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ARTYKULY I ROZPRAWY

AGNIESZKA FRANCZYK, WERONIKA KURCZ*

AUTONOMIA DOROSLYCH 0OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA —
PERSPEKTYWA POROWNAWCZA

Wprowadzenie

Autonomia jest czesto wigzana z ideg umystowej zdolnosci do podejmowania
decyzji i rozumiana jako niezaleznos$¢, ustanawianie norm dla siebie samego,
stan samodzielnos$ci, mozliwo$¢ decydowania o sobie. Daje poczucie wolnosci
i samostanowienia o sobie jako niezaleznej jednostce ludzkiej. Odczuwanie wita-
snej autonomii jest podstawowa potrzeba cztowieka. Osoby z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng sg zwykle postrzegane jako niezdolne do rozwijania swo-
jej autonomii osobistej (Davy, 2015, s. 87), poniewaz patrzy si¢ na nie przez
pryzmat ich ograniczen. Pomimo wystgpowania niepetnosprawnos$ci nie mozna
odmawia¢ im prawa do rozwijania autonomii. W zwiazku z tym nalezy osobie
z niepelnosprawnoscia stwarzaé takie warunki, ktore umozliwia jej decydowa-
nie o sobie i swoim zyciu. W znacznym stopniu wptynie to na ksztattowanie
osobowosci, a tym samym autonomii (Skibska, 2012, s. 74).

Koncepcja autonomii relacyjnej

W filozofii klasycznej autonomia jest rozumiana jako zdolno$¢ jednostki do
dokonywania racjonalnych wyboréw wolnych od nadmiernej ingerencji innych
(Dworkin, 1998). Niesie to ze sobg konsekwencje w postrzeganiu osob z nie-
petnosprawnoscig intelektualng, ktorym odmawia si¢ bycia autonomicznymi
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jednostkami ludzkimi. Traktuje si¢ je przez pryzmat koncepcji indywidualistycz-
nej, w ramach ktorej zaktada si¢, ze autonomia dojrzalej osoby opiera si¢ wy-
Iacznie na posiadanych przez nig zdolnosciach, kompetencjach i umiejetnosciach
(Friedman, 2000, s. 41). Takie rozumienie autonomii okazalo si¢ niewystarczaja-
ce w dyskursie na temat zycia i praw 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Aby rozwigzac ten problem, podjeto proby rekonceptualizacji autonomii. Za-
miast opiera¢ jg na koncepcji indywidualistycznej, powstata koncepcja autono-
mii relacyjnej. Zwolennicy tej teorii uwazaja, ze autonomia i podmiotowos¢ doj-
rzatej osoby sg wyznaczane przez relacje spoteczne, w ktorych ona funkcjonuje
(Friedman, 2000, s. 41). Podejscie to uwzglednia wage kontekstu w ksztattowa-
niu charakteru i autonomii osobistej cztowieka, umozliwiajagc ocene wptywaja-
cych na nie czynnikow zewnetrznych.

Catriona Mackenzie i Natalie Stoljar (2000, s. 127) twierdza, ze autonomia
nie jest rozumiana wytacznie w kategoriach niezaleznos$ci i samostanowienia
jednostki ludzkiej. Na ksztaltowanie si¢ pragnien, przekonan i postaw emocjo-
nalnych danej osoby maja wptyw normy spoteczne, instytucje spoteczne, prak-
tyki kulturowe i relacje. W ich opinii kluczowe dla rozumienia autonomii rela-
cyjnej jest uznanie tego, ze wszyscy ludzie, by zy¢ i rozwijac si¢, w pewnym
stopniu sa zalezni od relacji opiekunczej, czyli zalezni od drugiego czlowieka
(Mackenzie, Stoljar, 2000, s. 129).

Pojecie autonomii relacyjnej zaktada, ze warunkiem autonomii oraz samo-
stanowienia nie jest pelna niezalezno$¢ (taka jest niemozliwa), ani nawet samo-
dzielno$¢ (taka nie zawsze jest osiggalna). Okreélenie ,,niezalezny” nie oznacza
kogos, kto jest w pelni samodzielny, pojecie to oznacza kogos, kto przejmuje
kontrolg nad swoim zyciem i wybiera, w jaki sposob prowadzi to zycie, rowniez
w zakresie korzystania ze wsparcia. Niezalezno$¢ postrzegana z perspektywy
filozofii autonomii relacyjnej nie oznacza zycia bez pomocy, ale dotyczy wyboru
i kontroli nad tym, jakie wsparcie si¢ otrzymuje i w jaki sposob si¢ je otrzymuje
(Mackenzie, Stoljar, 2000, s. 131-138).

Przyjecie koncepcji autonomii relacyjnej jest szczeg6élnie wazne dla rozwa-
zan dotyczacych autonomii osob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Pod-
kresla sig, ze nawet silna zalezno$¢ jednostki od innych ludzi (np. relacje zwia-
zane z opiekg, wsparciem) nie wyklucza jej autonomicznego funkcjonowania.
Autonomia jest tu bowiem rozumiana jako podejmowanie dzialan zgodnych
z wlasnym poczuciem tozsamos$ci. Zalezno$¢ od innych nie musi stanowié
(1 w wickszosci przypadkow nie stanowi) zagrozenia dla tozsamosci oraz wy-
razania jej w podejmowanych przez jednostke ludzka dzialaniach (Penczek,
2016, s. 119). Konsekwencja przyjecia relacyjnego podej$cia do autonomii jest
uznanie, ze otrzymywanie wsparcia od drugiego czlowieka jest wyrazem doj-
rzalej wspodtzaleznosci, ostatnim szczeblem rozwoju spotecznego na kontinu-
um zalezno$é—niezaleznos¢—wspotzaleznosc (Pilecka, Pilecki, 1996, s. 40).

CNS nr 4(58) 2022, 5-20
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Autonomia dorostych os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
w wybranych badaniach

W dalszej czesci artykulu przytoczono badania na temat autonomii osob
z niepelnosprawnoscig intelektualng odnoszace si¢ do trzech srodowisk, w tym:
rodzinnego, instytucjonalnych form opieki calodobowej oraz matych domow
o charakterze rodzinnym prowadzonych przez Fundacj¢ L’Arche.

Z raportu z badan zrealizowanych pod kierownictwem Natalii Marciniak-
-Madejskiej (2014) wsrdd dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng
mieszkajacych z rodzicami (N = 204) wynika, Zze majg one wysokie poczucie
autonomii w gospodarowaniu czasem wolnym. Jesli chodzi o nabywanie dobr,
to wigkszos¢ badanych autonomicznie dokonuje wyboru przedmiotow osobi-
stych, lecz niemal potowa nie kupuje ich samodzielnie, a najczesciej z rodzicem.
Sprawdzajac poziom autonomii badanych w zakresie kontaktéw interpersonal-
nych, stwierdzono, ze jest on wysoki. W poréwnaniu z pelnosprawnymi doro-
stymi wskazano jednak na znaczne ograniczenie niezaleznosci w tej sferze.

Jakub Niedbalski (2013) badat konflikt migdzy autonomia i niezaleznoscia
a kontrolg i podporzadkowaniem w domach pomocy spolecznej. Na podstawie
obserwacji uczestniczacej jawnej w trzech placéwkach oraz wywiadéw swo-
bodnych mato ukierunkowanych wséréd mieszkancow o réznym stopniu nie-
pelnosprawnosci intelektualnej i fizycznej oraz wsrod personelu wskazat na
dwie perspektywy w postrzeganiu pensjonariuszy. W pierwszej, wywodzacej
si¢ z goffmanowskiej wizji instytucji totalnej, jednostke ludzka przedstawia si¢
jako uprzedmiotowiony obiekt dziatan innych oso6b. Druga odwotuje si¢ do mo-
delu relacji personelu i podopiecznych, ktory charakteryzuje si¢ indywiduali-
stycznym podejsciem do potrzeb osoby z niepelnosprawnoscia, poszanowaniem
jej prawa do autonomii oraz samostanowienia. Analizujagc materiat badawczy,
autor uwzglednit takie wymiary autonomii pensjonariuszy, jak: decydowanie
o formach aktywnosci (np. o udziale w terapii), dysponowanie pienigdzmi, kre-
owanie najblizszej przestrzeni (rozlokowanie prywatnych rzeczy), zawieranie
przyjazni, dobor os6b w pokojach oraz swobodne przemieszczanie si¢. Z badan
wynika, ze w niektorych kwestiach personel przejawia pewng ambiwalencje¢. Na
przyktad monitoruje ,,w interesie podopiecznych” relacje migdzy mieszkancami
1 w razie potrzeby ogranicza te, ktére uwaza za niepozadane. Z jednej strony
pracownikom zalezy na tym, zeby osoby z niepelnosprawnoscia budowaty wig-
zi migdzy soba, z drugiej strony w sytuacji konfliktu przenoszg podopiecznych
do innego pokoju, czyli decyduja o tym, kto z kim bedzie mieszkat. Biorgc pod
uwage kwestie swobody przemieszczania si¢ po osrodku, to jest ono mozliwe
jedynie w $cisle okreslonych przez personel placowki strefach, co stanowi forme
kontroli (Niedbalski, 2013, s. 59—60).

Podobne problemy pojawiaja si¢ rowniez w zagranicznych placowkach.
Georg Gappmayer (2021) sprawdzit, w jakim stopniu takie warto$ci, jak auto-

CNS nr 4(58) 2022, 5-20
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nomia, samostanowienie i niezaleznos¢ sa realizowane w przypadku osob z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, ktore zyja w $wiecie zinstytucjonalizowanej
opieki. Przeprowadzit 240 godzin obserwacji uczestniczacej w trzech domach
grupowych i jednym warsztacie dla dorostych z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng w Austrii. Z przeprowadzonej analizy wynika, ze organizacje te daza
do podniesienia pozycji 0sob objetych opieka do statusu autonomicznego pod-
miotu. Projekt si¢ jednak nie sprawdza, poniewaz osoby z niepelnosprawnoscia
nie majg praktycznej wiedzy potrzebnej do spetnienia oczekiwan spotecznych
dotyczacych odpowiedzialnosci za swoje czyny, a takze umiejetnosci sprawne-
go zarzadzania obowigzkami domowymi. W konsekwencji asymilujg si¢ jako
podmioty zalezne. Mimo zZe pisemne wytyczne instytucji wspierajg ide¢ samo-
stanowienia i niezalezno$ci 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualna, to prak-
tyka zycia codziennego pokazuje, ze wazniejsze jest, aby byly one bezpieczne
i zadbane. Widoczny jest konflikt migdzy ideatem autonomii pensjonariuszy
domow opieki a zagdaniem, aby opiekunowie minimalizowali ewentualne zagro-
zenia dla ich zdrowia.

Gudrun Stefinsdottir, Kristin Bjornsdéttir i Astridur Stefansdottir (2018)
zbadali osobistg autonomi¢ dorostych osob z niepetnosprawnoscia intelektual-
ng, ktore wymagaja intensywnego wsparcia (N = 24). Na podstawie obserwacji
przeprowadzonych w domach grupowych i mieszkaniach wspomaganych w Is-
landii, stwierdzono, ze nastgpila pozytywna zmiana wsrod personelu wspieraja-
cego w zakresie poszanowania autonomii osobistej 0s6b z niepetnosprawnoscia.
Jednak badacze zauwazyli, ze nadal pozostajg obszary, w ramach ktorych nalezy
pracowac nad zwigkszaniem osobistej autonomii podopiecznych w ich codzien-
nym zyciu. Aby to zrobi¢, konieczne jest zrozumienie koncepcji autonomii rela-
cyjnej, w ramach ktorej personel pomocniczy staje si¢ odpowiedzialny za rozwoj
i praktyke autonomii osobistej mieszkancoéw. Zgodnie z tym podejsciem jest ona
znaczacg wartoscia, a jej urzeczywistnianie moze przyczyni¢ si¢ do poprawy
jakosci zycia 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng.

Alternatywa dla instytucjonalnych form opieki sa zrodzone z idei persona-
lizmu wspolnoty L’Arche, nazywane w Polsce Arkami. Poczatek dal im Jean
Vanier, ktory w latach 60. XX w. zamieszkat z dwoma m¢zczyznami z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w malym domu we francuskiej wiosce Trosly-Breuil
pod Paryzem, proponujac tym samym rewolucyjna forme zycia 0oséb ,,sprawnych
z niepetnosprawnymi” (Szemplinska, 2011a, s. 292, 2011b, s. 12—-13). Fundacja
L’Arche prowadzi domy dla 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, w kto-
rych zapewnia si¢ im poczucie bezpieczenstwa, akceptacji, warunki rozwoju,
edukacji, a takze prace czy zajgcia terapeutyczne. Przede wszystkim jednak pe-
dagogika [’Arche opiera si¢ na budowaniu wi¢zi migdzy ludzmi (Szemplinska,
2011b, s. 13), ktore pozwalajg mieszkancom na urzeczywistnianie osobistej au-
tonomii, przy dyskretnym wsparciu asystentow.

CNS nr 4(58) 2022, 5-20
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Badania 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng zyjacych w domach L’Ar-
che pokazaty, Ze maja one poczucie swej odrebnosci, innosci, Swiadomos¢ sie-
bie. Atmosfera wspolnoty pomaga im uporac si¢ z wlasng staboscia i daje moz-
liwos¢ wzrostu. Nawigzujac relacje interpersonalne, zaczynaja postrzegac siebie
jako osoby, ktére mogg by¢ pomocne, mogg ofiarowac co$ innym, a nie jako te,
ktore wylacznie czerpig od innych. Na miar¢ swoich mozliwosci biorg odpowie-
dzialno$¢ za wspolnote i realizujg si¢ w powierzonych im zdaniach (Debska,
Szemplinska, 2011).

Metodologia badan

Problemy i hipotezy badawcze

W prezentowanym w artykule badaniu wlasnym sformutowano nastepujace
problemy badawcze:

1. Jaki jest poziom autonomii dorostych osob z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng mieszkajagcych w roznych srodowiskach (dom rodzinny, dom
pomocy spotecznej, dom L’Arche)?

2. Czy i w jakim zakresie poziom autonomii dorostych osoéb z glebsza niepet-
nosprawnoscia intelektualng jest roznicowany przez rodzaj zamieszkiwanego
domu (dom rodzinny vs dom pomocy spotecznej vs dom L’Arche)?

Na postawie analizy literatury przedmiotu (Kowalik, 2011; Szemplinska,
2011a; Niedbalski, 2013; Marciniak-Madejska i in., 2014; Stefansdottir, Bjorns-
dottir, Stefansdottir, 2018; Gappmayer, 2021) zatozono, ze poziom autonomii do-
rostych osob z glebszg niepetnosprawnoscig intelektualng bedzie réoznicowany
przez rodzaj zamieszkiwanego domu. Przypuszcza sie, ze osoby mieszkajace
z rodzicami oraz w domach L’Arche beda miaty wigkszg autonomie niz pensjo-
nariusze doméw pomocy spoteczne;.

Osoby badane

W badaniu wziety udziat 133 doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym i znacznym, w wieku od 18 do 68 lat (M = 38,82;
SD = 12,71), w tym 74 kobiety (55,6%) 1 59 m¢zczyzn (44,4%). Dobor proby miat
charakter nieprobabilistyczny. W grupie znalazty si¢ osoby wysokofunkcjonu-
jace, takie ktore byly w stanie samodzielnie odpowiedzie¢ na pytania zadawa-
ne podczas bezposredniego standaryzowanego wywiadu kwestionariuszowego
(badanie typu PAPI — Paper Assisted Personal Interview).

Grupe badang tworzyty 62 doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng mieszkajace z rodzicami w Opolu i powiecie opolskim, 40 pensjonariu-
szy kilku doméw pomocy spotecznej znajdujacych si¢ na terenie wojewddztwa
opolskiego oraz 31 mieszkancéw domow L’Arche prowadzonych przez Fundacje
L’Arche (Arka). LArche to migdzynarodowa organizacja, skupiajaca niewiel-

CNS nr 4(58) 2022, 5-20



10 Agnieszka Franczyk, Weronika Kurcz

Tabela 1. Wiek dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng z uwzglednieniem rodzaju
zamieszkiwanego domu

Rodzaj Dom rodzinny DPS Dom L’Arche Ogélem
domu (N=62) (N=40) (N=31) (N=133)
Wiek M SD M SD M SD M SD

ie
31,45 9,41 46,00 13,88 46,41 7,46 38,82 12,71

M — $rednia, SD — odchylenie standardowe.

Zrodto: badania wlasne.

Tabela 2. Pte¢ dorostych osob z niepelnosprawnoscia intelektualng z uwzglednieniem rodzaju
zamieszkiwanego domu

Dom rodzinny DPS Dom L’Arche Ogolem
Pleé (N=62) (N=40) (N=31) (N=133)
N % N % N % N %
Kobieta 31 50,0 24 60,0 19 61,3 74 55,6
Mgzczyzna 31 50,0 16 40,0 12 38,7 59 44,4
Razem 62 100,0 40 100,0 31 100,0 133 100,0

Zrddto: badania wiasne.

kie wspolnoty, w ktorych osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng mieszkaja
razem z asystentami. Asystenci ci nie sg uwazani za pracownikéw w tradycyj-
nym sensie, poniewaz ich podstawowa misj3 jest tworzenie razem z podopiecz-
nymi domu o rodzinnym charakterze (McDonald, Keys, 2005; Kornas-Biela,
2014). W Polsce znajduje si¢ siedem tego typu doméw zlokalizowanych w Gdy-
ni, Poznaniu, Sledziejowicach, Warszawie, Wieliczce oraz dwa we Wroctawiu.
W kazdym z nich mieszka od czterech do o§miu 0s6b z niepetnosprawnoscia.
Badaniami wlasnymi objeto mieszkancow wszystkich domow L’Arche.

Narzedzia badawcze

W celu zebrania niezbednych danych zastosowano Kwestionariusz wywiadu
z dorosta osobg z niepelnosprawnoscig intelektualng. Narzedzie zawierato wpro-
wadzenie oraz krotka instrukcje dla ankieterow, 33 pytania, obejmujace takie ob-
szary zycia, jak: rozktad dnia, bezpieczefistwo, relacje, autonomia oraz rozwoj.
Wigkszo$¢ pytan miala charakter zamkniety i byla opatrzona czterostopniowa
skalg zawierajgcg odpowiedzi: 4 — Tak, 3 — Raczej tak, 2 — Raczej nie, 1 — Nie lub
skala dychotomiczng — Tak/Nie. Oprocz tego przy kazdym pytaniu pojawity si¢
otwarte pytania uzupetniajgce wraz z miejscem na zapisanie odpowiedzi.

Obszary i sktadajace si¢ na nie pytania, ktore znalazty si¢ w Kwestionariuszu
wywiadu byly tworzone na podstawie analizy literatury przedmiotu. Postuzo-
no si¢ rowniez procedurg sedzidow kompetentnych. Znalezli si¢ wsrod nich spe-
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cjalisci, ktorzy pracuja z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng, przed-
stawiciele instytucji miasta Opola, ktore dzialajg na rzecz osdb zagrozonych
wykluczeniem spotecznym, a takze pracownicy naukowi — lacznie 15 osob.
Dwugodzinne spotkanie, na ktérym przedyskutowano sposéb pomiaru oraz
procedure badania odbyto si¢ 27 kwietnia 2022 roku. Kazdy uczestnik otrzymat
prototyp narzedzia badawczego droga mailowa tydzien wczesniej oraz wydruk
podczas spotkania. Uzyskane opinie umozliwily przeprowadzenie wstepnej wa-
lidacji narzedzia.

W celu wylonienia skali autonomii przeprowadzono analiz¢ czynnikows,
w ktorej uwzgledniono 17 pytan, na ktore badani mogli odpowiedzie¢ przy
uzyciu czterostopniowej skali. Wyniki analizy pokazaly, ze w sklad skali au-
tonomii wchodzi sze$¢ pytan. Wspolczynnik rzetelnosci skali Alfa Cronbacha
wynosi 0,66.

Przebieg badan

Badania przeprowadzono w okresie od czerwca do pazdziernika 2022 ro-
ku. Wykorzystano metod¢ sondazu diagnostycznego. W sktad siatki ankieter-
skiej weszli cztonkowie Fundacji L’Arche Polska, studenci pedagogiki specjalnej
w Uniwersytecie Opolskim, nauczyciele Zespotu Szkot Specjalnych w Opolu,
pracownicy Srodowiskowego Domu Samopomocy ,,Magnolia” w Opolu oraz
Fundacji Dom Rodzinnej Rehabilitacji Dzieci z Porazeniem Mo6zgowym w Opo-
lu. W domach L’Arche wywiady przeprowadzili asystenci na co dzien w nich
pracujacy. Realizacja badan byla mozliwa takze dzigki wspolpracy z wy-
branymi domami pomocy spotecznej w wojewodztwie opolskim. Wszystkie
osoby przeprowadzajace wywiady w ramach przyblizanych badan posiadaty
do$wiadczenie w pracy z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng i byty
do tego odpowiednio przygotowane.

Rozpoczynajac wywiad, dzigkowano osobie badanej za zgod¢ na udziat
w nim. Nastepnie informowano o tematyce i celu rozmowy, o mozliwosci rezy-
gnacji z badania oraz zapewniano, ze uzyskane informacje nie beda ujawniane
nikomu z otoczenia. W celu uzyskania szczerych odpowiedzi zadbano o to, by
wywiady odbywaty si¢ w miejscu pozwalajacym na zaspokojenie potrzeby pry-
watnosci 1 bezpieczenstwa.

Dane empiryczne poddano analizie w programie Statistica 13.3. W zwigzku
z niespelnieniem zalozen pozwalajacych na zastosowanie testu parametryczne-
go wykorzystano nieparametryczny test Kruskala-Wallisa oraz testy porownan
wielokrotnych (post hoc). W celu wskazania na istnienie istotnych statystycznie
roéznic migdzy grupami przyjeto poziom istotnosci p < 0,05.

W artykule skoncentrowano si¢ na autonomii dorostych osob z glebsza nie-
petnosprawnoscia intelektualng. Prezentowane opracowanie stanowi fragment
badan, zrealizowanych w ramach projektu Fundacji L’Arche pt. Architekci zmia-
ny. Dzialania na rzecz wigczania spotecznego 0sob z niepetnosprawnosciq in-
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telektualng, dotyczacych potrzeb mieszkaniowych dorostych osob z niepetno-
sprawnoscig intelektualng na terenie Opola i powiatu opolskiego (Architekci
zmiany, b.rw.).

Wyniki badan

W ramach badan podjgto probe ustalenia, w jakich obszarach doroste osoby
z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng sg niezalezne. Spytano m.in. o po-
siadanie wlasnego pokoju, dostgp do mass medidow, robienie zakupow, a takze
o sfere relacji partnerskich (tabela 3). Odpowiedzi badanych miaty charakter
dychotomiczny (7ak/Nie).

Tabela 3. Procent odpowiedzi twierdzacych dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
na pytania o rézne wymiary autonomii z uwzglednieniem miejsca zamieszkania

Dom Dom

. DPS Ogélem
rodzinny _ L’Arche >
. (N=62) (N =40) N =31) (N=133)
Autonomia
Odpowiedzi twierdzace
N % N % N % N %
Czy masz wilasny pokoj? 51 82,3 1 2,5 27 87,1 79 59,4
Czy masz wilasny telefon? 32 51,6 15 37,5 20 64,5 67 50,4

Czy masz dostep do Internetu? | 43 69,4 17 42,5 19 61,3 79 59.4
Czy masz wlasny komputer? 35 56,5 11 27,5 15 48,4 61 45,9
Czy robisz zakupy? 29 46,8 22 55,0 27 87,1 78 58,6

Czy masz dziewczyng/
chlopaka?

13 21,0 15 37,5 10 32,3 38 28,6

Zrddto: badania wilasne.

Z analizy danych wynika, ze zdecydowana wigkszo$¢ dorostych dzieci z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng mieszkajacych ze swoimi rodzicami ma wiasny
pokoj (82,3%). Podobnie jest w przypadku osob mieszkajacych w domach L’Ar-
che (87,1%). Jesli chodzi o pensjonariuszy domow pomocy spolecznej, to zazwy-
czaj przebywajg oni w pokojach 2—3-osobowych. Pokdgj tylko dla siebie miata
jedna osoba (2,5%). Na wykresie 1 dodatkowo zilustrowano, jak przedstawia si¢
dostep do mass mediow dorostych o0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Najwigkszy procent 0sob posiadajacych wlasne urzadzenie mobilne odnoto-
wano wsrod mieszkancow domoéow L‘Arche (64,5%). Jesli chodzi o dostep do
Internetu, to najczgs$ciej maja go doroste dzieci mieszkajace z rodzicami (69,4%),
dalej mieszkancy L’Arche (61,3%). Komputer posiada tylko co czwarty pensjo-
nariusz domu pomocy spotecznej (27,5%), duzo korzystniej przedstawia si¢ to
w przypadku pozostatych grup.
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Dom rodzinny DPS Dom L'Arche

Czy masz wiasny komputer? M Czy masz dostep do Internetu?

Czy masz wtasny telefon?

Wykres 1. Procent odpowiedzi twierdzacych na pytanie o dostep do mass mediéw dorostych
0s0b z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng z uwzglednieniem miejsca zamieszkania

Zrodlo: badania wiasne.

Kolejnym wymiarem autonomii jest robienie zakupow. Okazuje sig, ze ak-
tywnos¢ te realizuje zdecydowana wigkszo$¢ mieszkancow doméw L’Arche
(87,1%), ponad potowa pensjonariuszy domoéw pomocy spotecznej (55%) i pra-
wie co druga osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng mieszkajaca w domu
rodzinnym (46,8%).

Na pytanie o relacje o charakterze romantycznym, rozumiang tu jako po-
siadanie chtopaka lub dziewczyny, twierdzaco odpowiedziato 37,5% pensjona-
riuszy domow pomocy spotecznej, niemal co trzeci mieszkaniec domu L’Arche
(32,3%) i co piata osoba mieszkajaca z rodzicami (21%).

W celu sprawdzenia, czy poziom autonomii dorostych osob z glebsza niepet-
nosprawnos$cig intelektualng jest roznicowany przez rodzaj zamieszkiwanego
domu (dom rodzinny vs dom pomocy spotecznej vs dom L’Arche), wykorzy-
stano nieparametryczny test Kruskala-Wallisa. Wyniki testu okazaty sig¢ istotne
statystycznie (tabela 4).

Stwierdzono, Ze istniejg istotne roznice miedzy grupami w zakresie takich
zmiennych, jak: pukanie przed wejsciem do pokoju: H(2,133) = 34,81, p < 0,001;
zmiana wystroju pokoju: H(2,133) = 27,38, p <0,001; przygotowywanie posit-
kow: H(2,133) = 33,97, p <0,001; decydowanie o spedzaniu czasu wolnego/wa-
kacji: H(2,133) = 36,58, p < 0,001; oraz w odniesieniu do wyniku ogdélnego do-
tyczacego autonomii: H(2,133) = 50,96, p < 0,001. Aby obliczy¢ wynik ogoélny,
zsumowano odpowiedzi udzielone na poszczegolne pytania dotyczace autono-
mii, a nast¢pnie sume t¢ podzielono przez liczbe pytan. Zakres punktow miescit
si¢ w przedziale od 6 do 24. Im wyzszy wynik, tym wiekszy poziom autonomii.

W celu poglebienia analizy przeprowadzono testy poréwnan wielokrotnych
(post hoc), dzigki ktorym ustalono, miedzy ktoérymi konkretnie grupami wy-
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Tabela 4. Wyniki testu Kruskala-Wallisa dla wyniku ogélnego skali autonomii oraz
poszczegdlnych pytan wchodzacych w jej sktad

Dom rodzinny DPS Dom L’Arche Wynik
Itemy p
M | Me | SD| M | Me | SD | M | Me | SD | testu
1. 3,66 4 10,57 | 3,53 4 10,78 | 3,48 4 | 0,99 0,50 | 0,266
2. 2,84 3 | L15 1,55 1 1099 | 3,10 3 | 1,08 | 34,81 |0,001*
3. 3,61 4 1080 | 3,40 4 | 1,10 | 3,83 4 | 0,46 2,65 0,780
4. 3,39 4 1089 | 2,00 1| 1,21 | 3,58 4 (081 | 36,58 |0,001%
5. 3,44 4 1088 | 1,85 1 | 1,25 | 3,16 4 | 1,21 | 3397 |0,001*
6. 2,85 3 | L16 | 2,00 1 1,28 | 3,58 4 | 076 | 27,38 |0,001*
W}fmk 19,79 | 20 | 2,72 | 14,23 | 14 | 3,72 [20,39| 21 | 3,13 | 50,95 |0,001%*
og6lny

* p<0,001; M — érednia; Me — mediana; SD — odchylenie standardowe;

Czy czujesz si¢ samodzielna/y?

Czy osoby, ktore wchodza do twojego pokoju pukaja przed wejsciem?
Czy mozesz decydowac o tym, w co si¢ ubrac?

Czy mozesz decydowad, jak spedzi¢ swoj wolny czas/wakacje?

Czy uczestniczysz w przygotowywaniu positkow?

Czy mozesz przemeblowac swoj poko;j?

SNk W=

Zrédto: badania wihasne.

stepuja istotne statystycznie roznice. Wynika z nich, ze mieszkancy doméow
L’Arche (M =20,39; Me = 21) oraz osoby mieszkajace z rodzicami (M = 19,79;
Me = 20) majg istotnie wyzszy poziom autonomii niz pensjonariusze domoéw
pomocy spotecznej (M = 14,23; Me = 14).

Analiza danych (wykres 2) wskazuje na to, ze wystapity istotne réznice w za-
kresie zmiennej pukanie przed wejsciem do pokoju miedzy mieszkancami domu
rodzinnego a pensjonariuszami domu pomocy spotecznej (p < 0,001) oraz mig-
dzy mieszkancami domu [’Arche a pensjonariuszami domu pomocy spolecz-
nej (p <0,001). Poszanowanie prawa do prywatnosci dorostych oséb z niepet-
nosprawnoscia intelektualng, ktéorego wyrazem jest pukanie do pokoju przed
wejsciem, w istotnie wiekszym stopniu jest respektowane w domach rodzinnych
(M =2,84; Me =3) oraz w domach L’Arche (M = 3,10; Me = 3) niz w domach
pomocy spotecznej (M = 1,55; Me = 1).

Porownanie danych liczbowych wskazuje na to, ze mieszkancy doméw
L’Arche (M =3,58; Me=4) oraz osoby mieszkajagce z rodzicami (M = 3,39;
Me = 4) w istotnie wickszym stopniu (p < 0,001) moga decydowaé o sposobie
spedzania czasu wolnego/wakacji niz pensjonariusze doméw pomocy spotecz-
nej (M = 2,0; Me = 1). Pensjonariusze dopytani o to, o czym moga decydowac,
odpowiadali: ,,O wakacjach decyduje ciocia albo opiekunki”, ,,Siostra wybiera”,
,O wakacjach decyduja opiekunowie” lub ,,Pani kierownik decyduje”.
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pukanie przed decydowanie przygotowywanie zmiana wystroju
wejsciem do pokoju o sposobie spedzania positkéw pokoju

czasu wolnego

Dom rodzinny [l DPS Dom L'Arche

Wykres 2. Srednie dla zmiennych: pukanie przed wejsciem do pokoju, decydowanie o spedzaniu
czasu wolnego/wakacji, przygotowywanie positkéw, zmiana wystroju pokoju z uwzglgdnieniem
miejsca zamieszkania badanych

Zrodlo: badania wlasne.

Analiza wynikow testu porownan wielokrotnych w odniesieniu do zmienne;j
przygotowywanie positkow wskazuje na to, ze wystapity istotne roznice migdzy
mieszkancami domu rodzinnego a pensjonariuszami domu pomocy spotecznej
(p <0,001) oraz migdzy mieszkancami domu ’Arche a pensjonariuszami domu
pomocy spotecznej (p <0,001). Osoby mieszkajace z rodzicami (M = 3,44;
Me = 4) 1 mieszkancy domow L’Arche (M = 3,16; Me = 4) w istotnie wigckszym
stopniu uczestniczg w przygotowywaniu positkow dla siebie niz pensjonariusze
domu spotecznej (M = 1,85; Me = 1).

W zakresie zmiennej zmiana wystroju pokoju wystapity istotne réznice mig-
dzy mieszkancami domu rodzinnego a pensjonariuszami domu pomocy spo-
tecznej (p < 0,006) oraz migdzy mieszkancami domu L’Arche a pensjonariusza-
mi domu pomocy spotecznej (p < 0,001). Ponadto, mieszkancy domu L’Arche
majg istotnie wigcej swobody w zmienianiu swojego otoczenia niz osoby miesz-
kajace z rodzicami (p < 0,04). Podsumowujac, osoby mieszkajace z rodzing po-
chodzenia (M = 2,85; Me = 3) i mieszkancy doméw L’Arche (M = 3,58; Me = 4)
w istotnie wigkszym stopniu mogg zmienia¢ wystrdj swojego pokoju niz pensjo-
nariusze domu spotecznej (M = 2,00; Me = 1).

Dyskusja wynikow

W toku analiz starano si¢ odnalez¢ odpowiedzi na pytania o to, jaki jest po-
ziom autonomii dorostych osob z glebsza niepelnosprawnosciag intelektualng
mieszkajacych w roznych srodowiskach, a takze czy i w jakim zakresie jest on
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réznicowany przez rodzaj zamieszkiwanego domu (dom rodzinny vs dom pomo-

cy spotecznej vs dom L’Arche). Zatozono, ze poziom autonomii dorostych osob

z niepetnosprawnoscig intelektualng bedzie réoznicowany przez rodzaj zamiesz-

kiwanego srodowiska. Osoby mieszkajace z rodzicami oraz w domach L’Arche

beda mialy wicksza autonomi¢ niz pensjonariusze domoéw pomocy spotecznej.

Hipoteza ta zostala pozytywnie zweryfikowana. Rezultaty badan wskazuja na

to, ze mieszkancy domow L’Arche oraz osoby mieszkajace z rodzing pochodze-

nia majg istotnie wigkszy poziom autonomii niz pensjonariusze domow pomocy

spolecznej. W jakim zakresie? Doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelektu-

alng mieszkajace z rodzicami lub w domu L’Arche czg$ciej niz pensjonariusze

doméw pomocy spoteczne;:

— maja pokoj tylko dla siebie;

— moga zmieniac jego wystroj;

— moga liczy¢ na respektowanie ich prawa do prywatnosci (pukanie przed wej-
sciem do pokoju);

— maja dostep do mass medidow (telefon, Internet, komputer);

— samodzielnie przygotowujg sobie jedzenie;

— decyduja o sposobie spedzania czasu wolnego/wakacji.

Ponadto, w niektorych aspektach mieszkancy doméw L’Arche realizuja po-
trzebe autonomii w wigkszym stopniu niz osoby mieszkajace z rodzicami. Doty-
czy to robienia zakupdw czy posiadania chtopaka lub dziewczyny. Warto dodac,
ze wsrod pensjonariuszy domoéw pomocy spotecznej odnotowano najwigkszy
procent osob, ktore deklaruja bycie w romantycznej relacji (37,5%), prawdopo-
dobnie dlatego, ze sprzyja temu codzienny kontakt z wieloma osobami w obre-
bie placowki.

Trudno$¢ w odniesieniu prezentowanych w artykule wynikow dociekan wta-
snych do innych badan polega m.in. na braku takich, ktére w jednym projekcie
ujmowatyby wszystkie trzy uwzglednione zbiorowosci (dom rodzinny, dom po-
mocy spotecznej, dom L’Arche). Mozliwa jest jednak proba uzasadnienia otrzy-
manych rezultatow poprzez odwolanie do tekstow opisujacych zycie i sposob
funkcjonowania kazdej z nich w zaleznos$ci od zamieszkiwanego srodowiska.

Dlaczego w instytucjonalnych formach opieki pensjonariusze majg w wie-
lu kwestiach mniejsza swobode podejmowania decyzji? Jak zauwazyt Jakub
Niedbalski (2013), celem personelu doméw pomocy spotecznej jest zachowanie
wewnetrznego porzadku organizacyjnego i przeciwdziatanie przejawom dezor-
ganizacji zycia spotecznego placowki. Personel jest przeswiadczony o koniecz-
nosci nadzorowania mieszkancéw. Badacz stwierdzil, ze kontrola, jaka ma miej-
sce w domu pomocy spotecznej, jest wpisana w gtowny nurt prac personelu i, jak
si¢ wydaje, stanowi nieodzowny element profesjonalnego dziatania. Zycie osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng w placowce opiekunczej jest naznaczone
okreslonym rezimem nakazow i zakazow. Stanistaw Kowalik (2011, s. 282) pod-
kreslil, ze r6zni si¢ ono pod wieloma wzglgdami od zycia w naturalnym s$rodo-
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wisku. Przede wszystkim wigze si¢ z pewng izolacja pensjonariuszy, ktora skut-
kuje do$wiadczaniem nudy i monotonii, narastaniem wzajemnych konfliktow
1 poczucia beznadziejnosci wlasnej egzystencji. Pensjonariusze bardzo szybko
orientuja si¢ we wlasnym potozeniu i dopasowuja si¢ do istniejacej sytuacii,
ograniczajac wlasng aktywno$¢ do niezbednego minimum. Autor zauwazyt tak-
ze, ze profesjonalizacja ustug opiekunczych ogranicza mozliwos¢ wchodzenia
cztonkow personelu w bardziej osobiste zwigzki z pensjonariuszami (Kowalik,
2011, s. 270-271). W konsekwencji utrudnia to wzajemno$¢ w relacji, sprzyjaja-
cg budowaniu autonomii i podmiotowosci jednostki.

Wyniki zaprezentowanego w artykule badania wtasnego wskazuja, ze doroste
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng mieszkajgce z rodzing pochodzenia
posiadajg wysoki poziom autonomii. Wynik ten nie koresponduje z dotychcza-
sowymi doniesieniami, ktore wskazywaly, ze w §rodowisku rodzinnym trud-
no o ksztaltowanie autonomii osoby z niepelnosprawnosciag. Wérdd przyczyn
wymieniano nadopiekunczg postawe rodzicow, lgki, obawy oraz wynikajace
z nich zatozenia, iz dziecko nie jest w stanie by¢ bardziej niezalezne i, Ze trzeba
je w duzej mierze kontrolowaé (Krause, Zyta, Nosarzewska, 2010; Cytowska,
2012; Zyta, 2012).

Przyczyna braku koherencji wynikéw badan moze by¢ rowniez specyfika
badanej grupy. Badaniami zostaly objete doroste osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng mieszkajace z rodzing generacyjng na terenie miasta Opola i po-
wiatu opolskiego. Prawdopodobnie otrzymuja one indywidualne wsparcie od
rodzicow, ktorego zakres poszerza korzystanie z oferty samorzadu terytorialne-
go oraz organizacji pozarzagdowych (m.in. warsztaty terapii zajeciowej, zajecia
rehabilitacyjne, opieka wytchnieniowa, szkota specjalna, transport zorganizo-
wany, dedykowane imprezy okolicznosciowe). Ponadto, opiekunowie osob ob-
jetych badaniem mogli posiada¢ wiedze¢ na temat znaczenia autonomii w zyciu
ich dziecka, dzigki czemu potrafili rozwija¢ w nim umiejetnos¢ dokonywania
wybordéw czy przejmowania kontroli nad wlasnym dziataniem, co sprzyjato
ksztattowaniu autonomii (Zyta, 2018, s. 62). Nie wspominajac juz o kluczowej
roli wigzi rodzinnych.

Wysoki poziom autonomii u mieszkancow doméw L’Arche wynika prawdo-
podobnie z zatozen, ktore asystenci starajg si¢ realizowac w kontaktach z doro-
stymi osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng. Przede wszystkim sg one
traktowane jak partnerzy, co stanowi warunek zaistnienia relacji wzajemnos$ci
(Szemplinska, 2011a, s. 295). Asystenci, dzigki tej relacji zyskujg niejednokrot-
nie wiedzg¢ o sobie samych (Szemplinska, 2011a, s. 299). Ksztattowaniu auto-
nomii w domach L’Arche sprzyja rowniez zycie wspdlnotowe i zwigzane z nim
rytuaty, jak np. rytual wspolnego zasiadania przy stole i czekania na innych
az skoncza jes¢, dyzury dotyczace przygotowywania positkow czy sprzatania
oraz wspolne wieczory, pozwalajace na budowanie wiezi interpersonalnych
(Szemplinska, 2011a, s. 301-302). Domy L’Arche, jako mieszkania wspomagane
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umozliwiajg realizacje takich zadan, jak: rozwijanie autonomii i niezaleznosci,
zapewnianie rownego traktowania oraz wzmacnianie podmiotowosci mieszkan-
cOw (zob. Olszewski, 2019, s. 180).

Rekomendacje wynikajace z badan

— Warto inwestowa¢ w mieszkania wspomagane o rodzinnym charakterze, po-
niewaz w duzym stopniu pozwalaja one dorostym osobom z niepetnospraw-
nos$cig intelektualng na realizowanie potrzeby autonomii, przy dyskretnym
wsparciu asystentow.

— Niezbedne sg dziatania upowszechniajace dobre praktyki w zakresie wpro-
wadzania wszelkich form mieszkalnictwa dla 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, m.in. promocja placéwek prowadzonych przez organizacje po-
zarzadowe oraz wspoldziatanie trzeciego sektora z wladzami lokalnymi.

— Zrozumiale jest to, ze nie da si¢ w catosci zrezygnowac z calodobowej insty-
tucjonalnej opieki. Mieszkalnictwo wspomagane powinno stawac¢ si¢ jednak
realng i konkretna alternatywa dla doméw pomocy spolecznej (zob. Lusz-
czynska, 2022, s. 54).

— Wskazane byloby podejmowanie dziatan, ktére zwicksza zakres partycypa-
cji i poziom autonomii pensjonariuszy doméw pomocy spotecznej, wszedzie
tam, gdzie jest to mozliwe i zasadne, ze wzgledu na dobro ich samych (zob.
Niedbalski, 2013, s. 62—63).

— Nalezy prowadzi¢ kampanie medialne oraz spotkania informacyjne pos§wie-
cone alternatywnym formom mieszkalnictwa wspomaganego.

Podziekowanie

Autorki dzigkujg wszystkim sedziom kompetentnym za merytoryczne wspar-
cie w konstrukcji Kwestionariusza wywiadu z dorosta osoba z niepelnospraw-
noscig intelektualng oraz ankieterom i osobom, ktére zgodzity si¢ wziac¢ udziat
w badaniu.
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AUTONOMIA DOROSEYCH OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA — PERSPEKTY WA POROWNAWCZA

Abstrakt

Gloéwnym celem przedstawionych w artykule badan wlasnych byto okreslenie, jaki jest poziom
autonomii dorostych osob z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng (N = 133) mieszkajacych
w réznych §rodowiskach. Uwzgledniono perspektywe dorostych 0os6b mieszkajacych z rodzicami
(N = 62), pensjonariuszy doméw pomocy spolecznej (N = 40) oraz mieszkancéw doméw L’Arche
(N =31). Wiek respondentéw miescit si¢ przedziale od 18 do 68 lat (M = 38,82; SD = 12,71). Postu-
zono si¢ metoda sondazu diagnostycznego. W celu zebrania niezbednych danych zastosowano au-
torski Kwestionariusz wywiadu z dorosta osobg z niepetnosprawnos$cig intelektualng. W analizie
wykorzystano nieparametryczny test Kruskala-Wallisa oraz testy porownan wielokrotnych (post
hoc). Uzyskane wyniki wskazuja na to, ze doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
mieszkajace ze swoimi rodzicami oraz mieszkancy doméw L’Arche majg istotnie wyzszy poziom
autonomii niz pensjonariusze domoéw pomocy spoteczne;j.

Stowa kluczowe: autonomia, doroste osoby z niepetnosprawnos$cig intelektualng, domy L’Ar-
che, domy pomocy spotecznej

AUTONOMY OF ADULTS WITH INTELLECTUAL DISABILITIES.
A COMPARATIVE PERSPECTIVE

Abstract

The main purpose of the research was to determine the level of autonomy of adults with more
severe intellectual disabilities (N = 133) living in different environment. The perspective of adults
living with their parents (N = 62), residents of nursing homes (N = 40) and residents of L’Arche
homes (N = 31) was considered. The age of the respondents ranged from 18 to 68 years (M = 38.82;
SD = 12.71). The diagnostic survey method was used. In order to collect the necessary data, the
author’s Interview questionnaire with an adult with intellectual disabilities was used. The non-
parametric Kruskal-Wallis test and multiple comparison tests (post hoc) were used in the analysis.
The obtained results indicate that adults with intellectual disabilities living with their parents, as
well as residents of L’Arche homes have a significantly higher level of autonomy than residents of
nursing homes.

Keywords: autonomy, adults with intellectual disabilities, L’Arche homes, nursing homes
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AUTONOMIA OSOB ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Wprowadzenie

Dazenie do autonomii jest podstawowa potrzeba czlowieka. Nieliczne ba-
dania z tego zakresu w grupie osob ze spektrum autyzmu wskazujg na luke
wartg poznania. Okazuje si¢, ze poziom autonomii 0s6b ze spektrum autyzmu
réznicujag w sposob istotny umiejetnosci spoteczne. Rozwoj spoteczny w naj-
wiekszym stopniu odbywa si¢ w pierwszych pigciu latach zycia. Responsywne
modele wsparcia rozwoju 0sob ze spektrum autyzmu, w tym model ESDM, maja
udowodniony naukowo wptyw na rozwdj spoteczny matych dzieci z diagnoza
spektrum autyzmu i sg niezbedne, aby mogta si¢ rozwija¢ autonomia. Nie jest to
jednak jedyny model pracy. Do takich nalezy np. wolontariat rowiesniczy.

Autonomia w §wietle teorii samostanowienia Richarda Ryana
i Edwarda Deciego

Pojecie autonomii najczgsciej wywodzi sie z greckiego autds — sam i nomos —
prawo (Kaminski, 1989, kol. 1159-1160; Sliwerski, 2016, s. 126—132). Ryszard
Kaminski (1989) uznaje autonomi¢ jako wlasciwos¢ samostanowienia o sobie
lub kierowania si¢ wtasnymi prawami. Wedtug Bogustawa Sliwerskiego (2016)
autonomia to kategoria pojgciowa glownie w naukach humanistycznych i spo-
tecznych, traktowana czg¢sto jako synonim nastepujacych pojeé: suwerennosc,
niezalezno$¢, wolnos¢, odrebnos¢, samostanowienie, podmiotowe sprawstwo,
samodzielnos¢, bycie soba, dojrzatosé, kierowanie soba, neutralno$¢ — odnoszo-
nych do osob, ich dziatan, woli, pragnien, zasad, mysli, idei, wartosci, teryto-
riow, srodowisk, struktur czy instytucji.

* Anna Prokopiak (https://orcid.org/0000-0003-1397-3947); Uniwersytet Marii Curie-Skto-
dowskiej, pl. M. Curie-Sktodowskiej 5, 20-031 Lublin; tel. +48 81 5375100;
email: anna.prokopiak@mail.umes.pl
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Wyroéznione dotychczas koncepcje autonomii osoby daja si¢ sprowadzi¢ do
czterech ujec: koherentycznego, eksternalistycznego, rozumowego rozpoznania
racji oraz inkompatybilistycznego (Stanford encyklopedia of philosophy, https:/
plato.stanford.edu). W koherentyzmie osoba sprawcza kieruje swoim dziataniem
wtedy i tylko wtedy, gdy jest motywowana do takiego, a nie innego dziata-
nia przez czynniki pozostajace w relacji koherencji (harmonii) z pewnymi stana-
mi mentalnymi reprezentujgcymi jej punkt widzenia (poglad) na dane dziatanie.
W ujeciu eksternalistycznym przyjmuje si¢ istnienie zewngtrznych uwarunko-
wan autonomii osoby: czy to w perspektywie przesziosci, czy terazniejszosci.
Wedhug koncepcji rozumowego rozpoznania racji sednem samosterownosci jest
zdolnos$¢ osoby do oceny wlasnych motywow dziatania na podstawie wlasnych
przekonan i pragnien oraz do dostrojenia tychze motywoéw w formie odpowied-
niej dla nich reakcji (dziatan). Ujecie inkompatybilistyczne przedstawia odmien-
ne podejécie do dylematu rozréznienia migdzy czynnikami, ktére ograniczaja
lub uniemozliwiajag samokontrole w przypadku osoby rozumujacej, a czynni-
kami, ktore okreslaja, jak osoba rozumujaca realizuje samosterownos¢. Wedtug
koncepcji inkompatybilistycznej oba wskazane typy uwarunkowan zmniejszajg
site ludzkiej autonomii.

Wymienione pojecia i koncepcje — wzglednie pokrewne — sg uzywane za-
miennie, zarowno w literaturze polskiej, jak i obcojezycznej. Powoduje to pe-
wien terminologiczny chaos. Bywa, ze s3 wykorzystywane do wzajemnego
opisywania, wyjasniania znaczenia czy nawet wskazywania kazualnych czyn-
nikow niezbednych do ujawnienia si¢ danego atrybutu cztowieka. Powszechnie
znana definicja Jacquesa Maritaina (za: Horowski, 2015, s. 202) odnosi si¢ jed-
noczesnie do autonomii, samostanowienia i podmiotowosci. Uznaje, ze jedynie
wolna osoba, ze wzgledu na to, iz panuje nad sobg i bada samg siebie, posiada
w pelnym znaczeniu tego stowa wewnetrzno$¢ i podmiotowos¢. Jednoczesnie
zyciowym powotaniem cztowieka jest uzyskanie autonomii poprzez samostano-
wienie bedace wynikiem odpowiedzialno$ci za dziatania, wskutek ktorych staje
si¢ on coraz bardziej osoba (por. Klos-Dacka, 2019, s. 5).

Odnotowac przy tym nalezy, ze wielu badaczy kwestionuje rzeczywistos¢
oraz znaczenie konstruktu autonomii, w tym S$cisle powigzanych z nig pojeé
wyboru i woli, traktujac je jako iluzoryczne, uciazliwe, zwigzane z kulturg lub
pltcia. Nowa krytyka dotyczaca istnienia lub warto$ci samostanowienia, auto-
nomii, woli 1 wyboru taczy si¢ z behawiorystami (Skinner), ktorzy przeciwko
»autonomicznemu cztowiekowi” wystepuja od dziesiecioleci (np. Eisenberger
i Cameron). Kontrowersje dotycza jednak nie tylko empirycznych ustalen, lecz
takze sfery pojeciowej. Niektore z najbardziej sceptycznych pogladow na te-
mat autonomii wywodza si¢ z biologicznego redukcjonizmu, ktéry pozbawiony
jest uznania wielu wspotdziatajacych pozioméw przyczynowosci (Ryan, Deci,
2004). Inne sg zgodne z radykalnym determinizmem kulturowym, w ktéorym
indywidualne zachowanie postrzegane jest jako kulturowe. Ta popularna, a cza-

CNS nr 4(58) 2022, 21-31



Autonomia 0sob ze spektrum autyzmu 23

sem wyrafinowana, krytyka autonomii wymaga doktadnej analizy, zaréwno
w odniesieniu do definicji, jak i koncepcyjnego traktowania autonomii oraz ro-
sngcej liczby dowodow sugerujacych, ze autonomia, gdy jest doktadnie okreslo-
na, jest niezbedna do petnego funkcjonowania i zdrowia psychicznego jedno-
stek ludzkich oraz do optymalnego funkcjonowania organizacji i kultury (Ryan,
Deci, 2000, 2006). Zwolennicy autonomii przyznaja zarazem, ze z samej Swej
natury idea jest jednak kontrowersyjna, wielo$¢ taczonych z nig paradygmatow
lub podej$¢ badawczych utrudnia za$ jednoznaczne jej definiowanie, stad tez nie
majg oni watpliwosci, ze bedzie nadal konstruktem, ktorego znaczenie i warto$¢
beda poddawane dyskusji (Ryan, Deci, 2006).

Przyjmujac zasadno$¢ koncepcji autonomii, warto odnie$¢ si¢ do teorii sa-
mostanowienia (Self-Determination Theory — SDT) — autonomia jest w niej defi-
niowana jako regulacja przez siebie. Bedac autonomicznymi, ludzie postrzegaja
swoje zachowania jako samodzielnie podjete i kompatybilne z wlasnymi warto-
$ciami i interesem. Prace Netta Weinsteina, Andrew Przybylskiego i Richarda
Ryana (2012) sugeruja, ze stan, w ktorym zachowanie jest autonomiczne lub
wolicjonalne i regulowane samodzielnie, a nie przez zewnetrzne okolicznosci,
wplywa na wiele pozytywnych doswiadczen oraz wydarzen zyciowych. Prze-
prowadzony przez autoréw przeglad badan (Weinstein, Przybylski, Ryan, 2012)
wskazuje, ze bardziej autonomiczne zachowanie, wsrod innych pozytywnych
rezultatow, jest wigzane z kreatywniejszym uczeniem i zaangazowaniem, wigk-
sza energia 1 witalnos$cia, nizszym poziomem stresu i lepszym samopoczuciem
oraz bardziej satysfakcjonujagcym procesem socjalizacji i nawigzywania relacji.

Poniewaz badania oparte na SDT udokumentowaty korzysci ptynace z auto-
nomii i wsparcia autonomii w takich kontekstach, jak: rodziny, szkoty, miejsca
pracy, instytucje religijne, zespoty sportowe, kliniki i placowki opieki zdrowot-
nej, odkrycia te zostalty wykorzystane do zwigkszenia potencjatu ludzkiego,
odzwierciedlonego w behawioralnych, relacyjnych i empirycznych rezultatach.
Ryan i Deci (2006, 1586) wnioskuja z tego, ze autonomia nie jest iluzja, a istotna
kwestig w rozwoju wielu domen zycia i kultur, ma tez kluczowe znaczenie dla
funkcjonowania osobowosci oraz dobrego samopoczucia.

Autonomia jest przeciwienstwem kontroli zewnetrznej i wewnetrznej, odroz-
nia si¢ ja od samodzielnos$ci, w przypadku ktérej osoby moga by¢ zalezne lub
niezalezne albo czasami zmuszone do polegania na innych. Chociaz wzgledna
autonomia sytuacyjnej motywacji jednostki jest czgsto bezposrednio zalezna od
czynnikéw charakterystycznych dla kontekstu (Pilecka, Pilecki, 1996; Twar-
dowski, 1996; La Guardia, Ryan, 2007), na przestrzeni czasu do$§wiadczenia
interpersonalne i intrapersonalne ksztattujg trajektorie rozwojowe, stabilizujac
si¢ jako indywidualne r6znice w sktonnosci osoby do bycia mniej Iub bardziej
autonomiczng (Ryan, Deci, 2006). Jak sugeruje duza grupa badaczy przywotana
przez Weinsteina, Przybylskiego i Ryana (2012), te indywidualne réznice moga
znaczaco wplyna¢ na zachowanie i dobre samopoczucie w réznych warunkach.
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Gdy zachowanie jest w pelni autonomiczne, osoba jest z catego serca gotowa do
dziatania lub poparcia tego, co robi, doswiadcza samozadowolenia oraz poczu-
cia integralnosci (Ryan, Deci, 2000).

Koncepcja SDT zostata naukowo udowodniona i wielokrotnie sprawdzona
w praktyce. Weinstein, Przybylski i Ryan opracowali kilka aspektow, ktore sg
kluczowe dla definicji autonomii wykorzystywanych w SDT. Autorzy dowodza,
ze trzy cechy majg zasadnicze znaczenie dla autonomicznego funkcjonowania. Sg
to sprawstwo, zainteresowanie i podatnosé na kontrole (Weinstein, Przybyl-
ski, Ryan, 2012, s. 397—413). Sprawstwo/kongruencja to centralna cecha autono-
mii — osoba czuje si¢ autorem (pierwszy aspekt autonomii) wtasnych zachowan
1 w petni zgadza si¢ z dziataniami, ktére podejmuje. Gdy osoba jest autonomicz-
na, jej dziatania sg oparte na trwatych wartosciach, potrzebach oraz zaintereso-
waniach. Sprawstwo jest przejawem autonomii. Wezesniejsze badania wykazaty,
ze jednostki posiadajace te ceche wykazuja wigksza spojnos¢ miedzy wlasnymi
zachowaniami, postawami i zainteresowaniami (Weinstein, Przybylski, Ryan,
2012). Drugim aspektem autonomii jest zainteresowanie. Jest ono spontaniczng
tendencja do otwartej refleksji nad zewne¢trznymi i wewngtrznymi wydarzenia-
mi. Zainteresowanie utatwia samo$wiadomo$¢ i nieustanny wglad w siebie oraz
swoje dos§wiadczenia, co z kolei jest wazne dla uzyskania wysokiego poziomu
samokierowania niezbednego w kontek$cie autonomii. Zainteresowanie wigze
si¢ ze $wiadomg uwaga, w ktorej jest si¢ podatnym zar6wno na pozytywne do-
$wiadczenia, jak i na te, ktére moga wydawac si¢ grozne. Osoba autonomiczna
jest poza tym zaangazowana w trwajacy proces zdobywania wiedzy na swoj te-
mat. Sprawstwo oraz zainteresowanie to oczywiste cechy autonomii. Charak-
teryzuje ja rowniez brak poczucia presji i kontroli. A zatem trzecim atrybutem
autonomii jest nieobecno$¢ zewnetrznej i wewnetrznej presji jako motywacji
do podjecia zachowania. Osoby, ktére dysponujg nizszym poziomem autonomii,
dostrzegaja mniejsza mozliwo$¢ dokonania samodzielnego wyboru oraz podje-
cia inicjatywy w roznych sytuacjach. Postrzegajg natomiast wtasne zachowania
jako odpowiedzi na presj¢ ze strony innych osob, ich oczekiwan i pomystow lub
narzuconych sobie ,,musz¢”. Samoregulacja osoby autonomicznej jest zwigzana
z rzadszym odczuwaniem presji i napigcia, a doswiadczanie zewnetrznych form
regulacji kontroli jest zwigzane z wickszym poczuciem wewngtrznej presji.

Celem Weinsteina, Przybylskiego i Ryana (2012) bylo potaczenie mocnego,
teoretycznego podejécia z systematyczng, empiryczng strategig, by zoptymali-
zowac koherencjg, wage oraz zwiezto$¢ pomiaru. Kluczowym z punktu widze-
nia autoré6w jest to, ze razem ujete trzy podskale reprezentuja autonomi¢ oraz
obejmuja zaréwno empiryczng, jak i konceptualng jednos¢. Uwazajg oni, ze
petna skala powinna by¢ odpowiednim $rodkiem dla wigkszosci pomiarow au-
tonomii, ktory zapewni jej kompleksowa ocen¢. Dopuszczajg oni rownoczesnie
w uzasadnionych sytuacjach uzycie jedynie jednej z podskal (Weinstein, Przy-
bylski, Ryan, 2012).
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Podsumowujac, autonomia to wewngtrzny atrybut cztowieka, ktorego cecha-
mi sg: sprawstwo (osoba czuje si¢ autorem wlasnych zachowan), zainteresowanie
(refleksja nad wewnetrznymi i zewnetrznymi wydarzeniami) oraz brak poczucia
presji 1 kontroli. Autonomia jest rozwijana przez cate zycie, dzigki temu mozna
dokonywac¢ wyborow, uwzgledniajac potrzeby wiasne i innych, regulowaé wia-
sne zachowanie i budowac relacje oparte na wzajemnosci. Indywidualne réznice
w autonomii zalezg od jej stopnia, a ciggly poziom regulacji zachowania moze
by¢ rozny, od wysoce autonomicznego, podlegajacego regulacji przez osobe, do
podlegajacego glownie zewnetrznym wpltywom.

Autonomia os6b ze spektrum autyzmu i relacje z innymi ludZmi

Spektrum autyzmu to zaburzenie z nieprecyzyjng definicjg, nierozpoznang
etiologia, diagnozowane na podstawie kryteriow ICD i DSM wielokrotnie zmie-
nianych na przestrzeni lat. Nie bez powodu spektrum autyzmu stanowi prze-
strzen licznych dywagacji. Jak pisat Kanner w ubiegtym stuleciu, ,,Fizycznie
dzieci te sa zasadniczo normalne” (1943, s. 248). Spektrum autyzmu ,,jest wiec
kategorig pod wieloma wzgledami granicznag, nieostrg i niejasng, efemeryczna
1 zmienna, 1 przez to stale odslaniajaca swoja arbitralnos$¢ i bardziej spolecz-
ng niz biologiczng konstrukcje. [...] Cz¢scig tej opowiesci jest eugenika, insty-
tucjonalna przemoc i stygmatyzacja, ktorym poddawano i poddaje si¢ osoby
z autyzmem” (Platos, 2018, s. 101). Spektrum autyzmu, to zaburzenie zwane
niepelnosprawnoscia spoteczng z jako$ciowymi nieprawidtowos$ciami w za-
kresie komunikacji spotecznej oraz zachowan i zainteresowan. Osoby z tg nie-
pelnosprawnoscia, zakladajac grupy samorzecznicze, poszukuja przestrzeni
przyjaznej autonomii (Stefanska-Klar, 2017; Bleszynski, 2019; Kanar, 2019),
czgsciej o nig walczac, niz ja posiadajac (por. Podgorska-Jachnik, 2018). Osoby
te potrzebuja przychylnosci spoteczenstwa i profesjonalnego wsparcia. Niewy-
starczajace jego formy pogarszajg funkcjonowanie osob ze spektrum autyzmu,
w tym do$wiadczanie przez nie niezaleznosci (Szafranska, 2018). Znaczace sg tu
szczegolnie wyniki badan nastolatkow, ktorzy samostanowienie oceniajg bardzo
nisko w poréwnaniu z wynikami w innych obszarach jakosci zycia (Cuesta-Go-
mez, Vidriales-Fernandez, Carvajal-Molina, 2016).

W prezentowanym tu obszarze dotychczas prowadzono nieliczne badania
naukowe. Dociekania podejmujace problematyke autonomii, samostanowie-
nia w Polsce czgsto dotyczyly 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng (por.
Cwirynkato, 2010; Cytowska, 2012; Zyta, 2018). Wérod 0séb z niepetnospraw-
nos$cig i ich srodowisku powszechniejsza byta wspomniana walka o autonomi¢
niz jej posiadanie. Nie mozna jednak autonomii kwestionowac, bez wzgledu
na jej ograniczenia (por. Podgorska-Jachnik, 2018). Nieliczne badania na temat
autonomii i samostanowienia 0séb ze spektrum autyzmu dowodza, ze osig-
gnigcie przez nie niezaleznosci jest mozliwe jedynie wowczas, gdy zostang
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one obdarzone odpowiednim wsparciem oraz przychylnoscia spoteczenstwa.
Chroniczny lek, ktory stat si¢ ich nieodtagcznym towarzyszem zycia, potgguja
utrudnienia i ograniczenia wynikajace ze spotecznego funkcjonowania tych
0sOb (Szmania, 2016). Badania nad autyzmem skupiajg si¢ gtoéwnie na za-
chowaniach i mozliwosciach oraz sposobach uczenia umiejetnosci zgodnych
z normami spotecznymi. Czgsto uznaje si¢, ze osobom ze spektrum autyzmu
brakuje zdolnosci do autorefleksji i ,,bycia autorem swojego zycia” (Spith
i Jongsma, 2020, s. 73). O tym, ze wiele 0sob ze spektrum autyzmu jest Swia-
domych wtasnych potrzeb pisaty Elisabeth M.A. Spéth i Karin R. Jongsma
(2020). Autorki zauwazyly, ze z powodu nieuzasadnionej ingerencji (m.in.
dziatan paternalistycznych) cz¢sto utrudnia si¢ osobom ze spektrum autyzmu
bycie autonomicznymi, a tym samym realizacj¢ celow, zainteresowan i talen-
tow. Niesprawiedliwo$¢, ktorej doswiadczaja osoby ze spektrum autyzmu,
dotyczy réznych poziomow (Spath, Jongsma, 2020). Anida Szafranska (2018)
podkresla, ze brak specjalistycznego wsparcia 0s6b dorostych ze spektrum au-
tyzmu, pozostawanie ich bez formalnego zajecia pod opieka rodzicéw czgsto
pogarszaja funkcjonowanie, a co za tym idzie doswiadczanie niezaleznosci,
zwlaszcza w sytuacji nakladania si¢ probleméw zdrowotnych.

Sytuacja ta dotyczy réwniez osob z diagnoza zespotu Aspergera wedtug kla-
syfikacji ICD-10. Badania wskazuja, ze im wyzsze mozliwosci samostanowienia
0s0Ob ze spektrum autyzmu oraz poziom umiej¢tnosci adaptacyjnych, tym wyz-
szy poziom do$wiadczanego wsparcia spotecznego i radzenia sobie ze stresem
(Oswald i in., 2018).

Predyktory poziomu autonomii

Poziom autonomii os6b ze spektrum autyzmu rdznicujg w sposob istotny
umiejetnosci spoteczne (Prokopiak, 2020). Okazuje si¢, ze im wyzszy poziom
autonomii osob ze spektrum autyzmu, tym nizszy poziom deklarowanych za-
chowan i cech autystycznych w zakresie umiejetnosci spotecznych badanych.
Przeprowadzone badania w modelu teorii samostanowienia (SDT) w zakresie
podatnosci na kontrole wskazuja na prawidtowos¢: im wyzsza predyspozycija
w tym zakresie, tym wyzsze nasilenie zachowan i cech autystycznych w za-
kresie umiejetnosci spolecznych. Natomiast w zakresie sprawstwa/kongruen-
cji: im bardziej osoba czuje si¢ autorem swoich dziatan, tym wyzsze nasilenie
deklarowanych zachowan i cech autystycznych w zakresie dbato$ci o szczego-
ly. Predykcje sprawstwa uzupetnia autystyczna dbatos¢ o szczegoty i mniejsze
trudnos$ci w umiejetnosciach spotecznych. Model w obszarze podatnosci na kon-
trole uzupelnia predyktor umiejgtnosci spotecznych oraz przerzutnosci uwagi
co oznacza, Ze im mniej umiej¢tnosci spotecznych i1 wigksza trudnosé¢ z prze-
rzutnos$cig uwagi, tym wigksza podatnos¢ na kontrolg, a tym samym mniejszy
poziom autonomii. Poziom autonomii w modelu ogélnym mozna przewidywaé
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na podstawie umiejetnosci spotecznych i wyobrazni osob ze spektrum autyzmu.
Im wyzszy poziom umiejetnosci spotecznych i niskie umiejetnosci w zakresie
wyobrazni, tym wyzszy poziom autonomii 0so6b ze spektrum autyzmu. Nale-
zy zaznaczy¢, ze nie wystepujg réznice w poziomie autonomii w grupie kobiet
i mezczyzn. Oceny bliskich réwniez nie roznicujg odpowiedzi.

Predyktorem poziomu autonomii sg umiejgtnosci spoteczne. Osoby o wyso-
kim poziomie autonomii w pordwnaniu z osobami 0 najnizszym poziomie auto-
nomii prezentujg istotnie wyzszy poziom umiej¢tnosci spotecznych. Warto za-
znaczy¢, ze nasilenie cech autystycznych w zakresie umiejgtnosci spotecznych
to podazanie w kierunku samotnosci i wiele trudnosci z podtrzymywaniem roz-
mowy czy dialogu z kilkoma osobami rownocze$nie. Badania osob ze spektrum
autyzmu potwierdzajg, ze autonomia rozwija si¢ w relacji z innymi ludzmi (Pod-
gorska-Jachnik, 2018). Osoby autonomiczne siadaja blizej siebie, do§wiadczaja
wiekszej bliskosci ze swoimi partnerami, sg bardziej prospoteczne, zglaszaja
wiecej autonomii i przypisuja wickszy wktad swoim partnerom podczas zadan
zespolowych (Weinstein, Przybylski, Ryan, 2012). Dotychczasowe badania do-
wodza, ze poziom autonomii 0s6b ze spektrum autyzmu podlega tym samym
prawom. Predyktor umiejetnosci spotecznych w rozwoju autonomii wskazuje
z cala stanowczosciag na wazno$¢ relacji, zwigzkow, spotkan z ludzmi oséb ze
spektrum autyzmu, sa one kluczowe (Prokopiak, 2021).

Relacje osob ze spektrum autyzmu nie sg oczywiste. Wymagaja duzo wick-
szego zaangazowania i staran, aby je rozwija¢. Wydaje sie, ze prosciej byloby
z nich zrezygnowac, ale wiele 0sob ze spektrum autyzmu nie poddaje si¢ w tych
wysitkach. Nie jest tatwe state poczucie bycia kims$ obcym, do§wiadczanie ,,sta-
tego pobytu za granicg”. Istotne jest zatem, aby, czesto przy wsparciu specjalisty,
wspottworzy¢ i umozliwia¢ kontakty miedzyludzkie.

Nowoczesne technologie wychodza naprzeciw potrzebie kontaktu z ludzmi.
Obecnie sa one czesciej uzywane w kontaktach towarzyskich niz zawodowych.
Czas pandemii spowodowat zwickszenie mozliwosci pracy zdalnej i alternatyw-
nych kontaktow. Jak twierdza osoby ze spektrum autyzmu, duzo che¢tniej braty-
by one udziat ,,w pogaduszkach”, gdyby takie rozmowy odbywaty si¢ na czacie.
Chociaz kontakty zdalne nie powinny zastgpowac spotkan twarza w twarz, to
moga wesprze¢ budowanie relacji (por. Prokopiak, 2021).

Osoby ze spektrum autyzmu nie tworza relacji spontanicznie, potrzebuja
zwykle otwarto$ci 1 zrozumienia ze strony spoleczenstwa (Szmania, 2016).
Dopiero wtedy, czgsto niepewnie, tworzg relacje. Osoby ze spektrum auty-
zmu daza do kontaktoéw, potrzebuja spotkan w gronie znajomych i przyjaciot.
Ich relacje sg predyktorem rozwoju autonomii. Warunki, ktore powinny by¢
zapewnione, aby relacje te mogly by¢ bardziej satysfakcjonujgce, moga by¢
przedmiotem kolejnych badan.
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Implikacje praktyczne

W pierwszych pieciu latach zycia zachodzi najwigkszy rozwoj spoteczny
(Eliot, 2003). Responsywne modele wsparcia rozwoju 0sob ze spektrum au-
tyzmu, w tym Early Start Denver Model (ESDM), majg dowiedziony nauko-
wo wpltyw na rozwoj spoteczny matych dzieci z diagnoza spektrum autyzmu.
Zgodnie z przeprowadzonymi badaniami sg one niezbedne, aby mogla si¢
rozwija¢ autonomia. Model ESDM polega na podazaniu za zainteresowania-
mi i sktonno$ciami kazdego dziecka. Stanowi ,,rusztowanie” dla komunikacji
i interakcji przez nie nawigzywanych. W wyniku réznorakich do$wiadczen
dziecko moze aktywnie tworzy¢ swoj §wiat umystowy i spoteczny. Wraz
z opiekunami wywiera bowiem wplyw na swoj rozwoj. Wspomniane pode;j-
$cie konstruktywistyczne i transakcyjne pozwala na wspottworzenie interak-
tywnego procesu rozwoju przez cate zycie. ,,U podstaw ESDM znajduja si¢
spoteczne interakcje dziecka z innymi ludzmi — model umozliwia ugrunto-
wywanie, umacnianie, nagradzanie i zwigkszanie ilosci interakcji dziecka,
a takze pomaga rodzicom i innym partnerom w interpretacji sygnatéw dziecka
i kontynuowaniu interakcji” (Rogers, Dawson, 2015, s. XII). Nie jest to jedy-
ny model, w ktorym istotne sg spoteczna inicjatywa dziecka i jego spoteczne
zaangazowanie. Do wspomnianych podej$¢ naleza DIR (Developmental, Indi-
vidual difference, Relationship-based model) i Floortime, RDI (Relationship
Developmental Intervention) (Gutstein, 2012) oraz SCERTS (Social Commu-
nication, Emotional Regulation, Transactional Support) (Siemiatkowska-Suj-
ka, 2019). W kazdym z tych modeli wazny jest responsywny terapeuta/rodzic,
ktory odpowiada na potrzeby osoby ze spektrum, podgzajac za zainteresowa-
niami dziecka, ale stawiajgc przy tym jasne granice. Dla dziecka ze spektrum
autyzmu ,atrakcyjny” terapeuta to taki, ktory uczestniczy w zabawie z za-
chowaniem zasady wzajemno$ci 1 naprzemienno$ci. Stwarza przy tym wiele
sytuacji wyboru ciekawych aktywnosci, prezentuje peten wachlarz stanow
emocjonalnych i dostosowuje swoj jezyk oraz propozycje do stanu emocjonal-
nego dziecka (Rogers, Dawson, 2015). Taki model pracy sprzyja wspieraniu
realizacji przez dziecko ze spektrum autyzmu potrzeby zblizania si¢ do innych
0so6b 1 budowania interakcji (Prokopiak, 2021).

Dziecinstwo nie jest jedynym okresem zycia, kiedy budowane sg interakcje.
Dwuczynnikowy model autyzmu (two-hit model, hipoteza Knudson, za: Picci,
Scherf, 2015) przypomina o tym, ze dojrzewanie nastolatkow ze spektrum au-
tyzmu to czg¢sto do§wiadczanie osamotnienia. Mlodziez z autyzmem spedza
mniej czasu z rowiesnikami, a znacznie czg¢$ciej z rodzicami i innymi dorosty-
mi w porownaniu z mtodzieza neurotypows. Pomyst wolontariatu rowiesni-
czego, ktorego idea zrodzila si¢ ponad 100 lat temu w Stanach Zjednoczonych,
mogltby by¢ odpowiedzig na potrzeby rozwojowe oséb ze spektrum autyzmu.
Cotygodniowe spotkania z rowiesnikiem, ze wsparciem psychologa, ale tez
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idea samodzielnosci w podejmowaniu decyzji o miejscu, czasie, formach ak-
tywnosci, sg okazja do zaspokajania potrzeby budowania relacji (Prokopiak,
Siedlecka, 2020).
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AUTONOMIA OSOB ZE SPEKTRUM AUTYZMU
Abstrakt

Autonomi¢ uznaje si¢ za jedng z podstawowych potrzeb ludzkich. Od czaséw Kanta znaj-
duje si¢ ona wérod wyznacznikéw ludzkiej godnosci i wewnetrznej wartosci. W artykule od-
niesiono si¢ do autonomii 0sob ze spektrum autyzmu. Przyblizono pojecie autonomii w $wietle
teorii samostanowienia Richarda Ryana i Edwarda Deciego, a takze przeglad badan na temat
autonomii osob ze spektrum autyzmu i relacji z innymi ludzmi. Wskazano, ze gtdéwnym pre-
dyktorem autonomii 0s6b ze spektrum autyzmu sg relacje. Implikacje praktyczne z badan wita-
snych umozliwity wyznaczenie kierunku pracy terapeutycznej z osobami ze spektrum autyzmu
w zakresie rozwoju autonomii.

Stowa kluczowe: autonomia, spektrum autyzmu, relacje

AUTONOMY OF PEOPLE WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER
Abstract

Autonomy is considered one of the basic human needs. Since the times of Kant, it has been
among the determinants of human dignity and intrinsic value. The article refers to the autonomy of
people with autism spectrum disorder. The concept of autonomy in the light of the theory of self-
determination by Richard Ryan and Edward Deci was presented, as well as a review of research on
the autonomy of people with autism spectrum disorder and relationships with other people. It was
shown that the main predictor of autonomy of people with autism spectrum disorder are relation-
ships. Practical implications from own research made it possible to determine the direction of
therapeutic work with people with autism spectrum disorder in the field of autonomy development.

Keywords: autonomy, autism spectrum disorder (ASD), elationships
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Wprowadzenie

Badania naukowe majg na celu nie tylko poznawanie zastanej rzeczywisto-
$ci (zwlaszcza w pedagogice, ktora jest naukg o charakterze praktycznym), lecz
takze reorganizowanie jej (Lobocki, 2011). W tworzeniu systemu wsparcia dla
studentéw z niepetnosprawnoscia ruchowa jednym z wazniejszych zagadnien
jest ustalenie rownowagi miedzy wsparciem instytucjonalnym, czyli organi-
zowanym w ramach uczelni wyzszych, a tym otrzymywanym przez jednostke
w naturalnych sieciach spotecznych, takich jak rodzina lub grupa réwiesnicza
czy sasiedzka. Badacze (Cardol, de Jong, Ward, 2002) podkres$laja, ze niepet-
nosprawnos¢ ruchowa wigze si¢ ze zwickszong zalezno$cig od innych osob. Nie
ogranicza si¢ ona tylko do sfery fizycznej, ale jej efekty wptywaja réwniez na
pozostate sfery funkcjonowania. Problem ten dotyczy studentow z niepeino-
sprawnos$cig ruchowa, dla ktorych okres studiowania z jednej strony wigze si¢
ze zwickszonym wysitkiem w zakresie adaptacji do srodowiska akademickiego,
z drugiej za$ jest szansg na rozwdj autonomii. Dlatego powstaje pytanie o moz-
liwo$¢ autonomicznego funkcjonowania tej grupy w wymagajacym otoczeniu
akademickim, nie tylko pod wzgledem intelektualnym, lecz takze w obszarze
organizacji codziennych obowiazkéw, powigzanych z przygotowaniem do re-
alizacji zadan okresu wczesnej dorostosci. Osoba autonomiczna podejmuje ak-
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tywnos¢, ktora nie jest wymuszona tylko przez réznorodne wymagania ptynace
ze Srodowiska, ale wyptywa z indywidualnych cech osobowosciowych, a takze
potrzeb sytuacyjno-decyzyjnych okreslajacych subiektywne mozliwosci samo-
okreslenia. W tym ujeciu cztowiek ma wilasciwosci intencjonalne i autokreacyj-
ne (Dykcik, 2003).

Inne rozumienie autonomii zostalo opracowane na gruncie psychologii przez
Bogdana Lapinskiego (1988). Badacz przedstawil sze$¢ rodzajow autonomii,
ktore sa zwigzane z prawidlowym rozwojem mlodziezy w okresie dorastania.
Sa to autonomie:

— behawioralna — zdolnos$¢ do niezaleznego funkcjonowania nie tylko od wy-
magan i oczekiwan, lecz takze ocen spotecznych;

— emocjonalna — niezaleznos¢ zaréwno od opieki i bliskosci fizycznej, jak 1 tej
wyrazajacej si¢ w pozytywnych emocjach i akceptacji;

— poznawczo-ewaluatywna — posiadanie wlasnych wartosci, kryteriow ocen,
wlasnych celow i sposobow ich realizacji, a takze wlasnego §wiatopogladu;

— tozsamosci — zdolno$¢ do zdystansowania si¢ od innych, a takze poczucie
odregbnosci, dostrzeganie wlasnej niepowtarzalnosci,

— instrumentalna — umieje¢tno$¢ samodzielnego wykonywania réznorodnych
czynnos$ci i zadan, ktore sa niezbedne do efektywnego funkcjonowania

w réznych rolach i obszarach zycia spolecznego;

— ekonomiczna — zdolno$ci¢ do zycia na wlasny rachunek.

Autor podkresla, ze najwczesniej rozwojowo pojawia si¢ autonomia tozsa-
mosci, ktora stanowi podstawe do rozwoju autonomii poznawczo-ewaluatyw-
nej i emocjonalnej. Natomiast zalezno$¢ emocjonalna lub behawioralna moga
utrudni¢ osiagnigcie autonomii instrumentalnej, a w konsekwencji takze auto-
nomii ekonomicznej (Lapinski, 1988).

Wymienione rodzaje autonomii sg zwigzane z zadaniami okresu wczesnej do-
rostosci, w ktorym znajduja si¢ w duzej mierze osoby studiujgce. Robert James
Havighursta (za: Matuszewska, 2003) podkresla, ze funkcjonowanie cztowieka
we wspotczesnych spoleczenstwach wymaga opanowania serii zadan, najwiecej
za$ okazji do uczenia si¢ przypada wtasnie na okres wczesnej dorostosci. Dlate-
go zaproponowat on pojecie zadan rozwojowych, ktore pojawiaja si¢ na kazdym
etapie rozwoju ontogenetycznego czlowieka. Realizacja zadan rozwojowych
zalezy od kilku czynnikow: kompetencji nabytych na wczesniejszych etapach
rozwojowych, wyzwan ptynacych z otoczenia spotecznego, a takze wsparcia
udzielanego przez otoczenie spoteczne (Brzezinska, 2004).

Zadania rozwojowe przewidziane do realizacji w okresie wczesnej doro-
stosci to:
znalezienie wspotmatzonka;

— zalozenie rodziny;
posiadanie potomstwa;
— stworzenie wlasnego gospodarstwa domowego;
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— podjecie roli zawodowej;
— zaangazowanie obywatelskie;
— nawigzanie relacji z pokrewna grupa spoteczng (Harwas-Napierata, 2012).

Wypehnienie tych zadah pozwala na realizacj¢ rdl spotecznych, ktore rowniez
przyczyniaja si¢ do rozwoju osobowosci. Kazdy cztowiek ma specyficzny dla
siebie wzor realizowania si¢ w rolach spolecznych. Jest on dostosowany do gru-
py spotecznej, w obrgbie ktorej funkcjonuje dana osoba (Czerka, 2007).

Wedhug Piotra Olesia (2011) autonomia jest czynnikiem decydujacym o doro-
stosci w wymiarze emocjonalnym i zdolnosci dokonywania wyboru. Autonomia
jest wigc wedtug badaczy jednym z najwazniejszych wyznacznikéw dorostoscei,
ktora wyraza si¢ w umiejg¢tnosci kontroli wlasnego zycia, a takze niezalezno$cia
od wladzy rodzicielskie;.

Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze jednostki ludzkie funkcjonuja w otocze-
niu spolecznym, z ktéorym sg powigzane sieciami spoltecznymi. Wptywaja one
na dziatania, przekonania i postawy cztowieka. Opisana wczes$niej zalezno$¢
0s0b z niepelnosprawnoscia modyfikuje rowniez sposob funkcjonowania w sie-
ciach spolecznych, w ktorych relacje te moga przyjmowaé charakter zar6wno
pozytywny, co dostarcza danej osobie wsparcia spotecznego, jak i negatywny,
ktory wigze sie z do§wiadczeniem przez nig samotnos$ci, a nawet wykluczenia.
W literaturze przedmiotu definicje wsparcia spotecznego podkreslaja rézne jego
aspekty, od wymiaru pomocowego, przez wsparcie rozumiane jako interakcje,
az po traktowanie go jako zasobu (Sowa, 2007; Sek, 2012, Lausch-Chudy, 2014).
W tym artykule jest ono rozumiane jako wymiana o charakterze emocjonalnym,
informacyjnym lub rzeczowym, ktéra pozwala na przezwyci¢zanie trudnosci.
Warunkiem niezbednym do zaistnienia wsparcia sa obiektywnie istniejace i do-
stepne sieci spoteczne, z ktérymi dana osoba jest powigzana. Do sieci spolecz-
nych naleza zaro6wno rodzina, grupa kolezenska, jak i instytucje (Sek, 1991).
Wsparcie spoteczne studentéw z niepetnosprawnoscia jest realizowane w $rodo-
wiskach rodzinnym i akademickim.

Metodologiczne zalozenia badan wlasnych

Autonomia studentow z niepetnosprawnoscia jest definiowana jako zdolnos¢
cztowieka do formutowania planow i celow, ich realizacji oraz podejmowania
decyzji do dziatania. Mike Cardol, Bareld A. de Jong i Christopher D. Ward
(2002) wyodrebniaja autonomi¢ wykonawcza jako zdolno$¢ do dziatania oraz
autonomi¢ decyzyjna rozumiang w kategorii zdolnosci do podejmowania de-
cyzji. Termin ,,postrzeganie” odnosi si¢ za§ do wymiaru subiektywnej oceny
dokonywanej przez badanych, niezaleznej od opinii 0s6b trzecich i specjalistow,
a dotyczy wgladu w konsekwencje choroby lub niepelnosprawnosci.

Celem artykutu jest odpowiedz na pytanie: Czy istnieje, a jesli tak, to jaka
jest, zalezno$¢ migdzy postrzeganiem wlasnej autonomii a wsparciem spotecz-
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nym u studentéow z niepelnosprawnos$cia ruchowa? Postawiono nast¢pujace

szczegotowe pytania badawcze:

1. Jaki jest poziom wsparcia spolecznego u badanych studentéw z niepetno-
sprawnoscig ruchowa?

2. Jaka jest korelacja migdzy wsparciem spolecznym a postrzeganiem autono-

mii u badanych studentéw z niepetnosprawnoscia ruchowa?

Ze wzgledu na to, ze pierwsze pytanie badawcze ma charakter diagnostyczny,
jedynie do drugiego pytania badawczego zostata sformutowana hipoteza badaw-
cza. Brzmi ona nastgpujaco: Istnieje pozytywna zalezno$¢ migdzy wsparciem spo-
fecznym a postrzeganiem autonomii u studentdéw z niepetnosprawnoscig ruchowa.

Literatura przedmiotu wskazuje na wazne znaczenie tego zasobu w radzeniu
sobie z sytuacja niepetnosprawnos$ci (Byra, 2014). Szczeg6lna role w postrzega-
niu autonomii ma wsparcie spoteczne, ktérego poziom powinien by¢ optymal-
ny dla osoby z niepelnosprawnoscia. Zaréwno nate¢zenie zbyt wysokie, jak i zbyt
niskie prowadzi do ograniczenia autonomii. Zbyt wysokie nat¢zenie wsparcia
spolecznego wigze si¢ z brakiem motywacji do poszukiwania wtasnych rozwia-
zan, utratg zdolnosci do samodzielnego radzenia sobie w sytuacjach trudnych,
a w konsekwencji prowadzi do ksztaltowania postawy bezradnos$ci (Zamkowska,
2012). Zbyt niskie natezenie wsparcia spotecznego wzmaga natomiast koncentra-
cje na wymaganiach innych oséb wobec siebie i skutkuje podejmowaniem dziatan
wbrew sobie, ktore majg na celu zaspokojenie potrzeb otoczenia (Majewicz, 2010).

W realizacji projektu badawczego wykorzystano nast¢pujace narzedzia ba-
dawcze:

1. Skala Wsparcia Spotecznego (SWS) autorstwa Krystyny Kmiecik-Baran

(1995)

Kwestionariusz sktada si¢ z 16 pytan. Poza rodzajem wsparcia narz¢dzie bada
takze sile wsparcia od oséb z otoczenia badanego: rodzicow, rodzenstwa, in-
nych krewnych, kolegéw z uczelni, osiedla, sasiadow, nauczycieli, a takze osob
obcych. Badani okreslaja site wsparcia poprzez wybor odpowiedzi w skali od 0
do 3 (0 — nie, nie dotyczy; 3 punkty —,,tak”).

2. Kwestionariusz Wptywu na Uczestnictwo i Autonomi¢ (KWUA) w adaptacji

Stanistawy Byry i Marleny Dudy

Jest on adaptacja holenderskiego narzedzia o nazwie Impact on Participation
and Autonomy Questionnaire (IPA) Mieke Cardol, Anita Beelen, Geertrudis
a. Van den Bos, Bareld A. de Jong, Imelda J. de Groot, Rob J. de Haan (1999) stu-
zacego do pomiaru wptywu niepetnosprawnosci na autonomi¢ i uczestnictwo
osoby z ograniczong sprawnos$cig ruchowg. Gtownym celem kwestionariusza
jest poznanie subiektywnej oceny wlasnego zycia dokonanej przez osobg z nie-
petnosprawnoscig. Ocena ta moze si¢ r6zni¢ od opinii i diagnoz osob trzecich
(Byra, Duda, 2019; Cardol, de Jong, Ward, 2002).
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W badaniu wzigto udziat 128 studentow z niepelnosprawnoscia ruchowa, w tym
77 kobiet (60,15%) i 51 mezczyzn (39,85%). Wiek badanych miescil si¢ w prze-
dziale od 19 do 52 lat (Srednio 24 lata i 7 miesigcy). Nalezy podkresli¢, ze w toku
badan ankiety wypetnili rowniez studenci z niepetnosprawnoscia ruchowa, kto-
rzy wykraczaja poza okres wczesnej dorostosci. Ze wzgledu na zwigkszanie si¢
liczby studentow, ktorzy wiekiem wykraczajg poza okres wezesnej dorostosei, do
badania zostaty wlaczone rowniez ankiety osob z tego grona. W badanej grupie
znalazlo si¢ 72 (56%) studentoéw z niepelnosprawnoscia od urodzenia i 56 studen-
tow (44%) z niepetnosprawnoscig nabyta. Pod katem tego kryterium dokonano
poglebionej analizy funkcjonowania studentéw z niepelnosprawnoscig ruchows.

Wyniki badan

Wyniki badan zostaty zaprezentowane na podstawie ich znaczenia dla odpo-
wiedzi na glowne pytanie badawcze oraz implikacji praktycznych. W tabeli 1
zostaty przedstawione srednie wyniki w zakresie wsparcia spotecznego bada-
nych, a takze wyniki analizy statystycznej przeprowadzonej za pomoca testu
t-Studenta dla danych niezaleznych.

Tabela 1. Wsparcie spoteczne otrzymywane przez badanych

Studenci z niepelnosprawnoscia ruchowa Test
Podskale wrodzong nabyta istotnosci réznic

M SD M SD t p
WS-INF 42,50 17,47 44,17 12,95 -0,59 0,555
WS-INS 31,83 16,31 30,17 13,19 0,62 0,537

WS-W 30,12 17,79 37,92 16,00 -0,59 0,048*

WS-EM 37,57 17,72 44,81 15,78 —-0,41 0,031*
WS-WO 154,02 63,80 157,07 51,77 -0,29 0,773

* p<0,05

M- $rednia arytmetyczna, SD — odchylenie standardowe, f — wynik testu ¢-Studenta, p — poziom
istotnosci, WS-INF — wsparcie informacyjne, WS-INS — wsparcie instrumentalne, WS-W — wsparcie
wartosciujace, WS-EM — wsparcie emocjonalne, WS-WO — wsparcie spoteczne — wynik ogolny.

Zrbdto: badania wiasne.

W wyniku przeprowadzonej analizy statystycznej stwierdzono, ze mi¢dzy
studentami z niepelnosprawnos$cia wrodzong i nabyta istniejg réznice istotne
statystycznie w zakresie wsparcia wartosciujagcego oraz emocjonalnego. Studen-
ci z niepetnosprawnos$cig nabytg znaczaco wyzej w stosunku do grupy bada-
nych z niepelnosprawnoscia wrodzong oceniajg wsparcie otrzymywane w tych
dwoch zakresach.
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Studenci z niepetnosprawnoscia wrodzong otrzymuja najwyzszy poziom wspar-
cia informacyjnego (M = 42,50), a nastgpnie emocjonalnego (M = 37,57). Na naj-
nizszym poziomie w tej grupie jest wsparcie wartosciujgce (M = 30,12). Studenci
z niepetnosprawnos$cia nabyta natomiast najwyzej oceniajg wsparcie emocjonalne
(M = 44,81), a nastgpnie informacyjne (M = 44,17). Przy czym nalezy zauwazyc,
ze wyniki badanych z niepelnosprawnoscig nabyta sag wyzsze we wszystkich wy-
miarach wsparcia, poza instrumentalnym (M = 31,83 studentéw z niepetnospraw-
noscig wrodzona, M = 30,17 studentow z niepetnosprawnos$cia nabyta).

W tabeli 2 zostaty przedstawione srednie wyniki badanych w zakresie wspar-
cia spotecznego otrzymywanego od rodziny.

Tabela 1. Wsparcie spoteczne otrzymywane przez badanych od rodziny

Studenci z niepelnosprawnoscia ruchowa Test
Podskale wrodzona nabyta istotnosci réznic

M SD M SD t P
WS-INF 7,84 2,63 8,00 1,57 —-0,40 0,687
WS-INS 7,55 2,83 7,76 2,03 —-0,45 0,650

WS-W 6,44 2,81 7,30 1,71 -1,06 0,020*

WS-EM 7,85 2,45 7,91 1,81 -0,14 0,887
WS-WO 30,08 9,31 30,96 5,24 -0,63 0,532

*p <0,05

M — $rednia arytmetyczna, SD — odchylenie standardowe, # — wynik testu #-Studenta, p — poziom
istotnosci, WS-INF — wsparcie informacyjne, WS-INS — wsparcie instrumentalne, WS-W — wsparcie
wartosciujace, WS-EM — wsparcie emocjonalne, WS-WO — wsparcie spoteczne — wynik ogdlny.

Zrddto: badania wilasne.

Test t-Studenta dla danych niezaleznych wykazal rdznice istotne statystycz-
nie miedzy badanymi grupami w zakresie wsparcia wartosciujgcego otrzymy-
wanego od rodziny. Studenci z niepelnosprawnoscia wrodzong otrzymujg mnie;j
takiego wsparcia od rodziny w stosunku do badanych z niepelnosprawnoscia
nabyta. Studenci z niepelnosprawno$cia wrodzona natomiast oceniaja, ze od
rodziny otrzymuja najwigcej wsparcia emocjonalnego (M = 7,85), a nastgpnie,
na bardzo zblizonym poziomie, informacyjnego (M = 7,84). Studenci z niepet-
nosprawnoscig nabytg oceniajg, ze od rodziny otrzymujg najwigcej wsparcia
informacyjnego (M = 8,00), a nast¢gpnie emocjonalnego (M = 7,91).

Kolejng grupa, od ktorej studenci z niepetnosprawno$cia moga otrzymywacé
wsparcie, sg koledzy z uczelni. Zestawienie uzyskanych w tym zakresie wyni-
kow dla obu grup badanych znajduje si¢ w tabeli 3.

Z przeprowadzonych analiz statycznych testem t-Studenta wynika, ze r6zni-
ce istotne statystycznie wystepuja miedzy grupami w zakresie wsparcia emo-
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Tabela 3. Wsparcie spoteczne otrzymywane przez badanych od kolegdéw z uczelni

Studenci z niepelnosprawnoscia ruchowa Test
Podskale wrodzong nabyta istotnosci réznic

M SD M SD t P
WS-INF 6,36 2,63 6,57 2,12 -0,48 0,631
WS-INS 4,88 2,73 4,30 2,65 1,20 0,230

WS-W 4,61 2,68 5,80 2,56 0,03 0,045%
WS-EM 6,09 2,69 6,52 2,52 -0,07 0,036*
WS-WO 23,54 9,35 23,18 8,40 0,22 0,825
*p<0,05

M — $rednia arytmetyczna, SD — odchylenie standardowe, t — wynik testu #-Studenta, p — poziom
istotnosci, WS-INF — wsparcie informacyjne, WS-INS — wsparcie instrumentalne, WS-W — wsparcie
wartosciujace, WS-EM — wsparcie emocjonalne, WS-WO — wsparcie spoteczne — wynik ogoélny.

Zrodto: badania wlasne.

cjonalnego, a takze wsparcia warto$ciujacego. Studenci z niepetnosprawnoscia
nabyta znacznie wyzej niz studenci z niepetnosprawno$cig wrodzong oceniaja
wsparcie w tych zakresach. Obie grupy natomiast najwyzej oceniaja wsparcie
informacyjne ptynace od kolegéw z uczelni.

Kolejng grupa, od ktorej studenci z niepetnosprawnoscig otrzymujg wsparcie,
sg nauczyciele akademiccy (tabela 4).

Tabela 4. Wsparcie spoleczne otrzymywane przez badanych od nauczycieli akademickich

Studenci z niepelnosprawnoscia ruchows Test
Podskale wrodzona nabyta istotnosci réznic

M SD M SD t P
WS-INF 5,76 2,98 5,91 2,44 -0,30 0,761
WS-INS 2,61 2,45 2,26 2,18 0,83 0,407

WS-W 3,99 2,96 4,07 2,77 -0,17 0,865

WS-EM 5,50 3,40 5,76 2,79 —-0,46 0,647
WS-WO 21,00 11,22 21,65 9,05 -0,35 0,727

M — §rednia arytmetyczna, SD — odchylenie standardowe, # — wynik testu ¢-Studenta, p — poziom
istotnosci, WS-INF — wsparcie informacyjne, WS-INS — wsparcie instrumentalne, WS-W — wsparcie
warto$ciujace, WS-EM — wsparcie emocjonalne, WS-WO — wsparcie spoteczne — wynik ogdlny.

Zrodlo: badania wlasne.

Przeprowadzone analizy statystyczne wskazuja, ze studenci z niepetnospraw-
noscig nabytg nieznacznie wyzej oceniaja wsparcie nauczycieli akademickich
niz studenci z niepelnosprawnoscia wrodzong. Obie grupy oceniaja, Ze nauczy-
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ciele akademiccy udzielaja im najwiecej wsparcia informacyjnego (M = 5,76 ba-
dani z niepetnosprawnoscia wrodzong, M = 5,91 badani z niepelnosprawnoscia
nabytg), a nast¢pnie emocjonalnego (M = 5,50 badani z niepetnosprawnoscia
wrodzong, M = 5,76 badani z niepelnosprawnoscia nabyta), ktdérego ocena jest
nieznacznie nizsza od informacyjnego. Nalezy rowniez podkresli¢, Ze ocena
wsparcia ze strony nauczycieli akademickich w ogdélnym poziomie wsparcia
spotecznego jest zblizona wynikiem do wsparcia otrzymywanego od kolegow
z uczelni.

Postrzeganie autonomii a wsparcie spoleczne u badanych studentow

Do ustalenia powigzan mi¢dzy wsparciem spotecznym a postrzeganiem auto-
nomii u badanych zastosowano analiz¢ korelacji »-Pearsona. Obliczen dokonano
odrgbnie dla badanych studentow z niepelnosprawnoscia wrodzong (tabela 5)
i niepelnosprawnos$cia nabyta (tabela 6).

Tabela 5. Postrzeganie autonomii a wsparcie spoteczne u badanych z niepetnosprawnoscia
wrodzona — wspolczynniki korelacji r-Pearsona

Rodzaje Wymiary autonomii
wsparcia

spolecznego A-M A-P A-R A-F | A-WCz | A-SP | A-PN | A-OC
WS-INF —-0,02 0,13 0,06 | —0,08 -0,09 0,26** | 0,11 | 0,21%*
WS-INS -0,01 0,06 0,02 0,02 0,02 0,24* 0,09 | 0,22*

WS-W -0,02 | —0,24* | —0,21* | 0,07 0,00 0,20%* 0,23% | 0,33%**

WS-EM —-0,04 0,21%* 0,22*% | 0,05 —-0,03 0,23%* 0,13 | 0,26**
WS-WO —-0,02 0,11 0,05 0,02 —-0,03 0,20%* 0,12 | 0,24*

* p<0,05; ** p<0,01; *** p < 0,001

A-M — autonomia w mobilnosci, A-P — autonomia w czynno$ciach pielggnacji wlasnej, A-R —rola

w rodzinie, A-F — autonomia finansowa, A-WCz — autonomia w spgdzaniu wolnego czasu, A-SP — zy-
cie towarzyskie i kontakty interpersonalne, A-PN — praca zawodowa i nauka, A-OC — autonomia —
ocena szans na jej osiggnigcie, WS-INF — wsparcie informacyjne, WS-INS — wsparcie instrumentalne,
WS-W — wsparcie wartosciujace, WS-EM — wsparcie emocjonalne, WS-WO — wsparcie spoteczne —
wynik ogélny.

Zrédto: badania wihasne.

W wyniku analizy statystycznej przeprowadzonej w grupie badanych z nie-
pelnosprawnosciag wrodzona uchwycono korelacje o niskiej sile. Stwierdzono
najsilniejsza sile powigzan migdzy wsparciem wartosciujacym i oceng szans na
osiaggnigcie zycia zgodnego z wlasnymi oczekiwaniami. Nastgpnie uchwycono
stabe zaleznosci istotne statystycznie w zakresie tego rodzaju wsparcia i auto-
nomii w wymiarze towarzysko-interpersonalnym, a takze pracy i nauki. Inne
wymiary autonomii, w ktorych wsparcie wartosciujgce utworzylto korelacje ni-
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skie o charakterze ujemnym, wskazuja, ze wyzsza ocena wsparcia wartosciuja-
cego wigze si¢ z nizszg oceng autonomii pielegnacyjnej i rodzinnej. Ujawniono
réwniez zwiazki zalezno$ciowe istotne statystycznie na zblizonym poziomie
(ok. 0,20) miedzy kazdym rodzajem wsparcia a autonomig towarzysko-inter-
personalna. Postrzeganie autonomii w wymiarze towarzysko-interpersonalnym,
a takze ocena szans na osiagnigcie zycia zgodnego z wlasnymi oczekiwaniami,
wigza si¢ ze wsparciem spotecznym otrzymywanym przez badanych we wszyst-
kich jego rodzajach. Ponadto wsparcie emocjonalne utworzyto zaleznosci stabe
o charakterze dodatnim z nastgpujacymi wymiarami autonomii: pielegnacyj-
nym i rodzinnym, co wskazuje na taczenie si¢ tego zasobu radzenia sobie z wyz-
szg oceng autonomii w tych wymiarach.

Tabela 6. Postrzeganie autonomii a wsparcie spoteczne u badanych z niepelnosprawnoscia
nabyta — wspotczynniki korelacji 7-Pearsona

Rodzaje Wymiary autonomii

wsparcia
spolecznego | A-M A-P A-R A-F | A-WCz | A-SP | A-PN | A-OC

WS-INF 0,23* 0,28** | 0,22* | -0,26** | —0,20* 0,00 -0,04 | 0,29**
WS-INS 0,26%* | 0,21 0,16 0,23* 0,24* 0,08 -0,03 | 0,11
WS-W 0,24* 0,15 0,13 -0,04 -0,11 0,02 -0,02 | 0,31%*
WS-EM 0,22% 0,25% 0,16 | -0,09 -0,15 0,04 —-0,04 | 0,22%
WS-WO 0,26** | 0,25% 0,20* | —0,05 -0,10 0,04 -0,04 | 0,22%*

* p<0,05; ** p<0,01; *** p < 0,001

A-M — autonomia w mobilnosci, A-P — autonomia w czynnosciach pielegnacji wlasnej, A-R —rola

w rodzinie, A-F — autonomia finansowa, A-WCz — autonomia w spgdzaniu wolnego czasu, A-SP — zy-
cie towarzyskie i kontakty interpersonalne, A-PN — praca zawodowa i nauka, A-OC — autonomia —
ocena szans na jej osiagnigcie, WS-INF — wsparcie informacyjne, WS-INS — wsparcie instrumentalne,
WS-W — wsparcie wartosciujace, WS-EM — wsparcie emocjonalne, WS-WO — wsparcie spoteczne —
wynik ogdlny.

Zrodlo: badania wlasne.

Analiza wynikow zestawionych w tabeli 6 dla badanych z niepelnosprawno-
$cig nabytg wskazuje natomiast na zaleznos$ci miedzy poszczegdlnymi rodzaja-
mi wsparcia a postrzeganiem autonomii o sile niskiej. Wsparcie informacyjne
tworzy zwigzki korelacyjne o podobnej sile (ok. 0,20) w wymiarze autonomii
mobilnej, pielggnacyjnej, rodzinnej, finansowej i czasu wolnego. Wymiar auto-
nomii mobilnos$ci tworzy zwigzki korelacyjne istotne statystycznie ze wszystki-
mi rodzajami wsparcia na poziomie niskim, autonomia pielegnacyjna zalezy za$
od trzech rodzajow wsparcia: informacyjnego, emocjonalnego i ogélnego wy-
niku wsparcia. Ogélny wynik wsparcia tworzy zwiazki korelacyjne o podobne;j
sile z nastepujagcymi wymiarami postrzegania autonomii: oceng szans na zy-
cie zgodne z wlasnymi oczekiwaniami, autonomia mobilnosci i pielegnacyjna,
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a takze rodzinng. Nalezy zwroci¢ uwagg na zalezno$¢ miedzy wsparciem infor-
macyjnym a postrzeganiem autonomii finansowej i czasu wolnego. Uchwycone
korelacje istotne statystycznie o charakterze ujemnym wskazuja, ze wyzszy po-
ziom wsparcia informacyjnego taczy si¢ z nizszg oceng w zakresie postrzegania
autonomii u badanych z niepetnosprawnoscia nabyta.

Dyskusja wynikow

Badani z niepelnosprawnosciag nabytg i wrodzong otrzymuja na najwyzszym
poziomie wsparcie informacyjne, w najmniejszym stopniu za$ wartoSciujace.
To ostatnie wyraza si¢ w komunikatach podkreslajacych warto$¢ osoby, a tak-
ze jej wezesniejsze dokonania. Wsparcie informacyjne moze pomaga¢ badanym
w zrozumieniu ich sytuacji lub w znalezieniu rozwigzania, ale nie przyczynia
si¢ do podniesienia wartos$ci osoby z niepetnosprawnoscia, nie do konca rowniez
spetnia oczekiwania studentéw z niepetnosprawnosciag wobec osoby, ktora ma
im udziela¢ wsparcia (por. Kirenko, 2022). W badaniach Byry (2010) studenci
deklarowali, ze osoba wspierajaca ma wzbudza¢ pozytywne emocje, szanowac
innych, posiada¢ odpowiedni poziom empatii, a takze by¢ otwarta na podjecie
kontaktu i dalszej wspolpracy. W swietle badan przeprowadzonych przez Levens
i wspotpracownikow (2016) wsparcie informacyjne moze by¢ niewystarczajgce
dla studentow z niepetnosprawnos$cia, poniewaz wyzszy poziom wsparcia emo-
cjonalnego w rodzinie wigzat si¢ z nizszym poziomem objawow depresyjnych
w stosunku do badanych, ktérzy otrzymywali od rodziny wsparcie emocjonalne
na poziomie srednim lub nizszym.

Dla badanych z niepetnosprawnoscig nabyta wyzsza ocena wsparcia spotecz-
nego wigzala si¢ z wyzsza oceng autonomii mobilnosci. Moze to wskazywac,
ze osoby z niepelnosprawnos$cia nabyta w zakresie tego wymiaru potrzebuja
wigcej wsparcia ze strony otoczenia. W przypadku tej grupy badanych zaden
inny zasob nie sprzyjal wyzszej ocenie wymiaru autonomii mobilno$ci. Ten wy-
miar autonomii jest istotny dla realizacji jej pozostalych wymiardw, szczegolnie
tych zwigzanych ze spotecznym uczestnictwem badanych. Utrata sprawnosci
powoduje traumg i ogromng zmian¢ w postrzeganiu samego siebie. Dlatego oso-
by z niepelnosprawnoscia nabyta potrzebuja wsparcia spotecznego, zaré6wno
w kregu 0sob najblizszych, przyjaciol, jak i ptynacego od specjalistow (Wolski,
2010; Miiller i in., 2012; Kirenko, 2022).

Z kolei migdzy badanymi z niepetnosprawnoscia wrodzona a nabyta za-
znaczyly si¢ roznice w zakresie wsparcia emocjonalnego i wartosciujacego.
Badani z niepetnosprawnoscig nabyta istotnie wyzej oceniajg poziom otrzy-
mywanego wsparcia wartosciujagcego i emocjonalnego. Mozna wyjasni¢ to
tym, Ze osoby z niepetnosprawno$cig nabytg zbudowaly wlasng sie¢ kontak-
tow spolecznych, bedac osobami petnosprawnymi, kiedy nie funkcjonowaty
jeszcze z etykietg osoby z niepetnosprawnoscig (por. Banach, 2014). Ponadto,
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w wyniku sytuacji, w ktorej badani doswiadczyli trudnej sytuacji zyciowej
wigzacej si¢ z utrata sprawno$ci, nastgpita mobilizacja wsparcia spotecznego,
ktore jest szczegdlnie potrzebne w procesie przystosowania do nowej sytuacji
zyciowej (Heszen, Se¢k, 2007; Kirenko, 2022). Podstawowym zrodlem wspar-
cia obu grup badanych, zaré6wno z niepelnosprawnoscia wrodzona, jak i na-
byta, sa rodzina, a nastgpnie koledzy z uczelni oraz nauczyciele akademiccy.
Rozktad wsparcia znajduje odzwierciedlenie w sytuacji zyciowej studentow,
ktorzy funkcjonujg na tym etapie zycia zar6wno w srodowisku rodzinnym, jak
i akademickim. Szczego6lng grupa wsparcia dla badanych, sg koledzy z uczelni,
co wskazuje na bliskos$¢ relacji nawigzanych w kontekscie studiowania. Przy
czym badani z niepetnosprawnos$cig nabytg znacznie wyzej, niz badani z nie-
pelnosprawnoscia wrodzong, oceniajg wsparcie wartos$ciujgce otrzymywane
od kolegdw z uczelni. Na tej podstawie mozna zalozy¢, ze czuja si¢ w gru-
pie rowiesniczej bardziej akceptowani, a takze doceniani, niz studenci z nie-
petnosprawnoscia wrodzona. Drugim zréditem wsparcia dla badanych oséb
w $rodowisku akademickim sg nauczyciele akademiccy, od ktoérych wsparcie
informacyjne i emocjonalne jest oceniane na poziomie zblizonym do wsparcia
uzyskiwanego od kolegéow z uczelni. Uzyskane rezultaty docieckan wskazuja,
ze funkcjonujgce w srodowisku akademickim sieci spoteczne dostarczaja stu-
dentom réznego rodzaju wsparcia, gldwnie informacyjnego i emocjonalnego.
W zakresie wsparcia spotecznego wyniki badanych osob sa zbiezne w kwestii
grup zabezpieczenia, czyli rodziny, kolegow z uczelni i nauczycieli akademic-
kich, ktére udzielajg wsparcia studentom z niepetnosprawnosciag ruchowg (por.
Skalska, 2015). Wyniki w zakresie kregu zabezpieczenia studentow z niepet-
nosprawnos$cia koresponduja rowniez z wynikami dotyczacymi sieci wsparcia
dorostych o0sdb z niepelnosprawnoscig ruchowg — pierwszym krggiem wspar-
cia jest rodzina, a nastepnie koledzy i wspotpracownicy (Barabas, 2015). Na
podstawie zaprezentowanych wynikow mozna zatozy¢, ze badani studenci
majg mozliwo$¢ korzystania z naturalnie im dost¢pnego w srodowisku wspar-
cia spolecznego, ktore cechuje si¢ otwartoscia na pomoc, wspodlpraca, a takze
troskg o dobro innych osob (Brzezinska i in., 2010; Kirenko, 2022).

Przyjete zalozenie hipotetyczne mozna uznaé za czgsSciowo prawdziwe, po-
niewaz wsparcie spoteczne wiaze si¢ zarowno z wyzsza, jak i z nizsza ocena
autonomii u badanych studentow. Wsrdd oséb z niepetnosprawnoscia wrodzo-
ng wsparcie wartosciujgce utworzylo korelacje niskie o charakterze ujemnym
w zakresie wsparcia wartosciujgcego wigzacego si¢ z nizsza oceng w zakresie
autonomii pielggnacyjnej i rodzinnej. Wsrdd osob z niepetnosprawnoscia naby-
tg uchwycono natomiast korelacje istotne statystycznie o charakterze ujemnym
miedzy wsparciem informacyjnym a nizszg oceng w wymiarze autonomii finan-
sowej i czasu wolnego.
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Ograniczenia badan

Badanie zostato przeprowadzone w paradygmacie ilosciowym wsrdod studen-
tow z niepetnosprawnos$cig ruchowg w o$rodkach akademickich w caltym kraju.
Jednak liczba 0s6b badanych, a takze ich dobor nie spetnity kryterium reprezen-
tatywnosci wobec ogodlnopolskiej populacji studentéw z niepetnosprawnoscia
ruchowg. Kolejne badania warto poszerzy¢ rowniez o metody jakosciowe, tak
by studenci mogli przedstawi¢ wiasne definicje autonomii i wsparcia spoleczne-
go. W tym sensie studenci z niepelnosprawnos$cig mogliby mie¢ wlasny wkilad
w rozw0j inkluzji szkot wyzszych.

Implikacje teoretyczne i praktyczne

Autonomia jest podstawg uczestnictwa studentéw w spotecznosci akademic-
kiej. W praktyce oznacza to promowanie aktywnego podej$cia do radzenia sobie
z trudno$ciami, a takze przysztej samodzielnosci (Chernyak-Hai, Halabi, 2018).

Celem dziatan spotecznosci akademickiej jest autonomia studenta z niepetno-
sprawnoscia, ktora jest rozumiana jako prawo do wewnetrznej wolnos$ci i pono-
szenia odpowiedzialnosci za wiasne zachowanie w réznych obszarach spoteczne-
go uczestnictwa. Dlatego wazne jest zrozumienie wktadu w rozwijanie autonomii
studenta z niepelnosprawnoscia poszczegolnych ogniw srodowiska akademickie-
go: szkoly wyzszej, nauczycieli akademickich, grupy rowiesniczej, jednostki spe-
cjalistycznej (dziatajacej na rzecz studentéw z niepelnosprawnoscia).

Wkiad poszczegdlnych ogniw spotecznosci w rozwijanie autonomii studenta
z niepetnosprawnoscia:

1. Autonomia szkoty wyzszej

W sensie pedagogicznym autonomia szkoty wyzszej jest zorientowana na in-
dywidualnos$¢ studenta, wyrazajaca si¢ w jego potrzebach, zainteresowaniach,
uzdolnieniach. Szkola autonomiczna posiada nastepujace cechy: zorientowanie
na prawo do zycia, respektowanie godnosci kazdego podmiotu edukacji, otwar-
tos¢ na rozne grupy spoleczne, gwarancja dobrowolnosci w stosowaniu metod
1 srodkow nauczania, suwerennos¢ uczenia si¢ (okreslone formy zaje¢ maja cha-
rakter dobrowolny), samoregulacja konfliktow spotecznych, warto$ciowanie
procesu uczenia si¢ z uwzglednieniem samooceny, tworzenie grup zadaniowych
z uwzglednieniem preferencji studentow, wspotdecydowanie studentéw o po-
lityce edukacyjnej szkoty wyzszej, uwzglednianie w treSciach programowych
globalnych probleméw ludzkosci (por. Sliwerski, 2010).

2. Autonomia nauczyciela akademickiego

Strategiczng role w edukacji pelni nauczyciel akademicki, ktoérego praca ma
charakter tworczy. Jej celem jest przygotowanie studenta do spotkania z przy-
szlo$cig. Autonomia nauczyciela akademickiego wyraza si¢ w niezaleznym wy-
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konywaniu zawodu, wolnym od narzuconej roli, a opartym na indywidualnej
odpowiedzialnosci, jak rowniez reinterpretacji tre$ci pedagogicznych wedtug
najnowszych osiggnie¢ nauki, wlasnych przekonan oraz uznawanego systemu
wartosci. Na gruncie praktycznym jest realizowana przez dialog, poszukiwanie
plaszczyzn porozumienia, a takze tworczej i partnerskiej dziatalnosci. Wyrazem
autonomii nauczyciela akademickiego sa innowacyjne inicjatywy, ktérych ce-
lem jest zmiana systemu wychowawczego danej szkoty (por. Poptawska, 2001).

3. Autonomia grupy réwiesniczej

Obecno$¢ studentdow z niepetnosprawnoscia w dzialaniach w grupie rowie-
$niczej pozwala na realizacje autonomii w zakresie rozwijania kompetencji
spolecznych. Dla petnosprawnych studentow istotne jest natomiast rozwijanie
wyobrazni narracyjnej, ktora wiaze si¢ ze zdolnoscig zrozumienia drugiej oso-
by (Nussbaum, 2008). Autonomia studentéw z niepetnosprawno$cig w grupie
rowiesniczej wzmacnia ksztalcenie studentdéw w wymiarze spolecznym, a tym
samym przygotowuje ich do tworzenia unikalnego wktadu w Zycie spoteczne
(Kowalik, 2018).

4. Autonomia w dziataniach jednostki specjalistycznej dziatajacej na rzecz stu-
dentow z niepetnosprawnos$cia

W zakresie pracy poradniczej ze studentem z niepetnosprawnoscig nalezy
podkresli¢ mozliwos¢ wykorzystywania wspomnianego Kwestionariusza Wpty-
wu na Uczestnictwo i Autonomi¢ (KWUA) w adaptacji Byry i Dudy, ktory po-
zwala na diagnozg autonomii studenta z niepetnosprawnoscia w réznych wy-
miarach jego funkcjonowania. Moze stanowi¢ zarowno podstawe wywiadu ze
studentem, przy okresleniu jego potrzeb w zakresie funkcjonowania w srodowi-
sku akademickim, jak i stuzy¢ okreslaniu celéw w obrebie rozwijania autonomii
w jej roznych wymiarach. Kwestionariusz poszerza spojrzenie na edukacje wyz-
sza studentéw z niepetnosprawnoscia, nie ograniczajac funkcjonowania osoby
z niepelnosprawnoscia jedynie do rynku pracy, a ktadac nacisk na inne wymiary
psychospotecznego funkcjonowania.

Na podstawie przeprowadzonych badan, a takze literatury przedmiotu do-
wiedziono, ze istnieje potrzeba, by autonomia studentéw z niepetnosprawnoscia
ruchowa stata si¢ zasada, wokot ktorej beda organizowane formy wsparcia stu-
dentow z niepetnosprawnoscia.
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POSTRZEGANIE WELASNEJ AUTONOMII A WSPARCIE SPOLECZNE STUDENTOW
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA

Abstrakt

Artykut prezentuje wyniki badan studentow z niepetnosprawnos$cia ruchowa w zakresie po-
strzegania autonomii i wsparcia spolecznego. Badania zostaty przeprowadzone wsrod 128 stu-
dentoéw z niepetnosprawnoscia ruchowa, w tym 72 (56%) studentéw z niepelnosprawnoscia od
urodzenia i 56 (44%) studentéw z niepetnosprawnos$cia nabyta. W zakresie diagnozy wsparcia
spotecznego badane osoby, zaréwno z niepetnosprawnosciag wrodzona, jak i nabyta, oceniaja, ze
otrzymuja na najwyzszym poziomie wsparcie informacyjne, w najmniejszym stopniu za$ wspar-
cie warto$ciujace. Uchwycone zaleznosci o charakterze dodatnim i ujemnym mi¢dzy zmiennymi
wskazuja na znaczenie rOwnowagi wynikajacej z wlasciwych proporcji migdzy wsparciem insty-
tucjonalnym (uczelnianym) a tym ptynacym z naturalnych sieci spotecznych.

Stowa kluczowe: wsparcie spoteczne, autonomia, student z niepetnosprawnos$cia ruchowa

PERCEPTION OF ONE’S AUTONOMY AND SOCIAL SUPPORT FOR STUDENTS
WITH A PHYSICAL DISABILITIES

Abstract

The article presents the results of research of students with physical disabilities in terms of
perception of autonomy and social support. The study was conducted among 128 students with
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physical disabilities, 72 (56%) students with congenital disabilities and 56 students (44%) with
acquired disabilities. Regarding the diagnosis of social support, the respondents, both with con-
genital and acquired disabilities, assess that they receive information support at the highest level
and evaluative support at the lowest level. The identified positive and negative dependencies vari-
ables indicate the importance of balance arising from the right proportions between institutional
(university) support and that resulting from natural social bonds.

Keywords: social support, autonomy, students with physical disabilities
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KOMUNIKACJA DZIECI Z GEEBOKA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
W SRODOWISKU RODZINNYM W NOWYCH
KONTEKSTACH SYTUACYJNYCH - CZESC II

Wprowadzenie

Tematyka prezentowanego opracowania stanowi kontynuacj¢ tresci zawar-
tych w artykule Komunikacja dzieci z glebokq niepetnosprawnosciq intelektu-
alng w srodowisku rodzinnym w znanych kontekstach sytuacyjnych — czes¢ I
(Rajter, 2022). Pierwsza cze$¢ artykutu dotyczyla komunikacji dzieci z glebo-
ka niepelnosprawnoscig intelektualng w znanych im kontekstach sytuacyjnych
(wykonywanie czynno$ci w sposob rutynowy, w naturalnych warunkach i kon-
tekscie). Druga czg$¢ dotyczy zagadnien komunikacji dzieci badanych przez
autorke w nowym dla nich kontekscie sytuacyjnym (w stosunku do pierwszej
czesci zmianie ulegt jeden element kontekstu, wybrany przez rodzicow z pigciu
mozliwych, takich jak: miejsce, czas, rekwizyty, dorosty uczestnik, dziatania
dorostego uczestnika interakcji).

Glowne zalozenia badawcze dotyczace komunikacji interpersonalnej zostaty
opracowane na podstawie teorii komunikacji interpersonalnej Paula Watzlawic-
ka, Jane Beavin Bavelas i Dona D. Jacksona (1967) oraz systemowego kontek-
stowego modelu komunikacji interpersonalnej Gregory’ego Batesona (1979).
Wsrod nich sg nastgpujace kwestie: (1) kazde zachowanie ma znaczenie komuni-
kacyjne; (2) komunikat posiada wymiar tresci (informacja) oraz relacji (stosunek
nadawcy do odbiorcy); (3) wyroznia si¢ interakcje komplementarne (jeden part-
ner ulega drugiemu, zachodzi wzajemne dopelnienie si¢ i uzupetnianie przeka-
zywanych komunikatéw) lub symetryczne (partnerzy znajdujg si¢ na rownych

* Beata Rajter (https://orcid.org/0000-0001-7867-0408); Specjalny Osrodek Szkolno-Wycho-
wawczy im. Matki Wincenty Jadwigi Jaroszewskiej, Jurki 32, 05-652 Pniewy
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pozycjach i daza do odzwierciedlenia zachowan w trakcie porozumiewania si¢);
(4) komunikacja opiera si¢ na kodzie; (5) wyrdznia si¢ komunikaty werbalne
(kod jezykowy) oraz niewerbalne (kod analogowy); (6) kazdy komunikat moz-
na rozpatrywac jako reakcje na komunikat partnera, wzmocnienie wcze$niej-
szego zachowania partnera oraz bodziec do kolejnego okreslonego zachowania;
(7) znaczenie komunikatu mozna interpretowac¢ jedynie w odniesieniu do kon-
tekstu sytuacyjnego (Rajter, 2022, s. 39—40).

Teoretyczne i metodologiczne podstawy badan

Szerszy opis podstaw teoretycznych oraz metodologicznych przeprowadzo-
nych badan znajduje si¢ w przywolanej we Wprowadzeniu pierwszej czgsci ar-
tykutu (Rajter, 2022).

Badania wiasne dotyczace komunikacji dzieci z glgboka niepelnosprawno-
$cig intelektualng w $rodowisku rodzinnym w nowych kontekstach sytuacyj-
nych wymagaly analizy o charakterze jakosciowym i zostaty zrealizowane przy
uzyciu metody obserwacji. W badaniach postuzono si¢ technikg probek zdarzen
a sytuacja komunikacyjng (zdarzeniem) okreslono czynnosci dnia codzienne-
go (ubieranie i rozbieranie) aranzowane przez dorostego w nowych kontekstach
sytuacyjnych. Poznanie, analiza i opis nagranych sytuacji komunikacyjnych
wymagat wykorzystania autorskiego Arkusza obserwacji, analizy i interpretacji
zachowan komunikacyjnych w sytuacji komunikacyjnej.

Opracowanie zgromadzonego materiatu badawczego obejmowato trzy etapy.
Wsrdd nich byty: (1) analiza zgromadzonych nagran — obserwacja sytuacji ko-
munikacyjnej i rejestracja w arkuszu zaobserwowanych faktéw obejmujacych jej
charakterystyczne cechy, takie jak: miejsce realizowania czynnosci, czas trwa-
nia, rekwizyt, uczestnik, dziatanie; (2) analiza zachowan komunikacyjnych —
opis niewerbalnych i werbalnych zachowan komunikacyjnych dziecka wedtug
kanatow komunikacyjnych osob z glebokg niepetnosprawnoscig intelektualng
wyszczegoblnionych przez Malgorzate Kwiatkowska (1997); (3) interpretacja za-
obserwowanych zachowan komunikacyjnych, czyli przypisanie zachowaniom
komunikacyjnym cech skutecznosci i stosownosci zgodnie z koncepcja kom-
petencji komunikacyjnych (Morreale, Spitzberg, Berge, 2008) oraz wskazanie
zachowan dzieci mogacych §wiadczy¢ o probach inicjowania, podtrzymywania
lub przerywania interakcji (Marcinkowska, 2013).

Przedmiotem badan byta komunikacja dziecka z glgboka niepetnospraw-
noscig intelektualng w srodowisku rodzinnym w nowych kontekstach sytu-
acyjnych. W sytuacji nowej zaplanowano, ze zmianie ulegnie jeden element
kontekstu, wczesniej uzgodniony z rodzicami badanych dzieci. Na potrzeby
badan okreslono, Zze zmiana ta moze dotyczy¢: (1) miejsca (realizowanie czyn-
nosci dnia codziennego w nowym miejscu — innym niz zazwyczaj); (2) czasu
(realizowanie czynnosci dnia codziennego w innym czasie niz zazwyczaj);
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(3) rekwizytow (realizowanie czynnos$ci dnia codziennego z wykorzystaniem
nowych rekwizytow innych niz zazwyczaj); (4) dorostego uczestnika (reali-
zowanie czynno$ci dnia codziennego przez innego niz zazwyczaj dorostego
uczestnika interakcji); (5) dziatan dorostego uczestnika interakcji (realizowa-
nie czynnos$ci dnia codziennego w inny sposob niz zazwyczaj np. zmiana do-
tychczasowej pozycji dziecka). W trosce o bezpieczenstwo dziecka o zmianie
(jedna z pieciu mozliwych opcji), jej formie oraz sposobie wprowadzenia de-
cydowali rodzice.

W badaniu wzigto udziat 18 dzieci z orzeczona gleboka niepelmosprawnoscia
intelektualna (10 chtopcow i osiem dziewczynek) w wieku od 3. do 14. r.z. oraz
18 dorostych partnerow komunikacyjnych bedacych cztonkami rodziny bada-
nych dzieci.

Wyniki badan wlasnych

Nagrane przez rodzicow czynnos$ci dotyczace ubierania i rozbierania w no-
wym kontekscie sytuacyjnym byty realizowane w domach rodzinnych dzieci.
Analizowany materiat badawczy obejmowat dokonang przez rodzicéw zmiang
w obrebie wybranego kontekstu sytuacyjnego: (1) dorostego uczestnika inte-
rakcji wykonujgcego czynno$¢ ubierania na innego dorostego, ktory zazwy-
czaj nie wykonuje danej czynnosci; (2) dziatan dorostego uczestnika interakcji
(zmiana pozycji, w ktorej zazwyczaj wykonywana jest czynno$¢ ubierania lub
rozbierania) lub (3) miejsca dotychczasowego wykonywania czynnosci ubiera-
nia lub rozbierania.

Wyniki analiz wykazaty, ze rodzice najcz¢sciej decydowali o zmianie w ob-
rgbie (1) dorostego uczestnika interakcji — zazwyczaj byt nim ojciec dziecka
(dziesie¢ sytuacji). Moze to wskazywa¢ na zmieniajgcy si¢ uktad rol obser-
wowany we wspotczesnych rodzinach wychowujacych dziecko z niepetno-
sprawnos$cig. Wyniki badan wskazuja, ze ojcowie coraz bardziej angazujg si¢
w opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualng (m.in.: Luijkx,
van der Putten, Vlaskamp, 2017; Kruithof'i in., 2020; Aksamit, 2022). W dwdch
sytuacjach zdecydowano, ze czynno$¢ ubierania i rozbierania zostanie zreali-
zowana przez siostre oraz cioci¢ dziecka. W drugiej kolejnosci zmiany doko-
nywane przez rodzicow dotyczyly (2) dzialan dorostego uczestnika interakcji
w obrgbie danej czynnosci i obejmowaty zmiane pozycji dziecka — z lezacej
na plecach na siedzaca z podparciem dorostego (dwie sytuacje). Nadal jednak
najczesciej obserwowano pozycje lezaca na plecach, ktora w badanej grupie
dzieci byla zazwyczaj jedyna dostepna. Réwniez w dwoch sytuacjach rodzi-
ce podjeli decyzje o zmianie (3) miejsca wykonywania czynnos$ci — z pokoju
dziecka na sypialni¢ rodzicow i salon.

Podsumowujac, podjeta analiza obserwowanych kontekstow wykazala, ze
czynno$¢ ubierania i rozbierania w nowym konteks$cie sytuacyjnym najczgsciej
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byta realizowana rano i wieczorem, zwykle w pokoju dziecka. Wybor pory dnia
byt zalezny od rozkladu specjalistycznych zajg¢ (rewalidacyjno-wychowaw-
czych, terapeutycznych), ktore sg prowadzone w ciggu dnia przez osoby niebe-
dace cztonkami rodziny dziecka. Obserwacje wykazaly, ze badane dzieci naj-
czesciej posiadaty wiasne pokoje, wyposazone w niezbedny specjalistyczny sprzet
(np. t6zko rehabilitacyjne, przewijak, materac) utatwiajacy realizacj¢ czynnosci
ubierania i rozbierania. Badane dzieci ze wzgledu na znacznie obnizong spraw-
no$¢ motoryczng (ograniczone mozliwosci ruchowe) mogly przebywac glownie
w pozycji lezacej na plecach.

Analiza i interpretacja zachowan komunikacyjnych badanych dzieci

Obserwacja i analiza zachowan komunikacyjnych badanych dzieci z glebo-
ka niepelnosprawnoscig intelektualng wykazata, ze w sytuacji ubierania i roz-
bierania wykorzystuja one réznorodne zachowania komunikacyjne, ktore moz-
na przypisa¢ do nastepujacych kanatéw komunikacji: sygnaty ptynace z ciala,
wyraz oczu, mimika, postawa/uktad ciata, gestykulacja, odgltosy nieartykuto-
wane, mowa (tabela 1) (Kwiatkowska, 1997). Z analiz wynika, Ze najczg¢sciej
obserwowano zachowania komunikacyjne w obrgbie gestykulacji (podstawo-
we ruchy rak, ruchy ragk w kierunku swoim, innej osoby lub przedmiotu, ru-
chy nasladowcze), postawy/uktadu ciata (ruchy catego ciala, ruchy konczyn
dolnych, ruchy gtowy), a takze wyrazu oczu (podstawowe ruchy oczu, fiksacja
wzroku, lokalizacja osoby lub przedmiotu, wodzenie wzrokiem).

Ubieranie i rozbieranie w nowym kontekscie sytuacyjnym — inicjowanie
interakcji przez dziecko

Analiza materiatu badawczego wykazata, ze badane dzieci z gleboka niepet-
nosprawnoscia intelektualng w sytuacji ubierania i rozbierania w nowym kon-
tek$cie sytuacyjnym wykorzystuja zachowania komunikacyjne, ktore wskazuja
na inicjowanie kontaktu z dorostym. W tym zakresie zaobserwowano jedynie
zachowania niewerbalne obejmujace:

1. Wyraz oczu: patrzenie w kierunku dorostego uczestnika interakcji, patrzenie
na dorostego uczestnika interakcji, mruganie;

2. Gestykulacje: wycigganie reki w strong twarzy dorostego uczestnika inte-
rakcji, dotykanie twarzy dorostego uczestnika interakcji, pokazywanie gestu
przypominajacego mycie zgbow, dotykanie dtonig glowy dorostego uczest-
nika interakcji, dotykanie dlonig policzka dorostego uczestnika interakcji,
wskazywanie dlonig wiasnej szyi;

3. Postawe/uklad ciala: odpychanie nogami dorostego, obracanie glowy, pota-
kiwanie gtowa, dotykanie wlasnym czotem czota dorostego uczestnika inte-
rakcji.
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Tabela 1. Zachowania komunikacyjne dzieci z gigboka niepelnosprawnoscia intelektualng
podczas realizacji czynnos$ci ubierania i rozbierania w nowym konteks$cie sytuacyjnym

Kz!nal . Zachowania komunikacyjne
komunikacyjny

oddech — brak wyraznych symptoméw

sygnaly ptynace — wzdryganie si¢, drzenie warg

z ciata

wyraz oczu — podstawowe ruchy oczu: mruganie, zamykanie/przymykanie oczu
— fiksacja wzroku: patrzenie na opiekuna znajdujacego si¢ w bliskiej

odlegtosci

— lokalizacja osoby/przedmiotu: patrzenie w kierunku opiekuna
— wodzenie wzrokiem: wodzenie wzrokiem po pomieszczeniu

mimika — u$miechanie si¢

ruchy warg i jezyka: szerokie otwieranie ust, wysuwanie i chowanie
jezyka
grymas twarzy: np. ruchy zuchwa i zaciskanie powiek

Postawa/uktad ciata

ruchy w obrebie calego ciala: obracanie si¢ na bok w pozycji leza-
cej, obracanie si¢ na plecy, przechylanie si¢ w przod, ,.kulenie si¢”,
pobudzenie ruchowe catego ciata, nieskoordynowane ruchy konczyn
gornych i dolnych

ruchy konczyn dolnych: kopanie (kotdry), energiczne poruszanie no-
gami, odpychanie nogami dorostego

ruchy glowy: obracanie gtowy w kierunku osoby/przedmiotu, potaki-
wanie gtowa, dotykanie wlasnym czotem czota dorostego

gestykulacja — podstawowe ruchy rak i dloni: unoszenie raz jednej raz drugiej reki,
ruchy palcow i dloni, unoszenie rak za glowe, zaciskanie pigséci
— ruchy w swoim Kkierunku: dotykanie swojej glowy, drapanie sig,
wskazywanie dtonig wlasnej cze$ci ciala (szyi)
— ruchy w kierunku innych oséb: podawanie dloni komus, wycigganie
reki w czyjas strong, trzymanie kogo$ za reke, dotykanie drugiej osoby
(jej dtoni Iub policzka), wskazywanie kogo$
— ruchy w Kkierunku przedmiotéw: obracanie w dtoniach przedmiotu,
wskazywanie przedmiotu
— ruchy nasladowcze i precyzyjne: wykorzystanie gestu przypomina-
jacego mycie zebow
odglosy — pojekiwanie, piski, pomruki
nieartykutowane — gardlowe dzwigki (pojedyncze przypominajace k, g, ch lub potaczone
z samogtoska och, ach, ech)
— gloskowanie (np. aaa, eee, ooo, uuu)
— sylabizowanie (haha)
— $miech
mowa — zrozumiala tylko dla cztonkéw rodziny, np. ne (oznaczajace nie)

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie Kwiatkowska (1997) oraz badan whasnych.
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Analiza wybranych fragmentow interakcji — ocena skutecznosci i stosownosci
oraz czynnikow warunkujgcych komunikacje badanych dzieci z gltebokqg
niepetnosprawnosciq intelektualng z dorostymi

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w salonie, dziecko lezy
na {0zku. Naprzeciwko dziecka siedzi dorosty i wykonuje czynnos¢ ubierania.
Dziecko odpycha dorostego nogami. Dorosty mowi: Uspokoj sie, to nie jest
Smieszne. Dziecko probuje dotkngcé twarzy dorostego i Smieje sie. Dorosty kon-
tynuuje czynnos¢ ubierania.

Analiza obserwowanych zachowan komunikacyjnych dziecka byta mozli-
wa poprzez odniesienie si¢ do sytuacji poprzedzajacej ich wystapienie. Dziec-
ko i dorosty baraszkowali, dorosty taskotal dziecko. Zachowania dziecka —
usmiech, $miech w tej sytuacji mogly swiadczy¢ o jego zadowoleniu. Dorosty
przerwat aktywno$¢ zabawy z dzieckiem i skupit si¢ na czynnos$ci ubierania.
Nastegpnie dziecko zaczeto odpychac nogami dorostego, wyciggaé w jego stro-
n¢ rgke i Smiac si¢ — te zachowania mogg wskazywaé¢ na préby ponownego
zainicjowania kontaktu z dorostym. Odniesienie si¢ do szerszego kontekstu
byto niezbe¢dne, poniewaz odpychanie nogami dorostego moglo by¢ zinterpre-
towane jako agresja (kopanie dorostego), a nie pozyskiwanie uwagi. Wyciagga-
nie reki w strong dorostego oraz $§miech, to zachowania adekwatne do sytuacji
i zamierzen dziecka, czyli stosowne. Natomiast odpychanie dorostego nogami
mozna uzna¢ za zachowanie niestosowne, jednak by¢ moze jedyne dostgpne
dla danego dziecka.

Skutecznos¢ komunikacji badanego dziecka rozpatrywano, bioragc pod uwage
zachowania dorostego, ktory nie odwzajemnit jego zachowan. Dziecko zostato
upomniane przez dorostego za odpychanie go nogami (Uspokoj sig, to nie jest
smieszne). Kolejne proby inicjowania kontaktu z dorostym réwniez nie powio-
dty si¢ — dorosty kontynuowat czynno$¢ ubierania.

Wykorzystane przez dziecko zachowania mozna oceni¢ jako nieskuteczne.
Czynnikami warunkujacymi skuteczno$¢ komunikacji dziecka byly: zachowa-
nia dorostego i jego dazenie do realizacji czynnosci ubierania (a nie zabawy),
niestosowno$¢ pierwszego zachowania dziecka (odpychanie nogami mogto zde-
terminowac dalsze zachowanie dorostego).

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa sie¢ w pokoju dziecka, kto-
re siedzi samodzielnie na tozku. Naprzeciwko kleczy dorosty i zaktada dziecku
skarpety. Dziecko przybliza si¢ do dorostego, dotyka go dionig po gltowie, na-
stepnie dotyka swojq twarzq glowy dorostego. Dorosty nie reaguje na zachowa-
nie dziecka i kontynuuje czynnosé zaktadania dziecku skarpet.

Obserwowane zachowania dziecka — przyblizanie si¢ do dorostego i dotyka-
nie go — moga wskazywac na inicjowanie kontaktu z dorostym. Sg to typowe
zachowania wykorzystywane w tym celu, dlatego mozna uzna¢ je za jedno-
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znaczne 1 stosowne. Zachowanie dorostego — zignorowanie zachowan dziecka —
wskazuje na nieskuteczno$¢ komunikacji dziecka.

To kolejna sytuacja, ktora ukazuje, ze warunkiem skutecznej komunikacji
dziecka jest adekwatna odpowiedz dorostego. Ignorowanie zachowan komuni-
kacyjnych dziecka z gltgboka niepetnosprawnoscig intelektualna moze powodo-
wac frustracje lub wycofywanie si¢ z kontaktu. Nalezy podkresli¢, ze wptyw
na zachowanie dorostego mogt mie¢ stres wywotany postawieniem go w nowej
(nieznanej) sytuacji oraz swiadomos$¢ jej nagrywania. Dorosty skoncentrowat
si¢ na wykonywanej czynnosci, pomijajac aspekt komunikacyjny. Analizujac
przytoczong sytuacje, mozna wnioskowac, ze czynno$¢ ubierania i rozbierania
dziecka z gleboka niepelosprawnoscia intelektualng moze by¢ absorbujgca
i czasochtonna dla osob, ktére nie wykonuja jej na co dzien — nie sprzyja to
budowaniu interakcji.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w salonie, dziecko lezy
na tozku w pozycji na plecach. Do pokoju wchodzi dorosty. Dziecko patrzy na
dorostego i usmiecha sie. Dorosty podchodzi blizej dziecka, nachyla sie nad nim
i odwzajemnia kontakt wzrokowy oraz usmiech.

Zachowania dziecka — patrzenie na dorostego i uSmiechanie si¢ do niego —
moga $wiadczy¢ o zadowoleniu oraz przywotywaniu dorostego spojrzeniem
(inicjowaniu kontaktu). Jest to zachowanie stosowne i moze by¢ uznane jako
typowe oraz jednoznaczne. Dorosty zauwazyt reakcje dziecka, adekwatnie je
zinterpretowat, a nastepnie odpowiedzial — nachylit si¢ nad dzieckiem, nawigzat
kontakt wzrokowy i odwzajemnit usmiech. Swiadczy to o skutecznosci komu-
nikacji dziecka oraz uwaznosci i wrazliwo$ci dorostego na zachowania dziecka.

Ubieranie i rozbieranie w nowym kontekscie sytuacyjnym — podtrzymywanie
interakcji przez dziecko

Analiza obserwowanych zachowan komunikacyjnych badanych dzieci z gle-
boka niepetnosprawnoscig intelektualng wykazata, ze niektore z nich moga
swiadczy¢ o podtrzymywaniu interakcji z dorostym. Dzieci wykorzystywatly do
tego celu nastepujace kanaty komunikacyjne:

1. Postawa/uklad ciala: zaprzestanie aktywnos$ci ruchowej, ograniczenie ak-
tywnosci ruchowej, pobudzenie ruchowe, obracanie si¢ na plecy, obracanie
glowy;

2. Gestykulacja: podpieranie si¢ na tokciu, trzymanie dorostego za reke, uno-
szenie raz jednej raz drugiej r¢ki, podawanie reki dorostemu;

3. Wyraz oczu: mruganie, patrzenie w kierunku dorostego, wodzenie wzro-
kiem,;

4. Mimika: uémiechanie si¢, marszczenie brwi;

5. Odglosy nieartykulowane: gardtowe dzwicki, $miech, gloskowanie (aaa),
sylabizowanie (haha);
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6. Mowa werbalna: byla znieksztalcona i zrozumiata jedynie dla dorostego: ne
oznaczajace nie.

Analiza wybranych fragmentow interakcji — ocena skutecznosci i stosownosci
oraz czynnikow warunkujgcych komunikacje badanych dzieci z glebokqg
niepetnosprawnosciq intelektualng z dorostymi

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w pokoju dziecka, ktore
lezy na tozku w pozycji na plecach. Obok dziecka stoi dorosty i wykonuje czyn-
nos¢ ubierania. Dziecko porusza palcami dioni, wodzi wzrokiem po pomiesz-
czeniu, mozna zaobserwowa¢ u niego lekkie drienia ciata. Do pokoju wchodzi
siostra dziecka i Spiewa piosenke. Dziecko nieruchomieje. Dorosty kontynuuje
czynnosc¢ ubierania.

Zachowanie dziecka — znieruchomienie (zaprzestanie poruszania si¢) —
analizowane w okreslonym kontek$cie sytuacyjnym moze swiadczy¢ o jego
zainteresowaniu dzwigkiem (Spiewem siostry) i nastuchiwaniu. Z uwagi na
ograniczony repertuar zachowan komunikacyjnych badanego dziecka, ba-
dacz uznat, ze dane zachowanie moze oznacza¢ dzielenie uwagi z dorostym.
Dostrzezenie go przez dorostego mogloby skutkowa¢ proba podtrzymania za-
interesowania dziecka.

Omawiane zachowanie bylo stosowne, czyli adekwatne do zaistniatej sytu-
acji. Nie byto jednak skuteczne, poniewaz nie zostalo zauwazone przez doro-
stego. Wyodrebnienie takich drobnych przejawéw zachowan komunikacyjnych
w toku czynnoéci dnia codziennego jest trudne. Moze by¢ jednak istotne dla
dzieci, ktore nie posiadajg umiejetnosci wykonywania ruchow celowych.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w pokoju dziecka, ktore
lezy na tozku w pozycji na plecach. Do pokoju wchodzi dorosty i mowi: Czesé,
bedziemy sie ubieraé. Dziecko wydaje serie gardlowych dzwigkow. Dorosty
mowi: Tak, bedziemy sig ubierac.

Analizowane zachowanie dziecka — wydawanie gardlowych dzwigkdéw — jest
niejednoznaczne. Jednak w okreslonym kontekscie sytuacyjnym (wystgpuje bez-
posrednio po zachowaniu dorostego) moze oznacza¢ odpowiedz na komunikat
dorostego: Czes¢, bedziemy sie ubierac. Rowniez dorosty zauwazyt zachowanie
dziecka i przypisat mu funkcje komunikacyjng odpowiadajac: Tak, bedziemy sie
ubiera¢. W analizowanym fragmencie sytuacji nastgpilo sprz¢zenie zwrotne,
wigc zachowanie dziecka uznano za skuteczne. Omawiane zachowanie nie jest
typowe, jednak zaliczono je do stosownych, poniewaz jest jednym z niewielu
dostepnych dla badanego dziecka.

Proby interpretacji znaczenia specyficznych zachowan komunikacyjnych
dzieci z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng sg obarczone ryzykiem bie-
du. Zachowania te tworza jednak indywidualny stownik kazdego dziecka, ktory
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nalezy probowaé zrozumie¢. Reagowanie na zachowania dziecka wzmacnia ich
funkcje komunikacyjna.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w pokoju dziecka, ktore
lezy na tozku w pozycji na plecach. Dorosty stoi przy tozku i wykonuje czynnosé
ubierania. Dorosty wycigga reke do dziecka. Dziecko chwyta dion dorostego.
Dorosty podcigga dziecko do pozycji siedzgcej.

Zachowanie dziecka — chwytanie wyciagnigtej dloni dorostego — $wiadczy
o rozumieniu przez dziecko kontekstu sytuacji i intencji dorostego. Warunkiem
skuteczno$ci komunikacji dziecka w analizowanym fragmencie byta znajomos¢
przebiegu danej czynnosci. Partnerzy interakcji wspolnie osiagneli zamierzony
cel — podciagniecie dziecka do siadu. Omawiana sytuacja jest przykladem tego,
ze mozliwa jest skuteczna komunikacja dziecka z glgboka niepetnosprawnoscia
intelektualng i dorostego oparta jedynie na komunikatach niewerbalnych.

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa si¢ w salonie. Dziecko lezy
na {ozku w pozycji na plecach. Naprzeciwko dziecka siedzi dorosty i wykonu-
je czynnos¢ ubierania. Dorosty pokazuje dziecku najpierw jedng, potem drugg
bluzke i mowi: Ktorg bluzke dzis zaktadamy? Dziecko patrzy na kazdg bluzke.
Dorosty jeszcze raz pokazuje bluzki. Dziecko usmiecha sig, patrzgc na jedng
z pokazywanych bluzek. Dorosty mowi: Czyli ta. Dobrze.

Zachowania badanego dziecka — patrzenie na przedmiot i u$miechanie
si¢ — analizowane w okreslonym kontekscie, mogg by¢ wyrazem dokonywa-
nia wyboru (mozna je przyporzadkowac¢ do fazy podtrzymywania interakcji).
Wskazuja na to zachowania dorostego, ktory zacheca dziecko do wybrania jed-
nej z pokazywanych bluzek. Dorosty interpretuje patrzenie na jedng z bluzek
i usmiech dziecka jako dokonanie wyboru. Niejednoznacznos¢ zachowan dziec-
ka (usSmiech mogt by¢ np. wyrazem zadowolenia, a nie dokonania wyboru) spra-
wita badaczowi trudnosci interpretacyjne. Znajomos¢ reakcji dziecka poprze-
dzona wielokrotnymi obserwacjami jest podstawowym warunkiem nadania im
znaczenia komunikacyjnego. Trudno jest jednoznacznie stwierdzi¢, czy zacho-
wanie dziecka bylo skuteczne, poniewaz dorosty mogt dokonac¢ nadinterpretacji.
Zaktadajac, ze komunikacja dziecka byta celowa i prawidlowo zinterpretowana
przez dorostego, mozna uznac jej skutecznos¢ (dorosty ubrat dziecko w wybrang
przez nie bluzke).

Dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng sa zazwyczaj uzaleznio-
ne od pomocy innych osob w zakresie podstawowych czynnos$ci. Nauka doko-
nywania wyboru moze by¢ szczegdlnie wazna, poniewaz umozliwia dziecku
samostanowienie o sobie. Jest rowniez wyrazem traktowania dziecka jako part-
nera interakc;ji.
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Ubieranie i rozbieranie w nowym kontekscie sytuacyjnym — przerywanie
interakcji przez dziecko

Zaobserwowane i wyszczegolnione zachowania badanych dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng w sytuacji ubierania i rozbierania w no-
wym konteks$cie trudno byto przyporzadkowa¢ do fazy przerywania interakcji
z dorostym. Ostatecznie, po wnikliwej analizie wytoniono jedynie zachowania
obejmujace:

— Postawe/uklad ciala: kopanie koldry, energiczne przekrecanie si¢ na bok.

Analiza wybranych fragmentow interakcji — ocena skutecznosci i stosownosci
oraz czynnikow warunkujqcych komunikacje badanych dzieci z glebokq
niepetnosprawnosciq intelektualng z dorostymi

Opis sytuacji komunikacyjnej: Sytuacja odbywa sie w pokoju dziecka bez-
posrednio po jego przebudzeniu. Dziecko lezy na tozku w pozycji na plecach.
Do pokoju wchodzi dorosty i rozpoczyna czynnos¢ ubierania. Dziecko kopie
nogami kotdre i energicznie przekreca sie na bok (odwracajgc sie od dorostego).
Dorosty kontynuuje czynnos¢ ubierania.

Zachowanie dziecka — kopanie koldry i energiczne przekrecanie si¢ na bok —
zostato odczytane przez badacza jako proba zakonczenia interakcji z dorostym.
Poczynione obserwacje wskazuja, ze dziecko byto $pigce. Potwierdzaja to kolej-
ne zaobserwowane zachowania dziecka, takie jak przymykanie oczu i opadanie
glowy. Zachowanie dziecka zostato ocenione jako stosowne, poniewaz jest ty-
powym zachowaniem manifestujacym niezadowolenie (w omawianej sytuacji
dziecko zakomunikowato ,,zostaw mnie, chce¢ jeszcze spac”). Mimo ze zacho-
wanie komunikacyjne dziecka bylo sugestywne oraz zdecydowane, dorosty nie
zareagowal na nie i kontynuowat czynnosc¢ ubierania. Komunikacja dziecka byta
nieskuteczna. Czynnikiem warunkujacym skutecznos¢ bylo nie tylko zacho-
wanie dorostego, lecz takze jego motywy — wykonywanie czynnosci ubierania
W porze porannej czesto wigze si¢ z presjg czasu.

Whioski z badan

Wprowadzona przez rodzicow zmiana w dotychczasowym przebiegu czyn-
nos$ci ubierania i rozbierania, obejmujaca (1) dorostego uczestnika, (2) dziatania
dorostego uczestnika interakcji (zmiang¢ pozycji dziecka) lub (3) miejsce, do-
prowadzita do istotnych wnioskéw. Chociaz nie powinny by¢ one w bezposred-
ni sposodb odnoszone do catej populacji dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng, to moga by¢ wazna wskazowka dla dorostych opiekujacych si¢
ta grupa dzieci. Nie zaobserwowano natomiast istotnych roznic w zakresie wy-
korzystywanych przez badane dzieci zachowan komunikacyjnych oraz ich inter-
pretacji w odniesieniu do znanych i nowych kontekstow sytuacyjnych.
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Zmiana dorostego uczestnika

W sytuacjach, kiedy po zmianie dorostym uczestnikiem byt ojciec, ktory za-
zwyczaj lub nigdy nie wykonuje danej czynnosci, zaobserwowano zmniejszenie
responsywnosci (reakcji dorostego bedacych odpowiedzig na zachowania ko-
munikacyjne dziecka, dostosowanych do potrzeb wyrazanych przez dziecko).
Ojcowie koncentrowali si¢ na technicznym przebiegu czynnosci ubierania i roz-
bierania, pomijajgc niektore zachowania komunikacyjne dziecka, ktére wedtug
badacza byly jednoznaczne. Obserwacja i analiza nagran wykazata, ze ojco-
wie zazwyczaj wykorzystywali mniej zachowan komunikacyjnych (werbalnych
i niewerbalnych) w porownaniu z matkami i innymi dorostymi cztonkami ro-
dziny. Komunikacja badanych dzieci podczas interakcji z ojcami czeSciej byla
nieskuteczna. Kiedy partnerem interakcji z dzieckiem z glgboka niepetnospraw-
nos$cig intelektualng byla siostra, zaobserwowano wydtuzenie czasu realizacji
danej czynnosci. Badane dzieci inicjowaty kontakt zabawowy z rodzenstwem
(baraszkowanie, zaczepianie, przedrzeznianie). Obserwowana sytuacja komuni-
kacyjna, ktorej uczestnikiem byla ciocia wskazuje na jej responsywno$¢ wobec
dziecka, co zwigkszalo prawdopodobienstwo skutecznej komunikacji.

Zmiana dziatan dorostego uczestnika interakcji (zmiana pozycji dziecka)

Zmiana pozycji dziecka wprowadzona podczas ubierania lub rozbierania
wplywata na wydtuzenie czasu realizacji czynnosci. Zaobserwowano, ze doro-
sli uczestnicy interakcji doswiadczali trudnos$ci, poniewaz inna niz zazwyczaj
pozycja dziecka wymuszata zmiany w obrgbie dotychczasowego sposobu wyko-
nywania czynno$ci. Zachowania badanych dzieci wskazywaty na odczuwanie
przez nie dyskomfortu lub zniecierpliwienia, ktore mogty wynikac z przebywa-
nia w niewygodnej pozycji.

Zmiana miejsca

Nie zaobserwowano istotnego wplywu zmiany miejsca wykonywania czyn-
nosci na jej przebieg oraz na zachowania komunikacyjne wykorzystywane przez
badane dzieci z glgboka niepetnosprawnoscig intelektualna.

Brak wyodrebnionych istotnych réznic w odniesieniu do znanych i nowych
kontekstow sytuacyjnych moze prowadzi¢ do wnioskéw, ze wprowadzona zmiana
byta niewystarczajaca, aby dzieci miaty potrzebe zachowac si¢ w sposob odmien-
ny niz zazwyczaj. Znajac specyfike funkcjonowania dzieci z gleboka niepetno-
sprawnos$cig intelektualng, mozna wnioskowac, ze potrzebuja wigcej czasu, aby
przyswoi¢ nowe zachowania komunikacyjne. Niewielkie zroznicowanie migdzy
znanymi a nowymi kontekstami sytuacyjnymi moze rowniez §wiadczy¢ o tym, ze
osiggnigte przez dzieci umiejetnosci w zakresie komunikowania sg wzglednie sta-
fe i trudne do spontanicznego rozbudowywania. Czynnikami, ktore moglyby roz-
szerzy¢ repertuar zachowan komunikacyjnych dzieci z gtgboka niepetnosprawno-

CNS nr 4(58) 2022, 49-65



60 Beata Rajter

$cig intelektualng mogtyby by¢: dluzsza ekspozycja na nowy element kontekstu,

silniejsza zmiana czy wprowadzenie kilku zmian jednocze$nie.

Nalezy podkresli¢, ze wszelkie zmiany w oddziatywaniach wobec dziecka
z gteboka niepetnosprawnoscig intelektualng trzeba wprowadzaé ostroznie. Ko-
nieczna jest obserwacja, czy nie majg one negatywnego wptywu na jego funk-
cjonowanie emocjonalne (np. stres, wycofanie si¢ z kontaktu) i fizyczne (np.
czgstsze spigcia migSni wywolane stresem, wywotanie niepozadanych odru-
chow bezwarunkowych).

Stato$¢ 1 przewidywalno$¢ elementow kontekstu sytuacyjnego oraz struktu-
ralizacja najblizszej przestrzeni dziecka (miejsca, pozycji, czasu, zadania, ko-
munikatéw) wptywatly na poczucie bezpieczenstwa badanych dzieci, sprzyjajac
skutecznej komunikacji. Warto jednak zaakcentowaé, ze czynnikiem warunku-
jacym skuteczno$¢ komunikacji moze by¢ rowniez pojawienie si¢ nowych oko-
licznosci (zaplanowanych lub nieprzewidzianych).

Poczynione obserwacje i analizy pozwolilty wytoni¢ wnioski, ktore sg zbiez-
ne z tymi wyszczeg6lnionymi podczas analizy czynnosci ubierania i rozbierania
w znanym kontekscie sytuacyjnym (pierwsza czes¢ artykutu Rajter, 2022).

1. Badana grupa dzieci z glgboka niepetnosprawnoscig intelektualng podczas re-
alizacji czynno$ci ubierania i rozbierania w nowym kontekscie sytuacyjnym
najczesciej wykorzystuje zachowania komunikacyjne o charakterze niewer-
balnym. Jest to zgodne z obecng wiedzg dotyczacg sposobow komunikowania
si¢ 0soOb z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng (m.in.: Bradshaw, 2001;
Stephenson, Dowrick, 2005; Bteszynski, 2008, 2013; Barron, Winn, 2009;
Ogletree, Pierce, 2010; Forster, 2011; Belva i in., 2012; Marcinkowska, 2013;
Cytowska, Drzazga, 2015; Griffiths, Smith, 2016, 2017, Baraniewicz, Bara-
niewicz, 2017; Chadwick, Buell, Goldbart, 2019).

2. Czynniki warunkujgce wybor wykorzystanych przez badane dzieci zacho-
wan komunikacyjnych to gltéwnie: umiejetnosci motoryczne (im wigksze
umiejetnosci dziecka w zakresie motoryki duzej i matej, tym szerszy reper-
tuar zachowan komunikacyjnych) oraz pozycja dziecka (wigksza swoboda ru-
chow i lepsza stabilizacja pozycji sprzyjaly wykorzystywaniu wigkszej liczby
zachowan komunikacyjnych; mniejsza swoboda ruchow i bardziej niestabilna
pozycja sprzyjaly pojawieniu si¢ zachowan odruchowych, takich jak wspot-
ruchy ciata, odruchy bezwarunkowe).

3. Badane dzieci wykorzystuja do komunikacji celowe (intencjonalne) oraz nie-
celowe (nieintencjonalne) zachowania komunikacyjne. Warto podkresli¢, ze
poznanie potrzeb dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng wy-
maga obserwacji i analizy obydwu grup zachowan. Te nieintencjonalne do-
starczaja waznych informacji o przezywanych przez dziecko emocjach czy
jego samopoczuciu.

4. Niejednoznacznos$¢ i specyfika zachowan komunikacyjnych badanych dzieci
moga sprawia¢ rodzicom oraz badaczowi trudnosci interpretacyjne. Dlatego
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znaczenie zachowan komunikacyjnych powinno by¢ interpretowane jedy-
nie w odniesieniu do obserwowanego kontekstu sytuacyjnego, gdyz w duzej
mierze jest uzaleznione od znajomos$ci dziecka i jego reakcji. Z uwagi na
ograniczony repertuar zachowan komunikacyjnych dzieci z giteboka niepet-
nosprawnosciag intelektualng moga wykorzystywac to samo zachowanie do
realizacji roznych celow.

. Wyniki analizy wykazaty, ze badane dzieci z gtebokg niepetnosprawnoscia
intelektualng sg zdolne do inicjowania, podtrzymywania oraz przerywania
interakcji z dorostym cztonkiem rodziny. Inicjowanie kontaktu z dorostym
podczas ubierania i rozbierania w nowym kontekscie sytuacyjnym miato na
celu m.in.: przywolanie uwagi dorostego, pokazanie swojego zadowolenia,
ponowienie sytuacji zabawowej, okazanie czuto$ci dorostemu. Podtrzymy-
wanie kontaktu z dorostym bylo wyrazone poprzez: zainteresowanie otocze-
niem, dzielenie uwagi z dorostym, specyficzng odpowiedz na zachowanie
dorostego, wspolng realizacj¢ celu przez dziecko i dorostego. Potrzeba prze-
rwania interakcji wigzata si¢ z wyrazeniem sprzeciwu wobec dziatan doroste-
go 1 zamanifestowaniem swojej potrzeby (np. snu).

. Skutecznos$¢ komunikacji badanych dzieci byta uwarunkowana wieloczyn-
nikowo — zalezata od kompetencji uczestnikow interakcji oraz kontekstu
sytuacyjnego. Podstawowym czynnikiem byla reakcja dorostego na zacho-
wanie komunikacyjne dziecka, a warunkiem skutecznej komunikacji byto
zauwazenie przez dorostego zachowania dziecka, jego poprawna interpre-
tacja oraz adekwatna odpowiedz. Innymi waznymi czynnikami sprzyja-
jacymi skutecznej komunikacji byly: uwaznos¢ dorostego na zachowania
komunikacyjne dziecka, znajomos$¢ specyficznych reakcji dziecka, kiero-
wanie do dziecka czytelnych komunikatow, zauwazanie wysitkow dziecka
oraz motywowanie go do dalszej aktywnosci, uszanowanie aktualnych po-
trzeb dziecka i dopasowywanie si¢ do nich (responsywnos¢, dostrojenie),
traktowanie dziecka, jako partnera komunikacji. Rownie istotne byty: po-
ziom rozwoju psychoruchowego dziecka, jednoznaczno$¢ jego zachowan
komunikacyjnych, poziom rozumienia komunikatow wysytanych przez do-
rostego, aktualne samopoczucie dziecka, znajomos¢ kontekstu sytuacyjne-
go i przebiegu danej czynnosci, determinacja i motywacja dziecka. Analiza
materialu badawczego wykazata, ze realizacja czynnosci ubierania i rozbie-
rania w nowych dla dzieci kontekstach sytuacyjnych nie wptyngta w zna-
czacy sposob na skuteczno$¢ ich komunikacji.

. Zaobserwowano, ze badane dzieci z glgboka niepetnosprawnosci intelektual-
ng podczas ubierania i rozbierania w nowym konteks$cie sytuacyjnym wyko-
rzystujg zazwyczaj stosowne zachowania komunikacyjne. Jednak z uwagi na
ich niejednoznacznos$¢ trudno jest okresli¢, do ktérej grupy zaliczy¢ dane za-
chowanie komunikacyjne — stosownych czy niestosownych. Nalezy zwroci¢
szczegolng uwage na zachowania, ktore sa jedynymi dostepnymi i swoistymi
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dla danego dziecka, cho¢ nie zawsze typowymi czy zgodnymi z ogo6lnie obo-

Wwigzujagcymi wzorcami.

8. Wyszczegdlnione zachowania komunikacyjne badanych dzieci ocenione pod
wzgledem skuteczno$ci 1 stosownosci mozna zakwalifikowaé do czterech
sposobow komunikacji (Morreale, Spitzberg, Barge, 2008; Marcinkowska,
2013): zminimalizowana (nieskuteczna i niestosowna), bierna (stosowna i nie-
skuteczna), zmaksymalizowana (skuteczna i niestosowna) i zoptymalizowa-
na (skuteczna i stosowna). Rozwijanie kompetencji komunikacyjnych dzieci
z glebokg niepetnosprawnoscia intelektualng bedzie wymagalto zastosowania
roznorodnych procedur w zalezno$ci od obserwowanego sposobu komunika-
cji (Marcinkowska, 2016).

Dziecko z gteboka niepetnosprawnoscig intelektualng zazwyczaj jest po-
strzegane przez pryzmat posiadanych deficytow i ograniczen. Moze rowniez
traci¢ swoja podmiotowos¢, poniewaz we wszystkich sferach zycia jest uza-
leznione od innych osob. Funkcjonujac w hermetycznym S$rodowisku — naj-
czesciej wsirdd osob z najblizszej rodziny — jego zycie jest zdeterminowane
oddzialywaniami leczniczo-terapeutycznymi. Dlatego celem podjetych analiz
uczyniono przedstawienie innego obrazu dziecka z glgboka niepetnospraw-
noscig intelektualna, zorientowanego na jego zasoby. Wykazano, ze podczas
czynnosci ubierania i rozbierania w znanych oraz nowych kontekstach sytu-
acyjnych dziecko z glgboka niepetnosprawnoscig intelektualna: (1) posiada
gotowos¢ do komunikowania si¢ z innymi; (2) porozumiewa si¢ w swoj indy-
widualny sposob, wykorzystujac przede wszystkim komunikacje niewerbalng,
zarOwno intencjonalng jak i nieintencjonalng; (3) moze w pewnym stopniu
aktywnie uczestniczy¢ w czynnosciach dnia codziennego i na miar¢ swoich
mozliwos$ci samo stanowi¢ o sobie; (4) moze skutecznie inicjowac, podtrzymy-
wac i przerywac interakcje z dorostym; (5) powinno zostac ustyszane nie tyl-
ko przez cztonkow swojej rodziny, lecz takze w szerszej przestrzeni spotecz-
nej. Poznanie dziecka powinno rozpocza¢ si¢ w jego naturalnym srodowisku,
czyli w rodzinie podczas realizacji rutynowych czynnosci dnia codziennego.
Srodowisko rodzinne stwarza dziecku ,,bezpieczna przystan”, w ktérej moze
ono rozwijac¢ swoje kompetencje komunikacyjne i doswiadczaé skutecznej ko-
munikacji. Juz od pierwszych dni zycia dziecko i rodzice dopasowuja si¢ do
wzajemnych wzorow zachowan (Twardowski, 2014). Rozumienie zachowan
komunikacyjnych dziecka jest uzaleznione od uwagi i wrazliwo$ci otocze-
nia oraz od jego gotowosci do reagowania na nie (Wojnarska, 2016). Nalezy
wiec podkresli¢, ze projektowanie efektywnych form wspierania komunikacji
dziecka z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng powinno odbywacé si¢
w §cistej wspotpracy z jego rodzicami/opiekunami (najblizszymi cztonkami
rodziny). Poglebione badania nad sposobami komunikowania si¢ dzieci z gle-
boka niepelnosprawnoscig intelektualng mogg przyczynic sie do pozytywnych
zmian zaré6wno w praktyce wychowawczej, jak i terapeutyczne;j.
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KOMUNIKACJA DZIECI Z GLEBOK A NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA W SRODOWISKU RODZINNYM W NOWYCH
KONTEKSTACH SYTUACYJNYCH — CZESC 11

Abstrakt

W pierwszej czesci artykutu przedstawiono charakterystyke komunikacji dziecka z gleboka
niepetnosprawno$cia intelektualng z dorostym w $rodowisku rodzinnym w znanym konteks$cie
sytuacyjnym podczas czynnoS$ci ubierania i rozbierania. Druga czes$¢ artykutu dotyczy czynno-
$ci ubierania i rozbierania w nowym konteks$cie sytuacyjnym (w stosunku do pierwszej czesci
zmianie ulegl jeden element kontekstu, wybrany przez rodzicow z pigciu mozliwych, takich jak:
miejsce, czas, rekwizyty, dorosty uczestnik, dziatania dorostego uczestnika interakcji).

W przeprowadzonych badaniach zastosowano jako$ciowa orientacj¢ badawcza. Wykorzystano
metode obserwacji, technike obserwacji probek zdarzen oraz autorski Arkusz obserwacji, analizy
1 interpretacji zachowan komunikacyjnych w sytuacji komunikacyjnej. Material badawczy byt opra-
cowywany wedtug zaplanowanych etapoéw: (1) analiza zgromadzonych nagran — opis kontekstu sy-
tuacyjnego, rejestracja zachowan komunikacyjnych dziecka i dorostego; (2) analiza zachowan komu-
nikacyjnych dziecka — wskazanie niewerbalnych i werbalnych zachowan komunikacyjnych zgodnie
z kanatami komunikacyjnymi dzieci z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualna (oddech, sygnaty
plynace z ciata, mimika, wyraz oczu, gestykulacja, postawa/uktad ciata, mowa); (3) interpretacja
zaobserwowanych zachowan komunikacyjnych — przypisanie zachowaniom komunikacyjnym cech
(skutecznos¢ i stosownosc) i proba nadania im znaczenia (wskazanie zachowan dzieci, ktore moga
$wiadczy¢ o probach inicjowania, podtrzymywania lub przerywania interakcji). Prezentowane opra-
cowanie obejmuje analize fragmentow sytuacji komunikacyjnych, ktéra miata na celu wnioskowanie
o czynnikach warunkujacych skuteczno$¢ oraz stosownos¢ komunikacji dziecka z gieboka niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Podjeto rowniez probe rozwazan nad wptywem zmian wprowadzonych
w przebieg czynnos$ci ubierania i rozbierania. Artykut stanowi czg¢$¢ ogolnopolskich badan, ktore
zostaly zrealizowane w ramach rozprawy doktorskiej pt. Komunikacja dzieci z glebokq niepetno-
sprawnosciq intelektualng w srodowisku rodzinnym w znanych i nowych kontekstach sytuacyjnych.

Stowa kluczowe: komunikacja dziecka, glgboka niepelnosprawnos¢ intelektualna, rodzina,
kontekst sytuacyjny, interakcja, relacje, skutecznos¢, stosownos¢, wspieranie

CNS nr 4(58) 2022, 49-65



Komunikacja dzieci z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng w srodowisku... 65

CHILDREN WITH PROFOUND INTELLECTUAL DISABILITIES’ METOD
OF COMMUNICATION IN FAMILY ENVIRONMENT SIN NEW SITUATIONAL
CONTEXTS — PART II

Abstract

The first part of the article presents the characteristics of communication of a child with
profound intellectual disability with an adult in the family environment in a familiar situational
context during dressing and undressing activities. The second part of the article describes the
activity of dressing and undressing in a new situational context (compared to the first part, one
context selected by parents from five possible ones, such as place, time, accessories, adult partici-
pant, actions of an adult participant of the interaction, has changed.

In the conducted research, a qualitative research orientation, as well as the method of ob-
servation, the technique of observing samples of events and the author’s Sheet for Observation,
Analysis and Interpretation of Communicative Behaviour in a Communicative Situation were
used. The research material was developed according to the planned stages: (1) analysis of the
collected recordings — description of the situational context, recording of the child’s and adult’s
communicative behaviour; (2) analysis of the child’s communicative behaviour — identification
of non-verbal and verbal communicative behaviour according to the communicative channels
of children with profound intellectual disability(breathing, body signals, facial expression, eye
expression, gestures, posture/body position, speech); (3) interpretation of observed communica-
tive behaviours — assigning characteristics (effectiveness and appropriateness) to communicative
behaviour and attempting to give them meaning (identifying children’s behaviour that may indi-
cate attempts to initiate, maintain or interrupt interactions). The article includes an analysis of
fragments of communication situations, which was aim at drawing conclusions about the factors
determining the effectiveness and appropriateness of communication of a child with profound
intellectual disability. An attempt was also made to consider the impact of changes made in
the course of dressing and undressing activities. The presented article is part of the nationwide
research that was carried out as part of the doctoral dissertation entitled Communication of
children with profound intellectual disability in the family environment in familiar and new
situational contexts.

Keywords: child communication, profound intellectual disability, family, situational context,
interaction, relationship, effectiveness, appropriateness, support
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Wprowadzenie

Problematyka leczenia uzaleznien, po dtugim okresie nieliczenia si¢ z nig
jako dziedzing warta poddawania badaniom naukowym, wspierana w gtéwnej
mierze przez ruchy samopomocowe a nie przez profesjonalng kadrg, jest obecnie
w miejscu, w ktorym duze znaczenie przypisuje si¢ wykorzystywanym w lecze-
niu strategiom. Przewazaja tutaj metody ,,oparte na dowodach naukowych” ro-
zumiane jako strategie, ktorych skutecznos$¢ zostata poddana klinicznej ocenie,
udokumentowana naukowo oraz uznana za odpowiednig w leczeniu konkretnej
jednostki ludzkiej, populacji badz zaburzenia (Sorensen, Hettema, Larois, 2016).

Zmiana paradygmatéw mys$lenia w tym obszarze najprawdopodobniej jest
konsekwencja epidemiologicznego statusu uzaleznien, ktére w zatrwazajacym
tempie, demokratycznie rozprzestrzeniajg si¢ na catym S$wiecie. ,,Wedlug ba-
dan WHO alkohol, jako trucizna o powolnym dziataniu i bardzo silnym po-
tencjale uzalezniajacym, jest trzecim, najczestszym powodem zgondéw w spote-
czenstwach rozwinigtych, po chorobach uktadu krazenia i papierosach” (Rabij,
Brzozka, 2019, za: Warzynski, 2019, s. 87). Natomiast z przeprowadzanych na
przestrzeni ostatnich dziesigcioleci badan wynika, ze dorosty mieszkaniec glo-
bu wypijat rocznie 5,9 litra czystego alkoholu, a w 2017 r. liczba ta wzrosta do
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6,5 litrow (Moskal, 2019; Warzynski, 2019). Prognozuje si¢, ze do roku 2030 be-
dzie obserwowany wzrost o kolejne 0,8 litra, co daje 7,6 litra czystego alkoholu
etylowego wypijanego w skali roku przez dorosta osobg (Moskal, 2019; Waw-
rzynski, 2019). Zawezajac problematyke do obszaru Polski, niepokojace dane
opublikowata réwniez Panstwowa Agencja Rozwigzywania Problemow Alkoho-
lowych (PARPA). Zgodnie z danymi statystycznymi (PARPA, 2021), w 1993 r.
na jednego mieszkanca Polski przypadato spozycie 6,52 litra stuprocentowego
alkoholu w ciggu roku, natomiast w roku 2021 liczba ta wynosita juz 9,70 litra.

Opicka zdrowotna réznych panstw $wiata oferuje osobom z uzaleznieniem
liczne mozliwosci rehabilitacji zaburzen uzywania substancji psychoaktywnych
badz zachowan kompulsywnych (Jakubczyk, Wojnar, 2012; Cendrowicz, 2013).
Osoby z zaburzeniami uzywania srodkow psychoaktywnych lub behawioralny-
mi potrzebujg terapii i rehabilitacji spotecznej, prowadzonych metodami uzna-
nymi powszechnie za najbardziej skuteczne, co potwierdzajg wyniki badan na-
ukowych. W medycynie i w naukach spotecznych wcigz poszukuje si¢ strategii
i metod, ktore w wychodzeniu z nalogowe;j destrukcji beda przynosi¢ najbardziej
zadowalajace rezultaty. Dotychczasowe badania nad najbardziej skutecznymi
interwencjami terapeutycznymi wskazuja te bardziej efektywne niz pozostate,
takie jak terapia poznawczo-behawioralna (Barry, Petry, 2016) czy dialog mo-
tywujacy (Jaraczewska, Adamczyk-Zientara, Banaszak, 2015; Glynn, Moyers,
2016). Niewiele jest jednak polskich publikacji traktujacych o tym, ktoére z me-
tod mozna by potaczy¢, aby postgpowanie wobec 0sob z uzaleznieniami uczynié
bardziej efektywnym (Sterna, Sterna, 2016).

Celem artykutu jest identyfikacja metod terapeutycznych, ktoére moga podle-
gac procesowi taczenia, aby zoptymalizowac i uczyni¢ skutecznym proces zdro-
wienia jednostek z problemem uzaleznienia.

Material i metoda badawcza

W badaniach wtasnych zastosowano metod¢ przegladu systematycznego li-
teratury. Mark Petticrew oraz Helen Roberts, w ksiazce Systematic reviews in
the social sciences: A practical guide (2006, s. 9-10, za: Matera, Czapska, 2014,
s. 17), o metodzie przegladu systematycznego napisali jako o przegladzie ,,li-
teratury naukowej z zastosowaniem S$cisle okreslonego zestawu metod, w celu
zredukowania systematycznych bledéw (obcigzen) za pomoca zidentyfikowa-
nia, oceny i syntezy wynikow wszystkich istotnych badan podstawowych (bez
wzgledu na schemat badania), aby uzyska¢ odpowiedz na konkretne pytanie
badawcze (lub zestaw pytan badawczych). W procesie realizacji tego zadania
okresla si¢ z gory 1 szczegdtowo metody, podobnie jak w kazdym badaniu socjo-
logicznym. Pod tym wzgledem przeglady systematyczne r6znig si¢ od tradycyj-
nych, narracyjnych artykulow przegladowych”. Procedura przegladu systema-
tycznego sprowadza si¢ do nastepujacych faz: planowanie procesu badania oraz
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okreslenie jego celu (wyszukiwanie wstgpne), wyszukiwanie pelne i pozyskiwa-
nie literatury, ekstrakcja i ocena zebranych dowodow, synteza i analiza wynikow
oraz raportowanie i udostepnianie wynikow (Mazur, Ortowska, 2018).

Badania stanowiace przedmiot artykutu przygotowano na podstawie elemen-
tow standardu metodologicznego PRISMA. Jest to ,,oparty na dowodach mini-
malny zestaw pozycji do zglaszania w przegladach systematycznych i metaana-
lizach. PRISMA koncentruje si¢ przede wszystkim na raportowaniu przegladow
oceniajacych efekty interwencji, ale moze by¢ rowniez wykorzystywany jako
podstawa do raportowania przegladoéw systematycznych o celach innych niz
ocena interwencji (np. ocena etiologii, chorobowosci, diagnozy lub rokowania)”
(PRISMA. Przejrzyste raportowanie systematycznych przegladow i metaanaliz,
https:/www.prisma-statement.org/?Aspx AutoDetectCookieSupport=1). Wybor
literatury na podstawie czasopisma ,,Addiction” podyktowany zostal analiza
wskaznika bibliometrycznego Impact Factor. W 2021 r. dla czasopisma ,,Ad-
diction” wynosit on 7.25 (Most Wiedzy, Addiction, https://mostwiedzy.pl/pl/ma-
gazine/addiction,214-1), czyniac je tym samym znaczgcym punktem odniesie-
nia dla srodowiska naukowego. Czynnikiem, ktory nie pozostat bez znaczenia
w konteks$cie ograniczenia wyboru do jednego czasopisma byl rowniez parametr
czasu — przeglad systematyczny jest bowiem czasochlonng metoda badawczg.
Przeszukanie wigkszej liczby baz danych wymagatoby zatem zaangazowania
zardwno wickszej liczby badaczy, jak i dtuzszego czasu, by zapewni¢ jak naj-
wyzszy stopien rzetelnosci.

Podczas wyszukiwania wstepnego badan dotyczacych taczenia metod w psy-
choterapii uzaleznien, stanowigcych materiat badawczy, uzyto stow kluczowych:
combined methods, integrated treatment, psychotherapy. Wybor jezyka angiel-
skiego jako wiodacego podyktowany zostal przewaga artykutow publikowanych
w tym jezyku w czasopi$mie ,,Addiction”.

W wyniku przeprowadzonego przegladu pilotazowego podjeto decyzje
o zmianie stow kluczowych. Metody taczone w psychoterapii uzaleznien oka-
zaty si¢ nie figurowacé w literaturze naukowej jako kategoria badawcza, a swoje
zastosowanie znajdowac gtownie w praktyce. W zwigzku z tym postanowiono
wyselekcjonowac konkretne metody oddziatywan leczniczych, mogacych sta-
nowi¢ zarowno indywidualng forme leczenia, jak i metode stosowang z inny-
mi dziataniami. W konsekwencji, do zestawu stéw kluczowych wlaczono (na
podstawie koncepcji przybierajacych wspotczesnie na sile i popularnosci w le-
czeniu uzaleznien): mindfulness, dialog motywujacy oraz terapi¢ poznawczo-
-behawioralng, a takze farmakoterapi¢, nierzadko stanowiaca uzupelnienie
innych strategii leczenia zaburzen natury psychicznej. Podczas petnego wyszu-
kiwania uzyto nastgpujacych stow kluczowych w jezyku angielskim: mindful-
ness, motivational interviewing, cognitive-behavioral therapy, pharmacother-
apy w opcjach: mindfulness and pharmacotherapy, motivational interviewing
(MI) and pharmacotherapy, cognitive-behavioral therapy (CBT) and pharma-
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cotherapy, cognitive-behavioral therapy (CBT) and motivational-interviewing
(MI) oraz cognitive-behavioral therapy (CBT) and mindfulness.

Zgodnie ze standardami prowadzenia przegladu systematycznego doprecyzo-
wano brzmienie pytania przegladowego, opartego na modelu PICO (Population,
Intervention, Comparison, Outcomes) (Matera, Czapska, 2014): Jakie metody
leczenia, wykorzystywane wspotczesnie w psychoterapii uzaleznien osob do-
rostych, mozna taczy¢ celem optymalizacji procesu zdrowienia pacjentow z za-
burzeniami zwigzanymi z uzywaniem substancji psychoaktywnych, w $wietle
przegladu systematycznego czasopisma ,,Addiction” z lat 1993-2022? Pytanie

Rekordy
opublikowane
w czasopi$mie ,Addiction”
w latach 1993-2022

(n =868)
pharmacotherapy pharmacotherapy pharmacotherapy cog nlt;;z—rt;ehaworal cognitive-behavioral
and and motivational and motivational and moti \fa };iona / therapy
mindfulness interviewing interviewing interviewing and mindfuiness
(n=17) (n=195) (n=195) (n = 265) (n=239)

Analiza tytutow

i abstraktow
(n=34)

pharmacotherapy cognitive-behavioral

pharmacotherapy pharmacgthcfrapy and therapy cognitive-behavioral
and and motivational o . . therapy
. ) L cognitive-behavioral and motivational .
mindfulness interviewing thera interviewin and mindfuiness
(n=0) (n=8) el 9 (n=1)

(n=14) (n=11)

Rekordy
po odrzuceniu

duplikatow
(n=26)

Diagram 1. Diagram przeptywu wyszukanych i wyselekcjonowanych rekordéow dotyczacych
faczenia metod w psychoterapii uzaleznien w czasopis$mie ,,Addiction”

Zrddto: badania wiasne.
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glowne uzupetniaja pytania szczegétowe dotyczace rodzajow, form, przedmiotu
terapii oraz badania nad skutecznoscig danych oddziatywan.

Wyszukiwanie petne zostato przeprowadzone 14—19 marca 2022 roku. W tym
celu zastosowano kryteria wlaczenia i wylaczenia, wystepujace tacznie. Wsrod
kryteriow formalnych zostaty wyszczeg6lnione: artykuty naukowe publikowa-
ne w czasopi$mie ,,Addiction”, publikacje wylacznie w jezyku angielskim, z lat
1993-2022, badawcze, ktorych teksty w catosci opublikowano w formacie pdf.
Natomiast do kryteriow merytorycznych zaliczono: teksty dotyczace taczenia me-
tod w psychoterapii uzaleznien oséb powyzej 18. r.z., artykuly obejmujace uza-
leznienie od substancji psychoaktywnych, publikacje o charakterze empirycznym
oraz publikacje oparte na badaniach eksperymentalnych i korelacyjnych.

Na tym etapie badan, przy wykorzystaniu filtrow w wyszukiwarce Wiley
Online Library (wiley.com) i wskazanych w formalnych kryteriach wiaczenia
i wylgczenia, zostaty jednoczes$nie przeanalizowane tytuty oraz streszczenia
rekordow — tacznie 868. Analiza tytutéw oraz abstraktow wykazata, ze nie-
wielka czeg$¢ pismiennictwa dotyczyla taczenia podejs¢ terapeutycznych. Wy-
selekcjonowano wowczas 34 artykuty odpowiadajace postawionemu pytaniu
przegladowemu. W nastgpstwie wyeliminowania duplikatow pozostato 26 re-
kordow (rycina 1).

Na kolejnym etapie przeanalizowano pelne tresci artykutow pod katem kwa-
lifikowalno$ci. W jego wyniku wykluczono sze$¢ rekordow z uwagi na niespet-
nienie kryteriow wlaczenia: wiek badanych powyzej 18. r.z, empiryczny cha-
rakter publikacji czy okreslenie proby badawczej. Ostatecznie w przegladzie
uwzgledniono 20 artykutow o charakterze empirycznym.

Dysponujac lista pozycji wlaczonych w przeglad rekordéw, dokonano eks-
trakcji danych (Mazur, Orlowska, 2018), w ktorej raportowaniu zostaty podda-
ne: autor/autorzy, tytul, rok wydania, cel badania, typ badania, metoda zbierania
danych, grupa badawcza oraz wyniki badan. Zakwalifikowane do przegladu re-
kordy zostaly poddane ocenie krytycznej (Matera, Czapska, 2014). Zestawiono
je w tabeli 1.

Tabela 1. Artykuty naukowe opublikowane w czasopismie ,,Addiction” w latach 1993-2022,
zakwalifikowane do przegladu systematycznego

Charla Nich,

Donna M. LaPaglia,
Erica N. Peters,
Caroline J. Easton,
Nancy M. Petry

behavioral therapy
and contingency
management to
enhance their effects
in treating cannabis
dependence: less can
be more, more or less

Tytul Rok Zakres Numer
Lp. Autor/autorzy . R
artykulu wydania stron czasopisma
1. | Kathleen M. Carroll, Combining cognitive 2012 | 1650-1659 107(9)
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Tytul Rok Zakres Numer
Lp. Autor/autorzy . R
artykulu wydania stron czasopisma
2 | Mareike Augsburger, Effects of a minimal- 2021 108-117 117(1)
Esta Kaal, Triin Ulesoo, guided on-line
Andreas Wenger, intervention for
Matthijs Blankers, alcohol misuse
Severin Haug, in Estonia:
David D. Ebert, A randomized
Heleen Riper, controlled trial
Matthew Keough,
Helen Noormets,
Michael P. Schaub,
Karin Kilp
3 | Amanda Baker, Brief cognitive 2005 367-378 100(3)
Nicole K. Lee, behavioural
Melissa Claire, interventions for
Terry J. Lewin, regular amphetamine
Tanya Grant, users: A step in the
Sonja Pohlman, right direction
John B. Saunders,
Frances Kay-Lambkin,
Paul Constable,
Linda Jenner,
Vaughan J. Carr
4 | Adrian B. Kelly, Maritally distressed 2000 | 1537-1549 95(10)
W. Kim Halford, women with alcohol
Roaa McD. Young problems: the impact
of a short-term
alcohol-focused
intervention on
drinking behaviour
and marital
satisfaction
5 | Joel D. Killen, Failure to improve 2010 1660-1668 105(9)
Stephen P. Fortmann, cigarette smoking
Greer M. Murphy Jr, abstinence with
Chris Hayward, cognitive behavior
Dalea Fong, therapy + transdermal
Kimberly Lowenthal, selegiline
Susan W. Bryson,
Diana T. Killen,
Alan F. Schatzberg
6 | Jennifer R. Laude, Extended treatment 2017 | 1451-1459 112(8)
Steffani R. Bailey, for cigarette
Erin Crew, Ann Varady, smoking cessation:
Anna Lembke, A randomized control
Danielle McFall, trial
Anna Jeon, Diana Killen,
Joel D. Killen,
Sean P. David
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Tytul Rok Zakres Numer
Lp. Autor/autorzy . R
artykulu wydania stron czasopisma
7 | Joy M. Schmitz, PPAR-gamma agonist 2017 | 1861-1868 112(10)
Charles E. Green, pioglitazone modifies
Khader M. Hasan, craving intensity
Jessica Vincent, and brain white
Robert Suchting, matter integrity in
Michael F. Weaver, patients with primary
F. Gerard Moeller, cocaine use disorder:
Ponnada A. Narayana, A double-blind
Kathryn A. Cunningham, | randomized controlled
Kelly T. Dineley, pilot trial
Scott D. Lane
8 | Kathleen M. Carroll, Treatment of 1998 713-728 93(5)
Charla Nich, cocaine and alcohol
Samuel A. Ball, dependence with
Elinore McCance, psychotherapy and
Bruce J. Rounsavile disulfiram
9 | Kathleen M. Carroll, One-year follow-up 2000 | 1335-1349 95(09)
Charla Nich, of disulfiram and
Samuel A. Ball, psychotherapy for
Elinore McCance, cocaine-alcohol users:
Tami L. Frankforter, Sustained effects of
Bruce J. Rounsaville treatment
10 | Joel D. Killen, Extended cognitive 2008 | 1381-1390 103(8)
StephenP. Fortmann, behavior therapy for
Alan F. Schatzberg, cigarette smoking
Christina Arredondo, cessation
Greer Murphy,
Chris Hayward,
Maria Celio,
DeAnn Cromp,
Dalea Fong,
Maya Pandurangi
11 | S. Paul Berger, A medication 2005 58-67 100
Theresa M. Winhusen, screening trial (Suppl. 1)
Eugene C. Somoza, evaluation of
Judy M. Harrer, reserpine, gabapentin
Juris P. Mezinskis, and lamotrigine
Deborah B. Leiderman, pharmacotherapy of
Margaret A. Montgomery, | cocaine dependence
R. Jeffrey Goldsmith,
Daniel A. Bloch,
Bonita M. Singal,
Ahmed Elkashef
12 | Theresa M. Winhusen, A placebo-controlled 2005 68-77 100
Eugene C. Somoza, screening trial of (Suppl. 1)

Judy M. Harrer,
Juris P. Mezinskis,

tiagabine, sertraline
and donepezil as
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Linda M. Collins,
Michael C. Fiore,
Stevens S. Smith,
David Fraser,
Daniel M. Bolt,

effectiveness of
motivation chase
intervention
components for use
with smokers

Tytul Rok Zakres Numer
Lp. Autor/autorzy . R
artykulu wydania stron czasopisma
Margaret A. Montgomery, | cocaine dependence
R. Jeffrey Goldsmith, treatments
Florence S. Coleman,
Daniel A. Bloch,
Deborah B. Leiderman,
Bonita M. Singal,
Paul Berger,
Ahmed Elkashef
13 | Walter Ling, Buprenorphine 2016 | 1416-1427 111(8)
Maureen P. Hillhouse, + naloxone plus
Andrew J. Saxon, naltrexone for
Larissa J. Mooney, the treatment of
Christie M. Thomas, cocaine dependence:
Alfonso Ang, The Cocaine Use
Abigail G. Matthews, Reduction with
Albert Hasson, Buprenorphine
Jeffrey Annon, (CURB) study
Steve Sparenborg,
David S. Liu,
Jennifer McCormack,
Sarah Church,
William Swafford,
Karen Drexler,
Carolyn Schuman,
Stephen Ross,
Katharina Wiest,
P. Todd Korthuis,
William Lawson,
Gregory S. Brigham,
Patricia C. Knox,
Michael Dawes,
John Rotrosen
14 | Daniel Frings, Comparison of 2020 977-985 115(5)
Ian P. Albery, Allen Carr’s
Antony C. Moss, Easyway programme
Helen Brunger, with a specialist
Meda Burghelea, behavioural and
Sarah White, pharmacological
Kerry V. Wood smoking cessation
support service:
A randomized
controlled trial
15 | Jessica W. Cook, Comparative 2015 117-128 111(1)
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Tytul Rok Zakres Numer
Lp. Autor/autorzy . R
artykulu wydania stron czasopisma
Timothy B. Baker, unwilling to quit:
Megan E. Piper, A factorial screening
Tanya R. Schlam, experiment
Douglas Jorenby,
Wei-Yin Loh,
Robin Mermelstein
16 | Steven Shoptaw, Randomized 2005 78-90 100
Donnie W. Watson, controlled pilot (Suppl. 1)
Chris Reiber, trial of cabergoline,
Richard A. Rawson, hydergine and
Margaret A. Montgomery, | levodopa/carbidopa:
Maria D. Majewska, Los Angeles Cocaine
Walter Ling Rapid Efficacy
Screening Trial
(CREST)
17 | Mark D. Litt, Coping skills training 2008 637648 103(4)
Ronald M. Kadden, and contingency
Elise Kabela-Cormier, management
Nancy M. Petry treatments
for marijuana
dependence:
Exploring
mechanisms of
behavior change
18 | Walter Ling, Sustained-release 2014 | 1489-1500 10909)
Linda Chang, methylphenidate
Maureen Hillhouse, in a randomized
Alfonso Ang, trial of treatment of
Joan Striebel, methamphetamine use
Jessica Jenkins, disorder
Jasmin Hernandez,
Mary Olaer,
Larissa Mooney,
Susan Reed,
Erin Fukaya,
Shannon Kogachi,
Daniel Alicata,
Nataliya Holmes,
Asher Esagoff
19 | Kenneth D. Ward, Randomized trial of 2012 394-403 108(12)
Taghrid Asfar, the effectiveness of
Radwan Al Ali, combined behavioral/

Samer Rastam,

Mark W. Vander Weg,
Thomas Eissenberg,
Wasim Maziak

pharmacological
smoking cessation
treatment in Syrian
primary care clinics
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Tytul Rok Zakres Numer
Lp. Autor/autorzy . R
artykulu wydania stron czasopisma
20 | Jamie Hartmann-Boyce, Efficacy of 2013 | 1711-1721 108(10)
Lindsay F. Stead, interventions to
Kate Cahill, combat tobacco
Tim Lancaster addiction: Cochrane
update of 2012
reviews

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Wyniki badan uzyskanych w przegladzie systematycznym

Na etapie syntezy rekordy wtaczone w badania zorganizowano w logiczne kate-
gorie: najczesciej taczone interwencje, formy terapii wykorzystywane w taczeniu
metod psychoterapeutycznych (terapia indywidualna, terapia grupowa, samopo-
moc), substancje psychoaktywne, na ktore jest nakierowane fgczenie metod oraz
stopien skuteczno$ci integracji metod terapeutycznych, ktore pod tym katem prze-
analizowano i zsyntezowano wyniki badan wszystkich wlaczonych artykutow.

W artykutach uwzglednionych w przegladzie systematycznym przedmiotem
rozwazan bylo taczenie farmakoterapii z mindfulness, farmakoterapii z dialo-
giem motywujacym, farmakoterapii z terapig poznawczo-behawioralna, terapii
poznawczo-behawioralnej z dialogiem motywujacym oraz terapii poznawczo-
-behawioralnej z mindfulness.

Podczas dokonywania analizy z kategorii terapii poznawczo-behawioralnej
wyloniono jej nastgpujace podkategorie: wsparcie/interwencje/oddziatywa-
nia behawioralne (behavioural support, behavioural interventions), zachety
motywacyjne (motivational incentives, contingency management), doradztwo
poznawczo-behawioralne w zakresie narkotykow (cognitive behavioral drug
counseling), poradnictwo w zakresie redukcji zachowan (behavioral reduction
counseling, BR). Z kategorii dialogu motywujacego wyselekcjonowano podkate-
gorig: motivation enhancement treatment (MET). Tabela 2 prezentuje wyltonione
podkategorie z kategorii terapia poznawczo-behawioralna i dialog motywujacy.

Analiza artykutéow wilaczonych do przegladu systematycznego wykazata, ze
najczesciej taczonymi metodami leczenia, wykorzystywanymi w konteks$cie
uzaleznien od substancji psychoaktywnych, sa: terapia poznawczo-behawioral-
na (wraz z wyodregbnionymi z niej podkategoriami) z farmakoterapig — trak-
towalo o tym 15 z 20 rekordow. Pig¢ badan dotyczylo integracji terapii po-
znawczo-behawioralnej (lub ktorej$ z jej podkategorii) z elementami dialogu
motywujacego (Halford, Young, 2000; Baker i in., 2005; Litt i in., 2008; Kelly
11in., 2020; Augsburger i in., 2021), kolejne dwa odnositly si¢ do faczenia metod
w obrebie kategorii terapii poznawczo-behawioralnej — terapie poznawczo-be-
hawioralng z zachgtami motywacyjnymi (Caroll i in., 2012; Schmitz i in., 2017).

CNS nr 4(58) 2022, 67-83



Metody tgczone w psychoterapii uzaleznien — przeglgd systematyczny czasopisma... 77

Tabela 2. Podkategorie wytonione z kategorii terapia poznawczo-behawioralna
i dialog motywujacy

Terapia poznawczo-behawioralna Dialog motywujacy
(cognitive-behavioural therapy) (motivational interviewing)

wsparcie / interwencje / oddziatywania behawioralne | motivational enhancement treatment
(behavioural support, behavioural interventions) (MET)

zachety motywacyjne
(motivational incentivies, contingency management)

doradztwo poznawczo-behawioralne
w zakresie narkotykow
(cognitive behavioral drug counseling)

poradnictwo w zakresie redukcji zachowan
(behavioral reduction counseling, BR)

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wsrod analizowanych badan pojawity si¢ rowniez warianty integracji wigcej
niz dwoch metod leczenia — poradnictwa w zakresie redukcji zachowan, dialogu
motywujacego oraz farmakoterapii (Cook i in., 2015), a takze terapii poznaw-
czo-behawioralnej, dialogu motywujacego i farmakoterapii (Frings i in., 2020).
Zaden z analizowanych rekordow nie uwzgledniat metody mindfulness.

Integrowanie specyficznych podejs¢ terapeutycznych odbywa sie gtownie
w formie kontaktu indywidualnego — za tezg tg przemawia 18 badan, pozostale
dwa dotyczg formy grupowej oraz dziatan samopomocowych.

Dokonany przeglad badan wykazal, Ze laczenie metod leczniczych jest nakie-
rowane na konkretne substancje psychoaktywne: nikotyna — siedem artykutow
(Killen i in., 2008; Killen i in., 2010; Ward 1 in., 2012; Hartmann-Boyce i in.,
2013; Cook i in., 2015; Laude i in., 2017; Frings i in., 2020); kokaina — siedem
rekordoéw (Berger i in., 2005; Shoptaw i in., 2005; Winhusen i in., 2005; Schmitz
iin., 2017), w tym dwa (Carroll i in., 1998; Carroll i in., 2000) dotyczace uzy-
wania kokainy z alkoholem oraz jeden obejmujacy aplikowanie kokainy z opio-
idami (Ling 1 in., 2016); alkohol — cztery artykuty (Kelly, Halford, Young, 2000;
Augsburger i in., 2021), wlgczajac w to dwa z odniesieniem do kokainy, konopie
(Litt 1 in., 2008; Carroll i in., 2012); po jednym artykule dotyczacym zazywania
amfetaminy (Baker, Lee, Claire, 2005), metamfetaminy (Ling i in., 2014) oraz
opioidow w potaczeniu z kokaing (Ling i in., 2016).

W kontekscie leczenia uzaleznienia od nikotyny oraz kokainy interwencjami
najczesciej taczonymi byty strategie poznawczo-behawioralne (i ich podkate-
gorie) z farmakoterapia (Schmitz i in., 2017). Terapia uzaleznienia od alkoholu
sprowadzata si¢ do integracji dwoch metod — terapii poznawczo-behawioralnej
z farmakoterapig (Carroll i in., 1998; Carroll i in. 2000) oraz terapii poznawczo-
-behawioralnej z dialogiem motywujgcym (Kelly, Halford, Young, 2000; Augs-
burger i in., 2021). Oddzialywania nakierowane na leczenie uzaleznienia od
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konopi poprzez taczenie rdznych strategii miescily si¢ w obrebie jednej kate-
gorii i dotyczyly integracji terapii poznawczo-behawioralnej z systemem za-
chet (Kelly, Halford, Young, 2000; Litt i in., 2008). Pozostate §rodki psycho-
aktywne zostaly objete spajaniem nastepujacych metod: amfetamina — terapia
poznawczo-behawioralna z dialogiem motywujacym, metaamfetamina — te-
rapia poznawczo-behawioralna z zach¢tami motywujacymi i farmakoterapia
oraz opioidy (artykut dotyczacy réwniez uzaleznienia od kokainy) — terapia
poznawczo-behawioralna z leczeniem farmakologicznym.

Ostatnia z analizowanych kategorii obejmowata stopien skutecznosci integro-
wanych metod leczenia. Wlaczone w synteze narracyjng rekordy w zdecydowa-
nej wiekszosci obejmowaly randomizowane badania kontrolowane, w ktorych
przygladano si¢ dwom grupom uczestnikow — grupie badawczej, objetej specy-
ficznymi interwencjami oraz grupie kontrolnej, nieobjetej zadnymi dzialaniami
leczniczymi badz objetej dziataniami odmiennymi od tych poddawanych badaniu.
W zaleznos$ci od tego, jakie komponenty brano pod uwagg, prowadzono obser-
wacje dotyczace skutecznosci stosowanych strategii na podstawie monitoringu
redukcji spozywania substancji badz calkowitej abstynencji. Pomiary wskazni-
kow zazywania substancji dokonywano przed rozpoczgciem badania, w czasie
jego trwania, w prymarnej czgsci eksperymentéw — rowniez po jego zakoncze-
niu. Okresy, w ktorych dokonywano obserwacji, nierzadko sprowadzaty si¢ do
rocznego follow-up’u (Carroll i in., 2000). W kilku przypadkach kontrola efektow
trwata ponad rok (Laude i in., 2017), a cze$¢ badan objeta byla krotszymi niz rok
(sze$¢ miesigey) protokotami (Baker 1 in., 2005). Najliczniejsza grupa artykutow
dotyczyta tgczenia terapii poznawczo-behawioralnej z farmakoterapia, z ktorych
sze$¢ z 15 rekordéw sprowadzato si¢ do badania skutecznosci okreslonego leku,
a nie taczenia metod, stad nie zostaly one uwzglednione w analizie skutecznosci
Iaczenia interwencji leczniczych. Dwa badania ze wspomnianej grupy obejmo-
waty rowniez analizg skuteczno$ci rozszerzania terapii poznawczo-behawioralnej
faczonej z farmakoterapia, z ktérych jedno wskazywato na wystepowanie wyz-
szych wskaznikéw utrzymywania abstynencji w grupie podlegajacej rozszerze-
niu. Jednakze badacze podkreslili, ze na pozytywny wynik wptyw mogto mie¢
przedtuzenie farmakoterapii, co mogloby potwierdza¢ skuteczno$¢ kombinacji
tych dwoch form oddziatywan (Laude i in., 2017). Drugie z badan, odwolujacych
si¢ do rozszerzenia, rowniez wskazywato na wystapienie korzystniejszych wyni-
kow w zakresie abstynencji w grupie objetej rozszerzeniem (Killen 1 in., 2008).
Jedno z badan nie potwierdzito skutecznos$ci taczenia farmakoterapii z terapia
poznawczo-behawioralng, sugerowano bowiem, ze leczenie oparte na interwen-
cjach behawioralnych, bez wiaczania w nie leczenia farmakologicznego, moze
prowadzi¢ do wyzszych wskaznikéw utrzymywania abstynencji wérod osob uza-
leznionych (Killen i in., 2010). Pozostate badania, w tym jedna metaanaliza, po-
twierdzity pozytywne efekty aczenia omawianych dziatan (Carroll i in., 1998;
Hartmann-Boyce i in., 2013; Schmitz i in., 2017). Réwniez badania obejmujace
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taczenie terapii poznawczo-behawioralnej z dialogiem motywujacym dostarczaja
dowodow na to, ze integracja tych dwoch form leczenia nie tylko prowadzi do
zwigkszenia odsetka 0sob zglaszajacych abstynencje, lecz takze wptywa na: spa-
dek motywacji do siegania po srodki psychoaktywne, poprawe funkcjonowania
emocjonalnego, zmniejszenie sktonnosci do podejmowania zachowan ryzykow-
nych droga iniekcyjng czy spadek intensywnosci objawow depresyjnych (Kelly,
Halford, Young, 2000; Baker i in., 2005; Augsburger i in., 2021). W odniesieniu
do Iaczenia terapii poznawczo-behawioralnej z systemem zachet, jedno z badan
nie wykazato znaczacych dowoddéw na efektywnos¢ integracji tych oddziatywan,
co wigcej — zaobserwowano jego negatywny wptyw w kontekscie stosowanych
srodkéw psychoaktywnych (Carroll i in., 2012). Drugie z badan dotyczacych kom-
binacji wspomnianych metod wykazato najkorzystniejsze efekty w postaci absty-
nencji w trakcie trwania proby w poréwnaniu do innych integracji, ponadto zaob-
serwowano zwiekszone umiejetnosci radzenia sobie z problemami uczestnikow
objetych tg interwencja (Litt i in., 2008).

Synteza i wnioski z badan oraz rekomendacje dla praktyki badawczej
w obszarze psychoterapii uzaleznien

W przeglad systematyczny wlaczone zostaty artykuly empiryczne, w ktorych
badania przeprowadzane byly metoda ilo$ciowa, w znaczacej przewadze przy
wykorzystaniu randomizowanych badafh kontrolowanych, gdzie ocenie byty
poddawane dwie grupy badawcze — objeta interwencjg oraz kontrolna, uwazane
za najwyzszy standard metodologiczny.

Czgs¢ artykutow bezposrednio dotyczyla badania skutecznos$ci taczenia metod
leczenia. Inne traktowaly o tym w sposob niebezposredni (badaniu byt podda-
wany farmaceutyk, a interwencja mu towarzyszaca byta uzupetnieniem procesu
leczenia uzaleznienia).

Analiza wlaczonych w przeglad systematyczny artykulow naukowych
wykazata, ze integracja strategii leczenia uzaleznien najczesciej dotyczy:
farmakoterapii z terapia poznawczo-behawioralng, terapii poznawczo-beha-
wioralnej z dialogiem motywujgcym oraz terapii poznawczo-behawioralnej
z systemem zachet. Laczenie wspomnianych metod najczesciej sprowadza si¢
do kombinacji dwoch form oddziatywan.

Zdecydowana wigkszos¢ badan dowiodta, ze zespalanie metod leczenia jest
stosowane gtownie w kontakcie indywidualnym z pacjentem, w formie spotkan
trwajacych od kilkunastu do kilkudziesigciu minut. Wyniki te podkreslaja zna-
czenie specjalisty oraz przymierza terapeutycznego w procesie zdrowienia 0sob
z uzaleznieniami, a takze indywidualnych umiejetnosci i odpowiedniego przy-
gotowania do przeprowadzanych interwencji przez profesjonalistow.

Substancjami psychoaktywnymi, na ktore w gtownej mierze jest nakierowa-
ne laczenie metod, sa: papierosy, kokaina, alkohol oraz konopie.
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W wigkszosci artykutow, w ktorych weryfikacji poddawano oceng skutecz-
nosci kombinacji metod leczenia sugerowano, ze ma ono uzasadnienie w posta-
ci dtugofalowych, korzystnych skutkow, mierzonych zazwyczaj wskaznikiem
utrzymywania abstynencji badz ograniczenia dawek przyjmowanej substancji,
a takze w poprawie funkcjonowania na roznych ptaszczyznach zycia.

Z uwagi na ograniczenia, jakie pojawity si¢ w toku realizacji badania, nie
jest jasne, ktore z metod leczenia, wylaczajac kombinacje terapii poznaw-
czo-behawioralnej z farmakoterapig, moga przynosi¢ pozadane efekty. Do-
konanie rzetelnej oceny trafno$ci integracji metod leczenia uzaleznien od
substancji psychoaktywnych utrudniata r6znorodnos¢ celow, ktore naukowcey
stawiali w realizowanych przez siebie probach i ktore nie pokrywaly si¢ bez-
posrednio z celami autorek tego artykutu. Dodatkowa trudnos¢ stanowito nie-
uwzglednianie ,,metod taczonych w psychoterapii uzaleznien” jako kategorii
badawczej w literaturze naukowej, co sktonito autorki do wyselekcjonowania
czterech specyficznych metod oddzialywania. W tym przegladzie zawezono
rowniez wyszukiwania artykutow badawczych do czasopisma ,,Addiction”,
co wigzato si¢ z redukcjg ogdlnych wynikow i rzutowato na wybidrczos¢ uzy-
skanych rezultatow.

Whioski z wlaczonych w przeglad badan artykutow sugeruja zasadnos¢ ta-
czenia metod w psychoterapii 0os6b z uzaleznieniami celem zwickszenia efek-
tywnosci podejmowanych dziatan. Na szczegdlng uwage moze zastugiwaé
kombinacja elementow terapii poznawczo-behawioralnej z technikami dialogu
motywujacego. Moze si¢ to przektada¢ na zwigkszenie motywacji pacjenta do
podejmowania leczenia oraz budowania §wiadomos$ci problemu u 0so6b uzalez-
nionych, a co za tym idzie — redukcji zazywanych §rodkow badz dtugotermino-
wej abstynencji. Dalszej weryfikacji winny zosta¢ poddane rowniez okres trwa-
nia podejmowanych oddziatywan — nie jest bowiem pewne, czy jest konieczne
prowadzenie terapii dtugoterminowej, czy taczenie metod gwarantuje efektyw-
no$¢ bez wydtuzania procesu terapeutycznego.

Przyblizony przeglad moze postuzy¢ do wyodrebnienia zmiennych badaw-
czych dla badan ilosciowych, a nastepnie do metaanalizy. Moze takze by¢ wyko-
rzystany do przeprowadzenia dalszych badan terenowych przy wykorzystaniu
zroéznicowanego instrumentarium badawczego.
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METODY EACZONE W PSYCHOTERAPII UZALEZNIEN — PRZEGLAD
SYSTEMATYCZNY CZASOPISMA ,,ADDICTION”

Abstrakt

Artykut ma charakter przegladowy. Jest prezentacja wynikow badan prowadzonych w 2022 r.
metoda przegladu systematycznego artykutéw naukowych zawartych w anglojezycznym czasopi-
$mie ,,Addiction” — najstarszym periodyku traktujacym o tematyce uzaleznien, ktéry ma dtugo-
letnig historig publikowania (od 1884 r.) przez Towarzystwo Badan nad Uzaleznieniami (Society
for the Study of Addiction). Pytanie przegladowe brzmiato: Jakie metody leczenia, wykorzysty-
wane wspoélczesnie w psychoterapii uzaleznien osob dorostych, mozna taczyé celem optymaliza-
cji procesu zdrowienia pacjentéw z zaburzeniami zwigzanymi z uzywaniem substancji psychoak-
tywnych, w §wietle przegladu systematycznego czasopisma ,,Addiction” z lat 1993-2022?

Wyniki badan prowadzonych zgodnie z zatozeniami standardu PRISMA wskazuja na naj-
czesciej taczone metody, siegajace do podejscia kognitywno-behawioralnego z farmakoterapia,
elementami dialogu motywujacego oraz treningiem motywacji. Wyniki badan postuzy¢ moga do
wyodregbnienia zmiennych badawczych do szerzej zakrojonych badan metaanalitycznych lub do
przeprowadzenia dalszych badan terenowych w obszarze leczenia uzaleznien.

Stowa kluczowe: psychoterapia uzaleznien, substancje psychoaktywne, terapia poznawczo-
-behawioralna, farmakoterapia, dialog motywujacy

COMBINED METHODS IN ADDICTION PSYCHOTHERAPY. SYSTEMATIC
REVIEW OF THE “ADDICTION” JOURNAL

Abstract

The article is a review and presents the results of research conducted in 2022 using the method
of systematic review of scientific articles published in the English-language “Addiction” journal,
i.e. the oldest journal on addiction which has a long history of publishing (since 1884) by the
Society for the Study of Addiction. The review question was the following: What treatment meth-
ods currently used in the psychotherapy of addictions in adults can be combined to optimize the
recovery process of patients with disorders associated with the use of psychoactive substances,
in light of the systematic review of the “Addiction” journal from 1993-2022? The results of re-
search conducted in accordance with the assumptions of the PRISMA standard indicate the most
frequently combined methods, referring to the cognitive-behavioural approach with pharmaco-
therapy, elements of motivational dialogue and motivation training. The results of the study can
be used to distinguish research variables for broader meta-analytical studies or to conduct further
field research in addiction treatment.

Keywords: addiction psychotherapy, psychoactive substances, cognitive-behavioural therapy,
pharmacotherapy, motivational interviewing
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Wprowadzenie

Poczatki szkolnictwa specjalnego na ziemiach polskich si¢gaja czasow zabo-
row, kiedy to w roku 1817 w Warszawie powstata pierwsza szkota specjalna — In-
stytut Gluchoniemych. Zostat on zatozony przez ks. Jakuba Falkowskiego, ktory
w latach 1817-1831 byt rektorem Instytutu Gluchoniemych (Bachmann, 1979;
Nowicki, 1917). Ksztalcity si¢ tam nie tylko dzieci niestyszace, lecz takze dzie-
ci niewidome. W poczatkowym okresie dziatania Instytutu nie bylo odrebnych
klas dla dzieci niewidomych. Powstaty one dopiero kilkadziesiat lat po6zniej —
w 1842 roku. Od tego momentu zmienita si¢ nazwa placéwki na Instytut Glu-
choniemych i Ociemniatych w Warszawie. Terminologia zwigzana z osobami
z niepelnosprawnos$cia rowniez z czasem ulegata ewolucji. Dlatego w artykule
dawne okreslenia (zwtaszcza np. dzieci anormalne, moralnie zaniedbane) beda
si¢ pojawiaty w przywotywanych zrdédtach i cytatach.

W kolejnych latach powstawaly nowe placowki, w tym takze dla dzieci
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz moralnie zaniedbanych. Do okresu
miedzywojennego szkolnictwo specjalne obejmowato cztery grupy dzieci: nie-
styszace, niewidome, z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz moralnie zanie-
dbane. Do momentu odzyskania przez Polske niepodleglosci, tacznie na terenie
ziem trzech zaborow otwartych zostato:

— siedem placowek dla dzieci niestyszacych: Instytut Gluchoniemych i Ociem-
nialych w Warszawie, Zaktad dla Gluchoniemych we Lwowie, Zaklad dla
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Gtuchoniemych w Poznaniu, Zaktad dla Gluchoniemych w Bydgoszczy, Za-
ktad dla Gtuchych Dzieci Zydowskich w Lodzi, Prywatna Szkota dla Dzieci
Zydowskich im. Izaaka Bardacha we Lwowie oraz Szkota dla Gluchoniemych
Dzieci Zydowskich im. Braci Himeszajn w Miedzyrzecu Podlaskim (Trebic-
ka-Postrzygacz, 2011);

— pig¢ placowek dla dzieci niewidomych: Instytut Gtuchoniemych i Ociemnia-
tych w Warszawie, Zaktad Ciemnych we Lwowie, Zaktad dla Niewidomych
w Wolsztynie, ktory w 1872 r. przeniesiono do Bydgoszczy, oraz dwie pla-
cowki zatozone przez Towarzystwo Opieki nad Ociemnialymi: zaklad dla
niewidomych dziewczat i szkota dla chtopcow (Czarnecka, 2021);

— 21 placoéwek dla dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng — byty to szko-
ty w: Warszawie (trzy, w tym jedna prywatna), Karolinie koto Brwinowa,
Rownem, Lwowie, Poznaniu, Toruniu, Owinskach, Kroélewskiej Hucie, Ka-
towicach, Bytomiu, Szarleju, Rybniku, Lublincu, Le$nicy Polskiej, Wiel-
kich Hajdukach, Rudzie, Siemianowicach, Rozdzieniu, Lipnkach. Istniaty
réwniez oddziaty w: Otwocku, Warszawie (trzy), Siedlcach, Swieciu, Wej-
herowie, a takze klasy w Warszawie i Owinskach oraz zaktad w Krakowie
(Czarnecka, 2021);

— 11 placowek dla dzieci i mlodziezy moralnie zaniedbanych: Mokotowski In-
stytut Moralnie Zaniedbanych Dzieci (poczatki Instytutu si¢gaja XVII w.),
Zaktad w Studziencu koto Skierniewic, Zaktad w Puszczy Marianskiej, Za-
ktad w Przedzielnicy pod Przemyslem, Slaski Krajowy Zaktad Wychowaw-
czy w Cieszynie, Zaklady w Cerekwicy, Szubinie, Antoniewie, Pleszewie,
Chojnicach oraz w Wielucianach koto Wilna (Czarnecka, 2021).

Pomimo istnienia wspomnianych placéwek wiele dzieci pozostawalo poza
szkotami, nie pobierato nauki, nie byta im udzielana jakakolwiek pomoc. Dodat-
kowo, z uwagi na sytuacj¢ ziem polskich, nalezy pamigta¢ o dzialaniach wiadz
zaborczych, ktore nakazywaty realizowac polityke zmierzajaca do wynarodowie-
nia Polakéw, w tym takze w niektorych szkotach specjalnych. Pomimo obiektyw-
nych trudnosci to wlasnie wowczas zaczelo ksztaltowac si¢ polskie szkolnictwo
specjalne. Osiagnigcia 1 do§wiadczenia w tym zakresie pozwolity na odbudowe,
wznowienie dziatania i tworzenie nowych placéwek specjalnych od roku 1918, gdy
zmienita si¢ sytuacja Polski i Polakow. Jednakze odzyskanie niepodleglo$ci oraz
mozliwo$ci stanowienia o sobie nie poskutkowalo szybkim i sprawnym rozwojem
szkolnictwa specjalnego w Polsce. Nadal osoby zaangazowane w prace z dzie¢mi
z niepelnosprawnosciami musiaty zmagac si¢ z licznym trudno$ciami.

Analizujac sytuacje szkolnictwa specjalnego w okresie migdzywojennym,
mozna wyodrebni¢ kilka kluczowych obszarow dotyczacych tego dziatu szkol-
nictwa w latach 1918—1939. Zaliczono do nich (zgodnie z 6wczesng nomenkla-
turg) m.in.:

— prace nad rozwigzaniami prawnymi;

— warunki lokalowe placowek dla dzieci anormalnych;
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— ksztalcenie nauczycieli dla potrzeb szkot specjalnych;

— zwierzchnictwo nad szkotami i zaktadami dla dzieci i mtodziezy moralnie
zaniedbanej;

— metody pracy, programy nauczania i pomoce naukowe dla szkot specjalnych.

Prace nad rozwigzaniami prawnymi

Po odzyskaniu przez Polske niepodlegltosci w listopadzie 1918 r. wiadze pan-
stwowe przystapity do odbudowy kraju. Jednym z obszaréow, ktorymi naleza-
fo si¢ zaja¢, byla odbudowa szkolnictwa, jego ujednolicenie oraz opracowanie
ustaw i dokumentéw regulujacych ich dziatalnos¢c. Ogrom probleméw, z ktory-
mi musiano si¢ zmierzy¢ przy odbudowie szkolnictwa powszechnie dostepnego
powodowalt, ze najczgsciej sprawy szkolnictwa specjalnego byty ignorowane lub
regulowane w niezadowalajacym zakresie. Byly to np. problemy z wprowadze-
niem obowigzku szkolnego. Chociaz w 1919 r. taki obowiazek zostat wprowa-
dzony Dekretem o obowigzku szkolnym, to znalazt si¢ w nim zapis, ktory nie-
mal automatycznie wykluczat jego realizacj¢ przez wszystkie dzieci anormalne.
Zgodnie z nim podlegaty one temu obowigzkowi tylko woéwczas, gdy w miejscu
ich zamieszkania znajdowala si¢ szkola specjalna. W przypadku braku takiej
szkoty dziecko mogto zosta¢ zwolnione z jego wypetniania (Dekret o obowigz-
ku szkolnym, Dz.Pr. Pafistwa Polskiego 1919, nr 14, poz. 147, s. 192—197). Pewne
nadzieje na zmian¢ w tym zakresie wigzano z ustawg z dnia 11 marca 1932 roku.
Niestety, takze w tym dokumencie znalaz? si¢ jedynie zapis mowiacy, ze o dtu-
gosci trwania obowigzku szkolnego dzieci anormalnych decyzje podejmowat
minister Wyznan Religijnych i O$wiecenia Publicznego. Pozostawiono zapis
o mozliwosci zwolnienia dzieci z wypetniania obowigzku szkolnego, jesli nie
bylo dla nich szkoty specjalnej (Ustawa z dnia 11 marca 1932 r. o ustroju szkol-
nictwa, Dz.U. 1932, nr 38, poz. 639).

Jednoczes$nie nauczyciele, wychowawcy i dziatacze spoteczni musieli mie-
rzy¢ si¢ z brakiem zrozumienia, a w pewnym stopniu takze z niechgcia czesci
spoteczenstwa wobec ich dzialan na rzecz rozwoju szkolnictwa specjalnego.
Uznawano bowiem, ze przy trudnosciach z zapewnieniem miejsc w szkotach
dla dzieci w petni sprawnych nie powinno si¢ od razu po zakonczeniu dziatan
wojennych zajmowa¢ szkotami dla dzieci z niepelnosprawnosciami. Dodatko-
wym problemem byt koszt tworzenia i utrzymania placowek specjalnych, ktory
kilkukrotnie przewyzszal koszt prowadzenia szkot ogélnodostepnych.

Warunki lokalowe placéwek dla dzieci anormalnych
w okresie miedzywojennym

Wigkszo$¢ dzieci wymagajacych szczegodlnej opieki i objecia ksztalceniem
specjalnym nie uczeszczata do szkot w okresie migdzywojennym. W przypadku

CNS nr 4(58) 2022, 85-96



88 Iwona Czarnecka

dzieci niestyszacych jedynie jedno dziecko na dziewigcioro bylo objete nauka.
Sytuacja taka dotyczyta szczegolnie dzieci wywodzacych si¢ z terenow wigjskich
oraz niewielkich miasteczek, a wynikala z utrudnionego dostepu do szkot, ktorych
na tych terenach nie byto. Niewystarczajgca byla roéwniez liczba szkot dla dzieci
niewidomych, ktoéra chociaz w omawianym okresie wzrosta o dwie, to ogétem
wynosila zaledwie sze$¢. Znacznie wigksza byta liczba szkot i zaktadow dla dzieci
z niepetnosprawnoscia intelektualna, jednak réwniez tu nie zostaty zaspokojone
wszystkie potrzeby. Nadal znaczna czg¢$¢ dzieci do szkot nie uczeszezata. Wedtug
Marii Grzegorzewskiej (1927/1929) w Polsce na poczatku lat 30. XX w. zarejestro-
wano ok. 75 000 dzieci okreslanych wowczas mianem uposledzonych umystowo,
z tej liczby do szkot i zaktadow specjalnych uczeszcezato zaledwie 2500 dzieci.

Dodatkowg trudnos¢ stanowily warunki lokalowe, w ktorych miescity sie
szkoly specjalne. Problem ten dotyczyt rowniez szkot i zaktadow dla dzieci i mto-
dziezy moralnie zaniedbanej. Pisala o tym m.in. Natalia Hanowa — Natalia Han-
-llgiewicz — nauczycielka, cztonek Komisji Zwalczania Przestgpczosci Nieletnich
w Irkucku, organizatorka eksperymentalnych kolonii dla wi¢zniéw, wyktadowca
Panstwowego Instytutu Pedagogiki Specjalnej, Uniwersytetu L.odzkiego, Wyzszej
Szkoty Higieny Psychicznej w Warszawie, Uniwersytetu Warszawskiego i Wyz-
szego Seminarium Duchownego w Lodzi, kierownik katedry psychologii wycho-
wawcze] w Katolickim Uniwersytecie Lubelskim, organizatorka i kierowniczka
szkot dla dzieci niedostosowanych spotecznie, wizytatorka szkolnictwa specjalne-
go (Poznanski, 1995). Podawata, ze czgsto byty to lokale ,,nieodpowiednie, ciasne,
zdyskwalifikowane na szkole dla dzieci szcze¢sliwszych, bez boiska, ogrodu, nieraz
sali rekreacyjnej, odpowiednich urzadzen rekreacyjnych, odpowiednich urzadzen
higienicznych, zaopatrzone w brzydkie, stare i zniszczone sprzety szkolne. Po-
wazng trudno$¢ stanowi¢ bedzie tez brak dostatecznej ilosci pomocy naukowych
i fragmentaryczny ich dobor” (Hanowa, 1936/1937, s. 148). Zwracano wowczas
uwagg, ze bardzo wazne sg nie tylko stan budynku i jego wyposazenie, lecz takze
jego lokalizacja. Postulowano, by zaktady tworzone byly na wsiach lub obrzezach
miast, by posiadaly ogrod i boisko. Dzigki temu bowiem ,,dziatwa, przez state
przebywanie z przyroda, odnositaby korzysci moralne, przez prace za$ na roli,
w ogrodzie 1 warsztatach moglaby przygotowaé si¢ do samowystarczalnej pracy
zawodowej” (Komunikaty, 1925/1926, s. 108).

Brak podrecznikéw i pomocy naukowych dostosowanych do mozliwosci
uczniow utrudniat wlasciwg prace w placowkach specjalnych. Najczesciej na-
uczyciele tworzyli oraz gromadzili wykonane przez siebie pomoce i ksigzki do
nauki, np. ksiazki do czytania dla dzieci niestyszacych.

Ksztalcenie nauczycieli dla potrzeb szkél specjalnych

Istotne znaczenie dla rozwoju szkot specjalnych, wlasciwego ich funkcjono-
wania oraz zapewnienia mozliwosci realizacji zamierzonych celow miato od-
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powiednie przygotowanie nauczycieli. Nie bylo to tatwe zadanie. Wprawdzie
jeszcze w czasie dzialan wojennych w 1917 r. w Warszawie i L.odzi zaczgto or-
ganizowaé kursy z zakresu pedagogiki leczniczej (terminem tym poczatkowo
okre$lano dziat pedagogiki zajmujacy si¢ ksztatceniem i wychowaniem dzie-
ci przewlekle chorych i z niepelnosprawnoscig ruchowa) dla osoéb pracujacych
w szkotach specjalnych, ale z oczywistych wzgledow nie mogly one da¢ stucha-
czom przygotowania na odpowiednim poziomie. W 1920 r. zalozono Panstwowy
Instytut Fonetyczny im. Jana Siestrzynskiego (byl on lekarzem i nauczycielem
w Instytucie Gluchoniemych w Warszawie), a w roku nastgpnym Panstwowe Se-
minarium Pedagogiki Specjalnej. Z polaczenia Instytutu i Seminarium w 1922 1.
z inicjatywy Marii Grzegorzewskiej powstat Panstwowy Instytut Pedagogiki
Specjalnej w Warszawie — PIPS (Szczepankowski, 1999).

Okreslajac zadania pracownikow Instytutu, w jego pierwszym statucie zapi-
sano, ze mieli oni przygotowywac do pracy przysztych nauczycieli szkot specjal-
nych oraz tych nauczycieli, ktorzy w szkotach specjalnych juz byli zatrudnieni,
lecz nie posiadali odpowiednich kwalifikacji. Poza ksztatceniem nauczycieli do
ich zadan zaliczono prowadzenie badan naukowych, prace nad ulepszaniem me-
tod pracy z poszczegdlnymi grupami dzieci, upowszechnianie wiedzy o potrze-
bach i mozliwosciach tych dzieci wsrod nauczycieli szkét ogdlnodostepnych,
a takze zajecie si¢ doksztalcaniem nauczycieli szkét specjalnych. W tym celu
pracownicy PIPS-u mieli organizowac zjazdy, konferencje, wycieczki oraz kur-
sy 1 wyjazdy naukowe. Zgodnie ze statutem przy placowce miaty dziatac: szkoty
¢wiczen, biblioteka, pracownie badawcze oraz poradnie.

Nadzor nad Instytutem sprawowat minister Wyznan Religijnych i O$wie-
cenia Publicznego. Pierwszym kierownikiem Instytutu zostata Maria Grzego-
rzewska, ktora doprowadzita do tego, ze wyktadowcami byli uznani w swiecie
naukowym specjali$ci z roznych dziedzin: medycyny, psychologii, pedagogiki,
osoby posiadajace wlasny warsztat pracy, osiagnigcia naukowe i zaangazowa-
ne w dziatalno$¢ na rzecz drugiego cztowieka. Taki dobor wyktadowcow da-
wat ,,moznos¢ doglebnego poznania i nawigzania konstruktywnej wspotpracy
z dziedzinami pogranicznymi, ktora byla takze szansg zapoznania stuchaczy
z warto$ciowym materiatem empirycznym, ktérym dana dyscyplina dyspono-
wala, a wigc takze zdobycie gruntowniejszych podstaw i szerszych perspektyw
naukowych oraz metodologicznych wiedzy uzyskiwanej w Instytucie. Tak na
przyktad, wyktady z psychopatologii mogty by¢ poparte obserwacja chorych
w Szpitalu Psychiatrycznym w Tworkach, gdzie pracowal wyktadowca tego
przedmiotu” (Tomasik, Janeczko, 1995, s. 54).

W okresie migdzywojennym nauka w Instytucie byla jednoroczna. Maria
Grzegorzewska czesto podkreslata, ze byt to czas, w ktorym nie byto mozliwe
zdobycie petnej wiedzy niezbednej dla nauczyciela i wychowawcy szkoty spe-
cjalnej. Nie rozumieli tego przedstawiciele 6wczesnych wladz, wedtug ktorych
wystarczajacym bylby 10-dniowy kurs. Zgodnie ze statutem z 1922 r. w Instytu-
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cie ksztalci¢ mogli si¢ nauczyciele szkot powszechnych oraz $rednich, ktorzy po-
siadali kilkuletni staz, nauczyciele szkot specjalnych, a takze osoby z wyzszym
wyksztatceniem, ktore nie posiadaty praktyki nauczycielskiej. W poczatkowym
okresie studiow stuchaczy zapoznawano z dziatalnoscig Instytutu, przekazywa-
no im podstawowe wiadomosci dotyczace ksztatcenia dzieci wszystkich dziatow
szkolnictwa specjalnego. Program Instytutu obejmowat pi¢¢ grup przedmiotow:
ogolnoksztalcace, psychologiczne, pedagogiczne ogolne, pedagogiczne i dydak-
tyczne dotyczace wybranej specjalnosci oraz tzw. techniczne.

Niestety czegsci zatozen zapisanych w statucie nie udalo si¢ zrealizowac, cze$¢
natomiast zostata zmodyfikowana. Wynikato to z trudnosci finansowych oraz
organizacyjnych, ktore pojawity si¢ po uruchomieniu Instytutu. Wérod rozwig-
zan, ktore nie pojawily si¢ w statucie, a ktore wdrozono, bylo uruchomienie
ksztatcenia eksternow oraz zapoczatkowanie dzialalnos$ci laboratorium psycho-
pedagogicznego. Nie udato si¢ natomiast w pierwszych latach rozpoczaé przy-
gotowania do pracy nauczycieli dzieci z niepelnosprawnoscig ruchowg (nastapi-
fo to dopiero po II wojnie Swiatowej) oraz prowadzi¢ doksztatcania nauczycieli
szkot powszechnych.

O tym, jak duze znaczenie miato zatozenie PIPS-u, §wiadcza stowa pierw-
szych jego stuchaczy. L. Mackiewiczowna (1933/1934, s. 48) [w publikacji po-
jawia si¢ jedynie inicjat imienia — przyp. [.C.], nauczycielka w szkole dla chtop-
cow moralnie zaniedbanych, zwrdcita uwage, ze daty jej one ,,duzo wiedzy
teoretycznej: gldwnie przydaty mi si¢ wiadomosci z psychopatologji i elemen-
tarne z fizjologji. Pozatem stusznie bardzo ktadziono tam duzy nacisk na to, ze
glowna podwalina naszej pracy — to zainteresowanie dziecka i ze na tych zain-
teresowaniach nalezy oprze¢ system nauczania. Instytut wyjasnit nam, jakiem
powinno by¢ nasze podejscie do dziecka i za to powinniSmy mu by¢ bardzo
wdzigczni”. Hanowa (za: Uminska-Tyton, 1993, s. 41) pisata za$ ,,to, co dotych-
czas znajdowalam po omacku, intuicyjnie, w ciaggu swej pracy z dzie¢mi, tutaj
odnalaztam w postaci skrystalizowanej, jasnej, opartej o autorytety”.

Warto podkresli¢, ze PIPS byl jednym z nielicznych dzialajacych w owym
czasie w Europie instytutow przygotowujacym nauczycieli szkét specjalnych.
W wickszosci panstw ksztalcenie tej grupy nauczycieli odbywato si¢ jedynie
w ramach kursow. Poza Polskg instytuty dziataty na Wegrzech, w Rosji (ZSRR),
Szwecji oraz Szwajcarii.

Zwierzchnictwo nad szkolami i zakladami dla dzieci i mlodziezy
moralnie zaniedbanej

Kolejny istotny problem, o ktorym warto wspomnie¢, dotyczyt jedynie
dziatu moralnie zaniedbanych. Zaklady wychowawczo-poprawcze otwiera-
ne i nadzorowane byly przez roézne jednostki: Ministerstwo Sprawiedliwosci,
Ministerstwo Wyznan Religijnych i O$wiecenia Publicznego (dalej w skrocie
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MWRIiOP), Ministerstwo Spraw Wewngtrznych, Ministerstwo Pracy i Opieki
Spotecznej, samorzady, instytucje spoteczne, patronaty nad nieletnimi, a takze
zakony, zgromadzenia oraz gminy wyznaniowe. Skutkiem tego byto m.in. sto-
sowanie odmiennych rozwigzan organizacyjnych w poszczegolnych placowkach
oraz wyznaczanie innych celow ich pracownikom. W zakladach podlegajacych
MWRIOP, a takze w zaktadzie w Herbach koncentrowano si¢ przede wszystkim
na pracy wychowawczej, profilaktyce i zapobieganiu niewlasciwym zachowa-
niom. Uwzgledniano w nich mozliwo$ci dzieci i dostosowywano metody oraz
formy pracy do kolejnych etapow rozwoju wychowankow. Odmienne podejscie
obowigzywato w zaktadach nadzorowanych przez Ministerstwo Sprawiedliwo-
$ci 1 starostwa krajowe. Przede wszystkim skupiano si¢ w nich na wymierzaniu
kary. Przedstawiajgc panujace tam zasady, Michat Wawrzynowski (1927/1928,
s. 221-222) — psycholog, pedagog, wyktadowca PIPS, wizytator ds. szkolnictwa
specjalnego — pisal, ze byty to ,,wi¢zienia w miniaturze. (...) W zakladach tzw.
wychowawczo-poprawczych stosuje si¢ przeciez te same metody pracy, te same
mniej wigcej regulaminy i przepisy, jakie stosuje si¢ dla wigzniow dorostych,
nagina si¢ ich do karnos$ci, wyroslej nie z poczucia jej wewngtrznej i istotnej
potrzeby wychowanka lecz do karno$ci, wyptywajacej z poszczegdlnych pa-
ragrafow regulaminu zakladowego. Zaklady te nie sg nawet zaktadami wy-
chowawczo-poprawczemi — lecz zaktadami karno-poprawczemi, ich charakter
pedagogiczny jest zaledwo pewnem zalozeniem i dazeniem teoretycznem, nie
znajdujacem najmniejszego potwierdzenia w zyciu praktycznem”. Osoby zaan-
gazowane w prace z tg grupg opowiadaty si¢ za przekazaniem odpowiedzialno-
sci za wszystkie szkoty i zaktady jednemu ministerstwu.

Poszukiwanie skutecznych metod porozumiewania sie
z osobami niestyszacymi

Z poczatkiem nauczania osob niestyszacych pojawity si¢ rézne podejscia do
sposobow ich komunikacji z ludZzmi styszacymi. Utworzenie pierwszych szkot
przyczynito si¢ do powstania podzialu na zwolennikoéw wykorzystywania j¢-
zyka migowego i zwolennikéw wykorzystywania mowy ustnej. Z uptywem lat
i gromadzeniem do$wiadczen w tym zakresie opracowywano kolejne metody,
np. w XIX w. zaczeto stosowac tzw. metode kombinowang polegajaca na wyko-
rzystywaniu w komunikacji nie tylko mowy ustnej, odczytywania mowy z ust,
pisma, alfabetu palcowego, lecz takze znakéw migowych.

Wsrod polskich nauczycieli i wychowawcow roéwniez toczyly sie dyskusje,
ktora z metod porozumiewania jest skuteczniejsza i korzystniejsza dla dzieci
niestyszacych. Zarowno metoda ustna, jak i migowa miaty swoich zwolennikow
i przeciwnikow. Niektorzy postulowali wykorzystywanie obu metod. Podejscie
wiekszosci specjalistow do skuteczno$ci metod porozumiewania si¢ dzieci nie-
styszacych dobrze oddaja stowa Stanistawa Rysinskiego (1932, s. 58), ktory pisat
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»dos§wiadczenie lat ubiegltych wykazato, Ze ci tylko gluchoniemi wznies$¢ si¢
moga na wWyzszy poziom rozwoju umystowego, ktorzy opanowali jezyk ustny”.
Powotujac si¢ na statystyki, dowodzil, ze wigkszos$¢ dzieci niestyszacych po za-
konczeniu nauki przebywata wsrod osob styszacych i mowa ustna byta dla nich
niezb¢dna do nawigzywania kontaktéw z otoczeniem. Do grona zwolennikow
metody ustnej zaliczat si¢ Aleksander Manczarski (rektor Instytutu Gluchonie-
mych i Ociemnialych w Warszawie, wyktadowca w Panstwowym Instytucie Fo-
netycznym im. Jana Siestrzynskiego oraz w Panstwowym Instytucie Pedagogiki
Specjalnej), ktory uwazat, ze stosowanie przez osoby niestyszace jezyka migo-
wego utrudnia opanowanie przez nie jezyka mowionego, sprawia bowiem, ze
osoby te myslg obrazami, a nie wyrazami (Manczarski, 1938/1939). Odmienne
stanowisko prezentowat Kazimierz Gtogowski — nauczyciel w szkole dla dzieci
ghichych w Poznaniu, dyrektor Slaskiego Zaktadu dla Gtuchoniemych w Lu-
blincu, kierownik Wojewodzkiej Poradni Zaburzen Mowy w Katowicach (za:
Bachmann, 1979; Stupek, Wereszka, 1997) — wedtug ktoérego celem pracy na-
uczyciela w szkole dla dzieci niestyszacych bylo przekazywanie wiedzy oraz
rozwijanie umiejetnosci swych wychowankow, a nie jedynie koncentrowanie
si¢ na nauczaniu wyraznej mowy (Glogowski, 1932/1933). Swa opinie, taczaca
w pewien sposob poglady Manczarskiego i Glogowskiego, w 1925 r. wyrazit
Leonard Retzlaff. Dyrektor Pomorskiego Zaktadu Krajowego dla Gluchonie-
mych w Wejherowie uwazal, ze przy nauce mowy ustnej nie mozna zapominaé
o znaczeniu jezyka migowego w komunikacji uczniow niestyszacych. Wedtug
Retzlaffa (1925, s. 63) ,,nie wolno nam w zaktadzie dla gtuchoniemych stawiaé
mowy mimicznej na pierwszym miejscu, poniewaz wychowywaé mamy dzieci
nasze dla spoleczenstwa, ktore zna tylko mowe artykutowana, a nie mimiczna,
ale t¢ ostatnig powinniSmy tolerowac, lojalne pod tym wzgledem zaja¢ stano-
wisko 1 uzywacé jej wszegdzie tam, gdzie potrzeba i konieczno$¢ tego wyma-
ga, mianowicie w klasach najnizszych. (...) Zezwalajac (...) na uzywanie przez
nich mowy mimicznej damy im wigkszg che¢¢ do zycia, czego rado$¢, wesotosé
1 szczg$cie wewngtrzne bedzie znakiem”.

Przedstawiciele zwolennikéw wykorzystywania jezyka migowego nie chcieli
jednak catkowicie rezygnowac z nauki mowy ustnej. Uznawali stuszno$¢ argu-
mentu, ze dzieci niestyszace beda po opuszczeniu murdéw szkolnych funkcjo-
nowaty w $wiecie ludzi styszacych i umiejetnos¢ postugiwania si¢ takze mowsa
ustng bedzie im potrzebna w codziennym zyciu oraz pracy zawodowe].

W latach 20. XX w. zaczgto stosowac w nauczaniu metode belgijska (Biskup-
ski, 1929) opracowang przez Owidiusza Decroly’ego, ktory byl psychologiem,
psychiatra, pedagogiem, zatozycielem Instytutu Ksztatcenia Specjalnego Dzieci
Anormalnych (Instytut Nauczania Specjalnego) w Brukseli oraz tworca metody
o$rodkow zainteresowan (Kulbaka, 2012), a wprowadzona do szkot dla dzieci
niestyszacych w Belgii przez A. Herlina [w publikacji Biskupski, 1929 pojawia
si¢ jedynie inicjal imienia — przyp. I.C.].
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Prace nad przygotowaniem programéw nauczania

W okresie migdzywojennym szkoty specjalne nie posiadaty zatwierdzonych
programéw nauczania. Zalecano jedynie, by w miar¢ mozliwo$ci nauczyciele
stosowali programy szkot powszechnych.

W szkotach dla dzieci niestyszacych realizowano program 4-5 klas szkotly
powszechnej. Szczeg6lnie wazne bylo opracowanie programu nauczania jezy-
ka polskiego. Poczatkowo przy jego nauce stosowano metody wykorzystywane
W nauczaniu jezyka obcego dzieci styszacych. W okresie II RP nauczyciele po-
dejmowali proby opracowania programoéw szkolnych. Projekt programu jezy-
ka polskiego przedstawit w 1929 r. Manczarski. Zwrocil uwage na koniecznos¢
przedtuzenia nauki szkolnej do lat 10, wykorzystywania w nauce zainteresowan
dzieci, ich przezy¢, a takze biezacych wydarzen, wycieczek, opowiadan i zabaw
(Manczarski, 1929). Inny projekt przygotowal Jozef Pawlowczak — nauczyciel
w szkole dla dzieci gluchych w Poznaniu, wyktadowca PIPS oraz kursow dla
wychowawcow internatu (Stupek, Wereszka, 1997). Pawlowczak podkreslat, ze
obok troski o nauczenie mowy ustnej w szkole dla dzieci niestyszacych nauczy-
ciele powinni dba¢ o rozw¢j psychiczny uczniéw. Uwazal, ze wazne w nauce
jezyka jest wykorzystywanie doswiadczen dzieci oraz wczesniej zdobytej przez
nich wiedzy. Zdaniem Pawlowczaka wiedza przekazywana przez nauczyciela
powinna by¢ wiedza praktyczng, takg ktérg uczniowie beda mogli wykorzy-
sta¢ w codziennych sytuacjach. Poza projektami programéw nauczania jezyka
polskiego powstaty jeszcze: opracowany przez Pawlowczaka (1929) projekt pro-
gramu rachunkow z geometrig oraz projekt kaligrafii ks. Bronistawa Szmidta
(Czarnecka, 2021).

W szkotach dla dzieci niewidomych realizowano po przeprowadzeniu pew-
nych modyfikacji program 7-letniej szkoty powszechnej, stosowano rézne me-
tody nauczania, w wigkszym stopniu koncentrujgc si¢ na wykorzystywaniu
w procesie nauczania dotyku i stuchu. Nauczyciele analizowali obowigzujace
i wprowadzane do szkot powszechnych programy, wnosili do nich zmiany i do-
stosowania, ktore umozliwiaty ich realizacje w szkotach specjalnych. Widzieli
potrzebe opracowania odrebnych programoéw do: nauki modelowania, wycho-
wania fizycznego, §piewu oraz zaje¢ praktycznych.

W okresie II Rzeczypospolitej widziano réwniez konieczno$¢ dostosowywa-
nia programu szkoty specjalnej dla dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng
do mozliwosci uczniow. W roku 1927 zostata np. wydana praca Wawrzynow-
skiego pt. Program i metody pracy w szkole dla uposledzonych umystowo.

W szkotach dla dzieci moralnie zaniedbanych byly realizowane programy
szkot ogolnodostepnych. Korzystano w nich z podrgcznikow przeznaczonych
dla tych szkot.

Podsumowujac, warto zauwazy¢, ze niezaleznie, z jakg grupa dzieci pra-
cowali nauczyciele, podkreslali oni konieczno$¢ dostosowania programéw do
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mozliwo$ci swych wychowankow, opierania si¢ na metodzie pogladowej, wyko-
rzystywania zmystoéw w procesie nauczania oraz odwotywania si¢ do zaintere-
sowan i przezy¢ dzieci (Czarnecka, 2021).

Udoskonalanie i opracowywanie metod nauczania stosowanych
w szkolach specjalnych

Poza opracowaniem programow nauczania ogromne znaczenie dla skutecz-
nego przebiegu procesu nauczania ma dobor whasciwych metod dydaktycznych.
Nauczyciele starali si¢ wybra¢ spos$rdd juz istniejagcych metod, jedng, ktora
przyniostaby najbardziej wymierne efekty. Jednoczesnie byt to czas, w ktérym
poszukiwano nowych rozwigzan.

W okresie dwudziestolecia migdzywojennego do polskich szkot zostata
wprowadzona metoda belgijskiego pedagoga Decroly’ego. Byla to wspomniana
metoda osrodkow zainteresowan. Jej zatozenia dostosowal do polskich warun-
kow Wawrzynowski. Wedlug niego punktem wyjscia ,,catej pracy szkolnej staje
si¢ dziecko, jego osobowo$¢, zainteresowania i zasob zdobytego doswiadczenia.
Na wszechstronnym poznaniu dziecka i jego zainteresowan oraz Srodowiska,
w ktorym si¢ ono rozwija i wzrasta, ksztaltuje si¢ przede wszystkim i rozsze-
rza budowa programu szkoty. Materiat nauczania wyptywa z zycia i stopniowo
rozwija si¢ z rozwojem zainteresowan dziecka” (Wawrzynowski, 1931, s. 38).
Wizytatorzy szkolnictwa zwracali uwagg, w jaki sposob metoda ta byta wyko-
rzystywana w poszczegdlnych placowkach.

Podsumowanie

Na zakonczenie zaznaczy¢ nalezy, ze pomimo licznych obiektywnych trud-
nosci w okresie II RP odnoszono réwniez sukcesy. Zaliczy¢ do nich mozna
rozbudowe szkot powszechnych specjalnych, proby organizowania szkot zawo-
dowych 1 szkot sanatoryjnych. Niewatpliwie na podkreslenie zastuguje utwo-
rzenie Panstwowego Instytutu Pedagogiki Specjalnej (obecnie Akademia Pe-
dagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej), instytucji w ktorej w sposob
kompleksowy ksztatcono nauczycieli i wychowawcow dla szkot oraz zaktadow
specjalnych. Badania realizowane w okresie mi¢gdzywojennym, podejmowane
rozwazania naukowe oraz dziatania praktyczne staly si¢ podwaling rozwoju
szkolnictwa specjalnego po zakonczeniu Il wojny Swiatowej.
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ORGANIZACJA KSZTALCENIA SPECJALNEGO W POLSCE W OKRESIE
MIEDZYWOJENNYM. PLANY, OSIAGNIECIA, BRAKI W SYSTEMIE
EDUKACIJI SPECJALNE]

Abstrakt

W artykule przyblizono ksztalcenie specjalne w migdzywojennej Polsce. Po odzyskaniu nie-
podleglosci w listopadzie 1918 r. wladze polskie stangty przed konieczno$cig odbudowy panstwa,
poszczegodlnych sfer zycia spolecznego, a takze szkolnictwa, ktore dotad przez ponad 100 lat znaj-
dowato si¢ pod zwierzchnictwem wiadz zaborczych. Odbudowaé nalezato réwniez szkolnictwo
specjalne, ktorego poczatki na ziemiach polskich siegaja pierwszych lat XIX wieku. Prace z tego
zakresu w okresie migdzywojennym podejmowatly przede wszystkim osoby zajmujace si¢ wy-
chowaniem i ksztatceniem dzieci anormalnych, jak wowczas nazywano dzieci z niepetnospraw-
nosciami. To ich zaangazowanie, dostrzeganie sensu w pracy na rzecz tej grupy dzieci przyczy-
nito si¢ do wznowienia dziatalno$ci placowek zatozonych w czasie zaboréw, a takze tworzenia
nowych. To oni opracowywali metody pracy, przygotowywali pomoce naukowe, prowadzili akcje
propagandowe, edukowali spoteczenstwo. Bardzo duze znaczenie dla rozwoju szkolnictwa spe-
cjalnego, nie tylko w omawianym okresie, miato zatozenie z inicjatywy Marii Grzegorzewskiej
Panstwowego Instytutu Pedagogiki Specjalnej — placowki przygotowujacej kadry pedagogiczne
dla szkot specjalnych, jednej z nielicznych dziatajacych w owym czasie w Europie. Pomimo licz-
nych trudnosci w latach 1918-1939 udato si¢ opracowac podstawy, na ktorych oparto odbudowe
szkolnictwa specjalnego po I wojnie §wiatowe;.

Stowa kluczowe: dzieci z niepetnosprawnosciami, szkolnictwo, wychowanie, ksztatcenie na-
uczycieli

ORGANIZATION OF SPECIAL EDUCATION IN POLAND IN THE INTERWAR
PERIOD. PLANS, ACHIEVEMENTS, DEFICIENCIES IN THE SPECIAL
EDUCATION SYSTEM

Abstract

The article presents special education in interwar Poland. After regaining independence in No-
vember 1918, the Polish authorities faced the need to rebuild the state, individual spheres of social
life and education which had been under the authority of the partitioning authorities for over 100
years. Special education, which dates to the first years of the 19th century in Poland, also needed
to be rebuilt. In the interwar period, activities in this field were undertaken primarily by people
involved in the upbringing and education of abnormal children, as children with disabilities were
called at that time. It is their commitment, seeing the sense in working for this group of children,
that contributed to the resumption of the activities of institutions established during the partitions,
as well as the creation of new ones. They developed working methods, prepared teaching aids,
conducted propaganda campaigns, and educated the society. Very important for the development
of special education, and not only in the discussed period, was the establishment, on the initiative
of Maria Grzegorzewska, of the National Institute of Special Education — an institution preparing
teaching staff for special schools, one of the few operating at that time in Europe. Despite numer-
ous difficulties, in the years 1918—1939, it was possible to develop the foundations on which the
reconstruction of special education after World War II was based.

Keywords: children with disabilities, education, upbringing, teacher training
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