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OTWARCIE MUZEUM MARII GRZEGORZEWSKIE]
I AKADEMII PEDAGOGIKI SPECJALNE]

Historia magistra vitae est
Cyceron, De oratore, 11, 36

Artykut przedstawia dwa wazne wydarzenia zwigzane obchodami Swieta Uczelni, ktére
mialy miejsce w maju 2023 r. Pierwszym bylo uroczyste odsloniecie przed Urzedem
Dzielnicy Ochota, przy ul. Gréjeckiej 17a, tablicy upamigtniajacej twoérczynie pedagogiki
specjalnej i patronke uczelni — Marie Grzegorzewska. Drugim — otwarcie w nowo wybu-
dowanym budynku D uczelni Muzeum Marii Grzegorzewskiej i Akademii Pedagogiki
Specjalnej, ktére zostalo przygotowane w wersji stacjonarnej, wirtualnej i interaktywnej.
Stowa kluczowe: éwie;to Uczelni, Muzeum Marii Grzegorzewskiej i Akademii Pedagogiki
Specjalnej, Maria Grzegorzewska, pedagogika specjalna

W dniu poprzedzajacym tegoroczne Swieto Uczelni — 23 maja — mia-
ly miejsce dwa wazne dla spotecznosci Akademii Pedagogiki Specjalnej wy-
darzenia. Pierwszym bylo uroczyste odstoniecie przed Urzedem Dzielnicy
Ochota, przy ul. Gréjeckiej 17a, tablicy upamietniajacej Nasza Patronke — Marie
Grzegorzewska. W obecnosci Kanclerza, Prorektoréw, Dyrektoréw Instytutéw,
nauczycieli akademickich, studentéw i absolwentéw APS oraz wladz gminy
i przypadkowych przechodniéw, dr hab. prof. APS Jacek Kulbaka przedsta-
wil Zzycie i dziatalnos¢ zawodowa Marii Grzegorzewskiej, natomiast Rektor APS
dr hab. prof. APS Barbara Marcinkowska wraz z Burmistrzem Dzielnicy Ochota
Dorota Stegienka przeciely wstege odstaniajacq tablice z umieszczonym symbo-
lem Uczelni i informacja, Ze ,Maria Grzegorzewska (1887-1967) — pedagog, psy-
cholog, profesor, twérczyni pedagogiki specjalnej w Polsce zalozyla Paristwowy
Instytut Pedagogiki Specjalnej”.

Drugim wydarzeniem tego dnia bylo oficjalne otwarcie w nowo wy-
budowanym budynku D Muzeum Marii Grzegorzewskiej i Akademii
Pedagogiki Specjalnej, wpisanego w 2018 r. do rejestru Stowarzyszenia
Muzeéw Uczelnianych, ktére celem jest ,dziatalnos¢ na rzecz rozwoju mu-
zedw i kolekcji uczelnianych oraz dbato$¢ o materialne i niematerialne histo-
ryczne dziedzictwo polskich uczelni wyzszych” (https://muzeauczelniane.
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pl/statut/)'. W uroczystosci tej oprécz pracownikéw i studentéw APS wzieli
udziat réwniez: przedstawiciele Urzedu Dzielnicy Ochota; dr Marek Michalak
- kanclerz Miedzynarodowej Kapituly Orderu Usmiechu, przewodniczacy
Miedzynarodowego Stowarzyszenia im. Janusza Korczaka i byly Rzecznik Praw
Dziecka — oraz licznie przybyli goscie z Ukrainy i Uzbekistanu, w tym sekre-
tarz generalny Narodowej Akademii Nauk Ukrainy — prof. Nellya Hryhorivna
Nychkalo (https://khmnu.edu.ua/en/nellya-grygorivna-nychkalo/) oraz pre-
zes Narodowej Akademii Nauk Pedagogicznych Ukrainy, byly minister eduka-
¢ji, nauki i sportu oraz doktor honoris causa APS — prof. Wasyl Grygorowicz
Kremien (http://rada.karazin.ua/en/personalia/doctors/516).

Po przecieciu wstegi i wygloszeniu okolicznosciowych przeméwien
przez rektor APS dr hab. prof. APS Barbare Marcinkowska i prof. Wasyla G.
Kremienia, dr hab. prof. APS Jacek Kulbaka (peiniacy funkcje kustosza potaczo-
nego Muzeum Marii Grzegorzewskiej i APS) oméwit jego zatoZenia, cele i zada-
nia, natomiast dr Anna Hryniewicka zwrécila uwage na najwazniejsze muzeal-
ne eksponaty obrazujace 100-letnig historie tej najstarszej polskiej uczelni peda-
gogicznej ksztalcacej pedagogdéw specjalnych oraz twdércze dokonania jej zato-
zycielki i dlugoletniej dyrektorki, ktéra — jak twierdzit Otton Lipkowski (1985,
s. 204) — ,przez poét wieku oddzialywata bezposrednio na dwie generacje na-
uczycieli i dziataczy oswiatowych, ale dzisiaj juz wiemy, ze dziedzictwo jej my-
$li przechodzi réwniez na dalsze pokolenia”. Dla podkreélenia, jak wiele Maria
Grzegorzewska wniosta do rozwoju réznych obszaréw kultury i nauki, a tak-
Ze jak w niesprzyjajacych warunkach realizowata swoje zyciowe powotanie, dr
Hryniewicka przypomniata najwazniejsze fakty z jej zycia.

Jak wskazuje bogaty dorobek piSmienniczy Grzegorzewskiej, swojg reflek-
sja obejmowata ona calo$é problematyki wchodzacej w zakres nie tylko peda-
gogiki specjalnej, lecz takze z pogranicza kilku dzialéw psychologii. Jako oso-
ba niezwykle aktywna, pracowita i zorganizowana potrafita w harmonijny spo-
s6b laczyc¢ swojaq dzialalno$¢ organizacyjna, naukowa, dydaktyczng, spoteczna
i edytorska, porzadkowang stuzbie osobom niepelnosprawnym, doprowadza-
jac do spotecznego zrozumienia znaczenia opieki wychowawczej nad dzieckiem
niepelnosprawnym, upowszechnienia jego nauczania oraz zalozenia sieci szkét
specjalnych (Hryniewicka, 2022a).

Upamigtnieniu tych wszystkich spraw ma stuzy¢ uczelniane Muzeum, kt6-
re poza pelnieniem funkgji: informacyjnej, poznawczej i estetycznej jest waznym
pomostem pomiedzy przeszioscig a czasem obecnym. Jego zalazkiem byto zato-
zone przy Instytucie juz w latach 20. XX w. Muzeum Szkolnictwa Specjalnego.

W ramach organizowanych przez Stowarzyszenie konferencji przedstawiciel APS dr hab. prof.
APS Jacek Kulbaka uczestniczyt m.in. w IV Ogdlnopolskiej Konferencji Naukowej ,Dziedzictwo
Akademickie. Formy i kierunki partycypacji muzeéw uczelni wyzszych”, zorganizowanej w dniach
23-25 pazdziernika 2019 r. w Gdanisku, na ktérej wyglosil referat pt. ,Muzeum Marii Grzegorzew-
skiej i Akademii Pedagogiki Specjalnej w Warszawie” oraz w Miedzynarodowej Konferencji Nauko-
wej pt. ,,Dziedzictwo akademickie dla przyszlosci nauki — Academic heritage for the future of scien-
ce”, zorganizowanej w dniach 26-29 kwietnia 2022 r. w Warszawie, podczas ktérej wystapit z refera-
tem pt. ,Maria Grzegorzewska wobec idei Muzeéw Os$wiaty i Wychowania”.
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Pierwsze doniesienia o projekcie jego powotania Maria Grzegorzewska zamie-
Scita w 1924 r. w numerach 1 (s. 19) i 2 (s. 155) ,,Szkoty Specjalnej”, w ktérych pi-
sata o koniecznosci urzadzenia specjalnego muzeum szkolnego oraz apelowata
do nauczycieli szkét specjalnych o nadsytanie wzoréw pomocy naukowych oraz
dzieciecych prac ilustrujacych etapy rozwojowe pracy szkolnej. Przygotowujac
sie do otwarcia tego muzeum, Grzegorzewska juz od 1921 r. zaczeta gromadzic
materiaty dotyczace szkolnictwa specjalnego.

Poczatkowo, ze wzgledu na niewielkie pomieszczenie wydzielone na mu-
zeum w Instytucie Gluchoniemych i Ociemnialych na pl. 3 Krzyzy, zgromadzo-
ne zbiory byly tak skromne, Ze miescily sie¢ w jednej szafie. Kiedy poprawity
sie¢ warunki lokalowe, zbiory byto juz tyle, Ze przeznaczono na ich ekspozycje
oddzielne pomieszczenie. Niestety, rozwdj muzeum zostat zablokowany wraz
z wybuchem II wojny swiatowej, ktéra wedlug okreslenia Grzegorzewskiej
(1946/47, s. 6) ,,zakolysala i zachwiata w posadach calg kulture swiata”, dopro-
wadzajac do katastrofalnego wprost zniszczenia catego dorobku PIPS.

Odrodzenie muzeum nastapilo po wojnie, szczegélnie po zmianie siedzi-
by, najpierw na ul. Spiska 16, gdzie potaczone z Osrodkiem Metodycznym
Szkolnictwa Specjalnego poza jedna salg przez rok miato mozliwos¢ korzystania
z dwéch dodatkowych duzych pomieszczert w nowym budynku szkolnym przy
ul. Spiskiej 1, a nastepnie na Szczesliwicka 40, gdzie pod zmieniona nazwa jako
Muzeum Pedagogiki Specjalnej uzyskato az pie¢ pomieszczen, w tym dwie duze
sale (Seniéw, 1972, s. 268).

W latach 1946-1965 zgromadzone w tych salach zbiory klasyfikowano,
uwzgledniajac ich przynaleznos¢ do okreslonego dziatu pedagogiki specjalnej,
natomiast od 1965 r. dzielono je wedlug nastepujacych grup tematycznych:
Panistwowy Instytut Pedagogiki Specjalnej i rozwdj szkolnictwa specjalnego
w Polsce; metody rewalidacji dzieci i mlodziezy o nieprawidlowym rozwo-
ju; opieka nad glebiej uposledzonymi umystowo; stan i rozwéj réznych form
opieki wychowawczej nad dzie¢mi i mlodzieza o nieprawidlowym rozwoju -
w Polsce i na $wiecie; ustrdj szkolnictwa specjalnego oraz jego dawne i obec-
ne podstawy prawno-administracyjne. W tych trudnych latach powojennych
tak bogaty asortyment materialéw przedstawiajacych dorobek pedagogiki spe-
cjalnej stuzyt gléwnie celom dydaktyczno-metodycznym i naukowym, a tak-
ze promodji Instytutu. W trzy lata po $mierci Marii Grzegorzewskiej, na skutek
utraty znaczenia, spowodowanej z jednej strony zmiang struktury Instytutu,
w zwiazku z przeksztalceniem go w wyzszg uczelnie zawodowa wymagajaca
polozenia wiekszego nacisku na badania naukowe, z drugiej zas — z rozwojem
na terenie calego kraju licznych osrodkéw metodycznych i réznego rodzaju
placéwek ustugowych, Muzeum Pedagogiki Specjalnej, podobnie jak wszyst-
kie pracownie Instytutu, zostato zlikwidowane, a jego eksponaty zostaty prze-
kazane poszczegdlnym dzialom z pozostawieniem w dwéch pokoikach mate-
rialéw dotyczacych pracy samego Instytutu. Do trzeciej sali, z dwupokojowe-
go mieszkania Marii Grzegorzewskiej, ktére miescito sie w latach 1948-1959
na pierwszym pietrze domu akademickiego PIPS przy ul. Spiskiej 16, przenie-
siono wigkszos¢ jej prywatnych rzeczy z mysla o zorganizowaniu muzeum jej
imienia.
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Przy odtwarzaniu historii tego Muzeum konieczne jest uswiadomienie so-
bie, ze krétkim czasie po pogrzebie Marii Grzegorzewskiej przy Paristwowym
Instytucie Pedagogiki Specjalnej zostat powolany Komitet Uczczenia Jej Pamieci,
w ramach ktérego zaplanowano kultywowanie pamieci Grzegorzewskiej po-
przez realizacje jej pedagogiki w praktyce wychowawczo-dydaktycznej Instytutu
i szkolnictwa specjalnego, popularyzacje jej zycia i dziela, publikacje jej prac,
opieke nad pamiatkami, powolanie Kota Absolwentéw, zbieranie funduszy na
grobowiec, podjecie starari o nadanie jej imienia jednej z warszawskich ulic, za-
inicjowanie wzniesienia jej pomnika przed Uczelnia oraz organizacje Muzeum.
Przeznaczono na nie jedna z sal w gmachu przy ul. Szczesliwickiej 40, w ktérej
odtworzono jej gabinet, starajac sie zachowac jego ogdlny wyglad i atmosfere.

W 2007 r. Muzeum Marii Grzegorzewskiej, zawierajace wedlug obszerne-
go spisu sporzadzonego przez Romane Rusewicz oraz Helene Seniéw (por.
Muzeum APS) 1243 ksigzki, 72 obrazy, 36 mebli z zawartoscia i 83 ekspona-
ty przedpokoju, zostalo przeksztalcone w izbe pamieci, ktéra po kolejnej trans-
formacji zostala polaczona z Muzeum APS. Muzeum Marii Grzegorzewskiej
i Akademii Pedagogiki Specjalnej obejmuje wersje stacjonarna, wirtualng i inte-
raktywna.

Prace nad przygotowaniem i realizacja projektu wymienionych wersji posze-
rzonego Muzeum (finansowanego ze srodkéw Ministerstwa Nauki i Edukacji
w ramach programu Spoleczna Odpowiedzialnos¢ Nauki/Doskonata Nauka
- Spoteczna odpowiedzialno$¢ nauki — Popularyzacja nauki i promocja sportu,
nr umowy SONP/SP/515607/2021) rozpoczely si¢ pod koniec 2021 r. i trwa-
ty do maja 2023 r. W tym czasie specjalnie powotany uczelniany Komitet, zto-
zony z pracownikéw APS majacych doswiadczenie w organizacji tego rodza-
ju przedsiewzie¢, pod kierunkiem dr hab. prof. APS Ewy M. Kuleszy (dyrektor
Instytutu Pedagogiki Specjalnej) dokonat wyboru zinwentaryzowanych przez
mgr. Piotra Braka (archiwiste APS) materialéw (w tym wielu dotychczas nieek-
sponowanych), ktére po merytorycznej ocenie: dr. hab. prof. APS Jacka Kulbaki
(Katedra Historii Wychowania, Instytut Pedagogiki), dr Anny Hryniewickiej
(Zakiad Psychologii Klinicznej Dzieci i Milodziezy, Instytut Psychologii)
i Grazyny Walczak (Zaklad Edukagji i Rehabilitacji Oséb z Niepelnosprawnoscia
Intelektualna, Instytut Pedagogiki Specjalnej) zostaly zakwalifikowane do eks-
pozycji w Muzeum.

Obecnie istnieje mozliwos¢ zapoznania si¢ z eksponatami prezentowanymi
w nowej odstonie w Muzeum stacjonarnym, ktére miesci sie na I pietrze w bu-
dynku D. Calos¢ zostala zaaranzowana przez dr Beate Nessel-Lukasik (Zaktad
Socjologii Ogolnej i Badan Interdyscyplinarnych, Instytut Filozofii i Socjologii)
i dr Anne Wojcik (Zaklad Dziatart Wizualnych i Arteterapii, Instytut Edukacji
Artystycznej). Repozytorium cyfrowe, opracowane zgodnie z obowigzujacymi
obecnie wymogami, to dzieto mgr Joanny Potegi (dyrektor Biblioteki APS) oraz
mgr Beaty Wszolek (wicedyrektor Biblioteki APS).

Muzeum stacjonarne sklada sie¢ z duzej izby, z wydzielonym w $rod-
ku pomieszczeniem odtwarzajacym fragment powojennego mieszkania
Grzegorzewskiej; znajdujg si¢ pamiatki z nig zwigzane (rekopisy, listy, ory-
ginalne obrazy i reprodukcje dziet sztuki, ksigzki, maszyny do pisania, rézne
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elementy wyposazenia mieszkania itp.). Na zewnatrz tego pomieszczenia, two-
rzacego drugq izbe, zostaly umieszczone rozmaite dokumenty i przedmio-
ty przedstawiajace najwazniejsze wydarzenia dotyczace historii Uczelni od
1922 roku az po czasy wspoiczesne (sa to m.in.: zdjecia kolejnych budynkéw
Panistwowego Instytutu Pedagogiki Specjalnej, Wyzszej Szkoly Pedagogiki
Specjalnej i Akademii; statuty regulujace funkcjonowanie Uczelni; odznacze-
nia panstwowe, stuzbowe dokumenty, kalendarium wydarzen i reprodukcje
fotografii Marii Grzegorzewskiej, jej rodziny, wspoétpracownikéw i studentow;
materialy multimedialne: wywiad radiowy z Mariq Grzegorzewska i film z jej
udziatem, zrealizowany na kilka lat przed jej Smierciag w 1967 r.) (por. https://
muzeauczelniane.pl/11356-2/).

Repozytorium wirtualne stawia sobie za cel ,cyfrowq archiwizacje, zapew-
nienie stalego dostepu i jak najszersze upowszechnienie zasobéw archiwalnych,
w tym dokumentéw, piSmiennictwa, danych naukowych i innych obiektéw”
zwigzanych z zyciem Marii Grzegorzewskiej (https://muzeum.aps.edu.pl/re-
pozytorium/dlibra), ktéra w 100-lecie powstania APS zostala uhonorowana za-
szczytnym tytulem Patronki Roku 2022 (por. Hryniewicka, 2022b).

Wirtualne Muzeum (muzeum.aps.edu.pl) wzbogaca dotychczasowg ko-
lekcje o nowe eksponaty, zwigzane z prywatna i naukowa aktywnoscig Marii
Grzegorzewskiej. Sklada si¢ z szesciu zakladek: O Muzeum; Pokéj Marii. Spacer
wirtualny; Zycie i dzielo Marii Grzegorzewskiej. Spacer po osi czasu; Kolekgcje
Muzeum; Archiwum historii méwionej; Repozytorium. Mozna je zwiedzad, ko-
rzystajac zaréwno z komputera stacjonarnego czy laptopa, jak i ze smartfona.
Jest dostepne w dwoch wersjach jezykowych: polskiej i angielskiej.

Spacer po ,Pokoju Marii Grzegorzewskiej” odbywa si¢ w przestrzeni tréj-
wymiarowej. ,,Archiwum historii méwionej” zawiera wywiad z Grzegorzewska,
przeprowadzony w 1964 r. z okazji 40-lecia PIPS, oraz rozmowy z uczennica-
mi i uczniami Pani Profesor: Felicja Mazurkiewicz, Ewg Tomasik, Zdzistawem
Lewandowskim, ktére przeprowadzit w 2022 r. dr hab. Jacek Kulbaka, prof.
APS. Dokumenty i fotografie z osi czasu sa réwniez dostepne wraz z opisami
w zakladce ,Kolekcje Muzeum”. W ,Repozytorium” znajdziemy dokumenty
zwiazane z Mariq Grzegorzewska uporzadkowane w pieciu kolekcjach: Zycie
prywatne, Zycie naukowe, Twérczosé, Uczelnia, Fotografie.
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OPENING OF THE MUSEUM OF MARIA GRZEGORZEWSKA AND THE
MARIA GRZEGORZEWSKA UNIVERSITY

Abstract

The article presents two important events related to the celebration of the University Holi-
day, which took place in May 2023. The first was the ceremonial unveiling in front of the
Ochota District Office at Gréjecka st. 17a, a plaque commemorating the creator of special
education and patron of the university — Maria Grzegorzewska. The second was the open-
ing of the Museum of Maria Grzegorzewska and the Maria Grzegorzewska University in
the newly built D building of the university, which was prepared in stationary, virtual
and interactive versions.

Keywords: University Holiday, Maria Grzegorzewska Museum and the Maria Grzegorze-
wska University, Maria Grzegorzewska, special pedagogy
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DZIECKO/UCZEN Z GEEBOKIM STOPNIEM
NIEPEENOSPRAWNOSCI INTELEKTUALNE] W POLSKIM
SYSTEMIE EDUKAC]JI (ZE SZCZEGOLNYM
UWZGLEDNIENIEM EDUKAC]JI WEACZAJACE))

W artykule zostata opisana kwestia praw przynaleznych kazdej istocie ludzkiej, ze szcze-
gbélnym uwzglednieniem praw oséb z niepelnosprawno$ciami, w tym zasadniczo prawa
do edukacji. Na podstawie analizy praw oséb z niepelnosprawnosciami pokazano sytu-
acje nieréwnosci w dostepnie do edukacji dzieci, mtodziezy, oséb uczacych sie z glebo-
kim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej, ktérzy do chwili obecnej nie posiadaja
w Polsce statusu ucznia, a jedynie status wychowanka, uczestnika tzw. zespoléw rewali-
dacyjno-wychowawczych. Nieréwnos¢ ta przez wiladze oswiatowe na ogdt usprawiedli-
wiana jest specyfika rozwoju oraz funkcjonowania psychofizycznego i psychospoteczne-
go tych oséb oraz brakiem tzw. podstawy programowej. Wobec powyzszego podjeto
probe prezentacji mozliwych dziatari na rzecz edukacji dzieci i mlodziezy z glebokim
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej w statusie ucznia, przy koncentracji nie tyle
na polu edukacji specjalnej, ile na polu edukacji wlaczajace;j.

Stowa kluczowe: edukacja, edukacja specjalna, edukacja wiaczajaca, edukacja ogélnodo-
stepna, dziecko/uczen, wychowanek, niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebo-
kim, uczestnik zajec rewalidacyjno-wychowawczych

Wprowadzenie

Kazda jednostka ludzka, bez wzgledu na posiadane mozliwosci, sprawno-
Sci, stan zdrowia, wyglad fizyczny, kolor skéry, pochodzenie narodowe, etnicz-
ne, spoleczne, miejsce zamieszkania, wyznawana religie ma prawo do réwnego
traktowania oraz dostepu do przystugujacych praw cztowieka. W Powszechnej
Deklaracji Praw Czlowieka, uchwalonej przez Organizacje Narodéw
Zjednoczonych w 1948 r., wskazuje sie¢ m.in., ze: ,,wszystkie istoty ludzkie ro-
dza sie wolne i réwne w godnosci i prawach (art. 1), kazda osoba jest upraw-
niona do korzystania ze wszystkich praw i wolnosci bez jakiejkolwiek réznicy
(art. 2), kazda osoba ma prawo do zycia, wolnosci i bezpieczeristwa osobistego
(art. 3), nikt nie moze by¢é poddawany (...) nieludzkiemu, ponizajacemu trakto-
waniu (art. 5), wszyscy sa réwni wobec prawa i sq uprawnieni bez jakiejkolwiek
dyskryminacji do réwnej ochrony prawnej (art. 7), kazda osoba ma prawo do
nauki; nauczanie powinno by¢ nieodplatne, przynajmniej w zakresie ksztalcenia
podstawowego; wyksztalcenie podstawowe jest przymusowe; a wyksztalcenie
techniczne i zawodowe ma by¢ powszechnie dostepne (...), nauczanie powinno
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mie¢ na uwadze pelny rozwéj osobowosci ludzkiej, umacnianie poszanowania
praw cziowieka, podstawowych wolnosci, powinno stuzyé popieraniu zrozu-
mienia, tolerancji i przyjazni miedzy wszystkimi narodami, wszystkimi grupami
rasowymi lub religijnymi (art. 26)”.

W Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej w art. 30, jest mowa o tym, ze:
,Przyrodzona i niezbywalna godno$¢ cztowieka stanowi Zrédto wolnosci i praw
cztowieka i obywatela; jest nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochrona jest obo-
wigzkiem wiladz publicznych”. W art. 31.1. podkresla sie, ze: ,Wolnos¢ cztowie-
ka podlega ochronie prawnej”, a 31.2., Zze: ,Kazdy jest obowigzany szanowac
wolnosci i prawa innych. Nikogo nie wolno zmuszaé do czynienia tego, cze-
go prawo mu nie nakazuje”. Z kolei w art. 32.1. podaje sie, ze: ,Wszyscy sa wo-
bec prawa réwni. Wszyscy majgq prawo do rownego traktowania przez wiadze
publiczne”. W art. 32.2., ze: , Nikt nie moze by¢ dyskryminowany w zyciu poli-
tycznym, spotecznym lub gospodarczym z jakiejkolwiek przyczyny”. Art.70 od-
nosi si¢ do edukacji. W punkcie 70.1. zapisano, ze: ,Kazdy ma prawo do nauki.
Nauka do 18. roku zycia jest obowigzkowa. Sposéb wykonywania obowiazku
szkolnego okreéla ustawa”. W punkcie 70.2. podano, ze: ,Nauka w szkotach pu-
blicznych jest bezptatna”; w punkcie 70.3.: ,Rodzice maja wolnos¢ wyboru dla
swoich dzieci szkét innych niz publiczne”; 70.4.: ,Wladze publiczne zapewnia-
ja obywatelom powszechny i réwny dostep do wyksztalcenia. W tym celu two-
rza i wspierajg systemy indywidualnej pomocy finansowej i organizacyjnej dla
uczniéw i studentéw” (Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej, 1997, s. 14).

Tresc¢ art. 24. Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepelnosprawnych sygnali-
zuje prawo dzieci/uczniéw z niepelnosprawnosciami do edukacji bez dyskry-
minacji, na zasadach réwnych szans, do wlaczajacego systemu ksztalcenia na
wszystkich poziomach edukacji i w ksztatceniu ustawicznym, prawo do rozwo-
ju osobistego potencjatu, poczucia godnosci, wlasnej wartosci, poszanowania
praw czlowieka, podstawowych wolnosci i réznorodnosci ludzkie;j.

Sytuacja dzieci i mlodziezy z glebokim stopniem niepelnosprawnosci
intelektualnej w polskim prawie o$wiatowym

Na tle przywotanych praw, co prawda z pominieciem prawa czysto ludzkiego,
humanistycznego, nacelowanego na uniwersalne wartosci, na identyczng wartos¢
kazdej osoby ludzkiej, pojawia si¢ pytanie o to, czy wszystkie dzieci, czy wszyst-
kie osoby uczace si¢ w Polsce posiadajg tozsame prawo do edukagji. I jednocze-
sna odpowiedz, ze tak nie jest. Do grupy znajdujacej si¢ w statusie nieréwnosci
praw naleza dzieci, mlodziez, uczace si¢ osoby doroste z niepelnosprawnoscia in-
telektualng w stopniu glebokim. Mimo objecia, od roku 1997, dzieci i mtodziezy
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim opieka edukacyjng (na
podstawie zapiséw zawartych w rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej
z dnia 30 stycznia 1997 r. w sprawie zasad organizowania zajec rewalidacyjno-wy-
chowawczych dla dzieci i mlodziezy uposledzonych umystowo w stopniu gle-
bokim — z dniem 1 lipca 2011 r. zmiana art. 7 podstawy w zwigzku z wejSciem
w zycie ustawy o dziatalnosci leczniczej z dnia 15 kwietnia 2011 r.), nie posiadali
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oni i nadal nie posiadajg statusu uczniéw, a jedynie status uczestnikéw zespo-
léw rewalidacyjno-wychowawczych (taka forme w systemie o$wiaty wskazano
dla danej grupy wychowankéw). Kolejne regulacje prawne zrealizowane w resor-
cie o$wiaty niestety nie zmienily sygnalizowanej sytuacji. Okreslenie ,uczestnik”
— desygnatowo, ale réwniez mentalnie — jest interpretowane jako osoba w czyms$
bioraca udzial, uczestniczaca, jednakze niekoniecznie zwigzana z rola ucznia oraz
wynikajacg z tej roli realizacja obowiazku szkolnego. Takie podejScie powodu-
je brak droznosci w ksztalceniu omawianej grupy dzieci i mlodziezy w systemie
edukacji. Chodzi tu m.in. o niewydawanie uczestnikom zaje¢ rewalidacyjno-wy-
chowawczych swiadectwa ukoriczenia nastepujacych po sobie etapéw edukaciji,
otrzymujq jedynie , dyplom uczestnictwa” w omawianych zajeciach, czy pozba-
wienie dzieci zakwalifikowanych do udzialu w zajeciach rewalidacyjno-wycho-
wawczych szansy na zmiane szczebla edukacji z powodu przydziatu do konkret-
nej grupy (przepisy daja mozliwosé wiaczenia do zespotu zaréwno dziecka 3-let-
niego, jak i 25-latka).

Uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim nie
uzyskuja orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, a jedynie orzecze-
nie o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, wydawane przez zespo-
ty orzekajace, dzialajace w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicz-
nych, w tym publicznych poradniach specjalistycznych. Speiniaja pozorowany
obowiazek szkolny (zgodnie z art. 16 ust. 7 ustawy o systemie oswiaty z dnia
7 wrzeénia 1991 r.) poprzez udzial w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych,
organizowanych na podstawie rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej
z 23 kwietnia 2013 r. w sprawie warunkow i sposobu organizowania zajec rewa-
lidacyjno-wychowawczych dla dzieci i miodziezy z uposledzeniem umystowym
w stopniu gtebokim.

Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze dla dzieci i miodziezy z niepetlnospraw-
noscig intelektualng w stopniu glebokim sa organizowane przedszkolu, w tym
przedszkolu specjalnym, lub szkole, w tym szkole specjalnej, potozonej najbli-
Zej miejsca ich zamieszkania lub pobytu. Natomiast dzieciom i miodziezy prze-
bywajacym w podmiotach wskazanych w art. 7 ust. 1 ustawy o ochronie zdro-
wia psychicznego z dnia 19 sierpnia 1994 r., innych nizZ jednostki systemu o$wia-
ty, oraz w domach rodzinnych, na wniosek kierownikéw tych podmiotéw lub
rodzicéw (prawnych opiekunéw) udzial w zajeciach rewalidacyjno-wychowaw-
czych zapewnia jednostka samorzadu terytorialnego, do ktérej zadan wiasnych
nalezy zakladanie i prowadzenie przedszkola specjalnego lub szkoty specjal-
nej, wlasciwa ze wzgledu na siedzibe lub miejsce potozenia danego podmiotu
albo miejsce zamieszkania rodzicéw (prawnych opiekunéw). Z zastrzezeniem,
ze w domach rodzinnych nie organizuje sie zajec¢ zespolowych. Zajecia w przed-
szkolu, w tym przedszkolu specjalnym, szkole, w tym szkole specjalnej, osrod-
ku umozliwiajagcym dzieciom i mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebokim, jak réwniez dzieciom i miodziezy z niepelnosprawnosciq
intelektualng sprzezona z innymi niepelnosprawnosciami realizacje obowiaz-
ku rocznego przygotowania przedszkolnego, obowigzku szkolnego i obowigz-
ku nauki lub innej jednostce systemu oswiaty organizuje dyrektor jednostki sys-
temu oswiaty, w ktdrej zajecia te s prowadzone. Zajecia prowadzone w formie
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zaje¢ indywidualnych lub zaje¢ zespotowych sa organizowane we wspétpracy
z rodzicami (prawnymi opiekunami). Zajecia zespotowe sg prowadzone w ze-
spotach liczacych do czterech uczestnikéw zajec. Godzina zajec¢ trwa 60 minut,
a minimalny wymiar zaje¢ wynosi: 20 godzin tygodniowo, nie wiecej niz 6 go-
dzin dziennie — w przypadku zaje¢ zespolowych; 10 godzin tygodniowo, nie
wiecej niz 4 godziny dziennie — w przypadku zaje¢ indywidualnych. Dzienny
czas trwania zajec ustala dyrektor jednostki systemu o$wiaty organizujacej zaje-
cia, we wspdlpracy z rodzicami (prawnymi opiekunami) i przy uwzglednieniu
indywidualnych potrzeb i mozliwosci psychofizycznych ich uczestnika.

Zapisy rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z 23 kwietnia 2013 r.
w sprawie warunkéw i sposobu organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowaw-
czych dla dzieci i mlodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu glebokim
nie wskazuja na obowigzek opracowywania IPET-u, dlatego tez nie przygotowu-
je sie dla tej grupy dzieci/uczniéw indywidualnego programu edukacyjno-tera-
peutycznego (na marginesie warto podkresli¢ obecng w analizowanych aktach
prawa oswiatowego stygmatyzujaca terminologie, definiujacq omawiang grupe
dzieci/uczniéw jako uposledzone umystowo w stopniu glebokim). Zapisy stano-
wia, ze dla sygnalizowanej grupy dzieci/uczniéw zajecia rewalidacyjno-wycho-
wawcze prowadzone s na podstawie indywidualnego programu zajec, zawiera-
jacego w szczegolnosci: cele zajeé, metody i formy pracy z uczestnikiem zajec, za-
kres wspdtpracy z rodzicami (opiekunami prawnymi).

Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze sa organizowane od poczatku roku
szkolnego w roku kalendarzowym, w ktérym uczniowie koricza 3 lata, do kon-
ca roku szkolnego w roku kalendarzowym, w ktérym korcza 25 lat. Kryterium
wiekowe 25 lat, jako graniczne, jesli chodzi o obecnos¢ osoby z glebokim stop-
niem niepelnosprawnosci intelektualnej w strukturach systemu oswiaty, wyni-
ka z zapiséw zawartych w rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia
23 kwietnia 2013 r. w sprawie warunkéw i sposobu organizowania zajec rewali-
dacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy z uposledzeniem umystowym
w stopniu gtebokim.

Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze obejmuja m.in.: nauke nawigzywa-
nia kontaktéw w sposéb odpowiedni do potrzeb i mozliwosci uczestnika za-
je¢; ksztaltowanie sposobu komunikowania si¢ z otoczeniem na poziomie odpo-
wiadajacym indywidualnym mozliwo$ciom; usprawnianie ruchowe i psychoru-
chowe w zakresie duzej i malej motoryki, orientacji w schemacie wilasnego ciata
i orientacji przestrzennej; wdrazanie do osiagania optymalnego poziomu samo-
dzielnosci w podstawowych sferach zycia; rozwijanie zainteresowania otocze-
niem, wielozmystowe poznawanie otoczenia, nauke rozumienia zachodzacych
w nim zjawisk; ksztalttowanie umiejetnosci funkcjonowania w otoczeniu; ksztat-
towanie umiejetnosci wspétzycia w grupie; nauke celowego dzialania dostoso-
wanego do wieku, mozliwosci i zainteresowari uczestnika zaje¢ oraz przejawia-
nej przez niego aktywnosci.

Indywidualny program zaje¢ powinien zawieraé: cele realizowanych za-
je¢; metody i formy pracy z uczestnikiem zaje¢; zakres wspotpracy z rodzicami
(opiekunami prawnymi) dziecka/ucznia. Indywidualny program zaje¢ opraco-
wuja prowadzacy zajecia nauczyciele we wspdlpracy z psychologiem, a takze,
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w zaleznosci od potrzeb, z innymi specjalistami pracujacymi z dzie¢mi i mio-
dzieza, na podstawie diagnozy oraz zaleceni zawartych w orzeczeniu o potrzebie
zajec¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Nie rzadziej niz dwa razy w roku szkol-
nym, na podstawie dokumentacji zaje¢, w tym indywidualnego programu za-
jeé, nauczyciele prowadzacy zajecia dokonujg okresowej oceny funkcjonowania
uczestnika zaje¢ oraz w razie potrzeby modyfikujg indywidualny program zajec.

Gromadzona dokumentacja uczestnika zajeé obejmuje: orzeczenie o potrze-
bie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, dziennik zaje¢ rewalidacyjno-wycho-
wawczych dla kazdego zespotu lub dziennik indywidualnych zaje¢ rewalidacyj-
no-wychowawczych dla kazdego uczestnika zaje¢, ktére sq prowadzone zgod-
nie z przepisami w sprawie sposobu prowadzenia przez publiczne przedszko-
la, szkoty i placéwki dokumentacji przebiegu nauczania, dziatalnosci wycho-
wawczej i opiekuriczej oraz rodzajow tej dokumentacji; zeszyt obserwacji, ktéry
jest prowadzony odrebnie dla kazdego uczestnika zaje¢ przez nauczycieli pro-
wadzacych zajecia. Zeszyt obserwacji powinien zawiera¢ informacje dotyczace:
zmian w zakresie duzej motoryki (postawa, lokomocja, koordynacja ruchéw);
zmian w zakresie matej motoryki (koordynacja ruchéw rak, koordynacja wzro-
kowo-ruchowa, manipulacja); podejmowania aktywnosci wilasnej (niekierowa-
nej); koncentracji uwagi podczas aktywnosci spontanicznej (w zabawie, podczas
wykonywania zadania), w tym czasu tej koncentracji; wspdtdziatania w réznych
sytuacjach, w tym czasu tego wspoétdziatania; opanowywania nowych umiejet-
nosci (tempo, trwalosé, stopient trudnosci); dominujacego nastroju i emocji; go-
towosci do kontaktéw (rodzaje i kierunek kontaktéw); umiejetnosci w zakresie
samoobstugi; udzialu w czynno$ciach porzadkowych; zachowan trudnych (opis
zachowan trudnych i sytuacji, w ktérych wystepuja te zachowania, reakcje na-
uczyciela na zachowania trudne, zmiany w zachowaniu); sposobéw komuniko-
wania sig; innych istotnych zachowar.

Zajecia prowadza nauczyciele posiadajacy odpowiednie kwalifikacje do pra-
cy z dang kategorig uczniéw, a opieke niezbedna w czasie zaje¢ sprawuje pomoc
nauczyciela, poza zajeciami prowadzonymi w domu rodzinnym, co oznacza, ze
kto$ z rodziny musi by¢ stale obecny w czasie realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wy-
chowawczych w domu rodzinnym dziecka/ucznia. Ponadto w czasie zaje¢ pro-
wadzonych w érodowisku domowym obowigzek zapewnienia dziecku opieki
medycznej, warunkéw niezbednych do realizacji zajeé spada na rodzicéw /praw-
nych opiekunéw.

Brak obecnosci statusu ucznia dla dzieci/uczniéw/oséb z glebokim stop-
niem niepelnosprawnosci intelektualnej przez przedstawicieli wladz oswiato-
wych na ogét jest usprawiedliwiany specyfika rozwoju, mozliwosciami funkcjo-
nowania oraz brakiem podstawy programowej, w ktérej wskazane bylyby wy-
magane tresci ksztalcenia. To prawda, ze cechy oraz specyfika rozwoju dziecka
z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej czy z glebokim stopniem
niepelnosprawnosci intelektualnej sprzezonej z innymi niepelnosprawnoscia-
mi (co na ogét ma miejsce) s wyznacznikiem dziatari edukacyjnych i wspiera-
jacych rozwdj takich dzieci, ale nie moga by¢ argumentem usprawiedliwiajacym
sytuacje nieréwnosci wobec prawa, szczegdlnie w kwestii dostepnosci do syste-
mu o$wiaty. Istniejaca sytuacja moze i powinna by¢ postrzegana jako dowodd na
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nieréwnos¢ praw dzieci i mlodziezy z glebokim stopniem niepetlnosprawnosci
intelektualnej w aspekcie edukacji oraz pesymistycznego myslenia o ich mozli-
wosciach rozwojowych.

Wybrane cechy rozwoju psychospolecznego dzieci z glebokim
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej (charakterystyka
nozologiczna)

Niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu gltebokim w kontekscie wyzna-
czania granic obecnego ilorazu inteligencji, np. wedlug skali Wechslera, jest nie-
jednoznaczna. Poczatkowo obejmowata iloraz inteligencji lokujacy sie w grani-
cach 0-19 punktéw (Wyczesany, 2011, s. 24). Na podstawie XI rewizji dokona-
nej w Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Przyczyn Zgonéw (takze wediug
skali Wechslera) dany stopieri niepelnosprawnosci wpisano w granice od 0 do
24 punktu ilorazu inteligencji (Wyczesany, 2011, s. 25).

Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych
ICD-10 (2012) oraz Kryteria Diagnostyczne Zaburzenn Psychicznych DSM-5®
(Gatecki i in., 2018; DSM-5®, 2013), opierajac si¢ na stwierdzonych objawach,
a wiec na medycznym modelu niepelnosprawnosci, przyjmujg nastepujace kody
dla stanu uznawanego za stan niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu gtebo-
kim: F73 w klasyfikacji ICD-10 oraz 318.2 w klasyfikacji DSM-5®.

Osoby z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej wsréd ogétu
populacji 0s6b niepelnosprawnych zajmujg 1-2%. Stanowia bardzo zréznicowa-
na grupe, a ich mozliwosci sa niejednoznaczne. Zdolne sa do opanowania po-
jedynczych czynnosci w wyniku indywidualnych oddziatywan rehabilitacyjno-
edukacyjnych, lecz ich osiggniecia sa na ogot niskie (Zasepa, 2017, s. 186; Sowa,
2001, s. 232). U os6b tych rozpoznawane sa powazne nieprawidlowosci w funk-
cjonowaniu uktadu nerwowego, zaburzenia w jego rozwoju, nieprawidtowosci
w budowie oraz schorzenia narzadéw wewnetrznych, w budowie oraz funkcjo-
nowaniu analizatoréw. Czesto ten stopient niepelnosprawnosci intelektualnej jest
powiazany z obecnoscig schorzenn uwarunkowanych genetycznie (Zasgpa, 2017,
s. 186). Funkcjonowanie tych osé6b w zakresie duzej i matej motoryki na ogot jest
na niskim poziomie, czesto nie sq one w stanie samodzielnie si¢ poruszaé, wy-
magajq znacznie wiecej czasu, aby opanowac kolejne umiejetnosci motoryczne,
np.: trzymanie glowy, zmiany pozydji ciala, siadanie, wstawanie. Obserwuje sie
znieksztalcenia szkieletowe, ktére stanowiq przeszkode w przyjeciu prawidlowej
postawy ciata czy wrecz uniemozliwiajg poruszanie si¢ (Gawlik, Gomola, 2018,
s.204). U oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng zaburzenia rozwojo-
wo-funkcjonalne mogg dotyczyé wszystkich proceséw poznawczych, emocjonal-
no-motywacyjnych i wykonawczych. Myslenie moze osiagac etap myslenia sen-
soryczno-motorycznego. Osoba taka jest w stanie skupi¢ sie na kilka sekund, ale
tylko na jednym, ewentualnie kilku obiektach. Jej pamie¢ jest nietrwata. W nie-
ktérych przypadkach nie udaje si¢ wywota¢ koncentracji wzroku na przedmio-
cie. Zdolne sg jednak do postrzegania prostych sytuacji, ale nie potrafia powiazac
spostrzeganych elementéw w catos¢. Najczesciej rozwdj komunikacji werbalnej
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zatrzymuje sie na etapie melodii. Swoje zadowolenie badZ niezadowolenie prze-
kazuja w sposob niewerbalny (Gawlik, Gomola, 2018, s. 204). Nie potrafig pa-
nowac nad swoim zachowaniem oraz zyé samodzielnie. Wymagaja stalej opie-
ki (Zasepa, 2017, s. 186-187). Zasadniczo nie przekraczajq ogdlnego poziomu
sprawnosci intelektualnej 3-letniego dziecka, a ich przystosowanie spoteczne jest
na poziomie 4-letniego dziecka o prawidlowym rozwoju intelektualnym i spo-
tecznym (Zasepa, 2017, s. 186).

Opisujac osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, wskazuje sie, ze funk-
cjonuja one w wielu wymiarach. Jak twierdzi Edward Zigler, sa ,,pelnymi” oso-
bami, a charakterystyka ich mozliwo$ci powinna by¢ dokonana na podstawie nie
tylko poziomu rozwoju intelektualnego i zachowania przystosowawczego, lecz
takze struktury osobowosciowo-motywacyjnej, indywidualnych potrzeb, moty-
woéw dziatania, celéw, do ktérych osoba stara sie dazy¢. Takie wszechstronne
spojrzenie umozliwia zbliZenie si¢ do odmiennego $wiata tych oséb i docenienie
ich starani polegajacych na tym, aby zy¢ dobrze, w miare mozliwo$ci normalnie,
mimo niepelnosprawnosci i trudnych doswiadczen zyciowych (cyt. za: Zasepa,
2017, s. 188; Zigler, 2001; Zigler i in., 2002).

Reasumujac: rozwdj oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu gte-
bokim przebiega w spowolnionym tempie, co (s)powodowane jest powaznie obni-
Zzonym poziomem intelektualnym. Skutki, jakie niesie ze soba niepelnosprawnosc¢
intelektualna danego stopnia, sa jednak wysoce specyficzne i spersonalizowane.
Mogga istotnie ograniczad, ale niecatkowicie, ich aktywno$¢ psychofizyczna, psy-
chospoteczna, autonomie indywidualna i spoleczna.

W kontekscie analizy zagadnienia réwnosci praw oséb z niepelnosprawnoscia-
mi, ze szczegSlnym uwzglednieniem oséb z glebokim stopniem niepelnospraw-
nosci intelektualnej, ich sytuacji w polskim prawie oswiatowym oraz nozologicz-
nej charakterystyki ich mozliwosci rozwojowych i funkcjonalnych pojawia sie py-
tanie: czy moga by¢ wilaczane do ogélnodostepnego systemu ksztalcenia, skoro nie
dysponuja atrybutem identycznosci praw, sa tej identycznosci praw pozbawione?
Odpowiedz na to pytanie jest/moze by¢ niezwykle smutna zaréwno w kontek-
Scie obecnosci réwnosci w prawie do edukagji, jak i podwazania ich czlowieczeri-
stwa, przynaleznosci do ludzkosci. Zapewne nadanie statusu ucznia tej grupie dzie-
ci i mlodziezy czesciowo zniweluje podane watpliwosci, nie udzieli jednak odpo-
wiedzi w kwestii ich wlaczenia do ogélnodostepnego systemu oswiaty. Tu powstaje
kolejne pytanie: czy edukacja wiaczajaca dzieci/uczniéw z glebokim stopniem nie-
pelnosprawnosci intelektualnej w ogoéle jest mozliwa, a jesli tak, to w jakim zakresie,
w jakich uwarunkowaniach, przy jakiej organizacji procesu ksztatcenia?

Mozliwe drogi oraz dzialania na rzecz wlaczenia dzieci/uczniéw
z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej do
ogblnodostepnego systemu oswiaty

Na postawie podanych informacji i analiz (odniesionych do kwestii praw oséb
z niepelnosprawnoscia, ze szczegélnym uwzglednieniem oséb z niepelnospraw-

noscig intelektualng w stopniu glebokim, realnej sytuacji tych oséb w polskim
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prawie oswiatowym oraz w polskim systemie oswiaty, jak réwniez do specyfiki

ich rozwoju, funkcjonowania psychofizycznego i psychospotecznego) mozna po-

kusi¢ sie o propozycje wymaganych dzialari na rzecz wilaczenia dzieci/uczniéw

z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej do ogdlnodostepnego

systemu o$wiaty w naszym kraju. Postaram sie przedstawic sygnalizowane dzia-

fania w formie skonsolidowanej, a wiec okreslonych tez sformutowanych ogélnie

i w formie bardziej rozbudowanej. Przede wszystkim nalezy:

1. Formalnie uregulowac status dzieci i mlodziezy z glebokim stopniem niepet-
nosprawnosci intelektualnej z prawnego punktu widzenia. Chodzi tu o nada-
nie statusu ucznia, wraz z przynaleznymi temu statusowi atrybutami (np. le-
gitymacja ucznia, $wiadectwo szkolne itd.), wprowadzenie stosownych zapi-
séw do ustaw regulujacych funkcjonowanie systemu oswiaty w Polsce.

2. Wdrozy¢, w celu dokonania rzeczywistej oceny poziomu rozwoju dziecka/
ucznia z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej, ocene funk-
cjonalna, wskazujaca na jego spersonalizowane mozliwosci i potrzeby wspar-
cia w rozwoju i edukacji, np. na podstawie Klasyfikacji Funkcjonowania,
Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF) oraz co najmniej raz w roku ewaluowac
zrealizowana poprzednio oceng.

3. Na podstawie oceny funkcjonalnej dokonac wstepnego, ale nie ostatecznego,
podziatu grupy dzieci/uczniéw z glebokim stopniem niepelnosprawnosci
intelektualnej na dwie podstawowe podgrupy:

e dzieci/uczniowie o niskim poziomie funkcjonowania edukowane/eduko-
wani wylacznie w placéwkach specjalnych lub w ramach nauczania indy-
widualnego (z mozliwoscia, zaleznie od postepéw w rozwoju i edukagji,
wlaczenia do grupy drugiej). Dzieci/uczniowie mogtyby/mogliby by¢
wilaczane/wlaczani na zasadzie wspotuczestnictwa w uroczystosciach,
imprezach przedszkolnych/szkolnych, pozaprzedszkolnych/pozaszkol-
nych w przedszkolu ogélnodostepnym/szkole ogélnodostepnej, do kto-
rego/ktorej, w ramach wspétpracy przedszkola ogélnodostepnego/szko-
ly ogélnodostepnej z/ze przedszkolem/szkota specjalng byliby przypi-
sani (dotyczy to tez grupy/klasy, do ktérej dzieci/uczniowie z glebokim
stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej zostaliby przypisani). Z kolei
dzieci/uczniowie z/ze przedszkola ogélnodostepnego /szkoty /ogdlno-
dostepnej uczestniczytyby/uczestniczyliby w imprezach, uroczystosciach
przedszkolnych/szkolnych, pozaszkolnych (w tym grupy), do wspét-
pracy, z ktéra dzieci/uczniowie sg przypisani, realizowalby tez swoisty
wolontariat dzieciecy;

e dzieci i mlodziez o wyzszym poziomie funkcjonowania, ktére/ktéra ze
wzgledu na posiadane mozliwosci bedzie realizowac edukacje czescio-
wo w systemie specjalnym, czesciowo w systemie ogdlnodostepnym.
Aleksander Hulek (1980, s. 495) wskazat m.in. na nastepujace formy edukacji
integracyjnej dzieci/uczniéw z niepelnosprawnosciami: wiaczenie do zwy-
ktych klas w szkolach ogdlnodostepnych, specjalne klasy w szkotach ogélno-
dostepnych. Dzieci/uczniowie z tej grupy moglyby/mogliby czes¢ zajeé, np.
10 godz. tygodniowo realizowad w placéwece specjalnej, a kolejne 10 godzin
w placéwce ogolnodostepnej w odrebnej grupie (uzywajac okreslenia grupa
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mam na mysli dzieci w wieku przedszkolnym) lub klasie (stosujac termin
klasa mam na mysli dzieci i mlodziez w wieku szkolnym); w skladzie oso-
bowym tej grupy/klasy bytyby/byliby wylacznie dzieci/uczniowie z niepel-
nosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim. Liczebnos¢ grupy/klasy
moglaby zostaé oparta na zapisach zawartych w rozporzadzeniu Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 28 lutego 2019 r. w sprawie szczegdlowej orga-
nizacji publicznych szkét i publicznych przedszkoli, a wiec dotyczy¢ liczby
do czterech uczniéw. Moglyby réwniez, zaleznie od poziomu funkcjonowa-
nia, realizowac edukacje wlaczajaca w grupie/klasie ogélnodostepnej na Sci-
$le okreslonych zajeciach/lekcjach, np. na pierwszym etapie edukacyjnym
(klasy I-III) z edukacji muzycznej, plastycznej, z elementéw edukacji przy-
rodniczej, na drugim etapie edukacyjnym (klasy IV-VIII) z wybranych ele-
mentéw takich przedmiotéw, jak: muzyka, plastyka, przyroda (https://pod-
stawaprogramowa.pl/); rozporzadzenie Ministra Edukacji i Nauki z dnia
8 marca 2022 r. zmieniajace rozporzadzenie w sprawie podstawy programo-
wej wychowania przedszkolnego oraz podstawy programowej ksztalcenia
ogodlnego dla szkoty podstawowej, w tym dla uczniéw z niepemnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym, ksztalcenia og6l-
nego dla branzowej szkoly I stopnia, ksztalcenia ogélnego dla szkoly specjal-
nej przysposabiajacej do pracy oraz ksztalcenia ogélnego dla szkoty policeal-
nej). Bylyby takze wiaczane we wszystkie zajecia pozalekcyjne, uroczystosci
i imprezy szkolne (oraz pozaszkolne — zaleznie od mozliwosci). Zajecia spe-
qjalistyczne oraz czesé¢ zajeé edukacyjnych dzieci z grupy drugiej realizowaty-
by w placéwce specjalnej.

4. Przygotowanie nauczycieli, nauczycieli specjalistow, kadry niepedagogicz-
nej, administracji przedszkoli/szkét ogélnodostepnych i specjalnych w wy-
miarze merytorycznym (istota, zalozZenia, mozliwosci, organizacja eduka-
cji wiaczajacej, specyfika niepelnosprawnosci intelektualnej, ze szczegdlnym
uwzglednieniem niepelnosprawnosci intelektualnej stopnia glebokiego, pra-
ca z danymi dzie¢mi/uczniami w polu wspomagania ich rozwoju i edukacji),
mentalnym (zmiana nastawiert wobec edukacji wilaczajacej dzieci/uczniow
z niepelnosprawnosciami, w tym z omawianej grupy uczniéw), organizacyj-
nym (organizacja edukacji, pobytu dzieci w placéwkach — niepetnospraw-
nych i pelnosprawnych, przypisanie oséb odpowiedzialnych za ten aspekt
w placéwcee ogélnodostepnej i specjalnej, przydzielenie dzieciom/uczniom
z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej z grupy drugiej, re-
alizujacych edukacje wiaczajaca czeSciowo w systemie szkolnictwa specjalne-
go i czeSciowo w systemie szkolnictwa ogdlnodostepnego, w czasie ksztalce-
nia w placéwce ogélnodostepnej asystenta ucznia ze specjalnymi potrzeba-
mi edukacyjnymi oraz nauczyciela wspétorganizujacego proces ksztalcenia).

5. Przygotowanie rodzicéw dzieci/uczniéw pelnosprawnych oraz rodzicéw
dzieci/uczniéw z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej do
organizacji ksztalcenia ich dzieci w formie edukacji wiaczajacej, wraz z dzia-
faniami na rzecz zmiany ich nastawieni/postaw wobec tego typu edukacii.

6. Ksztalcenie dzieci/uczniéw z niepelnosprawnosciq intelektualng stopnia
glebokiego powinno odbywac sie na podstawie przygotowanego wspdlnie
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przez: nauczycieli przedszkola/szkoly specjalnego/specjalnej, nauczycie-
li, nauczycieli specjalistow przedszkola/szkoly ogdlnodostepnej, rodzi-
céw dziecka/ucznia z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebo-
kim programu na poszczegolne etapy edukacyjne oraz indywidualnego pla-
nu ksztalcenia, dostosowanego do mozliwosci dziecka/ucznia (zaleznie od
postepow w rozwoju dziecka/ucznia zaréwno plan ksztalcenia na dany rok
szkolny, jak i program etapowy powinny by¢ modyfikowane). Formalnie
okreslona i usankcjonowania prawnie w prawie o$wiatowym postawa pro-
gramowa w przypadku omawianej kategorii dzieci i miodziezy nie jest po-
trzebna. Bylaby w ich przypadku balastem krepujacym zaréwno nauczycie-
li, nauczycieli specjalistéw pracujacych z dzieckiem/uczniem, jak i dziecko/
ucznia, ktére/ktéry mialoby/miatby odgoérnie narzucone cele do osiagniecia.
Program etapowy oraz programy na konkretny rok szkolny bytyby zatwier-
dzane przez rade pedagogiczng placowki ogdélnodostepnej i placéwki spe-
cjalnej, uzyskiwaty zgode rodzicéw (prawnych opiekunéw) dziecka z niepel-
nosprawnoscia (rodzice/prawni opiekunowie dzieci pelnosprawnych pisali-
by os$wiadczenie z wyrazeniem zgody na takq postac ksztalcenia ich dzieci)
oraz kuratorium o$wiaty. Oczywiscie taka propozycja wymaga adekwatnych
unormowan w prawie oswiatowym.

7. Finansowanie ksztalcenia dziecka/ucznia z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna glebokiego stopnia z grupy realizujacej czeSciowq edukacje wiaczaja-
cq (chodzi o dzieci/uczniéw z grupy drugiej) odbywaloby sie ze srodkéw
subwengcji oswiatowej podzielonej pomiedzy placowke specjalng i ogélnodo-
stepna.

8. Przedszkole/szkota realizujace czesciowq edukacje wlaczajaca bylyby wpiera-
ne ze strony poradni psychologiczno-pedagogicznych oraz Specjalistycznego
Centrum Wsparcia Edukacji Wiaczajacej (konsultacyjnie, pomocami i sprze-
tem technicznym, uczestnictwem lub wspétuczestnictwem pracownikéw
SCEW w realizacji zajec/lekcji dziecka/ucznia w placéwce ogélnodostepneyj).

Zakoficzenie

Podsumowujac przedstawiong tematyke, warto podkresli¢ obecnos¢ nieréw-
nosci w dostepnie do edukacji w polskim prawie o§wiatowym oraz polskim sys-
temie o$wiaty. Przywolane nieréwnosci dotycza dzieci, mtodziezy, uczacych sie
0s6b dorostych z glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej. Osoby
te nie posiadaja bowiem statusu ucznia, a jedynie status wychowanka, uczest-
nika zajec¢/zespotéw rewalidacyjno-wychowawczych. Dlatego w pierwszej ko-
lejnosci, aby prawo w dostepie do edukacji objeto wszystkie dzieci/wszystkich
ucznidéw, nalezy grupie dzieci/uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebokim nadaé status ucznia, a nastepnie opracowac szczegdtowe
zasady organizacji ich ksztalcenia, nie tylko w systemie szkolnictwa specjalnego,
lecz takze w edukacji wlaczajacej.
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A CHILD/STUDENT WITH A SEVERE INTELLECTUAL DISABILITY
IN THE POLISH EDUCATION SYSTEM (WITH PARTICULAR EMPHASIS
ON INCLUSIVE EDUCATION)

Abstract

The article describes the issue of the rights of every human being, with particular empha-
sis on the rights of people with disabilities, including the right to education in principle.
On the basis of the analysis of the rights of people with disabilities, the situation of in-
equalities in access to education for children, adolescents, people with a deep intellectual
disability, who until now do not have the status of a student in Poland, but only the status
of a pupil, participant in the so-called rehabilitation and educational classes. This inequal-
ity by the educational authorities is generally justified by the specificity of the develop-
ment and psychophysical and psychosocial functioning of these people and the lack of the
so-called core curriculum. In view of the above, an attempt was made to present possible
activities for the education of children and adolescents with a deep intellectual disability
in the status of a student, focusing not so much on the field of special education, but on
the field of inclusive education.

Keywords: education, special education, inclusive education, mainstream education,
child/student, ward, profound intellectual disability, participant in rehabilitation and
educational activities
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MASKOWANIE W AUTYZMIE - ANALIZA ZJAWISKA

Jednym z wazniejszych aspektéw funkcjonowania oséb z autyzmem jest maskowanie.
Jest to strategia majgca na celu zminimalizowanie specyficznych objawéw neurotypu
oraz préba zaimplementowania do wlasnego repertuaru zachowar normatywnych wzor-
céw. Maskowanie motywowane jest potrzeba adaptacji i akceptacji spolecznej. Jest prze-
jawem zinternalizowanej potrzeby spolecznej pozostawania we wzorcu szeroko pojetej
normy behawioralnej. Ma przeciwdziala¢ ostracyzmowi, upodabniajac osobe autystyczna
do neurotypowej wigkszosci. Artykut ma charakter przegladu narracyjnego i wykorzy-
stuje najbardziej aktualna literature tematyczng z uwzglednieniem gltosu samorzecznicze-
go 0s6b z diagnoza autyzmu. Jego gléwnym celem jest zaprezentowanie mechanizméw
maskowania oraz jego konsekwencji na poziomie indywidualnym i spolecznym.

Obszerny przeglad badan wskazal na pewne wspdlne cechy analizowanego zjawiska.
Maskowanie moze przybieraé forme kamuflazu, czyli zamaskowania cech autystycznych,
oraz kompensacji, czyli stosowania strategii majacych na celu przezwycigzenie nieneuroty-
powych potrzeb. Maskowanie jest wspierane przez spoleczne oczekiwania normatywnosci.
Maskowanie jest zjawiskiem charakteryzujacym szczegdlnie kobiety. Kobiecy fenotyp auty-
styczny cechuje si¢ wiekszymi umiejetnosciami nasladowania spotecznych zachowan,
w tym wigkszymi umiejetnosciami kontroli i hamowania ekspresji objawéw autyzmu oraz
wigkszymi potrzebami spolecznymi. Sprzyja to wdrazaniu strategii opartych na udawaniu
akceptowanych spolecznie wzorcéw. Maskowanie uniemozliwia zbudowanie autentycznej
tozsamosci, niesie ze sobg konsekwencje emocjonalne w postaci silnego przecigzenia
w wyniku hamowania potrzeb i ciaglej kontroli wlasnego zachowania.

Maskowanie jest strategia tylko pozornie adaptacyjna. W rzeczywistosci naraza na powaz-
ne zaburzenia lekowe, depresje oraz uniemozliwia rozwdéj samoswiadomosci i zycie w zgodzie
z wlasng tozsamoscia. Istnieje ciagla potrzeba zmiany w spotecznym postrzeganiu autyzmu,
ktére zwiekszyloby akceptacje alternatywnych form ekspresji ludzkich neurotypéw.

Stowa kluczowe: autyzm, maskowanie, neurotyp, adaptacja spoleczna
Wprowadzenie

Definicja autyzmu' posiada najwigksza dynamike interpretacyjna wsréd wszyst-
kich mniejszosci neurorozwojowych. Od choroby o podlozu psychiatrycznym,

1 Termin L,autyzm” zostal uzyty jako pewnego rodzaju skrét myslowy, odnoszacy sie do najbar-

dziej spolecznie rozpoznawalnego pojecia, okreslajacego spektrum zaburzen autystycznych (ang.
autism spectrum disorder, ASD) (APA, 2013). W artykule stosuje zamiennie tozsame pojecia: autyzm
i spektrum zaburzeri autystycznych.
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spowodowanym deprywacja emocjonalng z czaséw wczesnego dzieciistwa (por.
np. Kanner, 1943; Asperger, 1944) poprzez zaburzenie rozwojowe o wielorakiej, nie
do korica poznanej etiologii (por. np. Rutter, 1978; Wing, Gould, 1979), do odmien-
nosci w percepgji uwarunkowanej innym przebiegiem proceséw neurologicznych
w poréwnaniu z neurotypowa wiekszoscig (por. np. Armstrong, 2011; Silberman,
2017). Jak stwierdzity w swoim artykule Maja Drzazga-Lech, Monika Kleczek
i Marta Ir (2021), dyskurs na temat definiowania autyzmu polaryzuje sie wokét
jego egodychotonicznosci versus egosyntonicznosci tozsamosciowej. Pierwszy uj-
muje autyzm w kategoriach dysfunkgji organizmu, utrudniajacej bycie podobnym
do wigkszosci, deficytem nienalezacym do tozsamosci osoby nim dotknietej. Drugi
definiuje autyzm jako immanentna czes¢ siebie, wzorzec rozwojowy, element toz-
samosci. Postep badari nad autyzmem, wiaczenie w nie nurtu intersekcjonalnego
oraz coraz bardziej dochodzacy do glosu ruch aktywistéw autystycznych pozwo-
lifo osadzi¢ autyzm w ramach paradygmatu neuroréznorodnosciowego, opisujac
go jako jedng z wielu istniejacych réznorodnosci neurologicznych. Obecnie autyzm
rozumiany jest bardziej jako pewne spektrum objawéw, specyfika ludzkiej kon-
dycji niz jako zaburzenie, zatem przewaga jest po stronie egostyntonicznosci (por.
Baron-Cohen, 2015). Pomimo coraz wigkszej sSwiadomosci spotecznej na temat au-
tyzmu, rozumienia jego specyfiki jako elementu ludzkiej toZsamosci, pozostaje on
nadal zjawiskiem budzacym kontrowersje, a same osoby z autyzmem skazuje nie-
rzadko na ostracyzm spoteczny. Przeciwdzialanie konsekwencji marginalizacji po-
lega m.in. na stosowaniu strategii maskujacych swoja odmiennosé (Miller, Rees,
Pearson, 2021).

Narzedzia diagnostyczne

Wraz z pojawieniem si¢ nowego ujecia autyzmu dokonano rewizji narzedzi
diagnostycznych, ktére wykazaly ich mocno meskocentryczny wymiar. Dos¢
powszechne i ogdlnie dostepne narzedzie, opracowane przez zespodt pod kie-
runkiem Simona Barona-Cohena (Baron-Cohen i in., 2001), koncentruje sie na
bardzo stereotypowych meskich elementach reprezentacji autyzmu (Mandy
i in., 2012). ADOS (Autism Diagnostic Observation Scale), uwazany za ,zloty
standard” w diagnostyce autyzmu, zostal opracowany na bazie préby ztozonej
w 87% z mezczyzn (Lord i in., 2012). Ta tradycyjna tendencja do upatrywania
w charakterystyce autystycznej skrajnie meskich cech (por. Baron-Cohen, 2002)
doprowadzita do istotnego pomijania kobiet w procesie diagnostycznym oraz
przyczynita si¢ do koniecznosci rozwiniecia u nich mechanizméw adaptacyj-
nych, umozliwiajacych uczestnictwo w zyciu spolecznym pomimo wyraznych,
niezrozumiatych przez nie, trudnosci spolecznych. Z jednej bowiem strony juz
sam autyzm wymusza stosowanie strategii maskowania jego nieakceptowanych
spotecznie objawdw, a z drugiej brak diagnozy i tym samym swiadomosci przy-
czyn swojej odmiennosci poteguje obecnosé tych strategii.

Wspétczesne badania, koncentrujace sie¢ wokét réznic plciowych w ekspresji
cech autyzmu, wyodrebniajq jego kobiecy fenotyp (ang. fermale autism fenotype), kt-
rego podstawowq osig jest opisywane ,, maskowanie” (Hull, Petrides, Mandy, 2020;
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Furgat, 2023). Termin , maskowanie” odnosi si¢ do swoistego ttumienia naturalnych
reakcji autystycznych oraz trudnosci wynikajacych ze specyfiki autyzmu, w ce-
lach przystosowawczych zaréwno w kontekscie formalnym, typu praca, szkota. jak
i relacyjnym, w szerszym srodowisku spolecznym (Hull i in., 2017; Cage, Troxell-
Whitman, 2019). Najbardziej praktyczng definicje zaproponowata tworczyni na-
rzedzia diagnozujacego zachowania maskujace w autyzmie (Camouflage Autistic
Traits Questionaire, CAT-T), Laura Hull (Hull i in., 2019a). Maskowanie jest przez
nig rozumiane jako forma kombinacji maskowania (np. ukrywanie autystycznych
cech, ktére wyrézniaja sie¢ w kontekscie spotecznym) i kompensowania (np. nadra-
bianie deficytéw spoteczno-komunikacyjnych). Sam termin , maskowanie” jest pre-
zentowany zamiennie z terminami: , kamuflaz” (ang. camouflage) (Hull i in., 2017),
,kompensacja” (ang. compensation) (Livingston, Happé, 2017) czy , morfing adapta-
cyjny” (ang. adaptive morphing) (Lawson, 2020). Celem kamuflowania jest uniknigcie
zdemaskowania osoby autystycznej i definiowania jej w kategorii niepelnospraw-
nosci. Kamuflowanie obejmuje nie tylko nieneurotypowe zachowania, lecz réwniez
naturalne potrzeby, ktérych autystyczna natura moze budzic¢ spoteczny dysonans.
Celem natomiast kompensagji jest préba swoistego przezwyciezenia niepelnospraw-
nosci i utrzymanie pozoréw normatywnej ekspresji niezaleznego funkcjonowania
spotecznego. Kompensacja wiaze si¢ z generowaniem neurotypowo prezentujacych
sie sposobéw na zaspokojenie autystycznych potrzeb (Price, 2023). Maskowanie
przejawia si¢ w nasladowaniu sposobu zachowywania sie grupy neurotypowej,
kopiowaniu gestykulacji, mimiki, tonu glosu oséb znaczacych, odwzorowywaniu
zwrotéw jezykowych, czyli tzw. modelowanie neurotypowych zachowan komu-
nikacyjnych (np. Cridland i in., 2014; Hull i in., 2019b; Livingston, Shah, Happé,
2019; Cook i in., 2022). Naleza do niego réwniez mobilizacja do utrzymywania kon-
taktu wzrokowego czy powstrzymywanie si¢ przed stymulacjami czy monologizo-
waniem na tematy stanowiace Zrédto pasji autystycznej (Livingston, Happé, 2017).
Uzywanie przedmiotéw, takich jak zatyczki do uszu lub stuchawki z redukcja szu-
moéw, wygladajace jak zwykle stuchawki do odbioru muzyki, moze réwniez stuzy¢
jako strategia maskujaca. Pod pozorami normatywnego lub niewidocznego dla oto-
czenia zachowania osoba z autyzmem reguluje procesy sensoryczne, przeciwdziata-
jac przestymulowaniu (Sedgewick, Hull, Ellis, 2022).

Klasyfikacja zachowan maskujacych

Strategie maskowania wykorzystuja przedstawiciele obu pici, ale obecne ba-
dania potwierdzaja wigksza czestotliwos$¢ pojawiania sie go u kobiet (np. Laiiin.,
2017; Hull i in., 2019b; Hull, Petrides, Mandy, 2020). Kobiecy fenotyp autystyczny
charakteryzuje si¢ wigksza motywacja do poszukiwania relacji spotecznych, co
sprzyja generowaniu zachowan maskujacych. Badania dziewczynek z autyzmem
potwierdzily silniejsza potrzebe dopasowania si¢ do neurotypowego srodowiska
w poréwnaniu do chlopcéw z autyzmem, ale na zasadzie zachowar kompensa-
cyjnych, czyli wyuczonych wzorcéw behawioralnych, bez wigkszego rozumie-
nia sensu tych zachowan (Tierney, Burns, Kilbride, 2016). Analiza poréwnawcza
dzieci w spektrum zaburzen autystycznych i dzieci neurotypowych w réznych

SZKOLA SPECJALNA 3/2023, 183-193 185



ALEKSANDRA BUCHHOLZ

konfiguracjach w trakcie zabaw pokazata, ze chlopcy z diagnoza spedzajq wie-
cej czasu samotnie, natomiast autystyczne dziewczynki daza do towarzystwa ko-
lezanek. Wydaje sie, Ze kobiety spedzaja wiecej czasu w tego typu interakcjach,
co potwierdza hipoteze, Ze przejawiaja zachowania maskujace, aby angazowac
sie¢ w relacje réwiesnicze (Dean, Harwood, Kasari, 2017). Dziewczynki i nastolat-
ki z autyzmem majaq poréwnywalng do neurotypowych réwiesniczek motywacje
do budowania przyjazni. Réznica na niekorzys¢ dziewczynek w spektrum zazna-
cza si¢ w rozumieniu przyjazni i umiejetnosci ich utrzymywania (Cook, Ogden,
Winstone, 2018). U kobiet z autyzmem obserwuje si¢ lepsze kompetencje komu-
nikacyjne w stosunku do mezczyzn z diagnoza. Dotyczy to uzywania zwrotéw
nawiazujacych do stanéw emocjonalnych czy stosowania lacznikéw podtrzy-
mujacych rozmowe typu ,,uhm” (Parish-Moris i in., 2017). Badania potwierdza-
ja lepsze kompetencje u kobiet w obszarze funkcji wykonawczych w poréwna-
niu do grupy mezczyzn z ta sama diagnoza. Dotyczy to szczegdlnie zadart wy-
magajacych szybkiego przetwarzania informacji, zadarn wizualno-konstruktyw-
nych, fluencji stownej i elastycznosci poznawczej. Autorzy sugeruja, Ze przewaga
kobiet w funkcjach wykonawczych moze by¢ zwigzana z ich umiejetnosciami ka-
muflazu, poniewaz wydaje si¢, ze wykorzystuja te kompetencje do kopiowania
i nagladowania swoich réwiesnikéw. Kobiety zdajq si¢ bardziej rozumie¢ poza-
werbalny aspekt komunikacji i uzywac do niej wiecej gestykulacji niz mezczyZni
(Lehnhardt i in., 2016; Rynkiewicz i in., 2016; Lai i in., 2017, 2019).

Badacze wyrdzniaja cztery typy maskowania. Pierwszy z nich zwany in-
stynktownym maskowaniem (ang. instinctive masking) pojawia sie, kiedy reak-
gja strachu wyzwala neurologicznie uwarunkowany instynkt przetrwania. Dla
wyjasnienia zjawiska stosuje si¢ poréwnanie do reakcji zamrozenia (w odnie-
sieniu do fizjologicznego schematu reagowania na stres typu walka, ucieczka
lub zamrozenie), kiedy instynkt aktywuje reakcje znieruchomienia w konfronta-
ji z drapieznikiem, aby nie zwracac na siebie uwagi i czekad, az niebezpieczen-
stwo minie. Dla oséb z autyzmem moze to by¢ instynktowne posuniecie, aby
ukry¢ dyskomfort, napiecie lub przestymulowanie, mogace skutkowac ujaw-
nieniem sie reakgji autystycznych w sytuacji ekspozycji spotecznej. Drugi typ
— podswiadome maskowanie (ang. subconscious masking) rozwija sie¢ w reakgji
na ludzkie doswiadczenia Zyciowe, majace wymiar dyskryminujacy. S to re-
akcje maskowania, ktére rozwinely sie nieSwiadome i zostaty zinternalizowane
w ciagu zycia i zgeneralizowane na niektére sytuacje stresogenne. Przykladem
moze by¢ doswiadczenie z dziecinistwa, kiedy nauczyciel zwracat dziecku uwa-
ge na naduzywanie autostymulacji i dziecko ponosilo za to kare. W dorostym
zyciu osoba nauczyciela czy innego mentora lub osoby znaczacej moze stano-
wié punkt spustowy, wyzwalajacy reakcje maskowania, czyli powstrzymywa-
nie si¢ od autostymulacji, co kumuluje frustracje. Moze to prowadzi¢ do znie-
ksztalcenia i zamrozenia reakcji, gdy osoba z autyzmem walczy ze swoimi na-
turalnymi reakcjami, ttumiac je, tworzy maske. Trzecim typem jest zakorzenio-
ne maskowanie (ang. ingrained masking), ktdre jest reakcja pierwotnie Swiadoma,
ale systematycznosc¢ jej wdrazania w reakcji na oczekiwania spoleczne powo-
duje, Ze staje sie¢ ona wyuczona i pojawia si¢ niemal automatycznie na okreslo-
na sytuacje wyzwalajaca. Czwarty typ — Swiadome maskowanie (ang. conscious
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masking) — dotyczy aktywnej oceny sytuacji jako niewystarczajaco bezpiecznej,
by méc ujawnic swojq autentyczng tozsamosc, co w dalszej kolejnosci prowadzi
do wdrozenia strategii maskowania (Sedgewick, Hull, Ellis, 2022).

Maskowanie ma swoje Zrédlo w dyskryminacyjnym podejsciu spolecznym
do mniejszosci i w konsekwengji pozycjonowaniu autyzmu w grupie marginali-
zowanej. W spolecznej percepcji dominuje przekonanie o patologicznym wymia-
rze spektrum zaburzen autystycznych, ktérego kondycja wymaga korekty z ra-
¢ji swojej mniejszej sprawnosci (Milton, 2017; Botha, Frost, 2020). Maskowanie,
pomimo silnego obcigzenia emocjonalnego, jest nagradzane spotecznie z uwagi
na spojnos¢, przewidywalnosé i zrozumialo$é zachowart w kontekscie spotecz-
nej normy (Price, 2023). Badania Zablotskyego, Bramletta i Blumberga (2015) za-
akcentowaly spoteczna percepcje ,ciezkosci autyzmu”. Badania ankietowe ro-
dzicéw dzieci z autyzmem wykazaly, ze o poziomie zaburzenia w ramach spek-
trum decydowaty w opinii rodzicéw nie trudnosci, z jakimi boryka sie dziecko,
a poziom zaklécenia rodzinnej homeostazy. Badania podkreslajg istotnosé su-
biektywnych odczu¢ otoczenia w ocenie niepelnosprawnosci. Narracje oséb
z autyzmem wskazujg na odczuwane przez nie odrzucenie spoteczne i dewa-
luacje z uwagi na specyfike funkcjonowania, a takze niezrozumienie spoteczne
(Kinnear i in., 2016; Sasson i in., 2017; Milton, Heasman, Sheppard, 2018).

Konsekwencje ukrywania prawdziwej tozsamosci

Celem zachowan maskujacych jest zatem préba ukrycia odmiennosci, zmi-
nimalizowanie objawéw autyzmu, by uniknac¢ stygmatyzacji (Botha, Dibb,
Frost, 2020; Cage, Troxell-Whitman, 2020; Pearson, Rose, 2021; Perry i in., 2022).
Maskujaca osoba wdraza praktyki tzw. zarzadzania tozsamoscig lub reputacja,
ktorych istota jest pokazanie siebie z jak najlepszej strony, by zastuzy¢ na spotecz-
na akceptacje, kosztem $wiadomego lub podswiadomego wypierania autentycz-
nych reakgcji (Miller, Rees, Pearson, 2021; Sedgewick, Hull, Ellis, 2022). Ukrywanie
prawdziwej tozsamosci ma swoje negatywne konsekwencje. Uwaza sie, ze ma-
skowanie jest mechanizmem samoobronnym w autyzmie, ale poniewaz wyma-
ga spozytkowania energii, jest wydajne tylko na pewien czas i prowadzi do wypa-
lenia, stanéw depresyjnych, mysli samobdjczych. Niektorzy taczq wypalenie i de-
presje, w konsekwencji maskowania, z aleksytymia (nieumiejetnos¢ rozpoznania
wiasnych stanéw emocjonalnych), ktérej doswiadcza ok. 50% o0séb z autyzmem
(Kinnaird, Stewart, Tchanturia, 2019). To moze mie¢ swoje konsekwencje dla pro-
cesow samoregulagji i uSwiadamiania sobie wzrastajacego stresu. Diugotrwate ttu-
mienie dystresu wigze sie z utrudnieniem identyfikacji sygnaléw z obszaru intero-
cepdji, co prowadzi do lekcewazenia objawéw przestymulowania czy wyczerpa-
nia i utrudnia stosowanie strategii radzenia sobie ze stresem. Osoby z autyzmem
relacjonuja, Ze energia, jaka wkiadaja w maskowanie, jest na tyle duza, ze uposle-
dza i tak niesprawny proces samoregulacji. Zglaszaja one trudnosci z obszaru re-
akcji sensorycznych i sprawnosci poznawczych jako konsekwencje dlugotrwate-
go maskowania (Critcher, Ferguson, 2014; Fulton i in., 2020; Pearson, Rose, 2021).
Badania eksperymentalne pokazuja, ze ukrywanie tozsamosci podczas interakgji
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spolecznej czyni ja z perspektywy zewnetrznych obserwatoréw mniej atrakcyjna,
pelng napiecia i mniej przyjemna w poréwnaniu z grupa kontrolng (Newheiser,
Barreto, 2014; Gray, Beierl, Clark, 2019).

Maskowanie co prawda ulatwia integracje ze srodowiskiem i sprzyja pozorne-
mu budowaniu identyfikacji spotecznej, tak istotnej z punktu widzenia ludzkiej
potrzeby afiliacji, ktéra wykracza poza ramy normatywnosci, ale z drugiej strony
utrudnia lub znieksztatca rozwdj autentycznej tozsamosci autystycznej. Brak prawi-
dlowo zbudowanej tozsamosci ogranicza samoswiadomosé, poczucie wiasnej war-
tosci, generalizuje zle samopoczucie, sprzyja rozwojowi zaburzeri lekowych i depre-
sji (Beck i in., 2020). Osoby w spektrum, a szczegdlnie kobiety, w konsekwencji dtu-
gotrwalego procesu maskowania rozwijaja u siebie syndrom oszusta (ang. impostor
syndrome) jako te, ktdre tylko ,udaja normalne”, co generuje wysoki poziom stre-
su (Bargiela, Steward, Mandy, 2016; Tierney, Burns, Kilbride, 2016; Hull i in., 2017;
Cook, Ogden, Winstone, 2018; Cage, Troxell-Whitman, 2019). Badania wskazuja
na znaczenie diagnozy w procesie ksztaltowania sie prawidlowej tozsamosci auty-
stycznej, rozumianej jako wartosciowanie specyficznych cech oraz samoakceptacje
sposobu bycia bez potrzeby thumienia naturalnych dazen, a takze umiejetnos¢ do-
strzegania réznic w relacji do grup nieautystycznych (Corden, Brewer, Cage, 2021).
Im dluzszy okres od diagnozy, tym bardziej pozytywnie uksztattowana toZzsamos¢
autystyczna i lepsza samoocena. Im wigksza duma z autyzmu, tym lepsza samooce-
na, a tym samym mniejsza potrzeba stosowania strategii maskowania. Diagnoza,
jakkolwiek trudna do zaakceptowania na poczatku, ostatecznie pomaga zrozumieé
wiasng tozsamos¢ (Cox i in., 2017; Leedham i in., 2020; Corden, Brewer, Cage, 2021).
Z biegiem czasu rosnie samoidentyfikacja autystyczna i dokonuje si¢ zmiana w po-
strzeganiu autyzmu nie jako deficytu, a jako pozytywnej réznorodnosci. Wzrasta
tez gotowos¢ do aktywnego uczestnictwa w procesie przelamywania negatywnych
stereotypéw, co ma zwiazek z porzuceniem strategii maskowania (Kapp i in., 2013;
Botha, Dibb, Frost, 2020). Diagnoza moze okazac si¢ pomocna w procesie demasko-
wania (ang. unmasking), czyli coraz bardziej uswiadamianego mechanizmu masko-
wania, przejmowania nad nim kontroli, co wplywa pozytywnie na budowanie au-
tystycznej tozsamosci. Najczesciej proces ten odbywa sie poprzez retrospektywne
analizy, doswiadczenie przebywania z innymi osobami z autyzmem oraz wsparcie
psychoterapeutyczne (Pearson, Rose, 2021).

Podsumowanie

Analiza jakosci zycia oséb z autyzmem wykazala nizszy jej poziom w stosunku
do oséb neurotypowych (Ayres i in., 2018; Roy, Dillo, 2018). Jest to bezsprzecznie
konsekwencja stosowanych przez osoby z autyzmem strategii maskowania wiasnej
toZzsamosci, przez préby wyuczenia si¢ zachowan nieautystycznych, czyli w istocie

Zwrot jest nawiazaniem do ksigzki Liane Holliday Willey Udajgc normalng (ang. Pretending to be
normal), jednej z pierwszych publikacji narracyjnych, opisujacych strategie maskowania stosowane
przez doroste kobiety w spektrum autyzmu (2015).
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niewynikajacych z ich natury. Silnie normocentryczne spolecznosci wykluczaja gru-
py, ktdre nie spetiaja oczekiwan wiekszosci, stawiajac przed nimi dwojaki wybor:
akceptacje marginalizacji spolecznej w zamian za utrzymanie autentycznej tozsa-
mosci lub rezygnacje z wlasnej natury na rzecz inkluzji spotecznej. Oba te rozwia-
zania wydaja si¢ nie spelnia¢ idei pelnej normalizacji. Rozwigzaniem byloby prze-
niesienie ciezkosci z perspektywy neurotypowej, jako jedynej stusznej, na wigksze
otwarcie na neuroréznorodnosé. Argumentem przemawiajacym za tq alternatywa
jest teoria podwdjnej empatii (Milton, Heasman, Sheppard, 2018), ktéra wskazuje
na obecno$é odmiennosci w sposobie komunikacji w ramach grupy neuroréznorod-
nej i neurotypowej. Nie ma zatem sensu zaréwno na poziomie diagnostycznym, jak
i relacyjnym dokonywac ocen zachowania autystycznego z wykorzystaniem kryte-
riéw neurotypowych. Osoby neurotypowe i autystyczne czerpia wiedze z innych
doswiadczery, dzieki ktérym buduja swoje perspektywy i kategorie definiujace roz-
ne pojecia (Pearson, Rose, 2021). Zamiast oceniac i korygowac lub swoim zachowa-
niem prowokowac u oséb z autyzmem aktywacje strategii maskowania, sensowniej
jest stwarzac bezpieczne nisze spoleczne, gdzie osoby o odmiennej percepcji moga
swobodnie rozwija¢ swoje zasoby. Odnoszac sie¢ do poczatku rozwazar, wsparcie
0s6b z autyzmem w budowaniu ich autentycznej tozsamosci, ograniczajacej stoso-
wanie mechanizméw maskowania, powinno polegac¢ przede wszystkim na zaak-
ceptowaniu egosyntonicznosci tozsamosciowej, a takze poszanowaniu odmiennych
form ekspresji poznawczej w ramach ludzkiej réznorodnosci.

W artykule opieram si¢ gtéwnie na literaturze anglojezycznej, opisujacej per-
spektywe krajow zachodnich, gdzie paradygmat neuroréznorodnosciowy jest
standardem, wyznaczajacym spoleczne postawy wobec mniejszosci. Dominujacy
tam model spoteczny niepelnosprawnosci utatwit implementacje postaw réwno-
$ciowych, co mogto mieé wptyw na akceptacje zachowar odbiegajacych od sze-
roko pojetej normy. To z kolei stworzyto odpowiedni grunt do rozwoju auten-
tycznej tozsamosci autystycznej i pozwolilo zminimalizowa¢ maskowanie jako
tlumienie behawioralnej ekspresji mniejszosciowego neurotypu. W Polsce temat
maskowania w autyzmie powoli wkracza w dyskurs spoteczny, niemniej jed-
nak poklosie nieaktualnego juz modelu medycznego niepelnosprawnosci, akcen-
tujacego dysfunkcje, odbija si¢ na spolecznym postrzeganiu autyzmu. W ludz-
kiej Swiadomosci autyzm kojarzy sie z odmiennoscig i zaburzeniem, co ma swo-
je konsekwencje w potrzebie ukrywania jego objawéw u oséb zdiagnozowanych.
Przyszle dziatania inkluzyjne powinny koncentrowac si¢ na edukacji spolecznej,
ulatwiajac rozumienie odmiennych, ale jednoczesnie réwnowaznych pod wzgle-
dem warto$ciowania Sciezek rozwoju — Sciezki neurotypowej i Sciezki autystycz-
nej. Pozwoli to na stworzenie przestrzeni do autentycznego wspétuczestnictwa
wszystkich cztonkéw grupy spotecznej, z wykorzystaniem ich unikatowych zaso-
béw przy jednoczesnym poszanowaniu réznorodnosci przejawianych zachowarn.
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MASKING IN AUTISM. ANALYSIS OF THE PHENOMENON
Abstract

One of the most important aspects of the functioning of people with autism is masking. This
is a strategy aimed at minimizing the specific symptoms of the neurotype and an attempt to
implement normative patterns into one’s own repertoire of behaviour. Masking is motivated
by the need for adaptation and social acceptance. It is a manifestation of an internalized social
need to remain in the pattern of a broadly understood behavioural norm. It is supposed to
counteract ostracism, making an autistic person similar to the neurotypical majority. The
article is a narrative review, based on the most current thematic literature, taking into account
the self-advocacy voice of people diagnosed with autism. Its main goal is to present the
mechanisms of masking and its consequences on the individual and social level.

An extensive review of the research indicated some common features of the analysed
phenomenon. Masking can take the form of camouflage, i.e. masking autistic features,
and compensation, i.e. the use of strategies aimed at overcoming non-neurotypical needs.
Masking is supported by social expectations of normativity. Masking is a phenomenon that
characterizes women in particular. The female autistic phenotype is characterized by greater
ability to imitate social behaviour, including greater ability to control and inhibit the expression
of autism symptoms, and greater social needs. This is conducive to the implementation of
strategies based on pretending to be socially acceptable models. Masking makes it impossible
to build an authentic identity. Masking has emotional consequences in the form of a strong
overload as a result of inhibiting needs and constant control of one’s own behaviour.

Masking is only a seemingly adaptive strategy. In fact, it exposes you to serious anxiety
disorders, depression and prevents you from developing self-awareness and living in
harmony with your own identity. There is an ongoing need for a change in the social
perception of autism that would increase acceptance of alternative forms of expression of
human neurotypes.

Keywords: autism, masking, neurotype, social adaptation
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HAZARD MEODZIEZY W CZASIE PANDEMII COVID-19

Hazard jest jedng z najstarszych patologii spolecznych. W starozytnosci grano w kosci na
pieniadze, dzisiaj zaklady przeniosty si¢ w duzej mierze do Internetu. Celem prezento-
wanych badan bylo opisanie skali zjawiska hazardu w grupie mlodziezy w czasie pande-
mii COVID-19, ktéra przyczynila sie do spedzania przez mlodziez znacznej ilosci czasu
w sieci, przez co hazard stat sie o wiele bardziej zagrazajacy dla niepeinoletnich. W bada-
niu wzielo udziat 96 uczniéw szkét ponadpodstawowych, ktérzy wypelniali Eddzki
Kuwestionariusz Problemdw Hazardowych wsrdd Adolescentdw. Narzedzie to pozwala opisac
wyniki na trzech skalach: Skali Czestotliwosci Grania, Skali Rozpowszechnienia
Probleméw Hazardowych oraz Skali Nieracjonalnego Myslenia Hazardowego. Badania
pokazaly, ze w czasie pandemii COVID-19, w poréwnaniu do danych z 2015 r., wyraZznie
wzrosta czestotliwo$¢ grania w gry hazardowe przez miodziez. Czesc z nich doswiadcza
z tego powodu probleméw w zyciu codziennym.

Miodziez ze szkét ponadpodstawowych stanowi wazna grupe, do ktérej nalezy kie-
rowad programy profilaktyczne w zakresie uzaleznienia od hazardu. Zwlaszcza
powszechny dostep do Internetu, duza czes¢ czasu spedzanego online oraz pandemia
COVID-19 stanowia wazne czynniki ryzyka, ktére moga odpowiadac za nasilenie si¢
probleméw z hazardem w grupie mlodziezy.

Stowa kluczowe: hazard, myslenie hazardowe, uzaleznienie od hazardu, miodziez,
COVID-19, profilaktyka

Wprowadzenie

Stowo ,hazard” pochodzi z jezyka arabskiego (az-zahr) i oznacza gre w ko-
Sci (Zwolinski, 2011). Poczatkowo utozsamiano je z oszustwami w grze, dzi-
siaj czeSciej hazard kojarzy sie z gra o pienigdze lub inne dobra materialne
(Niewiadomska, Lelonek, Brzeziriska, 2005), gdzie naszym gtéwnym przeciwni-
kiem jest los, a wynik jest dzielem przypadku (Lelonek-Kuleta, 2012).

Na ogoét sporadyczne zagranie w gre hazardowa nie budzi w spoleczen-
stwie zadnego sprzeciwu. Swiadczy¢ o tym moze chociazby rozpowszechnie-
nie gier tego typu. W Polsce najpopularniejsze sa gry liczbowe Totalizatora
Sportowego, zdrapki oraz loterie i konkursy SMS. Jeszcze do niedawna granie
przez Internet bylo uwazane za niszowe, obecnie zyskuje coraz wigcej zaintere-
sowanych (Kalka, 2015a). Nalezy jednak pamieta¢, ze wszelkie badania dotycza-
ce rozpowszechnienia grania maja charakter deklaratywny i przez to moga by¢
znieksztalcone i niedoszacowane. Udziat w grach losowych stanowi , wstydliwa
przyjemnosc¢”, do ktérej wiele oséb nie chce sie przyznawac (Nosal, 2019, s. 57).
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Zaréwno mlodziez, jak i rodzice nie postrzegaja hazardu jako znaczace-
go problemu wsréd miodziezy. Niektérzy rodzice nawet nie wiedza, ze ha-
zard moze by¢ problemem, ktéry dotyczy miodziezy (Pisarska i in., 2015b).
Tymczasem mlodziez oraz osoby starsze (w wieku 65+) stanowia grupe pod-
wyzszonego ryzyka dla rozwoju uzaleznienia od hazardu (Kalka, 2015b).

Rézne badania wskazuja na rézny odsetek problemowego hazardu wsréd
milodziezy w Polsce. Wyniki wahaja si¢ od ok. 2% do 9%, co zapewne wynika
z zastosowania réznych narzedzi i przyjecia réznych metodologii (Pisarska i in.,
2015b). W literaturze nie ma takze jednej ogélnie przyjetej definicji uzaleznienia
czynno$ciowego. Warto jednak podejmowac préby definiowania, gdyz zrozu-
mienie jego istoty jest podstawa projektowania wszelkich oddziatywar — profi-
laktycznych i teoretycznych (Lelonek-Kuleta, 2014).

Raport ,,Mlodziez 2013” (CBOS, 2014) sugeruje, ze wysoki poziom ryzyka
uzaleznienia od hazardu dotyczy 7,5% chltopcéw i 1,3% dziewczat. Warto w tym
miejscu podkresli¢, Ze miodziez duzo szybciej uzaleznia si¢ od hazardu niz do-
rosli (Hoffmann, 2012), a przede wszystkim jest bardziej narazona na jego ne-
gatywne skutki (Griffiths, 2004). Jak pokazaly badania, wigkszos¢ patologicz-
nych hazardzistéw zaczynala uprawia¢ hazard wlasnie w okresie dorastania
(Celebucka, Jarczyriska, 2014).

Problemowe uprawianie hazardu zalicza si¢ do spektrum zachowan ryzy-
kownych miodziezy (Pisarska i in., 2015a). Podlozem podejmowania zachowan
hazardowych u mlodziezy moga by¢ zaréwno uwarunkowania behawioralne,
jak i emocjonalne czy impulsywne/antyspoleczne (Nower, Bleszyriski, 2005 za:
Celebucka, Jarczyriska, 2014). Poznanie podloza problemu jest szczegdlnie waz-
ne dla profilaktyki i terapii. Najczesciej nalogowe uprawianie hazardu jest zwia-
zane z zaburzeniami emocjonalnymi u miodziezy, wynikajacymi z niskiej sa-
mooceny, niedojrzatosci czy obsesyjnych modeli zachowarn. Do grupy czynni-
kéw ryzyka dla podejmowania zachowari hazardowych przez mlodziez zalicza
sie takze: impulsywnos¢, poszukiwanie sensacji/wrazen, depresje, niepokdj, ni-
skie poczucie wlasnej wartosci, niski poziom umiejetnosci radzenia sobie ze stre-
sem i problemami oraz uzywanie substancji psychoaktywnych. Mlode osoby,
ktére doswiadczyly probleméw z hazardem, raportuja takze problemy natury
wychowawczej (problemy z zachowaniem) i poznawczej. Czesto méwia o trud-
nosciach w nauce, czesciej wagaruja i dopuszczaja sie zachowan przestepczych
(Celebucka, Jarczynska, 2014). Sitg napedowaq jest silne uczucie napiecia pod-
czas grania. Wygrana daje poczucie mocy, przegrana obniza samooceng, pod-
waza wiare w siebie, co z kolei stymuluje do poszukiwania komfortu, najczesciej
w kolejnej grze (Celebucka, Jarczynska, 2014, s. 74; Woronowicz, 2018). Bledne
przekonania na temat hazardu sa podstawowymi mechanizmami prowadzacy-
mi i podtrzymujacymi patologiczne granie (Celebucka, Jarczyriska, 2014).

Hazard zwykle zaczyna si¢ w domu, a modelami sa rodzice (Nower,
Bleszyniski, 2005 za: Celebucka, Jarczynska, 2014), czynnikiem ryzyka jest
zwlaszcza granie w Lotto z rodzicami lub dziadkami (Pisarska i in., 2015a). Nie
bez znaczenia jest takze wplyw réwiesnikéw (Langhinrichsen-Rohling i in.,
2004), a takze spostrzeganie duzego rozpowszechnienia hazardu wsréd znajo-
mych i ich aprobaty dla takich zachowan (Pisarska i in., 2015a).
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Wsréd czynnikéw ryzyka dla rozwoju probleméw z hazardem wymienia sie
takze: posiadanie w najblizszym otoczeniu osoby uzaleznionej (zaréwno od ha-
zardu, jak i innych czynnosci czy substancji) (Celebucka, Jarczyriska, 2014), sie-
ganie po substancje psychoaktywne oraz uzaleznienie od takich substancji (Yip
i in., 2011; Pisarska i in., 2015a) czy dysponowanie przez mlodego cztowieka
znaczna suma pieniedzy (Ide-Smith i in., 1988 za: Pisarska i in., 2015a).

Jeszcze w 2012 r. wskazywalo sig, Ze szczegdlnym problemem u miodziezy
jest gra na automatach (Hoffmann, 2012), p6Zniejsze badania pokazaly, ze mio-
dzi ludzie najczesciej grali w Lotto, zdrapki, zaklady bukmacherskie oraz po-
kera (Pisarska i in., 2015b), ale juz w 2014 r. na tamach czasopisma ,Problemy
Opiekunczo-Wychowawcze” wskazywano na rosnacy takze problem hazardu
online (por. Maryl-Wdjcik, Wojcik, 2014), ktéry w dobie pandemii COVID-19
wyjatkowo przybral na sile.

Koronawirus o nazwie SARS-CoV-2, ktéry wywotal pandemie COVID-19,
pojawit sie w grudniu 2019 r. w Chinach. O jego groZnej naturze $wiadczy najle-
piej fakt, Ze juz w marcu 2020 r. w odlegtej Polsce zamknieto wszystkie placéw-
ki, w tym edukacyjne, a ludziom zalecano pozostawanie w domu i zachowywa-
nie dystansu spolecznego. Powszechna izolacja spoleczna negatywnie wptyne-
ta na zdrowie psychiczne i dobrostan ludzi, szczegélnie mtodziezy. Wielu nasto-
latkéw skarzylo sie w tym czasie na trudnosci z zasypianiem, bél glowy i brzu-
cha oraz spadek energii (Bigaj, Debski, 2020). Mtodziezy towarzyszyto poczu-
cie smutku, samotnosci, przygnebienia i checi ptaczu (Pyzalski, 2021). Zmianie
ulegt styl zycia miodych ludzi — coraz wiecej czasu spedzali online, a coraz
mniej poswiecali go na uprawianie sportu (Pyzalski, 2020). Internet stat si¢ nie
tylko przestrzenia nauki, spotkan towarzyskich, rozrywki, lecz takze zagrozen.
Dlatego celem prezentowanych badan uczyniono opisanie skali zjawiska hazar-
du w grupie mlodziezy w czasie pandemii COVID-19.

Metodologia badan wlasnych

Grupa badana

W badaniu wzielo udzial 96 uczniéw klas drugich z wybranego zespotu
szko6t ponadpodstawowych. Zdecydowano sie na jeden zespdt szkot, aby ogra-
niczy¢ ewentualny wplyw zmiennych posredniczacych, takich jak np. miejsce
zamieszkania. Niewielkg przewage liczebna mialy dziewczeta, ktére stanowi-
ty 55% grupy badanej. Jedna osoba (1%) nie udzielila odpowiedzi na pytanie
o pte¢. Kazdy z typéw szkoly byl mniej wigcej réwno reprezentowany — ucznio-
wie liceum ogdlnoksztalcacego stanowili 34% grupy badanej, uczniowie techni-
kum 34%, a uczniowie szkoty branzowej — 31% grupy badanej. Z powodu ogra-
niczenia objetosci artykutu szczegétowy rozklad wynikéw ze wzgledu na pleé
i typ szkoly nie bedzie prezentowany.

Procedura badania
Badani proszeni byli o wypelnienie narzedzia badawczego (opisanego po-

nizej) za posrednictwem platformy internetowej (zapewniajacej anonimowosc).
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Link do kwestionariusza byt rozsylany do uczniéw przez pedagoga szkolne-
go, za posrednictwem elektronicznego dziennika Librus. Badanie odbylo sie na
przetomie kwietnia i maja 2021 roku.

Narzedzie badawcze

W badaniu wykorzystano Eddzki Kwestionariusz Problemow Hazardowych wsrod
Adolescentow (Pyzalski, Petrykowska, Plichta, 2015), ktéry pozwala na scharakte-
ryzowanie problemu hazardu wsréd mlodziezy na trzech wymiarach, zgodnie
z trzema skalami zawartymi w narzedziu. Pierwsza czes¢ (Skala Czgstotliwosci
Grania) dotyczy grania w gry hazardowe w ciggu minionych 12 miesiecy, druga
(Skala Rozpowszechnienia Problemdw Hazardowych) pozwala zbadaé konsekwencje
zaangazowania w hazard, trzecia (Skala Nieracjonalnego Myslenia Hazardowego)
dotyczy nieracjonalnego myslenia na temat hazardu. Narzedzie zostato stworzo-
ne do badan indywidualnych i populacyjnych.

Cel oraz pytania badawcze
Gléwnym celem pracy bylo opisanie zjawiska hazardu w grupie miodzie-
zy oraz proba uchwycenia dynamiki ewentualnych zmian w obliczu pandemii
COVID-19. W zwiazku z tak sformutowanym problemem gléwnym postawiono
trzy kluczowe pytania badawcze:
1. Jak czesto w minionym roku mtodziez grata w gry hazardowe?
2. Jaka jest skala rozpowszechnienia probleméw hazardowych wsréd mio-
dziezy?
3. Jak czesto miodziez przejawia nieracjonalne myslenie zwiazane z hazardem?
Przede wszystkim sprawdzano, czy odpowiedzi na powyzsze pytania zmie-
nily sie na przestrzeni ostatnich szesciu lat.

Wyniki badarn wlasnych

Skala Czestotliwosci Grania

Pierwsze pytanie badawcze brzmiato — jak czesto w minionym roku mio-
dziez grata w gry hazardowe. Wyniki przedstawiono w postaci rankingu, po-
czynajac od zachowania, ktére najczesciej bylo podejmowane przez mtodych lu-
dzi. W tabeli 1 ujeto takze wyniki z 2015 r., aby umozliwi¢ ich poréwnanie.

Analizujac dane zawarte w tabeli 1, mozemy zauwazy¢, ze wszystkie wymie-
nione gry hazardowe sa aktualnie bardziej powszechne wsréd miodziezy niz
mialo to miejsce w 2015 r. Warto tez zauwazy¢, ze najwiekszy wzrost odnoto-
wano w przypadku grania na pienigdze w gry wymagajace sprawnosci (np. bi-
lard, silowanie si¢ na reke) (wzrost o 22 pp.), obstawianie w biurze bukmacher-
skim wynikéw sportowych (wzrost o 19 pp.) oraz obstawianie wynikéw spor-
towych w Internecie (wzrost o 17 pp.). Podobnie jak w 2015 r., tak i w 2021 r. na
pierwszym miejscu w rankingu popularnosci gier hazardowych wsréd miodzie-
zy znajduje si¢ hazard nieformalny, czyli zakladanie si¢ ze znajomymi o pienia-
dze czy tez rzeczy. Do takiego zachowania w ciggu minionego roku przyznaje
si¢ obecnie potowa miodych oséb (50%). Na drugim miejscu, takze niezmiennie
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od lat, znajduje si¢ kupowanie loséw i zdrapek oraz granie w gry typu lotto. Za
autorami badania z 2015 r. (por. Pyzalski, Petrykowska, Plichta, 2015) mozemy
takze powtdrzy¢ pytanie — jak to jest mozliwe, ze 48% mlodziezy kupuje zdrapki
i losy, skoro takie dziatanie jest prawnie dozwolone od 18. roku zycia? Zeby nie
demonizowaé dzisiejszej mtodziezy, nalezy jednak podkresli¢, ze podejmowane
przez nich gry hazardowe mialy charakter incydentalny — wydarzyly sie na ogot
raz lub kilka razy w ciggu minionego roku. Mialy bardziej charakter rozrywki,
z pewnoscia nie uzaleznienia. Alarmujace powinny by¢ jednak te zachowania,
ktére pojawiajg si¢ codziennie lub prawie codziennie. W tej grupie na pierw-
szym miejscu znajduje sie obstawianie wynikéw sportowych w Internecie (13%
badanych) lub w biurach bukmacherskich (10% badanych). Prawie co dziesia-
ty uczen szkoly sredniej zglasza regularnos¢ takich zachowan, a to moze $wiad-
czy¢ o problemie z uzaleznieniem i z pewnoscia wymaga glebszej analizy.

Tabela 1. Czestotliwosé grania w gry hazardowe przez miodziez w latach 2015* i 2021**

Czy i jak czesto robiles/as to w ciagu ostatnich
dwunastu miesiecy?
Raz lub Raz lub | Codziennie
Typ gry hazardowej Ani razu | kilka razy | kilka razy | lub prawie
w roku | w miesiacu | codziennie
% % % %
2015 | 2021 | 2015 | 2021 | 2015 | 2021 | 2015 | 2021
1 2 3 4 5 6 7 8 9
1. Zaklada}esr.n /am si¢ o pienia- 54 50 34 34 10 8 2 9
dze/rzeczy z innymi osobami
2. Kup(?walem /am sobie losy/ 59 | 50 | 32 | 33 8 10 1 6
zdrapki
3. Gralem/am na pieniadze/rze-
czy w gry wymagajace sprawnosci | 88 | 66 9 21 3 6 0 8
(np. bilard, silowanie si¢ na reke)
4. Gralem/am w gry typu lotto 74 67 21 20 5 7 1 6
5. W Internecie stawialem/am pie-
nigdze/zaklady dotyczace wyni- 88 | 71 5 8 4 9 3 13
kéw sportowych
6.. Gr.a}em /am w karty/kosci na 77 7318 | 14 4 5 1 9
pieniadze/o rzeczy
7. W biurze bukmacherskim sta-
wialem/am pieniadze/ zaklady 92 | 73 4 9 3 8 1 10
dotyczace wynikéw sportowych
8. Gralem/am na pienigdze na au-
tomatach/ maszynach (tzw.jedno- | 8 | 74 | 12 | 17 2 2 1 7
rekich bandytach/ owocéwkach)
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Tabela 1 cd.

1

9. Rzucalem/am moneta na pienia-
dze/o rzeczy

911

78

13

10. Gralem/am na prawdziwe pie-
nigdze/rzeczy w gry planszowe,
np. Monopol

93

82

11. W internetowych kasynach gra-
fem/am na pienigdze

97

82

12. Wysylatem /am esemesy lub
wykonywalem/am polaczenia te-
lefoniczne, za ktére mozna wygrac
nagrody lub pienigdze

90

87

13. Chodzitem/am do salonu/ka-
syna i gralem/am w takie gry, jak
ruletka, poker

97

92

* Dane z 2015 r. pochodza z badann prowadzonych pod kierunkiem dr. hab. Jacka
Pyzalskiego (Pyzalski, Petrykowska, Plichta, 2015).
** Dane z 2021 r. pochodzg z badan wiasnych.

Skala Rozpowszechnienia Probleméw Hazardowych

W poréwnaniu do danych z 2015 r. mozemy zaobserwowac zastraszajacy
wrecz wzrost rozpowszechnienia probleméw hazardowych w grupie miodzie-

zy. SzczegOly prezentuje tabela 2.

Tabela 2. Wyniki adolescentéw w Skali Rozpowszechnienia Problemow Hazardowych w la-

tach 2015% i 2021**

1-2razy | Kilka razy Kllkfma.sae. Lacznie
razy i wiecej
Rodzaj problemu % % % %
2015 | 2021 | 2015 | 2021 | 2015 | 2021 | 2015 | 2021

1 2 3 4 5 6 7 8 9
1. Wyobrazatem/am sobie, w co
ijak bede gral/a, marzytem/am 11 30 7 19 2 15 20 | 64
0 wygranej
2. Gralem/am na pieniadze/rze-
czy, zeby poczud sie przyjemnie, 7 27 3 10 1 15 11 | 52
poprawic sobie humor
SZKOLA SPECJALNA 3/2023, 194-206 199



MILENA MIALKOWSKA-KOZARYNA

Tabela 2 cd.

1 2 3 4 5 6 7 8 9

3. Z przyjemnoscia rozmyslatem/
am o wczesniejszych wygranych,
przypomnialem/am sobie sytu-
acje, kiedy gralem/am

4. Kiedy przegrywatem/am pie-
nigdze/rzeczy, prébowatem/am 7 24 4 10 2 16 13 | 50
szybko si¢ odegrac

5. Przy kolejnych grach zwiekszy-
fem/am sumy i wartosc rzeczy, 4 25 2 8 1 13 7 46
o ktére gratem/am

6. Nawet kiedy przegrywalem/
am, nie koriczylem/am gry, az 4 30 2 4 1 10 7 | 44
wszystko stracilem/am

7. Gdy stawialem/am wysokie dla
mnie sumy/cenne rzeczy, odczu- 3 22 1 8 1 10 5 40
walem/am duza przyjemnosc¢

8. Ukrywalem/am przed rodzica-
mi lub innymi waznymi dla mnie
osobami to, ze gram na pieniagdze/
rzeczy lub jak duzo gram

9. Wracatem/am do grania na pie-
nigdze/ rzeczy, chociaz postano-
wilem/am lub obiecalem/am in-
nym, Ze juz nie bede gral/a

10. Zawalalem /am noce lub by-
fem/am niewyspany/a przez to, 1 25 1 4 1 8 3 |37
Ze gram na pieniadze/rzeczy

11. Gralem/am na pienigdze/rze-
czy, zeby zapomnie¢ o problemach

12.,,Zawalalem/am” nauke
w szkole przez to, ze gralem/am 1 25 1 3 1 8 3 | 36
na pienigdze/rzeczy

13. Kiedy nie moglem/am grac¢ na
pieniadze/rzeczy, bardziej nerwo- | 2 24 1 2 1 9 4 | 35
wo reagowalem/am na inne osoby

14. Prébowalem/am przestaé grac

na pienigdze, ale mi to nie wycho- 2 23 1 4 1 8 4 35
dzito

15. Zabratem/am co$ komus lub

oszukalem/am kogos, zeby zdo- 2 25 1 3 1 7 4 | 35

by¢ pieniadze/rzeczy na granie
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Tabela 2 cd.

1 2 3 4 5 6 7 8 9

16. Zeby grac na pienigdze/rzeczy
zadluzalem/am sie u innych oséb

17. Méwitem/am, ze stawiatem/
am w grach mniejsze sumy/rze-
czy o mniejszej warto$ci niz rze-
czywiscie stawialem/am

18. Popsuly mi sie znajomosci

z przyjaciétmi/dziewczyna/chlo-
pakiem przez to, ze gralem/am na
pieniadz/e rzeczy

* Dane z 2015 r. pochodza z badann prowadzonych pod kierunkiem dr. hab. Jacka
Pyzalskiego (Niewiadomska, 2015).
** Dane z 2021 r. pochodzg z badan wiasnych.

Zachowaniem problemowym, zwigzanym z hazardem, ktére wystepuje u dzi-
siejszej mlodziezy najczesciej, jest wyobrazanie sobie, w co i jak bedzie si¢ grato/
marzenie o wygranej (64% miodych ludzi przynajmniej raz miato takie fantazje),
granie na pienigdze, aby poprawic¢ sobie humor (52% miodych ludzi), rozmysla-
nie/ przypominanie sobie sytuacji, gdy si¢ grato (51% mlodych ludzi), potowa ba-
danych (50%) przyznala, ze kiedy przegrywali, szybko prébowali si¢ odegrac.

Analizujac tabele 2 od korica i przygladajac si¢ zachowaniom problemowym,
ktére wystepuja u mlodziezy najrzadziej, z trwogg nalezy stwierdzi¢, ze prawie
co trzeci nastolatek (34%) méwi, Zze obstawia mniejsze kwoty, gdy gra w gry ha-
zardowe, niz jest to w rzeczywistosci oraz przyznaje, ze przez hazard popsuly
si¢ jego relacje z przyjaciéimi.

Kolejnym zjawiskiem, ktére powinno niepokoi¢ pedagogéw, psychologéw,
a przede wszystkim rodzicéw nastolatkéw jest fakt, ze na przestrzeni ostatnich
6 lat drastycznie wzrosta skala probleméw zwigzanych z hazardem. Wzrosty te
mieszczg si¢ w przedziale 30—44 pp. Przede wszystkim wzrdst odsetek miodych
ludzi, ktérzy marza o wygranej (wzrost o 44 pp.), graja, aby poprawic sobie hu-
mor (wzrost o 41 pp.), oraz tych, ktérzy z kazda gra obstawiaja coraz wigksze
kwoty (wzrost o 39 pp.).

Skala Nieracjonalnego Myslenia Hazardowego

Podobnie, jak miato to miejsce w przypadku czestotliwosci grania oraz roz-
powszechnienia probleméw zwigzanych z hazardem, tak i przejawianie niera-
cjonalnego myslenia hazardowego zwigkszylo swoja czestotliwos¢ w ostatnim
czasie. Szczegdly w tym zakresie prezentuje tabela 3.

Jak ukazuje tabela 3, najbardziej rozpowszechnionym nieracjonalnym prze-
konaniem na temat hazardu jest twierdzenie, ze kazdy, kto daje sobie szansg,
w koricu kiedys bedzie mial wielkg wygrana. Z tym zdaniem zgadza si¢ 60% ba-
danych. Podobnie w 2015 r. przekonanie to bylo najbardziej podzielane przez
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milodych ludzi, jednak wtedy aprobata dla takiego myslenia wynosita 24%, za-
tem odnotowaliSmy w tym zakresie wzrost az o 36 pp.

Na drugim miejscu, jesli chodzi o rozpowszechnienie nieracjonalnych mysli,
znalazlo si¢ przekonanie, Ze granie o pienigdze urozmaica zycie mtodych ludzi
(zgodzilo sig z tym twierdzeniem 31% badanych). Poréwnujac wynik z rezulta-
tem badan z 2015 r., nalezy zauwazy¢ bardzo duzy wzrost czestotliwosci tego
typu myslenia (wzrost o 21 pp).

Tabela 3. Nieracjonalne

tach 2015% i 2021**

myslenie hazardowe przejawiane przez adolescentéw w la-

Przekonanie

Zdecydo-
wanie sie
zgadzam

Raczej sie
zgadzam

Raczej sie
nie zga-
dzam

Zdecydowa-
nie sie nie
zgadzam

Nie wiem/
nie doty-
czy

%

%

%

%

%

2015 | 2021

2015 | 2021

2015 | 2021

2015 | 2021

2015 | 2021

1. Kazdy, kto daje so-
bie szanse, w korni-

cu kiedys bedzie miat
wielka wygrana

8 33

16 27

14 | 11

11 11

51 | 18

2. Granie o pienig-
dze/rzeczy urozmaica
moje zycie

10 17

21 27

59 | 25

3. Jestem przekonany-
/a, ze kiedy$ wygram
duze pieniadze/na-
grode i nie bede mu-
sial/a pracowac na
zycie

14 | 34

17 18

55 | 21

4. Mam wigcej szcze-
$cia w grach niz inni
ludzie

14 | 26

18 26

57 | 21

5. Mam talizmany,
ubranie, gesty, zacho-
wania, ktére przy-
nosza mi szczescie

w grach

21 45

65 | 24

6. Mam szczesliwag
maszyne, gre, miej-
sce, gdzie latwiej wy-
grywam

18 40

70 | 33

* Dane z 2015 r. pochodza z badan prowadzonych pod kierunkiem dr. hab. Jacka
Pyzalskiego (Niewiadomska, 2015).
** Dane z 2021 r. pochodza z badan wlasnych.
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Najrzadziej mlodzi ludzie deklaruja, ze posiadaja szczesliwq maszyne, gre,
miejsce, gdzie tatwiej im si¢ wygrywa. Z takim pogladem utozsamia si¢ 18% ba-
danych, co i tak nalezy uznac za niepokojaco wysoki wynik.

Podsumowanie i dyskusja wynikéw

Wyniki badania jednoznacznie dowodza, ze czestotliwos$é grania w gry ha-
zardowe w grupie miodziezy, a takze rozpowszechnienie probleméw hazardo-
wych oraz nieracjonalnych mysli zwiazanych z hazardem, wyraZnie wzrosty na
przestrzeni ostatnich szesciu lat. Méwimy przy tym nie o minimalnych wzro-
stach, ale czesto o podwojeniu, czy nawet potrojeniu grupy miodych ludzi, kté-
rzy majg regularny kontakt z hazardem. O ile jednorazowe czy nawet kilku-
krotne zagranie w gre hazardowa przez miodego czlowieka mozna potrakto-
wacé jako niegroZne eksperymentowanie, testowanie granic, charakterystyczne
dla adolescentéw, o tyle codzienne lub prawie codzienne uprawianie hazardu,
do ktérego przyznaje si¢ nawet 13% badanych (stawianie pieniedzy w Internecie
na konkretny wynik sportowy) musi juz budzi¢ niepokd;.

Problem hazardu w grupie mlodziezy jest czesto pomijany przez pedagogow.
Koncentruja sie oni na problemie z paleniem, piciem, uzaleznieniem od Internetu
czy telefonu komoérkowego. Badania dowodza jednak, ze warto prowadzi¢ od-
dzialywania takze w tym zakresie. Przede wszystkim na problem hazardu nalezy
uczuli¢ rodzicéw, zwlaszcza Ze co trzeci nastolatek (34%) nie przyznaje sie przed
najblizszymi, ile rzeczywiscie pieniedzy obstawia w grach hazardowych, tylko
wyraZnie zaniza stawiane kwoty. Powinno si¢ wprowadzi¢ zakaz grania w gry
hazardowe na terenie szkoly oraz prowadzic¢ programy krétkich interwencji wo-
bec o0s6b, ktére podejmuja zachowania hazardowe (Pisarska i in., 2015b).

Do nasilenia si¢ probleméw z hazardem przyczynila si¢ niewatpliwie pan-
demia COVID-19, ktéra spowodowata, ze miodzi ludzie jeszcze wigcej cza-
su zaczeli spedzad online, a Internet umozliwia niepelnoletnim branie udzia-
tu w grach hazardowych. Na przestrzeni ostatnich 6 lat wyraznie wzrést odse-
tek mlodych ludzi uprawiajacych hazard w Internecie. Jezeli natoZymy na siebie
dwa niepojace zjawiska — izolacje spoteczng mlodziezy spowodowana pandemia
COVID-19, poczucie samotnosci i pogorszone funkcjonowanie psychiczne oraz
rozpowszechniajace si¢ w grupie mtodych ludzi zainteresowanie hazardem, kto-
ry, jak sami przyznaja, poprawia im humor, otrzymujemy niebezpieczna mie-
szanke, ktéra moze przyczyniac si¢ do rozwoju uzaleznienia. Jest to obszar, kto-
rym powinni zainteresowac sie pedagodzy i psycholodzy szkolni, zwlaszcza ze
az 64% miodych ludzi fantazjuje o wygranej, 52% gra po to, aby poprawic sobie
humor, 31% uwaza, Ze granie na pienigdze urozmaica ich zycie (gtéwnie chiop-
cy), tym samym widac¢ duzy problem z emocjonalnym reagowaniem na gry ha-
zardowe. Warto takze pamietac, ze osoby regularnie zaangazowane w hazard
przyznaja, ze ich kontakty z przyjaciéimi i rodzing ulegty pogorszeniu, a relacje
te i tak zostaly juz czesto ostabione przez panujaca pandemie.

Dla niektérych miodych oséb pandemia okazala sie czasem, w ktérym wy-
raznie poprawilo sie ich funkcjonowanie (por. Bigaj, Debski, 2020). Liczne
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badania na temat kondycji psychosomatycznej dzieci i mtodziezy w trakcie pan-
demii COVID-19 dowodza jednak, ze u niektérych oséb nasility si¢ problemy
ze zdrowiem i ogélnym samopoczuciem (Bigaj, Debski, 2020). Wielu nastolat-
kéw skarzylo sie na obnizony nastrdj (Fundacja Szkota z Klasa, 2021) i pogor-
szenie relacji z réwiesnikami (Pyzalski, 2020). Niektére zachowania problemo-
we, jak sieganie po alkohol lub narkotyki (produkty z konopi indyjskich) w cza-
sie pandemii pojawialy sie rzadziej (Dumas, Ellis, Litt, 2020; Pigeaud i in., 2021),
inne - jak pokazuja zaprezentowane badania dotyczace grania w gry hazardo-
we — nasilily swoja czestotliwosé. Tym samym projektujac przyszte oddziaty-
wania profilaktyczne, warto nalezycie wybrac tresci (Szymanska, 2015; Pisarska
iin., 2015a) i skoncentrowac sie na tych zachowaniach problemowych, ktére rze-
czywiscie w ostatnim czasie przybieraja na sile. Niewatpliwie granie w gry ha-
zardowe, jak pokazuja badania, nalezy do takich zachowarn.
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YOUTH GAMBLING DURING THE COVID-19 PANDEMIC
Abstract

Gambling is one of the oldest social pathologies. In antiquity people played dice for mon-
ey, today bets have largely moved to the Internet. The aim of the presented research was
to describe the scale of gambling among adolescents during the COVID-19 pandemic,
which contributed to the fact that young people spend a significant amount of time on-
line, what makes gambling much more dangerous for minors. The study involved 96 sec-
ondary school students who completed the Lodz Questionnaire for Gambling Problems
among Adolescents. This tool allows you to describe the results on three scales: the Play-
ing Frequency Scale, the Gambling Prevalence Scale and the Irrational Gambling Thinking
Scale .Research has shown that during the COVID-19 pandemic, compared to 2015 data,
the frequency of gambling by young people increased significantly. Some of them experi-
ence problems in their everyday life because of this.

Secondary school students constitute an important group to whom prevention pro-
grams in the field of addiction to gambling should be addressed. Especially the wide-
spread access to the Internet, a large proportion of the time spent online and the COVID-19
pandemic are important risk factors that may account for the exacerbation of gambling
problems in the youth group.

Keywords: gambling, gambling thinking, gambling addiction, adolescents, COVID-19,
prevention
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ALKOHOL WSROD MEODZIEZY - ANALIZA
POROWNAWCZA UCZNIOW LICEUM
OGOLNODOSTEPNEGO I KATOLICKIEGO

W artykule poruszono temat doswiadczen zwiazanych ze spozywaniem alkoholu
uczniéw szkolty masowej i katolickiej. W pracy poréwnano: wiek inicjacji alkoholowej,
aktualne doswiadczenia zwigzane ze spozywaniem alkohol oraz znaczenie wiary
w modyfikowaniu zachowar zwigzanych ze spozywaniem alkoholu. Badania zrealizo-
wano metoda kwestionariuszowa w grupie uczniéw szkoly masowej i katolickiej. Z prze-
prowadzonych badan wynika, ze respondenci posiadaja mnogos¢ doswiadczen zwigza-
nych ze spozywaniem alkoholu, licealisci szkoly masowej czesciej siegaja po alkohol ani-
zeli uczniowie szkoty katolickiej. Wigkszos¢ uczniéw szkolty masowej twierdzi, ze wiara
nie ma zadnego wplywu na decyzje dotyczaca zaprzestania spozywania alkoholu, zas
ponad potowa respondentéw ze szkoty katolickiej uwaza, ze mogtaby zrezygnowad
z picia alkoholu z powodu swojej wiary. Badania pokazuja takze, ze w przypadku
uczniéw obu szkét mlodziez w podobnym wieku przechodzi swojq inicjacje alkoholowa,
ktéra przypada na okres miedzy 12. a 14. rokiem Zzycia.

Stowa kluczowe: alkohol, szkota katolicka, szkota masowa, wiara

Wprowadzenie

Alkohol to substancja psychoaktywna niezwykle popularna i znana juz 5000 lat
przed nasza erag (Korczak, Adamczyk, 2010). Obecnie definiuje si¢ go jako wyrdb
przeznaczony do spozycia, zawierajacy alkohol etylowy, ktéry pochodzi z upra-
wy rolniczej. Musi przekraczaé stezenie 0,5% objetosciowych alkoholu (Dz.U.
1982, nr 35, poz. 230). Dostepnosc¢, stosunkowo niska cena oraz do$é duze przy-
zwolenie spoleczne determinujg jego masowe spozywanie. Mozna $mialo stwier-
dzid, ze jest wpisany w kulture spoleczna, chocby dlatego ze jest wiaczony w wie-
le rytualéw i rodzinnych uroczystosci. Nic wigc dziwnego, ze alkohol jest tez naj-
czesciej wybieranym przez milodziez srodkiem o dzialaniu psychoaktywnym.
Wedlug badania Mfodziez 2016, opublikowanego przez Centrum Badania Opinii
Spotecznej, alkohol jest rozpowszechniony wsréd miodziezy bardziej niz papiero-
sy lub narkotyki. Inicjacja alkoholowa przebiega w wieku 12-14 lat (Malczewski,
2016). Waznym elementem jest takze krazace wsréd milodych ludzi przekona-
nie o braku negatywnych skutkéw wypijanego alkoholu. Jak podaje Agnieszka
Kilinska-Pekacz (2019), mlodziez poréwnujac alkohol i narkotyki twierdzi, ze te
drugie sa bardziej szkodliwe i maja negatywne nastepstwa w przysztosci.
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Z kolei z raportu Ogdlnopolskich Badari Ankietowych, realizowanych
w projekcie ESPAD (European School Survey Project on Alcohol and Drugs),
przeprowadzonych przez Parstwowa Agencje Rozwiazywania Probleméw
Alkoholowych w 2019 r. wynika, Ze:

e probe picia alkoholu podjeto 92,8% uczniéw szkét ponadgimnazjalnych;

e nie wykazuje si¢ zréznicowania ze wzgledu na pte¢ pod wzgledem rozpo-
wszechnienia picia alkoholu;

¢ najbardziej popularnym napojem alkoholowym wsréd uczniéw szkét ponad-
gimnazjalnych (w czasie ostatnich 30 dni przed badaniem) jest piwo — pije je

73,7% chlopcéw i 70,7% dziewczat (dla poréwnania wédke spozywato odpo-

wiednio: 63,1% chlopcéw i 57,0% dziewczat) (Sierostawski, 2020).

Badania ESPAD z 2019 r. dowodza tez, ze wsréd przebadanych nastolatkéw
az 34,1% (wtedy) gimnazjalistow i 58,7% uczniéw szkét ponadgimnazjalnych
wypito ponad pie¢ drinkéw podczas jednej okazji w czasie ostatnich 12 miesie-
cy (Sierostawski, 2020).

Mit zakladajacy, ze to mezczyzni pija czesciej nie znajduje potwierdzenia
w najnowszych badaniach. Okazuje si¢ bowiem, Ze skala spozywania alkoho-
lu przez dziewczeta i chlopcéw zostaje coraz bardziej wyréwnana. Wiadomo
tez, ze nie istnieje jeden, staly profil osoby uzaleznionej (Korczak, Adamczyk,
2010). Istniejg natomiast czynniki ryzyka, ktére w wigkszym lub mniejszym
stopniu okreslajq prawdopodobieristwo, naduzywania i uzaleznienia od alko-
holu. Czynnikiem determinujacym rozwdj problemoéw alkoholowych jest przede
wszystkim wiek. Wczesna inicjacja alkoholowa sprzyja rozwinieciu sie innych
uzaleznieri i prowadzi do eskalacji probleméw zwigzanych z alkoholem (Lowe,
Foxcroft, Sibley, 2000). Szczegdlng uwage przypisuje si¢ uzywaniu substancji
psychoaktywnych przed 15. rokiem zycia, poniewaz zwieksza ono ryzyko péz-
niejszego ich zazywania. Im péZniejszy kontakt z alkoholem, tym wigksze jest
prawdopodobieristwo uchronienia sie przed problemem, ktéry moze przybrac
postac uzaleznienia.

Cel badan

Celem artykutu jest prezentacja wynikéw badann dwéch grup miodzie-
zy w zakresie doswiadczen i postaw wobec alkoholu. Podmiotem poréwnan
byta miodziez ze szkoly masowej i ze szkoty katolickiej. Poréwnanie miodzie-
zy z wymienionych szkét przyszto mi na mysl z uwagi na wartos¢ wiary, kto-
ra wydaje sie waznym czynnikiem modyfikacji zachowan jednostki, a tym sa-
mym stanowi¢ moze sile protekcyjng w dziataniach profilaktycznych. Wybor
dobra lub zfa to elementy moralnosci cztowieka. Uzywanie alkoholu jest trakto-
wane przez osoby wierzace prawie jednoznacznie jako zlo. W publikacji Janiny
Bokun (2017) mozna odnaleZ¢ stwierdzenie, ze brak trzeZwosci spowodowany
konsumpcja alkoholu powoduje zaciemnienie umystu i jest utrudnieniem we
wlasciwym dziataniu cztowieka. Ponadto naduzywanie napoju alkoholowego
okreslane jest mianem grzechu, ktéry moze prowadzi¢ do réznych wykroczen
i zbrodni (Bokun, 2017). Mlodziez uczeszczajaca do szkoty katolickiej powinna
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zatem charakteryzowac sie szczegélnym wyczuleniem na negatywne dziatanie
alkoholu i niechecig siggania po niego. Wydaje si¢ oczywistym odrzucanie picia
alkoholu w $wiadomosci jego negatywnych skutkéw, niszczenia wiezéw spo-
tecznych, krzywdzenia innych, popetniania przestepstw czy dokonywania irra-
cjonalnych wyboréw wskutek jego spozycia. Z kolei grupa mlodziezy ze szkoty
ogolnodostepnej wydaje si¢ nie mieé tego dodatkowego wsparcia, jakim jest ak-
tywne uczestniczenie w praktykowaniu wiary, ktére nie tylko kladzie duzy na-
cisk na zachowania poprawne etycznie, lecz takze stwarza lepsze warunki do
egzekugji tego rodzaju zachowan.

Strategia wychowania mlodziezy w duchu pragmatyzmu i w potaczeniu
z wiarg katolicka jest nauka dojrzalej sztuki zycia. W duzym stopniu chodzi
o rozwijanie zdolnosci dojrzatego i odpowiedzialnego zycia. Dojrzatos¢ wymaga
zajecia odpowiedniego stanowiska wobec myslenia (Dziewiecki, 2000). Kosciét
podkresla, ze gtéwnym problemem wychowania nie jest alkohol, a sam czio-
wiek, mozliwo$¢ dotarcia do jego wrazliwosci spotecznej. Wychowanie zgod-
nie z zasadq wiary i abstynencji polega na rozwijaniu dobrych pragnieri, marzeri
i idealéw. Jedynie czynienie dobra zminimalizuje che¢ podejmowania dziatan
negatywnych. Istotna funkcje pelnia srodowiska koscielne. Integruja one rozwéj
cztowieka i troszcza sie o los mlodego pokolenia. Wiara pomaga pozytywnie od-
dzialywac na wybory zyciowe. Uczestnictwo w grupach wspierajacych i wyzna-
niowych wspomaga rozwdj wartosci i uczy kontroli swoich zachowan.

Pomyst przeprowadzenia tych badan zrodzit si¢ we mnie w wyniku oso-
bistego doswiadczenia, przyznaje dos¢ stygmatyzujacego, wyrazajacego sie
m.in. w formulowanych czesto stwierdzeniach, ze od licealistéw szkotly katolic-
kiej szczegdlnie nalezy postaw i zachowan dajacych przyklad m.in. uczniom ze
szkoét masowych.

W artykule bede uzywatl zamiennie terminu szkota masowa i szkota ogélno-
dostepna, majac na mysli instytucje o charakterze neutralnym pod wzgledem
wartosci religijnych.

Metodologia badan

Gléwnym celem badan jest poznanie i poréwnanie doswiadczen w spo-
zywaniu alkoholu przez licealistéw szkoly masowej oraz szkoly katolickiej.
Szczegolnie chodzilo o zbadanie:

e w jakim wieku i jakich okolicznosciach przebiegta inicjacja alkoholowa lice-
alistow szkoty katolickiej i szkolty masowej;

e jakie doswiadczenia zwigzane ze spozywaniem alkoholu maja osoby
w poréwnywanych grupach, w zakresie czestotliwosci, rodzaju i okoliczno-
$ci, w jakich uzywajg alkoholu;

e jakie znaczenie ma deklarowane przez badanych przywigzanie do wiary na
gotowos$¢ i praktyke spozywania alkoholu przez licealistéw szkoty katolic-
kiej i szkoty masowej.

Aby uzyskaé odpowiedzZ na przedstawione problemy badawcze, uzyto kwe-
stionariusza ankiety, ktéry zostat stworzony na potrzeby tych badan.
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Badanie zostalo przeprowadzone w wojewo6dztwie warminsko-mazurskim
w dwoch liceach ogélnoksztalcacych zlokalizowanych w miejscowosci Pisz.
Pierwsza grupa badawcza to uczniowie drugiej klasy w Katolickim Liceum
Ogolnoksztalcacym w Piszu. Wartosciami wyrézniajacymi te szkote, zawarty-
mi w samym Statucie sa: ksztaltowanie §wiadomosci wlasnej osoby, postawy
katolickiej, dobra wspdlnego oraz patriotyzmu. Wsréd 22 oséb bioracych udziat
w badaniu, 16 stanowity kobiety, a 6 to mezczyZni.

Drugg grupa badawcza byli uczniowie réwniez drugiej klasy I Liceum
Ogodlnoksztalcacego w Piszu im. Bojownikéw o Polsko$é Mazur. Szkola ta cha-
rakteryzuje si¢ nastawieniem na wszechstronny rozwoj osobowoséci, majac na
uwadze indywidualne potrzeby uczniéw, uzdolnienia i predyspozycje, wycho-
waniem w duchu tolerancji oraz szacunku dla innych oséb, tradycji i kultur.
Wsréd 22 oséb bioracych udziat w badaniu, 14 kobiety, a 8 to mezczyZzni. W ba-
daniu wziety udziat 44 osoby, po 22 w kazdej grupie. Liczba badanych byla zde-
terminowana liczebnoscig klasy w szkole katolickiej. Obie grupy byly bardzo
podobne pod wzgledem wieku, plci i miejsca zamieszkania.

Wyniki badan

Zgodnie z przyjetym zalozeniem, badano doswiadczenia z alkoholem miodzie-
zy na podstawie nastepujacych wskaznikéw: wiek inicjacji alkoholowej, okoliczno-
$ci inicjacji, czestotliwoéé, okazje do picia, samopoczucie towarzyszace piciu, a takze
deklarowane znaczenie wiary w podejéciu do alkoholu oraz ocena wiasnej sity woli
w powstrzymaniu si¢ od picia alkoholu. Kwestie te zostang oméwione w artykule.

Wiek inicjacji alkoholowej

W grupie uczniéw szkoly masowej oraz uczniéw szkoty katolickiej najczest-
szg wskazywana odpowiedzig byt wiek miedzy 12. a 15. rokiem zycia. W gru-
pie uczniéw szkoty masowej wynik ten stanowit 45% wszystkich odpowiedzi,
a w szkole katolickiej 59%. Kolejna czesta odpowiedzg odnoszaca sie do wieku
inicjacji alkoholowej wsréd obu grup byl przedzial miedzy 16. a 19. rokiem zy-
cia. Co wazne, inicjacje alkoholowa przeszto w szkole masowej dwéch uczniéw
przed 7. rokiem zycia. W szkole katolickiej trzy osoby nie udzielity odpowiedzi.
Moze to dotyczyé oséb, ktdére nie spozywaly dotychczas alkoholu (wykres 1).

Miejsce inicjacji alkoholowej

Jezeli chodzi o miejsce inicjacji alkoholowej, to w obu grupach dominujg dwie
przestrzenie: zamkniete miejsce publiczne (klub, dyskoteka) i pod golym niebem.
Wsréd badanych ze szkoly katolickiej 45% uczniéw swoja inicjacje alkoholowa
przeszio poza domem i poza szkota, w otwartej przestrzeni pod gotym niebem
(np. park, skwer). Nieco mniej — 23% uczniéw z tej szkoty — rozpoczelo osobi-
ste spotkanie z alkoholem w domu znajomego (tzw. doméwka). Inni responden-
ci wskazywali wlasny dom. Brak odpowiedzi lub wskazanie innego miejsca moze
dotyczy¢ uczniéw, ktérzy nie przeszli inicjacji alkoholowej (wykres 2). W szkole
masowej najczestszym miejscem inicjacji alkoholowej byt dom (41%).
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Wykres 1. Wiek inicjacji alkoholowej
Zrédto: badania wiasne.
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M brak odpowiedzi B w innym miejscu B w domu znajomego (domoéwka)
pod ,,gotym niebem” M u siebie w domu ® w klubie, pubie, dyskotece

Wykres 2. Miejsce inicjacji alkoholowej

Zrédto: badania wlasne.

Osoba, z ktorg przebiegla inicjacja alkoholowa

W obu grupach respondentéw inicjacja najczesciej przebiegata wsréd znajo-
mych oséb. W grupie uczniéw szkoty masowej odpowiedzi takiej udzielito 81%
badanych, a w grupie uczniéw szkoty katolickiej — 68%. Uczniowie szkoty ka-
tolickiej nieco czesciej odbywali inicjacje alkoholowa z rodzicami lub innymi
cztonkami rodziny (18%) niz uczniowie szkoty masowej (13%) (wykres 3).

Aktualne doswiadczenia w spozywaniu alkoholu

Badania wykazaly dos¢ istotng réznice pomiedzy poréwnywanymi grupami
w zakresie czestotliwosci spozywania alkoholu. Najwigksza grupa uczniéw szkoty
masowej spozywa alkohol raz w tygodniu — takg odpowiedz deklaruje 45% uczniéw.
W szkole katolickiej najwiecej uczniéw (41%) spozywa alkohol raz w miesiacu.
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Spozywanie alkoholu czesciej niz raz w tygodniu zadeklarowato 23% re-
spondentéw ze szkoty masowej. Uczniowie szkoly katolickiej nie spozywaja al-
koholu czeéciej niz raz w tygodniu. 23% uczniéw szkoly katolickiej nie udzielito
odpowiedzi. Moze to $wiadczy¢ o braku aktualnych do$wiadczen ze spozywa-
niem alkoholu i zaprzestania jego konsumpcji po tzw. pierwszym sprébowaniu
(wykres 4).

20
15 M ze znajomymi
M z rodzicami lub innymi
10 cztonkami rodziny
M z nieznajomymi
samemu
5 M brak odpowiedzi
, im . Hl =m

Szkoty masowa Szkoty katolicka
Wykres 3. Osoba, z ktéra przebiegata inicjacja alkoholowa
Zrddlo: badania wlasne.

12
10 B credciei nis .
czedciej niz raz w tygodniu
8 M raz w tygodniu
6 ¥ raz w miesigcu
2-3 razy w roku (przy okazji imprez
4 okolicznosciowych)
) I B brak odpowiedzi
. ]

Szkota masowa Szkota katolicka
Wykres 4. Aktualna czestotliwo$¢ spozywania alkoholu

Zrédbo: badania wlasne.

Okolicznosci spozywania alkoholu

W obu grupach badawczych najczestsza okolicznoscigq spozywania alkoho-
lu s spotkania towarzyskie, a takze imprezy okolicznosciowe, takie jak wesele,
urodziny. Podczas takich wydarzen alkohol spozywato 18% uczniéw ze szko-
ty katolickiej i 14% uczniow ze szkoly masowej. Wsréd uczniéw szkoty maso-
wej pojawila sie odpowiedZ o samodzielnej konsumpcji alkoholu (bez okazji).
Uczniowie szkoty katolickiej takze mniej chetnie spozywaja alkohol podczas im-
prez w lokalach niz uczniowie szkoty masowej (wykres 5).
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. M brak odpowiedzi
Szkota katolicka |
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m okolicznosciowo
e (np. wesele, urodziny)

M podczas imprez w lokalach

Szkota masowa : M podczas spotkan towarzyskich

0 5 10 15

Wykres 5. Okolicznosci spozywania alkoholu
Zrédto: badania wiasne.

Przyczyny siggania po alkohol

Najwigksza potrzeba spozywania alkoholu wsréd uczniéw szkoly kato-
lickiej byta che¢ wyluzowania. Powdd ten wskazato 45% wszystkich uczniéw
(wykres 6).

m gdy jestem zdenerwowany
Szkota katolicka _- m gdy chce sig ,wyluzowac”
m gdy czuje, ze wszystko inne zawodzi

gdy odczuwam strach

M gdy sie nudze
stkofa masows _ i i

M inne odczucia

M brak odpowiedzi

0 5 10 15 20 25

Wykres 6. Najwieksza potrzeba spozycia alkoholu
Zrddlo: badania wlasne.

W grupie respondentéw szkoly masowej do spozywania alkoholu réwniez
motywowata cheé wyluzowania (41%). Ponadto wsréd miodziezy ze szkoly
masowej alkohol byl sposobem na radzenie sobie z nudg (32%); te odpowiedz
w grupie mlodziezy szkoty katolickiej wskazato 5% oséb. W tym pytaniu az 27%
uczniéw ze szkoty katolickiej nie wskazalo zadnej z odpowiedzi.
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Spozywanie alkoholu przez miodziez szkoly katolickiej w opinii uczniéw
obu szkét
Interesujace wydalo sie tez zbadanie, jak uczniowie obu szkél postrzegaja
uzywanie alkoholu przez uczniéw szkoly katolickiej. W opinii uczniéw szko-
ly katolickiej, oni sami badZ réwiesnicy uczeszczajacy do tej samej szkoly sa
w wiekszosci osobami, ktére pija mniej alkoholu od innych uczniéw (41%).
Uczniowie ze szkoly masowej w 68% uwazaja, ze ich réwiesnicy ze szkoty
katolickiej spozywaja tyle samo alkoholu, co wszyscy inni. Ponadto pojawily sie
wskazania wsréd uczniéw szkoly katolickiej (27%), ze oni sami badZ réwiesni-
cy z tej samej szkoly nie spozywaja alkoholu w ogéle. 10% uczniéw szkoty ma-
sowej zwrdcilo uwage, ze uczniowie ze szkoly katolickiej spozywaja wiecej alko-
holu niz wszyscy inni uczniowie szkét (wykres 7).
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Szkota masowa Szkota katolicka
M osoby, ktére pijg mniej alkoholu od innych W osoby, ktdre pija alkohol jak wszyscy inni
1 osoby, ktére pijg wiecej alkoholu od innych osoby, ktoére nie pijg alkoholu w ogdle

Wykres 7. Spozywanie alkoholu przez mlodziez szkoty katolickiej w opinii uczniéw obu szkét
Zrddlo: badania wlasne.

Wplyw wiary na zaprzestanie picia alkoholu w opinii badanych uczniow

Spozywanie alkoholu przed 18. rokiem zycia w $wietle Kosciota Katolickiego to
czyn naruszajacy normy moralne i Sciggajacy na osobe spozywajacg grzech. Mozna
domniemad, ze picie alkoholu przez miodziez ze szkét katolickich doprowadza do
poczucia winy i sprzeciwiania si¢ zasadom przyjetych przez Kosciét Katolicki.

Z przeprowadzonych badari wynika, ze 82% uczniéw ze szkoly maso-
wej twierdzi, ze wiara nie ma dla nich wplywu na zaprzestanie picia. Wsréd
uczniéw ze szkoty katolickiej 54% deklaruje, Ze wiara ma wplyw na zaprzesta-
nie przez nich picia alkoholu i z powodéw religijnych mogliby zaprzestaé spo-
zywania alkoholu. 36% uczniéw tej grupy zauwaza, Ze wiara nie ma wpltywu na
zaprzestanie picia alkoholu przez nich (wykres 8).
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Wykres 8. Wplyw wiary na zaprzestanie picia alkoholu
Zrddlo: badania wlasne.

Podjecie krucjaty dotyczqgcej zaprzestania picia alkoholu

Gotowosé miodych oséb do podjecia krucjaty to wyzwanie badawcze. Na po-
trzeby tego artykutu prébowano dowiedzie¢ sig, czy mozliwe jest w ogéle pod-
jecie takiej decyzji przez uczniéw obu szkét. Pod pojeciem krucjata (wlasciwie
Krucjata Wyzwolenia Cziowieka) autor badania rozumie dzialalnos$¢ przeciwal-
koholowa, ktérej uznanie i podpisanie wigze sie z zakazem spozywania alkoho-
lu oraz zakazem czestowania kogos alkoholem, uczeszczanie na takie spotkania
towarzyskie, na ktérych nie ma alkoholu, oraz ewangelizacje innych oséb.

Wsréd respondentéw ze szkoly masowej i szkoty katolickiej 86% z nich nie
podjetoby wyzwania dotyczacego rezygnacji picia alkoholu i Zycia zgodnego
z zasadami krucjaty, a 14% z nich podjetoby ja. Wyniki sq identyczne w obu
szkolach. Moze to $wiadczy¢ o braku gotowosci podjecia takiej decyzji przez
wiekszos¢ uczniéw ze szkoty katolickiej i masowej. Zdarzajq si¢ natomiast oso-
by, ktére bylyby sktonne w tym wieku podjaé dobrowolnie krucjate (wykres 9).
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mtak ®nie
Wykres 9. Podjecie krucjaty dotyczacej zaprzestania picia alkoholu
Zrddlo: badania wlasne.
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Wyniki badan i dyskusja

Przedstawione wyniki badari dotyczace poréwnania doswiadczeri z alkoholem
miodziezy uczacej si¢ w szkotach katolickich i miodziezy ze szkoly masowej sktania-
ja ku nastepujacym wnioskom. Inicjacja alkoholowa w obu grupach w wiekszosci
przebiegla miedzy 12. a 15. rokiem zycia, chociaz mtodziez ze szkoly masowej
czedciej wskazywata péZniejszy wiek inicjacji niz mlodziez ze szkoty katolickiej.
Wiyniki te sa zasadniczo zgodne z badaniami ogélnokrajowymi (Postawy mitodzie-
zy..., 2016), w ktérych ujawniono, ze inicjacja alkoholowa miodziezy przypada
zwykle na 13.-14. rok zycia. Ciekawe jest natomiast to, Ze wigksza liczba oséb ze
szkoly katolickiej zaczela wczesniej swoja przygode z prébowaniem alkoholu niz
0s6b ze szkoly ogélnodostepnej. Co wigcej, miejscem dominujacym w spozyciu al-
koholu wsréd licealistéw ze szkoly katolickiej byta tzw. otwarta przestrzen (np.
skwery, parki), a wsréd licealistow szkoty ogdélnodostepnej byly to domy znajo-
mych. Moze to wynikac z przekonania miodziezy ze szkoét katolickich o niestosow-
nosci takiego zachowania, o braku akceptacji ze strony rodzicéw, a takze braku
przyzwolenia z ich strony na tego rodzaju zachowanie. Aby wiec unikna¢ kontro-
li rodzicielskiej, mtodziez wybierala miejsca, gdzie ta kontrola nie sigga. Inicjacja al-
koholowa w obu grupach najczesciej przebiegata w grupie znajomych.

Co do aktualnych doswiadczent spozywania alkoholu wsréd licealistéw obu
szkét, badania pokazaty, ze wskaZnikiem odrézniajacym uczniéw szkoty katolickiej
od uczniéw szkoly masowej byla czestotliwos¢ spozywanego alkoholu. Licealisci
ze szkoly masowej pija alkohol czesciej niz raz w tygodniu lub raz w tygodniu,
za$ uczniowie szkoty katolickiej raz w miesigcu badZ raz w tygodniu. Najczestsza
przyczyna spozywania alkoholu jest w opinii badanych pomoc ,,w wyluzowaniu”.
Ponadto uczniowie szkoly ogélnodostepnej sa przekonani, Ze ich réwiesnicy ze
szkoty katolickiej pijq tyle samo alkoholu co inni, za$ licealisci ze szkoly katolic-
kiej mysla, Ze pija mniej alkoholu niz ich réwiesnicy z innej szkoty. Moze dowodzic¢
istotnego znaczenia wyznawanych wartosci i wiary w podejsciu do alkoholu.

Ostatni problem badawczy dotyczyt wplywu wiary na gotowos¢ zaprzestania
spozywania alkoholu przez licealistéw szkoty katolickiej i szkoty masowej w opi-
nii samych badanych. Licealisci szkoty katolickiej w wigkszo$ci twierdza, ze wiara
ma wplyw na ich decyzje o zaprzestaniu lub powstrzymaniu si¢ od spozywania
alkoholu. Licealisci szkoty ogélnodostepnej czesciej sa odmiennego zdania. W obu
badanych grupach uczniowie nie wykazywali wigkszego zaangazowania w pod-
jecie krucjat dotyczacych powstrzymania si¢ od spozywania alkoholu — chodzi
o czasowe lub state zrezygnowanie z: praktyk w konsumpgji, uczestnictwa w wy-
darzeniach oraz bezposredniego i posredniego kontaktu z alkoholem.

Podsumowanie

Spozywanie napojéw alkoholowych jest w tym kontekscie doswiadczeniem
okresu dorastania. Badania wskazuja, ze do ukoriczenia 20. roku zycia jedynie
0,5% mtodych ludzi nie doswiadczyto inicjacji alkoholowej (Wojcieszek, 2013).

Celem zaprezentowanych badan byto poréwnanie doswiadczen uczniéw ze
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szkoly katolickiej i szkoty ogélnodostepnej zwigzanych ze spozywaniem alkoho-
lu. Podobieristwa zachowywania mtodziezy ze szkét katolickich i ogélnodostep-
nych pokazujg, jak silny jest trend spoteczny w zakresie obnizania wieku inicja-
qji alkoholowej i jak trudno znaleZ¢ czynniki, ktére mogtyby ten trend zahamo-
waé. Warto jednak zaznaczy¢, ze uczeszczanie do szkoty katolickiej wydaje sie
mie¢ mimo wszystko pozytywne znaczenie. Uczniowie ci sg bardziej sktonni do
zaprzestania spozywania alkoholu ze wzgledu na swoja wiare, wydaja sie tez
mieé wieksza swiadomos$¢ niestosownosci takiego zachowania (czesciej bowiem
wybieraja miejsca publiczne, w ktérych sg bardziej anonimowi). Ks. Marek
Dziewiecki (2000) stusznie podkresdla, ze formowanie odpowiedzialnych postaw
wobec alkoholu powinno odbywac si¢ nie tylko na poziomie teoretycznym (np.
podawania wiedzy w szkotach), istotne znaczenie ma takze obserwacja wzor-
céw spotecznych zachowarn. Dotyczy to przede wszystkim dorostych, odpowie-
dzialnych za wychowanie mlodego pokolenia. Odpowiedzialnos¢ spoteczna jest
wazna. To samo spoteczeristwo ksztaltuje normy i Zyje zgodnie z normami tak
dtugo, jak ditugo sa dla niego wazne. Wiara ma niewatpliwie istotny wpltyw na
podkreélanie znaczenia norm i ich praktykowanie, a w konsekwencji na kon-
struktywne wychowanie dzieci i mtodziezy.
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FILIP CHRYPANKOWSKI

ALCOHOL AMONG YOUNG PEOPLE - A COMPARATIVE ANALYSIS
OF PUBLIC AND CATHOLIC HIGH SCHOOL STUDENTS

Abstract

The article deals with the subject of alcohol-drinking experiences of students of mass
(public) and Catholic high schools. In the study, it was decided to compare: the age of
beginning drinking alcohol, current experiences related to alcohol consumption, and the
influence of faith on alcohol consumption. The research was carried out using the ques-
tionnaire survey method in a group of mass (public) and catholic high school students.
Research shows that high school mass (public) students consume alcohol more often than
students of a Catholic school. Moreover, the majority of mainstream students in mass
(public)school say that faith has no influence on the decision to stop drinking alcohol, and
more than half of Catholic school respondents believe that they could give up drinking
because of their faith. Research also shows that in the case of students from two schools,
young people of a similar age start drinking alcohol between the ages of 12 and 14. The
analysis of the above research results shows that the respondents have a multitude of
experiences related to alcohol consumption.

Keywords: alcohol, catholic school, mass (public) school, faith
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FUNKCJONOWANIE RODZINY DZIECKA Z ZESPOLEM
RETTA ZE SZCZEGOLNYM UWZGLEDNIENIEM ROLI
KOMUNIKAC]JI ALTERNATYWNE] (AAC) - STUDIUM

INDYWIDUALNEGO PRZYPADKU

W artykule przedstawiono funkcjonowanie rodziny dziecka z zespotem Retta. Gléwnie
skupiono si¢ na komunikacji wspomagajacej i alternatywnej (AAC) jako metodzie stu-
zacej do porozumienia z dzieckiem, ktére nie ma rozwinietej mowy. Zastosowano stra-
tegie jakosciowa z wykorzystaniem indywidualnego studium przypadku. Z przeprowa-
dzonych badan wynika, ze komunikacja alternatywna za pomoca symboli PCS (Picture
Communication Symbols) i gestéow Makaton ulatwia porozumienie sie z dzieckiem.
Stowa kluczowe: zespdt Retta, niepelnosprawnosé, rodzina, komunikacja wspomagaja-
ca i alternatywna

Wprowadzenie

Niepelnosprawnos¢ dziecka w znacznej mierze wpltywa na funkcjonowanie
cztonkéw calej rodziny. Pojecie niepelnosprawnosci ksztaltuje sie i ewoluuje od
lat. Definicja pojecia ze wzgledu na swojg interdyscyplinarnosc ksztalttowata sie
u podstaw wielu dziedzin naukowych: prawa, pedagogiki, socjologii, psycholo-
gii, medycyny. W ujeciu terminologicznym moze przybieraé réznorakie konota-
gje ze wzgledu na swoja wielowymiarowosc. Pojecie to ewoluowalo pod wply-
wem czynnikéw historycznych oraz spotecznych w zaleznosci od dominujacych
w danym okresie wartosci (Kunysz-Rozborska, 2016, s. 103).

Jednym z symptomoéw zespotu Retta jest utrata mozliwosci porozumiewania
si¢ z wykorzystaniem mowy werbalnej. Nie jest to jednak jedyna choroba uwa-
runkowana genetycznie, ktéra zwigzana jest ze skrajnie zaburzona komunika-
¢ja. Sa nimi réwniez zespdt Angelmana, zesp6t delecji 5p oraz czesto zaburze-
nia ze spektrum autyzmu. Wymaga to od rodzica indywidualnego podejscia do
dziecka i zaznajomienia si¢ z nowoczesnymi metodami komunikagji alternatyw-
nej. Choroba ta stanowi dla rodzicéw wyzwanie i czesto obliguje do przeorga-
nizowania dotychczasowego zycia ze wzgledu na rozpoznang niepelnospraw-
nos¢ u dziecka. Sytuacja ta moze spowodowaé konieczno$é rezygnacji swoich
wiasnych planéw zyciowych i w zwiazku z tym prowadzi¢ do wielu napigc na
tle emocjonalnym w rodzinie. Adaptacja do nowej sytuacji wymaga od czlon-
kéw rodziny wzajemnego wsparcia, a wiec moze zblizy¢ do siebie poszczegodl-
nych jej cztonkéw. Wiadomos¢ o niepelnosprawnosci dziecka poczatkowo moze
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prowadzi¢ u rodzicéw do frustracji, leku i strachu o przyszlosé. Moga czu¢ sie
takze osamotnieni oraz w pewien sposéb wykluczeni (Lukasik, 2020, s. 272).

Zespol Retta — diagnoza i charakterystyka

Zespot Retta jest rzadko spotykanym schorzeniem neurologicznym, na kto-
re w wigkszym stopniu choruja dziewczynki, ktére nazywane sg , milczacymi
aniotami”. Wystepuje ono z czestotliwoscig 1:10 000/15 000 zywo urodzonych
dziewczynek (Pietrykowska, i in., 2014, s. 401). Termin choroby rzadkiej pojawit
sie w pracach polskich badaczy w roku 2009. Zostal okreslony jako rodzaj nie-
pelnosprawnosci, ktéra wystepuje sporadycznie i dotyczy oséb, ktére majq zdia-
gnozowane choroby rzadkie. Podtozem tychze choréb sa gtéwnie uwarunkowa-
nia genetyczne. Oprécz zespotu Retta naleza do nich m.in. hemofilia czy achon-
droplazja (Kamyk-Wawryszuk, 2021, s. 137-139). Pierwszy probe zdefiniowa-
nia zespolu podjat Andreas Rett w 1966 r. Za pojawienie si¢ choroby odpowia-
da mutacja genu, a nieprawidlowo funkcjonujace staja si¢ uklad nerwowy, po-
karmowy oraz kostny. W schorzeniu tym pojawiaja si¢ deficyty w sferze neuro-
logicznej. Jest to choroba, dla ktérej nie opracowano skutecznej metody leczenia.
Leczenie ogranicza si¢ do terapii zajeciowej, terapii mowy oraz treningéw relacji
spolecznych (Pietrykowska i in., 2014, s. 407). Dzialania te maja na celu popra-
wienie funkcjonowania dziecka, nie za$ jego catkowite wyleczenie.

Zespot Retta ze wzgledu na swoja specyfike stanowi wyzwanie dla diagno-
stéw i lekarzy, gdyz czesto objawy tej choroby sg mylone z objawami charakte-
rystycznymi dla zaburzen ze spektrum autyzmu czy porazenia mézgowego. Jest
to schorzenie neurorozwojowe, ktére uwarunkowane jest genetycznie, a objawy
wystepuja gtéwnie w ukladzie nerwowym. Objawami klinicznymi, za ktére od-
powiada uktad nerwowy, sa: drgawki, brak mowy, bezdechy, hiperwentylacja.
Nieprawidlowo funkcjonuje réwniez uktad pokarmowy — czesto dochodzi do
refluksu i zapar¢, oraz uklad kostny — obserwuje sie skolioze oraz niski wzrost
(Midro, 2010, s. 55).

Choroba moze przybierac rézne formy. Wyrdznia sie postaci: klasyczna, nie-
typowa oraz z zachowana mowa. Przebieg klasycznej postaci choroby opisu-
je sie za pomoca czterech faz. Pierwsza faza ma miejsce miedzy 6. a 18. miesia-
cem zycia. Zaobserwowacé mozna prawidlowy rozwdj psychoruchowy dziecka,
obwdd glowy réwniez jest prawidlowych wymiaréw. W tym czasie dziecko jest
w stanie postugiwac sie pojedynczymi stowami. Druga faza to okres od 1. do 4.
roku zycia. Widoczne sa juz pierwsze nieprawidtowosci w rozwoju dziecka, kto-
re cechuja si¢ ogélnym regresem rozwojowym. Zauwazalny jest brak zdolno-
$ci do postugiwania si¢ mowgq. Nabyte wczesniej zdolnosci, w tym mowa, zani-
kaja, a funkcje ruchowe zostajqg mocno ograniczone. Dziecko ma problem z wy-
konaniem celowego ruchu rekoma, gesty zastepowane sq klaskaniem, szybkim
uderzaniem w rece (Kosno, 2013, s. 161-162). Oprécz tego zauwaza sie zabu-
rzenia oddychania oraz snu, nadpobudliwosc¢ i cechy charakterystyczne dla za-
burzen ze spektrum autyzmu. Wspéttowarzyszy¢ temu moze epilepsja oraz hi-
pertonia migesniowa (Kamyk-Wawryszuk, 2021, s. 141). Opisywany regres moze
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trwac tygodnie, a nawet miesiace. Moze wystapi¢ nagle, powoli badZ etapami
(Kosno, 2013, s. 161). Trzecia faza choroby pojawia si¢ miedzy 4. a 10. rokiem
zycia i jest nazywana etapem pozornej stagnacji. W tej fazie umiejetnosci mo-
toryczne sa na coraz nizszym poziomie. Zauwaza sie jednak postep w sferze
emocjonalnej — dziecko mniej placze oraz ma mniej niekontrolowanych wybu-
chow ztosci. Coraz mniej jest cech o charakterze zaburzen ze spektrum autyzmu,
mozliwe staje si¢ nawigzanie kontaktu emocjonalnego z dzieckiem (Sidor, 2006,
s. 220). WyraZzne stajq si¢ jednak problemy w sferze ruchowej. Moga pojawic
sie deformacje stép oraz kostek, wymagajace konsultacji ortopedycznej. Ogélny
stan dziecka stabilizuje sie, cho¢ wystepuja problemy z oddychaniem i autono-
micznymi funkcjami organizmu (Kosno, 2013, s. 161-162). W tej fazie zauwa-
zalna jest réwniez apraksja, ktéra dotyczy niezdolnosci do wykonywania zto-
zonych czynnoéci ruchowych oraz zapamietywania kolejnosci wykonywanych
czynnosci. Apraksja utrudnia celowe dziatanie — dziecko z zespolem Retta wy-
konuje ruchy stereotypowe (Sidor, 2006, s. 222). Czwarta faza odnosi sie do wie-
ku dorostego. Zauwaza si¢ w niej zanik zdolnosci poruszania si¢ oraz skrzywie-
nie kregostupa (Pietrykowska i in., 2014, s. 403).

Dziecko z niepelnosprawnoscia w rodzinie — adaptacja rodzicéw
do sytuacji

Pojawiajaca si¢ niepelnosprawnos¢ dziecka w znacznej mierze determinuje
pdZniejsze funkcjonowanie rodziny. Kluczowe staje si¢ nie tylko samo ustosun-
kowanie si¢ do zostania rodzicem, lecz takZze do niepelnosprawnosci dziecka.
Rodzice po usltyszeniu wiadomosci o niepelnosprawnosci dziecka poczatkowo
reaguja szokiem oraz niedowierzaniem. Wypieraja réwniez wiadomos¢ o jego
niepelnosprawnosci, notorycznie temu zaprzeczajac.

Po wstepnym szoku nastepuje czesto kryzys emocjonalny — tzw. okres roz-
paczy, w ktérym istnieje duze ryzyko pojawienia si¢ objawéw depresyjnych.
Rodzicéw w tej fazie cechuje pesymizm i przekonanie na temat wiasnej winy
co do pojawiajacej sie¢ niepelnosprawnosci dziecka. Na tym etapie rodzice nie
sq w stanie zaakceptowac obecnego stanu rzeczy. Nastepna faza to okres pozor-
nego przystosowania si¢. Na tym etapie rodzice majq tendencje do wytwarza-
nia mechanizméw obronnych, ktére majg na celu znieksztalcenie rzeczywisto-
$ci, aby byla zgodna z wykreowang i pozadang przez nich wizjg. Rodzic w po-
szukiwaniu potwierdzenia dla wlasnych tez zaprzecza diagnozom lekarskim
oraz poszukuje coraz to nowych specjalistéw, zrzucajac wine na niekompetent-
nych w ich opinii lekarzy. Ostatnim etapem emocjonalnych przezy¢ zwigzanych
z adaptacjg do niepelnosprawnosci dziecka jest okres konstruktywnego przysto-
sowania sie, w ktérym rodzice zastanawiaja si¢ nad rzeczywista przyczyna cho-
roby u dziecka. Jest to moment pojawienia sie wspétpracy miedzy rodzicami
w celu ustalenia dalszych dzialaii majacych polepszy¢ funkcjonowanie dziecka
(Bukasik, 2020, s. 273-276).

W procesie adaptacji rodzicéw do niepelnosprawnosci dziecka bardzo wazne
jest wsparcie ze strony rodziny oraz specjalistow.
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Komunikacja alternatywna dziecka z rzadka choroba neurologiczna

Komunikacja stanowi nieodzowny element w procesie wychowania, jednak-
Ze nie kazdy posiada umiejetno$¢ komunikacji werbalnej. Jednym z objawéw,
ktory stanowi dla dzieci z zespolem Retta ogromng bariere w codziennym funk-
cjonowaniu, jest utrata mowy. Nieskoordynowane ruchy nie zawsze pozwala-
ja okazac to, co dziecko chce, a tym bardziej sprawia to trudno$¢ w odebraniu
komunikatu. Metody alternatywnego oraz wspomagajacego komunikowania
si¢ (ang. Augmentive and Alternative Communication, AAC) to wszelkie dzia-
tania majace na celu pomoc w porozumiewaniu osobom z ograniczona mowa
lub catkiem jej pozbawionym. Maja one zastosowanie, gdy ,,0soba porozumie-
wa sie bezposrednio, twarza w twarz, inaczej niz za pomoca mowy, np. w opar-
ciu o znaki manualne, znaki graficzne, pismo” (Borzecka, 2016, s. 155). Bardzo
wazne w stosowaniu AAC sa metody modelowania oraz dostepu. Modelowanie
polega na kontakcie z dzieckiem, w ktérym osoba dorosta wskazuje na systemie
dziecka (pomocy z obrazkami przygotowanej pod jego potrzeby) odpowiadaja-
ce stowom symbole oraz wskazuje na potaczenia miedzy nimi. Wazne jest przy
tym, by w trakcie rozmowy wybierac¢ stowa kluczowe, dzigki czemu przekaz
bedzie bardziej zrozumiaty (Rutka, Wiodarczyk, 2020, s. 47). Dziecko z zespo-
tem Retta przez swoje ograniczenia ruchowe moze miec¢ ograniczony dostep do
stosowania metody. Nalezy ustali¢ taki sposéb przekazywania informacji przez
dziecko, aby jak najmniej obcigzat go fizycznie. Wzia¢ nalezy tez pod uwage po-
jawiajaca sie apraksje, ktéra wptywa na precyzje ruchéw (Beukelman, Mirenda,
2013). Wyrdznia sie trzy grupy oséb korzystajacych z tej metody komunikacji.
Podziat ten motywowany jest funkcjami, jakie ma pelnic¢ ten rodzaj komunikagji:
1. Grupa jezyka ekspresywnego — grupe te charakteryzuje zdolnos$¢ do rozu-

mienia komunikatéw, jednak ograniczenia indywidualne powoduja, Ze dzie-

ci nie sq w stanie odpowiedzie¢ ze wzgledu na niewyrazng mowe.
2. Grupa wsparcia jezykowego — dzielona jest na dwie mniejsze grupy:

a) podgrupa rozwojowa — system komunikagcji alternatywnej stanowi pod-
stawe komunikacji, dotyczy to oséb, ktére na nowo musza nauczy¢ sie
mowy;

b) podgrupa sytuacyjna — osoby ucza si¢ mowy werbalnej, poniewaz maja
uszkodzony aparat artykulacyjny. Mowa ich czesto jest niezrozumiata, dla-
tego konieczne staje si¢ stosowanie metod wspomagajacych komunikacje.

3. Grupa jezyka alternatywnego — osoby, dla ktérych komunikacja AAC stano-

wi jedyna forme komunikacji (Piotrowska-Madej, 2014, s. 129).

Istnieje wiele metod komunikacji AAC. Sg to m.in.: system komunikacji
Blissa, system piktograméw, jezyk migowy, alfabet Braille’a. Jedng z najbardziej
popularnych metod jest stosowanie symboli PECS, jednak moga to by¢ réwniez
symbole stworzone samodzielnie. Nauka nowych metod porozumiewania sie
AAC stanowi dla dziecka z zespolem Retta szanse na wspéttworzenie rzeczywi-
stosci i zaistnienie w $wiecie. Dzieki niej ma mozliwos¢ uczestniczenia w rozmo-
wie poprzez dzielenie si¢ swoimi spostrzezeniami, uczuciami, myslami, jest tak-
Ze w stanie zrozumie¢ komunikaty kierowane do niego, a tym samym lepiej zro-
zumie¢ otaczajacy je Swiat (Piotrowska-Madej, 2014, s. 127).
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Metoda badawcza

Opisywane badania zostaly osadzone w strategii jakosciowej z wyko-
rzystaniem metody indywidualnego przypadku. Badanie dotyczylo Julii
— dziewczynki, u ktérej zdiagnozowano zespét Retta. Badaniami zostali ob-
jeci takze rodzice dziewczynki. Metoda indywidualnego przypadku jest me-
toda wykorzystywana w wielu dziedzinach naukowych i ma na celu pozna-
nie pewnego skrawka rzeczywistosci (Gajdzica, 2016, s. 61). Wedlug Dariusza
Kubinowskiego (2010), przypadek to ,splot relacji miedzy réznymi czyn-
nikami, odzwierciedlony w doswiadczeniach osoby lub oséb, funkcjono-
waniu instytucji czy elementach sytuacji, zdarzen, zachowan. Przypadkiem
moze by¢ jednostka, program, projekt, miejsce” (cyt. za: Franc, 2020, s. 150).
Studium przypadku ma duza wartos¢, gdy badane zjawisko wystepuje rzad-
ko. Przypadki 0séb z niepelnosprawnoscig same w sobie sg inne oraz cechuja
sie oryginalnoscig (Gajdzica, 2016, s. 61).

Celem omawianych badan byl opis funkcjonowania rodziny dziecka z ze-
spotem Retta ze szczegélnym uwzglednieniem roli komunikacji alternatywnej.
Gléwne pytanie badawcze sformutowano nastepujaco: Jak wyglada funkcjono-
wanie rodziny dziecka z zespolem Retta z uwzglednieniem komunikagji alterna-
tywnej? Sformutowano tez pytania szczegétowe:

1. Jak przebiegat proces adaptacji rodzicéw do choroby dziecka?

2. Jak wyglada organizacja zycia rodziny?

3. W jaki sposéb wykorzystywana jest komunikacja alternatywna w badanej
rodzinie?

W celu uzyskania odpowiedzi na te pytania zastosowano nastepujace techni-
ki badawcze:

1. Wywiad - byl przeprowadzony z obojgiem rodzicéw na podstawie wcze-
$niej przygotowanego kwestionariusza wywiadu Zawierat pytania dotyczace
ich adaptacji do informacji o zostaniu rodzicami dziecka z niepelnosprawno-
Scig oraz pytania dotyczace ich codziennego zycia: jak spedzajg czas wolny,
czy maja wsparcie ze strony najblizszych oraz jak wyglada stosowanie komu-
nikacji alternatywnej.

2. Analiza dokumentacji psychologiczno-pedagogicznej — oceny opisowe doty-
czace funkcjonowania dziewczynki na zajeciach z psychologiem, terapeuta
pedagogicznym, logopeda oraz podczas zaje¢ dydaktycznych z wychowaw-
cq i zaje¢ komputerowych.

3. Obserwacja uczestniczaca — przeprowadzono ja w domu dziewczynki, by
stworzy¢ bezpieczna atmosfere dla dziecka. Rodzice udzielili zgody na prze-
prowadzenie badania. Podczas obserwacji zwracano uwage na takie aspekty,
jak: proces komunikacji rodzicéw z dzieckiem, spedzanie wspélnego czasu
oraz relacje pomiedzy cztonkami rodziny.

Zaleta stosowania metody indywidualnych przypadkéw jest mozliwosé do-
kiadnej analizy badanego zjawiska w wybranych przez badacza kontekstach.
Skupia si¢ on takze na badaniu stosowanych terapii oraz metod pracy, zwraca-
jac uwage na ich skutecznos¢ (Domagata-Zysk, 2016, s. 508). Zastosowano te me-
tode ze wzgledu na rzadkos¢ wystepowania zespotu Retta.
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Charakterystyka przypadku

Julia urodzita sig z ciazy bliZniaczej (w drugiej kolejnosci) w 38. tygodniu cia-
zy. Przebieg ciazy byt okreslony jako prawidtowy. W momencie urodzenia wa-
zyta 2700 g. W pierwszej minucie po urodzeniu otrzymata 9 punktéw w ska-
li Apgar, w piatej minucie — 10 punktéw. Na podstawie péZniejszych badan
psychologiczno-pedagogicznych u dziewczynki rozpoznano niepelnospraw-
nos¢ sprzezong o postaci niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu znacz-
nym oraz niepelnosprawnos¢ ruchowa. Rodzice dziewczynki bardzo szybko za-
uwazyli pierwsze niepokojace objawy. Jej mama opisata to tak:

Julka od urodzenia zachowywata sig inaczej niz brat. Okoto 2. miesigca zycia za-
czelismy dostrzegac, Ze cos jest nie tak.

Byly to symptomy, ktére mogtyby wskazywac na zaburzenia ze spektrum
autyzmu: puste przenikliwe spojrzenie, brak kontaktu wzrokowego, duza nad-
wrazliwo$¢ na dotyk, wzmozone napigcie mig$niowe oraz stereotypia rucho-
we, ktére zmienialy swa forme wraz z wiekiem: klaskanie, klepanie o kolana,
machanie raczkami. Obecnie jest to machanie rekami, gdy cos jej si¢ podoba.
W pierwszej fazie choroby dziewczynka bardzo duzo plakata. Zdiagnozowano
u niej réwniez choroby wspétwystepujace: padaczke lekooporna, zez, niedo-
czynno$¢ tarczycy, kamice nerkows oraz tuszczyce.

Badanie przeprowadzono gdy dziewczynka miata 13 lat. Z reguly jest pogod-
na, jednak przy mamie zdarza jej si¢ czesto wpadac w ztos¢. Préby uspokojenia po-
woduja, ze zlos¢ si¢ nasila. W szkole dziewczynka postrzegana jest jako dziecko
spokojne. Julia raz tygodniu uczeszcza na zajecia z psychologiem. Z analizy doku-
mentacji psychologiczno-pedagogicznej wynika, ze zasobem dziewczynki jest po-
stugiwanie si¢ komunikacjg alternatywna. Nie ma wiekszych trudnosci z okresle-
niem swojego stanu emocjonalnego. Opinia logopedyczna dotyczaca dziewczynki
réwniez wskazuje na jej wiele mocnych stron: Julia ma umiejetno$¢ pozyskiwania
uwagi — dzieje si¢ to za pomoca kontaktu wzrokowego. Ograniczenie stanowi nie-
wielka liczba symboli PCS (ang. Picture Communication Symbols) uzywana przez
dziewczynke. Oprécz tego Swiadomie wplywa na swoje otoczenie, rozpoznaje zda-
rzenia. Wyraza ciekawo$¢ poznawcza. Julia mniej chetnie uczestniczy w zajeciach
komputerowych. Brak zainteresowania wyraza mowa ciata — odwraca si¢ w kierun-
ku drzwi pracowni, zamyka oczy.

W czasie wolnym Julia chetnie stucha muzyki, oglada teledyski dla dzieci.
Lubi wszelkie zabawy muzyczne, zabawy klockami (nie uktada ich, tylko nakta-
da na palce). Chetnie bawi si¢ w zabawy paluszkowe, sensoryczne. Z przyjem-
noscig wychodzi na spacery.

Funkcjonowanie dziewczynki w wybranych sferach:

e Samoobstuga — wymaga pomocy we wszystkich czynnosciach. Sama potra-
fi zjes¢ kanapke, potrzebuje pomocy przy nabieraniu zupy na tyzke. Positki
spozywa w specjalnym krzesetku wraz ze stoliczkiem. Pije z kubeczka.
Wspdlpracuje przy ubieraniu i rozbieraniu sie. Nie zgtasza potrzeb fizjolo-
gicznych.
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e Komunikacja — u dziewczynki zdiagnozowano anartrie. Julia nigdy nie
mowita. Okoto 1. roku zycia zaczelta wymawia¢ pierwsze sylaby, nastep-
nie w fazie regresu przestala wydawac dZzwieki, ktére pojawily sie znowu
W péZniejszym okresie. Julia nie méwi, ale wydaje pojedyncze dzwigki, ktore
nie stuza do komunikacji. Wyjatek stanowia sylaby ,ta ta”’, ktére mowi, gdy
chce zwrécié na siebie uwage ojca. Zdarza sie, ze powtdrzy sylaby lub samo-
gloski (ha, a, i, e ). Komunikuje sie za pomoca gestow Makaton oraz ksigzki
do komunikacji z symbolami PCS. Julia stosuje dwa sposoby potwierdzania
przy skanowaniu wzrokowo-stuchowym: dotyka ksiazki lub kiwa gtowa.

e Socjalizacja — dziewczynka chetnie uczestniczy w zajeciach grupowych oraz
indywidualnych. Chetniej wchodzi w relacje z dorostymi niz z réwie$nikami.
Zacheca do zabawy poprzez nawigzanie kontaktu wzrokowego oraz poprzez
dotyk. Gdy nie chce éwiczy¢ lub wykonywac zadan, odpycha przedmioty
lub odwraca sie.

Dziewczynka uczeszcza do szkoly podstawowej niepublicznej, jest w czwar-
tej klasie. Od poczatku nauki w szkole jest objeta wielospecjalistyczng pomo-
ca. Uczestniczy w zajeciach z pedagogiem specjalnym, fizjoterapeuta, logopeda
i psychologiem.

Adaptacja rodzicé6w do niepelnosprawnosci dziecka

Wielu rodzicéw snuje plany odnosnie do swojego dziecka jeszcze przed jego
urodzeniem. Po ustyszeniu wiadomosci na temat niepelnosprawnosci dziecka
moga odczuwac niesprawiedliwosé oraz obwinia¢ siebie nawzajem. Adaptacja
do nowej sytuacji zalezy od ich odpornosci na stres, ale réwniez od samego $ro-
dowiska, w ktérym przebywa i funkcjonuje dana rodzina. Rodzina, w ktérej wy-
chowuje sie dziecko z niepelnosprawnoscia, moze spotkac si¢ z odrzuceniem,
a tym samym z poczuciem osamotnienia (bukasik, 2020, s. 280-281). Bardzo
wazne jest wtedy wsparcie ze strony otoczenia. Matka na pytanie o otrzymane
wsparcie odpowiedziata:

Najwigksze wsparcie dostalismy od rodziny. Niestety, nie istnieje miejsce, w ktdre
mozna sig udac i otrzymac wsparcie. Na przyktad w OPS na moje pytanie, jakg
moge uzyskac pomoc, ustyszatam, ze nie majg pienigdzy. Gdy powiedziatam, Ze nie
chodzi mi o pienigdze, pani wreczyta mi poradnik , Warszawski informator dla osob
niepetnosprawnych”. W poradni psychologiczno-pedagogicznej na podstawie rozmo-
wy z nami (bez obecnodci Julki) panie stwierdzity, ze ma glebokie porazenie mdzgo-
we. Na moje pytanie, czy mogg nam jakos pomdc, ustyszatam, ze proszq, aby przyjsc,
jak dziecko skoviczy trzy lata, a miata wtedy siedem miesigcy. Najwigcej informacji
na temat metod rehabilitacji, sprzetow, sposobow leczenia, namiardw na lekarzy uzy-
skatam lezgc z Julkq w szpitalu od innych rodzicow i z grup wsparcia na Facebooku.

Uslyszenie wiadomosci o niepetlnosprawnosci i proces adaptacji do sytuacji

czesto poréwnywane jest z przebiegiem procesu zaloby, w ktérym rodzice prze-
zywaja zalobe po swoim nienarodzonym dziecku, a jednoczes$nie swoim ideale
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dziecka, ktéry mieli w wyobrazni. Rodzicéw na tym etapie cechuje niepewnos¢
i lek o dalszy rozwdj dziecka (Kaczmarek-Chrebor, 2014, s. 3-5). Matka dziew-
czynki powiedziata:

Zareagowalismy z wielkg obawq i strachem, jak bedzie wyglgdata przysztoscé
dziecka oraz z czym wigze sig codzienna opieka. Szukalismy informacji o wszyst-
kich mozliwych terapiach, zeby jak najbardziej wspomdc rozwdj Julki.

Sprzyjajacym determinantem do zaakceptowania niepelnosprawnosci dziec-
ka jest emocjonalna wieZ miedzy rodzicami, ktéra stanowi podstawe do prawi-
diowego funkcjonowania calej rodziny (Jurkiewicz, 2017, s. 27-29). Na pytanie
o relacje miedzy matzonkami po ustyszeniu wiadomosci o niepelnosprawnosci
dziecka ojciec odpowiedziat:

Strach i obawa o zdrowie Julki wprowadzity duzg nerwowosc¢ i brak stabilizacji.
Sytuacja wraz z uptywem czasu wrdcita do normy.

Organizacja zycia rodziny dziecka z zespolem Retta

Rodzina, w ktérej wychowuje si¢ dziecko z niepelnosprawnoscia, codzien-
nie ma do pokonania wiele probleméw. Pojawienie si¢ dziecka z réznego rodza-
ju dysfunkcjami w znacznym stopniu determinuje dezorganizacje dotychczaso-
wego zycia rodzinnego (Karwowska, Albrecht, 2008, s. 20). Z wywiadu z rodzi-
cami dziewczynki wynika, ze w ciagu dnia rodzice, a w szczegdlnosci matka,
duzo czasu poswigcaja na czynnosci zwigzane ze wspomaganiem rozwoju corki:

Julia wymaga pomocy w ubieraniu, karmieniu, myciu, toalecie, organizowaniu
czasy wolnego. Nie zostaje sama, ciggle ktos musi przy niej byc.

Matka dziewczynki wstaje bardzo wczesnie rano, by przygotowac $niada-
nie dla wszystkich, po czym odwozi dzieci do szkoty. W czasie pobytu dzieci
w szkole zajmuje si¢ domem, pierze, sprzata, zalatwia tez sprawy zwigzane z re-
habilitacjg corki oraz zamawia recepty i umawia dziecko do lekarza. Po powro-
cie ze szkoly Julia zawozona jest na dodatkowg rehabilitacje. Wieczorem ojciec
bawi si¢ z dzieckiem, a matka pomaga synowi przy odrabianiu lekcji. Oprécz
rehabilitacji dziewczynka uczeszcza na zajecia logopedyczne, terapie reki, zaje-
cia na rowerach (ang. racerunning). Wymaga to od rodzicéw dobrej organizacji
i precyzyjnego planowania kazdego dnia.

Niepelnosprawnos¢ dziecka wigze sie réwniez ze sporymi wydatkami ze
wzgledu na uczeszczanie na liczne terapie. Zwykle jedno z rodzicéw rezygnu-
je z pracy zawodowej, poniewaz jest catkowicie zaabsorbowane opieka nad
dzieckiem. W rodzinie Julii jest podobnie — tylko ojciec pracuje. Taka sytuacja
moze negatywnie wplywa na relacje wewnatrzrodzinne i na relacje spoteczne.
Rodzenistwo czesto czuje, ze ma za malo uwagi ze strony rodzicéw, co powo-
duje nieche¢ do niepelnosprawnej siostry czy brata (Karwowska, Albrecht, 2008,
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s. 20). Relacje z rodzenistwem odgrywaja bardzo duza role w socjalizacji dziec-
ka z niepelnosprawnoscia. Doswiadczenia istniejace miedzy rodzenstwem opar-
te na modelowaniu i nasladowaniu sa inne niz te w srodowisku réwiesniczym
czy tez w relacji z rodzicami. W literaturze znajdziemy dwa podejscia do obec-
nosci dziecka z niepelnosprawnoscia w odniesieniu do pelnosprawnego dziec-
ka. W podejsciu pozytywnym zauwaza si¢ u dzieci pelnosprawnych takie ce-
chy, jak dojrzalos¢ spoleczna, wrazliwosé czy tolerancja. W podejsciu negatyw-
nym zwraca sie uwage na fakt pojawienia sie probleméw adaptacyjnych, w tym
w nawigzywaniu relacji z réwiesnikami, oraz zaburzen na tle emocjonalnym.
Rodzeristwo 0s6b z niepelnosprawnoscia ma zal do swiata, boi sie odtracenia ze
strony innych ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ brata czy siostry (Jurkiewicz,
2017, s. 49-50).

Z wywiadu przeprowadzonego z rodzicami dziewczynki wynika, iz Julia
bardzo lubi towarzystwo brata, jednak on denerwuje sig¢, gdy siostra przeszka-
dza mu w realizowaniu jego pasji. Ojciec tak okreslit ich relacje: Nie bawig si¢ ra-
zem. Syn ma obawy przed oceng ze strony srodowiska przez pryzmat chorej siostry.
Rodzina nie izoluje sie spolecznie. Moze liczy¢ na wsparcie ze strony najbliz-
szych. Babcia dziewczynki czesto przyjezdza, by wspoméc rodzicéw w opiece
nad Julig oraz w obwigzkach domowych.

Dziecko z niepelmosprawnoscia potrzebuje duzo uwagi, a opieka nad nim
jest bardzo absorbujaca i obcigzajaca emocjonalnie. Z obserwacji i wywiadu
przeprowadzonego z rodzicami wynika, ze Julia jest bardzo towarzyskim dziec-
kiem, wcigz domagajacym sie uwagi rodzicéw. Jedynie chwile potrafi zajac sie
zabawag, ktdéra polega na wyrzucaniu rzeczy z pojemnika i wigczaniu ich za po-
mocg specjalnie dostosowanych dla niej przyciskéw. Dziewczynka ma problem
z wykonywaniem precyzyjnych ruchéw rekami, dlatego niemozliwe jest dla niej
wiaczanie jakiejs zabawki grajacej za pomocq standardowego wiacznika. Do za-
bawek ma dolaczone na kabelku duze przyciski, aby sama mogla z nich korzy-
sta¢. Rodzice bardzo angazuja sie w rozwdj corki, starajg sie, aby zabawa spra-
wiala jej przyjemnosé. Dziewczynka ma duzo ksiazek wykonanych za pomo-
cg obrazkow PCS, ktére ulatwiajq jej zrozumienie czytanej historii, i bardzo lubi
z nich korzystac. Rodzice sa bardzo cierpliwi i reaguja na wszystkie jej potrzeby.
W kazdej chwili, gdy chce co$ zakomunikowad, siegaja po ksiazke.

Rola komunikacji alternatywnej w procesie porozumienia z dzieckiem
z zespolem Retta

Komunikacja alternatywna ma za zadanie wspomoéc proces komunika-
¢ji. Moze ona stanowi¢ réwniez catkowity substytut w sytuacji, gdy dziecko
w ogdle nie méwi (Borzecka, 2016, s. 155). Julia postuguje sie gestami Makaton
oraz symbolami PCS. Biorac pod uwage podzial na grupy oséb korzystajacych
z AAC, dziewczynka nalezy do grupy jezyka alternatywnego — dla niej jest to je-
dyna forma komunikacji. W przypadku Julii komunikacja alternatywna zostala
wprowadzona w przedszkolu, a nastepnie rodzice zaczeli réwniez stosowac ja
w domu.
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Gesty sa jedna z pierwszych instynktownych form komunikagji. Juz od pierw-
szych chwil zycia dziecko wyciaga reke, gdy chce sie napi¢ lub przytuli¢ do ro-
dzica. Program Gestéw Makaton zostat stworzony w Wielkiej Brytanii w latach
1972-1973 przez Margaret Walker, Kathy Johnson i Tony’ego Cornfortha. Polska
wersje opracowata Bozena Kaczmarek w latach 2001-2008. System ten sklada sie
z prostych gestéw oraz symboli. Gesty majq za zadanie wspomoc proces komu-
nikacji. Stosowanie ich jest uwarunkowane indywidualnie, w zaleznosci od po-
trzeb i mozliwosci zastosowania danej metody. Gesty i symbole mogg by¢ sto-
sowane razem badZ osobno (Piotrowska-Madej, 2014, s. 131-132). Julia stosu-
je jedynie kilka gestéw, ktére sama nieco zmodyfikowala. Modyfikacja wynika
z pewnych ograniczeri ruchowych dziewczynki. Na przykiad stukanie kostkami
jednej reki o kostki drugiej reki oznacza ,jeszcze”. Dziewczynka stosuje ten gest
gléwnie przy czytaniu, $piewaniu piosenek, — gdy cos jej sie podoba. Uderzanie
reka w klatke piersiowa oznacza ,tak”.

Gléwna metoda stuzaca do komunikacji z dziewczynka sa symbole PCS.
Obecnie najwiecej symboli (4500) zawiera program BoardMaker & Speaking
Dynamically Pro. Symbole PCS mozna zmieniac i modyfikowac w zaleznosci od
indywidualnych mozliwosci i potrzeb dziecka (Piotrowska-Madej, 2014, s. 131).
Dziewczynka korzysta ze specjalnie przygotowanej pod jej potrzeby ksiazki,
ktéra zawiera strone z informacjami o dziecku i sposobie obstugi ksigzki, stro-
ne ze stfownictwem rdzeniowym (tak, nie, nie wiem, jeszcze, co$ innego, ja, ty,
inna osoba), strone z wykazem kategorii (m.in. miejsca, uczucia, ubrania, czyn-
nosci, kolory, zasady, wydarzenia itp.). Kazda strona zawiera 12 symboli, kt6-
re s umieszczone na jasnym tle. Cala ksiazka jest przygotowana do korzysta-
nia w widoku poziomym. Z wywiadu przeprowadzonego z rodzicami wynika,
ze komunikacja alternatywna z uzyciem symboli PCS jest najbardziej przydat-
na dla Julii do przekazania, co chce zjes¢ lub co w danym momencie chce zrobic.
Dziewczynka nie wskazuje jednak na czynnosci, lecz na odpowiadajace danym
czynnosciom przedmioty (np. gdy chce iS¢ spaé, wskazuje na poduszke, gdy
chce pi¢, wskazuje na kubek). Z opinii szkolnej wynika, Ze dziewczynka bardzo
chetnie postuguje sie ksiazka. Rozmawia o uczuciach, komentuje biezace wyda-
rzenia, a nawet sie kléci. Rodzice na pytanie, czy komunikacja alternatywna ufa-
twia porozumienie z dzieckiem, odpowiedzieli:

Tak, utatwia. Wcezesniej jak cos chciata, ptakata, a my staralismy sig zgadywac,
0 co jej chodzi. Teraz potrafi w bardziej zrozumiaty dla nas sposob zakomuni-
kowad, co chece, w zwigzku z tym rzadziej sig denerwuje, ze jest nierozumiana.

Whioski i podsumowanie

W artykule przedstawiono funkcjonowanie rodziny dziecka z zespotem
Retta ze szczegdlnym uwzglednieniem roli komunikacji alternatywnej. Ukazano
specyfike choroby, proces adaptacji rodzicéw do niepelmosprawnosci dziec-
ka oraz najwazniejsze komponenty komunikacji alternatywnej. Przebieg ba-
dan, ktére trwaty niecale dwa lata, uwypuklit znaczenie tej metody dla lepszego
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funkcjonowania rodziny. Na podstawie przeprowadzonych badan sformulowa-

no nastepujace wnioski:

1. Adaptacja do sytuacji, w jakiej znajdujg si¢ nagle rodzice dziecka z niepeino-
sprawnoscia, jest procesem ztozonym i dlugotrwatym. Po otrzymaniu wia-
domosci o niepelnosprawnosci dziecka najbardziej obawiaja si¢ o jego zdro-
wie oraz o to, jak bedzie wygladalo teraz ich zycie. Rodzice Julii od razu
zaczeli poszukiwac rozwigzan, ktére moglyby wspoméc rozwéj dziewczyn-
ki. Wsparcia nie otrzymali ani w Osrodku Pomocy Spolecznej, ani w porad-
ni psychologiczno-pedagogicznej. Matka dziewczynki uzyskata wsparcie od
innych rodzicéw dzieci z tymi samymi problemami. Jest réwniez aktywna
na grupach wsparcia na stronach internetowych. Miedzy matzonkami bywa-
ly sytuacje nerwowe, lecz z biegiem czasu ich wzajemne relacje wrécity do
normy.

2. Julia jest niesamodzielna — wymaga pomocy i asystowania niemalze we
wszystkich czynnosciach wykonywanych na co dzien. Potrzebuje bardzo
duzo uwagi ze strony rodzicow. Rodzice staraja si¢ jak najbardziej wspo-
magac jej rozwdj. Dziewczynka uczeszcza na liczne zajecia dodatkowe, co
wiaze sie z konieczno$cia odwiezienia jej na nie i przywiezienia jej do domu.
Rodzice nie zapominajaq o obecnosci w domu drugiego dziecka. Starajq sie
wzajemnie uzupeinia¢ w obowiazkach rodzicielskich w stosunku do Julii i jej
brata. Poniewaz rodzenistwo nie bawi si¢ razem, jedno z rodzicéw (najcze-
$ciej matka) jest caly czas zaabsorbowane opieka nad dziewczynka.

3. Do komunikacji z Juliag wykorzystywane sa gtéwnie symbole PCS, ktére sa
wspomagane gestami Makaton. Ksiazka jest dostosowana do potrzeb dziew-
czynki. Metoda ta stosowana jest zaréwno w szkole, jak i w domu. Julia
wykorzystuje dwa sposoby potwierdzania: dotyka ksigzki lub kiwa glowg
w momencie wyczytywanego symbolu, na ktéry chce wskazad.
Obecnosédziecka z niepelnosprawnoscia znaczaco wpltywa na organiza-

¢je zycia rodziny. Rodzice angazujg si¢ w rozwdj dziecka oraz poswiecaja mu

bardzo duzo uwagi. Korzystajg z nowoczesnych metod porozumiewania sie

z dzieckiem (AAC), ktére odgrywajaq wazng role w procesie komunikacji. Dzigki

gestom Makaton rodzice sq w stanie dowiedzie¢ sie, czy Julia sie na co$ zga-

dza. Za pomocg symboli PCS dziewczynka potrafi sygnalizowad swoje podsta-
wowe potrzeby, co niewatpliwie pomaga uniknaé wielu nerwowych sytuacji

oraz nieporozumien. Podobne badania przeprowadzita Patrycja Byliriska (2019).

Przedmiotem tych badan byly zaburzenia mowy u chlopca ze stwierdzong nie-

pelnosprawnoscia intelektualng. Badania wykazaty, ze odkad zaczeto stosowac

komunikacje alternatywna, u chlopca zmniejszyly sie¢ wybuchy zlosci.
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FUNKCJONOWANIE RODZINY DZIECKA Z ZESPOLEM RETTA ZE SZCZEGOLNYM. ..

FUNCTIONING OF THE FAMILY OF A CHILD WITH RETT SYNDROME
WITH PARTICULAR EMPHASIS ON THE ROLE OF ALTERNATIVE
COMMUNICATION (AACQC) - AN INDIVIDUAL CASE STUDY

Abstract

The article presents the functioning of a child’s family with Rett syndrome. The main
focus is on the role of augmentative and alternative communication (AAC) as a method
for communication with a child who has no developed verbal communication skills. This
was done on the basis of an individual case study of a child with Rett syndrome and his
family. The conducted research shows that alternative communication in the form of PCS
(Picture Communication Symbols) and Makaton gestures significantly improved com-
munication with the child.

Keywords: Rett syndrome, disability, family, augmentative and alternative communication
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Aktywnos¢ twércza odgrywa wazng
role w procesie wlaczania oséb z niepel-
nosprawnoscia intelektualng w funkcjono-
wanie spoleczne. Pomaga wyrazac i pano-
waé nad réznorodnymi stanami emocjo-
nalnymi, kompensowac deficyty oraz osia-
gaé réwnowage i stabilizacje (czesto takze
pod wzgledem finansowym). Wiasciwosci
te wykorzystuje sie w terapii zajeciowej,
arteterapii i rehabilitacji spolecznej. Ostat-
nia z form zdaje si¢ najbardziej pojemnym
zagadnieniem, gdyz wykorzystuje twor-
czo$¢ oséb z niepelnosprawnosciami jako
pomoc w ich integragji i adaptacji do wa-
runkéw, w jakich na co dzieri Zyja. Wilacza
si¢ zatem osoby te do zycia publicznego,
jednoczesnie wilaczajac w ich zycie spraw-
ne spoteczenistwo. Kluczowym zadaniem
pedagogéw specjalnych pracujacych z oso-
bami z niepelnosprawnoscia intelektualng
jest inicjowanie i wspieranie procesu au-
torehabilitacji. Istota tego procesu sa au-
tokreacja i samorealizacja, za$ znaczacym
oddzialywaniem i jednoczesnie sposobem
na przedstawienie wlasnej wizji wiata jest
aktywnos¢, szczegdlnie artystyczna. Zmie-
niajace sie warunki spoleczne nie zawsze
sprzyjaja autorehabilitacji, jednak na pol-
skiej mapie jest kilka miejsc, w ktérych
wazne jest pomaganie we wchodzeniu
w samodzielnos¢ oséb z niepenosprawno-
Sciami.

Jednym z takich miejsc jest Fundacja
Leny Grochowskiej z Siedlec. Fundacja ta
powstala w 2014 r. w ramach Grupy Ar-
che, a jej zalozeniem bylo niesienie pomocy
w powrocie do ojczyzny Polakom wysie-
dlonym za wschodnie granice kraju. Fun-
dacja wspdlpracuje z MSZ, Senatem RP,
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Czerwonym Krzyzem oraz organizacjami
polonijnymi. Z biegiem lat Fundacja roz-
szerzyla swa dzialalno$¢ o przedsiewzie-
cia skupione wokoét szeroko pojetej kultu-
ry, sztuki i tradycji. Gléwnym obszarem
dziatan stalo sie jednak wsparcie spoteczne
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Osoby te wlaczane sa do zycia zawodowe-
go przede wszystkim poprzez zatrudnianie
na stanowiskach, ktére daja samodzielnosc
i eksponuja ich kreatywnosé. W 2019 r. po-
wstal Warsztat Rekodziela Artystycznego
w Siedlcach, w ktérym zatrudnienie zna-
lazto 15 dorostych oséb (m.in. z mézgo-
wym porazeniem dzieciecym, zespolem
Downa, wodoglowiem, epilepsja, zaburze-
niami ze spektrum autyzmu i schizofrenia).
Pod marka ,toMy” tworza niepowtarzalng
ceramike, dekoracje wnetrz, obrazy, autor-
skie torby i t-shirty oraz rzezbe. W pracow-
ni cukierniczej wypiekane sa ciasta i ciast-
ka oraz tradycyjny chleb w piecu opala-
nym drewnem, natomiast w pracowni kra-
wieckiej powstaja autorskie projekty toreb
i koszulek z reprodukcjami obrazéw sztuki
nieprofesjonalnej. S to wyjatkowe wyroby,
chetnie wybierane przez osoby ceniace ory-
ginalne dodatki.

W czerwcu 2020 r. dzialalnos¢ Funda-
Gji poszerzyla sie o oddzial w Lochowie,
ktéry ma siedzibe na terenie Patacu i Fol-
warku Eochéw i sklada sie z czterech dom-
kéw rzemieslniczych z pracowniami: cu-
kierniczg, ceramiczng, rzezbiarskg i tkac-
ka. W 2021 r. powstat kolejny oddzial — na
warszawskim Ursynowie. Fundacja wspét-
pracuje ponadto ze Specjalnym Osrod-
kiem Szkolno-Wychowawczym im. Marii
Grzegorzewskiej w Siedlcach w zakresie
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organizacji praktyk zawodowych dla jego
wychowankéw. Przekazane zostalo tak-
ze mieszkanie treningowe dla podopiecz-
nych Osrodka. Wychodzac naprzeciw po-
trzebom oséb z niepemosprawnosciami,
zrodzit sie¢ pomyst na stworzenie mieszkan
chronionych, w ktérych ze wsparciem spe-
gjalistow beda mogli oni prowadzi¢ samo-
dzielne zycie.

W zakresie dzialann Fundacji znalazl
si¢ takze Konkurs Sztuki Nieprofesjonal-
nej ,Szukamy Nikifora” organizowany
z mys$la o artystach amatorach, ktérzy mi-
tos¢ do sztuki maja ,we krwi”. Konkurs
ma na celu propagowanie twércow z kre-
gu sztuki naiwnej i nieprofesjonalnej — Art
Brut, ktérzy wyksztalcili swéj niepowta-
rzalny styl widzenia i obrazowania swiata.
W 2021 r. miata miejsce X edycja Konkursu,
natomiast od 2017 r., dwa razy w roku or-
ganizowane sg plenery sztuki nieprofesjo-
nalnej, na ktére zapraszani sg laureaci tego
konkursu. Taka forma aktywnosci ma na
celu aktywizacje oséb wykluczonych spo-
lecznie i zawodowo. Prace powstale w ra-
mach konkurséw i pleneréw tworza kolek-
qje sztuki nieprofesjonalnej Muzeum Arche
i prezentowane sa m.in. w Arche Hotelach
w Warszawie, Lochowie, Janowie Podla-
skim oraz Gérze Kalwarii.

Dzieki wspdlpracy nawigzanej z Fun-
dacja Leny Grochowskiej i Grupa Arche
w przestrzeni Akademii Pedagogiki Spe-
cjalnej w Warszawie w 2022 roku pre-
zentowane byly wspaniate prace arty-
stéw i artystek bedace efektem X Konkur-
su Sztuki Nieprofesjonalnej ,Szukamy Ni-
kifora” oraz pleneru plastycznego zwia-
zanego z tym konkursem. Wernisaz wy-
stawy odbyt sie 6 kwietnia 2022 r., w mu-
rach Akademii, wzieli w nim udzial sami
artysci i przedstawiciele Fundadji, z ktéry-
mi studenci i pracownicy Akademii mo-
gli porozmawia¢ o sztuce. Koordynator-
ka wystawy w przestrzeni APS byla dr
Agnieszka Zabiriska, ktéra w konsekwen-
¢ji nawigzanej wspélpracy zostala zapro-
szona do udzialu w kolejnym plenerze,
pelniac funkcje instruktora i opiekuna ar-
tystycznego pracownikéw Fundacji.
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Miejsce pleneru nie bylo przypadko-
we, nasycone piekna, dzika przyroda i za-
bytkami — Rogacze to wie§ w Polsce po-
tozona w wojewdédztwie podlaskim, w po-
wiecie siemiatyckim. Znajduje sie¢ tu piek-
na drewniana cerkiew z XIX w. pod we-
zwaniem Narodzenia NMP, miejsce to jest
takze fantastyczna baza wypadowa do
zwiedzania atrakcji regionu szlakami Gre-
en Velo. Okolica jest niezwykle spokojna,
poniewaz wioski w tej czesci Polski leza
wsréd rozlegltych laséw, z dala od ruchli-
wych drég i miast. Wlasnie we wsi Roga-
cze umiejscowione s dwa Siedliska Ar-
che Rogacze. W jednym z nich uczestni-
cy pleneru zamieszkali i zagospodarowy-
wali artystycznie zastang przestrzeri, de-
korujac eco boxy. Kontenery te wpisuja sie
w idee ,rozproszonego hotelu”, co ozna-
cza, ze goscie maja do dyspozycji oddziel-
ne boxy znajdujace sie na terenie siedliska.

Plener w Rogaczach byt kolejnym tego
typu przedsiewzigciem. W latach ubie-
glych tego typu dzialania organizowa-
ne byly min. w Gdansku i Warszawie,
a uczestnicy realizowali wielkoformatowe
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przedstawienia abstrakcyjne na piétnach
i §cianach. Plener w Rogaczach byl nowe-
go typu wyzwaniem — malowaniem du-
zych plaszczyzn w srodowisku natural-
nym. Zadaniem uczestnikéw bylo zapro-
jektowanie tematyki nawiazujacej do oto-
czenia i pomalowanie specjalnymi far-
bami do metalu eco boxéw (konteneréw
morskich). Na poczatku wszyscy uczest-
nicy w zaciszu swoich kwater szkicowa-
li wlasne projekty, a nastepnie wspdlnie
wybrali te, ktére ich zdaniem wpisywaly
si¢ w srodowisko, pasowaly do idei siedli-
ska i otaczajacej przyrody. Kolejny etap to
podzial uczestnikéw na grupy, ktére pra-
cowaly od poczatku do korica przy po-
szczegblnych boxach oraz szkicowanie
na plaszczyznach konteneréw z zachowa-
niem proporcji i wyborem koloréw. Do
malowania wykorzystano niezwykle trud-
ng i czasochtonng technike nakladania na
powierzchnie farb za pomoca matych ga-
bek, nastepnie uzupelniano kontury i do-
malowywano pedzlami male elementy de-
koracyjne. Prace grup artystycznych przy
poszczegdlnych realizacjach trwaly kilka

godzin i wymagaly ogromnej cierpliwosci
i precyzji.

W plenerze udziat wzieto 11 dorostych
0s6b z niepelnosprawnosciami. Uczest-
nicy sa osobami spelnionymi w Zzyciu
prywatnym i zawodowym, czes¢ z nich
mieszka samodzielnie, wszyscy sa zatrud-
nieni w Fundacji jako pelnoprawni pra-
cownicy. Na co dzied zajmujg si¢ cera-
mika, krawiectwem i cukiernictwem, ale
wszyscy chetnie realizujgq swoja pasje, jaka
jest sztuka. Plener byl takze okazja do in-
tegracji, poniewaz dwie osoby pochodzily
z filii Fundacji z Eochowa, dwie z Warsza-
wy i siedem oséb z Siedlec. Nad uczest-
nikami pleneru czuwaly instruktorki: Mal-
gorzata Rek - wieloletnia instruktorka
z Fundacji, Agnieszka Zabiriska — adiunkt
w Zakladzie Edukacji i Rehabilitacji Oséb
z Niepelosprawnosdcia Intelektualng APS
oraz Maria Morawska — absolwentka ASP
w Gdarisku.

Na czas pleneru uczestnicy i instruk-
torki zamieszkali w sze$ciu eco boxach,
ktore takze staly sie sceng dzialani twor-
czych. Wstepnie zadaniem uczestnikéw

Fot. A. Zabiriska
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byto pomalowanie konteneréw, w kto-
rych zamieszkali, jednak atmosfera pracy,
piekna pogoda i swoboda z jaka uczestni-
cy przystapili do pracy spowodowaly, ze
az dziewiec¢ eco boxéw nabrato barw Pod-
lasia. Kazdy przedstawiat oddzielng tema-
tyke zwigzang z otoczeniem. Motywy, ja-
kie zostaly zrealizowane na kontenerach,
zaczerpniete zostaly z otaczajacej przyro-
dy (owce z czajacym sie za brzoza lisem,
stoneczniki, brzozy na ktérych galeziach
namalowane zostaly kolorowe, ludowe
ptaki, jelenie wéréd zbéz, kaczki ptywaja-
ce po wodzie oraz skupisko lesnych pta-
kéw) oraz tradygji i kultury ludowej Pod-
lasia (haft podlaski w ogromnym powiek-
szeniu, pejzaz z parqg w strojach ludo-
wych, koguty). Sukces w postaci tak wie-
lu udekorowanych konteneréw to niewat-
pliwie zastuga wielkiej wytrwalosci, bio-
rac pod uwage wielkos$¢ poszczegdlnych
plaszczyzn do pomalowania, i pracowito-
§ci uczestnikéw.

Po pracy uczestnicy chetnie wybie-
rali sie na wspdlne, dlugie spacery po
pieknej, spokojnej okolicy. Samodzielnie
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wyznaczali sobie trasy za pomoca GPS,
a przy okazji robili plenerowe fotorela-
cje. Wieczorami mieli mozliwos¢ integra-
cji przy ognisku, ktére niewatpliwie skia-
nialo do $piewu, zartéw i réznych, kre-
atywnych zabaw pod okiem instruktorek.
Jeden dziei uczestnicy pleneru spedzili
wraz z przewodniczka na zwiedzaniu Bia-
towiezy. Wspélne spedzanie czasu (miesz-
kanie i malowanie) niewatpliwie przyczy-
nilo si¢ do poglebienia wiezi kolezerniskich
i nawigzania kilku przyjazni.

Podsumowaniem pleneru byla seria
profesjonalnych fotografii, ktére zaprezen-
towane zostaly na wystawie oraz wywia-
dy dla Arche TV — kanalu telewizji hote-
lowej oraz internetowej, wspéttworzone-
go przez pracownikéw z niepelnospraw-
nosciami. Misjg kanatu jest wspomaganie
0s6b niepelnosprawnych w branzy audio-
wizualnej. Przyjazd ekipy telewizyjnej sta-
nowil nie lada wyzwanie, bowiem uczest-
nicy stawili czota nowej sytuacji — opowia-
dali przed kamera o swoim pobycie w Ro-
gaczach, ale przede wszystkim o swoich
dziataniach twérczych.

Fot. A. Zabiriska
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Niepelnosprawno$¢ nadal bywa od-
bierana przez zdrowgq czes¢ spoleczeristwa
jako czynnik ograniczajacy pelne uczest-
nictwo w zyciu spolecznym i samorealiza-
¢je czlowieka. Samorealizacja ta dokonu-
je sie poprzez niezalezno$¢, w miare osig-
gania okreslonych celéw i w miare stawia-
nia sobie nowych, zgodnych ze zmienia-
jaca sie rzeczywistoscia (w tym dorasta-
niem, stawaniem sie czlowiekiem dorostym
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i odpowiedzialnym). Dla uczestnikéw ple-
neru dni spedzone w Rogaczach byly nie
tylko okazjg do realizacji artystycznych, od-
poczynku od codziennej pracy, lecz takze
okazja do lepszego poznania si¢ i nawigza-
nia przyjazni. Samorealizacja w kontekscie
pleneru niewatpliwie objawiala si¢ kazdego
dnia i w kazdej sytuacji zadaniowej, a plener
jawi sie jako dzialanie ukierunkowane wia-
$nie na samostanowienie i samorealizacje.
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KONFERENCJA INSAR 2023, SZTOKHOLM, 3-6 MAJA 2023

Coroczne konferencje INSAR (Interna-
tional Society for Autism Research) sa naj-
wiekszym, cyklicznym, §wiatowym wyda-
rzeniem naukowym po$wieconym bada-
niom nad zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu (ASD). Konferencje te, obejmuja-
ce ponad 1000 badar, odbywaly sie naj-
czesciej w USA, co utrudnialo ich percep-
¢je polskim uczestnikom. W tym roku spo-
tkanie INSAR mialo miejsce w Sztokhol-
mie i uczestniczyly w nim ekipy z Pol-
ski. Poniewaz INSAR akceptuje tylko ba-
dania wysokiej jakosci metodologicznej,
przeglad wnioskéw pozwala na poznanie
nowych, ugruntowanych naukowo per-
spektyw.

Perspektywy te zaskakuja niekiedy fu-
turyzmem. Przykladem sa rozwazania, czy
tworzenie sztucznych organoidéw obej-
mujacych ludzka tkanke mézgows (poten-
cjalnie do badan nad tworzeniem swiado-
mosci czy humanizowaniem zwierzat) jest
etyczne (K.E. MacDulffie, Ethics along the
path to translation of neuroscience findings
in autism). Obecnie ,organoidy moézgo-
we” traktowane sg etycznie tak samo jak
inne tkanki, ale wskazane jest zréznicowa-
nie procedur badari nad nowa tkanka neu-
ronalng. Zdaniem autorki nie doprowadzi
to do rezygnagji z tworzenia ludzkiej tkan-
ki mézgowej ze wzgledéw etycznych, a je-
dynie do poszerzenia opiséw ,$wiadomej
zgody” dla dawcéw komorek. Wskazuje
to jednoczesnie na bardzo szeroki zakres
toczacych sie obecnie badari, nowy dla
wiekszosci praktykéw, oraz na to, ze regu-
lacje etyczne nie reguluja wielu ,nowosci”.

Wrazenie nowosci wystepuje takze
przy podsumowaniu szczegdlnie waznych
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wnioskéw ze spotkania INSAR 2023, dla-
tego przedstawie je w podziale na obszary.

Badania genetyczne

W  dziedzinie badani genetycznych
ASD mozna zarysowaé¢ dwa popularne
kierunki.

Pierwszy kierunek to linearne przyra-
stanie rozleglych baz danych, poszerzaja-
cych dotychczasowe wnioski. Przykladem
sa badania kohorty SPARK, obejmujacej
najwieksza dotychczasowq liczbe uczest-
nikéw z autyzmem, z ktérymi mozna sie
skontaktowac¢ w celu uzupelnienia badan
(J.R. Wright, Return of genetic results in
the largest recontactable cohort of individuals
with autism). W kohorcie SPARK 27% 0s6b
z ASD ma niepelnosprawnos¢ intelektu-
alng, a 11% inne zaburzenia wspétwyste-
pujace (epilepsja, nieprawidlowosci bu-
dowy). Szansa na wykrycie zaburzen ge-
netycznych jest najwieksza w grupie oséb
z ASD i wspélwystepujacymi zaburzenia-
mi. Twoércy podkreslajg ogromna ztozo-
no$¢ obrazu genetycznego, p.. w badanej
grupie dwie najpopularniejsze mutacje od-
powiadajq jedynie za 4% wariangji.

Ten kierunek mozna okresli¢ jako po-
szerzenie znanego obrazu. Podsumowu-
jac, dominuje hipoteza o réznych drogach
przekroczenia progu ryzyka genetycz-
nego ASD od (a) pojedynczych kluczo-
wych mutacji (czesto mutacji de novo, nie-
obecnych w poprzednich pokoleniach),
przez (b) rodzinne umiarkowane ryzy-
ko poligeniczne (wystepowanie cech za-
burzeni uktadu nerwowego u niektérych
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cztlonkéw rodziny), do (c) szczegdlnie
licznych mniej korzystnych typowych
wariantéw genetycznych wystepujacych
powszechnie w populacji, ktérych mniej-
sze zgrupowanie nie przeklada si¢ na po-
wigzanie z ASD (W. Chung, Autism: one
name for a wide spectrum).

Drugi kierunek podkredla znacznie
wieksza liczbe nowych niewiadomych.
Sq one zwigzane m.n. z tym, ze (a) czes¢
genéw ma znacznie zmieniong ekspre-
sje w zaleznosci od plci, (b) istnieje wie-
le réznic w tzw. niekodujgcym genomie
u 0s6b z réznych grup etnicznych (J. Lal-
li, Novel bioinformatic techniques reveal link
between sex-specific genome regulation in the
developing human brain and developmental
delay-associated genes in an ancestrally di-
verse population). Autor sugeruje, ze nie
mozna linearnie odczyta¢ w peni geno-
mu, bo przestrzenne polaczenia pomie-
dzy jego poszczegdlnymi fragmentami sa
takze istotne. Postuluje badanie calosci ge-
nomu (okreslanej jako ,pangenom”, ang.
pangenome), w tym tzw. regionéw nieko-
dujacych.

Inni autorzy oceniaja, Ze nie ma muta-
qji genetycznej skutkujacej 100% wystepo-
waniem autyzmu —nawet w zmianach naj-
silniej z nim powigzanych ASD wystepu-
je u okolo potowy badanych (S.J. Sanders,
panel Bridging the gaps: behavior, genetic
variation, and genome function in ASD). Ten
kierunek wskazuje na rosnace rozumie-
nie znaczenia m.in. czynnikéw Srodowi-
skowych. Argumentami wspierajacymi
aspekty srodowiskowe sa badania nad: (a)
zmienionymi cytokinami modulujacymi
stan zapalny u chlopcéw z ASD, (b) nie-
réwnowaga hormonalng u matek i (c) pre-
natalnymi niedoborami skladnikéw od-
zywczych jako czynnikami ryzyka (S. Kim,
Whole genome sequencing analysis identifies
genetic architecture underlying female pro-
tective effect in Autism Spectrum Disorder).
Oznacza to, ze beda rozwija¢ sie préby
minimalizowania srodowiskowych czyn-
nikéw ryzyka, aby zmniejszy¢ ogdlne ry-
zyko ASD, nawet przy mniej korzystnych
wariantach genetycznych.
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Inne aspekty medyczne

Kolejny kluczowy obszar badan do-
tyczy ukladu nerwowego. Badania mé-
zgu skupiajace sie na rozwoju osrodkéw
moézgowych w  dynamicznych wzajem-
nych powiazaniach wskazuja na réznice
u 0séb z i bez ASD. Poza znanymi wcze-
$niej wnioskami (dotyczacymi réznic m.in.
w obszarze kory wzrokowej) autorzy
wskazuja na znaczenie stanu zapalnego
komérek mézgu u oséb z ASD. Podwyz-
szone wskaZniki stanu zapalnego i niepra-
widlowego funkcjonowania wystepowa-
ty m.in. w komérkach mikrogleju, astrocy-
tach, neuronach ukladu GABA-ergicznego
(C. Pretzsch, Altered spatial patterns of neu-
roanatomical development in autism). Stan
zapalny jest aspektem, na ktéry mozna
wplywac dzialaniami medycznymi i proz-
drowotnymi, co pokazuje mozliwe kierun-
ki oddziatywari w ASD.

Prace rozwojowe skupiaja si¢ tez na
mozliwosci diagnozy spektrum autyzmu
przed 1. rokiem zycia na bazie badan neu-
roobrazowych. Co ciekawe, rodzice zapy-
tani przez badaczy, czy woleliby poznac
tylko pewne, czy takze przypuszczalne in-
formacje o ryzyku ASD wolalo poznac tak-
ze dane prawdopodobne, nie tylko te pew-
ne. 100% rodzicéw dzieci z ASD i 96% ro-
dzicéw dzieci o typowym rozwoju wola-
loby otrzymac falszywie pozytywne roz-
poznanie niz nie rozpozna¢ wczesniej ist-
niejacego ryzyka (K.E. MacDuffie, Ethics
along the path to translation of neuroscience
findings in autism). To podejscie wydaje sie
zasadne szczegdlnie w kontekscie wiedzy
o znaczeniu wczesnych interakcji i neu-
roplastycznos$ci mézgu — bardzo wczesne
stymulowanie spoleczne moze znacznie
zwigkszy¢ zdolno$¢ komunikacji i nawia-
zywania relacji przez dziecko.

Inny wazny diagnostycznie watek
wskazywal, ze objawy zaburzen neu-
rorozwojowych nie wystepuja w izola-
cji, ale réznig sie stopniowa zmiang nasi-
lenia. U badanych dorostych oséb z ASD
i ADHD cechy obu zaburzeni wystepowaty
w obu grupach, a ich najwigksze nasilenie
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widoczne bylo w odpowiedniej grupie kli-
nicznej. Czestos¢ wystepowanie wiekszo-
Sci cech korelowata ze soba. Wskazuje to
na stusznos¢ myslenia o neuroréznorod-
nosci jako szerszym konstrukcie, obejmu-
jacym aspekty wielu zaburzen neuroro-
zwojowych (P. Dwyer, A transdiagnostic
study of monotropism, attention, and audi-
tory sensory experiences in adult autism and
ADHD).

Aspekty psychologiczne
i pedagogiczne

Ze wzgledu na wielos¢ poruszanych
watkéw skupie sie na dwdéch obszarach
szczegoblnie reprezentowanych: (a) sztyw-
nych i stereotypowych zachowaniach oraz
(b) znaczeniu traumy dla oséb z ASD.

Obecnie w ocenie powtarzalnych za-
chowan podkresla sie takze ich funkgcjo-
nalne aspekty. Z perspektywy oséb z ASD
wiaza sie one z redukcjq napiecia oraz moz-
liwo$cig nawigzywania przyjazni na bazie
specyficznych zainteresowan. Interwencja
rekomendowana jest tylko przy przeszka-
dzajacych/niepozadanych zachowaniach
(V. Grahame, Randomised controlled trial to
evaluate clinical effectiveness of a parent group
intervention to manage functionally impactful
restricted and repetitive behaviours). Prowa-
dzone sa takze badania zmierzajace do ja-
snego okreslenia typéw powtarzalnych za-
chowan (M. Uljarevic, Combining Meta-An-
alytic and Big Data approaches to develop and
validate a new quantitative measure of restrict-
ed and repetitive behaviors). Wiele narzedzi
ich pomiaru (np. RBS-R, RBQ-2, BSIQ, ADI
-R) obejmuje rézny zakres tak samo na-
zwanych czynnikéw. Twércy nowego na-
rzedzia DARB (Dimensional Assessment of
Restricted and Repetitive Behaviors) do po-
miaru zachowar stereotypowych w ASD
wyodrebniaja siedem jasno opisanych wa-
riantéw tych zachowar, co moze wesprzed
oceng ich powigzania z aspektami neuro-
nalnymi czy genetycznymi.

W kontekscie badan stresu potrauma-
tycznego wskazuje si¢ na znacznie czestsze
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wystepowanie objawéw PTST i ztozonego
PTSD niz poczatkowo sadzono. W jednym
z badan (A. Kildahl, Posttraumatic Stress
Disorder in autistic adults with intellectual
disabilities: under-recognized and underdiag-
nosed?) w grupie dorostych oséb ze spek-
trum autyzmu i niepelnosprawnoscia in-
telektualng 34% doswiadczylo przemo-
cy, 17% doswiadczylo naduzy¢ seksual-
nych, zas tylko 3,4% otrzymato diagnoze
PTSD. Wobec faktu, ze w tej grupie ponad
30% mialo diagnoze zaburzeri lgkowych
i/lub zaburzeri osobowosci autorzy po-
stuluja mozliwos¢ niewystarczajacej dia-
gnostyki pod katem PTSD. Wyniki ABC
(Aberrant Behavior Checklist) wg badan sa
wyzsze u 0séb z ASD po traumatyzuja-
cych doswiadczeniach. Istotnie wyzszy
poziom agresji i pobudzenia u oséb, kté-
re doswiadczyly przemocy lub naduzy¢,
funkcjonujacy w ASD jako ,maska” trau-
my wigze si¢ z postulatem autoréw, aby
ocenia¢ zachowania trudn e takze w kon-
tekscie wywiadu pod katem PTSD — szcze-
golnie jezeli poziom zachowan niepozada-
nych istotnie si¢ zmienil. Z tego wzgledu
autorzy wskazuja, ze zachowania trudne
u 0s6b z ASD moga by¢ objawami PTSD.
Uznaja, ze diagnoza PTSD jest za rzad-
ko stawiana osobom z ASD, co moze sie
zmieni¢ dzieki ocenie ich historii w wy-
wiadzie.

W badaniu poréwnujacym nasilenie
cech PTSD u dorostych ze spektrum auty-
zmu i o typowym rozwoju, wielokrotnie
wiecej oséb z ASD osiggneto punkt odcie-
cia dla rozpoznania stresu potraumatycz-
nego (32% vs 4%). Réznica pomiedzy gru-
pami dotyczyla takze przyczyn traumy.
U o0séb o typowym rozwoju objawy wiaza-
ly sie z niekorzystnymi wydarzeniami zy-
ciowymi, w ASD gléwnie z negatywnymi
doswiadczeniami spolecznymi (D. Horesh,
Understanding a harsh reality: the role of so-
cial cognition in autism-PTSD co-morbidity).
Z tego wzgledu autorzy uznajg zlozone
PTSD za gtéwny wzorzec u oséb ze spek-
trum autyzmu. Objawy PTSD byly wyzsze
u 0s6b z ASD ze sklonno$cig do nawraca-
jacych mysli/ruminacji oraz z wyzszymi
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kompetencjami spotecznymi (oceniany-
mi narzedziem RMET; Reading the mind
in the eyes). Autorzy wskazuja na zjawi-
sko ,zacieniania diagnostycznego” (diag-
nostic overshadowing) utrudniajace diagno-
z¢ PTSD u o0s6b z diagnoza spektrum auty-
zmu. Nieleczone, pominigte objawy PTSD
mogg znacznie zaklécaé funkcjonowanie,
co mozna zmodyfikowaé podejmujac te-
rapie. Inni autorzy wskazuja, ze klasyfi-
kacja ICD-11 uwzglednia tez w diagnosty-
ce subiektywne odczucie traumy, a nie tyl-
ko obiektywne zagrozenia, jak w ICD-10
(F. Rumball, Subjective trauma and PTSD
symptomatology across the COVID-19 pan-
demic in autistic and non-autistic adults).
Daje to nadzieje na pelniejsza diagnosty-
ke i terapie stresu pourazowego u 0séb ze
spektrum autyzmu w przysziosci.

Aspekt wielokulturowosci i badania
wlasne

Omawiajac konferencje INSAR, war-
to zaznaczy¢ takze aspekt poréwnywa-
nia rozwigzan wspierajacych osoby z ASD
w réznych kulturach. Dobrym przykia-
dem tej tendencji bedq badania prezento-
wane przez nasz zespot (S.L. Odom, panel
International adaptations and applications of
a system to improve program quality and use
of Evidence-Based Practices). Wdrozenie ele-
mentéw modelu NPDC (National Professio-
nal Development on ASD; USA), laczacego
wszystkie potwierdzone badawczo psy-
chologiczno-pedagogiczne  oddzialywa-
nia w ASD, w kazdym kraju przyjeto inna
postac.

W USA =zoperacjonalizowany plan
wdrozenia prowadzony byl przez agencje
stanowe (M. Melgarejo, Enhancing capacity
for implementation of Evidence-Based Practice
for autism: California Autism Professional
Training and Information Network (CAP-
TAIN)). W Szwecji baze stanowil badaw-
czy grant, umozliwiajacy adaptacje kul-
turowq i pilotazowe wdrozenie elemen-
tow modelu w przedszkolach (H. Bejng,

240

Cultural adaptation, content wvalidity, and
assessment of autism program quality in
Swedish schools). Chiniski projekt skoncen-
trowat si¢ na przedstawianiu szkoleri onli-
ne nt. poszczegdlnych technik potwierdzo-
nych badawczo wielkim grupom prakty-
kéw obejmujacym kilkaset tysiecy oséb (Y.
Fan, Translation, adaptation and dissemina-
tion of Afirm in China). W Polsce skupili-
$my sie na trwalym wdrozeniu, szczegdl-
nie na utrzymaniu wysokiej jakosci tera-
pii przy zmianach zwiazanych z pande-
mia (A. Waligérska, Perceived social validity
and attitude towards Evidence-Based Practice
following the implementation of the National
Professional Development Center on ASD
(NPDC) Model in therapeutic preschools).

Poréwnanie drogi do tego samego celu
— zwigkszenia jakosci oddzialywar tera-
peutyczno-edukacyjnych dla dzieci z ASD
w réznych krajach — przyniosto jasng kon-
kluzje. Aby osiagnacé wysoka trafnosé spo-
feczng i wole podtrzymania wprowadza-
nego modelu, konieczne jest dostosowanie
aspektow i przebiegu wdrozenia do lokal-
nych warunkéw i potrzeb. Oznacza to, ze
nawet $wietnie zoperacjonalizowane mo-
dele oparte na dowodach powinny by¢
wdrazane w sposéb dostosowany do da-
nego kraju.

To zjawisko stanowi jednoczes$nie me-
tafore i podsumowanie wnioskéw z kon-
ferencji. Autyzm to zjawisko niezmiernie
zlozone, zaré6wno w aspekcie genetycz-
nym, neurologicznym, jak tez klinicznym
i edukacyjnym. Budowanie interdyscypli-
narnego zrozumienia aspektéw ASD oraz
jednoczesne dostosowanie do indywidu-
alnych potrzeb dzieci jest niezbedne dla
skuteczniejszego wspierania ich w eduka-
cji, tak aby umozliwi¢ im jak najpelniejsze
wlaczenie spoleczne.

Poznana dotychczas zlozonos$é auty-
zmu stanowi dopiero poczatek drogi. Dla-
tego interdyscyplinarne konferencje, kto-
rych przykladem jest INSAR 2023, istot-
nie wspieraja coraz pelniejsze zrozumienie
spektrum autyzmu i szerzej — neurorézno-
rodnosci.
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