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych i pelnila funkcje p.o. Dyrektora Departamentu ds. Rynku Pracy
PFRON  (https:/popon.pl/jaka-przyszlosc-czeka-rynek-pracy-osob-niepelnospraw
nych-wnioski-ze-spotkania-pracodawcow-z-zarzadem-zus-pfron-oraz-pelnomocni
kiem-rzadu-ds-osob-niepelnosprawnych/; dostep: 15.05.2025). Zastepcami dyrek-
tor sa:

— Andrzej Losiewicz — absolwent studiéw licencjackich Uniwersytetu Warszaw-
skiego na kierunku: stosunki miedzynarodowe, specjalnos¢: integracja euro-
pejska oraz studiéw magisterskich uzupetniajacych na Wydziale Prawa i Ad-
ministracji, studiéw administracyjnych (2000-2002); takze na Uniwersytecie
Warszawskim'  (https:/pl.linkedin.com/in/andrzej-%C5%820siewicz; dostep:
14.05.2025);

! Zona Andrzeja Fosiewicza jest dziennikarka Dorota Fosiewicz zwigzana miedzy innymi z dzien-
nikiem ,Fakt”, portalem wsumie.pl, WPolityce.pl, tygodnikiem ,Sieci”. Za czaséw rzadoéw PiS by-
la jedna ze wspoélprowadzacych program ,W tyle wizji” TVP Info oraz jedng z prowadzacych
~Kwadrans Polityczny” w TVP1. W styczniu 2024 r. zostala jedng z prowadzgcych program publi-
cystyczny Polityka na deser, nadawanego w telewizji wPolsce.pl (https:/pl.wikipedia.org/wiki/
Dorota_%C5%81osiewicz; dostep: 14.05.2025).
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— Anna Skowroniska-Kotra — pracowata w Departamencie Prawnym Minister-
stwa Zdrowia, gdzie byla miedzy innymi zastepca dyrektora, w Departamen-
cie Prawnym Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji, byla tez re-
daktor naczelna Polityki Zdrowotnej, redaktor m.in. w Rzeczpospolitej,
Dzienniku Gazecie Prawnej (https:/pllinkedin.com/in/anna-skowro%C5%
84ska-kotra-49a573310; dostep: 14.05.2025).

— Piotr Cieszewski — w czasie nauki w szkole $redniej uczeszczal do jednej
z dwudziestu najlepszych szkét srednich w USA Saint John's High School,
Toledo’s Jesuit Preparatory School for Boys Founded 1898 Toledo, Ohio, pro-
wadzil zajecia z przywédztwa na Uczelni Lazarskiego w Warszawie, Poli-
technice Biatostockiej, Akademii Gérniczo-Hutniczej w Krakowie, w firmach
i urzedach; jest trenerem przywédztwa, méwca specjalizujacym sie w prze-
moéwieniach inspiracyjno-motywacyjnych, wyktadach biznesowych dotycza-
cych przywoédztwa, pracy zespolowej, zmiany i osiaggania celéw; byl najmlod-
szym w kraju dyrektorem Oddzialu w stu dwudziestoletniej historii jednej
z najwiekszych korporacji budowlanych $wiata, zarzadzat grupa 600 pracow-
nikéw, sprzetem i transportem firmy w calej Polsce; dyrektorem Oddzialu
Budownictwa Drogowo-Mostowego w Warszawie — zarzadzal grupa 300 pra-
cownikéw, ekspertem w Ministerstwie Infrastruktury i Rozwoju - przepro-
wadzal projekt polegajacego na analizie i weryfikacji uméw GDDKIA z wy-
konawcami, Ambasador akcji charytatywnej Szlachetna Paczka i Fundacji
Ronalda McDonalda; taternik, zdobywca szczytow Mount Blanc, Elbrus, Ki-
limandzaro, Aconcagua, Lobuche, Mount Everest (http:/www.piotrcieszew
ski.com/o-mnie/; dostep: 14.05.2025).

Biuro Pelnomocnika sklada sie z 5 wydzialéw, 1 wydzielonego samodzielnego
stanowiska pracy oraz 3 zespoléw: Wydzial do Spraw Aktywizacji Zawodowe;j,
Wydzial do Spraw Ustug Wspierajacych i Wiaczenia Spotecznego, Wydzial do
Spraw Postepowan Administracyjnych, Wydzial do Spraw Nadzoru nad Orzeka-
niem o Niepelnosprawnosci, Ustalaniem Potrzeby Wsparcia i Swiadczeniem
Wspierajagcym, Wydzial do Spraw Organizacyjnych, Finansowych i Realizacji
Projektéw, Zesp6l do Spraw Legislacji, Samodzielne Stanowisko Pracy do Spraw
Obstugi Prawnej, Zespél do Spraw Komunikacji, Zespél do Spraw Badan
i Wspoélpracy Miedzynarodowej, Sekretariat (Biuro — Biuro Pelnomocnika Rzadu
do Spraw Os6b Niepelnosprawnych; dostep: 14.05.2025).

Aktualnie zadania Pelnomocnika sg znacznie szersze niz bylo to w poczatko-
wych zapisach ustawowych i cyklicznie ulegaja zmianie. S one nastepujace:
(Obwieszczenie Marszatka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 7 grudnia 2023 r.
w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu ustawy o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych, Dz. U. z dnia 12 stycznia
2024 1., poz. 44):
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Artykul 34. Zadania Pelnomocnika do Spraw Oséb Niepelnosprawnych:

Wykonanie zadaii wynikajacych z ustawy nadzoruje Pelnomocnik bedacy

sekretarzem stanu w urzedzie obslugujacym ministra wlasciwego do spraw

zabezpieczenia spolecznego.

Nadzér, o ktérym mowa w ust. 1, jest wykonywany przez:

1) koordynacje realizacji zadan wynikajacych z ustawy;

2) inicjowanie lub przeprowadzanie kontroli realizacji zadan wynikajacych
z ustawy.

Koordynagja, o ktérej mowa w ust. 2 pkt 1, polega na:

1) Zadaniu od podmiotéw informacji, dokumentéw i sprawozdan okreso-
wych dotyczacych realizowanych zadan okreslonych w ustawie;

2) organizowaniu szkolen i konferencji;

3) udzielaniu informacji w sprawach z zakresu rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudniania oséb niepelnosprawnych;

4) opracowywaniu standardéw w zakresie realizacji zadan okreslonych
W ustawie;

5) realizacji zadan wynikajacych z programéw rzadowych, o ktérych mowa
w ust. 6 pkt 2;

6) realizacji dzialan zmierzajacych do ograniczenia skutkéw niepelno-
sprawnosci i barier, utrudniajacych osobom niepelnosprawnym funkcjo-
nowanie w spoleczenstwie.

Inicjowanie kontroli, o ktérej mowa w ust. 2 pkt 2, dotyczy:

1) dzialan na rzecz realizacji praw os6b niepelnosprawnych;

2) realizacji zadan okreslonych w ustawie;

3) spelniania przez pracodawcéw warunkéw okreslonych w art. 28 ust. 1,
art. 29, art. 30 ust. 2b i art. 33.

Pelnomocnik moze przeprowadzi¢ kontrole w zakresie okreslonym w ust. 4.

Do zadan Pelnomocnika nalezy takze:

1) opracowywanie oraz opiniowanie projektow aktéw normatywnych do-
tyczacych zatrudnienia, rehabilitacji oraz warunkéw zycia oséb niepelno-
sprawnych;

2) opracowywanie projektéw programoéw rzadowych dotyczacych rozwia-
zywania problemdéw oséb niepetnosprawnych;

3) ustalanie zalozenn do rocznych planéw rzeczowo-finansowych dotycza-
cych realizacji zadani wynikajacych z ustawy;

4) inicjowanie dzialah zmierzajacych do ograniczenia skutkéw niepelno-
sprawnodci i barier utrudniajacych osobom niepelnosprawnym funkcjo-
nowanie w spoleczenstwie;
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5) wspodlpraca z organizacjami pozarzadowymi i fundacjami dzialajacymi
na rzecz 0sob niepelnosprawnych.

7. Zadania wynikajace z ustawy realizuja organy administracji rzagdowej, organy
jednostek samorzadu terytorialnego i Fundusz.

8. Pelnomocnika powoluje i odwoluje Prezes Rady Ministréw, na wniosek mini-
stra wlasciwego do spraw zabezpieczenia spolecznego. (...)

9. Pelnomocnik wykonuje swoje zadania przy pomocy Biura Pelnomocnika,
ktére stanowi wyodrebniona komoérke organizacyjng w urzedzie obstuguja-
cym ministra wlasciwego do spraw zabezpieczenia spotecznego.

Aktualne dziatania Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych
oraz Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych

na rzecz osOb z niepelnosprawnosciami w polu wsparcia
indywidualnego i spolecznego

Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych realizuje obecnie
niezwykle znaczace dla Srodowiska os6b z niepelnosprawnosciami projekty z:
1. pakietu FERS (Projekty FERS — Biuro Pelnomocnika Rzadu do Spraw Oséb

Niepelnosprawnych; dostep: 15.05.2025):

1.1. Projekt ,Centrum Komunikagji dla Oséb z Niepetnosprawnosciami”; pla-
nowany termin realizacji: (2024-2027), warto$¢ projektu — 219 989 847,00 zt
(w tym wysokos¢ wkladu Funduszy Europejskich — 181 535 621,74 zt).

1.2. Standaryzacja modelu zatrudnienia wspomaganego w Polsce - planowa-
ny termin realizacji: od 01.01.2025 do 31.12.2029. Grupa docelowa: organy
administracji publicznej oraz podlegte jej organy i jednostki administra-
cyjne, podmioty prowadzace agencje zatrudnienia wspomaganego, spe-
cjalisci pracujacy na rzecz oséb z niepelnosprawnoécia w agencjach za-
trudnienia wspomaganego. Wartos¢ projektu: 60 494 000,60 zt (w tym
wysoko$¢ wkiadu Funduszy Europejskich: 49 919 649,29 zt).

2. pakietu Projekty PO WER (Projekty PO WER - Biuro Pelnomocnika Rzagdu do

Spraw Os6b Niepelnosprawnych; data dostepu: 15.05.2025):

2.1. Projekt ,Aktywni niepelnosprawni — narzedzia wsparcia samodzielnosci
0s0b niepelnosprawnych” — termin realizacji projektu: 1.10.2020 r. —
31.12.2023 r. To projekt realizowany jest w partnerstwie przez Minister-
stwo Rodziny i Polityki Spolecznej oraz Pahstwowy Fundusz Rehabilita-
cji Oséb Niepelnosprawnych, Polskie Stowarzyszenie na rzecz Os6b
z Niepelnosprawnodcig Intelektualng i Fundacje im. Krélowej Polski $w.
Jadwigi. Wartos¢ projektu — 39 210 065,84 PLN (w tym dofinansowanie
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z Buropejskiego Funduszu Spotecznego — 33 046 243,49 PLN, tj. 84,28%
wartosci projektu).

Do juz zrealizowanych projektéw naleza:

1. Projekt ,Wlaczenie wylaczonych — aktywne instrumenty wsparcia oséb nie-
pelnosprawnych na rynku pracy”; termin realizacji projektu: 01.01.2021 r. do:
30.11.2023 r. Projekt realizowany byl w partnerstwie przez Ministerstwo Ro-
dziny i Polityki Spolecznej oraz Polski Zwigzek Gluchych, Polska Organizacje
Pracodawcéw Oséb Niepelnosprawnych oraz Stowarzyszenie Czas, Prze-
strzen, Tozsamos¢. Wartos¢ projektu — 25 960 062,61 PLN (w tym dofinanso-
wanie z Europejskiego Funduszu Spolecznego — 21 879 140,76 PLN, co stanowi
84,28% wartosci projektu).

2. Opracowanie projektu ustawy wdrazajacej Konwencje o prawach oséb nie-
pelnosprawnych o proponowanej nazwie: Ustawa o wyréwnywaniu szans
0s0b z niepelnosprawnosciami. Termin realizacji projektu: 01.09.2021 r. do:
31.12.2023 r. Projekt byt realizowany w partnerstwie z Polskim Forum Os6b
z Niepelnosprawnosciami, Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego, Uni-
wersytetem Warszawskim, Szkola Gtéwna Handlowa w Warszawie, Fundacja
Naukowa Instytut Badan Strukturalnych. Wartos¢ projektu: 9 999 998,65 PLN
(w tym dofinansowanie z Europejskiego Funduszu Spolecznego -
8427 998,86 PLN — 84,28% wartosci projektu).

W grupie projektéw dofinansowanych z budzetu panstwa za lata 2020-2023
znalazly sie miedzy innymi ,Program operacyjny Wiedza — Edukacja — Rozwdj
2014-2020", realizowany w terminie: 1.10.2020 r. — 31.12.2023 r.; dofinansowanie
6 163 822,35 PLN, a catkowita wartos¢ projektu to 39 210 065,84 PLN.

Natomiast z tzw. Funduszu Solidarnoéciowego realizowane sg nastepujace
projekty(Programy realizowane w ramach Funduszu Solidarnosciowego — Biuro
Pelnomocnika Rzagdu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych; dostep: 15.05.2025):

1. Program resortowy Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej ,Asystent
osobisty osoby z niepelnosprawnoscia” dla Organizacji Pozarzadowych.

2. Program resortowy Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej ,Asystent oso-
bisty osoby z niepelnosprawnoscia” dla Jednostek Samorzadu Terytorialnego.

3. Program resortowy Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej ,Opieka
wytchnieniowa” dla Organizacji Pozarzadowych.

4. Program resortowy Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej ,Opieka
wytchnieniowa” dla Jednostek Samorzadu Terytorialnego.

5. Program ,Centra opiekunczo-mieszkalne”.

6. Inne - jak np. ,Promocja Sportu Oséb z Niepelnosprawnosciami w 2024 r.”
(dofinansowanie z Funduszu Solidarnosciowego wyniosto 3 117 025,00 PLN).

7. Standaryzacja modelu zatrudnienia wspomaganego w Polsce.
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Biuro aktywnie uczestniczylo w przygotowaniu Ustawy o zapewnianiu do-
stepnosci osobom ze szczegdlnymi potrzebami (Ustawa o zapewnianiu dostepno-
Sci osobom ze szczegblnymi potrzebami — Biuro Pelnomocnika Rzadu do Spraw
Oso6b Niepelnosprawnych; dostep: 15.05.2025), Strategii na rzecz Oséb z Niepel-
nosprawno$ciami 2021-2030 (Strategia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnosciami
2021-2030 - Biuro Pelnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepelnosprawnych; do-
step: 15.05.2025), projektu ustawy o asystencji osobistej 0séb z niepetnosprawno-
Sciami (Asystencja Osobista — Biuro Pelnomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepelno-
sprawnych; dostep: 15.05.2025), ktéry aktualnie znajduje sie w procedowaniu.

W Rocznym Planie Dzialania na Rzecz Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych
na 2025 rok (przygotowanym przez Biuro na podstawie art. 11 ustawy z dnia
23 pazdziernika 2018 r. o Funduszu Solidarnosciowym, Dz. U. z 2024 r., poz. 296,
z p6zn. zm.) zaplanowano nastepujace dziatania (Ogloszenie o Rocznym Planie
Dziatania na Rzecz Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych na 2025 rok — Biuro Pel-
nomocnika Rzadu do Spraw Oséb Niepelnosprawnych; dostep: 15.05.2025):

1) Program ,Opieka wytchnieniowa” dla Jednostek Samorzadu Terytorialnego —
edycja 2025, adresowany do jednostek samorzadu terytorialnego szczebla
gminnego i powiatowego; opieka wytchnieniowa ma za zadanie odcigzenie
cztonkéw rodzin lub opiekunéw oséb z niepelnosprawnosciami przez wspar-
cie ich w codziennych obowiazkach lub zapewnienie czasowego zastepstwa;

2) Program ,Opieka wytchnieniowa” dla Organizacji Pozarzadowych — edycja
2025, adresowany do organizacji pozarzadowych, o ktérych mowa w art. 3
ust. 2, oraz podmiotéw wymienionych w art. 3 ust. 3 pkt 11 3 ustawy z dnia
24 kwietnia 2003 r. o dziatalnoéci pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz. U.
z 2024 r., poz. 1491); opieka wytchnieniowa realizuje analogiczne zadania jak
w pkt 1;

3) Program ,Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscig” dla Jednostek Sa-
morzadu Terytorialnego — edycja 2025, adresowany do jednostek samorzadu
terytorialnego szczebla gminnego i powiatowego; celem Programu jest umoz-
liwienie osobom z niepelnosprawnosciami prowadzenia jak najbardziej nieza-
leznego zycia przez 1 wprowadzenie uslugi asystenta w wykonywaniu co-
dziennych czynnosci oraz funkcjonowaniu w zyciu spolecznym;

4) Program ,Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscia” dla Organizacji
Pozarzadowych — edycja 2024, adresowany do organizacji pozarzadowych,
o ktérych mowa w art. 3 ust. 2, oraz podmiotéw wymienionych w art. 3 ust. 3
pkt 113 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dzialalnosci pozytku publicznego
i o wolontariacie; cele Programu sa analogiczne jak w pkt 3;

5) Program ,Centra opiekunczo mieszkalne”, adresowany do jednostek samo-
rzadu terytorialnego szczebla gminnego i powiatowego; program dotyczy
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finansowania zadan zwigzanych z utworzeniem Centrum i finansowaniem

dziatalnosci Centrum. Celem Programu jest pomoc dorostym osobom z nie-

pelnosprawnosciami ze znacznym lub umiarkowanym stopniem niepelno-
sprawnosci oraz zapewnienie pobytu, opieki i specjalistycznych ustug dosto-
sowanych do ich potrzeb.

Planowane sa dzialania majgce na celu przyjecie nowego pilotazowego pro-
gramu, ktérego zalozeniem jest stworzenie warunkéw dla jednostek samorzadu
terytorialnego szczebla gminnego i powiatowego, w ramach ktdérego beda reali-
zowane zadania zwigzane z zabezpieczeniem potrzeb w obszarze mieszkalnictwa
0s0b z niepelnosprawnosciami oraz zmierzajace do podniesienia $wiadomosci
spoleczenistwa w sprawach dotyczacych 0s6b z niepelnosprawnos$ciami, na rzecz
wzmocnienia poszanowania praw i godnosci 0s6b z niepelnosprawnosciami,
promowania wiedzy o zdolnosciach i wkladzie 0séb z niepelnosprawnosciami do
rozwoju spolecznego kraju i ludzkiej cywilizacji.

W roku 2025 planowana jest ponadto realizacja programu rzadowego przygo-
towanego przez Ministra Sportu i Turystyki, na podstawie art. 7 ust. 1 ustawy
o Funduszu Solidarno$ciowym, majacego na celu promocje sportu oséb z niepeino-
sprawno$ciami. Program ma zintensyfikowa¢ dzialania promocyjne prowadzone
w obszarze sportu 0séb z niepelnosprawnosciami, a co za tym idzie, bezposrednio
wplywac na wzrost aktywnosci fizycznej os6b z niepelnosprawnosciami i stan
wiedzy spoleczenstwa na temat tej galezi sportu. Dofinansowanie realizacji dzia-
fan promocyjnych z Funduszu Solidarnoéciowego ma umozliwi¢ wykorzystanie
wiekszosci srodkéw Funduszu Rozwoju Kultury Fizycznej na wparcie projektow
bezposrednio skierowanych do zawodnikéw z niepetnosprawnos$ciami w ramach
organizacji zaje¢ sekcji, imprez i obozéw sportowych. Zgodnie z art. 12 ustawy
o Funduszu Solidarnoéciowym realizacja programéw, o ktérych mowa powyzej,
nastepuje w trybie naboru wnioskéw lub otwartego konkursu ofert. Zgodnie
z art. 13 oraz art. 14 ustawy o Funduszu Solidarno$ciowym nabdr wnioskéw lub
otwarty konkurs ofert dokonywany jest przez ministra wlasciwego do spraw
zabezpieczenia spotecznego, wilasciwego ministra lub Narodowy Fundusz Zdro-
wia. Natomiast nabér wnioskéw, w odniesieniu do jednostek samorzadu teryto-
rialnego, dokonywany jest przez wojewodéw, ktérzy sporzadzaja i przekazuja
listy rekomendowanych wnioskéw ministrowi wlasciwemu do spraw zabezpie-
czenia spolecznego lub wlasciwemu ministrowi.

W Obwieszczeniu Marszatka Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia z dnia
7 grudnia 2023 r. w sprawie ogloszenia jednolitego tekstu ustawy o rehabilitacji
zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepelnosprawnych, Dz. U. z dnia
12 stycznia 2024 r., poz. 44, w art. 70. 1. wskazano maksymalny limit wydatkéw
budzetu panstwa bedacych skutkiem finansowym ustawy zmienianej w art. 39
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w brzmieniu nadanym niniejsza ustawa, wynosi: 2140,79 min zl, z tego: a) 2023 r. —
7,60 min zi, b) 2024 r. — 3,13 min zi, ¢) 2025 r. — 1,89 min z1, d) 2026 r. — 1,95 mIn zl,
e) 2027 r. — 2,00 mlIn z1, f) 2028 r. — 2,05 mIn z1, g) 2029 r. — 2,11 miIn z1, h) 2030 r. -
2,23 min zl, i) 2031 r. - 2,29 min z1, j) 2032 r. — 2,35 mIn z1.

Dylematy orzecznictwa o niepelnosprawnosci —
analiza formalno-krytyczna

Wpisujac swoje dzialania na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami w realia
wspolczesnosci, a szczegblnie dzialania obejmujace kwestie orzekania o niepelno-
sprawnosci, w tym orzekania o potrzebie/poziomie wsparcia, ktére zostalo takze
uregulowane w nowelizacji ustawy o rehabilitacji spotecznej i zawodowej os6b
niepelnosprawnych (Dz. U. z 2023 r., poz. 100, 173, 240, 852, 1234 i 1429) oraz
w rozporzadzeniu Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej z dnia z dnia 23 listopa-
da 2023 r. w sprawie ustalania poziomu potrzeby wsparcia (Dz. U. z dnia 29 listo-
pada 2023 r., poz. 2581), przygotowanym na podstawie art. 6b ust. 4 ustawy z dnia
27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych (Dz. U. z 2023 r., poz. 100, 173, 240, 852, 1234 i 1429) nalezy
odnotowa¢ starania nacelowane na wspieranie 0sob z niepelnosprawnosciami,
ktore sg okreélane na podstawie Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawno-
Sci i Zdrowia WHO z roku 2001. Jednak obecne w danym rozporzadzeniu zapisy
oraz ich faktyczna realizacja, budza ogromne watpliwosci nie tylko wéréd samych
0s0b z niepelnosprawnosciami, ich bliskich, ale réwniez oséb zawodowo pracuja-
cych w polu pomocy osobom z niepelnosprawnosciami, w tym érodowiska peda-
gogow specjalnych. Istotne obawy dotycza takich kwestii, jak (na podstawie pi-
sma Sekcji Pedagogiki Specjalnej Komitetu Nauk Pedagogicznych Polskiej
Akademii Nauk z dnia 11 pazdziernika 2022 r. do Pawla Wddéwika, Sekretarza
Stanu, Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej, Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb
Niepelnosprawnych w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci i stopniu niepet-
Nosprawnosci):

1. Zapis o zasadach, trybie i kryteriach powolania przewodniczacego woje-
wodzkiego zespotu ustalajacego poziom potrzeby wsparcia (§ 2.1.).

2. Zapisy dotyczace skltadu osobowego zespolu specjalistow do spraw ustalania
poziomu potrzeby wsparcia (fizjoterapeuta, psycholog, pedagog, pedagog
specjalny, pracownik socjalny, doradca zawodowy, pielegniarka/pielegniarz),
od ktérych wymaga sie jedynie minimum 2-letniego do§wiadczenia w wyko-
nywaniu pracy w okresie 5 lat bezposrednio poprzedzajacych powolanie na
specjaliste do spraw ustalania poziomu potrzeby wsparcia (§ 2.2).
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Brak doprecyzowania w tresci rozporzadzenia wymogow stawianych specja-
listom wchodzacym w sklad zespolu do spraw ustalania poziomu potrzeby
wsparcia zwigzanych z wymaganym od nich wyksztalceniem. Sformutowanie
,studia” oraz ,posiadanie tytulu magistra” moze obejmowac sytuacje, kiedy
osoba ksztalcona w systemie bolofiskim ukoniczy studia pierwszego stopnia
(licencjackie), np. na kierunku historia i studia magisterskie uzupelniajgce na
kierunku pedagogika specjalna. I tu pojawia sie pytanie czy kwalifikuje sie do
wymogow zdefiniowanych wobec pedagoga specjalnego, a wiec specjalisty
»posiadajacego tytul zawodowy magistra uzyskany po ukonczeniu studiéw
na kierunku pedagogika specjalna”. Nie ma réwniez zapiséw dotyczacych
uzyskania kwalifikacji na studiach podyplomowych.

Brakuje zapisow kto konkretnie, w jaki sposéb, w jakim zakresie bedzie wery-
fikowat kompetencje czlonkin/czlonkéw danego zespotu, jakos¢ ich wyksztal-
cenia, faktyczne kwalifikacje oraz posiadane doswiadczenie zawodowe.
Zapisy § 3.1. stanowiace, ze poziom potrzeby wsparcia bedzie ustalal tzw.
»sklad ustalajacy” wyznaczony przez przewodniczacego wojewddzkiego ze-
spotu ustalajacego poziom potrzeby wsparcia, albo upowazniona przez niego
osobe. ,Sklad ustalajacy” ma skladac sie z dwodch oséb. Stad watpliwosci doty-
czace nie tylko kwestii trafnosci doboru tych dwoéch oséb, ale réwniez ich
ewentualnych kompetencji do realizacji oceny na podstawie kwestionariusza
samooceny trudnosci w zakresie wykonywania czynnosci zwigzanych
z funkcjonowaniem.

Zapisy § 6. przedstawiajace procedure oceny poziomu wsparcia przez ,zespot
ustalajacy”, dokonywana na podstawie subiektywnej opinii 0séb realizuja-
cych ocene (bez zastosowania wiarygodnych, metrycznych, obiektywnych
i standaryzowanych narzedzi), korzystajacych z technik obserwacji, spostrze-
zen, informacji od opiekuna ,faktycznego”. Okreslenie ,opiekun faktyczny”
w tresci rozporzadzenia nie zostalo zdefiniowane. Tu warto doda¢, ze opinie
»opiekuna faktycznego” moga kreowaé cechy jego osobowosci, fizycznosci,
rzeczywiste relacje z osoba, nad ktéra sprawuje opieke, kompetencje komuni-
kacyjne, kompetencje i predyspozycje psychoemocjonalne.

Zapisy § 10.1. wskazujace sposéb oceny przez ,sklad ustalajacy” zdolnosci
osoby ocenianej do samodzielnego wykonywania czynnosci zwiazanych
z obszarami codziennego funkcjonowania, w odniesieniu do kazdej ocenianej
czynnosdi, tj. zdolnosci do $wiadomego i samodzielnego zainicjowania wyko-
nania czynnosci; zdolnosci do celowego, efektywnego i bezpiecznego wyko-
nywania czynnosci w standardowym czasie, uwzgledniajac wiek osoby;
zdolnosci do kontrolowania wykonywania czynnosci od jej rozpoczecia do jej
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zakonczenia; koniecznosci wsparcia przez inna osobe lub technologie wspo-
magajaca; niewykonania czynnosci z przyczyn niezwigzanych z niepelno-
sprawnoscia; nieutrwalonego stanu zdrowia niezwigzanego z niepelnospraw-
noscia. Chodzi o ich opisowy, ogélny, subiektywny charakter. Watpliwosci
obejmuja réwniez zagadnienie adekwatnosci takiej oceny przy wykorzysta-
niu wskazanych przez nas wyzej narzedzi oceniajacych oraz brak doprecy-
zowania kompetencji i rzeczywistych kwalifikacji cztonkéw ,skladu ustalaja-
cego”.

8. Ogolny opis (§ 10.2) ocenianych czynnosci zwigzanych z obszarami codzienne-

go funkcjonowania de facto uzalezniony od subiektywnego podejscia, kompe-
tengji, kwalifikacji, cech osobowych (np. empatia, antypatia, ambiwalencja),
anawet intuicji osoby oceniajacej. Tu watpliwo$¢ co do braku stosowania
obiektywnych narzedzi pomiaru dokonywanej oceny. I tak, cytujac za tekstem
rozporzadzenia: ,przy ocenie zdolnosci do samodzielnego wykonywania
czynnosci zwigzanych z obszarami codziennego funkcjonowania, adekwatnie
do wieku, uwzglednia sie:

— w zakresie niepelnosprawnosci fizycznej — mozliwoé¢ wykonywania i ko-
ordynowania czynnosci w zakresie zaangazowania struktur ciala zwigza-
nych z ruchem, sily miesni szkieletowych, funkgji ruchowej i manipulacyj-
nej, innych struktur i powigzanych z nimi funkgji ciata oraz wystepujace
u osoby ograniczenia bélowe;

— w zakresie niepelnosprawnosci psychicznej — wole i swiadomos¢ wyko-
nywania czynnoéci, zdolnos¢ do podejmowania racjonalnych decyzji lub
wyrazenia woli wykonania czynnosci, zdolnoé¢ dostosowania zachowa-
nia do obowigzujacych norm spotecznych, zdolno$¢ rozumienia znacze-
nia wykonywanej czynnosci oraz znaczenia konsekwencji jej wykonania
lub zaniechania;

- w zakresie niepelnosprawnosci intelektualnej — mozliwos¢ nabywania
wiedzy i wykorzystania nabytej wiedzy do wykonywania czynnosci, ro-
zumienie znaczenia wykonywanej czynnoéci, konsekwencji wykonywa-
nia czynnosci lub jej zaniechania oraz zdolno$¢ do podejmowania decyzji
dotyczacych wlasnej osoby lub wyrazenia woli wykonywania czynnosci;

- w zakresie niepelnosprawnosci sensorycznej — mozliwos¢ odbierania,
przekazywania, przetwarzania i interpretowania zewnetrznych bodzcéw
sensorycznych dostarczanych organizmowi przez narzady zmystow.

Pojawia sie wobec powyzszego pytanie o kwalifikacje i kompetencje specjali-
stow dokonujacych oceny oraz o jej obiektywny charakter, tym bardziej, ze
dla kazdej ocenianej czynnosci zwigzanej z obszarami codziennego funkcjo-
nowania jest przypisana okreslona waga w wartosci 4 punktow. Od ogdlnej
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10.

11.

liczby uzyskanych punktéw zalezy zidentyfikowany rodzaj wsparcia (wspar-
cie towarzyszace, czeSciowe, pelne, szczegdlne), jego zakres, czestotliwosé
(czasami; czesto; bardzo czesto; zawsze) oraz wartos$¢ naleznego Swiadczenia.

Zapisy § 12. méwiace o trybie i sposobie przeprowadzania kontroli zwigzanej

z dzialalnoscig komisji orzekajacych o przyznanym poziomie wsparcia:

— kompleksowy — obejmujacy caloksztalt dzialath wojewddzkiego zespotu
w zakresie realizacji zadan okreslonych w ustawie;

— problemowy — obejmujacy sprawdzenie realizacji wybranego zadania lub
grupy zadan realizowanych przez wojew6dzki zespol;

— sprawdzajacy — celem jest stwierdzenie wykonania zalecenr pokontrol-
nych;

— dorazny — celem jest zbadanie prawidlowosci dziatania wojewé6dzkiego
zespolu w zakresie okreslonego zagadnienia wynikajacego ze skargi,
wniosku lub informacji pochodzacych ze srodkéw komunikacji spolecz-
nej lub analizy danych pochodzacych z Elektronicznego Krajowego Sys-
temu Monitoringu Orzekania o Niepelnosprawnosci, o ktérym mowa
wart. 6d ustawy)w kontekscie powolywania sktadu osobowego takich
komisji, procedury oraz zakresu realizacji dziatan kontrolnych, kompe-
tengji i kwalifikacji czlonkéw zespoléw kontrolnych.

Zapisy § 27. dotyczace trybu szkolenia i minimum programowego szkolenia

specjalistow do spraw ustalania poziomu potrzeby wsparcia. Oczywiste jest,

ze osoby takie sg/powinny by¢ zobowigzane do odbycia szkolenia, ktére
przeprowadza sie zgodnie z programem opracowanym na podstawie mini-
moéw programowych oraz zlozenia z wynikiem pozytywnym testu sprawdza-
jacego w zakresie objetym szkoleniem. Nasuwa sie tu co najmniej kilka pytan:

w jaki spos6b sa typowani kandydaci na specjalistow przez przewodniczace-

go wojewodzkiego zespolu ds. orzekania o rodzaju i stopniu niepelnospraw-

nosci do odbycia szkolenia, jaka kadra, z jakimi kompetencjami i doswiadcze-
niem zawodowym prowadzi szkolenia, czy szkolenia prowadzi osoba

Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb z Niepelnosprawnosciami, jak to kontekstowo

wynika z zapisu obecnego w rozporzadzeniu, czy jest on jednak ich organiza-

torem oraz odpowiada za jako$¢ oraz przebieg szkolen, kto i z jakimi kompe-
tencjami opracowywat program szkolen, kto bedzie przeprowadzal egzaminy

i jakie sq kwalifikacje tej/tych osoby/oséb.

Zapisy § 30. przedstawiajace minima programowe szkolen czlonkéw woje-

wodzkich zespoléw ustalajacych poziom potrzeby wsparcia przedstawione

w spos6b bardzo ogoélny, bez podania liczby godzin przeznaczonych na realiza-

¢je podanych siedmiu obszaréw tematycznych, form tych zaje¢ (np. wyklady,

¢wiczenia, warsztaty) oraz formy zaliczenia kazdego obszaru tematycznego.
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12. Braku w tekScie rozporzadzenia zapiséw dotyczacych odpowiedzialnosci
prawnej (cywilnej, karnej) czlonkéw ,skladu ustalajacego” i zespolow kontro-
Inych za nietrafne, krzywdzace osoby oceniane opinie/diagnozy.

Poniewaz orzecznictwo o ustaleniu poziomu wsparcia juz jest faktycznie re-
alizowane, mozna odnie$¢ si¢ do wybranych przykladéw osob, ktére przed komi-
sja oceniajaca stanely i posiadaja swoje doswiadczenia oraz osobiste opinie na
temat pracy takiej komisji. Mozna postuzyc¢ sie przykladem 5 oséb bedacych pod
opieka Osrodka Mieszkalno-Rehabilitacyjnego Polskiego Zwigzku Niewidomych
w Olsztynie oraz Gabinetu Rehabilitacji Narzadu Wzroku funkcjonujacego w struk-
turach w strukturach Niepublicznego Zakladu Opieki Zdrowotnej przy Osrodku
Mieszkalno-Rehabilitacyjnym Polskiego Zwigzku Niewidomych w Olsztynie.
Jedynie 1 osoba na mozliwych do uzyskania 100 punktéw owe 100 punktéw uzy-
skata. To 40-letni mezczyzna z dystrofig siatkdwki o nieznanej etiologii, z bardzo
powaznymi wspoélruchami mimowolnymi, atonia, z wszczepionym do mézgu
stymulatorem aktywnosci ruchowej, z kodem ICD-10 — G24. Sposéréd pozostatych
4 0s6b (w tym jedna kobieta) niewidzacych od urodzenia lub wczesnego dziecin-
stwa, z kodem ICD-10 — H54.0 (Slepota obuoczna) 2 osoby uzyskaly nie wiecej niz
20 punktéw i 2 kolejne nie wiecej niz 40 punktéw. Nalezy ponadto odnotowaé
dlugi okres oczekiwania na termin stawienia sie przed dana komisja (Srednio
8 miesiecy), realizacje oceny przez osoby niezwigzane z niepelnosprawnoscia
ocenianego przez nie czlowieka i niemajace jakiegokolwiek doswiadczenia
w pracy z $rodowiskiem 0sob z niepelnosprawnoscia, ktéra dotyczy osoby oce-
nianej, krzywdzaca, zawyzajaca poziom funkcjonowania osoby ocenianej dia-
gnoza funkcjonalna, ocenianie aktywnosci osoby z niepelnosprawnoscia, z kto-
rymi musi sobie po prostu radzi¢, bo inaczej nie moglaby w Zzaden sposéb
funkcjonowaé (np. ubieranie sie), obecnoé¢ w arkuszu diagnozy funkcjonalnej
ocenianych czynnosci, sprawnosci, umiejetnosci podwazajacych godnos¢ ocenia-
nej osoby, jej wysilek wlasny oraz innych oséb — rodziny, specjalistow pracuja-
cych z osobami z niepelnosprawnosciami wlozony na rzecz uzyskania przez oso-
be prezentowanego poziomu sprawnosci i samodzielnosci, mozliwe promowanie
rozwigzan o niezabieganiu o usprawnianie osoby z niepelnosprawnoscia (bo jak
bedzie bardziej niepelnosprawna to otrzyma wyzsza ocene funkcjonalna i wiecej
punktéw, co przelozy sie na wysoko$¢ kwoty dodatku finansowego), promowa-
nie 0sob, ktore staja sie niepelnosprawne w okresie starosci z powodu wieku oraz
choréb wynikajacych czesto z ich wieku, promowanie mentalnych nastawien
nacelowanych na niepodejmowanie wysilku zwiazanego z praca i aktywnoscia
zawodowa, gdyz wysokie kwoty zasilku wpierajacego przekraczaja wynagrodze-
nie 0s6b pelnosprawnych zawodowo aktywnych.
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Podsumowanie

Osoby z niepelnosprawnosciami oraz ich rodziny bez watpienia potrzebuja
systemowych dziatan o charakterze wspierajaco-aktywizujacym. Réwniez dziatan
formalizujacych status ich niepelnosprawnosci z prawnego i funkcjonalnego
punktu widzenia, zasadno$¢ oraz zakres wymaganego wspomagania instytucjo-
nalnego, rehabilitacyjno-terapeutyczno-finansowego. Jednak podejmowane
w naszym kraju dzialania na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami kreowane
i koordynowane przez pelnomocnika rzadu ds. oséb niepelnosprawnych oraz
Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych nie tylko sa uzaleznio-
ne od mozliwosci finansowych panistwa polskiego, ale takze wplywoéw politycz-
nych rzadzacej partii lub rzadzacej koalicji r6znych partii. Stad postulat odpoli-
tycznienia formalnych struktur odpowiadajacych za polityke panstwa polskiego
wobec $rodowiska 0s6b z niepelnosprawnos$ciami i uzaleznienia tej polityki od
wyznacznikdw merytorycznych, a nie jak to jest obecnie, wylacznie politycznych.
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Biografie swietych i blogostawionych kosciota
rzymskokatolickiego — 0s6b z niepetnosprawnosciami —
jako inspiracje oraz wzorce w przesztosci

1 w terazniejszosci

Zycie spoleczne toczy sie w roznych przestrzeniach zycia codziennego. Jedna z przestrzeni spo-
teczno-kulturowych jest Kosciél, w ktérym byly i sg obecne osoby z niepelnosprawnoscia. Szeroki
zakres poruszanego tematu siega do czasu przeszlego, gdzie uwaga jest skierowana na watkach
zycia codziennego wybranych postaci z niepelnosprawnoscia, ktérzy kierujac sie chrzescijanska
wiarg swoim postgpowaniem byli czytelnym znakiem zmiany spolecznej. Analizy jakosciowe zy-
cioryséw prowadzono w $wietle aktualnych obszaréw badawczych poszukiwan w pedagogice
specjalnej, a w szczegdlnosci analiz podmiotowego bycia w $wiecie 0séb z niepelnosprawnoscia.
Analiza zyciorysoéw sklania do refleksji nad mozliwoscia zaczerpniecia z zywotéw $wietych, wzo-
réw postepowania dla wspodlczesnych pokolen. Artykut jest rozszerzeniem badan nad codzienno-
$cig 0s6b z niepelnosprawnoscig o przestrzen Kosciola rzymskokatolickiego.

Slowa kluczowe: zycie codzienne, osoby z niepelnosprawnoscia, $wieci i blogostawieni, wiara
chrzescijafiska, podmiotowos¢ i autonomia, przestrzen Kosciola

Biographies of saints and blessed of the roman catholic
church — people with disabilities — as inspirations and role
models in the past and present

Social life takes place in various spaces of everyday life. One of the socio-cultural area is the Church,
in which people with disabilities have been and are present. The broad scope of the covered topic has
its origins in the past, where attention was focused on everyday life threads of chosen characters with
disabilities whose behaviour guided by Christian faith was a clear sign of social change. Qualitative
analyses of the biographies were conducted in the light of current research areas of inquiry in special
pedagogy, particularly analyses of subjectivity in the world of people with disabilities. The analysis of
the life stories prompts reflection on the possibility of drawing from the lives of the saints, models
of behaviour for contemporary generations. The article extends the research on the everyday life of
people with disabilities into the space/area of the Roman Catholic Church.

Key words: everyday life, persons with disabilities, saints and blessed, Christian faith, subjectivity
and autonomy, Church area
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Wprowadzenie — Kosciét jako przestrzen spoleczno-kulturowa
w Swietle kategorii codzienno$ci

Zycie spoleczne toczy sie w réznych przestrzeniach zycia codziennego, takich
jak: dom, szkola, miejsce pracy, boisko, sklepy, kina, teatry i ko$ciét (w rozumie-
niu budynku). W poszczegdlnych kontekstach ludzie podejmuja konkretne dzia-
lania i aktywnosci, a w odniesieniu do kosciola najprostszym skojarzeniem jest
modlitwa (Sztompka 2008: 27-28).

Potoczne spojrzenie na kosciél w znaczeniu pomieszczenia, ktére pochodzi
zlac. castellum, (,warowny budynek”) jest zredukowaniem przestrzeni Zycia spo-
tecznego tylko do miejsca. Na uzytek przedstawionych badan przyjeto definicje
Kosciola charakterystyczng dla dokumentéw Soboru Watykanskiego II, ktéry od-
nowil starozytna samo$wiadomos¢ wspoélnoty swietych (tac. communio sanctorum).
Istnieje tez lac. stowo ecclesin wywodzace sie z gr. ekklesia i oznacza zgromadzenie
(Cross 2004: 1220). W obecnym artykule Koscio! jest rozumiany jako wspdlnota oséb
(w sensie bibliinym gr. koinonia), a wiec najpierw jako wspodlnota kazdego
ochrzczonego cztowieka z Bogiem Ojcem przez Jezusa Chrystusa w Duchu Swie-
tym, a nastepnie jako wspdlnota miedzy wierzacymi (Rogowski 2007: 340).

W $wietle posoborowej koncepcji Kosciét jest jedng z przestrzeni spoleczno-
kulturowych, w ktdrej byly i sa obecne osoby z niepelnosprawnoscia. Wyjasnien
w polu doswiadczen w przestrzeni Kosciola oséb z niepelnosprawnoscia dostar-
cza spojrzenie na Kosciél jako przestrzen fizyczna, spoteczng i kulturowa. W tym
kontekscie Kosciél mozemy definiowaé w Swietle parametrow codziennosci:
przestrzen fizyczna, czas, spoleczenstwo oraz czlowiek rozumiany jako podmiot
(Szczesiul 2022: 21).

Koscidt jako przestrzen fizyczna (budynek), aczy sie scisle ze spoteczenistwem
(wspolnotg wiernych, ludzi ochrzczonych i wierzacych, praktykujacych wiare
i wyznajacych jednego Boga). To, co odréznia Kosciét od innych przestrzeni zycia
codziennego, to obecnos¢ w nim Boga — Jezusa Chrystusa pod postacia Euchary-
stii. Ta rzeczywisto$¢ odnosi i podnosi czlowieka do spotkania — aktu modlitwy
ukierunkowanej na rzeczywisto$¢ poza zmyslowa, poza emocjonalng, poza inte-
lektualng, poza rozumowaq, a kierujaca sie wiara wyplywajaca z ,glebi przebo-
stwionej”, ktéra czlowiek posiada w swoim sercu; a raczej Bég obecny w glebi
serca zdobywa i posiada czlowieka.

Codziennoé¢ zycia Kosciola — wspdlnoty wiernych wyznacza rytm niedziel
idni powszednich wedlug kalendarza liturgicznego, opracowanego zgodnie
z wydarzeniami zwigzanymi z tajemnica wcielenia Syna Bozego, rozwazaniem
zycia Jezusa Chrystusa, tajemnicg paschalng i odkupieniem wszystkich ludzi.
Dziedzictwo Kosciola wierni poglebiaja poprzez wspomnienia, $wieta i uroczy-
stosci ku czci Swietych Panskich (Konecki 2014: 160-168).
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Religijne doswiadczenia wierni przenosza do codziennego zaangazowania
w innych przestrzeniach zycia spolecznego: rodzina — Domowy Koscidl; praca —
katecheza w szkotach; modlitwa domowa; zycie w kazdej czasoprzestrzeni zgodnie
z wola Boza i inne. Czlowiek rozumiany jako podmiot, z calym bogactwem przezy¢,
z cala swoja struktura psychofizyczng oraz ,glebia przebéstwiong”, jest zdolny do
poszukiwania prawdy i wchodzenia w relacje z Bogiem, we wspdlnocie Kosciola.
Podmiotem niniejszych analiz sq osoby praktykujace wiare w sposéb dojrzaly —
Swieci i blogostawieni Kosciola. Wedlug teologii katolickiej — Swiety to wyznawca
Chrystusa, ktory osiagnal pelnie osobowej doskonalosci, do ktérej zostat powotany
w chwili przyjecia chrztu, osoba zbawiona (Dziatoszynski i in. 2009: 1).

Spojrzenie na Kosciol jako przestrzen spoteczno-kulturowq, w ktérej podkre-
Slono obecno$¢ Boga oraz podmiotéw — wspdlnoty wierzacych, w tym oséb
z niepelnosprawnoscia, stanowi obiecujaca perspektywe zaczerpniecia z wzoréw
postepowania $wietych i blogostawionych dla wspélczesnych pokolen. Daje to
mozliwo$¢ poglebienia zagadnien codziennosci o kolejne mikro$wiaty.

Koncepcje wyjasniajace bycie i dzialanie w Swiecie os6b
z niepelnosprawnoscia

Poszukujac wartosciowej plaszczyzny analitycznej w polu do§wiadczen wy-
branych oséb z niepelnosprawnosciag — swietych i blogostawionych — odwolano
sie do kilku koncepji.

Koncepcja obejmujaca caloSciowo przestrzenr bycia i dzialania czlowieka
w Swiecie jest teoria systeméw ekologicznych (ecological systems theory) U. Bron-
fenbrennera, okreslana takze jako bioekologiczna teoria systemoéw (bio-ecological
systems theory), ktorej koncepcja jest odnoszona do proceséw rozwoju czlowieka
(zob. Zawislak 2011: 13-14). W naszych badaniach umozliwi ona przeprowadze-
nie analiz zmian, gléwnie spoleczno-kulturowych, jakie zachodza wokoél zycia
Swietych i blogostawionych z niepelnosprawnoscig, oraz ich malych $wiatéw,
w ktorych zyli i aktywnie dziatali (zob. Szczesiul 2022: 49).

Druga to koncepcja stref ekologicznych Dieter’a Baacke, ktéra umozliwia re-
konstrukcje $wiata dosSwiadczen wybranych $wietych i blogostawionych w po-
dluznym przekroju biografii i w poprzecznym przekroju rozmaitych stref i dzie-
dzin'. Osoby te, jak kazdy cztowiek, wchodzg w interakcje z innymi i podejmuja

Wéréd dziedzin i stref ekologicznych istotnych w $wiecie czlowieka D. Baacke wyrdznit: ,ekologiczne
centrum” (teren rodziny, dom rodzinny, obszar zwiazkéw face-to-face), ,ekologiczng przestrzen oscien-
ng” (dzielnica, ulica, osiedle, miejscowos¢, kluby, dyskoteki — strefe czasu wolnego mlodziezy), strefe
»odcinkéw ekologicznych” (przedszkole, szkola, Koscidl, inne instytucje) oraz ,peryferia ekologiczne”
jako strefe kontaktéw sporadycznych (wakagje, inne) (por. Oleniacz 2005: 96).
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aktywnosci w kazdej strefie, a ich doswiadczenia zycia codziennego sa wielo-
plaszczyznowe i wielopoziomowe (por. Oleniacz 2005: 96; Szczesiul 2022: 118).

W obu koncepcjach w centrum uwagi badawczej postawiono cztowieka z ca-
tym bogactwem przezy¢, bagazem doswiadczen i z calg strukturg psychofizyczna
czlowieka. Ta ostatnia nakresla w jaki sposéb oraz dzieki jakim uzdolnieniom
naturalnym i nadprzyrodzonym czlowiek dochodzi do nawiazania kontaktu
z Bogiem (Blachnicki 2014: 251). Autor schematu osobowosci — Henri Caffarel —
w strukturze psychofizycznej czlowieka wyréznil cztery sfery: Sfera Z — sfera
cielesna, zmystowa, zbiera informacje ze $wiata zewnetrznego i wewnetrzno-
zmystowego; Sfera U — sfera uczuciowa, obejmuje wszelkie uczucia, np. smutek,
rado$¢, zazdrosé, niecheg, litos¢, sympatie, antypatie, mitos¢, nienawisc itp.; Sfera
R - umyslowa, obejmuje: pamie¢, wyobraznie, rozumowanie, wnioskowanie;
Sfera G — sfera glebi (dno glebi). W tej glebi rodzi sie potrzeba absolutu, nieskon-
czonosci i trwa ciggla walka miedzy zrywem ku Bogu a pozadliwoscia i nieupo-
rzadkowaniem sfer: zmyslowej, uczuciowej i rozumowej. Kazdy cztowiek nieza-
leznie od swojej woli, dazy do Boga, ale moze si¢ temu dazeniu przeciwstawic.
Specjalne uzdolnienia s dane czlowiekowi z laski Boga, przez dar Ducha Swiete-
go, wysluzony przez Chrystusa, udzielony w chwili chrztu $wietego. Bég uzdra-
wia glebie czlowieka, wynosi ja do godnosci dziecka Bozego, a glebia staje sie
wowczas ,glebig przebdstwiona” (Blachnicki 2014: 252). O te przestrzeh nadprzy-
rodzong dopominat sie Wlodzimierz Pawluczuk, ktéry podkreslat znaczenie ,me-
tafizycznej glebi” codziennosci (1990: 5). Zauwaza on zatrzymanie mysli A. Schii-
tza na poziomie nastawienia naturalnego (sfery Z, U, R, G), z pominieciem
intersubiektywnosci transcendentalnej w ujeciu zblizonym do Husserlowskiego,
zawartego w Medytacjach kartezjariskich (Husserl 2009). Intersubiektywnos¢ sktada
sie z trzech elementéw: $wiat, kultura (duch obiektywny) i intersubiektywnos¢
transcendentalna (ogélna koncepcja E. Husserla). Te ostatnia Pawluczuk stawia
jako najwazniejszg, poniewaz wiasnie ,(...) w toku interakcji dotyczacych okre-
Slonego tematu konstytuuje sie «zywy podmiot transcendentalny». Jest on ttem
tematu, nadajacym sens, ktory jest sensem podmiotu ludzkiego w ogéle. W tle
tym zawiera sie cala problematyka egzystencjalna podmiotu, a takze caly jego
«horyzont wewnetrzny»” (1990: 4).

Ostatni koncept obrazujacy strukture psychofizyczna czlowieka, przestrzen
wewnetrzng czlowieka ochrzczonego — ,glebie przebéstwiong” — dostarcza wyja-
$nien w polu doswiadczen duchowych oséb $wietych i blogostawionych, ich
wzoréw i motywdw postepowania w zyciu codziennym.
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Podejscie metodologiczne

Celem badan wlasnych bylo poszukiwanie podmiotowej sprawczosci osob
z niepelnosprawnoscia — $wietych i blogoslawionych. Jednoczesnie istotnym
komponentem dla zmiany spolecznej uczyniono rozpoznanie Zrédla podmioto-
wosci badanych. Poszukiwania naukowe prowadzono w strategii jakoSciowej na
podstawie biografii wybranych dziesieciu oséb z niepelnosprawnoscia, ktore zyly
w réznych epokach naszej ery; oraz ktére uroczyscie zostaly ogloszone jako swie-
ci i blogostawieni Kosciota katolickiego. Przymiot $wietosci czyni z biografowa-
nych jednostki szczegolne, ktérych historia Zycia jest na tyle znaczaca, ze dzieki
niej mozemy dowiedziec sie czego$ waznego o czlowieku i o $wiecie w jakim zyli
badani (Pilch, Bauman 2001: 300). Zastosowane podejscie biograficzne® czyni
historie zycia czlowieka nie tyle przedmiotem badan, co przede wszystkim pod-
miotem zmiany indywidualnej, a takze spolecznej (Lalak 2010: 79). Materialem
badawczym byly dostepne dokumenty: pisemne, obrazowe, dzwiekowe, elektro-
niczne informacje, stanowiace Zrédto wiedzy o zyciu oséb badanych. Na ich pod-
stawie prowadzono analizy indywidualnych biografii, zachodzacych w niej pro-
cesOw zmian, wplywéw na osobe biografowana, jej wplyw na inne osoby czy
Srodowisko zycia oraz wyluskano informacje na temat pedagogicznej roli osoby
biografowanej (Skrzyniarz 2018: 278-279).

Zebrane dane uporzadkowano zgodnie z metodyka i z faktami, takimi jak:
czas i miejsce zycia, kontekst spoteczny, wyksztalcenie, niepelnosprawnoé¢. Ana-
lizy jakoSciowe zycioryséw prowadzono w $wietle aktualnych obszaréw badaw-
czych w pedagogice specjalnej, a w szczegélnosci podmiotowego bycia w Swiecie
0s0b z niepelnosprawnoscia. Interpretacji wynikéw dokonano w kontekscie moz-
liwej spotecznej zmiany mysélenia o osobach z niepelnosprawnoscig oraz w odnie-
sieniu do wzoréw wychowania mlodych ludzi dzi$, co wyraznie wybrzmiewa
w przestaniu dla wspétczesnych pokolen.

Sylwetki 0s6b biografowanych
Grupe badawcza stanowilo dziesie¢ 0sdb z niepetnosprawnoscia, ktére zgod-

nie z prawem kanonicznym, uznane zostaly jako $wiete i blogostawione®. Swiety,
to osoba odgrywajaca istotng role w katolickiej religii, wskazujaca droge ku zba-

> Wéréd zalet metody biograficznej wymienia sie przede wszystkim mozliwosé poznania motywacji
ludzkich dziata, mechanizméw ksztaltowania si¢ postaw i dgzen jednostek i grup spolecznych. Po-
zwala ona zrozumie¢ procesy przemian wzoréw zycia, zwyczajow i obyczajéw, a przede wszystkim
przemian, ktére dokonuja sie w $wiadomosci i ich zaleznoéci wzgledem struktury spotecznej.
Uroczysty akt uznania chrzescijanina za $wigtego (dokonywany przez papieza) nazywa si¢ ka-
nonizacja, poprzedza ja zwykle beatyfikacja.
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wieniu i poéredniczaca w jego osigganiu lub bedaca wzorem do nasladowania
(Gigilewicz 2013: 410). Swietos¢ jest atrybutem Boga, ktéra czlowiek osiaga we
wspolpracy z taska Boza poprzez nasladowanie Jezusa Chrystusa, realizacje cnét
teologalnych (wiary, nadziei, miloéci) oraz przestrzeganie zasad etyczno-
moralnych (Gigilewicz 2013: 400).

Osoby biografowane urodzily sie i wzrastaly w réznych rodzinach, o r6znym
statusie spolecznym oraz w réznych uwarunkowaniach spotecznych, a wiec zyly
w okreslonych czasoprzestrzeniach i miejscach dzisiejszej Europy, w konkretnych
uwarunkowaniach geopolitycznych. Uwzgledniajac to, omawianych $wietych
i blogostawionych pogrupowano chronologicznie.

Sredniowiecze (476-1492)*:

1. Blogostawiony Herman Kaleka (1013-1054); urodzit sie jako syn Wolfrada II,
hrabiego w Altshausen; Niemcy (Zaleski SDB 2002: 566; Bf. Herman..., 2014).

2. Swieta Malgorzata z Citta di Castello (1287-1320); urodzila sie w miasteczku
Metola nad rzeka Metauro w dzisiejszej prowingji Pesaro-Urbino w Srodkowo-
-wschodnich Wloszech, w rodzinie drobnej szlachty; Wlochy (Matgorzata...,
2021).

3. Blogoslawiony Michat Giedroy¢ (1420-1485); urodzit sie w litewskich Gie-
drojciach w starym i znanym ksiazecym rodzie Giedroj¢éw; Litwa — Polska
(Krakowczyk 2021a).

4. Swieta Joanna de Valois (1464-1505); nazywana takze Joanng francuskg,
byta corka Ludwika XI, kréla Frangji i Szarloty Sabaudzkiej; Francja (Zaleski
SDB 2002: 77; Krakowczyk 2021b).

Nowozytnos¢ (1492-1789):

1. Swiety Jozef z Kupertynu (Jézef Deza) (1603-1663); urodzit sie w Copertino
we Wiloszech, przyszedl na Swiat w ubogiej stajence, ojciec byl ubogim sto-
larzem; Wtochy (Ojciec Prokop Kapucyn 2019: 793; Krakowczyk 2020).

Wspblczesnosé (1789—-do dzis):

1. Swiety Brat Albert Chmielowski (1845-1916); urodzit sie w Igotomi pod Kra-
kowem, jako pierwszy z czworga dzieci Wojciecha i J6zefy Borzystawskich;
Polska (Zaleski 2002: 327; Sw. Brat Albert..., 2024).

2. Swiety Leopold Mandi¢ (Bogdan Mandi¢) (1866-1942); urodzit sie w Herce-
gnowi w Dalmacji. Byt ostatnim z dwanasciorga dzieci w ubogiej chorwac-
kiej rodzinie Piotra i Karoliny z domu Zarebi¢; Chorwacja — Wlochy (Kra-
kowczyk 2024a).

* Watki kontekstéw spoleczno-kulturowych w réznych epokach, istotne dla zycia 0séb z niepetno-
sprawnoécia znajduja sie m.in. w publikacjach: Bleszynska 1996; Palak 2000; Zakrzewska-
Manterys 2010; Borowska-Beszta 2012; Szczesiul 2022.
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3. Swieta Genowefa Torres Morales (1870-1956); urodzita sie w Al-nemara
w Kastylii, w Hiszpanii. Byla najmlodszg sposréd szesciorga dzieci; Hiszpa-
nia (Krakowczyk 2024b).

4. Blogostawiona Matka Elzbieta R6za Czacka (Réza Maria Czacka) (1876—
1961); urodzila sie w Bialej Cerkwi na Ukrainie, w wielodzietnej, zamoznej,
ziemianskiej rodzinie Feliksa herbu Swinka i Zofii z domu Ledéchowskiej.
W swoim rodowodzie miata wielu znamienitych przodkéw; Ukraina — Pol-
ska (Misiarz 2021).

5. Blogostawiony Luigi (Alojzy) Novarese (1914-1984); urodzit si¢ w rodzinie
chiopskiej, jako ostatnie z dziewigciorga dzieci Carla Giusta Novarese i Te-
resy Sassone; Wiochy (Krakowczyk 2023).

Wyksztalcenie 0s6b biografowanych bylo zréznicowane i bogate w specjaliza-
cje. Poczawszy od elementarnego wyksztalcenia, przez podstawowe i zawodowe,
po opanowanie wiedzy niezbednej do stuzby kaplanskiej oraz wyksztalcenie
wyzsze o zréznicowanych kierunkach.

Elementarne wyksztalcenie polaczone z katechizmem odnotowano w biogra-
fiach dwéch os6b: Sw’. Malgorzata z Citta di Castello w tym zakresie ksztalcona
byla przez ksiedza kapelana koscidtka, przy ktérym byla zamurowana, nauczyta
sie na pamie¢ calego Psalterza, posiadala rzadka wiedze wlang (Matgorzata...,
2021; o. Piotr OCarm 2021); Sw. Genowefa Torres Morales zdobyla wyksztalcenie
zawodowe w zakresie krawiectwa, nigdy nie porzucila katechezy (Dajmund 2015;
Sw. Genowefa. .., 2023).

Troje biografowanych spelnilo wysokie wymagania wlasciwe dla kandyda-
téw do $wiecen kaplanskich: Sw. Jozef z Kupertynu pomimo trudnosci w uczeniu
sie i braku uzdolnien, zdal egzamin niezbedny do pelnienia postugi kaplanskiej
(Fros, Sowa 1982: 323, 1998: 352; Krakowczyk 2020); Sw. Leopold Mandi¢ dodat-
kowo studiowat filozofie i teologie (Fros, Sowa 1998: 608-609; Cargnoni 2018; Kra-
kowczyk 2024a); natomiast Bl. Luigi (Alojzy) Novarese pomimo choroby ukonczyt
szkole podstawowa, gimnazjum i liceum; ponadto studiowat teologie oraz prawo
kanoniczne (Krakowczyk 2023).

Wysoki status spoleczny i srodowisko rodzinne zapewnilo wszechstronny
rozwdj dwoém biografowanym: Bl. Matka Elzbieta Réza Czacka opanowala kilka
jezykéw obeych (angielski, francuski, niemiecki i rosyjski), uczyla sie literatury fran-
cuskiej, pobierala lekcje tafica i muzyki, uzdolniona muzycznie dobrze Spiewatla
i grala na fortepianie, uprawiata rowniez jazde konng; znala zasady gospodarowa-
nia, ogrodnictwa i hodowli (Misiarz 2021); podobnie u Sw. Joanny de Valois (corki

> W dalszej czesci tekstu zastosowano skréty: Sw. — swiety, $wieta; B — blogostawiony, blogosta-
wiona.
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krola Francji), cho¢ zrédla nie podaja, jej wysoki status spoteczny sugeruje bardzo
dobre wyksztalcenie.

Biografie trzech osob, ktére zlozyly profesje zakonne, wskazuja na wysokie
i r6znokierunkowe wyksztalcenie: Bl. Herman Kaleka chionat wiedze z bogatej
biblioteki zakonnej, tam rozwijal swoje wszechstronne zainteresowania w dzie-
dzinie historii, zajmowal sie¢ naukami Scistymi: matematyka, geometria i astrono-
mig, komponowat wielkie dzieta muzyczne, (...) stal sie jedna z najbardziej wy-
ksztalconych oséb w swoich czasach (Zaleski 2002: 566; Bf. Herman..., 2014);
Bl Michat Giedroy¢ zdobyt stopien naukowy bakalarza sztuk wyzwolonych, czyli
filozofii (Krakowczyk 2021a); Sw. Br. Albert Chmielowski ukonczyl szkote kade-
tow, gimnazjum i instytut rolniczo-lesny, ponadto studiowat malarstwo i inzynie-
rie (Zaleski 2002: 327; Krakowczyk 2019).

Osoby biografowane cechowaly rézne rodzaje i rézne stopnie niepelno-
sprawnosci. Niepelnosprawnos$¢ wrodzona wystepowata u szesciorga badanych
z niepelnosprawnoscig sprzezong: Bl. Herman Kaleka (ulomny, sparalizowany,
z trudnoéciag w poruszaniu sie); Sw. Malgorzata z Citta di Castello (niewidoma,
niepelnosprawna ruchowo — karlowata, garbata i kulawa); Bl. Michat Giedroy¢
(niskiego wzrostu i wada rozwojowa ukladu ruchu — utykat na noge); Sw. Joanna
de Valois (dziecko utomne); Sw. Jézef z Kupertynu (niezdolny do nauki, niemra-
wy, zeby nie powiedzie¢ glupkowaty wyraz twarzy); Sw. Leopold Mandi¢ (bar-
dzo niski wzrost, wada wymowy, wada rozwojowa ukladu ruchu — utykal na
noge). Niepelnosprawnoé¢ nabyta wystepowala u czworo badanych, w tym nie-
petnosprawnoé¢ ruchowa: Sw. Brat Albert Chmielowski (amputacja nogi w wieku
18 lat); Sw. Genowefa Torres Morales (amputacja nogi w wieku 13 lat); BL. Luigi
(Alojzy) Novarese (niepelnosprawnos¢ po przebytej gruzlicy kosci w wieku 9 lat);
oraz niepelnosprawnos¢ wzrokowa: Bl. Matka Elzbieta Réza Czacka (utrata
wzroku w wieku 22 lat).

To zréznicowanie czasu zycia, miejsca pochodzenia, warstw spolecznych,
wyksztalcenia czy niepelnosprawnosci, pokazuje, ze jedna spdjna cechg charakte-
rystyczna dla 0s6b biografowanych jest swietos¢. Ich wiara wyplywa z rzeczywi-
stoéci duchowej, ktéra jest niezalezna od poziomu wyksztalcenia, pochodzenia,
czasoprzestrzeni zycia, jest niedostepna zmyslom i sferze uczuciowo-emocjonalne;.
Nalezy uznac, ze postepowanie $wietych wyplywa z wiary i ,glebi przebdstwio-
nej”’; z tej osobistej relacji do Boga — Stworcy kazdego czlowieka, dlatego moze
by¢ postrzegane jako nielogiczne w rozumowaniu ogélnie rozpowszechnionych,
utartych stereotypéw zachowan.
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Analiza zycioryséw wybranych swietych i blogostawionych —
wyniki badan

Analiza biografii wybranych oséb swietych i blogostawionych byla skupiona
na odsfanianiu ich do$wiadczen relacji spolecznych, odkrywaniu ich rozwoju
osobistego poprzez wzrastanie w wymiarze duchowym oraz rozpoznaniu ich
aktywnosci i dzialalnosci spolecznej, ktére sa przejawem podmiotowego bycia
w Swiecie, niezaleznym od wplywéw srodowiska zewnetrznego.

I. Do$wiadczenia relacji spotecznych

Spoleczny wzorzec myslenia i postepowania wobec 0séb z niepetnosprawno-
Sciag, mozna odnieé¢ do teorii pietna Ervinga Goffmana (2007). W pojecie pietna
jest wpisane zjawisko stygmatu (z gr. sigma), tzn. punkt, pietno; jest ono narze-
dziem, za pomoca ktérego konstruuje sie i jest podtrzymywana hierarchia spolecz-
na, a dyskurs pietna — jest ,czescia kodeksu moralnego, ktéry wykorzystujemy, aby
utrzyma¢ ludzi na swoim miejscu” (Goffman 2007: 122). Doswiadczenia spoleczne
0s6b biografowanych byly ulokowane w r6znych kontekstach spolecznych (srodo-
wisko rodzinne, miejsca zamieszkania, instytucje, wspélnoty i inne), na ré6znych
etapach zycia, wpisuja sie w perspektywy normalséw i napietnowanych.

Osoby biografowane do$wiadczaly w swoim zyciu odrzucenia i porzu-
cenia przez rodzicéw. Bl. Herman Kaleka: Rodzice oddali syna do opactwa
benedyktyriskiego w Reichenau (Zaleski 2002: 566). Sw. Malgorzata z Citta di Castello:
od poczqtku rodzice uwazali jg za cigzar i wstydzili si¢ jej przed otoczeniem (Matgorzata. ..,
2021) (...) przez cale dziecitistwo byla trzymana przez rodzicow w ukryciu. Gdy skon-
czyla 6 lat, ojciec wybudowat dla niej malerikg celke obok kosciola parafialnego i kazat jg
tam zamurowac (Bf. Matgorzata. .., 2009; Sw. Malgorzata. .., 2025); (...) kiedy Malgo-
rzata miata 16 lat, rodzice modlili si¢ o jej uzdrowienie (...) Gdy jednak to nie nastgpilo,
pozostawili swq corke w kosciele w Citta di Castello, bez srodkow do zycia i jakiejkol-
wiek opieki, a sami wrdcili do domu (Bl. Malgorzata..., 2009; Malgorzata..., 2021). Sw.
Joanna de Valois: Ojciec spodziewat si¢ syna, a nie corki. Niezadowolony krdl posungt sig
do tego, ze 26-dniowe niemowlg odestat do krewnych (Zaleski 2002: 77; Krakowczyk
2021b). Warto zauwazy¢, ze w tamtych czasach praktyka oddania dziecka chore-
go, niepelnosprawnego do klasztoru/zakonu czy izolacja byla przejawem postepu
wzgledem praktyk starozytnych, gdzie powszechnym zjawiskiem bylo porzuca-
nie chorowitych dzieci na wzgoérzach Tajgetu.

Osobistym doswiadczeniem niektérych biografowanych byla przedwczesna
strata najblizszych czlonkéw rodziny. Traumatyczne przezycia nio-
sty za sobg trud zycia. Sw. Brat Albert Chmielowski kiedy mial 8 lat umart jego
ojciec; szesc lat pozZniej zmarta matka (Fros, Sowa 1997: 80; Zaleski 2002: 327; Kra-
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kowczyk 2019). Sw. Genowefa Torres Morales w wieku osmiu lat stracita rodzicow i
czworo rodzefistwa. (...) zostala sama z mlodszym bratem Jose. Musiala si¢ nim opieko-
wac, co nie byto tatwe. Jose byt krngbrny, zadawat si¢ z podejrzanymi kolegami (Krakow-
czyk 2024b). BL. Luigi (Alojzy) Novarese: Dziewig¢ miesigcy po jego urodzeniu zmart
ojciec rodziny, pozostawiajgc trzydziestoletniej Zonie cigzar wychowania i utrzymania
gromadki dzieci. (...) Smier¢é matki w 1935 r. przyczynila sig jednak do podjecia innego
wyboru, ktérym okazalo si¢ byc kaptaristwo (Krakowczyk 2023).

Indywidualnym doswiadczeniem Sw. Malgorzaty z Citta di Castello, w wa-
runkach izolagji i porzucenia, byla pomoc ludzi dobrej woli, co wpisuje sie we
wspolczesng asystencje dla 0séb z niepelnosprawnoscia: Kapelan kosciotka cze-
sto rozmawiat z Malgorzatq (...) dla matej dziewczynki byt jak ojciec, bliski, cieply
i peten zrozumienia i milosci. (...) jako dorosty i wyksztatcony cztowiek byl Swiadom jej
samotnosci i cierpienia (Bl. Matgorzata..., 2009; o. Piotr OCarm 2021). (...) przez pe-
wien czas bigkata sig po miescie, Zyjgc z datkéw, az w koricu zaopiekowata sig niq jedna
z rodzin, przyjmujgc jg do swego domu (Malgorzata. .., 2021). Z kolei Sw. Genowefa
Torres Morales, korzystala z pomocy instytucjonalnej: W 1885 r. zamiesz-
kata w prowadzonym przez karmelitanki sierociticu. Przez dziewig¢ lat zyla tam
z innymi dzie¢mi, uczqc sig krawiectwa (Krakowczyk 2024b).

Ze wzgledu na swoja niepelnosprawnos¢, biografowani doswiadczali na-
Smiewania, uragania i pogardy: Bl Michat Giedroy¢ doswiadczat od ludzi
urqgania i ponizania z powodu matego wzrostu i kalectwa (Krakowczyk 2021a).
Sw. Joanna de Valois byta nielubiana, a nawet pogardzana kaleka, (...) mgz przeja-
wial wobec niej jawng nieche¢ (Zaleski 2002: 77; Krakowczyk 2021b). Sw. Jozef
z Kupertynu, gdy wyszedt z klasztoru, ani rodzice, ani nikt z krewnych, przyjqc go do
domu nie chcieli, poczytujgc go za niezdare i polglowka, ktdry wstyd rodzinie przy-
nosi (Ojciec Prokop Kapucyn 2019: 793). Dodatkowo udzialem Sw. Joanny de
Valois bylo przedmiotowe traktowanie: Jako dwunastoletniq dziewczynke
wydano jq za mgz, za Ludwika, ksigcia Orleanu; decyzja ta byla podyktowana wzgleda-
mi dynastycznymi i politycznymi (Fros, Sowa 1982: 319, 1998: 325; Krakowczyk
2021b).

Ze wzgledu na niepelnosprawnos¢, doswiadczeniem biografowanych bylo
wykluczenie: Sw. Jézef z Kupertynu do zZycia zakonnego wedle wspdlczesnych
si¢ nie nadawat. Zdyskwalifikowat go brak elementarnego wyksztatcenia i brak uzdolnien,
a takze niemrawy, zeby nie powiedzie¢ glupkowaty wyraz twarzy (Fros, Sowa 1982: 324,
1998: 352; Krakowczyk 2020); gdy miat 17 lat chcial wstgpic do franciszkanow, gdzie
miat dwdch wujéw, bardzo powaznych zakonnikow. Nie przyjeto go wszakze, z powodu,
iz nie posiadat dostatecznego wyksztatcenia w naukach (Ojciec Prokop Kapucyn 2019:
793). Sw. Leopold Mandi¢ méwil na tyle niewyraznie, ze przelozeni odsuwali go
od gloszenia kazaii (Krakowczyk 2024a). Sw. Genowefa Torres Morales po amputacji
nogi, musiata odtqd poruszac si¢ o kulach, wymagata pomocy innych oséb (...) Pragnela
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wstqpic do zgromadzenia sidstr milosci, ale nie przyjeto jej z powodu fizycznej utomno-
sci (Krakowczyk 2024b).

Obok widocznej niepelnosprawnosci, udzialem niektérych biografowanych
byty czasowe pobyty w wigzieniach oraz zakladach leczenia psychiatrycznego, co
whpisuje sie w doswiadczenia niewidzialnego pietna spolecznego.Sw.
Brat Albert Chmielowski przez pewien czas przebywat w wiezieniu w Olomuticu
(Fros, Sowa 1997: 80; Zaleski 2002: 327; Krakowczyk 2019); (...) w stanie silnej depre-
sji opuscil nowicjat Jezuitéw. Od stycznia 1882 roku leczyt si¢ w zaktadzie dla nerwowo
chorych w Kulparkowie kolo Lwowa. Nastgpnie przebywal u swego brata na Podolu, gdzie
w atmosferze spokoju i milosci, powrdcil catkowicie do réwnowagi psychicznej (Zaleski
2002: 327; Krakowczyk 2019). Sw. Leopold Mandi¢ w trakcie pierwszej wojny swiato-
wej trafit do wigzienia, bo nie chciat si¢ wyrzec chorwackiego obywatelstwa (Krakow-
czyk 2024a).

Interesujace w zyciu Swietych sa fakty wskazujace na ich jakas odmiennosé,
specyficzne ,niedopasowanie” do Zzycia spolecznego, ich wyjatkowos¢ w sferze
daréw nadprzyrodzonych. Te ponadprzecietne zycie duchowe skutkowalo wy-
kluczeniem z zycia wspélnotowego, zakonnego. Sw. Malgorzata z Citta di
Castello (...) trafita do miejscowego klasztoru, w ktérym szybko zaczeta sig wyroiniac
poboznoscig, umartwieniami i aktami pokuty. Ale te wtasnie cechy, obok jej kalec-
twa, wywotaty niecheé innych sidstr, ktdre czuly si¢ zawstydzone jej gorliwoscig
w modlitwie i glebokg wiarg, i w efekcie mioda mniszka musiata opuscic konwent (Mat-
gorzata..., 2021). Sw. Jozef z Kupertynu wstgpil przeto do nowicjatu na braciszka. Lecz
i stamtqd go wydalono, gdyz tak czesto wpadat w zachwycenie i to tak dlugie, Ze go
uznano niezdatnym do zadnego obowigzku (Ojciec Prokop Kapucyn 2019: 793). To
,niedopasowanie” spoleczne i religijne, dla Sw. Jézefa z Kupertynu skutkowato
inkwizycja koscielna: (...) wobec jego nadprzyrodzonych daréw zaalarmowano wigc
inkwizycje neapolitariskq, ktdra przeprowadzila badania. Jozefa uznano niewinnym, ale
zazgdano jego przeniesienia (Fros, Sowa 1982: 324, 1998: 352; Krakowczyk 2020).

Doswiadczeniem niektérych biografowanych bylo dostosowanie warunkéw
pracy do potrzeb i mozliwosci osoby z niepelnosprawnoscia. Warto zauwazy¢, ze
taka praktyka wspolgra z dzisiejszym wezwaniem do zaniechania ,unormalnia-
nia” os6b ze specyficznymi trudnosciami, np.: w mowie czy poruszaniu sie. Takie
dzialania prowadza do pelnej akceptacji oséb z niepelnosprawnoscia. Bl
Herman Kaleka ze wzgledu na swojg niepelnosprawnos¢ nie mogl pracowac fizycznie
w klasztorze, a praca jest waznym elementem duchowosci benedyktyiiskiej. Mnisi dosto-
sowali do potrzeb Hermana miejsce do pracy w bibliotece klasztornej (Zaleski 2002:
566; Bl. Herman..., 2014). Sw. Leopold Mandi¢: Przelozeni powierzyli mu jednak inne
zadanie. (...) jego terenem misyjnym stat si¢ konfesjonal, co byto zgodne z jego predyspo-
zycjami do spowiadania (Krakowczyk 2024a).



248 Aleksandra Szczesiul

II. Rozwdj osobisty — duchowosé

Druga cze$¢ wynikow badan byla skupiona na doswiadczeniach rozwoju oso-
bistego, dojrzewaniu oséb biografowanych w sferze duchowej ,glebi przebé-
stwionej”. Odkrywanie w biografiach procesu rozwoju osobistego poprzez wzra-
stanie podmiotu w wymiarze duchowym, osadzono w ramach pedagogiki
chrzescijanskiej, ktéra wychowuje do osobowego kontaktu z Chrystusem, oparte-
go na teologalnych cnotach: wierze, nadziei i mitosci, stale pogtebianych i wpro-
wadzanych w zycie. Katolickie wychowanie ma swoje Zrédfo w nowym humani-
zmie opartym, wedlug Jana Pawtla II, na koncepcji godnosci czlowieka jako osoby
i jego Swietosci, oraz w sferze antropologii teologicznej, ukazujacej, iz czlowiek
jest obrazem Boga i dzieckiem Bozym (Olbrycht 2013: 128-129)°.

Biografie wskazuja na trzy obszary wychowania chrzedcijaiiskiego
- katolickiego ukierunkowane na edukacje religijna, wychowanie do religij-
nosci oraz wychowanie do- i w okreslonej religii, tutaj chrzescijanskiej. Biografie
ukazuja atmosfere religiing w domach badanych, wprowadzenie w modlitwe
przez osoby bliskie, dorosle oraz wprowadzenie w zycie Kosciola poprzez sakra-
menty inicjacji chrzeécijanskiej. Sw. Malgorzata z Citta di Castello byla ksztatcona
i formowana przez ks. kapelana kosciotka, przy ktorym byla zamurowana. Kaplan
czgsto rozmawiat z Malgorzatq i szybko odkryt, ze jest ona obdarzona blyskotliwym umy-
stem spragnionym Boga (o. Piotr OCarm 2021). W rodzinnym domu Bl. Michata
Giedroy¢ uczono pracy, modlitwy i umitowania nauki (Krakowczyk 2021a). Matka
Sw. Brata Alberta Chmielowskiego byla poboing kobietg. Jako szescioletni chlopiec
zostat przez matke poswigcony Bogu w czasie pielgrzymki do Mogily (Zaleski 2002:
327). Sw. Leopold Mandi¢ wychowywat si¢ w duzej biedzie materialnej, ale w atmosfe-
rze glebokiej milosci i poboinosci (Fros, Sowa 1998: 608; Krakowczyk 2024a). Bl
Matka Elzbieta R6za Czacka w wieku jedenastu lat przystgpita do pierwszej Komunii
Swigtej w kosciele Swigtego Krzyza w Warszawie. (...) Babcia ksigzna Pelagia Sapieha
Czacka obdarzona zmyslem pedagogicznym i glebokg religijnoscig, data jej formacje du-
chowgq, zachecita do modlitwy oraz kultu Eucharystii, zaznajomita takze z ksigZkq
Tomasza a Kempis ,,O nasladowaniu Chrystusa”. W domu Paristwa Czackich uwraz-
liwiano dzieci na wartos¢ prawdy i uczono szacunku wobec drugiego cztowieka, bez
wzgledu na stanowisko, pozycje czy posiadane dobra (Misiarz 2021). BL. Luigi (Alojzy)
Novarese od dziecka wzrastat w poboznosci maryjnej. Na jego duchowos¢ wplynely
postaci trzech wielkich Swigtych: sw. Jana Bosko, sw. Jozefa Cottolengo i sw. Ludwika

® ,Wychowanie cztowieka jako osoby — istoty obdarzonej bezwarunkowa godnoscia, wolnej i ro-

zumnej, integralnej w swej fizycznosci, psychicznosci i duchowosci, zorientowanej na wartosci
wyzsze — na poznawanie prawdy, dazenie do dobra, kontemplowania i tworzenia piekna, istoty
spelniajacej sie w bezinteresownej milosci i w byciu dla innych, w dazeniu do dobra wspdlnego
we wspolnocie, zaklada wychowanie do wartosci osobowych (wartoéci fundamentalnych i szcze-
golowych — stuzacych rozwojowi i ochronie osoby)” (Olbrycht 2013: 128).
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Marii Grignon de Montfort. Jednak gldwng rzeczywistoscig, ktéra go uksztattowata, bylo
zetknigcie z wlasnym cierpieniem (Krakowczyk 2023).

Kolejne analizy pokazuja wyraznie, ze biografowani wykazywali wlasne ini-
cjatywy poszukiwania Boga w swoim zyciu poprzez czytanie zywotéw
Swietych, lekture Stowa Bozego, uczestnictwo w praktykach religijnych. Sw. Mat-
gorzata z Citta di Castello po porzuceniu przez rodzicow wykazata niezwyklg dojrzalos¢
i mestwo — nie plakata, nie skarzyta si¢ na rodzicow ani na swdj los, ale catkowicie zaufa-
ta Bogu jako Ojcu sierot i porzuconych (Malgorzata..., 2021). Sw. Genowefa Torres
Morales po smierci rodzicow oraz czworo sposréd pigciu swoich braci (...) nie porzucita
katechezy (Dajmund 2015); kiedy Genowefa natrafita na ksigzke z Zyciorysami Swig-
tych, odkryta, ze wstuchiwanie si¢ w wolg Bozg prowadzi do szczescia (Krakowczyk
2024b). Bl. Matka Elzbieta Réza Czacka: Od wizyty u okulisty dr. Bolestawa Ryszarda
Gepnera, jego trudne stowa nie pozostawily jej ztudzeri i pozwolily jej odnalezc sens zy-
cia; Réza podejmowala sig roznych zajec domowych i wiele czasu spedzata na modlitwie
(Misiarz 2021). Sw. Joanna de Valois: Im wigcej spotykato jg zawoddw ze strony swiata,
tym wigcej Igneta do Boga (Zaleski 2002: 77); (...) wyrdzniata si¢ szczegdlnym nabo-
zeristwem do Matki Bozej, ktorq obrata sobie za Opiekunke i Matke (Zaleski 2002:
77; Krakowczyk 2021b). Sw. Brat Albert Chmielowski wszgdzie gdzie przebywat,
wyrdznial sie postawaq chrzescijatiskq, a jego silna osobowosc wywierata duzy wplyw na
otoczenie. Po powrocie do kraju zaczgt poszukiwac nowego ideatu Zycia, czego wyrazem
stato si¢ jego malarstwo. Oparte dotychczas na motywach Swieckich, zaczeto teraz czerpac
natchnienie z tematow religijnych. Jednym z jego najpickniejszych obrazow jest Ecce
Homo — owoc glebokiego przezycia tajemnicy bezgranicznej mitosci Boga do czfo-
wieka (Zaleski 2002: 327; Krakowczyk 2019).

Niemal w kazdej biografii mozna odnalezé momenty przelomowe w zyciu
duchowym badanych. Jest to moment osobistego spotkania z Panem
Jezusem, moment powolania i odpowiedzi na wezwanie, oraz ten szczegdlny
indywidualny rys powolania, ktéry znawcy duchowosci chrzescijanskiej nazywa-
ja powolaniem w powolaniu. Sw. Malgorzata z Citta di Castello na zarzuty przy-
godnej osoby z niepetnosprawnoscig wyjasnia: ,Mam oczy zwrdcone ku Panu, jak mowi
Psalm. Nie ma wigkszego bogactwa w Zyciu. Jest to skarb, ktory mozesz przecho-
wywac w sercu, i nikt nigdy nie zdola ci go zabrac. Zrozumiatam to przy grobie
Blogostawionego Jakuba” (Swieta Malgorzata..., 2021). Bl. Matka Elzbieta Roza
Czacka okres I wojny swiatowej spedzita w Zytomierzu (1915-1918). W 1917 roku przy-
jela habit franciszkatiski i zlozyta Sluby wieczyste w III Zakonie sw. Franciszka
(Misiarz 2021). W zyciu Sw. Brata Adama Chmielowskiego w 1880 roku nastgpit
duchowy zwrot. Bedge w pelni sit tworczych, porzucit malarstwo i liczne kontakty towa-
rzyskie. W wieku 35 lat wstgpit do nowicjatu Jezuitow w Starej Wsi, z zamiarem
pozostania bratem zakonnym (Zaleski 2002: 327; Krakowczyk 2025). Sw. Leopold
Mandi¢ 18 czerwca 1887 roku — jak sam napisat — po raz pierwszy ustyszal glos Boga,
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ktory mowit o powrocie odlqczonego Kosciota wschodniego do katolickiej jednosci.
To wtasnie stato si¢ fundamentem jego calego Zycia, refrenem jego aspiracji, celem
jego misji (Cargnoni 2018).

W biografiach jest podkreélane Boze prowadzenie przez kierownictwo
duchowe, istotne na drodze dojrzewania duchowego. Na przyklad: Sw. Ge-
nowefa Torres Morales: Jej kierownikiem duchowym byt kaptan, ktory pdiniej wstq-
pit do jezuitow i zatozyt leprozorium. Dzigki jego radom, Genowefa dojrzata duchowo
(Krakowczyk 2024b); Sw. Joanna de Valois pod kierownictwem swojego spowied-
nika franciszkanina, ojca Gabriela Nikolasa, pieleggnowala duchowosé Zwiastowa-
nia Pariskiego, ktdrej celem bylo nasladowanie cndt Najswigtszej Marii Panny
(Krakowczyk 2021b).

Owocna wspolpraca z laska Boza u biografowanych $wietych i blogostawio-
nych przeklada sie narealizacje zamystéw Bozych wich zyciu. Bl. Her-
man Kaleka peten pobozinosci ztozyl w 1043 roku profesje zakonng, byt rowniez
bardzo uzdolnionym i plodnym pisarzem, jednym z najbardziej wyksztatconych
umystow Sredniowiecza (Fros, Sowa 1982: 267-268, 1998: 44). W opactwie benedykty-
néw okazato sig, jak nader hojnie Opatrznos¢ zrekompensowata u Hermana kalectwo
fizyczne dobrami duchowymi (Zaleski 2002: 566). Sw. Malgorzata z Citta di Castello
z wielkq radoscig wstgpita do trzeciego zakonu dominikariskiego. Odznaczala si¢ du-
chem pokuty. Znosita swoj krzyz, nigdy nie narzekajqc. Dzigkowata Bogu za droge do
nieba utatwiong przez cierpienie. Poglebifo to w niej zZycie duchowe i stuzbe innym.
Nauczyta si¢ na pamiec catego Psalterza, ktorego tres¢ wyjasniata innym. W czasie
liturgii i modlitw nieraz przezywala ekstazy i lewitacje, doswiadczajgc widzeri nadprzyro-
dzonych. Szczegdlng czcig otaczata Swigtq Rodzing i tajemnice Weielenia Syna Boze-
go (Malgorzata..., 2021). BL. Michat Giedroy¢ wstgpil do zakonu Swietego Augusty-
na kanonikow regularnych od pokuty. Mimo znakomitego wyksztalcenia i pochodzenia,
pozostal bratem zakonnym. Nie przyjgl swigcen kaplariskich, bo chcial pozostaé matym.
Z wielkq mitoscig i oddaniem cate zycie stuzyl w kosciele sw. Marka w Krakowie jako za-
krystian. Dbal o pigkno swiqtyni. Prowadzil bardzo surowy tryb Zycia. Mieszkat
w matym pomieszczeniu przy zakrystii; poscit; pokutowal. Duzo czasu spedzal na modli-
twie, zwlaszcza przed krucyfiksem i obrazem Matki Bozej dzis zwanym Madonng
Giedrojé-owg (Krakowczyk 2021a). Sw. Jézef z Kupertynu: U franciszkandw konwen-
tualnych pod kierunkiem wuja zakonnika, wytrwale przygotowywat sig do swieceri
pomimo obiektywnych trudnosci. Po ledwo zdanym egzaminie, zostal dopuszczony do
Swigcert i rozpoczqt postuge kaptaiiskq. Wtedy to ujawnily si¢ publicznie jego lewitacje,
ktérym towarzyszyly inne dary mistyczne (Fros, Sowa 1982: 324, 1998: 352; Krakow-
czyk 2020). Sw. Genowefa Torres Morales duzo czasu poswiecata na modlitwe. Pod-
stawq duchowosci Wspdlnoty Najswietszego Serca Jezusa i od Swigtych Aniotéw,
zwanej popularnie Angelikami (zaloZonej przez nig) stata si¢ czesta Adoracja Naj-
Swietszego Sakramentu (Krakowczyk 2024b). Bl. Matka Elzbieta Réza Czacka
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1 grudnia 1918 roku zatoZyla Zgromadzenie Sidstr Franciszkanek Stuzebnic Krzyza,
ktérego charyzmatem stala si¢ stuzba ludziom niewidomym oraz wynagradzanie za
duchowq slepote Swiata (Misiarz 2021). Bl. Luigi (Alojzy) Novarese 17 grudnia 1938
roku w bazylice sw. Jana na Lateranie w Rzymie otrzymal Swiecenia kaplariskie. W po-
wolaniu tym odkryl droge niesienia radykalnego i ostatecznego wsparcia chorym.
W 1964 roku, Jan XXIII powierzyl mu funkcje przewodniczqcego Biura Duszpaster-
stwa Chorych przy Komisji Episkopatu Wioch (Krakowczyk 2023).

II. Podmiotowos$¢ — aktywno$¢ i dziatalnosé spoteczna

W ostatniej czeéci uwage analiz skupiono na rozpoznaniu aktywnosci i dzia-
lalnosci spotecznej 0s6b biografowanych. Podejmowanie przez nich réznych form
zaangazowania bylo przejawem podmiotowego bycia w $wiecie, w duzym stop-
niu niezaleznym od wpltywéw srodowiska zewnetrznego. Swieci i blogostawieni
pozostawali w osobowej relacji do Boga, we wspolpracy z Jego taska i w $wiado-
mej zaleznosci od swego Stworcy i Odkupiciela. Dzialalnoé¢ biografowanych byta
Scifle polaczona z doswiadczeniem wewnetrznej wolnosci udzielajacej sie wprost
ze zrédla ,glebi przebdéstwionej’. To doswiadczenie wolnosci wewnetrznej jest
Scisle zwigzane z chrzescijanskg wiarg; jednocze$nie wpisuje sie i jest spojne z ka-
tegoria emancypacji, ktéra prowadzi do ,wyzwolenia 0séb niepelnosprawnych
z dominacji pelnosprawnosci, z nastepstw, jakie ich dysfunkcja wywoluje w spo-
teczenstwie, z utrudnienr w funkcjonowaniu, jakie powoduje. Podstawa emancy-
pacji jest nabywanie przez te osoby podmiotowosci i autonomii, a na ich podsta-
wie odzyskanie wolnosci, ktéra utracily przez niepelnosprawnos¢” (Krause 2010:
208). W zyciu biografowanych, ktérych myéli i serca skierowane byly ku Bogu,
wyraznie jest zaznaczone ich wyjécie ze ,spolecznego cienia” i zaistnienie w zyciu
publicznym (por. Krause 2009: 13).

Dzialalnos¢ spoleczna $wietych i blogostawionych oscylowata wokét uczyn-
kéw milosierdzia wzgledem ciata’” oraz uczynkéw mitosierdzia wzgledem duszy®.
Biografie wyraznie pokazuja, ze badani podejmowali i realizowali ré6znorodne
w formach dzieta spoteczne i apostolskie. Sw. Malgorzata z Citta di Castel-
lo sama bedgc niepelnosprawng, pomagata na miare swych sit i mozliwosci innym,
zwlaszcza chorym, ale tez udzielajqc ludziom rad duchowych (Matgorzata. .., 2021);
doglgdata dzieci i miodzieZy jako piastunka i opiekunka, mimo kalectwa pomagata

7 Uczynki milosierne wzgledem ciata: 1. Glodnych nakarmi¢; 2. Spragnionych napoi¢; 3. Nagich
przyodzia¢; 4. Podréznych w dom przyjaé; 5. Wiezniéw pociesza¢; 6. Chorych nawiedzag;
7. Umartych pogrzebac.

Uczynki milosierne wzgledem duszy: 1. Grzeszacych upominaé; 2. Nieumiejetnych pouczaé;
3. Watpigcym dobrze radzi¢; 4. Strapionych pociesza¢; 5. Krzywdy cierpliwie znosi¢; 6. Urazy
chetnie darowag; 7. Modli¢ sie za zywych i umartych.
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uczniom w éwiczeniach literackich i gramatyce (Sw. Malgorzata. .., 2025); formowata
i wychowywata dzieci, a jej obecnos¢ byla przyjemna i uswigcajgca. Tak wigc ta najuboz-
sza jest najbogatsza. To jest prawo chrzescijaristwa (Swigta Malgorzata. .., 2021). Malgo-
rzata z wielkim zaangazowaniem troszczyla si¢ o chorych i umierajgcych, pojawiajgc sig
wszedzie, gdzie mogla byc potrzebna, przynoszqc jedzenie, lekarstwa, wsparcie i modli-
twe. Wielu, jak moglo si¢ wydawac, straconych grzesznikow przyprowadzita do spo-
wiedzi. Kiedy dowiedziata si¢ o nieludzkim traktowaniu wigzniéw, stata sie ich apostot-
kq. Kazdego dnia stuzyta im, zaspokajajgc ich podstawowe potrzeby. Dzigki niej wielu
z nich powrdcilto do wspdlnoty Kosciota (o. Piotr OCarm 2021). Sw. Joanna de
Valois pozbawiona tytutu krdlewskiego, otrzymata niewielkie Ksigstwo Berry. Admini-
strowata nim sprawiedliwie i mgdrze. Teraz mogla bardziej oddaé si¢ uczynkom mito-
sierdzia. Otaczala wielkq troskq chorych, uposledzonych i opuszczonych. Byla czlo-
wiekiem modlitwy i wyrzeczenia (Fros, Sowa 1982: 319, 1998: 325; Zaleski 2002: 77-78;
Krakowczyk 2021b). Sw. Jézef z Kupertynu mimo swojego odosobnienia, spetniat
wiele dziel apostolskich. Swoje nawrdcenie przypisywal mu Jan Fryderyk saski ksigze
Brunszwiku i Liineburga; Maria Sabaudzka, ktéra byla jego Swietq Klarg; utrzymywala
z nim cigglq korespondencje (Fros, Sowa 1982: 324, 1998: 353; Krakowczyk 2020).
Sw. Leopold Mandi¢ byt po kilkanascie godzin dziennie do dyspozycji wiernych.
Stuzyt wszystkim, ktorzy prosili o pojednanie z Bogiem. Nie tylko udzielal rad i stuzyl
jako spowiednik, ale za penitentdw ofiarowal takze swoje cierpienia. Zaktadat sierocirice,
opiekowal si¢ ubogimi (Krakowczyk 2024a). Sw. Brat Albert Chmielowski zafascy-
nowany duchowoscig Sw. Franciszka z Asyzu rozpoczgt dziatalnosc tercjarskg, glownie
wsrdd polskich chiopéw na Podolu. (...) W roku 1884 przenidst si¢ do Krakowa i wspierat
najubozszych pienigdzmi ze sprzedazy swoich obrazow. Jego pracownia malarska stata
si¢ przytutkiem. Tutaj zajmowat si¢ nedzarzami i bezdomnymi, widzqc w ich twa-
rzach sponiewierane Oblicze Chrystusa. (...) Zrezygnowat z kariery i objgt zarzqd
ogrzewalni w Krakowie dla bezdomnych. Przeniost si¢ tam na state, aby mieszkac
wsrod biedoty; pomagac im w dZwiganiu sie z nedzy, nie tylko materialnej, ale takze
i moralnej. Zaktadat nowe przytuliska, sierocitice dla dzieci i mlodziezy, domy dla
starcow i nieuleczalnie chorych, oraz tak zwane kuchnie ludowe. Za jego zycia po-
wstato 21 takich domdw, gdzie potrzebujgcy otaczani byli opiekg 40 braci i 120 sidstr (Za-
leski 2002: 327-328; Krakowczyk 2019). Sw. Genowefa Torres Morales z przyjacict-
kami utworzyta wspdlnote religijng dla kobiet dotknietych chorobq lub ubdstwem.
W ramach Wspdlnoty Najswietszego Serca Jezusa i od Swietych Aniolow, zwanej popular-
nie Angelikami stuzyty potrzebujgcym, opuszczonym i chorym. W ciggu kilku lat,
kolejne domy powstaly w catej Hiszpanii, a potem takze poza jej granicami. (Krakowczyk
2024b). Bl. Matka Elzbieta Réza Czacka poswigcita swoje zycie niewidomym. W War-
szawie zatoZyla Towarzystwo Opieki and Ociemniatymi. Tworzyta ochronke, warsz-
taty, szkolg powszechng, biblioteke brajlowskq i tzw. patronat, ktéry obejmowatl na
terenie miasta dorostych niewidomych oraz ich rodziny. Utworzyla placowke dla niewi-
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domych w Laskach. (...) Laski bylty przestrzeniq dla wielu inicjatyw apostolskich, takich
jak: ksiggarnia, wydawnictwo ,Verbum” i kwartalnik, nieformalna grupa tzw. Kotko,
Biblioteka Wiedzy Religijnej i dom rekolekcyjny (...) Dgzenia s. Elzbiety sprowadzatly
sie w kierunku usamodzielnienia ludzi niewidomych, m.in. do ich odpowiedniego
przygotowania zawodowego. Zalezalo jej na tym, aby ta grupa ludzi marginalizowana
ze wzgledu na swoje kalectwo i zwigzane z nim liczne ograniczenia, mogta Zyc niezaleznie
i nie czuc si¢ cigzarem dla ofoczenia (Misiarz 2021). Bl. Luigi (Alojzy) Novarese:
Z jego inicjatywy powstata ,Maryjna Liga Kaplanow”, niosqca pomoc kaptanom — cho-
rym i zdrowym — w szerzeniu prawdziwego nabozeristwa do Najswietszej Maryi Panny.
Do charakterystycznych dziet o charakterze spoteczno-apostolskim nalezg: coroczna
pielgrzymka kaptanow do Lourdes, polgczona z rekolekcjami; stowarzyszenie ,Centrum
Ochotnikow Cierpienia”, zrzeszajgce chorych, ktérzy — Swiadomi swoich obowigzkow
wynikajgcych z chrztu — cheq aktywnie wspotuczestniczyé w zyciu Kosciola; czasopismo
~Kotwica nadziei”; stowarzyszenie ,,Cichych Pracownikow Krzyza”, ,Bracia i Siostry
Chorych”. Zatozyt osrodki duszpasterstwa chorych: Dom Niepokalanego Serca Maryi w
Re (Novara). Po nim zaczely powstawac kolejne domy: w Rzymie, Ariano Irpino, Rocca
Priora, Montichiari, Moncrivello, Arco, Meldoli, w Calambrone kolo Pizy, w Serniola di
Casale, jak rowniez poza granicami Wioch: w Polsce (Glogow), Izraelu (Jerozolima), Por-
tugalii (Fatima), Kamerunie (Mouda) i Kolumbii (Bonawentura) (Krakowczyk 2023).
Zycie $wietych i blogostawionych bylo wypelnione mitoécig ku Bogu i bliz-
nim, a dzialalno$¢, na skutek ich §wiadectwa zycia codziennego, wyryla sie
w sercach wiernych. Interesujaca jest w zyciu biografowanych jakas tajemnica
intymnej relacji do Boga, niedostepnej dla naocznych $wiadkéw, a rozpoznana
po ,owocach” zycia. Biografie podpowiadaja, ze modlitwa i praca w zyciu swie-
tych i blogostawionych byly catkowicie lub czesciowo ukryte przed $wiatem. Sw.
Malgorzata z Citta di Castello nie napisata Zadnej ksigzki, niczego nie zatozyla, nie do-
konata zadnych rzeczy spektakularnych lub wielkich czyndw. Jej historia jest bardzo prosta;
(...) Matgorzata byta czczona i powstal nadzwyczajny kult w momencie jej Smierci. Jest
przyktadem jak zdolnos¢ i umiejetnosé pozostawienia miejsca tasce, mitosci i Swia-
thu, pozwala stac sig blogostawieristwem dla innych (Swieta Matgorzata. .., 2021). Jej
ciato w stanie nienaruszonym znajduje sig w kosciele sw. Dominika w Citta di Castello. Po
Smierci znaleziono na jej sercu trzy perty z odcisnigtymi na nich wizerunkami Pana
Jezusa, Matki BozZej i sw. Jozefa (Matgorzata..., 2021). Bl. Michat Giedroy¢: Na jego
dziedzictwo wskazat Ojciec Swiety Jan Pawel II: Michal ma czego uczyc nas wspdlcze-
snych, jak i przez wieki uczyl ludzi przeszlych pokoleri. Mqdrosé czerpat z kontemplacji
UkrzyZowanego, ktora byta charakterystycznym rysem jego duchowosci. Z Zarliwego
rozwazania Meki Chrystusa, w ktdrej objawila si¢ najpetniej mitos¢ Boga do ludzi, rodzita
si¢ w nim mitos¢ blizniego, ktorq swiadczyl niezmordowanie, i duch surowej ascezy.
(...) szedl przez zZycie w ukryciu pokory rozswietlonej mitosciq dojrzatej modlitwy:
»Badz cierpliwy az do Smierci” — powiedziat Chrystus — ,a dam ci korong Zycia”.
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(...) Bt. Michat wlasnym zyciem potwierdzit zasadg ,kto z kim si¢ zadaje, takim si¢ staje”,
gdyz przyjaznit sig z przyszlymi Swigtymi i Blogostawionymi Krakowa. Wsrdd nich
byli: Kazimierz, Jan Kanty, Szymon z Lipnicy, Wladystaw z Gielniowa, Stanistaw Kazi-
mierczyk oraz Swigtostaw Milczgey (Krakowczyk 2021a). B. Herman Kaleka pozosta-
wit po sobie wiele dziel: Chronicon, czyli przeglad wazniejszych wydarzer od poczgtkdw
ery chrzescijariskiej do roku 1054; napisal oryginalng pracg De musica; Jako kompozytor
utozyt wiele antyfon, sekwencji i hymnow (m.in. do dzis spiewane Salve Regina, Alma
Redemptoris i Veni Sancte Spiritus); sporzqdzat instrumenty muzyczne, ponadto napisal
utwory ascetyczne, utozyt Martyrologium (Fros, Sowa 1982: 268, 1998: 44-45; Zaleski
2002: 566-567).

Refleksje koncowe — przestanie dla wspoétczesnych

Wyniki badan zycioryséw wybranych $wietych i blogoslawionych z niepelno-
sprawnoscia pokazuja, ze postepowanie i obecnos¢ tych oséb w $wiecie skutecz-
nie przemieniala Srodowiska, w ktérych zyli. Przez aktywnosc¢ i dziatalnos¢ stali
si¢ zaczynem zmieniajagcym spoleczne przekonania o niepetnosprawnosci; byli
pomoca i wsparciem dla potrzebujacych, opuszczonych, marginalizowanych
iwykluczonych. Spoleczne wzorce myslenia i postepowania biografowanych
wynikaly z ich Zywej wiary katolickiej. Podmiotowos¢ i emancypacja badanych
uksztaltowana byla przez otwarcie sie na nauczanie Jezusa Chrystusa i tresci
ewangeliczne; motywowane byly religijnie, przez nawigzanie osobowej relacji
z Bogiem, odkrycie i przyjecie dzieciectwa Bozego. Autonomia w rzeczywistosci
naturalnej i nadprzyrodzonej byla widoczna u nich w niezalezno$ci wewnetrznej
od warunkéw $rodowisk zycia. Przejawem niezaleznosci wewnetrznej u oséb
biografowanych byta dojrzalo$¢ w dziataniu, uwidoczniona w odpowiedzialnosci,
wolnosci i niepowtarzalnej indywidualnosci. Dziela, ktére powstaly w wyniku
postuszenistwa natchnieniom, wiernosci Bogu i powolaniu, trwaja do dzis; bo-
wiem wszystko co posiada w sobie ,pierwiastek” duchowy, ma cechy ponadcza-
sowe. Swieci i blogostawieni byli obecni w $wiecie, zyli blisko drugiego czlowieka.
Cecha charakterystyczng biografowanych byt bezinteresowny dar z siebie, kiero-
wanie sie zasadami etyczno-moralnymi, a to oznacza wolnoé¢ od wymiaréw spo-
tecznych, ekonomicznych i politycznych.

Swieci i blogostawieni kierowali sie mitoéciag w postepowaniu wobec bliznich.
Ich postawa wobec ludzi byla podmiotowa i wolna od uprzedzen, segregacji czy
uprzedmiotowienia podopiecznych. W ten sposéb wida¢ wyraznie, ze postepo-
wanie $wietych i blogostawionych wymyka sie spod kontroli pelnosprawnej
wiekszosci oraz przelamuje stereotypy spotecznego myslenia o niepelnosprawno-
Sci. W rezultacie osoby biografowane uzyskaly szacunek spoleczny i zaufanie
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ludzi, ktérzy powierzali im swoje sprawy, prosili o modlitwe i wstawiennictwo
w rozwigzywaniu réznych spraw zyciowych. Dla wspélnoty Kosciola, a wiec
ludzi wierzacych, $wieci i blogostawieni nadal pelnia swoja misje spoleczna. Jako
patroni i oredownicy przed Bogiem wyjednuja dla zyjacych rézne faski, czego sa
dowodem liczne uzdrowienia i cuda za ich posrednictwem.

Wartosciowa przestanka dla oséb odpowiedzialnych za rozwéj i wychowanie
mlodych ludzi bedzie czerpanie z bogactwa zycia biografowanych. Wyniki pre-
zentowanych badan pokazuja, ze wychowanie w wierze katolickiej przynioslo
piekne ,owoce” w zyciu $wietych i blogostawionych. Harmonijny rozw¢j, oparty
na dwdch filarach rozumu i wiary jest spéjny z natura ludzka, ktéra wraz z roz-
wojem biologicznym w sposob naturalny rozwija sfere duchowa. Na przykladzie
zycia $wietych i blogostawionych wida¢ wyraznie, ze wiara katolicka umozliwia
rozwoj kazdego czlowieka i dojrzewanie do mitosci. Wyraza to fragment Zycia sw.
Malgorzaty z Citta di Castello, u ktérej najwazniejszym faktem jest przejs¢ z sytuacji
ekstremalnego bolu i odrzucenia, do odnalezienia drogi mitosci. Zamiast Zy¢ w zalu, ona
zyje w mitosci. Widzi wlasne zycie jako okazje do kochania, do zrozumienia tych, ktdrzy
byli w takiej sytuacji jak ona. Pomaga wigc ubogim, ostatnim i potrzebujgcym. Jej Zycie
staje sig Hymnem mitosci. (...) Ta, ktora nie doswiadczyta fizycznie cudu, ale otrzymata
cud przemiany swojego zycia — w zycie petne radosci, otwarte dla bliznich, petne przychyl-
nosci, zyjgc w ten sposéb swietym zyciem (Swieta Malgorzata. .., 2021). Jest to odpo-
wiedZ na wspdlczesne poszukiwania wzoréw postepowania oraz refleksja na
nurtujace pytanie: jak wychowaé mlode pokolenie? Tym bardziej, ze ,przyklad
Swietych nas pobudza, a ich bratnia modlitwa nas wspomaga, aby$my osiagneli
pelnie zbawienia”’.

Podsumowanie zaprezentowanych wynikéw prowadzi do uznania, ze w zy-
ciu biografowanych wypelnily sie stowa $w. Pawla: ,Rézne sa dary faski, lecz ten
sam Duch; rézne tez sg rodzaje postugiwania, ale jeden Pan; r6zne sg wreszcie
dziatania, lecz ten sam Bog, sprawca wszystkiego we wszystkich” (1 Kor 12, 4-6").

Poruszane zagadnienia sg jedynie namiastkg bogactwa zycia $wietych i blogosta-
wionych. Temat otwiera przestrzenr do badan Zycia codziennego oséb z niepelno-
sprawnoscia, wierzacych i praktykujacych wiare katolicka wspélczesnie. Analizowane
biografie sa spdjne z aktualnymi wyzwaniami duszpasterstwa oséb z niepelnospraw-
noscia i wlaczania ich w zycie wspdlnoty Kosciola (Janocha 2020: 40-47).

’ Fragment Prefacji o Swietych, odmawia sie w Mszach o Wszystkich Sw1e;tych o Swietych Patro-
nach i Swietych, ktérzy stanowig tytut kosciota, w uroczystosci i $wieta Swietych, jezeli nie maja
prefacji wlasnej. Mozna ja odmawia¢ we wspomnienia Swietych.

' Biblia Tysigclecia (2003), Pierwszy List do Koryntian.
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