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Od Redakgcji

Editor’s Note

Na przestrzeni dziejow ludzkosci zakres postulatéw normalizacyjnych srodowisk
zycia 0sOb z wybrana niepelnosprawnosciq ulegal ewolucji i dowodzi ich jakze
dynamicznego oraz postepujacego rozwoju. W przeciagu ostatnich lat w naszym kraju
normalizacja stala si¢ procesem obejmujacym roznego rodzaju dzialania
ukierunkowane na takie ksztalttowanie warunkow zycia i rozwigzania pomocowe dla
tej grupy osob, by umozliwi¢ im normalne funkcjonowanie i poprawe jakosci zycia.
Warto podkresli¢, ze aranzowanie godnego zycia osobie z niepelnosprawnoscia
wpisuje sie w pelni w aktualny w pedagogice specjalnej model postrzegania
niepelnosprawnosci, oparty na prawach cztowieka, akcentujacy jego niezbywalna
wartos¢, podmiotowosc¢ i okreslone przywileje. Zrozumienie i realizacja tych jakze
misyjnych wyzwan poza ulatwieniami w podnoszeniu dobrostanu osob z wybrana
niepetnosprawnoscia wymaga rozbudzania swiadomosci iksztattowania takich
srodowisk wlaczajacych, ktére beda przeciwdziataly negatywnych autoschematom
stygmatyzujacym grupy osob jako ,innych”. Dlatego stopniowe wdrazanie
postulatywnych zalozenn oddzialtywan normalizacyjnych wobec o0s6b z wybranag
niepelnosprawnoscia jest w duzym stopniu konsekwencja przeobrazen mentalnych
w spoteczenstwie. Wielokierunkowe zainteresowanie procesami normalizacyjnymi
znalazto rowniez odzwierciedlenie w artykutach prezentowanych w niniejszym,
dziewigtnastym numerze Zeszytéw Naukowych Pedagogiki Specjalnej. Gtos Autoréw
koncentruje si¢ wokdét naukowych argumentdéw ipragmatycznych zamystow czy
postulatow zwigzanych z aktualnym, zintegrowanym funkcjonowaniem systemu
opieki, terapii, rehabilitacji iedukacji dla 0sob z wybrana niepetlnosprawnoscia
w kontekscie ich transgresyjnego rozwoju.

Dzigkuje serdeczne Recenzentom za wysitek wloZzony w ocene niniejszych
artykutdw, a Autorom skladam podzigkowania za otwartos¢ i inicjatywe naukowa.
Ponadto goraco dzigkuje Sekretarzowi: Panu doktorowi Dominikowi Strzeleckiemu
za efektywna wspolprace ipodjecie sie¢ trudu opracowania nastepnego, juz
dziewigtnastego numeru naszego czasopisma. Mam nadzieje, ze Czytelnicy znajda
inspiracje do dyskusji lub/i polemiki.

dr hab. Katarzyna Plutecka, prof. UKEN
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Normalizacja zycia os0b przewlekle i terminalnie chorych

Normalizing the Lives of Chronically and Terminally Ill People

Gabriela Kowalska !

! Wyzsza Szkota Biznesu i Nauk o Zdrowiu w Eodzi; ORCID: 0000-0001-9795-4633

ABSTRAKT

Dynamiczny rozwdj wspodlczesnej medycyny, mimo znaczacego postepu w zakresie diagnostyki
i terapii, nie eliminuje potrzeby refleksji nad jakos$cia zycia pacjentéw przewlekle i terminalnie chorych.
W sytuacjach, w ktérych catkowite wyleczenie nie jest mozliwe, kluczowego znaczenia nabiera
koncepcja normalizacji zycia, rozumiana jako dazenie do podtrzymania mozliwie najbardziej
typowego, codziennego funkcjonowania pacjenta z poszanowaniem jego godnosci, autonomii
i podmiotowosci. Celem niniejszego artykulu jest analiza normalizacji jako zlozonego,
wielowymiarowego procesu obejmujacego aspekty medyczne, psychologiczne, spoteczne oraz etyczne
opieki nad osobami przewlekle i terminalnie chorymi. Szczegdlng uwage poswiecono roli modelu
biopsychospotecznego, interdyscyplinarnej wspolpracy zespotéow terapeutycznych oraz znaczeniu
opieki paliatywnej ihospicyjnej w realizacji tej koncepgji. Artykul uwzglednia polski kontekst
demograficzny, kulturowy i systemowy, wskazujac zaréwno na bariery we wdrazaniu normalizacji
zycia, jak i jej potencjat w humanizacji wspotczesnej opieki zdrowotnej. Podkreslono réwniez znaczenie
wsparcia rodziny oraz opiekundéw nieformalnych w procesie utrzymywania ciagtosci rél spotecznych
pacjentdw. Analiza prowadzi do wniosku, Ze normalizacja zycia powinna stanowi¢ jeden z kluczowych
celow dtugoterminowej i paliatywnej opieki zdrowotne;j.

Stowa kluczowe: normalizacja zycia, choroby przewlekte, choroba terminalna, jako$¢ zycia

WPROWADZENIE

Wspotczesna medycyna, pomimo dynamicznego rozwoju technologii diagnostycznych
i terapeutycznych, staje wobec istotnego wyzwania polegajacego na koniecznosci pogodzenia
dazen do maksymalizacji dlugosci zycia z potrzeba zapewnienia jego jakosci oraz
poszanowania godnosci pacjentdw. Problem ten nabiera szczegélnego znaczenia w kontekscie
opieki nad osobami przewlekle chorujacymi oraz pacjentami w terminalnej fazie choroby, dla
ktérych catkowite wyleczenie czesto nie jest mozliwe, agléwnym celem interwencji
medycznych staje si¢ fagodzenie objawow oraz wspieranie szeroko pojetego dobrostanu.

W tym kontekscie coraz wieksza role odgrywa koncepcja normalizacji Zycia pacjentow,
rozumiana jako dazenie do podtrzymania mozliwie najbardziej typowego, codziennego
funkcjonowania jednostki pomimo postepujacych ograniczern wynikajacych z choroby.
Normalizacja nie oznacza ignorowania stanu zdrowia ani jego konsekwencji, lecz zaklada
adaptacyjne dostosowanie warunkéw zycia, opieki i srodowiska spotecznego w taki sposdb,
aby choroba nie prowadzita do calkowitej dezorganizacji r6l spotecznych, zerwania relacji
interpersonalnych czy utraty poczucia wiasnej wartosci. Podejscie to wymaga rezygnacji
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z redukcjonistycznego postrzegania pacjenta wylacznie przez pryzmat jednostki chorobowej
na rzecz calosciowego ujecia jego potrzeb i doswiadczen.

Normalizacja zZycia o0s6b przewlekle iterminalnie chorych stanowi proces
wielowymiarowy iinterdyscyplinarny, angazujacy nie tylko medycyne, lecz rowniez
psychologie, prace socjalng, pedagogike zdrowia oraz nauki etyczne. Szczegoélne znaczenie
maja w tym obszarze aspekty psychiczne ispoleczne, takie jak mozliwo$¢ zachowania
autonomii decyzyjnej, poczucia kontroli nad wlasnym zyciem, kontynuowania aktywnosci
adekwatnych do stanu zdrowia czy utrzymywania relacji rodzinnych i spotecznych. Réwnie
istotny jest wymiar duchowy, zwlaszcza w sytuacji choroby terminalnej, kiedy pytania o sens
cierpienia i kres zycia staja si¢ dla pacjentéw szczegolnie aktualne.

Znaczenie problematyki normalizacji zycia rosnie w zwigzku z zachodzacymi
zmianami demograficznymi. Starzenie si¢ spoteczenistwa polskiego oraz wzrost czestosci
wystepowania chorob przewlektych prowadza do zwigkszenia liczby oséb wymagajacych
ditugoterminowej opieki medycznej iwsparcia pozamedycznego. Zgodnie z danymi
Gléwnego Urzedu Statystycznego, ponad 10 milionow mieszkancéw Polski Zyje z co najmniej
jedng choroba przewlekla, a prognozy demograficzne wskazuja na dalszy wzrost tej liczby
w kolejnych dekadach (GUS, 2023). Choroby te czesto wiaza sie nie tylko z obcigzeniem
somatycznym, lecz takze z ograniczeniem aktywnosci spotecznej izawodowej oraz
zwigkszonym ryzykiem wykluczenia spotecznego.

Roéwnolegle obserwuje sie rozwdj opieki paliatywnej i hospicyjnej oraz stopniowe
odchodzenie od dominujacego w przesziosci paradygmatu biomedycznego na rzecz modelu
biopsychospotecznego. Model ten zaklada, ze zdrowie i choroba sa rezultatem wzajemnego
oddzialtywania czynnikow Dbiologicznych, psychicznych 1ispolecznych, co sprzyja
catosciowemu podejsciu do pacjenta i tworzy podstawy do realizacji idei normalizacji zycia.
Opieka paliatywna, skoncentrowana na poprawie jakosci zycia pacjentéw i ich rodzin poprzez
zapobieganie cierpieniu oraz jego tagodzenie, stanowi szczegdlnie istotna przestrzen
implementacji tej koncepgiji.

Dokonano analizy tresci materialdéw zZrodlowych, podejmujac prébe ukazania
normalizacji jako istotnego elementu wspdtczesnej opieki zdrowotnej, ktéry moze przyczynic¢
sie do poprawy jakosci zycia pacjentéw, zwiekszenia ich podmiotowosci oraz lepszego
dostosowania systemu ochrony zdrowia do wyzwan zwigzanych z chorobami przewleklymi
i opieka u kresu zycia.

TEORETYCZNE PODSTAWY NORMALIZAC]I

Pojecie normalizacji w kontekscie opieki nad osobami chorymi stanowi jedno z kluczowych
poje¢ wspolczesnych nauk o zdrowiu, pedagogiki specjalnej oraz bioetyki. Jego znaczenie
i zakres ulegaly istotnym przeobrazeniom na przestrzeni ostatnich dekad, odzwierciedlajac
szersze zmiany paradygmatyczne w postrzeganiu choroby, niepelnosprawnosci oraz roli
pacjenta w systemie opieki zdrowotnej. Geneza koncepcji normalizacji siega lat 60. XX wieku
iwigze sie znurtem deinstytucjonalizacji opieki nad osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualng w krajach skandynawskich. W tym pierwotnym ujeciu normalizacja oznaczata
dazenie do zapewnienia osobom z niepelnosprawnosciami warunkéw zycia mozliwie
najbardziej zblizonych do standardéw obowiazujacych w populacji ogdlnej, w tym dostepu
do edukacji, pracy, relacji spotecznych oraz uczestnictwa w zyciu wspdlnoty lokalne;j.

Z czasem koncepcja ta zostala zaadaptowana do szerszego spektrum sytuacji
zdrowotnych i egzystencjalnych, obejmujac m.in. osoby przewlekle chore, terminalnie chore,
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starsze oraz wymagajace dlugoterminowej opieki. Wspdtcze$nie normalizacja nie jest juz
rozumiana wylacznie w kategoriach organizacyjnych lub srodowiskowych, lecz jako ztozony
proces psychospoteczny ietyczny, ukierunkowany na podtrzymywanie jakosci zycia,
podmiotowosci oraz sensu egzystencjalnego osdb doswiadczajacych choroby (Szweda-
Lewandowska, 2014).

W polskiej literaturze przedmiotu normalizacja w opiece zdrowotnej definiowana jest
jako jednoczesnie proces icel dziatan profesjonalnych, ktorych istota jest stworzenie
warunkoéw umozliwiajagcych osobom chorym prowadzenie Zycia mozliwie najbardziej
zblizonego do zycia osob zdrowych. Definicja ta zaklada nie tylko redukcje ograniczen
funkcjonalnych, lecz przede wszystkim poszanowanie autonomii jednostki, jej godnosci
osobowej oraz prawa do samostanowienia, nawet w sytuacji znacznych obcigzen
somatycznych i psychicznych. Normalizacja w tym ujeciu stanowi alternatywe wobec modelu
opieki zdominowanego przez nadmierny protekcjonizm lub redukcjonizm biologiczny,
koncentrujac si¢ na pelnym spektrum potrzeb czlowieka chorego (Krakowiak, Modlinska,
Binnebesel, 2009).

Teoretyczne podstawy normalizacji w opiece nad osobami przewlekle i terminalnie
chorymi osadzone sa wkilku komplementarnych paradygmatach naukowych.
Fundamentalne znaczenie ma model biopsychospoteczny zaproponowany przez George’a L.
Engela, ktdry zakwestionowat dominacje biomedycznego sposobu myslenia o chorobie.
Model ten podkresla koniecznos¢ integrowania w procesie diagnostycznym i terapeutycznym
czynnikdw biologicznych, psychologicznych oraz spolecznych, uznajac ich wzajemne
oddziatywanie jako kluczowe dla przebiegu choroby i dobrostanu pacjenta (Heszen, Sek,
2007). Wtym kontekscie normalizacja jawi si¢ jako praktyczna realizacja
biopsychospotecznego podejscia, pozwalajaca choremu funkcjonowaé w mozliwie stabilnym
i przewidywalnym $wiecie spolecznym pomimo postepujacych ograniczen zdrowotnych.

W polskim kontekscie kulturowym i aksjologicznym szczegoélne znaczenie ma
personalistyczna filozofia medycyny, inspirowana mysla Jana Pawta II, ktéra podkresla
nienaruszalng iniezbywalng godnos$¢ osoby ludzkiej, niezaleznie od jej stanu zdrowia,
sprawnosci czy uzytecznosci spotecznej. Perspektywa personalistyczna stanowi wazne
zaplecze etyczne dla koncepcji normalizacji, zwlaszcza w obszarze opieki paliatywnej
i dlugoterminowej. Akcentuje ona konieczno$¢ postrzegania pacjenta jako osoby w pelnym
tego stowa znaczeniu — podmiotu relacji, nosiciela wartosci i senséw, a nie jedynie obiektu
interwencji medycznych (Hotub, 2006).

W praktyce klinicznej podejscie to znajduje wyraz w holistycznym modelu opieki,
ktory obejmuje nie tylko kontrole objawdw somatycznych, lecz takze wsparcie psychiczne,
spoteczne i duchowe. Normalizacja w tym ujeciu staje si¢ narzedziem humanizacji opieki
zdrowotnej, umozliwiajac choremu zachowanie poczucia tozsamosci, ciagltosci zycia i sensu
egzystencjalnego mimo postepujacej choroby.

WYMIARY NORMALIZACJI ZYCIA

Normalizacja Zycia 0sob przewlekle i terminalnie chorych w wymiarze medycznym opiera si¢
na kilku fundamentalnych filarach, ktére wspdlnie tworza ramy nowoczesnej, zorientowanej
na pacjenta opieki zdrowotnej. Jej zasadniczym celem jest nie tylko wydluzenie zycia czy
modyfikowanie przebiegu choroby, lecz przede wszystkim umozliwienie choremu
funkcjonowania w sposob mozliwie najbardziej zblizony do codziennosci sprzed
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zachorowania, przy jednoczesnym uwzglednieniu postepujacych ograniczen somatycznych
i psychicznych.

Pierwszym ipodstawowym filarem normalizacji w wymiarze medycznym jest
skuteczne tagodzenie objawdéw choroby. Obejmuje ono zaréwno kontrole bolu, jak i innych
uciazliwych dolegliwosci, takich jak duszno$¢, nudnosci, wymioty, zmeczenie, zaburzenia snu
czy objawy lekowo-depresyjne, ktore istotnie obnizaja jakos¢ zycia pacjentow. Badania
wskazuja, ze adekwatna kontrola objawow umozliwia osobom chorym podejmowanie
codziennych aktywnosci, utrzymywanie relacji interpersonalnych oraz zachowanie rél
spotecznych, co stanowi istote procesu normalizacji (de Walden-Gatuszko, Ciatkowska-Rysz,
2021). Wspolczesna medycyna paliatywna i leczenie objawowe dysponuja rozbudowanym
wachlarzem interwencji farmakologicznych oraz niefarmakologicznych, ktére moga by¢
elastycznie dostosowywane do indywidualnych potrzeb pacjenta i zmieniajacej si¢ dynamiki
choroby.

Kolejnym kluczowym elementem normalizacji w wymiarze medycznym jest rozwdj
i implementacja modelu opieki interdyscyplinarnej. W Polsce obserwuje si¢ stopniowy, cho¢
nadal nieréwnomierny, rozwdj zespoléw terapeutycznych zlozonych zlekarzy réznych
specjalnosci, pielegniarek, fizjoterapeutdw, psychologdéw, pracownikéow socjalnych oraz
duchownych lub doradcéw duchowych. Takie podejscie umozliwia holistyczne postrzeganie
potrzeb pacjenta oraz integracje dziatan diagnostycznych, terapeutycznych i opiekuniczych
(Krakowiak, Binnebesel, 2020). Interdyscyplinarnos¢ sprzyja rowniez ciaglosci opieki oraz
skuteczniejszemu reagowaniu na zmieniajacy si¢ stan zdrowia chorego, co ma bezposredni
wplyw na jego poczucie bezpieczenistwa i stabilnosci, bedace kluczowymi elementami
normalizacji Zycia w chorobie.

Istotnym skladnikiem tego modelu jest réwniez rozwdj opieki ambulatoryjnej
i domowej, ktéra w coraz wiekszym stopniu zastepuje tradycyjne, instytucjonalne formy
hospitalizacji. Pozostawanie pacjenta w $rodowisku domowym, w otoczeniu bliskich
iznanych przedmiotow codziennego wuzytku, sprzyja zachowaniu rytmu dnia,
podtrzymywaniu wiezi rodzinnych oraz redukgji stresu zwigzanego z leczeniem szpitalnym.
Jak podkreslaja Kurczewska, Jasinska, Orszulak-Michalak (2010), opieka domowa stanowi
jeden znajwazniejszych czynnikow normalizujacych doswiadczenie choroby, gdyz
umozliwia pacjentowi zachowanie poczucia cigglosci biograficznej i kontroli nad wlasnym
zyciem, nawet w zaawansowanym stadium choroby.

Znaczaca role w procesie normalizacji Zycia osob przewlekle i terminalnie chorych
odgrywa takze rehabilitacja medyczna, rozumiana w sposob znacznie szerszy niz jej
tradycyjne, stricte usprawniajace ujecie. Wspodtczesna rehabilitacja koncentruje sig nie tylko na
przywracaniu utraconych funkgji, lecz przede wszystkim na wspieraniu procesu adaptacji do
nowych ograniczen, zapobieganiu wtérnym powiklaniom oraz maksymalizacji istniejacych
mozliwosci  funkcjonalnych  pacjenta  (Ostrzyzek, 2008). W przypadku  osob
w zaawansowanych stadiach choroby koncepcja ta ewoluuje w kierunku rehabilitacji
paliatywnej, ktorej celem nie jest poprawa rokowania czy odwrdcenie procesu chorobowego,
lecz utrzymanie mozliwie najwyzszego poziomu samodzielno$ci, sprawczosci i komfortu
zycia (Bak, 2025).

Rehabilitacja paliatywna obejmuje zaréwno proste interwencje ruchowe, jak i dziatania
ukierunkowane na podtrzymywanie zdolnosci wykonywania podstawowych czynnosci dnia
codziennego, takich jak samoobstuga, komunikacja czy poruszanie si¢. Jej znaczenie dla
normalizacji polega na umozliwieniu pacjentowi aktywnego uczestnictwa w zyciu rodzinnym
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i spolecznym oraz na przeciwdziataniu poczuciu zaleznosci ibezradnosci, ktdére czesto
towarzysza postepujacej chorobie.

Normalizacja w wymiarze medycznym nie ogranicza si¢ zatem do technicznych
aspektow leczenia, lecz stanowi zlozony proces integrujacy kontrole objawow,
interdyscyplinarng wspotprace, rehabilitacje, opieke sSrodowiskowa oraz edukacje zdrowotna.
Wspolnym mianownikiem tych dziatan jest dazenie do zachowania mozliwie najwyzszej
jakosci zycia oraz podmiotowosci osoby chorej, co wpisuje sie w humanistyczny i holistyczny
model wspotczesnej opieki medyczne;.

Wymiar psychologiczny normalizacji Zycia osob przewlekle i terminalnie chorych jest
rownie istotny iobejmuje zlozony zbiér procesow adaptacyjnych, emocjonalnych,
poznawczych iegzystencjalnych, ktére uruchamiane sa w odpowiedzi na doswiadczenie
dtugotrwatej lub nieuleczalnej choroby. Choroba tego rodzaju stanowi jedno z najbardziej
wymagajacych krytycznych wydarzen zyciowych, ingerujac w dotychczasowy sposdb
funkcjonowania jednostki, jej role spoteczne, plany zyciowe oraz obraz siebie. W konsekwencji
wymaga ona od pacjenta glebokiej reorganizacji systemu znaczen, wartosci i tozsamosci
osobistej (Juczynski, 1999).

Proces psychologicznej adaptacji do choroby ma charakter dynamiczny
i wieloetapowy, ajego przebieg cechuje si¢ duza zmiennoscig interindywidualna. U czesci
pacjentéw obserwuje si¢ dominacje strategii aktywnych, obejmujacych poszukiwanie
informacji, podejmowanie wspolpracy zzespolem terapeutycznym, redefinicje celow
zyciowych oraz nadawanie sensu doswiadczeniu choroby. U innych natomiast pojawiaja si¢
postawy rezygnacji, wycofania emocjonalnego, zaprzeczania lub bezradnosci, ktére moga
prowadzi¢ do pogorszenia funkcjonowania psychicznego i obnizenia jakosci zycia (Heszen,
Sek 2007). Z perspektywy normalizacji kluczowe znaczenie ma wspieranie takich form
adaptacji, ktore umozliwiaja pacjentowi utrzymanie wzglednej réwnowagi emocjonalnej oraz
aktywnego uczestnictwa w codziennym zyciu, przy jednoczesnej akceptacji realnych
ograniczen zdrowotnych.

Centralnym elementem psychologicznego wsparcia procesu normalizagji jest praca
nad akceptacja zmienionej sytuacji zyciowej. Akceptacja ta nie oznacza jednak biernej zgody
na chorobe ani rezygnacji z osobistych aspiracji, lecz stopniowe wlaczanie doswiadczenia
choroby w narracje wlasnego zycia przy zachowaniu poczucia ciaglosci tozsamosci oraz
spojnosci systemu wartosci. Jak wskazuja Heszen iSek (2007) skuteczna adaptacja
psychologiczna opiera si¢ na zdolnosci do rozpoznawania i przepracowywania strat, przy
jednoczesnym odkrywaniu nowych obszaréw znaczenia i sensu. Badania prowadzone wsrod
pacjentéw przewlekle chorych dowodza, ze osoby, ktére potrafia symbolicznie zintegrowac
chorobe z wlasna biografia, wykazuja wyzszy poziom dobrostanu psychicznego, wigeksza
odporno$é emocjonalng oraz lepsze funkcjonowanie spoteczne.

Istotnym wyzwaniem w psychologicznym wymiarze normalizagji jest radzenie sobie
z lekiem - zaréwno przed progresjq choroby i utrata sprawnosci, jak i przed cierpieniem,
zaleznoscia od innych oraz $miercia. Lek ten, jesli nie zostanie odpowiednio zaadresowany,
moze prowadzi¢ do nasilenia objawéw depresyjnych, zaburzen snu czy wycofania
spolecznego, znaczaco zaburzajac proces normalizacjii zycia chorego. Wspdlczesna
psychologia kliniczna i psychoterapia oferujg szerokie spektrum interwencji, ktére znajduja
zastosowanie w opiece nad osobami przewlekle i terminalnie chorymi. Naleza do nich m.in.
terapia poznawczo-behawioralna, ukierunkowana na modyfikacje dysfunkcjonalnych
przekonan i redukcje objawow lekowych; terapia akceptacji i zaangazowania, koncentrujaca
sie¢ na rozwijaniu elastycznosci psychologicznej oraz zycia w zgodzie z osobistymi
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wartosciami; a takze terapia skoncentrowana na sensie, ktérej celem jest pomoc pacjentom
w odnajdywaniu egzystencjalnego znaczenia nawet w sytuacjach kraricowych (Michalski,
2021).

W  polskim kontekscie psychologicznym ikulturowym szczegdlne znaczenie
przypisuje si¢ rdwniez terapii narracyjnej oraz metodom opartym na reminiscengji i pracy
biograficznej. Podejscia te pozwalaja pacjentom na opowiadanie i porzadkowanie wiasnej
historii Zycia, refleksje nad przezytymi doswiadczeniami oraz integracje przesztych,
terazniejszych i przyszlych watkéw tozsamosciowych. Jak podkreslaja Harwas-Napierata
i Trempata (2002), narracyjne konstruowanie sensu sprzyja poczuciu ciagltosci ,ja”
iumozliwia choremu zachowanie podmiotowosci nawet w obliczu postepujacej choroby
i zblizajacej si¢ $mierci.

Normalizacja w wymiarze psychologicznym obejmuje takze dziatania ukierunkowane
na podtrzymywanie i wzmacnianie poczucia kontroli oraz sprawczosci jednostki. Pomimo
ograniczen wynikajacych z choroby pacjenci powinni miec¢ realng mozliwos¢ podejmowania
decyzji dotyczacych wlasnego zycia, leczenia, codziennych aktywnosci oraz relacji z innymi
ludzmi. Ustalanie priorytetow, wyznaczanie osiagalnych celéw oraz mozliwos¢ wpltywania
na sposob organizacji wlasnego dnia sprzyjaja zachowaniu poczucia autonomii i godnosci
(Rogala, 2020). Psychologiczny empowerment, rozumiany jako proces wzmacniania poczucia
wlasnej skutecznosci, kompetencji i wptywu, stanowi jeden z fundamentalnych warunkow
normalizacji Zycia w chorobie oraz kluczowy element humanistycznie zorientowanej opieki
nad osobami przewlekle i terminalnie chorymi.

Choroba przewlekla czy terminalna dotyka nie tylko samego pacjenta, ale calego jego
systemu rodzinnego isieci spotecznych (Swietochowski, 2010). Normalizacja zycia
w wymiarze spolecznym wymaga zatem uwzglednienia potrzeb i zasobow catego uktadu
rodzinnego, a takze szerszego kontekstu spotecznego, w ktérym funkcjonuje osoba chora.
Rodzina stanowi najczesciej gtowne zrédio wsparcia emocjonalnego, instrumentalnego
i informacyjnego dla osoby chorej, jednoczesnie sama doswiadczajac znaczacego obciazenia
i stresu (Taranowicz, 2001).

W polskiej kulturze tradycyjnie silnie zakorzeniona jest wartos$¢ opieki rodzinnej nad
osobami chorymi, co zjednej strony stanowi cenny zasob, z drugiej jednak moze prowadzi¢
do przecigzenia opiekunéw i zjawiska wypalenia (Tobiasz-Adamczyk, 2013). Normalizacja
zycia rodziny z osoba przewlekle lub terminalnie chora wymaga zapewnienia adekwatnego
wsparcia dla opiekunéw, w tym edukacji, odciazenia w opiece, wsparcia psychologicznego
i grup wsparcia (Wojszel, Bieny, 2006). Wspodtczesne modele opieki coraz czesciej uwzgledniaja
rodzine jako partnera w procesie terapeutycznym, oferujac ustugi dostosowane do potrzeb
calego systemu rodzinnego.

Istotnym aspektem spotecznej normalizacji jest przeciwdziatanie stygmatyzacji
i wykluczeniu spotecznemu oséb chorych. Choroby przewlekle, zwlaszcza te wplywajace na
wyglad zewnetrzny lub funkcjonowanie poznawcze, moga prowadzi¢ do etykietowania
i marginalizacji spolecznej (Kirenko, 2006). Dzialania edukacyjne skierowane do
spoleczenstwa, promocja kontaktow spotecznych oséb chorych itworzenie $rodowisk
wiaczajacych stanowia wazne elementy szeroko rozumianej normalizacji. W tym kontekscie
szczegolne znaczenie maja organizacje pozarzadowe i grupy samopomocowe, ktére nie tylko
oferuja wsparcie praktyczne i emocjonalne, ale rowniez przeciwdzialaja izolacji spolecznej
i promuja aktywnos¢ obywatelska oséb chorych (Wysocka-Pleczyk, 2012).

Normalizacja w wymiarze spolecznym obejmuje rowniez zachowanie lub adaptacje rol
spotecznych i zawodowych. Dla wielu 0séb przewlekle chorych mozliwos$¢ kontynuowania
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pracy zawodowej, nawet w ograniczonym zakresie, stanowi istotny element poczucia
normalnosci i wartosci spotecznej. Wspdtczesne rozwiazania prawne i organizacyjne, takie jak
elastyczne formy zatrudnienia, praca zdalna czy dostosowanie stanowiska pracy, moga
wspiera¢ aktywnos$¢ zawodowa osob chorych, przyczyniajac sie do ich spolecznej inkluzji
i ekonomicznej niezaleznosci.

STRATEGIE I INTERWENCJE WSPIERAJACE NORMALIZAC]E

Organizacja systemu opieki zdrowotnej ma fundamentalne znaczenie dla mozliwosci
realizacji zasady normalizacji w Zzyciu 0sob przewlekle i terminalnie chorych. W Polsce system
ten przeszedl znaczace przeobrazenia w ostatnich dekadach, cho¢ wciaz stoi przed wieloma
wyzwaniami (Kautsch, 2016). Kluczowym problemem pozostaje fragmentaryzacja opieki
iniedostateczna koordynacja miedzy réznymi poziomami irodzajami $wiadczen
zdrowotnych, co utrudnia zapewnienie ciaglosci i kompleksowosci opieki (Balicki 2011).

Model opieki koordynowanej, ktory stopniowo wprowadzany jest w polskim
systemie, zaklada integracje dziatan réznych podmiotéw swiadczacych opieke zdrowotna
wokot potrzeb pacjenta zchorobg przewlekla (Szetela, 2025). Ideg jest stworzenie
spersonalizowanego planu opieki, ktéry uwzglednia preferencje pacjenta, koordynuje
dziatania réznych specjalistow izapewnia ciaglos¢ wsparcia w kolejnych fazach choroby.
Cho¢ implementacja tego modelu napotyka na bariery systemowe i finansowe, jego potencjat
w zakresie poprawy jakosci zycia pacjentow przewlekle chorych jest znaczacy.

Szczegolng role w normalizacji zycia oséb terminalnie chorych odgrywa opieka
paliatywna ihospicyjna. Polska posiada stosunkowo dobrze rozwinigty system opieki
hospicyjnej, ktéry obejmuje hospicja stacjonarne, oddzialy medycyny paliatywnej, zespoty
domowej opieki paliatywnej oraz poradnie medycyny paliatywnej (Najwyzsza Izba Kontroli,
2025). Filozofia opieki paliatywnej, ktora zaklada holistyczne podejscie do pacjenta ijego
rodziny, kontrole objawow, wsparcie psychospoteczne iduchowe oraz poszanowanie
autonomii pacjenta, stanowi urzeczywistnienie idei normalizacji w kontekscie choroby
terminalnej (de Walden-Gatuszko, Ciatkowska-Rysz, 2021).

Wyzwaniem pozostaje jednak zapewnienie réwnego dostepu do opieki paliatywnej
i hospicyjnej na terenie calego kraju oraz jej odpowiednio wczesne wigczenie w proces
leczenia (Kurczewska, Jasinska, Orszulak-Michalak, 2010). Badania wskazuja, Ze pacjenci
kierowani sg do hospicjéw czesto zbyt pdzno, w ostatnich dniach czy tygodniach zycia, co
ogranicza mozliwosci kompleksowego wsparcia i realizacji zasady normalizacji. Edukacja
lekarzy iinnych profesjonalistéw medycznych w zakresie medycyny paliatywnej oraz
promocja modelu opieki paliatywnej zintegrowanej z leczeniem przyczynowym stanowia
kierunki rozwoju systemu.

Proces normalizacji zycia osob przewlekle iterminalnie chorych rodzi szereg
ztozonych dylematéw etycznych, ktére wymagaja wnikliwej refleksji iindywidualnego
podejscia do kazdej sytuacji (Brzezinski, 2020). Centralnym napigciem jest czesto konflikt
miedzy zasada czynienia dobra a poszanowaniem autonomii pacjenta. Co w sytuacji, gdy
pacjent podejmuje decyzje, ktore z medycznego punktu widzenia nie stuza jego dobru, ale sg
zgodne z jego systemem wartos$ci i rozumieniem normalnosci? (Baum i in., 2023).

Kwestia autonomii pacjenta w kontekscie decyzji dotyczacych leczenia, zwlaszcza
w fazie terminalnej choroby, stanowi szczegdlnie wrazliwy obszar. Prawo pacjenta do
odmowy leczenia, nawet podtrzymujacego zycie, jest zagwarantowane polskim prawem
i uznawane przez etyke medyczna, jednak w praktyce klinicznej moze rodzi¢ trudne pytania
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i konflikty wartosci (Boratyniska, Konieczniak, 2008). Normalizacja w tym kontekscie wymaga
respektowania prawa pacjenta do decydowania o wlasnym zyciu is$mierci w granicach
obowiazujacego prawa, przy jednoczesnym zapewnieniu, ze decyzje te sa podejmowane
w warunkach peinej informacji i swobody.

Innym istotnym dylematem jest kwestia prawdomownosci ikomunikagji
niepomyslnych informacji. Tradycyjnie w polskiej kulturze medycznej istniala tendencja do
ukrywania przed pacjentami niepomyslnych diagnoz czy rokowan, motywowana troska o ich
dobrostan psychiczny (Winch, 2014). Wspdlczesnie dominuje przekonanie, ze prawda,
przekazana we wilasciwy sposob 1iczasie, stanowi fundament autonomii pacjenta ijego
mozliwosci $wiadomego ksztattowania koncowego okresu zycia zgodnie z wlasnymi
warto$ciami — a zatem normalizacji rozumianej jako zachowanie kontroli i sprawczosci (Baum
iin., 2023).

Dylematy etyczne powstaja rowniez w kontekscie alokacji ograniczonych zasobow
systemu opieki zdrowotnej. Kto powinien decydowac o priorytetach w dostepie do
Swiadczen? Czy osoby przewlekle chore, zwlaszcza w podeszlym wieku, powinny miec
rowny dostep do kosztownych terapii jak osoby mtodsze z lepszym rokowaniem? (Suchecka,
2010). Te trudne pytania dotykaja fundamentalnych wartosci sprawiedliwosci, rownosci
igodnosci czlowieka, wymagajac spolecznej debaty iwypracowania rozwiazan
uwzgledniajacych zaréwno skutecznos¢ ekonomiczna, jak i wymogi etyczne.

Edukacja zdrowotna i promocja zdrowia stanowia istotne, cho¢ czesto niedoceniane,
elementy normalizacji Zycia osob przewlekle chorych (Kedzior, 2019). Edukacja pacjenta i jego
rodziny na temat choroby, dostepnych opcji terapeutycznych, strategii radzenia sobie
z objawami oraz mozliwo$ci wsparcia zwigksza ich poczucie kontroli, kompetencji i zdolnosci
do aktywnego zarzadzania choroba, co stanowi fundament normalizacji (Taton, 2019).

Programy edukacji terapeutycznej, ktore w Polsce sa rozwijane dla pacjentow
z réznymi chorobami przewlektymi, takimi jak cukrzyca, choroby serca, astma czy choroby
reumatologiczne, wykazuja pozytywny wplyw na samopoczucie pacjentow, ich
przestrzeganie zalecen terapeutycznych oraz jakos¢ zycia (Tatony, 2019). Skuteczna edukacja
nie ogranicza si¢ do przekazu informacji, ale wykorzystuje metody interaktywne, uwzglednia
indywidualne potrzeby imozliwosci uczacych si¢ oraz wspiera rozwdj umiejetnosci
praktycznych niezbednych w codziennym zyciu z choroba.

Szczegolne znaczenie ma edukacja w zakresie samoopieki isamokontroli, ktéra
umozliwia pacjentom przewlekle chorym wieksza niezalezno$¢ i mniejsze uzaleznienie od
systemu opieki medycznej (Miniszewska, 2019). Umiejetnos¢ monitorowania objawow,
dostosowywania dawek lekow, zarzadzania dieta czy aktywnoscig fizyczna przeklada si¢ na
lepsza kontrole choroby i mozliwo$¢ prowadzenia bardziej normalnego, aktywnego zycia.
Technologie cyfrowe, w tym aplikacje mobilne, platformy telemedyczne iurzadzenia
monitorujace, otwieraja nowe mozliwosci wspierania samoopieki iedukacji pacjentéw
(Czupryniak, 2020).

Roéwnie istotna jest edukacja spoteczenstwa, ktora moze przyczyniac si¢ do redukgji
stygmatyzacji, zwigkszenia zrozumienia potrzeb osob chorych ibudowania srodowiska
wlaczajacego (Stupek, 2023). Kampanie spoteczne, programy edukacyjne w mediach oraz
wlaczanie tematyki choroby przewlektej iterminalnej do programéw szkolnych moga
ksztattowac¢ postawy akceptacji, empatii i gotowosci do wsparcia oséb chorych, co ma
kluczowe znaczenie dla ich spotecznej normalizacji.

Normalizacja zycia osob przewlekle iterminalnie chorych wymaga nie tylko
odpowiednich rozwigzan medycznych ispotecznych, ale réwniez adekwatnego wsparcia
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finansowego iram prawnych zabezpieczajacych prawa ipotrzeby tej grupy. Choroby
przewlekle czesto wiaza si¢ ze znaczacymi kosztami bezposrednimi (leczenie, leki, sprzet
medyczny) i posrednimi (utrata dochodu, koniecznos¢ opieki), ktére moga prowadzi¢ do
zubozenia rodzin i wykluczenia spotecznego (Topor-Madry, 2011).

Polski system zabezpieczenia spotecznego oferuje rozne formy wsparcia dla osob
przewlekle i terminalnie chorych, w tym $wiadczenia rentowe, zasilki pielegnacyjne, specjalne
zasitki opiekunicze oraz zwolnienia podatkowe i ulgi. Dostep do tych swiadczen zalezy jednak
od spetnienia okreslonych kryteriéw, a same $wiadczenia czesto nie sa wystarczajace do
pokrycia rzeczywistych kosztow zycia zchoroba. Organizacje pozarzadowe ifundacje
odgrywaja istotna role w uzupetianiu luk systemu, oferujac wsparcie finansowe, rzeczowe
i ustugowe (Staskiewicz, 2017).

Ramy prawne dotyczace praw pacjenta w Polsce, w tym ustawa o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta, gwarantujq osobom chorym szereg uprawnien, takich jak prawo
do informacji, zgody na leczenie, poszanowania intymnosci igodnosci, dostepu do
dokumentacji medycznej czy ztozenia oswiadczenia woli na wypadek utraty swiadomosci
(Bielak-Jomaa, Cwikiel, 2021). Skuteczna implementacja tych praw w praktyce klinicznej
pozostaje jednak wyzwaniem, wymagajac zaréwno $wiadomosci prawnej pacjentdw iich
rodzin, jak i profesjonalistéw medycznych.

Szczegolnie istotna kwestia prawna jest prawo do godnej $mierci i decyzji dotyczacych
terapii w fazie terminalnej choroby. Polskie prawo nie pozwala na aktywna eutanazje, ale
dopuszcza rezygnacje z terapii uporczywej oraz stosowanie srodkow lagodzacych cierpienie,
nawet jesli moga przyspiesza¢ nadejscie Smierci (efekt uboczny). O$wiadczenia woli na
wypadek niezdolnosci do swiadomego wyrazenia zgody, cho¢ prawnie dopuszczalne, sa
w Polsce rzadko wykorzystywane, co czesciowo wynika z braku odpowiedniej edukacji
i kulturowego oporu przed planowaniem konca zycia (Toczek-Wasiak, Wasiak,
Dzierzanowski, 2022).

BARIERY W PROCESIE NORMALIZAC]I

Pomimo systematycznie rosnacej Swiadomosci znaczenia normalizacji Zycia os6b przewlekle
i terminalnie chorych, a takze stopniowego rozwoju rozwiazan organizacyjnych, prawnych
i klinicznych sprzyjajacych realizacji tego celu, ich rzeczywista implementacja w praktyce
napotyka na liczne i wielowymiarowe bariery (Gatuszka, 2013). Bariery te maja charakter
strukturalny, organizacyjny, kadrowy oraz spoteczno-kulturowy i wzajemnie si¢ wzmacniaja,
ograniczajac mozliwos¢ wprowadzenia spdjnego, holistycznego i zorientowanego na pacjenta
modelu opieki.

Na poziomie systemowym jednym zkluczowych wyzwan pozostaje chroniczne
niedofinansowanie ochrony zdrowia. Skutkuje ono ograniczona dostepnoscia swiadczen
zdrowotnych, w tym $wiadczen z zakresu opieki paliatywnej, rehabilitacji oraz wsparcia
psychologicznego, ktore odgrywaja fundamentalng role w procesie normalizacji zycia
chorych. Konsekwencja niedostatecznego finansowania sa dtugie kolejki oczekiwania na
konsultacje specjalistyczne, diagnostyke oraz leczenie, atakze ograniczona dostepnosc¢
nowoczesnych terapii objawowych i innowacyjnych form opieki srodowiskowej (Luniewska,
2014). Sytuacja ta prowadzi do nieréwnosci w dostepie do opieki, poglebiajac roznice
regionalne oraz spoleczno-ekonomiczne w zakresie jakosci i cigglosci leczenia.

Istotna bariera utrudniajaca wdrazanie normalizacji jest rowniez fragmentaryzacja
systemu ochrony zdrowia oraz brak skutecznej koordynacji opieki nad pacjentami przewlekle
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i terminalnie chorymi. Osoby te czesto korzystaja rownolegle z ustug wielu specjalistow
iinstytucji — podstawowej opieki zdrowotnej, ambulatoryjnej opieki specjalistycznej,
rehabilitacji, opieki szpitalnej i paliatywnej — pomiedzy ktérymi brakuje efektywnych
mechanizméw komunikacji i wymiany informacji. W praktyce prowadzi to do dublowania
badan diagnostycznych, niespojnych lub sprzecznych zalecen terapeutycznych oraz luk
w opiece, ktore negatywnie wplywaja na bezpieczenistwo i komfort pacjentow (Szetela, 2025).
Mimo deklarowanego w dokumentach strategicznych rozwoju koordynowanej opieki
zdrowotnej, proces ten przebiega wolno i napotyka na liczne bariery organizacyjne, finansowe
oraz kulturowe, w tym opdr $rodowisk zawodowych wobec zmiany tradycyjnych modeli
pracy (Szetela, 2025).

Powaznym problemem ograniczajacym mozliwo$¢ realizacji normalizacji jest takze
narastajacy kryzys kadrowy w ochronie zdrowia. Szczegolnie dotkliwe sa niedobory
personelu w obszarach kluczowych dla opieki dlugoterminowej i paliatywnej, takich jak
pielegniarstwo, fizjoterapia, psychologia kliniczna czy praca socjalna (Bartosiewicz, Jacek,
2020). Przyczyn tego zjawiska upatruje si¢ m.in. w emigracji zarobkowej specjalistow
medycznych, niewystarczajacej liczbie absolwentow kierunkéw medycznych, starzeniu sie
kadr oraz nieatrakcyjnych warunkach pracy iprzeciazeniu obowigzkami zawodowymi.
Szczegodlnie niepokojacy jest deficyt lekarzy i specjalistow w dziedzinach takich jak medycyna
paliatywna, geriatria, psychoonkologia czy medycyna rodzinna, ktére odgrywaja kluczowa
role w zapewnianiu cigglosci i jakosci opieki nad pacjentami przewlekle i terminalnie chorymi
(Najwyzsza Izba Kontroli, 2025).

Na poziomie spoteczno-kulturowym istotnymi barierami dla normalizacji pozostaja
stygmatyzacja, dyskryminacja oraz marginalizacja oséb chorych przewlekle i nieuleczalnie.
Utrwalone stereotypy dotyczace choroby, niepetlnosprawnosci izaleznosci od innych
prowadza do postrzegania oséb chorych jako biernych, niesamodzielnych i wytaczonych
z pelnego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Towarzyszacy tym postawom lek przed choroba,
cierpieniem i $miercia sprzyja dystansowaniu si¢ od oséb chorych oraz ogranicza spoteczng
gotowosc¢ do otwartego dialogu na temat ich potrzeb i prawa do godnego zycia (Gaciarz, 2014).
Szczegdlnym wyzwaniem pozostaje réwniez kulturowe tabu wokdt tematéw umierania
i smierci, ktére utrudnia wczesne planowanie opieki, rozmowy o preferencjach
terapeutycznych oraz podejmowanie decyzji dotyczacych konicowego etapu zycia. Unikanie
tych tematow zardwno przez pacjentow iich rodziny, jak iprzez personel medyczny,
prowadzi czesto do podejmowania dzialann nieadekwatnych do rzeczywistych potrzeb
chorego oraz do przedluzania cierpienia zamiast koncentracji na jakosci zycia. Jak wskazuje
Katuzny (2011), przelamywanie tego tabu wymaga dtugofalowych dziatani edukacyjnych,
zmiany narracji spolecznej oraz wzmacniania kompetencji komunikacyjnych profesjonalistow
medycznych w zakresie rozmow o prognozie, Smierci i opiece u kresu zycia.

Zlozonos$¢ wskazanych barier pokazuje, ze skuteczna implementacja normalizacji
zycia osob przewlekle iterminalnie chorych wymaga nie tylko zmian organizacyjnych
i finansowych, lecz takze glebokiej transformacji kulturowej i mentalnej, obejmujacej zaréwno
system ochrony zdrowia, jak i szerszy kontekst spoteczny.

PERSPEKTYWY ROZWO]JU I REKOMENDAC]JE

Przysztos¢ normalizacji zycia osob przewlekle iterminalnie chorych w Polsce bedzie
ksztaltowana przez kilka kluczowych trendéw iwyzwan. Postepujace starzenie sie
spoleczenstwa irosnaca liczba oséb zyjacych z chorobami przewleklymi beda wymagaly
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transformacji systemu opieki zdrowotnej w kierunku modelu bardziej zorientowanego na
zarzadzanie przewlekloscia niz na leczenie standéw ostrych (Btedowski, 2020). Bedzie to
wymagato inwestycji w opieke podstawowa, koordynacje opieki, technologie wspierajace
samodzielnos¢ oraz edukacje zdrowotna.

Rozwoj personalizowanej medycyny, opartej na profilowaniu genetycznym,
biomarkerach i big data, otwiera perspektywe bardziej precyzyjnego i skutecznego leczenia
chordb przewleklych, co moze przekladaé sie na lepsza kontrole objawdw ijakos¢ zycia
pacgjentéw (Karkowski, Karkowska, Skoczylas, 2016). Réwnoczesnie postep w zakresie
technologii medycznych, od zaawansowanych protez iimplantéw po terapie komorkowe
igenowe, moze oferowa¢ nowe mozliwosci przywracania utraconych funkci lub
spowolnienia progresji chordb.

Integracja technologii cyfrowych w systemie opieki zdrowotnej, w tym sztucznej
inteligengji, telemedycyny i mobilnych aplikacji zdrowotnych, bedzie coraz bardziej wpltywac
na sposob swiadczenia opieki i zarzadzania przewlekloscia (Nawrat, Czuma, Szeliga, 2025).
Wyzwaniem bedzie zapewnienie, Ze te technologie sa dostepne, przyjazne uzytkownikowi
i rzeczywiscie wspieraja autonomie pacjenta, a nie prowadza do nadmiernej medykalizacji
zycia czy uzaleznienia od systemdw monitorujacych.

Na poziomie spoteczno-kulturowym mozna oczekiwac stopniowego przetamywania
tabu wokodt tematéw choroby, umierania i $mierci, czemu sprzyja¢ moze rozwdj edukacji,
dziatalno$¢ mediéw i organizacji chroniacych pacjentéw oraz generacyjna zmiana postaw
(Grzendzicki, 2009). Wieksza otwarto$¢ na te tematy moze utatwia¢ komunikacje, planowanie
opieki w zaawansowanej fazie choroby oraz spoteczne wsparcie dla oséb chorych i ich rodzin,
przyczyniajac si¢ do normalizacji rozumianej jako akceptacja choroby is$mierci jako
naturalnych elementéw ludzkiego zycia.

PODSUMOWANIE I WNIOSKI

Normalizacja zycia osob przewlekle i terminalnie chorych stanowi ztozony, wielowymiarowy
proces, ktérego skuteczna realizacja wymaga zintegrowanych i skoordynowanych dziatan
podejmowanych na poziomie systemowym, profesjonalnym, spolecznym oraz
indywidualnym. Proces ten wykracza poza tradycyjnie pojmowana opieke medyczna,
koncentrujaca sie przede wszystkim na leczeniu choroby ikontroli objawdw, i obejmuje
szerokie spektrum oddzialywan ukierunkowanych na zachowanie jakosci zycia,
podmiotowosci oraz godnosci osoby chorej. Normalizacja zycia nie jest celem mozliwym do
osiagnigecia wylacznie poprzez interwencje kliniczne, lecz wymaga uwzglednienia
psychologicznych, spotecznych iduchowych wymiaréw doswiadczenia choroby, w tym
poczucia sensu, ciaglosci biograficznej, przynaleznosci oraz zachowania tozsamosci osobowe;j.

Analiza polskiego kontekstu systemowego ispoleczno-kulturowego wskazuje, ze
realizacja koncepcji normalizacji napotyka na szereg istotnych barier strukturalnych
i organizacyjnych. Naleza do nich m.in. chroniczne niedofinansowanie systemu ochrony
zdrowia, ograniczona dostepnos$¢ swiadczen dlugoterminowych, fragmentaryzacja opieki
oraz niedobory kadrowe w kluczowych obszarach, takich jak opieka paliatywna,
pielegniarstwo czy wsparcie psychologiczne. Dodatkowym utrudnieniem pozostaja bariery
spoleczno-kulturowe, w tym utrwalone stereotypy istygmatyzacja oséb ciezko chorych,
a takze tabuizacja tematow zwigzanych z umieraniem, cierpieniem i opieka u kresu zycia, co
moze prowadzi¢ do marginalizacji potrzeb pacjentéw oraz ich rodzin.
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Jednoczesnie nalezy podkresli¢ istnienie pozytywnych tendencji sprzyjajacych
wdrazaniu idei normalizacji Zycia w praktyce klinicznej ispotecznej. Wsrdéd nich na
szczegblna uwage zastuguje systematyczny rozwdj opieki paliatywnej i hospicyjnej, wzrost
znaczenia podejscia skoncentrowanego na jakosci zycia pacjenta, zwigkszona swiadomos¢
praw pacjenta oraz aktywizacja Srodowisk pacjenckich iorganizacji pozarzadowych
dziatajacych na rzecz oséb przewlekle chorych. Coraz wigksza role odgrywaja rowniez proby
implementacji modeli opieki koordynowanej, ktére sprzyjaja ciagtosci swiadczen oraz
lepszemu dostosowaniu interwencji do indywidualnych potrzeb pacjentéw (de Walden-
Gatuszko, Ciatkowska-Rysz, 2021).

Kluczowym warunkiem skutecznej normalizacji Zycia pozostaje przyjecie
holistycznego, zorientowanego na osobe podejscia do opieki, w ktorym pacjent postrzegany
jest jako aktywny i kompetentny partner procesu terapeutycznego, a nie jedynie jako odbiorca
$wiadczen zdrowotnych. Podejscie to zaklada respektowanie autonomii decyzyjnej chorego,
uwzglednianie jego wartosci, przekonan i preferencji zyciowych oraz systematyczne
wiaczanie rodziny i nieformalnych opiekunéw w proces opieki (Modliriska, 2013). Realizacja
tych zatozen wymaga efektywnej wspolpracy interdyscyplinarnej zespotéw medycznych
i niemedycznych, ustawicznej edukacji profesjonalistOw w zakresie komunikacji, etyki
i opieki skoncentrowanej na pacjencie, a takze systemowego wsparcia opiekundéw rodzinnych,
ktorzy odgrywaja zasadnicza role w podtrzymywaniu codziennego funkcjonowania osob
chorych.

Perspektywy dalszego rozwoju normalizacji zycia 0sob przewlekle iterminalnie
chorych wiaza si¢ zkoniecznoscia glebokiej transformacji systemu ochrony zdrowia
w kierunku wiekszej integracji, koordynagiji i elastycznosci swiadczen. Istotne znaczenie moze
odegra¢ wykorzystanie potencjalu nowych technologii medycznych icyfrowych, wtym
telemedycyny oraz narzedzi wspierajacych samoopieke ikomunikacje z zespotem
terapeutycznym, atakze rozwdj medycyny personalizowanej, umozliwiajacej lepsze
dopasowanie interwencji do indywidualnych potrzeb i mozliwosci pacjentéw. Rownoczesnie
niezbedne s zmiany spoteczno-kulturowe sprzyjajace wiekszej akceptacji réznorodnych
doswiadczen choroby iniepelnosprawnosci oraz budowaniu spoteczenstwa inkluzyjnego
i empatycznego wobec 0s6b stabszych i zaleznych.

Ostatecznie realizacja idei normalizacji zycia w odniesieniu do o0sob przewlekle
i terminalnie chorych wymaga nie tylko odpowiednich zasobéw finansowych
i organizacyjnych, lecz takze woli politycznej, solidarnosci spotecznej oraz fundamentalnej
zmiany paradygmatu myslenia o zdrowiu i chorobie. Przej$cie od modelu skoncentrowanego
wylacznie na wyleczeniu do modelu wspierajacego mozliwie najlepsze zycie — niezaleznie od
rokowania — stanowi niezbedny warunek rozwoju humanistycznej, etycznej i spotecznie
odpowiedzialnej opieki zdrowotne;j.

BIBLIOGRAFIA

Balicki, M. (2011). Organizacja ifunkcjonowanie systemu opieki zdrowotnej w Polsce.
Narodowy Fundusz Zdrowia (stan na 31.12. 2009). W: J. Opolski (red.), Zdrowie publiczne.
Wybrane zagadnienia, tom I(s. 97-124). Warszawa: Centrum Medyczne Ksztalcenia
Podyplomowego.

Bartosiewicz, A., Jacek, A. (2020). Strategie rozwoju i wyzwania pielegniarstwa w Polsce i na
Swiecie. Acta luridica Resoviensia, 30(112), 69-84.

www.znps.uken.krakow.pl 19



Baum, E. Karkowska, D., Nowak, A. Staszewski, R. (red.). (2023). Etyczno-prawne
uwarunkowania opieki nad pacjentem. Poznan: Termedia Wydawnictwa Medyczne.

Bak, M. (2025). Potrzeby pacjentéw objetych opieka paliatywna w hospicjum domowym
w aspekcie zaburzen funkcjonalnych a mozliwosci fizjoterapii. Palliative
Medicine/Medycyna Paliatywna, 17(1), 33-41. https://doi.org/10.5114/mp.2025.148753

Bielak-Jomaa, E., Cwikiel, M. (2021). Komentarz do art. 26. W: D. Karkowska (red.), Prawa
pacjenta. Rzecznik Praw Pacjenta. Komentarz (s. 734-738). Warszawa: Wolters Kluwer Polska.

Btedowski, P. (2020). Starzenie sie i staros¢ w badaniach srodowiska instytutu gospodarstwa
spotecznego. Polityka Spoteczna, 559(10), 29-36. https://doi.org/10.5604/01.3001.0014.4751

Boratyniska, M., Konieczniak, P. (2008). Autonomia pacjenta a wskazania medyczne. Studia
Turidica, 49, 9-42.

Brzezinski, T. (2002). Etyka lekarska. Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL.

Czupryniak, L. (red.). (2020). Zalecenia kliniczne dotyczqce postepowania u chorych na cukrzyce
2020. Warszawa: Via Medica.

de Walden-Gatuszko K., Ciatkowska-Rysz A. (2021). Medycyna paliatywna. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN.

Gatuszka, M. (2013). System opieki zdrowotnej w Polsce wobec potrzeb senioréw: priorytety,
racjonowanie i dyskryminacja ze wzgledu na wiek. Przeglgd Socjologiczny, 62(2), 79-108.

Gaciarz, B. (2014). Integracja spoleczna oséb niepetnosprawnych jako wyzwanie dla nauki
i praktyki spolecznej. Wprowadzenie. Studia Socjologiczne, 213(2), 7-14.

Gléwny Urzad Statystyczny. (2023). Zdrowie i ochrona zdrowia w 2022 roku. GUS.

Grzendzicki, L. (2009). Postawy czlowieka wobec $mierci. Studia Koszalirisko-Kofobrzeskie, 14,
63-80.

Harwas-Napierata, B., Trempata, J. (red.). (2002). Psychologia rozwoju cztowieka: Rozwdj funkcji
psychicznych. Warszawa: Wydawnictwo PWN.

Heszen, 1., Sek, H. (2007). Psychologia zdrowia. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Hotub, G. (2006). Zycie niewarte przezycia? Wokét zasady wrongful life. W: T. Biesaga (red.),
Bioetyka personalistyczna (s. 203-226). Krakow: Wydawnictwo Naukowe Papieskiej
Akademii Teologiczne;j.

Juczynski, Z. (1999). Narzedzia pomiaru w psychologii zdrowia. Przeglad psychologiczny, 42(4),
43-56.

Katuzny, L. (2011). Tabu $mierci w perspektywie socjologicznej. Problemy konceptualizacji
i operacjonalizacji. Zeszyty Naukowe/Wyzsza Szkota Oficerska Wojsk Ladowych im. gen. T.
Kosciuszki, 167-179.

Karkowski, T. A. Karkowska, D., Skoczylas, P. (2016). Medycyna personalizowana
a medycyna narracyjna. W: A. Jackiewicz, G. Piotrowski, L. Sutkowski (red.), Ekonomiczne,
medyczne iprawne aspekty zdrowia publicznego (s. 85-96). Wydawnictwo Spolecznej
Akademii Nauk.

Kautsch, M. (2016). Wyzwania stojace przed systemem ochrony zdrowia w Polsce. W: J.
Krakowiak (red.), Zarzqdzanie w zdrowiu publicznym — aspekty spoteczne i ekonomiczne (s. 347-
358). Wydawnictwo Spotecznej Akademii Nauk.

Kedzior, M. (2019). Wspolczesna edukacja zdrowotna na poziomie wczesnoszkolnym. Prace
Naukowe Wyzszej Szkoty Zarzqdzania i Przedsiebiorczosci z siedzibq w Watbrzychu, 47, 255-271.

Kirenko, J. (2006). Oblicza niepetnosprawnosci. Lublin: Wydawnictwo Akademickie WyzZszej
Szkoty Spoteczno-Przyrodniczej im. Wincentego Pola.

Krakowiak, P., Modlinska, A., Binnebesel, J. (red.). (2009). Podrecznik koordynatora wolontariatu
hospicyjnego. Gdanisk: Wydawnictwo "Via Medica".

www.znps.uken.krakow.pl 20


https://doi.org/10.5114/mp.2025.148753
https://doi.org/10.5604/01.3001.0014.4751

Kurczewska, U., Jasinska, M., Orszulak-Michalak, D. (2010). Opieka paliatywna w Polsce—
wybrane zagadnienia. Czes$¢ 1. Zalozenia, organizacja ifunkcjonowanie opieki
paliatywnej. Farmacja Polska, 66(2), 93-100.

Luniewska, P. (2014). Finansowanie systemu ochrony zdrowia w Polsce. Wspdtczesna
Gospodarka, 5(1), 67-75.

Michalski, J. (2021). Sens zycia w analizie egzystencjalnej ilogoterapii. Implikacje
pedagogiczne. Spofeczenstwo. Edukacja. Jezyk, 14, 7-18.

Miniszewska, J. (2019). Bycie z chorobg. Przystosowanie do wybranych chorob somatycznych
z perspektywy  psychologii  pozytywnej ikoncepcji poznawczych. Loédz: Wydawnictwo
Uniwersytetu Lodzkiego.

Modlinska, A. (2013). Opieka paliatywna - interdyscyplinarna znatury. Palliative
Medicine/Medycyna Paliatywna, 5(4), 157-162.

Najwyzsza Izba Kontroli (2025). Opieka paliatywna ihospicyjna finansowana ze Srodkow
publicznych. Nr ewid. 11/2025/P/24/045/KZD. Warszawa: Najwyzsza Izba Kontroli.

Nawrat, Z., Czuma, P., Szeliga, M. (2025). Medyczne zastosowania sztucznej inteligencji.
Warszawa: PZWL Wydawnictwo Lekarskie.

Ostrzyzek, A. (2008). Jako$¢ zycia w chorobach przewlekltych. Problemy Higieny
i Epidemiologii, 89(4), 467-470.

Rogala, A. (2020). Wyzwania realizacji koncepcji patient empowerment w kontekscie
kompetengji pacjentow. e-mentor, 85(3), 41-49. https://www.doi.org/10.15219/em85.1473

Stupek, E. (2023). Edukacja zdrowotna w aspekcie nowych wyzwan spotecznych. Edukacja,
Terapia, Opieka, 5, 141-155. https://doi.org/10.52934/eto0.193

Staskiewicz, U. (2017). Rola organizacji pozarzadowych w Polsce w zaspokajaniu potrzeb
spotecznych. Obronnos¢ — Zeszyty Naukowe Wydziatu Zarzqdzania i Dowodzenia Akademii
Sztuki Wojennej, 3(23), 162-184.

Suchecka, J. (2010). Ekonomia zdrowia i opieki zdrowotnej. Warszawa: Wolters Kluwer.

Szetela, P. (2025). Opieka koordynowana w podstawowej opiece zdrowotnej w Polsce
w latach 2021-2024: pierwsze doswiadczenia. Medycyna Ogolna i Nauki o Zdrowiu, 31(3),
166-176. https://doi.org/10.26444/monz/206089

Szweda-Lewandowska, Z. (2014). Modele opieki nad osobami niesamodzielnymi. Studia
Ekonomiczne, 179, 215-224.

Swietochowski, W. (2010). Choroba przewlekta jako sytuacja kryzysowa w systemie
rodzinnym. W: H. Skltodowski (red.), Cztowiek w kryzysie — psychospoteczne aspekty kryzysu
(s. 179-196). Wydawnictwo Spotecznej Wyzszej Szkoty Przedsiebiorczosci i Zarzadzania
w Lodzi.

Taranowicz, 1. (2001). Rola rodziny w opiece nad cztowiekiem przewlekle chorym. Poznan:
Wydawnictwo Naukowe UAM.

Taton, ]. (2019). Profesjonalna edukacja terapeutyczna przewlekle chorych w personalistycznej
opiece medycznej: postulat zawodowej specjalizacji. W: M. Kulus, A. Doroszewska, M.
Chojnacka-Kuras (red.), Jezykowe, prawne 1idydaktyczne aspekty porozumiewania sig
z pacjentem (s. 116-142). Warszawa: Polska Akademia Nauk.

Tobiasz-Adamczyk, B. (2013). Wyzwania dla rodzin zwiazane z opieka nad chorym lub
starszym bliskim. W: K. Slany (red.), Zagadnienia matZenstwa irodzin w perspektywie
feministyczno-genderowej  (s.  191-212). Krakéw: Wydawnictwo  Uniwersytetu
Jagiellonskiego.

www.znps.uken.krakow.pl 21


https://www.doi.org/10.15219/em85.1473
https://doi.org/10.52934/eto.193
https://doi.org/10.26444/monz/206089

Toczek-Wasiak, A., Wasiak, W., Dzierzanowski, T. (2022). Planowanie opieki
z wyprzedzeniem. Palliative Medicine/Medycyna Paliatywna, 14(4), 168-172.
https://doi.org/10.5114/pm.2022.127032

Topor-Madry, R. (2011). Choroby przewlekle. Obcigzenie, jako$¢ zycia ikonsekwencje
ekonomiczne. Zdrowie Publiczne i Zarzqdzanie, 9(1), 25-49.
https://doi.org/10.4467/20842627027.11.002.0339

Winch, B. (2014). Komunikacja z rodzing pacjenta chorego onkologicznie. Current Gynecologic
Oncology, 12(2), 155-171. https://doi.org/10.15557/CGO.2014.0014

Wojszel, Z. B., Bien, B. (2006). Czynniki determinujace obciazenie opiekuna rodzinnego osoby
starszej w Polsce. W: M. Halicka, J. Halick (red.), Zostawi¢ $lad na ziemi (s. 338-350).
Wydawnictwo Uniwersytetu w Bialymstoku.

Wysocka-Pleczyk, M. (2012). Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu si¢
z choroba. Hygeia Public Health, 47(4), 391-397.

ABSTRACT

The dynamic development of modern medicine, despite significant advances in diagnostics and
therapy, does not eliminate the need to reflect on the quality of life of chronically and terminally ill
patients. In situations where complete recovery is not possible, the concept of normalization of life
becomes crucial, understood as the pursuit of maintaining the most typical daily functioning of the
patient while respecting their dignity, autonomy, and subjectivity. The aim of this article is to analyze
normalization as a complex, multidimensional process encompassing medical, psychological, social,
and ethical aspects of care for the chronically and terminally ill. Particular attention is paid to the role
of the biopsychosocial model, interdisciplinary collaboration between therapeutic teams, and the
importance of palliative and hospice care in implementing this concept. The article considers the Polish
demographic, cultural, and systemic context, pointing out both the barriers to implementing
normalization of life and its potential for humanizing modern healthcare. The importance of family
support and informal caregivers in maintaining the continuity of patients' social roles is also
emphasized. The analysis leads to the conclusion that normalization of life should be one of the key
goals of long-term and palliative health care.

Keywords: normalization of life, chronic diseases, terminal illness, quality of life
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ABSTRAKT

Artykul jest teoretyczng analiza kosztéw psychospotecznych, ktére ponosza osoby z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, w wyniku presji normalizacyjnej wywieranej przez systemy terapeutyczne
i edukacyjne. Z perspektywy studenta pedagogiki specjalnej, w niniejszym artykule poddaje krytycznej
refleksji te formy wczesnej interwencji terapeutycznej, ktorych gtéwnym celem staje sie eliminacja cech
autystycznych i uksztattowanie jednostki w taki sposdb, aby nie wyrdzniata sie wérdd neurotypowych
0s0b. W niniejszej pracy skupilam si¢ na opisaniu mechanizmu kamuflazu spotecznego jako strategii
przetrwania oraz wskazatam jego zwiazek z wystepowaniem wypalenia autystycznego w zyciu
dorostym. Rozwazania w artykule skupiaja si¢ na paradoksie, w ktérym sukces adaptacyjny jednostki
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, staje sie przyczyna wewnetrznego kryzysu tozsamosci
i obnizenia subiektywnej jakosci zycia. W artykule wskazuje na potrzebe zmiany paradygmatu
w pedagogice specjalnej. Przejscia od dazenia do ,naprawiania” osob z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu ku wspieraniu ich autentycznosci i dobrostanu psychicznego. Podsumowaniem artykutu jest
postulat badawczy, w ktéorym wskazuje na konieczno$¢ przeprowadzenia dalszych badan
wspotuczestniczacych, ktére dadza mozliwos¢ osobom w spektrum na zdefiniowanie wlasnych
miernikdw satysfakgji z zycia, niezaleznych od normatywnych oczekiwan spoleczenstwa.

Stowa kluczowe: spektrum autyzmu, kamuflaz, wypalenie autystyczne, normalizacja, jako$¢ zycia

WPROWADZENIE

Analiza wspodtczesnych paradygmatow pedagogiki specjalnej, pozwala na wyodrebnienie
szeregu metod ukierunkowanych na wspieranie rozwoju 0sob z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Jednakze poglebiona analiza literatury przedmiotu oraz konfrontacja teorii
z narracjami os6b w spektrum, ujawnia istotna sprzecznos¢ w dotychczasowych modelach
terapeutycznych. Przez dekady dominowato podejscie nakierowane na korekcje jednostki,
gdzie miara sukcesu pedagogicznego stawat sie stopien upodobnienia osoby autystycznej do
0sOb neurotypowych. W takim ujeciu nadrzednym celem oddziatywan bylo skuteczne
ttumienie naturalnych wzorcow zachowan oraz wdrazanie mechanizméw kamuflazu
spolecznego. Dzialanie to ma rzekomo zapewnia¢ jednostce bezkonfliktowe funkcjonowanie
w strukturach spotecznych. Niniejszy artykul stanowi probe analizy tego podejscia oraz
kosztéw psychicznych, jakie generuje koniecznos$¢ utrzymywania fasadowej normalnosci.
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Zasadne staje si¢ pytanie: czy cena za spoteczna akceptacje, wyrazona w drastycznym
obciazeniu zasobow poznawczych i emocjonalnych jednostki, nie jest za wysoka?

Problem ten nabiera szczegdlnej wagi w $wietle danych dotyczacych zdrowia
psychicznego 0sob okreslanych jako “wysoko funkcjonujace”. Jak wskazuje Barbara Winczura
(2018), powotujac sie na szeroko zakrojone badania, populacja 0sob w spektrum autyzmu,
charakteryzuje si¢ znacznie wyzszym ryzykiem wystepowania zaburzen lekowych,
depresyjnych oraz tendencji do samouszkodzen niz ogét populacji. To, co w tradycyjnym
nurcie terapeutycznym definiuje si¢ jako sukces adaptacyjny, z perspektywy subiektywnego
doswiadczenia osoby autystycznej bywa wyczerpujaca strategia przetrwania, prowadzaca do
zjawiska okreslanego mianem “wypalenia autystycznego”. Jak podaje Dominik Strzelecki
(2025a), stan ten jest wynikiem chronicznego wyczerpania psychicznego, bedacego
konsekwencja dtugotrwatego maskowania cech autystycznych oraz nieustannej ekspozycji na
bodzce sensoryczne, przekraczajace prog tolerangji jednostki. Wypalenie autystyczne jawi sig
zatem jako skrajna forma erozji woli zycia u oséb, ktdre przez lata zmuszane byly do
funkcjonowania wbrew wtasnemu profilowi neurologicznemu.

W $wietle powyzszych faktéw konieczna wydaje sie kontrola systemu edukacyjnego
i terapeutycznego. Proponuje si¢ odejscie od postrzegania autyzmu przez pryzmat deficytéw
wymagajacych “naprawy” na rzecz uznania go za alternatywny, rownoprawny system
percepcji rzeczywistosci. Wymuszanie zachowan normatywnych, takich jak kontakt
wzrokowy, ktory dla wielu oséb w spektrum laczy sie z dyskomfortem fizycznym, czy
eliminacja stymulacji stuzacej autoregulacji, nie stanowi realnej pomocy rozwojowej. Jest to de
facto pozbawienie jednostki narzedzi kompensacyjnych, niezbednych do zachowania
rownowagi psychicznej. Postuluje sig, aby inkluzja spoleczna przestala by¢ tozsama
z asymilacja, astala si¢ procesem tworzenia bezpiecznej przestrzeni, w ktorej
neuroréznorodnos¢ nie wymaga ukrywania si¢ pod maska.

Niniejsze opracowanie ma na celu analize argumentéw dotyczacych wczesnych
interwencji ukierunkowanych na normalizacje zachowan. Podjeto probe wyznaczenia granicy
miedzy etycznym wsparciem w adaptacji spolecznej, a behawioralnym rygorem, niosacym
znamiona tresury. Artykul, mimo charakteru teoretycznego, stanowi zaplecze dla
planowanych badan empirycznych. Przyjeto zatozenie, Ze rzetelna ocena jakosci zycia osob
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, nie jest mozliwa bez wlaczenia w dyskurs perspektyw
samych zainteresowanych. To wlasnie doswiadczenie osob autystycznych pozwala
zweryfikowad, ktore formy wsparcia sa realnie pomocne, a ktére stanowia jedynie nauke roli
spotecznej, prowadzacqa do utraty satysfakcji zzycia. Nadrzednym celem pedagogiki
specjalnej powinno by¢ zatem ksztattowanie sSrodowiska w taki sposdb, aby zapewniato ono
dobrostan i bezpieczenstwo bez koniecznosci eliminowania autystycznych cech tozsamosci.

PARADYGMAT ,NAPRAWIANIA” - BILANS ZYSKOW I STRAT SPOWODOWANYCH
WCZESNA INTERWENCJA

Wspotczesna pedagogika specjalna staneta przed niezwykle trudnym zadaniem,
pogodzeniem dwdch skrajnosci. Po jednej stronie stoja niezbite dowody potwierdzajace
skutecznos¢ wczesnej interwencji terapeutycznej dziecka zzaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Druga strona, rzadko zauwazana, pokazuje etyczne koszty metod, ktore zamiast
wspiera¢ rozwdj autonomii dziecka, ttumia go. W niniejszym artykule pojecie ,tradycyjny
model wczesnej interwencji terapeutycznej” rozumiany jest jako podejscie nastawione na
redukcje lub eliminacje cech autystycznych, ktore w spoleczenstwie uznawane sa jako
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nieakceptowalne. Wsrod takich zachowant mozemy wymieni¢ wunikanie kontaktu
wzrokowego, zachowania stymulacyjne czy trudnosci komunikacyjne. Niejednokrotnie
terapeuci nie uwzgledniajg subiektywnego dobrostanu jednostki autystycznej, jak ijej prawa
do wyrazania wlasnej neurologicznosci. Méwimy tutaj o modelu, ktéry dominowat przez lata,
w ktérym stosowano dziatania o charakterze behawioralnym inormalizacyjnym. Czesto
terapeuci, a nawet rodzice starajq si¢ ,naprawic¢” dziecko. Zaktadaja, ze sukces terapeutyczny
zostanie osiggniety w momencie, gdy jednostka w najwiekszym stopniu upodobni si¢ do os6b
neurotypowych.

Czym zatem jest wczesna interwencja? Joanna Skibska (2014) charakteryzuje to
okreslenie jako wczesng, wielospecjalistyczng, kompleksowq iskoordynowang pomoc
skierowana do dziecka z niepelnosprawnoscia. Wczesna interwencja zdaniem autorki ma na
celu stworzenie jak najlepszych warunkéw, ktore beda sprzyja¢ rozwojowi jednostki. Ewa
Pisula (2011) uwaza, ze zastosowanie okreslonych metod terapeutycznych w przypadku
dziecka z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, powinno by¢ wynikiem trafnego okreslenia
potrzeb rozwojowych jednostki. Zrozumienie potrzeb dziecka bedzie sprzyjato
w pokonywaniu trudnosci adaptacyjnych. Obie autorki skianiajg si¢ ku stwierdzeniu, ze
wsparcie to w wielu przypadkach musi by¢ udzielane przez caty okres zycia. Bardzo waznym
aspektem staje sie tutaj stowo wczesna interwencja. Oznacza to, ze wazne jest by rozpoczac
oddzialywania zmierzajace do poprawy jakosci zycia jednostki, na wczesnych jego etapach.

Warto w tym miejscu przyblizy¢, czym w istocie jest wczesna interwencja rozumiana
jako system wsparcia. Beata Cytowska (2013) podkresla, ze wczesna interwencja to
zintegrowany system oddzialywan obejmujacy diagnoze, terapie oraz wsparcie rodziny.
Dziatania te realizowane sa od momentu wykrycia niepetnosprawnosci badz tez ryzyka
wystapienia zaburzen rozwojowych. Autorka zwraca uwage, ze skutecznos¢ oddziatywan
uzalezniona jest nie tylko od doboru metod, lecz przede wszystkim od ich wczesnego
rozpoczecia i cigglosci.

Z perspektywy neurobiologicznej, zasadnos¢ wczesnego podejmowania dziatan
wspierajacych, tlumaczy sie wlasciwosciami rozwijajacego sie ukltadu nerwowego. Jak
wskazuje Zbigniew Przyrowski (2019), mozg dziecka we wczesnym dziecinstwie
charakteryzuje si¢ wyjatkowa plastycznoscia synaptyczna. Oznacza to, ze odpowiednio
dobrane bodzce moga w sposéb trwaly ksztaltowac organizacje funkcji poznawczych,
emocjonalnych czy motorycznych.

Joanna Skibska (2015) okresla neuroplastycznos¢ jako proces, w ktorym mozg jest
w stanie dostosowac sie do warunkdéw i sytuacji przez cale nasze zycie. Innymi stowy oznacza
to, ze dzigki roznym doswiadczeniom zyciowym powstaja mapy korowe. Autorka zwraca
rowniez uwage, iz modzg matego dziecka jest bardziej plastyczny. Pomimo rdéznych
uszkodzen, mozg jest w stanie przeorganizowac swoje funkcje. Powstana nowe polaczenia,
ktére poddawane beda modyfikacji na skutek bodzcéw ptynacych z otoczenia.

Maria Deptuta, Alicja Potorska i Szymon Borisch (2018) zwracaja uwage, ze specjalisci
pracujacy z dzieckiem powinni przede wszystkim skupic¢ sie na poszukaniu odpowiedzi na
pytania: co ja jako terapeuta moge zrobi¢, by jednostka z niepetnosprawnoscia mogta
rozwing¢ swoj potencjat? Czy moje dziatania skupione sg na jego potrzebach? Co moge zrobic
dla tego dziecka, amoze idla jego rodziny, aby wspodlnie pomoéc jednostce w lepszym
pokonywaniu wyzwan stawianych przez spoteczenstwo? Stawianie tych pytan
i dokonywanie préb odpowiedzi na nie, doprowadzi do stwierdzenia, Ze nie mozna skupiac
sie¢ na deficytach dziecka iprobie ,ulepszenia” go, ale na wykorzystaniu wszystkich
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dostepnych metod isrodkoéw, by to co najcenniejsze w tej jednostce, z pomoca terapeuty
mogtlo rozwijac si¢ dale;j.

Nie ma watpliwosci, ze odpowiednio dobrana i poprowadzona terapia przynosi realne
korzysci jednostce. Lucyna Bobkowicz-Lewartowska (2005) dzieki przeprowadzonym
badaniom na grupie 40 dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, z wykorzystaniem
metody terapii eklektycznej, wskazuje na poprawe ogolnych wynikéow funkcjonowania
jednostek. Potaczenie terapii edukacyjno-behawioralnej z metodami mniej dyrektywnymi
(Metoda Weroniki Sherborne, Metode dobrego Startu Marty Bogdanowicz, wspomaganie
integracji sensorycznej oraz inne techniki terapeutyczne) spowodowaty zmniejszenie
natezenia zachowan autystycznych i tym samym podniesienie jakosci zycia.

Badania Pauliny Slusarczyk (2022) sa kolejnym dowodem skutecznosci oddziatywan
terapeutycznych. Autorka przeprowadzita badania w2021 roku udwoch chlopcoéw
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Chlopcy mieli 10 i11 lat. Obaj zostali objeci
oddziatywaniami terapeutycznymi w wieku 3 i4 lat. W terapii z chfopcami zastosowano
wiele metod terapeutycznych m.in.: terapia behawioralna, Metoda Dobrego Startu Marty
Bogdanowicz, integracje sensoryczna, elementy metody Ruchu Rozwijajacego czy trening
umiejetnosci spotecznych. Wieloletnia praca terapeutyczna w obu przypadkach spowodowata
wzrost umiejetnosci funkcjonowania spotecznego. Oczywiscie proces terapeutyczny nie zostat
zakonczony zdniem podsumowania badania, co daje prawo przypuszcza¢, ze przy
systematycznym wsparciu terapeutycznym na przestrzeni lat, zmiany te beda jeszcze bardziej
widoczne.

Kolejnym przyktadem sukcesu terapeutycznego sa badania Geraldine Dawson i wsp.
(2010). W badaniu tym wzieto udzial 48 dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w wieku
miedzy 18 a 30 miesiecy. W stosunku do dzieci zastosowano terapi¢ ABA przez okres 2 lat.
Czestotliwos¢ zaje¢ wynosila miedzy 25, a 40 godzin w ciagu tygodnia. Wnioski wysnute
z analizy wynikow badan doprowadzity autoréw do stwierdzenia, ze stosowanie terapii ABA
na tak wczesnym etapie zycia jednostki dotknietej autyzmem, przynosi pozytywne korzysci.
Wedtug badan poziom funkcjonowania intelektualnego wzrdst o17 punktéw. Ponadto
zwigkszyl sie poziom kompetencji komunikacyjnych i zachowan przystosowawczych.

W tym miejscu nalezy zwrdci¢ uwage na zagrozenia, jakie moga ptynac
z nieodpowiednio prowadzonej terapii, czyli prowadzenie terapii w sposéb dyrektywny
i normalizacyjny. Taki, ktérego nadrzednym celem staje si¢ eliminacja cech autystycznych,
a nie wspieranie potencjatu jednostki. Za szkodliwe praktyki mozna uzna¢ m.in. wymuszanie
kontaktu wzrokowego, tlumienie zachowan autoregulacyjnych, takich jak stymulacja
sensoryczna, stosowanie kar za zachowania wynikajace zneuronietypowosci, czy
ignorowanie potrzeb sensorycznych dziecka. Analizujac tradycyjna terapie behawioralng
mozna zauwazy¢, ze terapeuci pokazuja dziecku $rodowisko, w ktérym dochodzi do
transakcji wymiennych. Ponadto nauczanie sztywnych zachowan spotecznych sprawia, ze
dziecko staje si¢ aktorem. Konkretne sytuacje spoteczne beda powodowac okreslone
zachowanie. Takie dziatanie moze ttumi¢ naturalng spontaniczno$¢ dziecka i prowadzi¢ do
leku przed popemieniem btedu. Nalezy zwrdci¢ jeszcze uwage, na fakt, ze stosowanie
mechanizmu ,,co$ za co$” sprawi, ze dziecko, w diuzszej perspektywie, nie bedzie odczuwac
satysfakcji z wykonania czynno$ci. Dziecko dziata pod wplywem zewnetrznej kontroli. Ta
sytuacja moze by¢ powodem utraty w dorostosci odczuwania wtasnych potrzeb.

Lucyna Bobkowicz-Lewartowska (2005) w swoim artykule potwierdza wspomniane
wyzej obawy oraz wskazuje na zagrozenia, jakie ptyna z terapii ukierunkowanej wylacznie na
podporzadkowanie i eliminacje zachowan autystycznych. Autorka wspomina w swojej pracy
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o miedzynarodowym spotkaniu naukowym pod nazwg ,Jakos¢ zycia w autyzmie — problemy
etyczne, prawne i psychologiczne”, ktére mialo miejsce w 2004 roku. Podczas tego spotkania
omawiano kwestie stosowania niektérych procedur behawioralnych, wobec o0s6b
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Autorka opisuje wystapienie profesor Malgorzaty
Kocielskiej, ktéra dosadnie wskazywata, ze terapia ta skoncentrowana jest na
podporzadkowaniu si¢ osoby autystycznej. Takie dziatanie niesie za sobg ryzyko stosowania
przemocy wobec tych jednostek, ktore za kare musza wykona¢ na przyktad przysiady.
Sytuacja ta jest o tyle niebezpieczna dla oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ze
utrzymujemy jednostke w stalym poczuciu kary za niepostuszenstwo czy zachowanie
nieakceptowalne. Co moze prowadzi¢ do chronicznego leku.

Problemem staje sie moment, w ktérym terapeuta przesuwa srodek cigezkosci z relacji
na interwencje. Teza ta znajduje swoje odzwierciedlenie w badaniach Henny Kupferstein
(2018), w ktoérych autorka wskazata, iz dtugotrwata terapia ABA ma zwiazek z pojawieniem
si¢ objawOw stresu pourazowego u 0sob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Ponadto
Daniel A. Wilkenfeld i Allison M. McCarthy (2020) w swoim artykule twierdza, Zze terapia
ABA budzi zastrzezenia etyczne. Jak twierdza autorzy, terapia ta nie tylko nie przynosi
pozytywnych efektow, ale wrecz moze poglebia¢ zachowania trudne. Dzieje sie tak dlatego,
ze program ten skoncentrowany jest na eliminacji zachowan autystycznych. Co wigcej,
autorzy dostrzegaja, ze moze to nie przynosi¢ oczekiwanych efektéw, a wrecz poglebiac
trudnosci jednostki.

Badania Lany De Clercq i wsp. (2021) opisuja wplyw negatywnego kontrolowania
rodzicielskiego, na rozwoj psychospoteczny mtodziezy z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Autorzy zauwazaja, ze rodzice czesto stosujac terapie behawioralng w domu w stosunku do
swoich dzieci, uzyskuja zaréwno pozytywne jak inegatywne skutki, chociazby nizsza
stabilno$¢ emocjonalna. Wysnute wnioski wskazujg na konieczno$¢ dostrzezenia unikalnej
cechy osoby z autyzmem i wzmocnienia jej. Dziatanie takie przyniesie pozytywne efekty
w zachowaniach przystosowawczych.

Podsumowujac rozwazania dotyczace wczesnej interwengji, powinnismy wyrdznia¢
dwa jej oblicza. Interwencja rozumiana jako wsparcie potencjatu dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, w ktoérej uwzgledniany jest jego indywidualny profil sensoryczny
i komunikacyjny, przynosi realne korzysci. Z kolei interwencja nastawiona na eliminacje cech
autystycznych iprobe upodobnienia jednostki do neurotypowych rowiesnikow, moze
wywotywaé glebokie koszty psychospoteczne. Ta druga forma moze by¢ bezposrednia
przyczyna do wyksztalcenia si¢ mechanizmu zwanego kamuflazem spotecznym. Dziecko
przez lata uczone, Ze jego naturalne reakcje sa nieakceptowalne, przyjmuje te nauke
iinternalizuje ja jako strategie przetrwania w spoleczeristwie. W ten oto sposob presja
normalizacyjna w okresie wczesnego dziecinstwa staje sie fundamentem, na ktérym wyrasta
kamuflaz.

MECHANIZM KAMUFLAZU - CZYLI O TYM JAK POWSTAJE ,NIEWIDZIALNA”
NIEPEENOSPRAWNOSC

W literaturze przedmiotu coraz czesciej pojawia si¢ pojecie kamuflazu spotecznego. Jak
wskazano w poprzedniej czesci artykutu, jego podilozem staje si¢ wieloletnia presja
normalizacyjna (zardwno ta dostowna jak ita symboliczna), ktora narazona jest jednostka
w procesie terapeutycznym i edukacyjnym. Z zewnatrz kamuflaz moze by¢ postrzegany jako
postep, sukces — uczen, ktéry na co dzien unikal grupy roéwiesniczej, teraz siedzi z kolega
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w tawece i stara si¢ nawigzac¢ kontakt wzrokowy. Patrzac na te sytuacje z perspektywy oceny
postepu terapeutycznego, cel zostat osiagniety. Jednak jako pedagodzy specjalni, winnismy
spojrzec na te sytuacje szerzej, a wiec zajrzyjmy pod te powierzchnie i zobaczmy co sie za nig
kryje. Analiza subiektywnego doswiadczenia osoby autystycznej ujawnia inny obraz.
Dochodzi do pozornej adaptacji podczas wyczerpujacego wysitku ukrywania siebie, a nie
rzeczywistej zmiany wewnetrznej.
Czym zatem jest kamuflaz (maskowanie) w Zyciu codziennym? Magdalena Stoch
(2025) okresla maskowanie jako strategie, w ktdrej jednostki z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu $wiadomie lub nieSwiadomie, modyfikuja swoje zachowanie, sposéb w jaki sie
komunikuja czy wyrazaja reakcje emocjonalne w odpowiedzi na obowiazujace normy
spoteczne. Dzialanie takie ma na celu unikniecie przez jednostke autystyczna wykluczenia
spotecznego, negatywnej oceny czy stygmatyzacji. Kamuflaz osoby z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, okres$lany jest jako zaplanowane, celowe powstrzymanie si¢ od
okreslonych zachowan lub stosowanie wczes$niej wyuczonych aktywnosci. Postepowanie
takie zdaniem autora ma na celu ukrycie cech autystycznych (Hull i in., 2017). Istotne staje si¢
to, ze opisywane strategie maskowania nie s spontaniczne. Jest to dzialanie wyuczone,
najczesciej za sprawa $rodowiska terapeutycznego lub spotecznego, ktore sygnalizowato, ze
zachowania autystyczne nie sg akceptowane. Staje sie to bezposrednim ogniwem, ktére faczy
presje normalizacyjng z mechanizmem kamuflazu.
Aleksandra Buchholz (2023) powotujac si¢ na koncepcje opracowana przez Sedgewick,
Hulla iEllis, wyréznia cztery typy maskowania. Pierwszy typ zwany maskowaniem
instynktownym (ang. instinctive masking) ujawnia sie¢ w sytuacji, gdy strach wyzwoli instynkt
przetrwania iosoba autystyczna odruchowo ukrywa swo¢j dyskomfort oraz napiecie
emocjonalne. Drugi typ, maskowanie podswiadome (ang. subconscious masking) to zachowanie
uksztatltowane na przestrzeni lat i utrwalone w sytuacjach stresogennych. Dzigki temu osoba
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu kamufluje swoje naturalne reakcje, zaktadajac maske
adekwatng do sytuacji. Trzeci typ, maskowanie zakorzenione (ang. ingrained masking),
poczatkowo jest Swiadoma reakcja, ale ze wzgledu na czestotliwos¢ jej wykorzystywania,
jednostka wyucza sie jej i niemal odruchowo wykorzystuje w okreslonej sytuacji. Ostatnim
typem maskowania, o ktéorym wspomina autorka to maskowanie swiadome (ang. conscious
masking). Ten typ maskowania wykorzystywany jest swiadomie, gdy podczas oceny sytuacji,
jednostka odczuwa ryzyko ujawnienia cech autystycznych, ktéore w danym momencie, przez
srodowisko nie zostang zaakceptowane. W momencie tym, w celu uniknigecia ujawnienia
swoich cech, osoba autystyczna zaklada maske adekwatna do sytuacji spotecznej. Istotne jest
to, ze kazdy z wymienionych typoéw maskowania ma wspolne zrédto. Jest nim srodowisko,
ktore wysyta komunikat osobie autystycznej, Ze jej naturalna ekspresja jest nieodpowiednia.
Wymiary maskowania opisywane w publikacjach Filipa Nieradki (2022), jak
i Magdaleny Stoch (2025) stanowig implementacje paradygmatu badawczego Laury Hull
i wsp. (2017). Autorzy ci, odwotujac si¢ do ustalen brytyjskiej badaczki, wskazuja na ztozonos¢
mechanizmdéw adaptacyjnych stosowanych przez osoby w spektrum autyzmu, w celu
unikniecia stygmatyzacji. Przyjmuja oni za autorka trdjskladnikowy model kamuflazu
spolecznego, obejmujacy:
— kompensacje — sytuacja, w ktdrej jednostka stosuje réznorodne strategie czy tez
wykorzystanie zdolnosci w celu pokonania napotkanych trudnosci spotecznych.
— maskowanie - dziatania zmierzajace do celowego ukrycia cech autystycznych
w wyniku samokontroli izahamowania naturalnych reakcji organizmu na sytuacje
spoteczne.
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— asymilacje — sytuacja, w ktdrej jednostka catkowicie stara si¢ dostosowa¢ do wymagan
spoteczenstwa, catkowicie zapominajac o wtasnej autonomii.

Warto podkresli¢, ze wszystkie wyzej wymienione sktadniki modelu Hull, stanowia forme

adaptacji do srodowiska, ktdre nie akceptuje autystycznej ekspresji. Oznacza to, ze kamuflaz

nie powstaje w prézni, ale jest odpowiedzia na konkretne komunikaty spoteczne

i terapeutyczne, z ktérymi jednostka spotyka sie od najwczesniejszych lat swojego zycia.

Cage i Troxell-Whitman (2019) potwierdzaja, Ze osoby z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, przez lata sa w stanie wypracowac techniki kamuflazu. Powodem jest strach przed
odrzuceniem oraz cheé przynaleznosci do grupy, a nie wewnetrzna potrzeba zmiany. W tej
sytuacji kamuflaz nie jest oznaka dojrzalosci spotecznej jednostki, ale kosztem jaki ponosi za
prawo do akceptagji.

Malgorzata Mikut (2022) zwraca uwagg, ze zycie w $wiecie neurotypowym dla oséb
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest niezwykle trudne ikosztowne, zmuszajace
jednostki te do opracowania strategii przetrwania. Analiza przypadkéw jakie braly udziat
w badaniu autorki pokazata, ze pte¢ w mechanizmie maskowania ma znaczenie. Otdz,
spoteczenstwo od kobiet wymaga znacznie wiecej. Oczywiscie ple¢ zenska ma wigksze
predyspozycje do maskowania nieakceptowalnych spotecznie zachowan niz mezczyzni.
Ponadto spoteczenstwo w przypadku plci meskiej jest bardziej wyrozumiate. Matgorzata
Mikut (2022) sygnalizuje, Ze proces ten pozostawia $lady na zdrowiu psychicznym jednostki.
Wieloletnie maskowanie sie i zycie w leku przed utrata akceptacji ze strony spoteczenstwa,
moze by¢ przyczyna depresji i mysli samobojczych. Autorka stwierdza, ze rola pedagoga jest
poznanie $wiata osoby autystycznej, co stanie si¢ podstawa do stworzenia kreatywnych
projektéw wspdtpracy z autystyczna populagja.

Gunilla Gerland (2015) w swojej ksiazce opisuje wiele sytuacji, w ktérej ona nie
potrafita zrozumie¢ otaczajacego ja $wiata, ani Swiat nie rozumiat jej. Wspomina jak bardzo
czula si¢ samotna. Nie chodzito jej o dostowna samotnos¢, gdyz tq uwielbiata. Porownujac sie
z réwiesnikami bardzo chciata by¢ ,normalna”, taka jak oni, ale nie potrafita. Trudnosci
w relacjach spolecznych sprawity, ze autorka siegneta po narkotyki. Byta to w pewnym sensie
ucieczka przed sama soba. Stan ten pomagat jej w przebywaniu miedzy ludzmi. Bez
wigkszych problemdéw udalo jej si¢ zerwac z natogiem. Zauwazyta, ze proba dostosowania sie
do wymagan spotecznych kosztowalo ja zbyt wiele. Byla pusta, zmeczona, tracila swoja
energie. Zerwanie znalogiem uswiadomilo jej, Ze nie rozumie s$wiata, zasad w nim
panujacych. Uwazata sie¢ za nieudacznika zyciowego. Lata Zycia polegajace na dostosowaniu
si¢ do srodowiska sprawilo, ze pewnego dnia zdata sobie sprawg, Ze nie zyta naprawde.

W konicu dosztam do wniosku, Ze cate moje dotychczasowe zZycie byto na niby. Wszystkie

wysitki skupiatam na prébach stania si¢ kims innym ina starannym ukrywaniu swoich

trudnodci, tak by nikt ich nie dostrzegt. Nic nie byto na prawde” (tamze, s. 281).

Poznanie wlasnej diagnozy i zrozumienie nowej rzeczywistosci dal autorce przestrzen do
postrzegania siebie w inny sposob. Akceptuje siebie i swoja odmiennos¢. Dojscie do tego
momentu wygenerowato wielkie straty psychiczne, z ktdrymi przyjdzie jej si¢ borykac jeszcze
wiele lat. Przypadek ten pokazuje kluczowy wniosek niniejszej sekcji. Kamuflaz jako
dtugotrwata strategia adaptacyjna nie prowadzi do dobrostanu jednostki, lecz do stopniowej
erozji poczucia tozsamosci iautentycznosci. Narracja Gerland jest waznym glosem
empirycznym, ktéry uzupelnia dane ilosciowe. Ilustruje, Ze koszty psychospoteczne
normalizacji maja wymiar gleboko egzystencjalny, ktory wykracza poza mierzalne wskazniki
funkcjonowania.
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WYPALENIE AUTYSTYCZNE - GDY SYSTEM MOWI ,,NIE”

W procesie edukacji i terapii osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu czesto spotykamy sie
z sytuacja, gdy uczen, ktdry nabyl okreslone umiejetnosci ina ogdét dobrze radzit sobie
w srodowisku, nagle zmienia si¢ nie do poznania. Traci nabyte umiejetnosci, staje sie
wycofanym, jego nadwrazliwos¢ sensoryczna jest na znacznie wyzszym poziomie niz
dotychczas. W tradycyjnym podejsciu czesto traktowane jest to jako bunt czy tak popularny
regres. Najnowsze doniesienia naukowe zjawisko to okreslajg mianem wypalenia
autystycznego.

Wypalenie autystyczne (ang. autistic burnout) to zjawisko, ktére na tfamach literatury
zagranicznej szeroko jest dokumentowane, jednak w naszym kraju wcigz stosunkowo mato
omawiane. Zjawisko to definiowane jest jako stan wyczerpania catego organizmu w sferze
fizycznej, psychicznej i emocjonalnej. Stan ten spowodowany jest sytuacja, gdy osoba
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nie radzi sobie z wymaganiami stawianymi przez
srodowisko. Na wypalenie autystyczne wplywa chroniczny stres, przeciazenia sensoryczne,
presja spoteczna czy maskowanie lub ukrywanie swoich cech autystycznych. Dziatania te maja
na celu wpasowanie si¢ w neurotypowy swiat (Haak, 2024). Raymaker i in. (2020) definiuja
wypalenie autystyczne jako stan dilugotrwalego wyczerpania fizycznego, psychicznego
i emocjonalnego, ktére jest wynikiem chronicznego przeciazenia zasobow adaptacyjnych
jednostki autystycznej. Wystepuje on ze wzgledu na chroniczny stres wynikajacy
z koniecznosci maskowania cech autystycznych, przecigzenia sensorycznego, presji
spolecznej czy braku realnego wsparcia. Innymi slowy, wypalenie autystyczne jest
bezposrednia konsekwencja dtugotrwatej presji normalizacyjnej. Stanowi tym samym ostatnie
ogniwo opisanego w niniejszym artykule tancucha: presja = normalizacyjna - kamuflaz -
wypalenie.

Dominik Strzelecki (2025b) w swoim raporcie z badan wstepnych podaje, ze problem
wypalenia autystycznego dotknat az 73% badanej populacji. Autor stwierdza, ze wypalenie
autystyczne jest wynikiem powiazanych czynnikéw, a wérdd nich wymieniono: maskowanie
cech autystycznych, presja ze strony otoczenia, aby sprosta¢ wymaganiom srodowiskowym,
nierozumienie przez otoczenie, przecigzenie poznawcze czy sensoryczne oraz napotkanie
bariery w dostepie do odpowiedniego wsparcia jednostki autystycznej. Wsrdd objawow
wypalenia badania wymieniaja chroniczne wyczerpanie nie tylko fizyczne, ale i psychiczne,
regres nabytych wczesniej umiejetnosci, wystepowanie epizodow tak zwanych meltdown
i shutdown, jak roéwniez obnizenie stanu zdrowia psychicznego, wystapienie standéw
lekowych, bezsenno$¢ anawet mysli samobdjcze. Wyniki te koresponduja z ustaleniami
Raymaker i wsp. (2020), dowodzac, ze wypalenie autystyczne jest zjawiskiem powaznym,
ktore wymaga systemowej odpowiedzi ze strony pedagogiki specjalne;j.

Raport (Strzelecki, 2025b) podaje, ze powrdt do zdrowia jest mozliwy, ale wymaga
zmiany podejscia. Wazna jest akceptacja autystycznej tozsamosci oraz wycofanie sig (czasowe)
z pelnienia rdl spolecznych, ktére zmuszaly do maskowania. Jest to bardzo wazny punkt
wyjscia w pedagogice specjalnej. Pokazuje, Ze nie mozemy zmuszac¢ osoby autystycznej do
maksymalnej normalizacji. Naszym zadaniem staje si¢ uczy¢ jednostki z autyzmem jak
rozpoznawac¢ nadchodzace zmiany, wyznaczy¢ granice oraz nauczy¢ szukaé¢ pomocy, zanim
sytuacja bedzie nie do opanowania.
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WPLYW NA JAKOSC ZYCIA

Skupiajac si¢ na zwigzku presji z normalizacja 0sOb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
ajakoscig ich zycia, nalezy dokona¢ zmian w sposobie definiowania dobrostanu. Jest to
,subiektywne postrzeganie przez osobe poczucie szczes$cia, pomyslnosci, zadowolenia ze
stanu zycia” (encyklopedia.pwn.pl, 2026). Model, ktéry opisuje to zjawisko spotykane jest pod
nazwgq cebulowa teoria szczescia Janusza Czapinskiego.

Wedtug tej teorii szczescie sklada sie ztrzech warstw od siebie uzaleznionych.
Pierwsza warstwa zwana wola zycia jest najgtebszym, biologicznym fundamentem szczescia.
To cecha wrodzona, stata i niezalezna od naszej swiadomosci czy zdarzen losowych. To ona
stanowi wewnetrzny stabilizator, ktory pozwala kazdemu poradzi¢ sobie z najtrudniejszymi
kryzysami zyciowymi. Druga warstwa - dobrostan subiektywny - to poziom stanowiacy
kompromis pomiedzy wrodzona wola Zycia, a zewnetrznymi zdarzeniami losowymi. Mozna
by rzec, ze stanowi on wewnetrzny bilans naszego zycia oraz planéw na przysztos¢, ktory
obrazuje poczucie sensu. Ostatnim poziomem wedlug Janusza Czapinskiego stanowi
satysfakcja czastkowa. Najbardziej zewnetrzna warstwa, ktora odnosi sie do pracy, finansow,
relacji spotecznych czy warunkéw mieszkaniowych. Ta sfera jest najbardziej zalezna od
czynnikdw zewnetrznych, ktére moga wplywac na postrzeganie szczescia (Czapinski, 2015,
2017). Z perspektywy niniejszego artykulu istotne jest, ze presja normalizacyjna uderza
jednoczesnie w dwie warstwy. Satysfakcje czastkowa poprzez wymuszenie nieautentycznych
rol spotecznych oraz dobrostan subiektywny, ktéry ulega erozji w wyniku chronicznego
konfliktu miedzy tozsamoscig autystyczng a narzucanymi normami neurotypowymi.

Tradycyjnie jako$¢ zycia mierzona jest przez pryzmat przystosowania do norm
spotecznych, awigc posiadanie pracy, grona znajomych, rozwinietych umiejetnosci
komunikacyjnych. Jednak jak juz wskazano w niniejszym artykule, tak postrzegany sukces
czesto jest optacony wewnetrznym kryzysem. Szukajac nowej drogi, musimy skierowac sie
w strong, gdzie w centrum nie stawiamy uzyteczno$¢ spoleczna jednostki, ale jej
autentycznosc¢ i dobrostan emocjonalny.

W  polskiej przestrzeni naukowej iaktywistycznej kluczowa role w tamaniu
stereotypdw odgrywa Joanna Lawicka (2019, 2021). Jej dzialalno$¢ jako pedagoga specjalnego,
badacza oraz prezesa Fundacji Prodeste, jest baza dla nowoczesnego podejscia do zaburzen
ze spektrum autyzmu. W jej ujeciu za pojeciem autyzm nie kryja si¢ deficyty, ale odmienny
typ rozwoju, ktory nie potrzebuje korygowania a zrozumienia. Joanna Lawicka promuje ideg,
ze jakosc¢ zycia 0sob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu uzaleznione jest od akceptacji jego
atypowosci na tle spoteczenstwa oraz mozliwosci zycia bez przymusu zaktadania maski. Takie
podejscie zmieni role pedagoga specjalnego. Nie bedziemy stréozami normalnosci,
a partnerami w budowaniu $rodowiska wspierajacego unikatowy potencjat jednostki
autystyczne;j.

Wptyw nadmiernej presji normalizacyjnej na satysfakcje z zycia moze by¢ negatywny,
gdyz naraza jednostke na zycie w ciaglym wewnetrznym konflikcie z wlasng natura. Joanna
Lawicka wskazuje, ze jako$¢ zycia moze wzrastac tam, gdzie maleje lek przed ocena. Sukcesem
nie jest dziecko, ktore przestalo si¢ bi¢, ale jednostka rozumiejaca swoje potrzeby, potrafigca
je zakomunikowac spoleczenstwu oraz znajaca swoja wartos¢ jako cztowieka unikatowego.
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PODSUMOWANIE

Podsumowujac, wspolczesna pedagogika specjalna musi wypracowa¢ nowe podejscie do
wspierania 0sob w spektrum autyzmu - takie, w ktérym empatia gra gléwna role.
W artykule tym nie chodzilo oto, by zanegowac sens samej terapii. Wczesna pomoc
specjalistow jest niezbedna, by mlody czlowiek mogt w przysztosci stac¢ sie samodzielny.
Gléwna teza artykulu brzmi nastepujaco: jesli interwencja terapeutyczna ma charakter
normalizacyjny, czyli zaczyna koncentrowac si¢ na tym, by osoba w spektrum jak najmniej
roznita sie od rowiesnikow, uruchamiany zostaje mechanizm kamuflazu spotecznego. Proces
ten z biegiem lat prowadzi do wypalenia autystycznego i glebokiego kryzysu tozsamosci.
Niniejszy artykut ma sktoni¢ do refleksji nad tym, w jaki sposob pomagamy i czy metody,
ktore wykorzystujemy, nie obciazaja zbytnio psychiki jednostki autystycznej kosztem jej
autentycznosci.

Nalezy otwarcie przyznaé, ze podejscie nastawione na ,naprawianie” autystycznej
osobowosci niesie za soba ogromne koszty psychospoteczne. Czesto zdarza sie, ze tzw.
kamuflaz spoleczny jest blednie uznawany za sukces terapeutyczny. W rzeczywistosci jednak
zycie w ciagtym udawaniu to proces skrajnie wyczerpujacy, ktéry powoli niszczy poczucie
dobrostanu i odbiera che¢ do Zycia. Jesli sukces adaptacyjny mierzymy wylacznie tym, jak
bardzo dana osoba upodobnita si¢ do reszty spoteczenstwa, tworzymy niebezpieczna iluzje.
Taka , normatywno$¢” na pokaz jest sukcesem jedynie pozornym. W dtuzszej perspektywie
prowadzi ona do wypalenia autystycznego iglebokiego kryzysu tozsamosci, rozwoju
zaburzen depresyjnych, a w najtrudniejszych przypadkach do mysli i préb samobojczych.
Koszty te stanowia paradoks normalizacji, bowiem to co mialo chroni¢ jednostke, staje si¢
zrodtem jej wewnetrznego zniszczenia.

W zwigzku zpowyzszym postuluje si¢ reorientacje dzialan pedagogicznych
w kierunku tzw. pedagogiki empatycznej. Podejscie to rezygnuje zsilowej modyfikacji
zachowan na rzecz wnikliwej analizy potrzeb jednostki. W tym modelu miarg sukcesu nie jest
upodobnienie osoby autystycznej do wzorca neurotypowego, lecz stworzenie takiego
srodowiska, ktore stwarza warunki do nauki i wzrostu, ajednoczesnie w pelni akceptuje
autentyczna tozsamosc i neurologie.

Rozwazanie to ma pewne ograniczenia, bowiem stanowi przemyslenia jednostki
neurotypowej. Koniecznym staje si¢ zatem przeprowadzenie badan empirycznych,
z udzialem o0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. To one stanowia niezaprzeczalne
zrodto wiedzy ptynace zich wilasnych doswiadczen. Weryfikacja niniejszych rozwazan
powinna zatem zosta¢ skonfrontowana zich glosem, bo tylko wtedy bedziemy w stanie
odpowiedzie¢ na pytanie o to, co powoduje, ze ich zycie jest satysfakcjonujace i spetnione.
Potaczenie dotychczasowego dorobku naukowego z opinig osob autystycznych, pozwoli
opracowac taki model wsparcia terapeutycznego, ktory zamiast uczy¢ ukrywania wiasnej
tozsamosci, stworzy warunki do godnego iautentycznego zycia w neuroréznorodnym
Swiecie.
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ABSTRACT

This article is a theoretical analysis of the psychosocial costs incurred by individuals with autism
spectrum disorders as aresult of normalization pressure exerted by therapeutic and educational
systems. From the perspective of a special education student, this article critically examines those forms
of early therapeutic intervention whose primary goal is the elimination of autistic traits and shaping the
individual so that they do not stand out among neurotypical peers. In this paper, I focused on describing
the mechanism of social camouflage as a survival strategy and demonstrated its connection to the
occurrence of autistic burnout in adulthood. The article focuses on the paradox where the adaptive
success of an individual with autism spectrum disorder becomes the cause of an internal identity crisis
and a decline in their subjective quality of life. I point to the need for a paradigm shift in special
education pedagogy — moving from the pursuit of “fixing” individuals with autism spectrum disorders
towards supporting their authenticity and psychological well-being. The article concludes with
a research postulate indicating the need for further participatory research that will enable individuals
on the spectrum to define their own measures of life satisfaction, independent of normative societal
expectations.

Keywords: autism spectrum disorder, camouflage, autistic burnout, normalization, quality of life
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ABSTRAKT

Celem artykutu jest ukazanie dostepnosci przestrzeni publicznej, otoczenia i warunkéw czekajacych na
osoby z niepetnosprawnosciami w codziennym zyciu. Skupiono sie réwniez na procesie normalizagji,
ktéry jest warunkiem do pelnego przezywania iréwnosci wérdéd spoteczenstwa. Oméwiony zostat
kontekst teoretyczny, ktdry przybliza odbiorcom artykutu omawiang problematyke. Autorki opisuja,
proces normalizacji uwzgledniajac obowiazujace rozporzadzenia iprawa osob o specjalnych
potrzebach. Opisujg réwniez bariery w przestrzeni miejskiej isposoby ich likwidacjii w oparciu
o program rzadowy, ktdry ma na celu zaprzestanie izolacji, stereotypizacji i wycofaniu spotecznemu
grupy o0sOb z niepelnosprawnosciami, a szczegélna uwage skupiaja na ludziach z ograniczeniami
ruchowymi. W tekécie podkreslono, ze przestrzen spoteczna pelni istotng role w procesie normalizacji
zycia 0sob z niepelnosprawnoscia ruchowa, wpltywajac na jakos¢ ich zycia. Zwrdcono réwniez uwage
na potrzebe edukacji spotecznej. Artykut odwotuje si¢ do badan o charakterze jakosciowym, co oznacza
stworzenie osobom z niepelnosprawnoscia przestrzeni do przedstawienia wlasnej narracji
i doswiadczen.

Stowa kluczowe: normalizacja, dostepnos¢, przestrzen publiczna, osoby z niepelnosprawno$ciami,
niepelnosprawnosc¢ ruchowa, spoleczenstwo

WPROWADZENIE

We wspolczesnym swiecie wazna role zajmuje dostepnosc¢ przestrzeni publicznej dla kazdego
cztowieka, niezaleznie od wieku, mozliwosci istanu zdrowia. Powszechnos¢ budynkow,
infrastruktury iogolnej przestrzeni publicznej to kluczowy wymiar jakosci zycia. Ma to
szczegoOlne znaczenie w zyciu 0sob z niepelnosprawnosciami, ktorzy tak jak inni, maja takie
samo prawo do korzystania z kazdej sfery zycia publicznego. Zagadnienie to nabiera
szczegllnego znaczenia w kontekscie o0sob z niepelnosprawnoscia ruchowa, poniewaz
przestrzen moze zardwno sprzyjac ich aktywizacji i samodzielnosci, jak i utrwalad stereotypy,
wykluczenie imarginalizacje spoteczna. Normalizacja zycia osob z niepelnosprawnoscia
zaklada tworzenie takich warunkdéw w przestrzeni, ktére umozliwia swobodne
funkcjonowanie we wszystkich wymiarach zycia cztowieka. Odnosi si¢ to do mozliwosci
inkluzji spotecznej, tj. uczestnictwa w kulturze, edukacji czy wypetianiu podstawowych
potrzeb, jak robienie zakupdéw, odprowadzenie dziecka do szkoty. W niniejszej pracy podjeto
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teoretyczng analize zwiazku miedzy dostepnoscia przestrzeni publicznej oraz normalizacji
zycia 0sOb z niepelnosprawnoscig ruchowa.

KONTEKST TEORETYCZNY - IDEA NORMALIZAC]I

Aby moc rozwina¢ omawiany temat nalezy skupic sie na szerokim kontekscie teoretycznym
oraz pojeciach takich jak np. norma, normalizacja. Nakresli to wymiar problemu iukaze
szerokie, roznorodne spojrzenia. Norma to termin, ktory niesie za sobg wiele skojarzen oraz
Scisle aczy sie z koncepcja normalizacji. W swietle swiata pedagogiki specjalnej pojecie to
oznacza dostarczanie réznego rodzaju mozliwosci osobom o specjalnych potrzebach. Sama
normalizacja jest nieodgcznym procesem, ktory polega na stalym dostosowywaniu otoczenia
do potrzeb osob z niepelnosprawnosciami, aby warunki ich zycia byty jak najbardziej zblizone
do tych, ktore posiadaja osoby w petni sprawne:
Mozna w pewnym uproszczeniu powiedziec, ze w ujeciu Foucaulta chodzi gtownie o dziatania
skoncentrowane na osobie, zmierzajgce do tego, by cztowiek maksymalnie dostosowat si¢ do
typowych wymogow populacji, natomiast w ujeciu pedagogiki specjalnej chodzi o to, by
zorganizowaé maksymalnie sprzyjajace $rodowisko dla osoby niepetnosprawnej (Zétkowska,
2011, s. 85).
Istotne jest wiec, zeby ta rdwnos¢ nie ograniczata sie jedynie do podejscia w placowkach
edukacyjnych i procesie edukacji, ale rowniez pracy i jej wymiarow, ustug, relacji spotecznych,
przestrzeni publicznej, a nawet prawa do podejmowania decyzji o wlasnym zyciu. Definicja
,normalizacji” swdj historyczny poczatek miata w latach 50. i 60. XX wieku, a jej autorami sa
Niels Erik Bank-Mikkelsen iBengt Nirje. Skandynawscy autorzy utozsamili pojecie
z procesem zmiany $rodowiska rehabilitacji i upodobnienia go do ,normalnego” otoczenia.
W Polsce maksyma ta zostata wprowadzona przez A. Krause, ktory podkreslil, ze
normalizacja to dzialania, ktére daza do stworzenia odpowiednich warunkow jednostkom
o specjalnych potrzebach. Ma to na celu funkcjonowanie iprzezywanie swojego zycia
zwyczajnie, na ile to mozliwe (Z6tkowska, 2011). Nalezy podkregli¢, ze termin normalizacja
nie oznacza, ze mamy ,udawac”, iz osoby z niepelnosprawnosciami “nie istnieja”, a zrobi¢
wszystko, aby roznice nie bytly mniej odczuwalne. Ograniczenia, ktére napotykaja osoby
o specjalnych potrzebach, wynikaja gtéwnie z barier srodowiskowych i otaczajacego swiata
niz z indywidualnych cech danej osoby. Wpisuje si¢ wiec to w paradygmat spoteczny, ktéry
zaklada, Ze osoby te egzystuja na innych zasadach niz osoby w pelni sprawne. Wielu autoréw
jednoznacznie podkresla, ze model ten powinien inspirowac nas do likwidowania ograniczen
ibarier, doswiadczanych przez osoby zniepelnosprawnosciami (Doroba, 2010, s. 9;
Wojciechowski, 2015, s. 39). Gdy myslimy o barierach, to kojarzymy je glownie
z infrastruktura i otoczeniem np. brak odpowiedniego przejicia, podjazdu itp. - a zakres
ograniczen jest o wiele szerszy. Jezyk tez tworzy norme, ktora panuje w spoleczenistwie, wiec
normalizacja obejmuje rowniez sposéb modwienia. Kiedy mowimy o kim$ w konkretny
sposob, to podswiadomie nadajemy mu , miejsce” w spoleczenstwie. Mowiac do osoby, ktéra
porusza si¢ na wozku np. inwalida, kaleka, biedny - stawiamy go w roli pokrzywdzonego,
ktory jest ,gorszy, mniejszy” niz my. Sformulowania te sa krzywdzace isprawiaja, ze
utrwalamy w spoleczenstwie stereotypy, poprzez odnoszenie si¢ do takich oséb w sposéb dla
nich dotkliwy. Istotne jest wiec to, ze jesli mamy odnosi¢ si¢ do grupy osob
z niepelnosprawnosciami, pamigtajmy, ze sa oni ludzmi, wigec stawiajmy na pierwszym
miejscu osobe, anie jej ograniczenie. Czasami nie zdajemy sobie sprawy, ze w rozmowie
z innymi mozemy okazywac agresje stowna. Moze nie by¢ dostrzegalna od razu, jednak niesie
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za soba utrwalanie stereotypizacji i wykluczenia. ,,Ale Ty jestes dzielny”, ,Jaki biedny, musi
by¢ Ci ciezko”, ,Ja bym nie dat sobie rady, podziwiam Cie” - to tylko kilka przyktadow, ktére
sa protekcjonalne i traktuja codzienne czynnosci jako co$ niezwyklego. Moga brzmiec
niewinnie, jednak w praktyce sa wykluczajace i stawiajgce osobe z ograniczeniami, jako kogo$
,stabszego”. Normalizacja slowna powinna skupia¢ si¢ réwniez na mediach isrodkach
masowego przekazu, ktore czesto wswoich wystgpieniach, wywiadach, artykufach
wypowiadaja sie¢ o osobach ze specjalnymi potrzebami w sposob bardzo litosciwy lub
w narragji ,super bohatera” (Pokrzywa, 2023). W ten sposdb podkresla si¢ brak réwnosci
pomiedzy obiema grupami oraz sprowadzajac osoby do symboli, nie ukazujac ich
codziennosci. Istota catej koncepdji jest, by nie narusza¢ samodzielnosci, przestrzeni osobistej
i wolnosci tej grupy osob, a da¢ im odpowiednia strefe do realizacji oraz wypetniania swoich
praw i obowigzkow, ktore posiadajg jak kazdy inny obywatel.

NIEPEENOSPRAWNOSC RUCHOWA

Pojecie ,niepelnosprawnos$¢” ma charakter wielowymiarowy i ztozony. Klasyczna praca B. A.
Wright Physical Disability: A Psychosocial Approach (1980) opisuje definicje na kilka sposobow
oraz  akcentuje = podmiotowos¢, godnos¢ oraz  potencjal rozwojowy  0sob
z niepelnosprawnoscia. Autorka zwraca uwage, ze doswiadczenie niepelnosprawnosci nie jest
wylacznie wynikiem ograniczen organizmu, lecz w istotnym stopniu ksztattowana jest przez
warunki spoteczne i srodowiskowe. Wskazuje rowniez, ze eliminowanie wystepujacych barier
architektonicznych, rozwoj mozliwosci oraz wzmacnianie wsparcia spotecznego moga
istotnie zredukowac¢ zakres doswiadczanych trudnosci. Jednoczes$nie proces adaptacji do
niepelnosprawnosci powinien uwzglednia¢ zaréwno realne wyzwania zycia codziennego, jak
i zasoby jednostki, ktore stanowia podstawe funkcjonowania i rozwoju. Wright podkresla
takzZe znaczenie subiektywnego postrzegania wlasnej sytuacji oraz aktywnego udzialu osoby
w procesie rehabilitacji, co sprzyja osiaganiu pozytywnej adaptacji i wzmacnianiu poczucia
wlasnej wartosci. Rownie istotna kwestia jest pojecie niepetnosprawnosci ruchowej, ktora
charakteryzuje si¢ ograniczona zdolnoscia poruszania si¢, spowodowana przez pewna
dysfunkcje w narzadzie ruchu (tymczasowa lub trwata). Pojawi¢ sie¢ moze ona z réznych
przyczyn, czesto niezaleznych od cztowieka oraz w réznym nasileniu. W takim przypadku
jednostka moze poruszac si¢ przy pomocy wozka elektrycznego, kul, protez badz nie jest
w stanie poruszac si¢ wcale, co powoduje brak jakichkolwiek aktywnosci ruchowych, czyli
przemieszczania si¢ z punktu do punktu. Rozwdj ruchowy rozpoczyna si¢ juz od pierwszych
chwil zycia dziecka. Na poczatku aktywnos¢ ruchowa dziecka ma charakter odruchowy t;.
ssanie, potykanie pokarmu, odruch szukania. Nastepnie pojawiaja si¢ odruchy postawy, czyli
ruchy glowa, podparcia, przekrecania si¢ na brzuszek, siadanie. Po prawidlowym
wyksztalceniu sa one zastepowane odruchami réwnowagi, ktére wspieraja gotowos¢ do
stania czy chodzenia (Loska, 2008). Rozwoj ten moze jednak przebiegac nieprawidtowo, co ma
znaczenie w funkcjonowaniu dziecka w pézniejszych etapach zycia:
Warunkiem prawidtowego rozwoju w tym okresie jest doplyw do osrodkowego uktadu
nerwowego odpowiedniej ilosci roznorodnych bodzcow odbieranych z wlasnego ciata
i otoczenia, a takze ich opracowywanie w sprawnie dziatajacym i bez zaktdcen dojrzewajgcym
uktadzie nerwowym (Loska, 2008, s. 82).
Same ograniczenie nie odnosi si¢ jedynie do mozliwosci poruszania sig, a réwniez wptywu na
zycie spoleczne, realizacje obowiazkow iogdlne funkcjonowanie czlowieka. Uszkodzenia
mozemy podzieli¢ na dwie grupy:
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1. Uszkodzenia anatomiczne: braki w anatomicznej budowie narzqdu ruchu, deformacje
narzqdu ruchu; brak, ograniczenie lub nieprawidtowe ruchy w obrebie stawow, spowodowane
nieprawidtowq ich strukturg.
2. Zaburzenia funkcjonalne (zaburzenia czynnosci motorycznych narzqdu ruchu przy
prawidtowo zachowanej jego strukturze): porazenia, czyli catkowity brak ruchow czynnych; lub
niedowtady, a wigc czesciowe uposledzenie sity miesniowej (Loska, 2008, s. 83).
Rozwdj ruchowy, jak ijego deficyty dzieja sie¢ podczas okresu prenatalnego i postnatalnego
(Loska, 2008). Wptyw na wystepujace uszkodzenia ma wiele czynnikow, czesto niezaleznych
od jednostki tj. genetyka, choroby wrodzone i choroby nabyte. Jedna z takich chordb jest
Dziecigce Porazenie Mozgowe (MPD), ktéra charakteryzuje si¢ zaburzonymi czynno$ciami
ruchowymi i napigciem mig$niowym. Dziecko moze mie¢ wiec problem z przemieszczaniem
sie, chwytaniem i wykonywaniem czynnosci manipulacyjnych (Stowinska-Jarzabek, 2020).
Inna grupa przypadtosci powodujaca niepetnosprawnos¢ ruchowg sa dystrofie migsniowe np.
dystrofia migsniowa Duchenne’a. Sa to choroby genetyczne powodujace stopniowy zanik
miesni. Charakteryzuja sie¢ ciezkim ostabieniem migsni, ktére czesto uniemozliwia
samodzielne chodzenie, ruchy rak, ciata (Pulik, 2018). Osoba wiec nabywa niepelnosprawnos¢
ruchowa, co skutkuje brakiem samodzielnosci, wigksza zaleznoscia od opiekuna
i poruszaniem si¢ na wozku badz o kulach. W przypadku ciezszych typow tej choroby
zaburzone sg réwniez czynnosci oddechowe, samodzielne przyjmowanie produktéw
i potykanie. Kolejna z czesto wystepujacych przypadtosci jest Rdzeniowy Zanik Migsniowy
(SMA). To genetyczna choroba neurodegeneracyjna, w ktorej stopniowo obumieraja neurony
ruchowe w rdzeniu kregowym i pniu mézgu (Gierlak-Wodjcicka, 2018). Te oraz inne schorzenia
powodujace  niepelnosprawnos¢ ruchowa maja zlozony charakter inierzadko
wspotwystepuja z innymi przypadlosciami, takimi jak niepetnosprawnos¢ intelektualna.
Ograniczenie ruchu powoduje ograniczenie samodzielnosci, a przezycie tych osob jest
zalezne od drugiego czlowieka, zazwyczaj opiekuna. Potrzebuja one pomocy
w podstawowych czynnosciach tj. ubieranie sig, schodzenie ze schodéw, zrobienie zakupow.
Idealnie opisata to Magdalena Loska, ktéra skupita si¢ na wyodrebnieniu zaburzen
ruchowych i czynno$ciach wymagajacych wsparcia drugiej jednostki:
1. Niezrecznos¢ ruchowa catego ciata — ruchy tych dzieci sq mato ptynne, kanciaste. Dzieci
z tymi ktopotami niechetnie biorq udzial w zabawach ruchowych czy zespotowych, nie potrafig
dostatecznie szybko nasladowac ruchow innych, nie nadqzajq za réwiesnikami podczas biegania
czy maszerowania, majq ktopoty w zabawach z pitkq, z trudem uczq sie jazdy na rowerze czy
plywania.
2. Niezrecznos¢ manualna — u tych dzieci zauwazy¢ mozna braki w umiejetnosciach
samoobstugi (np. przy wiqzaniu sznurowadet, zapinaniu guzikow). Czesto majq zwiekszone lub
zmniejszone napiecie migsniowe w rekach, co powoduje np. zbyt mocny lub za staby nacisk
przyboru podczas pisania czy rysowania imatq precyzje ruchéw rgk przy odtwarzaniu
zadanych ksztattéw. Zaburzona bywa szybko$¢ ruchéw rgk ipojawiajg sie trudnosci
w dostatecznie szybkim nabywaniu automatyzmdéw ruchowych.
3. Zaburzenia lateralizacji — majgce wptyw na trudnosci w przyswajaniu przez dzieci poje¢
okreslajgcych stosunki przestrzenne, w rozpoznawaniu prawej i lewej strony wtasnego ciata.
Mogaq tez by¢ przyczyng pojawiajacych sie trudnosci z odwzorowaniem demonstrowanych
zadan ruchowych” (Loska, 2008, s. 88-89).
Zaburzenia zwiazane znarzadem ruchu lacza si¢ zomawianym wczesniej pojeciem
normalizacji. Niepelnosprawno$¢ ruchowa wplywa na codzienne funkcjonowanie jednostki,
aw szczegolnosci w zakresie poruszania sie, samoobstugi oraz uczestnictwa w zyciu

www.znps.uken.krakow.pl 38



spolecznym. Z perspektywy idei kluczowe znaczenie ma stworzenie odpowiednich
warunkdéw, ktére umozliwia osobom z trudnosciami z poruszaniem si¢ zycie na poziomie
mozliwie zblizonym do reszty spoleczenstwa. Normalizacja polega, wigc na zapewnieniu
mozliwosci wykonywania codziennych czynnosci w sposdb niezalezny, bez koniecznosci
pomocy opiekuna. Istotna role odgrywac¢ beda srodki wspomagajace mobilnos¢, takie jak
wozki elektryczne, kule, protezy — to one bedq umozliwia¢ samodzielno$¢ i aktywnos¢ osob
z niepelnosprawnoscia ruchowa. Mobilnos¢ wspiera¢ moze rowniez rehabilitacja,
nowoczesne technologie i pomoc opiekuna — to wsparcie, ktore nie bedzie prowadzi¢ do
wyreczania, a wzmacniania autonomii i samodzielnosci jednostki. Celem normalizacji jest
rownosc szans i dostepnosci dla kazdego cztowieka.

POJECIE PRZESTRZENI PUBLICZNE]- UJECIE SPOLECZNE I URBANISTYCZNE

Przestrzen publiczna to miejsca, gdzie spotykaja si¢ ludzie - miejsca pracy, rekreacji, ale
rowniez parki iulice, na ktérych mijaja sie przechodnie. Jest to obszar, w ktérym
podejmowane sa inicjatywy i dziatania sprzyjajace integracji spotecznej. W tym artykule nasza
uwaga szczegodlnie skupia¢ si¢ bedzie na przestrzeni publicznej dopasowanej do potrzeb
kazdego czltowieka, bez wzgledu na poziom jego sprawnosci czy stan zdrowia. Socjologia
definiuje przestrzen publiczng jako miejsce, w ktédrym zachodza specyficzne procesy miedzy
jednostka a spoteczenstwem (Maik, 2011). Miasto to przestrzen spotecznych oddziatywan,
teren do spotkan czy po prostu miejsce, w ktérym toczy sie nasze codzienne zycie. Stuzy zatem
rozwijaniu relacji miedzyludzkich oraz ich zaciesnianiu - dlatego tak wazna jest jej dostepnos¢
dla kazdego bez wyjatku. Odgrywa w zyciu podstawowgq role - gwarantuje odpowiednia
jakos¢ zycia. Zgodnie z 19 artykulem Konwencji ONZ o prawach oséb niepelnosprawnych
(Dz.U. z 2012 r. poz. 1169.), osoba z niepelnosprawnoscig ma prawo do prowadzenia zycia
samodzielnie, podejmowania samodzielnych decyzji dotyczacych swojego bycia, ato
wszystko przy procesie wiaczenia w zycie spoteczenstwa. Co oznacza, ze ma prawo korzystac
z ustug spotecznosci lokalnej i urzadzen przestrzeni publicznej w takim samym zakresie jak
obywatel bez orzeczonej niepelnosprawnosci. W praktyce zalezy to od o0sob
odpowiedzialnych za zarzadzanie ta przestrzenia oraz lokalnego samorzadu. Warto
wspomnied, ze tworzac przestrzen spoteczng przyjazna osobom z niepelnosprawnosciami
tworzymy przestrzen dla osob z chwilowymi problemami w samodzielnym poruszaniu sie -
kobietom w cigzy, osobom z kontuzjami czy seniorom. Przestrzen miejska powinna wiec by¢
zaprojektowana w taki sposéb, aby odpowiadala wymaganiom wielu jej uzytkownikow.
Mozna zatozy¢, ze kazdy czlowiek doswiadczyl lub w przysztosci moze doswiadczy¢
trudno$ci w zakresie mobilnosci, nawet jesli majg one charakter krotkotrwaty.

W ujeciu urbanistycznym miasto ma by¢ dynamiczne, wolne od zagrozen oraz
funkcjonalne.

Wspétczesne zasady planowania miast wynikajq z Nowej Karty Atenskiej prezentujgcej

koncepcje miasta spdjnego i Karty Lipskiej okreslajgcej sposéb planowania miasta

zréwnowazonego” (Maik, 2011, s. 11).
Nowa Karta Lipska (GOV, 2020) to dokument mowiacy o zasadach i kierunku w jakim maja
si¢ rozwija¢ wspoltczesne miasta, przyjety 30 listopada 2020 r. przez cztonkéw Rady Ministréw
ds. rozwoju miast Unii Europejskiej. W zatoZeniach czytamy o tworzeniu miasta bezpiecznego
i otwartego zrozwinieta infrastruktura, ktore jednoczesnie reaguje idostosowuje sie do
zmieniajacych sie potrzeb mieszkancow. Dokument podkresla role predykcji wyzwan
klimatycznych czy aspektow zwiazanych zzdrowiem izmianami spotecznymi.
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Przedstawiciele rzadu zgadzaja si¢, ze wspodtczesne miasto powinno rozwijac sie w trzech
wymiarach, mianowicie powinno by¢: sprawiedliwe, zielone i produktywne. Skupiajac si¢ na
aspekcie sprawiedliwo$ci, miasto sprawiedliwe nie pozwala na nieréwne szanse. Wedtug
zalozen Nowej Karty Lipskiej wszystkie grupy spoteczne, réwniez te z ograniczeniami
powinny moc sprawiedliwie korzysta¢ z ustug oferowanych przez miasto (edukacja, opieka
zdrowotna, ustugi, kultura), zapewniajac w ten sposéb wysoka jakos¢ zycia mieszkancow.

W  odniesieniu do pojecia przestrzeni publicznej, warto wspomnie¢ o idei
projektowania uniwersalnego. Termin , projektowanie uniwersalne” (Universal Design) zostat
wprowadzony przez amerykanskiego architekta Ronalda Mace’a w 1985 r. Zatozyt on, ze
intencjqa projektowania powinno by¢ budowanie srodowiska dostosowanego do jak
najwiekszego grona odbiorcow (Gawron, 2015). Zatem, wskazane jest, aby budynki oraz
miejsca uzytecznosci publicznej byty dostepne dla wszystkich bez wzgledu na wiek, stopien
sprawnosci, pochodzenie kulturowe czy inne cechy determinujace réznice. Zasadne jest
rowniez wykorzystywanie tej uniwersalno$ci we wszystkich sferach zycia- obszarze
srodowiska fizycznego (obejmujacego m.in. parki, obiekty handlowe oraz budynki
uzytecznosci  publicznej),  technologii  informacyjno-komunikacyjnych,  systemach
transportowych oraz produktach.

W literaturze wyrdzniamy siedem zasad projektowania uniwersalnego, stworzonych
przez grupe architektdw, projektantow, inzynierdw ibadaczy zajmujacych sie
projektowaniem srodowiskowym, aby zwrdci¢ uwage na zasadnicze kwestie przy tworzeniu
projektdw. Ponizsze zasady sa stosowane w celu oceny istniejacych projektéw oraz
kierowania procesem ich projektowania:

1) Sprawiedliwe wykorzystywanie (Equitable Use) - czyli projekt uzyteczny i atrakcyjny dla
0s0b o roznych mozliwosciach. Powinien zapewnia¢, takie same mozliwosci korzystania
dla wszystkich uzytkownikéw (gdy to mozliwe identyczne, jesli nie rownowazne) przez
co zapobiega segregacji i stygmatyzacji uzytkownika.

2) Elastyczno$¢ uzytkowa (Flexibility in Use) - projekt powinien zapewnia¢ szeroki zakres
indywidualnych preferencji i mozliwosci m. in. dostosowanie tempa uzytkowania,
mozliwos$¢ osiagania doktadnosci i precyzji czy przystosowanie projektu do prawo-
i leworecznych uzytkownikow.

3) Prostota i intuicyjnos¢ zastosowania (Simple and Intuitive Use) - korzystanie z projektu jest
fatwe do zrozumienia, niezaleznie od doswiadczenia, wiedzy, umiejetnosci czy poziomu
koncentracji uzytkownika. Nalezy wyeliminowac¢ zbedna ztozonos¢, kierowac sie intuicja
uzytkownikéw oraz porzadkowac informacje zgodnie z ich waznoscia.

4) Dostrzegalne informacje (Perceptible Information) - projekt skutecznie przekazuje
uzytkownikowi niezbedne informacje, niezaleznie od otoczenia czy zdolnosci
sensorycznych uzytkownika. Nalezy korzysta¢ zrdéznych sposobow, aby przekazaé
informacje (obrazowo, dotykowo, werbalnie) oraz zmaksymalizowac¢ “czytelnos¢”
istotnych informagji.

5) Dopuszczalnos¢ bledu (Tolerance for Error) - projekt powinien minimalizowac zagrozenia
i konsekwencje przypadkowych lub niezamierzonych dziatan. Zaleca si¢ wykonanie
projektu, w sposdb ktéry zminimalizuje zagrozenia i btedy oraz informuje o zachowaniu
czujnosci.

6) Ograniczenie wysitku fizycznego (Low Physical Effort) - konstrukcja projektu pozwala na
wygodne iwydajne korzystanie, przy minimalnym zmeczeniu. Stosuje rozsadna site
nacisku, pozwala na utrzymanie neutralnej pozycji ciata oraz minimalizuje dtugotrwaty
wysitek fizyczny.
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7) Wielkosc¢i ksztalt umozliwiajace uzytkowanie (Size and Shape for Approach and Use) - projekt
powinien mie¢ odpowiedni rozmiar i przestrzen do podejscia, siggnigcia, manipulowania
i uzytkowania, niezaleznie od rozmiaru ciata, postawy imobilnosci uzytkownika
(Duncan, 2007).
Pomimo powszechnej znajomosci i wielu zwolennikdéw, pojawiaja sie negatywne glosy na
temat projektowania uniwersalnego. Gary S. Danford pytajac: Jak kazdy projekt, produkt, miejsce
czy system moze by¢ wykorzystywany przez wszystkich? (Danford, 2001, s. 16) powaza zatozenia
idei oraz watpi w mozliwo$¢ stworzenia rzeczy, miejsca czy systemu, ktory bedzie
odpowiedni dla kazdego. Podejscie autora mozna uznac za zasadne, cigzko jest wyobrazi¢
sobie budynek, po ktéorym kazdy czlowiek bez wyjatku moglby sie samodzielnie
przemieszczac. Dogodnosci, ktdre dla jednej grupy spolecznej beda utatwieniem, dla innych
moga sie okaza¢ problemem. Zwolennicy projektowania uniwersalnego, majac swiadomos¢
niemoznosci stworzenia systemu, przestrzeni lub produktu w pelni uniwersalnego dla
wszystkich uzytkownikéw bez wyjatku, nie uznaja tego ograniczenia za argument
przemawiajacy za rezygnacja z dazenia do uniwersalnosci (Gawron, 2015). Idea ta polega
bowiem na tworzeniu mozliwosci do wlaczenia 0sob z ograniczeniami do codziennego zycia,
aby poprawic jego jako$¢, a nie stworzy¢ jedyny prawidtowy model projektowania. Zatem,
idee projektowania uniwersalnego nalezy postrzegac jako ciagle rozwijajacy sie proces, nie
stan czy sztywny schemat postepowania.

BARIERY W PRZESTRZENI MIEJSKIEJ ORAZ DZIALANIA PODEJMOWANE NA
RZECZ ICH LIKWIDACJI- W KONTEKSCIE NIEPEENOSPRAWNOSCI RUCHOWE]

Wspotczesna przestrzen miejska mimo dynamicznego i inkluzyjnego charakteru wciaz moze
stanowi¢ wyzwanie dla niektdrych jej uzytkownikow. W pewnych obszarach wciaz mozemy
spotkac¢ sie z barierami. Mieszkania, szkoty, przestrzen uliczna czy instytucje panstwowe
stanowia miejsca w ktdrych toczy si¢ codzienne zycie, wystepujace w nich bariery moga
znaczaco utrudni¢, anawet uniemozliwi¢ samodzielne funkcjonowanie  o0s6b

z niepelnosprawnoscia. Przeszkody takie mozemy podzieli¢ na trzy grupy:

— bariery architektoniczne - utrudnienia w budynku lub wjego bliskim otoczeniu
uniemozliwiajace ze wzgledu na rozwigzania konstrukcyjne czy techniczne swobodne
i samodzielne poruszanie si¢ osoby z niepelnosprawnoscia,

— Dbariery techniczne - to przeszkody wynikajace z btednego przystosowania urzadzen badz
obiektéw przeznaczonych dla 0séb z niepelnosprawnosciami. W ten sposob ograniczaja
one samodzielne poruszanie sig,

— bariery komunikacyjne - ograniczenia utrudniajagce komunikowanie si¢ i przekazywanie
informacji osobom z niepetnosprawno$ciami ispecjalnymi potrzebami (Rawski,
Ktopotowski, 2022).

Bariery  architektoniczne niewatpliwie stanowia najwigksza  przeszkode

w funkcjonowaniu 0séb z niepelnosprawnoscia ruchowa. Regulacje prawne nie pozostaja

obojetne w tym temacie - podejmowane sa dzialania majace na celu wiaczenie osob

z niepelnosprawnoscia do spolecznosci i umozliwienie im funkcjonowania bez pomocy

innych osob. Prawo budowlane, a doktadniej art. 5 ust. 1 pkt. 4 ustawy z dnia 7 lipca 1994 r.-

Prawo budowlane (Dz. U. 1994 Nr 89 poz. 414.) naklada obowigzek zapewnienia w obiektach

budowlanych przeznaczonych na uzytek publiczny iw budynkach wielorodzinnych

warunkéw dopasowanych do potrzeb 0séb o specjalnych potrzebach. Budynki te powinny
posiada¢ urzadzenia wspierajace osoby z niepetlnosprawnoscia ruchowa (windy, rampy,
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odpowiednio szerokie korytarze oraz wejscia do pomieszczen, niskie progi etc.), aby zapewni¢
komfort korzystania iporuszania si¢ uzytkownikom z ograniczona mobilnoscia. Warto
rowniez przytoczy¢ istotne regulacje znajdujace sie w Rozporzadzeniu Ministra
Infrastruktury z dnia 12 kwietnia 2002 r. w sprawie warunkow technicznych, jakim powinny
odpowiada¢ budynki iich usytuowanie (Dz.U. 2002, nr 75, poz. 690.), - § 16 ust. 1. tego
rozporzadzenia méwi o koniecznosci dostosowania chociaz jednego dojscia do budynku
zamieszkania zbiorowego iuzytecznosci publicznej do o0séb z niepelnosprawnosciami.
Natomiast §18 ust. 2. méwi o wymaganym przystosowaniu miejsc parkingowych przy
zabudowie dla uzytkownikdéw o specjalnych potrzebach, wedtug § 20. i21. takie miejsce
postojowe powinno miesci¢ si¢ w odleglosci nie mniejszej niz 5m od okien zabudowy oraz by¢
dodatkowo oznaczone, ponadto miejsce to ma by¢ o wymiarach co najmniej 3,6 m szerokosci
i5 m dlugosci. W dniu 1 sierpnia 2024 r. w zycie weszta nowelizacja wyzej wspomnianego
dokumentu. Rozporzadzenie Ministra Rozwoju i Technologii z dnia 27 pazdziernika 2023 r.
zmieniajace rozporzadzenie w sprawie warunkow technicznych jakim powinny odpowiadac
budynki i ich usytuowanie (Dz.U. 2023 poz. 2442) zawiera przepisy poprawiajace dostepnos¢
budynkoéw uzytecznosci publicznej oraz ich otoczenia. W §1. pkt. 4 mozemy przeczytad, ze
place zabaw imiejsca rekreacji w budynkach mieszkalnych wielorodzinnych, w ktorych
liczba mieszkan przekracza 20, musza by¢ dopasowane do 0sob ze szczegdlnymi potrzebami.
Wspomniane dokumenty to jedynie przyklady, na podstawie ktérych mozemy zauwazy¢
sposoby radzenia sobie ze zniesieniem barier architektonicznych. Mozna wspomnie¢ rowniez
o inicjatywach rzadowych majacych podobne cele. Jednym z przykladéw jest program
,Dostepnos¢ Plus” realizowanym w latach 2018-2025 przez Ministerstwo Inwestycji
i Rozwoju. Skupia si¢ on na 8 najwazniejszych obszarach: architekturze, transporcie,
cyfryzacji, edukacji, zdrowiu, kulturze, konkurencyjnosci oraz koordynacji. W zatozeniu
projektu do 2025 r. okoto 1 000 miejsc i budynkéw uzytecznosci publicznej zostana zniesione
bariery architektoniczne, komunikacyjne i techniczne. Powstang nowe budynki mieszkalne
warunkujace dostepnos¢ dla 0sob z niepelnosprawnoscia ruchowa oraz zostana zakupione
autobusy i tramwaje dostosowane do 0séb z niepelnosprawnoscia. Ponadto systematycznie
bedzie si¢ poprawiac istniejaca infrastruktura (dworce, chodniki, przystanki komunikagji
miejskiej) (Ministerstwo Inwestycji i Rozwoju, 2018). Analizujac Sprawozdanie projektu
,Dostepnos¢ Plus” z 2024 r. mozemy zauwazy¢, ze postep realizacji dziatan programu dla
calego obszaru szacowany jest na 95%. Najwyzszy poziom realizacji zanotowano
w inicjatywach ,, 100 gmin bez barier” i ,Stuzby architektoniczno-budowlane wrazliwe na
dostepnos¢”, ktore osiagnely 100% realizacji. Nieznacznie mniej, bo 95% realizacji
odnotowano w przypadku inicjatywy ,Budynki bez barier”, wskazano kilka istotnych
trudnosci, ktére ograniczaly tempo realizacji, miedzy innymi niewystarczajace $rodki
Funduszu Dostepnosci w stosunku do zapotrzebowania irosnacych kosztow materiatéw
budowlanych. W obszarze transportu PKP Intercity odnotowuje systematyczny wzrost liczby
pasazerow z niepetnosprawnosciami, a az 70% wszystkich taborow jest dostosowana do ich
potrzeb. W 2024 r. rozpoczat sie rowniez projekt ,Dworce Przyjazne Pasazerom”, dzieki
ktéremu wybudowano lub zmodernizowano 130 obiektow dworcowych (Ministerstwo
Funduszy i Polityki Regionalnej, 2025). Dane te wskazuja, ze realizacja programu ,, Dostepnos¢
Plus” przynosi zamierzone efekty w zakresie eliminacji barier i poprawy jakosci zycia osob
z niepetnosprawnosciq ruchowa. Mimo zauwazalnych postepdéw, warto program rozwijac
oraz doskonali¢ mechanizmy finansowania programu, aby zapewniac¢ trwatos$¢ osiagnietych
rezultatow.
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PRZESTRZEN JAKO MEDIUM NORMALIZACJI ZYCIA- MIEDZY INTEGRACJA
A WYKLUCZENIEM

Przestrzen, w ktorej funkcjonuje czlowiek to nie jedynie tlo codziennych doswiadczen, lecz
miejsce, w ktdrym zachodza procesy spoleczne - proces ksztattowania relacji, tozsamosci czy
poczucia przynaleznosci. Architektura, dostepnosc¢ infrastruktury, ale rowniez nastawienie
0s0b otaczajacych nas tworza swoisty komunikat o tym, kto w przestrzeni jest mile widziany,
a kto wykluczony. W tym sensie przestrzen staje si¢ medium normalizacji zycia, rozumianej
jako proces wlaczania o0sob zniepelnosprawnosciami w spolecznie uznane formy
funkcjonowania, ale takze narzedziem do reprodukgji nieréwnosci i barier. Rozwazania nad
przestrzenia w kontekscie integracji i wykluczenia prowadza do pytan o to, wjaki sposdb
srodowisko moze wspiera¢ badz ogranicza¢ uczestnictwo osob o ograniczonej mobilnosci
w zyciu publicznym oraz jak kluczowe jest $wiadome przezywanie niepelnosprawnosci
i poczucie wlasnej wartosci dla wyzszej jakosci zycia. W dalszym ciagu mozemy sie spotkac
z wykluczeniem o0s6b z ograniczong mobilnoscia, mimo jak si¢ moze wydawac¢ duzej
$wiadomosci.

Doskonale widac to na przyktadzie uczniow z niepetnosprawnoscia ruchowa, ktérzy
ze wzgledu na kategorie ich niepelnosprawnosci przyjmuja charakter osob napietnowanych,
co obniza ich miejsce w spoleczenstwie oraz ich postrzeganie przez réwiesnikéw. Czesto
kierowane w ich strong nieprzyjemne stowa sprawiaja, ze tacy uczniowie sa nimi gleboko
dotknieci.

Zdaja sobie oni sprawe, iz przez otoczenie sa postrzegani jako: wyrzutki, inwalidzi, zte,
glupie czy bezuzyteczne osoby. Zjawisko to znajduje odzwierciedlenie w fragmencie
wywiadu z chlopcem zaprezentowanym w artykule dr Aleksandry Szczesiul:

Urodzitem sie z porazeniem mozgowym (...), bo tak sq tez postrzegani takie osoby [osoby

niepetnosprawne — A.S.], wiem po sobie, sq tak postrzegani po prostu jak takie wyrzutki jak

takie, bardzo zte osoby, bardzo takie gtupie wtasnie wrecz i bezuzyteczne” (Szczesiul, 2017, s.

90).

Osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa spotykaja sie z postawami wynikajacymi z leku
i niepewnosci osob bez niepelnosprawnosci wobec odmiennosci. Przejawia sie to chocby
w obawie przed nawigzaniem rozmowy czy dotknieciem osoby poruszajacej si¢ na wozku.
Problem ten zostaje zarysowany w nastepujacym fragmencie wywiadu:

Niektorzy petnosprawni po prostu sie brzydzq niepetnosprawnych, a niektorzy petnosprawni po

prostu si¢ ich bojq, nawet sie bojq sig, nawet si¢ bojq ich dotknagc, bo bojq sie, ze sie zarazq po

prostu, wiem, ze takie urojenia w ludzkich gtowach potrafiq siedziec ktérych nie da sie wypleni¢

po prostu (Szczesiul, 2017, s. 91).

Ponadto badania Mirostawy Kanar (2021) dotyczace postaw studentéw wobec osob
z niepelnosprawnoscia ruchowa iniepelnosprawnoscia intelektualnag wykazaty, iz osoby
z niepelnosprawnoscia ruchowa bywaja postrzegane przez otoczenie jako osoby zamkniete
w sobie oraz niesamodzielne:

... jednostki z niepetnosprawnosciq ruchowq okreslane sq jako niesamodzielne, zamkniete

w swoim mieszkaniu. Mozna domniemywac, iz opinie badanych sq oparte na stereotypach”

(Kanar, 2021, s. 134).

W przywotanych wczesniej badaniach analiza odpowiedzi badanych wykazata, ze 29% z nich
przypisuje osobom z niepelnosprawnoscig ruchowa ceche nieSmiatosci, natomiast tylko 7%
postrzega je jako aktywne spotecznie.
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Zrédtem takich przekonan moze byé strach przed tym, co nieznane - lek przed
inno$cia, ktéra nie pasuje do zakorzenionych w glowach schematéw ioswojonych
doswiadczenr, co wkonsekwencji prowadzi do izolacji iodrzucenia  o0sob
z niepelnosprawnosciami (Szczesiul, 2017). W takiej przestrzeni osoba poruszajaca si¢ na
wozku nie moze czu¢ si¢ w pelni bezpiecznie i swobodnie, poniewaz zachowania te zamiast
sprzyjac integracji, utrwalaja dystans i poczucie wykluczenia. Tym samym przestrzen, ktéra
powinna by¢ narzedziem normalizacji, nie spelnia swojego przeznaczenia. Takie sytuacje
z pewnoscia wplywaja na to jak osoba na wézku odbiera samego siebie i jak buduje poczucie
wlasnej wartosci. W przypadku ograniczen w zakresie mobilno$ci wazne jest $wiadome
przezywanie swojej niepetnosprawnosci, lecz wymaga to nie tylko akceptacji siebie, ale
rowniez wspierajacego otoczenia. Przestrzenn wlaczajaca - wolna od uprzedzen ibarier -
sprzyja budowaniu pozytywnej tozsamosci i zaakceptowaniu swoich ograniczen. Natomiast
przestrzenn nieszanujaca, nacechowana lekiem idystansem moze utrwala¢ poczucie
zaleznosci, obniza¢ samooceng, zatem sta¢ si¢ czynnikiem ograniczajacym proces integracji
spotecznej. Nie bez powodu mowi sie tak wiele o pozytywnym wplywie rehabilitacji
spotecznej. Ten rodzaj rehabilitacji ma na celu wilaczenie oséb niepetnosprawnych w zycie
spoleczne, poprzez pobudzanie aktywnosci spotecznej isamodzielnosci. Zadaniem
rehabilitacji spotecznej jest réwniez edukacja spoteczeristwa na temat niepelnosprawnosci,
a dzigki temu znoszenie barier i zaprzestanie stygmatyzacji (Biel-Zidtek, 2016). Taka forma
rehabilitacji w zZyciu 0sob z niepelnosprawnoscia ruchowa odgrywa kluczowa role, poniewaz
akceptacja swoich trudnosci i nauczenie sie jak funkcjonowacé w spoleczenstwie to fundament
dla samodzielnosci, poczucia sprawczosci ipelnego uczestnictwa w zyciu spotecznym.
Réwniez przestrzen, w ktdrej osoba sie znajduje (jego dostepno$é, struktura i pozytywne
postawy ludzi) moga wplyna¢ na wyzszy komfort zycia. Zatem mozna przyznaé, ze
przestrzen jest medium warunkujacym normalizacje zycia osOb z niepelnosprawnoscia
ruchowg - aktywnie wplywa na sposdb i jakos$¢ ich funkcjonowania. Moze utatwiac integracje
spoteczna lub wrecz przeciwnie - utrwala¢ dystans iizolowac. Dlatego wciaz warto
podejmowac konsekwentne dziatania edukacyjne i spoteczne ukierunkowane na eliminacje
postaw dystansujacych wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowa.

PODSUMOWANIE

Rzeczywistos¢, w ktorej funkcjonuja osoby z niepetlnosprawnosciami, miedzy innymi
z ograniczeniami ruchowymi, moze by¢ przytlaczajaca. Dostepnos¢ przestrzeni publicznej
stanowi kluczowy element procesu normalizacji Zycia osob z niepetnosprawnoscia ruchowa.
Jej brak prowadzi do wykluczenia spotecznego, ogranicza samodzielnos¢ i uniemozliwia
pelne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Zadbanie o dostepna przestrzen publiczna, nie jest
wylacznie kwestia architektoniczng, lecz zadbaniem o réwnos¢ praw i dazenia do réwnosci,
integracji spotecznej wsrod spoteczenstwa. Wspodtczesne koncepcje, programy rzadowe
wskazuja, ze przestrzen powinna by¢ zaprojektowana adekwatnie do umiejetnosci
i mozliwosci ruchowych kazdej z oséb, niezaleznie od ich sprawnosci. To wtasnie ta
przestrzen jest pierwszym krokiem do inkluzyjnego, wspierajacego spoteczenstwa, w ktérym
kazdy jest rowny imoze zy¢ bez wzgledu na swoje ograniczenia, realizujac podstawowe
prawa oraz obowiazki:

Zagwarantowanie osobom niepetnosprawnym praw czlowieka wymaga przeciwdziatania ich

dyskryminacji oraz stworzenia mechanizmow wyrownywania szans i warunkow korzystania ze

stosownych dla nich uprawnien. Istotq takiego podejscia jest wiec dqzenie do przeksztatcania
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srodowiska fizycznego i spotecznego (stworzonego z myslq o petnosprawnych) w taki sposéb, by

mogly z nich swobodnie korzystac takze osoby niepetnosprawne. (Dycht, 2014, s. 62).
Normalizacja o0s6b zniepelnosprawnoscia ruchowa oraz wszystkich 0sob zréznymi
specjalnymi potrzebami wymaga systematycznych dziatan w kazdym obszarze zycia
cztowieka. Ostatecznym celem powinno by¢ stworzenie takiego $rodowiska, w ktérym
roznorodnos¢ uzytkownikow przestrzeni publicznej bedzie traktowana jako naturalny
i wartosciowy element Zycia spotecznego.
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ABSTRACT
The purpose of the article is to show the availability of public spaces, surroundings, and conditions
awaiting people with disabilities in their daily lives. The focus was also on the process of normalization,
which is a condition for full experience and equality among society. The theoretical context was
discussed, which familiarizes the article's audience with the issues being discussed. The authors
describe the process of normalization, taking into account the applicable regulations and rights of
people with special needs. They also describe barriers in urban space and ways to eliminate them based
on a government program aimed at ending the isolation, stereotyping, and social withdrawal of people
with disabilities, with a particular focus on people with mobility limitations. The text emphasizes that
social space plays a significant role in the process of normalizing the lives of people with physical
disabilities, affecting the quality of their lives. Attention was also drawn to the need for social education.
The article refers to qualitative research, which means creating a space for people with disabilities to
present their own narrative and experiences.
Keywords: normalization, accessibility, public space, people with disabilities, physical disability,
society
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ABSTRAKT

Artykul porusza kluczowa problematyke normalizacji zycia osob dorostych ze spektrum autyzmu
w okresie wczesnej dorostosci. W tekscie podkresla sie szczegdlne znaczenie relacji spotecznych
i wsparcia Srodowiskowego w tym procesie. Oméwione zostaly takie kwestie, jak zaburzenia ze
spektrum autyzmu w ujeciu terminologicznym oraz zjawisko normalizacji w literaturze naukowej.
Autorka podejmuje rowniez problematyke trudnosci, zjakimi mierza si¢ miodzi dorosli z diagnoza
ASD, wykazujacy znaczace deficyty w obszarze zdolnosci komunikacyjnych oraz kompetencji
spotecznych. W opracowaniu podjeto kluczowe watki determinujace jako$¢ zycia, w tym aktywizacje
zawodowa, ktéra zostata ukazana jako fundament niezalezno$ci ekonomicznej irealnej integracji
spotecznej. Tekst porusza rowniez wazng sfere seksualnosci, wskazujac na koniecznos¢ edukacji oraz
akceptacji dla dazen oséb z autyzmem do realizacji potrzeb intymnych iwchodzenia w relacje
partnerskie. Przeanalizowano réwniez role wsparcia rodzinnego, bedacego czesto gléwnym zasobem
osoby zniepelnosprawnoscia oraz wsparcia systemowego. Wnioski koncowe podkreslaja, ze
adekwatne, wielowymiarowe oddzialywania $rodowiskowe iinstytucjonalne s warunkiem
niezbednym dla pelnego uczestnictwa 0séb z ASD w zyciu spolecznym i zawodowym.

Stowa kluczowe: normalizacja zycia, zaburzenie neurorozwojowe, spektrum autyzmu, wczesna
dorostos¢, aktywizacja zawodowa, relacje spoteczne, system wsparcia, rodzina, samostanowienie

WPROWADZENIE

Etap wczesnej dorostosci obliguje cztowieka do objecia nowych rél spotecznych, m.in. podjecia
pracy, znalezienia swojej tozsamosci i miejsca w spoteczenstwie oraz nawigzywania gltebszych
relacji miedzyludzkich. W przypadku oséb dorostych ze spektrum autyzmu niewiele z nich
jest w stanie prowadzi¢ samodzielne, satysfakcjonujace zycie, bez koniecznego wsparcia 0osob
trzecich. Nieliczni sa w stanie podja¢ prace zawodowa lub zatozy¢ rodzine (Stein-Szata, 2019).

W Polsce w2022 roku alarmowano, ze wskaznik zatrudnienia oséb w spektrum
autyzmu w Polsce wynosi zaledwie ok. 2% (Czerw, 2022), nowsze analizy wskazuja na kolejny
problem - jakos$¢ tego zatrudnienia. Opublikowany w 2025 roku raport Fundacji JiM
,Neuroatypowi na rynku pracy” sygnalizuje, Ze samo znalezienie etatu to nie koniec wyzwan.
Az 77% pracownikow w spektrum autyzmu czuje sie¢ wykluczonych w srodowisku
zawodowym, a 91% napotyka bariery juz na etapie nieczytelnych ogltoszen rekrutacyjnych.
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Pokazuje to, ze polski rynek pracy wciagz traci ogromny kapital - nie tylko finansowy, ale
i intelektualny (Pikul i in., 2025).

Kwestia wchodzenia w dorosto$¢ przez osoby neuroréznorodne stanowi zjawisko
coraz czesciej podejmowane w badaniach naukowych. Ta uwaga pozwala na doktadniejsze
przyjrzenie si¢ sytuacji zyciowej mtodych dorostych oraz sprzyja poszukiwaniu optymalnych
form ich wsparcia. W kontekscie zarysowanych wyzwan rozwojowych i barier systemowych,
celem niniejszego artykutu jest wielowymiarowa analiza procesu normalizacji zycia mlodych
dorostych w spektrum autyzmu oraz wskazanie kluczowych uwarunkowan sprzyjajacych ich
samodzielnosci. W opracowaniu podjeto probe zidentyfikowania roli relacji spotecznych,
edukacji w obszarze seksualnosci oraz efektywnych form wsparcia srodowiskowego
iinstytucjonalnego (takich jak Zaklady Aktywnosci Zawodowej czy mieszkalnictwo
wspomagane) jako fundamentéw pelnego uczestnictwa oséb z ASD w zyciu spotecznym
i zawodowym.

ZABURZENIE ZE SPEKTRUM AUTYZMU- UJECIE TERMINOLOGICZNE

Wspotczesny model kliniczny definiuje zaburzenia ze spektrum autyzmu jako zaburzenia
neurorozwojowe, objawiajgce si¢ znacznymi trudnosciami w interakcjach miedzyludzkich
oraz W obszarze kompetencji spotecznych. Deficytom komunikacyjnym towarzysza
ograniczone, stereotypowe i powtarzalne wzorce zachowan, zainteresowan oraz aktywnosci.
Symptomy te istotnie wpltywaja na jako$¢ zycia oséb autystycznych, determinujac ich
funkcjonowanie zaréwno w relacjach zinnymi, jak iw czynno$ciach dnia codziennego.
Atypowos¢ rozwoju ifunkcjonowania, zauwazalna zazwyczaj juz we wczesnej fazie
ontogenezy, ma charakter trwaly. Spektrum autyzmu cechuje si¢ duza heterogennoscia -
nasilenie objawow jest determinowane przez czynniki srodowiskowe oraz indywidualne
wlasciwosci jednostki, takie jak wiek, pte¢, zasob stownictwa czy sprawnos¢ intelektualna
(Danielewicz, 2022).

Obraz kliniczny autyzmu nie jest jednolity. Charakteryzuje sie duza zlozonoscia,
znacznym zréznicowaniem objawdw oraz zmiennym nasileniem deficytéw. W zwiazku z tym
wspotczesnie stosuje sig termin ,,zaburzenia ze spektrum autyzmu”, aby podkresli¢, ze kazda
osoba autystyczna jest inna, moze przejawia¢ odmienne symptomy oraz prezentowac rézny
stopien trudnosci. Kluczowe jest zrozumienie, ze wspomniana réznorodno$¢ ma charakter
indywidualny. Osoby w spektrum nie borykaja si¢ wytacznie z trudno$ciami- moga posiadac
rowniez liczne mocne strony, specyficzne zainteresowania oraz unikalne predyspozycje
(tamze).

Jak wskazuje Danielewicz (2022), ASD zalicza si¢ do tzw. niepetlnosprawnosci
ukrytych. Oznacza to, ze cho¢ zaburzenie rozwija si¢ juz w okresie niemowlecym lub
wczesnym dziecinstwie, moze pozosta¢ nierozpoznane ze wzgledu na niskie wymagania
spoteczne na tym etapie zycia lub kompensacyjne wsparcie ze strony opiekunow.

Od dekad naukowcy staraja sie zglebi¢ przyczyny autyzmu, wskazujac na ich
wieloaspektowy charakter. Wspolczesnie uwaza sie, ze glowna role odgrywaja
uwarunkowania genetyczne (liczne zidentyfikowane geny ryzyka, wysoka odziedziczalnosc)
w synergii  z oddzialywaniami  srodowiskowymi  w okresie = prenatalnym  oraz
okotoporodowym. Hipoteza sugerujaca wptyw szczepien na wystepowanie autyzmu zostata
catkowicie odrzucona przez $rodowisko medyczne po przeprowadzeniu rygorystycznych
analiz na populagji (Czechowski, 2025).
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Wymienia si¢ wiele innych czynnikow, ktdre moga zwigksza¢ prawdopodobienstwo
rozwoju ASD. Badania naukowe potwierdzaja, ze dojrzaly wiek obojga rodzicow stanowi
niezalezny czynnik zwiekszajacy prawdopodobienstwo wystapienia autyzmu u dziecka.
Dotyczy to w szczegdlnosci sytuacji, gdy matka ma 40 lat lub wiecej, a ojciec ukoniczyt 50. rok
zycia. Badacze zauwazaja, Ze na umiarkowany wzrost ryzyka wystapienia autyzmu oraz
opoznien w rozwoju dziecka wplywa szereg czynnikow wystepujacych w trakcie cigzy.
Naleza do nich rodzinna historia choréb autoimmunologicznych, a takze hospitalizacja matki
zpowodu infekgi bakteryjnych lub wirusowych. Wskazane elementy powigzano
z nieznacznym wzrostem prawdopodobienstwa wspotwystepowania zaburzen ze spektrum
autyzmu oraz deficytow rozwojowych (Lord, i in., 2018).

IDEA NORMALIZACJI SPOLECZNEJ OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

W literaturze przedmiotu pojecie normy, kluczowe dla okreslania rozwoju i funkcjonowania
cztowieka, definiowane jest przez dyscypliny spoteczne w sposob wieloznaczny.
Uniwersalnie ujmuje sie je jako schemat lub wzorzec, a w szerszym kontekscie réwniez jako
nakaz i powinnos¢ (Glodkowska, 2014).

W odniesieniu do 0so6b z niepelnosprawnosciami, odpowiedza na tak rozumiana
norme jest koncepcja normalizacji. Okresla si¢ ja mianem powinnosci spolecznej badz
politycznej (normy idealnej), ktora zaktada, ze zycie wsrod ludzi o funkcjonowaniu
odbiegajacym od przyjetych wzorcow nalezy uznawaé¢ za normalne zjawisko spoleczne
(tamze).

Gléwnym zalozeniem dziatan normalizacyjnych jest zatem zapewnienie osobom
z niepetnosprawnosciami warunkéw do podejmowania zwyczajnych, istotnych rol
spotecznych. Istota tego procesu nie jest ,naprawianie’” jednostki, lecz umozliwienie jej
realizowania tych rol w sposdb satysfakcjonujacy i akceptowany spotecznie (tamze).

MLODZI DOROSLI Z DIAGNOZA ZE SPEKTRUM AUTYZMU- TWORZENIE RELAC]JI
MIEDZYLUDZKICH

Wchodzenie w dorostos$¢ stanowi decydujacy etap rozwoju kazdego cztowieka, wiazacy sie
z licznymi wyzwaniami oraz koniecznoscia adaptacji do nowych rdl spotecznych. Celem
niniejszego podrozdzialu jest analiza specyfiki tego procesu w odniesieniu do nawigzywania
wiezi spotecznych przez osoby ze spektrum autyzmu.

Relacje miedzyludzkie stanowia wazny aspekt zycia kazdego cztowieka, zyskujac na
znaczeniu szczegolnie w okresie wkraczania w dorostos¢. Jak wskazuje Szmania (2016), s one
fundamentem, na ktérym opierajq si¢ osiagnigcia jednostki we wszystkich obszarach zycia.
W kontekscie klasyfikacji objawdw spektrum autyzmu, jednym z gtéwnych kryteriow sa
znaczne trudnosci w nawigzywaniu relacji spotecznych oraz ich pézniejszym utrzymywaniu.
Proces budowania wigzi przez mtodych dorostych z ASD przebiega w sposdb odmienny niz
u 0s0b neurotypowych. Nierzadko zdarza sig, ze osoby w spektrum autyzmu postrzegane sa
jako osoby zamkniete w swoim $wiecie lub w ,,szklanej kuli”” oraz dazace do przebywania
w samotnosci (Prokopiak, 2024).

Co istotne, nie kazda osoba w spektrum autyzmu bedzie dazyta do nawiazywania
relacji przyjacielskich czy romantycznych. Niektorzy wybieraja inng Sciezke zyciowa,
koncentrujac si¢ na przyklad na karierze zawodowej. Czesto preferujq oni prace zamiast
kontaktow towarzyskich, poniewaz zapewnia im ona komfort, przewidywalnos¢ i poczucie
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bezpieczenstwa, podczas gdy przebywanie w towarzystwie bywa dla nich wyczerpujace
i stresujace (Szmania, 2016).

Zdaniem Szczupal, okres dorastania dla osob w spektrum autyzmu to czas
intensywnego poszukiwania oparcia w innych (za: Prokopiak, 2024). Z kolei Mikrut zauwaza
szereg czynnikow, ktére generuja unich poczucie osamotnienia, a niekiedy nawet lek. Do
najistotniejszych naleza: czynniki emocjonalne (chroniczne poczucie straty i wyobcowania),
kontekst spoteczny (zaburzone relacje rodzinne, niezaspokojone podstawowe potrzeby oraz
dotkliwe poczucie wykluczenia istygmatyzacji), bariery wewnetrzne (problemy
z komunikacjg oraz trudnosci w radzeniu sobie z codziennymi wyzwaniami) (tamze).

Wazna kwestia, na ktoéra Mikrut zwrécil uwage jest odmienna specyfika w obszarze
budowania wigzi w poréwnaniu do rowiesnikdw o typowym rozwoju. Mlodzi ludzie
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu znacznie cze$ciej nawigzuja relacje z innymi osobami
z niepelnosprawnosciami (36% w porownaniu do 9% u 0sob rozwijajacych sie¢ typowo).
Osoby z ASD oraz ich przyjaciele sa zgodni co do tego, ze poziom bliskosci i intymnosci w ich
relacjach jest relatywnie nizszy. Mtodzi dorosli z ASD czesto wkiadaja ogromny wysitek
w opanowanie kompetengji spotecznych, ktore dla osdb neurotypowych sa intuicyjne. Cho¢
potrafia one wyuczy¢ si¢ konkretnych zachowan (,, krokéw tanica”), bez naturalnego wyczucia
spolecznego ,rytmu” ich interakcje moga by¢ odbierane jako odmienne. Z tego powodu
sukces w relacji zalezy od obustronnej akceptacji i otwartosci na t¢ inno$¢ (tamze).

Badania nad obustronnym niedopasowaniem komunikacyjnym wskazuja, ze problem
lezy ,,pomiedzy" ludZmi, a nie ,wewnatrz" osoby autystycznej. Bariery w porozumiewaniu
si¢ nie leza wylacznie po stronie 0sob w spektrum autyzmu. Trudnosci sa obopodlne: osoby
neurotypowe rownie czesto nie potrafia wlasciwie odczytac intencji izachowan osob
autystycznych. W efekcie powstaje dwustronny deficyt zrozumienia, ktéry utrudnia relacje
miedzy tymi grupami. Skutecznos¢ komunikacji zalezy od dopasowania neurologicznego:
osoby autystyczne porozumiewaja sie¢ miedzy soba rdwnie sprawnie, co osoby neurotypowe
w swoim gronie. Problemy pojawiaja si¢ dopiero w interakcjach mieszanych, gdzie nastepuje
zerwanie przeplywu informacji. Co wigcej, osoby w spektrum wykazuja wyzszy poziom
empatii, poczucia wspdlnoty i autentycznosci w kontakcie z innymi osobami autystycznymi
niz w relacjach z osobami nieautystycznymi (Crompton, i in. 2025).

SEKSUALNOSC OSOB Z ASD W OKRESIE
WCZESNEJ DOROSEOSCI

Analiza dotychczasowych badan wskazuje, Ze rozwdj seksualny osob z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu w aspekcie biologicznym przebiega typowo. Jednak rozw¢j holistyczny,
obejmujacy sfere emocjonalng, psychiczna i spoleczna jest czesto opozniony lub zaburzony
zuwagi na gldwne symptomy tego spektrum. Literatura naukowa wskazuje tu przede
wszystkim na trudnosci w komunikagji i interakcjach spotecznych, a takze na schematyczne,
ograniczone wzorce zainteresowan i aktywnosci (Czapla, Krzysztofik, 2019).

Przelomowym momentem, w ktéorym osoby z ASD dotkliwiej odczuwaja deficyty
wynikajace z zaburzenia, jest okres wczesnej dorostosci. Czas ten charakteryzuje sie naturalng
potrzeba nawiazywania glebszych relacji miedzyludzkich - zaréwno o charakterze
erotycznym, jak i przyjacielskim. Osoby w spektrum autyzmu réwniez odczuwaja te potrzebe,
jednak jej realizacja wiaze sie¢ z trudnos$ciami wynikajacymi ze specyfiki zaburzenia. Mlodzi
ludzie z ASD moga btednie interpretowac bodzce nieseksualne jako seksualne lub dokonywac
ich nadinterpretacji. Konsekwencja tego bywa mechanizm wyparcia. Osoby te decyduja si¢
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zaprzecza¢ swoim odczuciom, traktujac je jako nieistniejgce. Co istotne, nasilenie tych
trudnosci jest skorelowane z nasileniem objawow ASD oraz poziomem intelektualnym danej
jednostki (tamze).

Powszechnym zjawiskiem sa zachowania autoerotyczne; osoby autystyczne czesto
preferuja masturbacje lub poszukiwanie tresci internetowych o charakterze seksualnym
zamiast relacji z drugim cztowiekiem. Moze to wynika¢ z braku pewnosci siebie w relacjach
spotecznych oraz deficytow w zakresie teorii umystu (ang. theory of mind), czyli trudnosci
w rozumieniu standw psychicznych innych oséb. Badacze zauwazaja, ze osoby te przejawiaja
rowniez trudnosci w respektowaniu i rozumieniu norm spotecznych, co stanowi kolejna
przeszkode (Pisula, 2012).

Zasadnicza trudnoscig jest réwniez wysokie ryzyko doswiadczenia przemocy. Ze
wzgledu na naiwnos¢ spoteczng oraz trudnosci w odczytywaniu intencji, osoby w spektrum
autyzmu czesto padaja ofiarami naduzy¢ seksualnych, a nawet gwattow. Doswiadczenia te
moga prowadzi¢ do rozwoju wtérnych zaburzen psychicznych, takich jak stany lekowe czy
depresja (Czapla, Krzysztofik, 2019).

Warto przy tym wyraznie zaznaczy¢, ze grupa ta jest silnie zréznicowana - nie
wszystkie osoby z ASD przejawiaja opisane zachowania o jednakowym nasileniu (tamze)..

WDRAZANIE AKTYWIZACJI ZAWODOWEJ] MEODYCH DOROSEYCH W SPEKTRUM
AUTYZMU

Podstawa prawna wdrazania procesu aktywizacji zawodowej jest Konstytucja
Rzeczypospolitej Polskiej z 1997 r., ktora zawiera regulacje zobowigzujace do ochrony
dorostych o0séb z diagnoza ASD przed spoteczng marginalizacja na rynku pracy. Istotnym
instrumentem w tym procesie sa Zaktady Aktywnosci Zawodowej (ZAZ) (Oksztulski, 2023).

Jak wskazuje Oksztulski, struktura zatrudnienia w tych placowkach jest $Scisle
regulowana, a osoby z niepetnosprawnosciami, kierowane przez powiatowe urzedy pracy,
stanowia trzon kadry. Ustawodawca wprowadzil jednak precyzyjne limity: osoby
z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci nie moga stanowi¢ wiecej niz 35% ogotu
zatrudnionych. Wymusza to systemowe wlaczanie o0sdéb ze znacznym stopniem
niepelnosprawnosci, ktére musza stanowié¢ co najmniej 35% zatogi.

Dla wielu mlodych dorostych ta grupa podmiotéw stanowi pierwsza szanse na
aktywnos$¢ zawodowa. Zaklad Aktywnosci Zawodowej definiowany jest jako typowe
przedsiebiorstwo spoteczne, ktorego celem jest nie tylko tworzenie miejsc pracy, ale takze
budowanie realnych szans na integracje spoteczna. Cho¢ podmiot ten rdézni si¢ od
przedsigbiorstw komercyjnych, stanowi forme dzialalnosci gospodarczej realizujacej misje
spoteczng, zawiera elementy innowacyjne iopiera si¢ na kapitale spoleczenstwa
obywatelskiego. Mimo powstawania programow wsparcia, wdrazanie aktywizacji napotyka
bariery ekonomiczne - dziatania te czesto postrzegane sa jako mato oplacalne. Szacuje sig, ze
zaledwie 2% 0s0b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu podejmuje zatrudnienie, zazwyczaj
w niepelnym wymiarze godzin (Oksztulski, 2023).

W badaniach empirycznych z2022 r. Oksztulski poddat analizie stan faktyczny
zatrudniania osob z ASD w instytucjach typu ZAZ. Autor zauwazyl, ze osoby w spektrum
autyzmu daja si¢ poznac jako rzetelni pracownicy, cho¢ ich efektywnos$¢ zalezy od poziomu
funkcjonowania jednostki. Osoby nizej funkcjonujace sa znacznie bardziej narazone na
wykluczenie, a dodatkowym czynnikiem hamujacym proces aktywizacji sa uprzedzenia
i stereotypy. Wnioski ptynace z analiz wskazuja, Ze skuteczne wdrazanie osob z ASD na rynek
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pracy wymaga zmian instytucjonalnych, w tym ewaluacji ZAZ w oparciu o dodatkowe
kryteria jako$ciowe. Proces ten wymaga znacznych nakladéw finansowych oraz
systematycznosci, aby nie dopusci¢ do regresu w rehabilitacji spotecznej i zawodowe;j.
Respondenci wskazywali wlasnie na niedostateczne $rodki finansowe jako gléwna
przeszkode w zapewnieniu adekwatnego wsparcia. Autor konkluduje, ze praca z osobg z ASD
wymaga odpowiedniego przygotowania kadrowego. Prawidlowe wdrazanie aktywizacji
obliguje do spelnienia szeregu warunkow: Scislej wspodtpracy z otoczeniem wewnetrznym,
wsparcia instytucji rzadowych (finansowanie, szkolenia) oraz tworzenia rozwiazan
prawnych, ktore beda wspiera¢ dorostych w spektrum autyzmu nie tylko w teorii, ale przede
wszystkim w wymiarze praktycznym (tamze).

Biorac pod uwage inne zrédta naukowe, autorzy wskazuja na warto$¢ podejmowania
dziatani ukierunkowanych na poprawe sytuacji zawodowej 0sob z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, naleza do nich: ujednolicenie systemu monitorujacego diagnozy autyzmu;
rezygnacje z wykluczajacego z rynku pracy zasitku pielegnacyjnego; stworzenie regionalnych
instytucji wspierajacych osoby z ASD, przede wszystkim w znalezieniu zatrudnienia;
stworzenie systemu motywacyjnego do zatrudnienia oséb autystycznych w sektorach
prywatnych (Czerw, 2022).

Wedtug zebranego materialu empirycznego, przedsigbiorstwa dostrzegaja wysokie
kompetencje pracownikéw w spektrum autyzmu, wskazuja takie cechy jak: wrazliwo$¢é na
detale, skrupulatnos¢ oraz doskonata analiza wzorcéw.

Ponizsza tabela przedstawia wybrane atuty pracownikdéw z ASD oraz przykladowe
obszary ich wykorzystywania w pracy zawodowej w cyfrowym $rodowisku pracy (Tomczak,
2019).

Tabela 1. Wybrane kompetencje ipredyspozycje zawodowe o0séb z ASD oraz przyklady ich
zastosowania w srodowisku pracy cyfrowej

Kompetencje 0sdb z ASD uzyteczne w z Unikalne predyspozycje 0sob z ASD i ich
perspektywy pracy zawodowej zastosowanie w praktyce.
umiejetnos¢ katalogowania informacji projektowanie baz danych
umiejetnos¢ analizy danych administrowanie bazami danych

administrowanie systemami

tadu i . -
potrzeba tadu i przewidywalnosci telekomunikacyjnymi

zdolnos¢ do wykonywania przez dtuzszy okres
powtarzalnych zadan oraz odpornos¢ na testowanie programowania
meczace i monotonne czynnosci

administrowanie systemami komputerowymi

umiejetnos¢ odzwierciedlania wzorcéw . . ]
1 stronami internetowymi

skrupulatno$¢, wrazliwosc na detale tworzenie programowania

Zrédio: opracowanie wlasne na podstawie: Tomczak (2019, s. 48).

Tomczak  (2019)  przedstawil  propozycje  rozwigzan  technologicznych
wykorzystujacych konkretne narzedzia i odnoszacych sie do réznych obszaréw aktywnosci
0s6b z ASD w srodowisku pracy (tabela. 2).
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Tabela 2. Proponowane rozwigzania technologiczne wspierajace funkcjonowanie 0séb z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu w $rodowisku pracy

Charakter . .
. . . Proponowane rozwiazania Rezultat
ograniczenia/bariery
pomiar poziomu stresu, zintegrowany . . s
. e ograniczenie czynnikow
z siecig kontroleréw i czujnikow .
Ry __— . obciazajacych,
nadwrazliwos¢ dynamicznie dostosowujacych parametry k
. . . rozpraszajacych,
sensoryczna otoczenia, takie jak: poziom hatasu, L.
. s . obnizajacych komfort
wilgotnos$¢, temperatura, poziom . .,
. i i wydajnos¢ pracy
nastonecznienia, intensywno$¢ zapachu
pomiar poziomu stresu za pomoca . .
. . o .. , usprawnianie radzenia
trudnosci czujnikdw rezystancji tetna, skory .
. . . . . sobie ze stresem,
w kontrolowaniu i temperatury ciata oraz informowanie na ] ) .
P . . [ ograniczanie sytuacji

emogji i stresu biezaco o jego wzroscie przez dedykowana

aplikacje konfliktowych

szersze wykorzystywanie elektronicznych
trudnosci w obszarze  form komunikowania si¢ niewymagajacych
komunikacjiirelacji ~ werbalnego i bezposredniego kontaktu (np.
interpersonalnych chaty, komunikatory, poczta elektroniczna,
chat boty, fora dyskusyjne)
Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Tomczak (2019, s. 49).

usprawnianie procesu
komunikacji

Analiza materiatu zrédtowego wskazuje na konieczno$¢ holistycznego podejscia do
aktywizacji zawodowej 0sob ze spektrum autyzmu. Kluczowe wnioski mozna uja¢ w trzech
filarach:

— Filar systemowy - niezbedne jest wdrozenie reform strukturalnych, obejmujacych m.in.
ujednolicenie systemdw diagnostycznych oraz stworzenie mechanizmoéw motywacyjnych
dla sektora prywatnego, ktore zastapilyby obecny, czesto wykluczajacy system zasitkowy,

— Filar technologiczny - wspolczesne srodowisko pracy, dzigki rozwigzaniom z zakresu
assistive technology (np. czujniki stresu, inteligentne zarzadzanie mikroklimatem biura),
pozwala na skuteczna niwelacje barier sensorycznych ikomunikacyjnych, co
bezposrednio przektada sie na stabilnos¢ zatrudnienia i dobrostan pracownika,

— Filar kompetencyjny - osoby z ASD wykazuja unikalny zestaw ,,cyfrowych” predyspozyciji.
Ich szczegolna wrazliwo$¢ na detale, zdolnos¢ do dilugotrwalej koncentracji nad
zadaniami monotonnymi oraz bieglos¢ w analizie wzorcow czyniq ich wysoko
wykwalifikowanymi specjalistami w obszarach takich jak: programowanie, testowanie
systemow czy administracja bazami danych.

Wiasciwe wykorzystanie potencjalu o0sob z ASD, mozliwe dzigki rozwigzaniom

technologicznym i prawnym, pozwala na pelniejsze wykorzystanie ich talentow, co przynosi

konkretne korzysci dla funkcjonowania wspotczesnych systemdéw gospodarczych.

ROLA WSPARCIA RODZINNEGO W PROCESIE KSZTALTOWANIA SIE
NIEZALEZNOSCI MEODYCH DOROSLYCH Z DIAGNOZA ASD

Rodzina stanowi fundament oddzialywan wychowawczych, determinujac ksztattowanie sie
norm i wartos$ci oraz sposob percepcji rzeczywistosci (Grochowska, Stajek, 2025). Jej wsparcie
jest kluczowe dla oséb z diagnoza ASD wkraczajacych w okres wczesnej dorostosci. Jak
wskazuje literatura, rodzice dzieci z ASD doswiadczaja silnego stresu. Jest to zwiazane
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zaréwno z trudami opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscig, jak i licznymi wyzwaniami
w pelnieniu rdl rodzicielskich (Bartdég, 2020).

Badania wykazaly, ze rodzice dzieci zniepetlnosprawnosciami oraz chorobami
przewlektymi wykazuja wyzszy poziom stresu isa bardziej podatni na stany lekowe,
depresyjne oraz poczucie smutku niz opiekunowie dzieci rozwijajacych si¢ typowo. Zjawisko
to przypisuje si¢ obcigzeniu wynikajacemu z koniecznosci taczenia standardowej opieki
z wymagajacym procesem leczenia, wigkszym wysitkiem fizycznym oraz potrzeba
psychicznej akceptacji sytuacji, w ktorej rozwdj dziecka odbiega od wczesniejszych
wyobrazen (Dzielinska i in., 2023).

Wraz z uptywem czasu pojawia sie kolejne wyzwanie - koniecznos$¢ usamodzielnienia
si¢ dorostego dziecka. Wigze si¢ to z opuszczeniem strefy komfortu i adaptacja do nowej
sytuadji zyciowe;j.

Jak zaznacza Kosewska (2022), proces usamodzielnienia stanowi nieunikniony etap,
bez wzgledu na stopien nasilenia symptomdéw zaburzenia. Istotne, by rodzina uszanowata
wybory dziecka, akceptujac jednoczesnie fakt, ze ze wzgledu na specyfike objawow,
niezaleznos¢ ta czesto bedzie miata charakter cze$ciowy. Autorka podkresla wage budowania
w sobie otwartosci na nadchodzace zmiany i Swiadomego wdrazania ich w codziennos¢.

Jednym z omawianych rozwigzan sa mieszkania wspomagane w ramach projektu
,Azymut - Samodzielnos¢”. Jak wskazuje Kosewska (2022), w projekcie tym chodzi przede
wszystkim o umozliwienie rodzinom wyijscia zizolacji spolecznej. Taka forma wsparcia
stwarza okazje do nawigzywania relacji z osobami w podobnej sytuacji zyciowej, a takze -
poprzez wspodlne wyjazdy czy wydarzenia - pozwala na integracje icenng wymianeg
doswiadczen.

Tworzac powyzszy projekt, zwrécono uwage na:

— zasady bezpieczenstwa mieszkalnictwa wspomaganego;

— szczegllne uwarunkowania dotyczace wyposazenia mieszkania (poziom oswietlenia,
materialy, kolorystyka);

— organizacje przestrzeni w mieszkaniu i jej oddziatywanie na proces usamodzielniania oraz
dostosowanie do indywidualnych potrzeb mieszkancow;

— cechy preferowanej lokalizacji zamieszkania;

— rzetelne zasady postepowania: od intuicyjnosci uzycia, poprzez zauwazalnos¢ informacji
i elastycznos¢ uzytkowania, az po tolerancje btedu;

— roézne warianty mieszkania, dostosowane do indywidualnych potrzeb jednostek (Ramik-
Mazewska, 2023).

Warto zaznaczy¢, ze cho¢ nie ma idealnego momentu na usamodzielnienie, to
rozwiazania takie jak projekt ,Azymut Samodzielnos¢” oddziatuja pozytywnie nie tylko na
dorostych z ASD, ale takze na caly system rodzinny. Praca zrodzicami i wspieranie ich
poczucia sprawczosci sprzyjaja normalizacji zycia. Nalezy wiacza¢ rodzing w ten proces,
poniewaz to ona stanowi fundament przysztej niezaleznosci beneficjentow. Wspomniany
projekt zyskal aprobate zaré6wno wsrod rodzin, jak i samych dorostych z ASD (Kosewska,
2022).

PODSUMOWANIE
Normalizacja zycia 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu to wciaz ewoluujacy proces.

W ostatnich latach obserwuje si¢ znaczny wzrost wiedzy o tym zaburzeniu oraz poziomu
Swiadomosci spotecznej. Wyzwaniem dla spoteczenstwa pozostaje wlaczenie tych osob
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w zycie codzienne, unikajac stygmatyzacji iotwierajac si¢ na nowe rozwigzania. Do
kluczowych dziatan naleza: zrozumienie specyficznych potrzeb, wsparcie systemowe oraz
pomoc rodzinom. Okres wkraczania w dorosto$¢ to przelomowy, cho¢ trudny etap w zyciu
kazdego czlowieka, niezaleznie od jego sprawnosci. Osoby ze szczegdlnymi potrzebami
wymagaja inkluzyjnego podejscia oraz poczucia normalnosci. Aspekt ten ma fundamentalne
znaczenie takze dla rodzicow. Postepy naukowe w potaczeniu z ewentualnym zwiekszeniem
wrazliwo$ci spoltecznej stwarzaja szanse na to, by rodzice zyskali wigeksze poczucie
bezpieczenstwa i nadzieje na lepsze jutro dla swoich dzieci.
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ABSTRACT

The article addresses the key issue of normalizing the lives of adults on the autism spectrum during
early adulthood. The text emphasizes the particular importance of social relationships and
environmental support in this process. Issues discussed include autism spectrum disorders from
a terminological perspective and the phenomenon of normalization in scientific literature. The author
also addresses the difficulties faced by young adults diagnosed with ASD who exhibit significant
deficits in communication skills and social competence. The study explores key themes determining
quality of life, including vocational activation, which is portrayed as the foundation of economic
independence and real social integration. The text also touches upon the important sphere of sexuality,
pointing out the necessity for education and acceptance regarding the aspirations of people with autism
to fulfill intimate needs and enter into partner relationships. The roles of family support - often the main
resource for a person with a disability - and systemic support are also analyzed. Final conclusions
highlight that adequate, multidimensional environmental and institutional interventions are
a necessary prerequisite for the full participation of persons with ASD in social and professional life.
Keywords: normalization of life, neurodevelopmental disorder, autism spectrum, early adulthood,
vocational activation, social relationships, support system, family, self-determination
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ABSTRAKT

Seksualno$¢ oraz potrzeba tworzenia bliskich relacji partnerskich stanowia istotny aspekt dorostosci
kazdej osoby, w tym réwniez 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Celem artykutu jest ukazanie
seksualnosci i relacji partnerskich 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng jako waznego obszaru ich
rozwoju psychospotecznego, ksztattowania tozsamosci oraz poczucia wilasnej wartosci. W artykule
omowiono specyficzne cechy seksualnosci dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Przeanalizowano role relacji partnerskich w ksztalttowaniu samooceny itozsamosci oraz
zidentyfikowano bariery, ktore utrudniaja osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng nawigzywanie
intymnych relacji. Znaczna czes$¢ artykutu poswiecono znaczeniu edukacji seksualnej dostosowanej do
mozliwosci poznawczych i potrzeb tej grupy, podkreslajac jej role w zapewnieniu bezpieczenistwa,
autonomii oraz zdrowia psychoseksualnego. Omdéwiono réwniez zagadnienie asysty seksualnej oraz
kontrowersje zwiagzane z tg forma wsparcia. W artykule poruszone zostaly tez kwestie kompetencji
spotecznych os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz regulacji prawnych dotyczacych prawa do
zawarcia matzenistwa w Polsce. Wnioski wskazuja na koniecznos¢ holistycznego oraz wspierajacego
podejscia do seksualnosci i relacji partnerskich osob z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Stowa kluczowe: seksualnos¢, niepelnosprawnos¢ intelektualna, zwiazki partnerskie, edukacja
seksualna, prawa 0sob z niepetnosprawnoscia

WPROWADZENIE

Seksualno$¢ i potrzeba tworzenia bliskich relacji sa naturalnymi elementami ludzkiego
rozwoju, niezaleznymi od sprawnosci intelektualnej czy fizycznej. Kwestie zwiazane
z seksualnoscig osob z niepelnosprawnosciami aktualnie coraz czesciej stajq sie przedmiotem
badan i analiz prowadzonych w naukach spotecznych (Waszynska, 2019). W przypadku oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng (NI) kwestia ta bywa jednak pomijana, mimo ze
w znaczacy sposob wplywa na ich zycie (Nikel i in., 2025). Seksualnos¢ oséb z dysfunkcjami
bywa spotecznie niechciana (Koscielska, 2004). Niepetlnosprawnos¢ intelektualna to
zaburzenie charakteryzujace sie znacznym obnizeniem poziomu funkcjonowania
intelektualnego (ponizej 70 punktow IQ), wspotwystepowaniem trudnosci w zakresie
zachowan adaptacyjnych oraz poczatkiem we wczesnym okresie rozwojowym. Jest to ztozony
stan, o zréznicowanych objawach, uwarunkowanym réznymi przyczynami. Wyrézniamy
cztery stopnie niepelnosprawnosci intelektualnej: lekki, umiarkowany, znaczny i gleboki
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(Piotrowicz, Rymarczyk, 2015). Coraz czesciej pojawiaja sie glosy, ktore podkreslaja
i popieraja prawo 0soOb z niepelnosprawnoscia intelektualng do prowadzenia aktywnego
zycia seksualnego (Vancova, 2014). Wspolczesnie coraz czesciej zwraca sie uwage na to, ze
potrzeba bliskosci, milosci, akceptacji oraz relacji partnerskich jest istotnym elementem
dorostego zycia, a osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna - podobnie jak wszyscy inni -
maja prawo do wyrazania swojej seksualno$ci itworzenia satysfakcjonujacych relacji.
Umozliwienie osobom z niepelnosprawnoscia zmierzenia si¢ z wlasna seksualnoscia, danie
im prawa do jej przezywania daje im mozliwos¢ do lepszego zrozumienia siebie,
zaakceptowanie wilasnego ciata ipotrzeb, podnosi poczucie wlasnej wartosci i pozwala
zaspokoi¢ potrzeby: mitosci, szacunku, samorealizacji (Hinc-Wirkus, 2017). Zrozumienie
seksualnosci tej grupy wymaga spojrzenia na nig z perspektywy holistycznej. Jednoczesnie
konieczne jest uwzglednienie specyficznych barier, z ktorymi moga si¢ mierzy¢ osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna. W niniejszym opracowaniu zostana omdwione
kluczowe zagadnienia dotyczace seksualnosci oraz zwigzkéw partnerskich dorostych osob
z niepetnosprawnoscig intelektualna, a takze bariery utrudniajace tworzenie zwiazkow przez
te osoby, mozliwosci edukacji seksualnej, istnienie asystencji seksualnej na $wiecie oraz
uregulowania prawne dotyczace formalnych zwiazkéw oséb z NL

SEKSUALNOSC OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA W UJECIU
DOROSLEOSCI

Seksualnos$¢ jest naturalnym i integralnym elementem zycia kazdego cztowieka, niezaleznie
od poziomu funkcjonowania intelektualnego. Seksualnos¢ oséb z NI charakteryzuja réznice
w zaleznosci od stopnia niepelnosprawnosci. Charakterystyczna cecha rozwoju seksualnosci
0s0b z niepelnosprawnoscia jest jego nierownomiernos¢, przejawiajaca sie brakiem spdjnosci
miedzy rozwojem intelektualnym, psychicznym, seksualnym i somatycznym (Tobota, 2018).
Rozwoj psychoseksualny oséb z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna nie jest tak mocno
zaburzony, aby catkowicie uniemozliwi¢ im tworzenie prawidtowej relacji partnerskiej. Moga
one prowadzi¢ wzglednie normalne zycie seksualne. W przypadku oséb z umiarkowanym
i znacznym (glebszym) stopniem niepetnosprawnosci wystepuja indywidualne réznice.
Osoby z gleboka niepetlnosprawnoscia intelektualng nie odczuwaja w zasadzie potrzeby
kontaktow erotycznych, a swoje potrzeby seksualne moga zaspokaja¢ wytacznie w drodze
popedu (Vancova, 2014). Seksualnosé osob z niepelnosprawnoscia intelektualna jest waznym
aspektem ich zycia, ktéry wymaga uwagi zaréwno ze strony opiekundw, jak i specjalistow.
Niezaleznie od stopnia niepetnosprawnosci, osoby te maja prawo do godnosci, intymnosci
i wyrazania swoich uczu¢. Utrudnienia w rozwoju zachowan przystosowawczych, ktore sa
elementem niepetnosprawnosci intelektualnej, w istotny sposéb wplywaja na seksualnosc
tych osob, chocby w zakresie umiejetno$ci nawigzywania oraz podtrzymywania relacji
emocjonalnych i intymnych, identyfikowania zachowan jako seksualnych, samoobrony przed
przemoca seksualng (Karwacka, 2013).

Dorostos¢ moze mie¢ wiele znaczen. Moze oznacza¢ dojrzato$¢ i odpowiedzialnos¢
w zachowaniu, by¢ postrzegana w aspekcie psychologicznym, petni¢ funkcje prawna - wigzac
sie z osiggnieciem okreslonego wieku i wynikajacymi z niego prawami, a takze oznaczac
poczucie samodzielnosci i odpowiedzialnosci za wlasne zycie (Mysliwczyk, 2017). Osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng réwniez osiagaja dorostos¢, cho¢ proces ten moze
przebiega¢ w odmienny sposob iwymaga¢ dodatkowego wsparcia. Dorostos¢ osoby
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z niepelnosprawnoscia intelektualng nie spelnia wszystkich kryteriow przypisanych dla
dorostosci osoby pelnosprawnej (Fetzki, Fetzka, 2020).

W dorostym zyciu seksualnos¢ oséb z NI czesto pozostaje niedostatecznie rozpoznana
i wspierana. Ze wzgledu na ograniczona zdolnos¢ do rozumienia zlozonych norm
spolecznych izasad bezpieczenstwa, osoby te moga by¢ bardziej narazone na ryzyko
wykorzystywania seksualnego. Brak swiadomosci zagrozen i ograniczenia w rozpoznawaniu
intencji innych osob sprawiaja, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sa narazone na
przemoc seksualng (Miszczak, Was, 2025). Jednoczesnie z powodu uprzedzen, ich potrzeby
seksualne bywaja bagatelizowane lub catkowicie ignorowane. To prowadzi do marginalizacji,
poczucia wstydu, braku wiedzy i ograniczenia mozliwosci doswiadczania intymnych relacji
w dorostym zyciu. Postrzeganie osoéb z NI jest uwarunkowane dwoma mitami. Pierwszy
znich sugeruje, Ze osoby te sa aseksualne, co oznacza brak popedu seksualnego
i zainteresowania pftcia. Drugi natomiast postuluje, Ze sa hiperseksualne (Matiushyna i in.,
2024), co oznacza nadmierny poped i zachowania seksualne. Wcigz panujace przekonania, ze
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna sa ,,aseksualne” lub ,hiperseksualne”, utrudniaja
pelne uznanie ich praw ipotrzeb. Dlatego tak wazne jest promowanie $wiadomosci
spolecznej, wtym akceptacji réznorodnosci seksualnej. Rdwnie istotne jest edukowanie
spoleczenstwa na temat potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami i zwalczenie mitow.

ZWIAZKI PARTNERSKIE JAKO OBSZAR BUDOWANIA TOZSAMOSCI
I SAMOOCENY

Zwiazki partnerskie 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng sa wciaz tematem tabu (Kijak,
2016). Potrzeby emocjonalne i prawo do bliskosci 0s6b z NI nie r6znia sie jednak od potrzeb
innych ludzi. Relacja z druga osoba sprzyja ksztaltowaniu tozsamosci i wzmacnianiu poczucia
wlasnej warto$ci. Z badan wynika, Ze tozsamo$¢ osob z niepetnosprawnoscig intelektualna
w duzej mierze zalezy od $rodowiska, w ktérym przebywaja (Rozen, 2011b). Tozsamos¢
plciowa to $wiadomos¢ wiasnej plci oraz identyfikowanie si¢ z wynikajacymi z niej rolami
i konsekwencjami. Obejmuje ona sposob postrzegania siebie jako kobiety lub mezczyzny,
wiedze o wlasnej seksualnosci i cechach przypisywanych danej plci, stopien akceptacji swojej
plciowosci (badz jej nieakceptowania), a takze stosunek do osob pici przeciwnej (Koscielska,
2020, =za: Parchomiuk, 2016). Budowanie tozsamosci seksualnej uwielu o0s6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng jest procesem trudnym, a w niektdrych przypadkach
wrecz niemozliwym. Na jej ksztalttowanie istotnie oddziatujg oczekiwania spoleczne, warunki
srodowiskowe oraz uwarunkowania kulturowe. Zdarza sig, ze proces ten zahamowany lub
zaburzony (Kijak, 2014). Samoocena u 0sob z niepetlnosprawnoscia bywa nizsza imniej
stabilna niz u oséb petnosprawnych (Borowiecki, 2015). Dlatego zwiazki irelacje, ktore
wzmacniaja poczucie wartosci sa korzystne dla tej grupy oséb. W kontekscie budowania
tozsamosci zwiazek partnerski umozliwia konfrontowanie swoich przekonan isposobdéw
funkcjonowania z perspektywa drugiej osoby. Osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna
znacznie trudniej jest tworzy¢ zwigzki matzenskie niz osobom w normie intelektualnej (Kijak,
2016). Procesy poznawcze sa zaburzone, co sprawia, ze nawigzywanie relacji z innymi ludzmi
jest utrudnione (Miszczak, Was, 2025). Osoby z NI sa czesto ofiarami dyskryminacji (Ploch,
2021). Dlatego tym bardziej wartosciowe staje si¢ tworzenie trwatych relacji przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng, poniewaz mimo napotykanych trudnosci stanowia one
dla nich wazne zrédto wsparcia, rozwoju i satysfakcji. Z tego wzgledu zwiazki partnerskie
moga stanowi¢ wazng przestrzen wspierajaca rozwoj tozsamosci i umacnianie samooceny
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0sOb z niepetnosprawnosciq intelektualna. Osoby te maja rowniez silna potrzebe
samodzielnosci. Stopniowe zdobywanie samodzielnosci pomaga czlowiekowi budowac
wlasng tozsamos¢ (Rozen, 2011a), ajednoczesnie sprzyja tworzeniu bardziej dojrzatych
zwigzkow partnerskich.

BARIERY SPOLECZNE W TWORZENIU ZWIAZKOW OSOB
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA A ROZWIJANIE KOMPETENCJI SPOLECZNYCH

Tworzenie zwigzkéw przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng jest utrudnione, nie
tylko przez zaburzenia proceséw poznawczych i przez brak akceptacji, ale réwniez przez
liczne bariery spoteczne i kulturowe. Ponizej zostana przedstawione wybrane z nich. Istnieje
szkodliwy stereotyp, ze osoby zNI charakteryzuje brak mozliwosci uczestnictwa
w spoleczenstwie (Trembowska, 2023). W efekcie panuje przekonanie, ze osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna nie sa w stanie nawigzywac relacji, aco dopiero
wchodzi¢ w zwiazki, zakladac rodziny czy decydowac si¢ na dzieci. Btedne przekonania na
temat niepelnosprawnosci moga sprawiaé, ze ludzie boja si¢ rozmawiaé¢ z osobami
niepelnosprawnymi i unikaja tematu niepelnosprawnosci (Trembowska, 2023). Stereotypy
i mity na temat niepelnosprawnosci intelektualnej stanowia znaczna bariere w tworzeniu
przez te osoby bliskich relacji. Opieka nad osoba niepetnosprawna w rodzinie czasami moze
przerodzi¢ sie w nadopiekunczosé, co moze skutkowad ograniczeniem jej niezaleznosci
(Rafalski, 2024). Rodziny o0séb z niepetnosprawnosciami, obawiajac si¢ naduzy¢, moga
ograniczac¢ ich swobode kontaktéw. To blokuje mozliwos¢ naturalnego poznawania ludzi.
Opieka nad osoba niepetnosprawng stanowi wyzwanie, ktére polega na wypracowaniu
balansu miedzy udzielaniem pomocy a zachowaniem jej autonomii (Rafalski, 2024). Osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng sa czesto infantylizowane itraktowane jak dzieci,
niezaleznie od swojego wieku. Jest to kolejna bariera, utrudniajaca tworzenie zwigzkow przez
osoby z NI. Wyrdznia sie trzy rodzaje infantylizacji osob niepelnosprawnych: zwyczajows,
instytucjonalng i koncepcyjna. Zwyczajowa wiaze si¢ z paternalistycznym traktowaniem
przez rodzicdw lub spoleczenstwo, instytucjonalna wynika z nieodpowiedniej organizacji
osrodkdéw i instytucji wspierajacych osoby doroste istarsze, a koncepcyjna odnosi sie do
sposobu postrzegania niepetnosprawnosci w edukacji i sSrodowisku akademickim (Krause,
2010, za: Kijak, 2017). Taka infantylizacja sprawia, ze osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng sg postrzegane jako osoby mniej samodzielne, niedojrzate emocjonalnie lub
niezdolne do podejmowania decyzji w sprawach osobistych. W konsekwencji moze to
ogranicza¢ ich mozliwosci nawiazywania bliskich relacji. Tak jak zostalo wspomniane
powyzej, zwiazki partnerskie tej grupy osob to czesto temat tabu (Kijak, 2016). Tabu dziata
jako bariera, poniewaz sprawia, ze temat zwiazkow iseksualnosci osob z NI jest
przemilczany, co odbiera im wiedzg, przestrzen i prawo do swobodnego budowania relacji.
Stereotypy, nadopiekunczos¢ ze strony opiekundéw, infantylizacja, atakze przemilczenie
tematu itraktowanie go jako tematu tabu to tylko wybrane bariery, ktore utrudniaja
budowanie relacji przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. W rzeczywistosci jest tez
wiele innych barier w zakresie tworzenia zwiazkow przez te grupe osob.

Rozwijanie kompetencji spotecznych 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng, takich
jak komunikowanie uczu¢, rozpoznawanie emocji innych oséb czy asertywne wyrazanie
potrzeb, pozwala czesciowo niwelowac bariery spoleczne iutatwia nawigzywanie relacji
intymnych. Rozwijanie kompetencji spotecznych to proces ztozony i dlugotrwaty. Zaczyna sie
juz w dziecinstwie i trwa przez cate zycie (Rys, 2011; Kalinowska-Witek, 2024, za: Matejek,
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Tajak-Bobek, 2025). W szerokim znaczeniu kompetencje spoleczne odnosza sie¢ do wlasciwosci
osoby, ktore pozwalaja jej sprawnie dziata¢ w srodowisku spolecznym oraz skutecznie
tworzy¢ ipodtrzymywac relacje zinnymi ludzmi (Matejek, Tajak-Bobek, 2025). Poziom
kompetencji spotecznych ma bezposredni wplyw na sposéb, wijaki osoby
z niepetnosprawnosciq intelektualng rozwijaja irealizuja swoja seksualnos¢é. Osoba
z niepelnosprawnoscia  intelektualng potrzebuje statego, dlugotrwalego wsparcia
i oddzialywan, aby mogta osiagnac¢ taki stopien rozwoju spotecznego, ktéry umozliwi jej
mozliwie samodzielne i efektywne funkcjonowanie w otaczajacym ja $wiecie (Fryszkiewicz,
2018). Tworzenie, podtrzymywanie ifunkcjonowanie w bliskich relacjach, w ktorych
pojawiaja si¢ sytuacje intymne oraz wymagajace asertywnosci, wymaga okreslonych
kompetencji spotecznych, umozliwiajacych sprawne, umiejetne i przede wszystkim skuteczne
dziatanie (Prusinski, 2018). Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna maja ograniczenia
poznawcze i spoteczne (Miszczak, W3a$, 2025). U osob z NI procesy poznawcze sg stabsze niz
u 0sob w normie intelektualnej. Ich poziom zwykle zalezy od stopnia niepelnosprawnosci.
Trudnosci moga jednak dotyczy¢ roznych obszaréw imie¢ rézne nasilenie, poniewaz
wynikaja z réznych zmian w budowie i funkcjonowaniu moézgu (Kubiak, 2021). Problemy te
wplywaja na sposob funkcjonowania w codziennych sytuacjach i na relacje z innymi ludzmi.
Wynikiem infantylizacji moga by¢ zaburzone preferencje seksualne u oséb z NI (Kijak, 2014).
Powoduje to ograniczenia w rozwoju i wykorzystaniu kompetencji spotecznych, takich jak
komunikacja, wspolpraca czy rozumienie emocji innych ludzi. Rozwijanie kompetencji
spotecznych staje si¢ narzedziem w przezwyciezaniu barier iumozliwia osobom
z niepelnosprawnoscia intelektualng aktywne uczestnictwo w zwiazkach irelacjach
intymnych.

EDUKACJA SEKSUALNA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Seksualno$¢ jest istotnym elementem zycia kazdego czlowieka. Wciaz obecne sa mity
o aseksualnosci lub hiperseksualnosci oséb z NI (Karwacka, 2018). Sa to jednak krzywdzace
mity, ktore nie majg wiele wspdlnego z rzeczywisto$cia. Edukacja seksualna jest potrzebna
wszystkim osobom. Rodzice dzieci zniepelnosprawnoscia intelektualna czesto unikaja
rozmow o seksualnosci, uznajac te wiedze za zbedna. W efekcie, podobnie jak u czesci dzieci
i mlodziezy w normie intelektualnej, wiedza ta nie jest przekazywana w sposob rzetelny.
Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng czerpia wiec informacje samodzielnie, gtéwnie
z pornografii iod réwiesnikow, co prowadzi do znieksztalconego obrazu seksualnosci
(Tobota, 2018). Przeprowadzone badania wykazaly, ze znaczna wigkszo$¢ przebadanych osob
z NI dobrze orientuje si¢ w materiatach erotycznych, wie o istnieniu filméw pornograficznych
i zna adresy takich stron internetowych (Kijak, 2009). Mtode osoby z niepetnosprawnosciami
czesto nie maja wystarczajacego wsparcia ani informagji, co sprawia, ze sa bardziej podatne
miedzy innymi na naduzycia seksualne, infekcje przenoszone droga piciowa czy zbyt wczesne
rozpoczecie wspodtzycia seksualnego (Gotab, 2023). Ze wzgledu chociazby bezpieczenstwa,
edukacja seksualna jest bardzo wazna u tej grupy osob. Z badan wynika, ze nalezy prowadzic¢
systematyczne rozmowy z mlodzieza na temat ryzykownych zachowan seksualnych oraz
edukowac na temat chorob przenoszonych droga ptciowa (Tobota, 2025). Niepetnosprawnosé¢
w zaden sposdb nie odbiera mtodym osobom prawa do zauroczenia, zakochiwania si¢ czy
zainteresowania seksualnoscia. Sg to naturalne elementy okresu dorastania (Gotab, 2023).
Kazdy cztowiek, niezaleznie od swoich ograniczen, ma prawo do rozwoju rowniez w tej sferze
zycia.
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Edukacja seksualna dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna powoduje wciaz wiele
kontrowersji (Pienkowska, Izdebska, 2008). Wynika¢ to moze miedzy innymi z btednych
przekonan na temat NI. Czesto wskazywany jest problem dotyczacy braku rzetelnej
i dostosowanej edukacji seksualnej (Jurczyk, 2025). Edukacja seksualna powinna miec na celu
zapobieganie przemocy wobec o0sob niepelnosprawnych intelektualnie. Wigze sie¢ to
z ksztalttowaniem przekonania, ze sa kompetentni do podejmowania decyzji dotyczacych
tego, kto i w jaki sposob ma prawo dotykac ich ciata, a takze unikania sytuacji spotecznych
o wysokim ryzyku stania si¢ ofiarq przemocy seksualnej (Pienkowska, Izdebska, 2008).
Edukacja seksualna osob z NI jest szczegdlnie istotna, poniewaz duza czes¢ osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng podejmuje ryzykowne zachowania seksualne skutkujace
nieprzemyslana lub niechciang ciaza (Fornalik, 2020). W zakres edukacji seksualnej oséb
z niepelnosprawnosciami powinny wchodzi¢ tez miedzy innymi nastepujace tresci:

— trening zwigkszenia poczucia pewnosci siebie i wlasnej wartosci,
— promowanie zdrowia seksualnego,

— zachecanie do integracji spolecznej,

— uczenie sie 0 swoim ciele,

— szacunek wobec siebie i wobec innych ludzi,

— odpowiedzialnos¢ za wlasne zachowania,

— zarzadzanie pozadaniem i erotyczna przyjemnoscia,

— milosc¢ i zwiazek (Waszynska, 2020).

Od 1 wrzesnia 2025 roku przedmiot Wychowanie do zycia w rodzinie zostat
zastapiony  przedmiotem  Edukacja zdrowotna  (Panufnik, 2025). Uczniowie
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim realizuja podstawe programowa tego
przedmiotu na zasadach obowiazujacych w szkotach ogdlnodostepnych. Tresci, metody
iformy pracy powinny by¢ dostosowane do potrzeb imozliwosci dziecka zlekka
niepelnosprawnoscia intelektualna (Buchnat, Wszyniska, 2014). Natomiast w przypadku
uczniow z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym iznacznym nie
przewiduje sie realizacji odrebnego przedmiotu. W podstawie programowej szkotly
podstawowej znajduja si¢ wytyczne zobowiazujace do realizacji tresci odnoszacych sie do
szeroko rozumianej seksualnosci. W odniesieniu do uczniéw, ktorzy ukonczyli szkote
podstawowg, obowiazuje Podstawa programowa ksztatcenia ogolnego dla szkét specjalnych
przysposabiajacych do pracy dla uczniow z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym lub znacznym oraz uczniéw z niepelnosprawno$ciami sprzezonymi, ktdra
rowniez uwzglednia tresci zwigzane z seksualnosciag (Fornalik, 2020).

Na kazdym etapie zycia czlowieka z niepelnosprawnoscia intelektualng edukacja
seksualna powinna wygladac inaczej. Dla przykladu, w szkole podstawowej ogélnodostepne;j
w przypadku zaje¢ dodatkowych powinno by¢ to przede wszystkim przygotowanie do
zrozumienia i akceptacji zmian zwigzanych z okresem dojrzewania (Buchnat, Waszynska,
2014). W zadaniach szkoty podstawowej specjalnej wskazano na przygotowanie uczniow do
dorostego zycia oraz rozwijanie wiedzy o zmianach ciata iseksualnosci, atakze na
ksztaltowanie umiejetnos$ci ochrony wtasnej intymnosci ipostaw asertywnych. Tresci
nauczania obejmujg m.in. rozumienie zmian zachodzacych w ciele w procesie dojrzewania
oraz nauke dbania o higiene intymna iposzanowania granic wlasnych iinnych osob.
W szkotach ponadpodstawowych przysposabiajacych do pracy realizuje si¢ zadania
dotyczace przygotowania uczniow do dorostego zycia jako kobiety i mezczyzny, poszerzania
wiedzy o seksualnosci cztowieka oraz ksztattowania umiejetnosci ochrony wtasnej intymnosci
i poszanowania intymnosci innych oséb. W podstawie programowej znajduja si¢ tez tresci
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nauczania zwiazane ztematem seksualnosci, m.in. rozumienie sytuacji matzenstwa,
w ktérym wystepuje niepelnosprawnos¢, czy tez poznawanie zasad sprawowania opieki nad
dzieckiem (Fornalik, 2020). Edukacja seksualna powinna by¢ zatem dostosowana do wieku
i mozliwosci poznawczych danej osoby. Inaczej bedzie wygladaé¢ edukacja seksualna oséb
zlekka NI, inaczej z umiarkowang iznaczna, ajeszcze inaczej z gleboka. W przypadku
edukacji seksualnej oséb z gleboka niepetnosprawnosciq intelektualna, realizowana jest ona
na poziomie elementarnym, w formie bardzo uproszczonej, zwigzanej chociazby
z wyrabianiem orientacji w schemacie wlasnego ciata, doswiadczen sensomotorycznych,
wprowadzaniem nazw czesci ciala i wspieraniem funkcjonowania w roli ptciowej (Karwacka,
2018). Po zakonczeniu edukacji szkolnej osoby zniepelnosprawnoscia intelektualng
w zakresie edukacji seksualnej wspierane sa przede wszystkim przez opiekunow. Edukacja
seksualna dorostych oséb z NI ma miejsce miedzy innymi w Domach Pomocy Spoteczne;j.
Przykladowo w domu pomocy spotecznej w Pakdéwce realizowano program dajacy
mozliwo$¢ parom na zamieszkanie w jednym pokoju. Najpierw jednak wyjasnia si¢ im rézne
kwestie zwiazane z edukacja seksualna (Kijak, 2013). W przypadku osob z NI podejmujacych
stosunki seksualne, wazne jest zadbanie o stosowanie przez te osoby srodkow
antykoncepcyjnych. Obowiazek ten spoczywa na opiekunach (Tobota, 2018).

Edukacja seksualna o0so6b zniepelnosprawnoscia intelektualnag powinna by¢
dostosowana do indywidualnych potrzeb imozliwosci, tak aby wspierata ich rozwoj,
zrozumienie siebie oraz bezpieczne funkcjonowanie w otoczeniu spotecznym.

ASYSTENCJA SEKSUALNA OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH W SWIECIE

Jedna z form wsparcia 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna w zakresie seksualnosci
moze by¢ asystencja seksualna. Nie jest to powszechny osOb wspierania o0sdOb
z niepelnosprawnosciami. W polskiej literaturze nie ma jednej definicji asystencji seksualnej.
Asystencje seksualna mozna rozumie¢ jako szczegolna forme wsparcia 0sOb
z niepetnosprawnosciami w obszarze seksualnosci, obejmujaca edukacje dotyczacaq wlasnego
ciata, praktyk seksualnych oraz sposobdéw zaspokajania potrzeb seksualnych,
z uwzglednieniem specyfiki danej niepelnosprawnosci oraz zwigzanych zniag mozliwosci
i ograniczen (Grzesiak, 2023). Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w niektdérych
krajach maja mozliwo$¢ wsparcia swoich potrzeb poprzez korzystanie z ustug asystenta
seksualnego. Asystent seksualny to:
— osoba, ktéra wspiera realizacje potrzeb psychoseksualnych oséb z niepetnosprawnoscia
w procesie rehabilitacji, ale nie wchodzi w Zadne relacje intymne z ta osoba,
— osoba, ktéra $wiadczy ustugi seksualne ludziom z réznymi niepetnosprawnosciami,
— osoba, ktora bierze czynnie udziat w terapii seksualnej (Dtugolecka, Fornalik, 2013).
Asystenci seksualni 0sob niepetnosprawnych pracuja w wielu krajach. Popularni sa
miedzy innymi w Niemczech, Szwajcarii, Danii, Belgi, Holandii, Wloszech czy tez Austrii.
Opflacani sa albo ze $wiadczen spolecznych albo przez organizacje pozarzadowe (Waszyniska,
2020). Osoba z niepetnosprawnosciag w takim wypadku nie musi wiec placi¢ za te ustugi.
Wokot tej dziatalnosci pojawiaja sie odmienne stanowiska dotyczace jej ewentualnego
zréwnania z prostytucja. Zwolennicy rozdzielenia tych poje¢ podkreslaja, ze chodzi
o edukacje i wsparcie. Krytycy natomiast utrzymuja, ze w praktyce jest to forma prostytucji
przedstawiona w fagodniejszym ujeciu. Kluczowa jest kwestia dobrowolnosci. Pojawia sie tu
zasadnicze pytanie: czy osoba z taka niepelnosprawnoscia potrafi samodzielnie i Swiadomie
zdecydowac¢ o wejsciu w taka relacje oraz ojej przebiegu (Waszynska, 2020). Asystenci
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seksualni to zwykle kobiety. Chociaz nierzadko wywodza si¢ z branzy ustug seksualnych,
zazwyczaj posiadaja specjalistyczne szkolenie przygotowujace ich do pracy zosobami
z niepelnosprawnosciami. Czesto sa to tez pracownicy branzy medycznej - pielegniarki lub
opiekunki. Swiadczenie ustug seksualnych traktowane jest przez nich jako jedna z typowych
czynnosci pielegnacyjnych, jak mycie czy karmienie (Grzesiak, 2023). Rola asystenta
seksualnego wymaga odpowiednich predyspozycji i kompetencji, dlatego nie kazda osoba
moze ja petnié. Wazne sa kompetencje zwiazane z komunikacja interpersonalna. Kluczowe
znaczenie ma umiejetno$¢ wilasciwego prowadzenia rozmowy oraz uwaznego stuchania
osoby z niepelnosprawnoscia (Grzesiak, 2023).

Nie w kazdym kraju jest to rozwiniete. Osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna nie
wszedzie moze skorzystac z takich ustug. W Polsce seksualnos¢ osob z niepetnosprawnoscia
intelektualng to ciagle temat tabu (Hinc-Wirkus, 2017). Formalnie nie ma uregulowanego
systemu asystencji seksualnej. Wsparcie w Polsce w zakresie edukacji seksualnej obejmuje
przede wszystkim edukacje w okresie nauki szkolnej. W Polsce istnieje wsparcie w postaci
asystencji osobistej. Jest to stosunkowo nowa profesja. Osoba petniaca funkcje asystenta osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng wspiera ja w roznych aspektach zycia codziennego
(Dominczak, Pomian, 2023). Nie jest to jednak to samo co asystencja seksualna.

Asystencja seksualna moze by¢ uzasadniona jako forma wsparcia, poniewaz pozwala
osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng bezpiecznie poznawa¢ wtasng seksualnos¢,
rozwijac¢ $wiadomos¢ ciala i potrzeby emocjonalne oraz seksualne, a takze zdobywac wiedze
i umiejetnosci, ktére w codziennym zyciu moga poprawi¢ ich samodzielno$¢, poczucie
wlasnej wartosci ijakos¢ zycia. Dzigki temu wsparciu osoby te maja mozliwos¢ realizacji
naturalnych potrzeb w sposéb dostosowany do ich mozliwosci i ograniczen.

NIEPEENOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA A ZAWIERANIE ZWIAZKOW
MALZENSKICH W SWIETLE PRAWA W POLSCE

Pomimo, ze jest to wciaz temat tabu (Kijak, 2016), osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna
wchodza w zwiazki partnerskie. Istnieje niewiele badan dotyczacych zwigzkéow
i rodzicielstwa osob z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng, co wynika m.in. z matej
liczby takich malzenistw i rzadkiego podejmowania przez te osoby roli rodzica. Ma to zwigzek
zbarierami prawnymi, postawami spolecznymi oraz ograniczeniami poznawczo-
spotecznymi, mimo ze wiele z tych oséb deklaruje cheé posiadania wtasnej rodziny (Zyta,
2013). Wyniki badan pokazuja, ze zwiazki osob z niepetnosprawnoscia intelektualng moga
by¢ trwale isatysfakcjonujace, aich powodzeniu sprzyja wiele réznych czynnikéw
(Cwirynkato. 2021). Osoby z niepelnosprawnoséciami majg takie samo prawo do zawarcia
matzenstwa jak osoby pelnosprawne. Wymaga sie jednak, aby posiadaly petna zdolnos¢ do
czynnosci prawnych izgodzily sie¢ na $lub. Mozliwos¢ zawarcia malzenstwa wyklucza
catkowite ubezwlasnowolnienie (Kaczmarek, 2025). Zgodnie z art. 11 Kodeksu rodzinnego
i opiekuniczego (1964), osoba catkowicie ubezwtasnowolniona nie moze zawrze¢ matzenistwa.
Warto zaznaczy¢, ze od zakazu wejScia w zwigzek malzenski przez osoby catkowicie
ubezwlasnowolnione nie przewiduje si¢ wyjatkow (Kijak, 2013). Jesli kto§ w matzenstwie
okaze sie catkowicie ubezwtasnowolniony, kazdy z matzonkéw moze zada¢ uniewaznienia
zwiazku, chyba Ze ubezwlasnowolnienie zostanie uchylone. W zwiazku z tym, osoby z NI
moga zawrze¢ malzenstwo tylko, jesli nie sa catkowicie ubezwlasnowolnione. Czesciowo
ubezwlasnowolnione osoby moga stara¢ sie ozgode sadu. Zgodnie zart. 12 Kodeksu
rodzinnego iopiekunczego (1964) jesli stan zdrowia lub umystu osoby nie zagraza
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malzenstwu ani zdrowiu przyszlego potomstwa ijezeli osoba ta nie zostata
ubezwlasnowolniona catkowicie, sad moze jej zezwoli¢ na zawarcie matzenstwa. Osoby
z niepetnosprawnosciq intelektualna, aby wzia¢ slub musza spelni¢ pewne wymogi prawne.
Kluczowe jest uzyskanie zgody sadu, ktéry ocenia, czy dana osoba jest w stanie Swiadomie
podjac decyzje dotyczaca zawarcia matzenstwa (Kaczmarek, 2025). Przy ocenie sad bierze pod
uwage zdolnosé do zrozumienia praw i obowiazkéw wynikajacych z matzenstwa. Procedura
ta jest po to, aby osoby planujace $lub w petni rozumiaty swoje decyzje iich konsekwencje
(Jankowski, 2025). Sady rozpatruja kazdy przypadek indywidualnie. Biora pod uwage
dokumentacje medyczna oraz opini¢ biegtych  (Dabrowska, 2024). Osoby
z niepelnosprawnosciami planujace matzeristwo moga korzysta¢ z réznorodnego wsparcia
doradczego, obejmujacego zaréwno porady prawne, jak i pomoc emocjonalng (Jakubowska,
2025). Dzigki tym regulacjom prawo zapewnia ochrone osob z niepelnosprawnosciami,
jednoczesnie respektujac ich prawo do samodzielnego podejmowania decyzji o zawarciu
matzenstwa. Osoby te moga liczy¢ na wsparcie ze strony panstwa. Osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktore pragna zawrze¢ matzenstwo koscielne lub
konkordatowe, moga napotka¢ wieksze przeszkody. Prawo kanoniczne jest bardziej
restrykcyjne i czesto naklada dodatkowe wymagania wobec takich osob przed zawarciem
zwigzku malzenskiego (Kaczmarek, 2025). W tym zakresie prawo kanoniczne Kosciota
katolickiego zaklada ocene indywidualng - zdolnos¢ osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng do zawarcia matzenstwa powinna by¢ rozpatrywana w kazdym przypadku
osobno (Wieckowska, 2020).

PODSUMOWANIE

Seksualno$¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng sa naturalnym, istotnym i czesto
niedostrzeganym elementem ich dorostosci. Na temat ich seksualnosci krazy wiele mitow.
Zwiazki partnerskie i seksualnos¢ oséb z NI to wciaz tabu (Kijak, 2016, Hinc-Wirkus, 2017).
Przez ograniczenia poznawcze, stereotypy, nadopiekuniczos¢ ze strony opiekunéw czy
infantylizacje osoby z NI moga mie¢ trudnosci w tworzeniu zwigzkow. Dodatkowa bariera
jest niewystarczajaca edukacja seksualna. Pomimo barier, maja prawo do intymnosci, bliskosci
i pelnego wyrazania swoich uczué. Rozwijanie kompetencji spolecznej moze pomoc
niwelowac bariery. Wsparcie w postaci odpowiednio dostosowanej edukacji seksualnej,
rozwijania kompetencji spolecznych oraz w niektérych przypadkach, asystencji seksualnej,
pozwala tym osobom bezpiecznie poznawac siebie, budowac relacje i wzmacnia¢ poczucie
wlasnej wartosci. Pomimo, ze wokdt tematu asystencji seksualnej jest wiele kontrowersji, to
jest ona popularna w wielu krajach europejskich. Réwnoczesnie istniejg regulacje prawne,
takie jak mozliwos¢ zawarcia matzenstwa. Pokazuja one, ze prawo respektuje autonomie osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng, chociaz wymaga uwzglednienia specyfiki ich potrzeb
i zdolnosci. Catosciowe, wspierajace i $Swiadome podejscie do seksualnosci i partnerstwa osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng jest niezbedne, aby mogly one w petni doswiadczac
dorostosci, satysfakcji emocjonalnej i rozwoju psychospotecznego.
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ABSTRACT

Sexuality and the need to form close partner relationships constitute an important aspect of adulthood
for every individual, including people with intellectual disabilities. The aim of the article is to present
the sexuality and partner relationships of people with intellectual disabilities as an important area of
their psychosocial development, identity formation, and self-esteem. The article discusses the specific
characteristics of the sexuality of adults with intellectual disabilities. The role of partner relationships
in shaping self-esteem and identity is analyzed, and barriers that hinder people with intellectual
disabilities from forming intimate relationships are identified. A significant part of the article is devoted
to the importance of sexuality education adapted to the cognitive abilities and needs of this group,
emphasizing its role in ensuring safety, autonomy, and psychosexual health. The issue of sexual
assistance and the controversies surrounding this form of support are also discussed. The article also
addresses the social competencies of people with intellectual disabilities and the legal regulations
concerning the right to enter into marriage in Poland. The conclusions indicate the need for a holistic
and supportive approach to the sexuality and partner relationships of people with intellectual
disabilities.

Keywords: sexuality, intellectual disability, partner relationships, sexuality education, rights of persons
with disabilities
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Normalizacja zycia z perspektywy osoby z niepelnosprawnoscia
w stopniu umiarkowanym spowodowana choroba

autoimmunologiczna

Normalizing Life from the Perspective of a Person with Moderate Disability Caused by an

Autoimmune Disease

Michalina Godziek !

! Wyzsza Szkota Biznesu i Nauk o Zdrowiu w Lodzi

ABSTRAKT

Artykul przedstawia funkcjonowanie osoby zniepelnosprawnoscia w stopniu umiarkowanym,
wynikajaca z choroby autoimmunologicznej, jaka jest rumien guzowaty. Przedmiotem analizy jest
przypadek mezczyzny zmagajacego sie ze schorzeniem o podiozu autoagresywnym, ktérego przebieg
oddziatuje na sfere psychospoteczng, zawodowaq oraz codzienne funkcjonowanie chorego. W pracy
scharakteryzowano jednostke chorobowa, proces diagnostyczny, wyniki badan oraz opinie lekarskie.
Zastosowano metode studium przypadku oparta na analizie dokumentacji medycznej oraz wywiadzie
dotyczacym historii choroby 1ijej znaczenia dla procesu normalizacji zycia spolecznego pacjenta.
Omowiono takze formy wsparcia ze strony rodziny ispecjalistow, atakze czynniki zewnetrzne
wplywajace na zaostrzenie objawdw choroby. Celem artykulu bylo ukazanie czynnikow
determinujacych proces normalizacji zycia osoby chorej, ze szczegdlnym uwzglednieniem
funkcjonowania psychospotecznego i zawodowego w warunkach przewleklej, nieuleczalnej choroby
autoimmunologicznej.

Stowa kluczowe: normalizacja Zycia, adaptacja spoteczna, rodzina, rumien guzowaty, choroba
autoimmunologiczna, autoagresja

WPROWADZENIE

Rumien guzowaty jest rzadka przypadtoscia. Czesciej dotyka kobiet niz mezczyzn. Pojawia
sie¢ niespodziewanie, poniewaz jego pierwsze objawy nie sugeruja choroby
autoimmunologicznej. Symptomy moga by¢ réznorodne. U pacjentéw najczesciej wystepuja
bolesne, czerwono-fioletowe guzki pojawiajace si¢ gldwnie na przedniej czesci podudzi, ktdre
poczatkowo moga by¢ blednie interpretowane jako zmiany przypominajace czyraki.
W zwiazku z tym istotna jest wtasciwa diagnoza lekarska. Rumien guzowaty rzutuje na caty
organizm, atakujgc komorki pacjenta i jego narzady wewnetrzne.

Kwestia normalizacji Zycia osoby chorej wymaga szerokiego wsparcia ze strony
rodziny, lekarzy, rehabilitantéw, psychologow i fizjoterapeutow, aby zapewnic¢ pacjentowi
komfort psychiczny oraz poprawe sprawnosci fizycznej. Akceptacja choroby i jej zrozumienie
sg istotne dla prawidlowego funkcjonowania chorego. Jest to bardzo istotne, poniewaz dzieki
temu osoba cierpiaca na rumien guzowaty uczy sie funkcjonowac z chorobg przez cate zycie,
gdyz jest ona nieuleczalna. Ze wzgledu na swdj agresywny przebieg moze prowadzi¢ do
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trwatej niepetnosprawnosci. Dolegliwosc¢ ta ma charakter zmienny, co oznacza naprzemienne
wystepowanie okreso6w poprawy samopoczucia oraz faz zaostrzenia objawow, takich jak
chroniczne zmeczenie, bole miesni i stawow, zmiany skérne czy trudnosci z koncentracja.
Wspomniane objawy moga natomiast znaczaco ogranicza¢ wykonywanie codziennych
czynnosci.

W zaleznosci od intensywnosci i poglebiania sie zjawiska, pacjenci otrzymuja stopien
niepelnosprawnosci od umiarkowanego do znacznego. W przebiegu choroby moze si¢ ona
przeistacza¢ w rumien guzowaty wielopostaciowy, dlatego wieksze guzki tworza siniaki
znacznego rozmiaru. Zmiany te wymuszaja na pacjencie koniecznos¢ holistycznego
spojrzenia na swoja przysztosc i dalsze funkcjonowanie. Normalizacja zycia osob cierpiacych
na rumien guzowaty ulega wowczas diametralnej zmianie. Chorzy musza zaakceptowac
swoja niepetnosprawno$¢ oraz nauczy¢ sie funkcjonowaé znia w sferze emocjonalnej,
tizycznej, spotecznej i zawodowej.

W niniejszym artykule perspektywe normalizacji Zycia, zgodnie zktdra osoba
z niepetnosprawnoscia dazy do adaptacji w sposdb mozliwie zblizony do obowiazujacych
norm spolecznych, z uwzglednieniem wtasnych ograniczen i zasobéw.

RUMIEN GUZOWATY

Pojecia ,, rumien guzowaty” (fac. erythema nodosum) po raz pierwszy uzyt w 1798 roku brytyjski
dermatolog Robert Willan. Przedstawit on szeroki zakres réznorodnych zmian rumieniowych
wystepujacych czesciej u kobiet niz u mezczyzn. Natomiast w 1860 roku wprowadzono
definicje rumienia guzowatego. Nazwa ta pochodzi od faciniskiego okreslenia erythema
multiforme, ktére oznacza odmienng grupe przypadkéw. Wéwcezas uwazano, ze schorzenie to
jest zwiazane z chorobami reumatycznymi. Obecnie wiadomo, ze rumien guzowaty moze
wspolistnie¢  zinnymi chorobami, takimi jak: toczen rumieniowaty ukladowy,
ziarniniakowato$¢ z zapaleniem naczyn (dawniej ziarniniak Wegenera), sarkoidoza czy
choroba Lesniowskiego-Crohna. Rumien guzowaty moze rdwniez wspdtwystepowac
z chorobami uktadu krwiotwdrczego, w tym znowotworami, takimi jak biataczka czy
chtoniak (Potempa-Jeziorowska i in., 2018).

Choroba najczesciej dotyczy oséb miedzy 20. a 40. rokiem zycia. Zmiany skdrne oraz
inne objawy moga pojawiac sie kilka razy w roku, przede wszystkim w okresie wiosennym
ijesiennym, a niekiedy réwniez zima, w zaleznosci od stopnia zaawansowania schorzenia
(Chowaniec i in., 2016). Schorzenie to ma podtoze w nieprawidtowej reakcji immunologicznej
typu IV wedtug klasyfikacji Coombsa, stanowiacej komoérkowa odpowiedz organizmu na
roznorodne antygeny. W organizmie chorego dochodzi do potaczenia obcej czastki
(antygenu) z przeciwcialem ukladu immunologicznego krazacym we krwi. Skupiska
wyspecjalizowanych komoérek uktadu odpornosciowego moga prowadzi¢ do widknienia oraz
martwicy tkanek (Zimmermann-Gorska, 2008). Na powierzchni skéry pojawiaja sie¢ wowczas
bolesne w dotyku guzki, ktére samoistnie ustepuja w ciagu kilku tygodni (Grygiel-Gdrniak,
Puszczewicz, 2016). Pierwszymi objawami sq zmeczenie organizmu, bdle migsni, biegunka,
wymioty, a niekiedy takze podwyzszona temperatura ciala oraz objawy infekcji wirusowej
lub bakteryjnej. Poczatkowo trudno jest ustali¢ ich przyczyne, dlatego konieczna jest szeroka
diagnostyka. Zmiany skorne pojawiaja si¢ po okoto trzech tygodniach od wystapienia
pierwszych symptoméw (lannuzzi i in., 2007).

W kontekscie wspolczesnej wiedzy medycznej istotne jest umiejscowienie analizy
rumienia guzowatego w modelu biopsychospotecznym, ktéry zaktada, ze choroba nie wynika
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wylacznie z nieprawidtowosci biologicznych, lecz jest rowniez efektem interakcji czynnikow
psychologicznych i spotecznych (Engel, 1977). W przypadku rumienia guzowatego element
biologiczny  aktywuje odpowiedz immunologiczng i polipatologie. =~ Komponent
psychologiczny moze dotyczy¢ stresu oddzialujacego na uktad odpornosciowy. Z kolei
element spoteczny odnosi si¢ do funkcjonowania pacjenta w sSrodowisku, w tym nieobecnosci
W pracy oraz ograniczen w codziennym zyciu (WHO, 2001). Uzupelnieniem tej koncepgiji jest
zastosowanie klasyfikacji ICF (International Classification of Functioning, Disability and
Health) stworzonej przez WHO, ktéra pozwala na ocene¢ oddzialywania choroby na
funkcjonowanie pacjenta. W tym kontekscie rumien guzowaty moze by¢ analizowany nie
tylko jako jednostka nozologiczna, lecz takze jako czynnik ograniczajacy aktywnos¢ (np.
hipokinezje wynikajaca z bdlu) oraz uczestnictwo w zyciu spotecznym (WHO, 2001).

Wykorzystanie przywotanych modeli teoretycznych pozwala na holistyczne podejscie
do pacjenta, uwzgledniajace zaréwno kwestie kliniczne, jak ijako$¢ zycia oraz interakcje
w sferze psychospotecznej. W przypadku choréb o podiozu autoimmunologicznym istotne
jest jak najwczesniejsze rozpoznanie, ustalenie przebiegu schorzenia oraz wdrozenie leczenia.
Daje to szanse na utrzymanie mozliwie dobrego funkcjonowania pacjenta w zyciu
codziennym izawodowym. Im pdzniej zostanie postawiona diagnoza, tym mniejsze jest
prawdopodobienistwo ztagodzenia objawdw oraz skutecznego leczenia (Zimmermann-
Gorska, 2008).

PSYCHOLOGICZNE KONSEKWENCJE CHOROBY

Jednym z podstawowych elementéw zycia 0s6b z chorobami autoimmunologicznymi jest
chroniczny stres wynikajacy z niepewnosci co do diagnozy oraz nieprzewidywalnego
przebiegu schorzenia. W takiej sytuacji pacjent moze odczuwaé zagrozenie, niepokdj oraz
obawe przed utratg kontroli nad wlasnym zyciem, co negatywnie oddziatuje na jego kondycje
psychiczng (lannuzzi iin., 2007). Badania sugeruja, ze przewlekte schorzenia o charakterze
chronicznym sprzyjaja wystepowaniu zaburzen afektywnych, w tym depresji oraz zaburzen
lekowych (Hagger, Orbell, 2003). Zjawisko to mozna wyjasni¢ poprzez teori¢ poznawczej
reprezentacji choroby, zgodnie z ktdra interpretacja objawéw wplywa na strategie radzenia
sobie oraz proces adaptacji psychologicznej. Uporczywy bdl oraz uczucie zmeczenia rowniez
odgrywaja istotna role. Jak wskazuja badania, prowadza one do pogorszenia jakosci zycia oraz
ograniczenia aktywnosci (WHO, 2001). W rezultacie moze dochodzi¢ do izolacji spolecznej,
obnizenia aktywnosci oraz spadku checi podejmowania dziatant zawodowych i spotecznych.

Jednoczesnie literatura podkresla znaczenie zasobdéw psychologicznych, takich jak
rezyliencja, poczucie wlasnej skutecznosci oraz akceptacja choroby, ktore pelnia funkcje
ochronng isprzyjaja adaptacji (Lazarus, Folkman, 1984). W tym kontekscie istotne jest
przejscie od postrzegania choroby jako zagrozenia do traktowania jej jako elementu zycia
wymagajacego reorganizacji sposobu funkcjonowania.

SPOLECZNE KONSEKWENCJE CHOROBY

Rumien guzowaty oddziatluje réwniez na zdolnos¢ jednostki do uczestniczenia w zyciu
spotecznym. Wedtug klasyfikacji ICF choroba wplywa zaréwno na aktywnos¢ jak
i zaangazowanie jednostki w zycie zbiorowosci (WHO, 2001). Bariery fizyczne oraz okresowe
zaostrzenia choroby moga prowadzi¢ do nieobecnosci w pracy, obnizenia jej efektywnosci lub
koniecznosci modyfikacji warunkéw zatrudnienia. Badania pokazuja, ze osoby cierpiace na
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choroby przewlekle czesciej doswiadczaja niepewnosci zawodowej oraz potrzeby redefinicji
swojej pozycji spoleczno-zawodowej (Bury, 1982). Literatura wskazuje réwniez na istotne
znaczenie wsparcia spotecznego, ktére moze petni¢ funkcje bufora wobec stresu zwigzanego
z choroba (Cohen, Wills, 1985). Pomoc ze strony rodziny, pracodawcy oraz otoczenia
spotecznego moze znaczaco poprawi¢ funkcjonowanie jednostki, zwiekszy¢ jej poczucie
bezpieczenstwa i wtasnej wartosci, a takze sprzyjac¢ aktywnosci w zyciu spotecznym.

METODOLOGIA BADAN

Przedmiot, cel i problem badawczy
Przedmiotem badan w niniejszym artykule jest proces mnormalizacji Zzycia osoby
z niepelnosprawnoscia w stopniu umiarkowanym, spowodowanej choroba
autoimmunologiczng. Celem pracy jest przedstawienie sposobu, w jaki osoba zmagajaca si¢
z tego typu schorzeniem realizuje proces normalizacji codziennego funkcjonowania. Giéwny
problem badawczy brzmi: wjaki sposdb osoba zchoroba autoimmunologiczng realizuje
proces normalizacji zycia w warunkach niepelnosprawnosci umiarkowanej? Z problemu
gldwnego wytoniono natomiast nastepujace problemy szczegdtowe:

P1: Jak choroba oddzialuje na radzenie sobie w zyciu zawodowym i spotecznym

jednostki?

P2: Jakie strategie akomodacyjne stosuje osoba badana?

P3: Jaka role odgrywa wsparcie otoczenia w procesie normalizacji Zycia badanego?

Metody i techniki badawcze

W artykule zastosowano metode studium przypadku. W jej ramach wykorzystano techniki

badawcze obejmujace wywiad cze$ciowo ustrukturyzowany oraz analize tresci dokumentow

medycznych dotyczacych badanego. W ramach analizy dokumentéw uwzgledniono:

— dokumentacj¢ medyczna z pobytow w placowkach ochrony zdrowia, w tym Kkarte
informacyjng leczenia szpitalnego zawierajaca rozpoznanie, przebieg leczenia, wyniki
badan diagnostycznych, zalecenia oraz histori¢ choroby;

— orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci wydane przez Powiatowy Zespdt do Spraw
Orzekania o Niepelnosprawnosci, zawierajace zalecenia dotyczace dostosowania
funkcjonowania do ograniczen zdrowotnych, a takze wskazania w zakresie aktywnosci
zawodowej, rehabilitacyjnej, zdrowotnej oraz socjalno-bytowe;.

Analiza danych

Badanie opracowano na podstawie danych zebranych przy uzyciu analizy dokumentéw oraz
wywiadu czesciowo ustrukturyzowanego. Przygotowano zestaw kluczowych pytan
dotyczacych  przebiegu  choroby, codziennej  aktywnos$ci oraz  doswiadczen
psychospotecznych respondenta, przy jednoczesnym zachowaniu elastycznej struktury
rozmowy. Umozliwito to poglebienie wybranych watkéw oraz dostosowanie przebiegu
wywiadu do indywidualnych doswiadczen badanego, co pozwolito uzyska¢ bardziej
szczegdlowy iwielowymiarowy materiat jakosciowy. Wywiad przeprowadzono
indywidualnie na potrzeby niniejszego artykutu.

Analiza zebranego materialu miata charakter jakosciowy i zostata oparta na podejsciu
tematycznym. W pierwszym etapie dokonano transkrypcji wywiadu oraz wielokrotnego
zapoznania si¢ z jego trescia. Nastepnie wyodrebniono gtéwne kategorie analityczne, takie jak
przebieg choroby, mechanizmy radzenia sobie, relacje interpersonalne oraz rola wsparcia
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spotecznego. W kolejnym etapie dane poddano interpretacji w odniesieniu do przyjetych
zatozen teoretycznych, w szczegdlnosci koncepcji normalizacji zycia oraz adaptacji do
choroby przewleklej.

Aspekty etyczne

W  procesie badawczym uwzgledniono podstawowe =zasady etyczne. Badany zostat
poinformowany o celu oraz przebiegu badan, ajego udzial miat charakter dobrowolny.
W trakcie wywiadu zapewniono anonimowo$¢ oraz poufno$¢ danych medycznych.
Respondent wyrazil zgode na wykorzystanie fotografii przedstawiajacej rumien guzowaty
w artykule. Zebrane informacje wykorzystano wyltacznie do celow naukowych,
z poszanowaniem prywatnosci i godnosci osoby badanej.

RUMIEN GUZOWATY Z PERSPEKTYWY NIEPEENOSPRAWNOSCI UMIARKOWANE]
NA PODSTAWIE ANALIZY PRZYPADKU

W badaniu udziat wziat 41-letni mezczyzna (maz i ojciec), ktéry o swojej chorobie dowiedziat
sie w wieku 30 lat. Jak wynika z dokumentacji medycznej, pierwszymi objawami choroby byty
przewleklte zmeczenie, spadek masy ciata, pojawiajace si¢ bolesne guzki w okolicy podudzi,
wymioty oraz biegunka. W poczatkowym etapie leczenie obejmowato konsultacje
dermatologiczng oraz wykonanie podstawowych badan katu ikrwi. Poczatkowo
podejrzewano choroby autoimmunologiczne, takie jak sarkoidoza (ptuca), choroba
Lesniowskiego-Crohna (jelita), choroba Hashimoto (tarczyca) oraz toczen rumieniowaty
ukladowy (atakujacy wiasne tkanki i narzady). Po dokladnej analizie wynikéw badan oraz
wykonaniu biopsji, lekarze w jednym z szpitali uniwersyteckich w wojewddztwie slaskim
rozpoznali u pacjenta chorobe autoimmunologiczng, jaka jest rumien guzowaty, ktdry
w pdzniejszym czasie przeksztalcil sie w rumien guzowaty wielopostaciowy.

Od wielu lat, jak si¢ wowczas okazato, choroba obejmowata juz tkanki, komorki oraz
narzady wewnetrzne pacjenta. Zaostrzenia wystepowaly szczegdlnie w okresach wiosennych
i jesiennych, a ich nasilenie stopniowo zwigkszalo si¢ z roku na rok. Pacjent byl poddawany
licznym zabiegom operacyjnym na oddziale laryngologicznym z powodu zapalenia zatok
szczekowych, klinowych i czotlowych. U mezczyzny wystapily réwniez dolegliwosci bélowe
catego ciata, obejmujace koniczyny i tuléw, przy prawidltowych parametrach stanu zapalnego
oraz enzymow miesniowych. Zostal on takze skonsultowany neurologicznie w celu
wykluczenia polineuropatii o podiozu autoimmunologicznym. Obecnie pozostaje pod stata
kontrola reumatologa, laryngologa, immunologa, okulisty oraz neurologa.

Pacjent na state przyjmuje leki immunosupresyjne w celu ograniczenia i wyciszenia
objawdw choroby. Schorzenie doprowadzito do uszkodzen narzadéw wewnetrznych oraz
pogorszenia widzenia. Dodatkowo pojawily sie trudnosci w poruszaniu si¢ zwiazane ze
sztywnoscia stawow, miesni oraz calego ukladu ruchu. Obecnie pacjent zostat
zakwalifikowany do operacyjnego usuniecia kamieni w pecherzyku zotciowym, przy czym
ryzyko zabiegu jest podwyzszone ze wzgledu na wspdlistniejaca chorobe
autoimmunologiczna. Do chwili obecnej nie ustalono jednoznacznej przyczyny schorzenia.

Ze wzgledu na coraz bardziej agresywny przebieg choroby mezczyzna uzyskal
orzeczenie o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci, wydane przez lekarza orzecznika.
Z dokumentacji wynika, Ze moze on wykonywac¢ prace jedynie w warunkach pracy
chronionej, atakze wymaga korzystania ze sprzetu ortopedycznego oraz regularnej
rehabilitacji.
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Jak wynika z wywiadu, respondent podaje, ze w dziecinstwie nie wystepowaty
u niego zadne symptomy choroby, podobnie jak u pozostatych cztonkéw rodziny. Podkresla
rowniez, ze nasilenie dolegliwosci zalezy od réznych czynnikéw, tj. warunki atmosferyczne
(nagte zmiany pogody), nadmierny wysitek fizyczny oraz stres. Dodatkowo wskazuje, Ze
zaostrzenia objawdw chorobowych wystepuja gtéwnie w okresach wiosennych i jesiennych.
Latem natomiast, przy unikaniu nadmiernej ekspozycji na promieniowanie stoneczne, jego
samopoczucie ulega poprawie. Jak wynika z wypowiedzi badanego, istotne znaczenie
w codziennym funkcjonowaniu i radzeniu sobie z choroba ma obecnie wsparcie ze strony
rodziny.

Kolejng kwestia poruszana w wywiadzie bylo funkcjonowanie osoby chorej
w Srodowisku zawodowym. Mezczyzna pracuje obecnie w jednej ze szkdt na stanowisku
konserwatora. Warunki pracy zostaly dostosowane do potrzeb wynikajacych zjego stanu
zdrowia. Pracodawca oraz wspdtpracownicy wykazujg zrozumienie i zyczliwos¢ wobec jego
sytuacji zdrowotnej, co stanowi istotny czynnik wspierajacy jego aktywnos¢ zawodowa.
Respondent podkresla, ze relatywnie dobra kondycje fizyczng i psychiczna zawdziecza
przestrzeganiu  zalecen lekarskich, wtym regularnemu przyjmowaniu lekéw
immunosupresyjnych, podejmowaniu umiarkowanej aktywnosci fizycznej (spacery, jazda na
rowerze), uczestnictwu w fizjoterapii ukierunkowanej na ograniczanie sztywnosci ciata,
a takze odpowiedniej regeneracji oraz zyczliwej atmosferze w domu i miejscu pracy.

Z dokumentacji medycznej badanego wynika, Ze mimo stosowanej farmakoterapii
i podejmowanych zabiegéw choroba postepuje w czasie, a jej objawy moga si¢ nasila¢. Jak sam
respondent podkresla, ma swiadomos¢, ze w przyszlosci bedzie wymagat statej rehabilitacji
i terapii, a takze wsparcia ze strony fizjoterapeutdw, psychologa oraz bliskich.

L‘\.A S

Rysunek 1. Rumien guzowaty. Zmiany skorne.
Zrédto: archiwum prywatne badanego.

POGLEBIONA ANALIZA PRZYPADKU

Z perspektywy teoretycznej doswiadczenie badanego mozna interpretowac jako proces
adaptacji do choroby przewlektej, w ktdrym istotne znaczenie maja takie uwarunkowania, jak:
pogodzenie si¢ z ograniczeniami wynikajacymi z choroby, jej akceptacja, wypracowywanie
strategii radzenia sobie ztrudnosciami oraz wsparcie spoteczne. Respondent wskazuje
rodzine jako najwazniejszy czynnik wsparcia, jak réwniez na akceptacje w srodowisku
zawodowym. Zgodnie z literatura przedmiotu ochrona socjalna amortyzuje stres zwigzany
z choroba. Przebieg procesu normalizacji zycia u badanego przejawia si¢ w wypelnianiu rol
spolecznych, adaptacji do nowych warunkow zdrowotnych, dbatosci o kondycje fizyczna oraz

www.znps.uken.krakow.pl 75



utrzymywaniu relacji interpersonalnych. Respondent wykazuje swiadomo$¢, ze to choroba
wplyneta na jego postrzeganie wlasnych mozliwosci i ograniczen zyciowych.

Analiza przypadku wskazuje na trwala zmiane w Zyciu chorego, obejmujaca
ograniczenie sprawnosci fizycznej oraz wptyw na funkcjonowanie emocjonalne i psychiczne.
Jednoczesnie jednostka, pomimo choroby, jest w stanie utrzymac dotychczasowy styl zycia,
podejmowac prace zarobkowgq oraz uczestniczy¢ w zyciu spotecznym. Adaptacja do choroby
ma charakter procesu ewoluujacego.

Normalizacja zycia w chorobie autoimmunologicznej

Kluczowym elementem podejScia pacjenta do normalnego funkcjonowania w zyciu
codziennym jest przede wszystkim zrozumienie jego sytuacji przez niego samego oraz jego
otoczenie. Istotna role odgrywa réwniez wiedza na temat objawdw i przebiegu choroby,
stanowigca wazny czynnik w procesie normalizacji zycia. Nauka funkcjonowania
z przewleklym bolem i nadmiernym zmeczeniem umozliwia dostosowanie tempa zycia do
indywidualnych mozliwosci pacjenta. Osoby chore moga funkcjonowac przy niewielkich
modyfikacjach, takich jak dostosowanie godzin pracy w warunkach chronionych czy
mozliwos¢ dluzszych przerw na odpoczynek, co wplywa na poprawe efektywnosci pracy.
Istotnym aspektem pozostaje takze wlasciwa komunikacja wlasnych potrzeb w relacji
z przetozonymi i wspoétpracownikami. Pomimo niepetnosprawnosci badany realizuje sie
zawodowo, jest doceniany i szanowany, co $wiadczy o empatii jego Srodowiska pracy.

Monitorowanie kliniczne

Warto podkresli¢, ze istotnym czynnikiem warunkujacym prawidtowe funkcjonowanie jest
efektywna kontrola przebiegu choroby przez lekarzy specjalistow. Odpowiednio dobrana
farmakoterapia, regularne badania kontrolne oraz ich analiza umozliwiaja zmniejszenie
czestosci epizodow zaostrzen iograniczenie nawrotow. Utrzymanie stabilnego stanu
patofizjologicznego wptywa na poprawe sprawnosci motorycznej oraz obnizenie odczuwanej
dyzestezji utrudniajacej codzienna egzystencje.

Specjalistyczna pomoc psychologiczna

Wazne znaczenie w adaptacji do zycia z choroba przewlekla maja zasoby psychologiczne
osoby chorej. Do kluczowych elementéw zalicza si¢ akceptacje stanu zdrowia, poczucie
kontroli, odpornos¢ emocjonalng oraz skuteczne strategie radzenia sobie, w tym rezyliencje.
Osoby traktujace chorobe jako cze$¢ zycia, a nie jego dominujacy czynnik, osiagaja wyzszy
poziom aktywnosci spolecznej oraz dobrostanu psychofizycznego. Interwencja terapeutyczna
moze dodatkowo wspiera¢ proces akomodacji iasymilacji oraz ogranicza¢ ryzyko
wystepowania zaburzen nastroju (np. cyklotymii).

Wsparcie i zrozumienie ze strony otoczenia

Fundamentalne znaczenie dla normalizacji Zycia codziennego ma dostep do integracji
spotecznej. Interakcje oparte na otwartosci wobec drugiego czlowieka oraz akceptacji ze strony
rodziny i srodowiska zawodowego zmniejszaja poczucie osamotnienia, sprzyjajac wlaczaniu
si¢ w relacje spoteczne. Istotne jest réwniez wsparcie instytucjonalne, obejmujace elastyczne
formy zatrudnienia, modyfikacje warunkéw pracy oraz zrozumienie specyfiki chorob
autoimmunologicznych przez otoczenie.
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Zdrowy tryb zycia

Czynnikiem wspierajacym prawidlowe funkcjonowanie jest takze racjonalne kierowanie
swoim trybem zycia. Celowe ¢wiczenia fizyczne dostosowane do zakresu dzialania
organizmu, wilasciwa ilo$¢ snu, unikanie przyczyn wywotujacych dekompensacje stanu
zdrowia, jak réwniez przestrzeganie zalecen lekarzy. Zdrowy styl zycia oraz aktywny udziat
chorego w leczeniu podnosza uczucie stabilizacji stanu klinicznego.

Przystosowanie spoteczne i systemowe

Homeostaza 0séb chorujacych na rumient guzowaty w znacznym stopniu zalezy od zdolnosci
przystosowania s$rodowiska spotecznego izawodowego do ich potrzeb zdrowotnych.
Mozliwos¢ korzystania ze swiadczen specjalistycznych, rehabilitacji, fizjoterapii oraz edukacji
prozdrowotnej wspiera zachowanie samodzielnosci, aktywnosci izaangazowania.
Systemowe dostosowanie do choroby przewleklej pozwala ograniczy¢ bariery funkcjonalne
oraz ryzyko wykluczenia spotecznego. Jest to istotne, poniewaz rumien guzowaty czesto
przyjmuje posta¢ choroby ,niewidzialnej”. Pacjent zazwyczaj wyglada na osobe zdrowa,
mimo ze zmaga si¢ z bdlem i astenia. Kluczowe znaczenie ma wigc wiedza i sSwiadomos¢
rodziny oraz otoczenia. Istotna jest rowniez szczera komunikacja, ktora sprzyja budowaniu
relacji opartych na empatii izrozumieniu. Wsparcie emocjonalne, poczucie otuchy oraz
akceptacja ze strony najblizszych odgrywaja wazna role w stabilizacji stanu emocjonalnego
i procesie socjalizacj.

Choroba autoimmunologiczna, zktéra zmaga sie pacjent, czesto prowadzi do
obnizenia nastroju, frustracji, a nawet kryzyséw emocjonalnych, dlatego istotne znaczenie ma
rowniez wsparcie psychologiczne. Wazna jest dla chorego swiadomos¢, Ze nie pozostaje sam
w procesie leczenia i adaptacji, co wzmacnia rezyliencje oraz sprzyja utrzymaniu bardziej
optymistycznej perspektywy zyciowej. Istotnym elementem normalizacji jest takze postawa
spoleczna. Kluczowe znaczenie ma brak stygmatyzacji, zrozumienie specyfiki rumienia
guzowatego oraz okazywanie choremu szacunku, atakze zwiekszanie $wiadomosci
spotecznej na temat tej choroby. Wszystkie te czynniki sprzyjaja przetamywaniu stereotypow
dotyczacych niezdolnosci osoby z niepelnosprawnoscia do aktywnego funkcjonowania.
Integracja spoteczna i otwarto$¢ otoczenia wobec 0séb chorych przyczyniajq sie do poczucia
bezpieczenstwa, akceptacji oraz mozliwosci petniejszego uczestnictwa w zyciu spotecznym.

WNIOSKI

Normalizacja zycia 0séb z chorobg autoimmunologiczng nie oznacza powrotu do stanu
sprzed choroby, lecz osiggniecie mozliwie satysfakcjonujacego funkcjonowania mimo
istniejacych ograniczen. Przeprowadzone badanie wskazuje, ze istotne znaczenie majq takie
aspekty jak: dostep do $wiadczen zdrowotnych, wsparcie psychologiczne, dostosowane
warunki pracy oraz akceptacja choroby przez jednostke.

Ograniczenia niniejszego badania wynikaja z analizy opartej na pojedynczym
przypadku, braku perspektywy porownawczej oraz subiektywnego charakteru danych
jakosciowych. W zwigzku z tym uzyskane wyniki nie pozwalajg na ich pelng generalizacje.
Kierunki dalszych badani powinny obejmowac analizy pordwnawcze realizowane na
wigkszych grupach badawczych, uwzglednienie réznic ze wzgledu na ple¢ i wiek, a takze
poglebione badania nad rola instytucji wsparcia w procesie normalizacji Zycia 0sOb
z chorobami przewleklymi.
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Ograniczenia badania:

— analiza oparta na jednym przypadku,

— brak perspektywy poréwnawczej,

— subiektywny charakter danych jako$ciowych.

Kierunki dalszych badan:

— badania poréwnawcze obejmujace wieksza grupe osdb,
— analiza réznic ze wzgledu na plec¢ i wiek,

— rola instytucji wsparcia w procesie normalizacji zycia.

PODSUMOWANIE

Osoba z niepetnosprawnoscia umiarkowana spowodowana chorobg autoimmunologiczna
moze prowadzi¢ aktywne zycie spoteczne izawodowe, jednak wymaga to
wielowymiarowego wsparcia oraz indywidualnego podejscia. Proces normalizacji zycia ma
charakter ztozony i zalezy zarowno od czynnikow medycznych, jak i psychospotecznych.
Istotne znaczenie ma integracja tych obszaréw, umozliwiajaca jednostce funkcjonowanie
w sposob mozliwie autonomiczny i satysfakcjonujacy. Kluczowa role odgrywaja relacje
interpersonalne oparte na zrozumieniu, empatii i akceptacji, a takze edukacja spoleczna, ktora
pozwala przetamywac stereotypy dotyczace choréb przewlektych.

Niniejszy artykul ma charakter interdyscyplinarny ijest adresowany do kilku grup
odbiorcow. Przede wszystkim do praktykdw, w tym lekarzy, psychologdw i fizjoterapeutow,
ktorzy w swojej pracy maja kontakt z osobami zmagajacymi si¢ z chorobami przewlektymi.
Ponadto do  pedagogédw  specjalnych  iterapeutéw  wspierajacych  osoby
z niepelnosprawnosciami w procesie adaptacji i normalizacji zycia. Tekst skierowany jest
rowniez do $rodowiska naukowego iakademickiego, w tym studentow medycyny oraz
badaczy zajmujacych sie problematyka choréb autoimmunologicznych, niepelnosprawnosci
oraz psychospolecznego funkcjonowania jednostki. Zuwagi na analize indywidualnego
przypadku oraz odniesienia do literatury przedmiotu artykul moze stanowi¢ zaréwno zrédto
wiedzy praktycznej, jak iinspiracje do dalszych badani nad funkcjonowaniem osob
z chorobami autoimmunologicznymi.

BIBLIOGRAFIA

Chowaniec, M., Starba, A., Wiland, P. (2016). Erythema nodosum - review of the
literature. Reumatologia, 54(2), 79-82. https://doi.org/10.5114/reum.2016.60217

Grygiel-Gorniak, B., Puszczewicz, M. (2016). Diagnostyka réznicowa rumienia guzowatego.
Medycyna po Dyplomie, 25(5), 48-54.

Iannuzzi, M. C., Rybicki, B. A., Teirstein, A. S. (2007). Sarcoidosis. The New England journal of
medicine, 357(21), 2153-2165. https://doi.org/10.1056/NEJMra071714

Potempa-Jeziorowska, M., Sedlaczek, K., Jonczyk, P., Kucharzewski, M. (2018). Rumien
guzowaty — jeden objaw, wiele przyczyn? Pediatria i Medycyna Rodzinna, 14(4), 381-385.
https://doi.org/10.15557/PiMR.2018.0048

Zimmermann-Godrska, I. (2008). Rumienn guzowaty. W: I. Zimmermann-Goérska (red.),
Reumatologia kliniczna (tom 2, s. 706-708). Wydawnictwo Lekarskie PZWL.

Engel G. L. (1977). The need for a new medical model: a challenge for biomedicine. Science
(New York, N.Y.), 196(4286), 129-136. https://doi.org/10.1126/science.847460

www.znps.uken.krakow.pl 78


https://doi.org/10.5114/reum.2016.60217
https://doi.org/10.1056/NEJMra071714
https://doi.org/10.15557/PiMR.2018.0048
https://doi.org/10.1126/science.847460

World Health Organization. (2001). International classification of functioning, disability and health
(ICF). World Health Organization.

Hagger, M. S., Orbell, S. (2003). A meta-analytic review of the common-sense model of illness
representations. Psychology & Health, 18, 141-184.
https://doi.org/10.1080/088704403100081321

Lazarus, R. S., Folkman, S. (1984). Stress, appraisal, and coping. Springer.

Bury M. (1982). Chronic illness as biographical disruption. Sociology of health & illness, 4(2),
167-182. https://doi.org/10.1111/1467-9566.ep11339939

Cohen, S., Wills, T. A. (1985). Stress, social support, and the buffering hypothesis. Psychological
bulletin, 98(2), 310-357.

ABSTRACT

This article describes the daily life of a person with a moderate disability resulting from an autoimmune
disease, namely erythema nodosum. The subject of the analysis is the case of a man struggling with an
autoimmune condition, the course of which affects his psychosocial and professional life as well as his
daily functioning. The study characterizes the disease entity, the diagnostic process, test results, and
medical opinions. A case study method was employed, based on the analysis of medical records and an
interview regarding the patient’s medical history and its significance for the process of normalizing the
patient’s social life. It also discusses forms of support from family and specialists, as well as external
factors contributing to the exacerbation of disease symptoms. The aim of the article was to highlight the
factors determining the process of normalizing the patient’s life, with particular emphasis on
psychosocial and occupational functioning in the context of a chronic, incurable autoimmune disease.
Keywords: normalization of life, social adaptation, family, erythema nodular, autoimmune disease,
autoimmunity
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ABSTRAKT

Celem artykulu jest analiza znaczenia stylow wychowawczych oraz postaw rodzicielskich w procesie
ksztattowania autonomii dzieci zniepelnosprawnosciami. Autonomia rozumiana jest jako
wielowymiarowy i dlugotrwaty proces obejmujacy zdolnos¢ do samodzielnego podejmowania decyzji,
poczucie sprawczosci, odpowiedzialno$¢ za wlasne dzialania oraz mozliwos¢ kierowania sie
indywidualnym systemem wartosci. W pracy zwrdcono uwage na specyfike rozwoju autonomii
u dzieci z niepelnosprawnosciami. Proces ten, w pordwnaniu z rozwojem dzieci petnosprawnych,
wymaga bardziej swiadomego, systematycznego i dostosowanego do potrzeb dziecka wsparcia ze
strony rodzicow lub opiekunéw. W tresci pracy omowiono wybrane style wychowawcze: styl
demokratyczny, autokratyczny oraz liberalny, wskazujac na ich wptyw na rozwdj samodzielnosci
i decyzyjnosci dziecka. Szczegolng uwage poswiecono zjawisku nadopiekuniczosci, ktdre czesto
towarzyszy wychowaniu dziecka zniepelnosprawnoscia ibywa uzasadniane troska ojego
bezpieczenstwo. Podkreslono jednak, Ze nadmierna kontrola, wyreczanie oraz ograniczanie aktywnosci
dziecka moga prowadzi¢ do obnizenia poczucia sprawczosci i utrwalania zaleznosci od otoczenia.
W konsekwengji moze to utrudnia¢ podejmowanie samodzielnych decyzji oraz ogranicza¢ rozwdj
autonomii. W artykule podkreslono takze znaczenie komunikowania wtasnych potrzeb przez dziecko
jako jednego zkluczowych elementéw rozwoju autonomii. Wnioski ptynace z analizy literatury
wskazuja, ze wspieranie autonomii dzieci z niepetnosprawnosciami powinno opierac si¢ zaréwno na
zapewnianiu wsparcia, jak i na tworzeniu przestrzeni do samodzielnego dziatania. Swiadome postawy
wychowawcze sprzyjaja nie tylko rozwojowi autonomii, lecz takze poprawie jakosci zycia
i funkcjonowania spotecznego dziecka. Artykul ma charakter przegladowy iopiera si¢ na analizie
literatury z zakresu pedagogiki specjalnej, psychologii rozwojowej oraz nauk spotecznych dotyczacych
autonomii i samostanowienia 0sob z niepetnosprawnosciami.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos$é, autonomia, style wychowawcze, pedagogika specjalna,
samostanowienie

WPROWADZENIE

Celem niniejszego artykutu jest analiza mechanizmoéow wptywu styléw wychowawczych oraz
postaw rodzicielskich na rozwdj autonomii dziecka z niepelnosprawnoscia w perspektywie
jego przysztego funkcjonowania spolecznego ijakosci zycia. W artykule oméwiono pojecie
autonomii oraz jej znaczenie w kontekscie funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnosciami.
Przedstawiono rowniez wybrane style wychowawcze ipostawy rodzicielskie oraz ich
znaczenie dla procesu ksztattowania samodzielnosci, sprawczosci i decyzyjnosci dziecka.
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Autonomia ujmowana jest w niniejszym opracowaniu nie tylko jako zdolnos¢ do
samodzielnego podejmowania decyzji, lecz takze jako prawo do samostanowienia, poczucie
sprawczosci oraz mozliwos¢ aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Wspotczesne
ujecia pedagogiki specjalnej podkreslaja, ze rozwdj autonomii 0sob z niepelnosprawnosciami
pozostaje scisle zwigzany z jakoscig relacji rodzinnych, poziomem otrzymywanego wsparcia
oraz mozliwoscia podejmowania dziatan adekwatnych do indywidualnych mozliwosci
jednostki.

Style wychowawcze mozna rozumie¢ jako wzglednie trwate sposoby oddziatywania
rodzicéw lub opiekunéw na dziecko w procesie wychowania. Obejmujg one miedzy innymi
sposoby komunikowania si¢ z dzieckiem, reagowania na jego potrzeby, egzekwowania zasad,
stawiania granic oraz okazywania emocji. Zachowania te tworza okreslony wzorzec
postepowania wplywajacy na rozwdj emocjonalny, spoteczny i poznawczy dziecka (Kedziera,
2021).

Autonomia stanowi podstawowe prawo izdolnos¢ jednostki do samodzielnego
regulowania wtasnego zachowania przy jednoczesnym poczuciu sprawczosci, niezaleznosci
oraz odpowiedzialnosci za podejmowane decyzje (Albin iin., 2018). Jest ona integralnym
elementem rozwoju tozsamosci, samodzielnosci iuczestnictwa spolecznego, ktore maja
szczegoOlne znaczenie w przypadku osob z niepelnosprawnosciami. Analiza wptywu stylow
wychowawczych na rozwd¢j autonomii dzieci zniepelnosprawnosciami pozwala lepiej
zrozumie¢ mechanizmy wspierajace ich przyszlta samodzielnos¢ oraz funkcjonowanie
spoteczne.

DEFINICJE AUTONOMII

Autonomia czlowieka stanowi pojecie wielowymiarowe, ktdre w zaleznosci od kontekstu
teoretycznego i praktycznego moze przybiera¢ rozne znaczenia iformy. Odnosi si¢ ona
zarowno do zdolnosci podejmowania samodzielnych decyzji, jak i do poczucia sprawczosci
oraz odpowiedzialno$ci za wlasne dziatania. We wspotczesnych ujeciach pedagogiki
specjalnej autonomia coraz czeSciej analizowana jest w kontekscie samostanowienia
i sprawczosci 0sOb  z niepelnosprawno$ciami. Samostanowienie oznacza mozliwosc
dokonywania wyboréw zgodnych zwlasnymi potrzebami i preferencjami, natomiast
sprawczo$¢ odnosi sie do przekonania jednostki o wptywie na wtasne zycie i podejmowane
dziatania. Badacze podkreslaja, ze wysoki poziom autonomii i samostanowienia pozostaje
istotnie zwigzany z jakoscia zycia, aktywnoscia spoteczna oraz dobrostanem psychicznym
0s0b z niepetnosprawnosciami.

Pojecie autonomii jednostki jest powszechnie uznawane za strukture
wielowymiarowa. Wedtug klasyfikacji Kicinskiego (1992) przejawia si¢ ona w trzech
plaszczyznach:

— autonomii psychicznej,
— autonomii prawnej,
— autonomii spoteczne;.

Autonomia psychiczna opiera si¢ na respektowaniu indywidualnych koncepgji dobra
jednostki. Autonomia prawna zaklada poszanowanie prawa innych ludzi do wlasnych
przekonan. Zkolei autonomia spoleczna umozliwia samodzielne podejmowanie decyzji
zyciowych w obszarach, w ktorych jednostka posiada odpowiednig wiedze i kompetencje.
Autonomia czlowieka rozwija si¢ na przestrzeni wielu lat, pierwsze proby uniezaleznienia sie
od rodzicow lub opiekunéw nie sa przejawem dojrzalej niezaleznosci, ajedynie fazy
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sprzeciwu (Skibska, 2012). Osiaggniecie pelnej autonomii wymaga czasu iwzigcia
odpowiedzialnosci za siebie oraz innych. Pomimo, ze autonomia to prawo izdolnos¢ do
decydowania o samym sobie i mozliwos¢ kierowania sie¢ wlasnymi zasadami wynikajacymi
z wewnetrznie uksztattowanych praw moralnych, to nie jest ona nieograniczona. Autonomia
jednostki nie ma charakteru nieograniczonego, poniewaz konczy si¢ w momencie naruszania
praw, wolnosci i débr innych osob. Ostatecznie bycie osoba autonomiczng polega na
umiejetnosci dokonywania wolnych irozumnych wyboréw oraz braniu za nie pelnej
odpowiedzialno$ci, przy jednoczesnym wymaganiu od otoczenia, aby szanowalo nasze
prawo do samostanowienia.

Autonomia jest nierozerwalng czescia postrzegania jakosci zycia kazdej jednostki,
w przypadku o0séb z niepelnosprawnoscia posiadanie autonomii ma szczegdlny wptyw na
zadowolenie z zycia. Subiektywne poczucie satysfakcji z zZycia rosnie wraz z malejacymi
ograniczeniami w decydowaniu o sobie, mozliwo$¢ podejmowania samodzielnych wyboréw
ma pozytywny wplyw na wszystkie wymiary funkcjonowania (Zyta, 2018). Bardzo wazna
czescia podczas oceny jakosci zycia jest decyzyjnos¢ dotyczaca wiasnej aktywnosci poza
domem, pelienia wybranych rél spolecznych oraz nawigzywania relacji z innymi ludzmi,
trudnosci pojawiajace si¢ w tych obszarach moga obniza¢ oceng jakosci zycia (Duda, 2021).
W przypadku o0séb z niepelnosprawnosciami stworzenie wlasnej, stabilnej autonomii chroni
przed negatywnymi skutkami psychicznymi oraz fizycznymi wynikajacymi z ograniczen
psychofizycznych. Niezaleznos¢ ma silny zwiazek z dalsza motywacja do rozwijania sie
w réznych aspektach zycia, brania odpowiedzialnosci za wtasne decyzje oraz pozwala na
efektywne radzenie sobie z problemami i wyzwaniami, jakie moga pojawiac¢ si¢ podczas
codziennego  funkcjonowania. = Wspieranie  samodzielno$ci  idecyzyjnosci  osdb
z niepelnosprawnosciami ma realny wplyw na ich subiektywna ocene¢ zdrowia fizycznego,
psychicznego oraz emocjonalnego (Zawislak, 2008).

Wiele 0s6b z niepelnosprawnoscia mierzy si¢ z problemami dotyczacymi uznania ich
autonomii przez spoleczenstwo, wynika to zaréwno z ograniczen funkcjonalnych jak i postaw
spotecznych. Grupa szczegdlnie narazona na takie problemy sa osoby zmagajace sie
z niepetnosprawnoscia intelektualna w kazdym stopniu, osoby zaréwno zbliskiego jak
i dalszego otoczenia takiej jednostki czesto przejawiajg sklonnosé do negowania jej dorostosci
i sSwiadomosci podejmowanych decyzji. Takie dzialania prowadza do infantylizacji,
wykluczenia z dialogu na rownym poziomie oraz utworzenia silnego poczucia zaleznosci od
innych przez wyreczanie, nieustanng pomoc ikontrole nawet w czynnosciach, podczas
ktorych taka pomoc nie jest potrzebna, dodatkowym problemem jest brak tworzenia
przestrzeni do samodzielnego podejmowania jakichkolwiek dzialan takiej osoby, co czesto
skutkuje  wyuczong  bezradnoscia  (Nowakowski, 2021). W przypadku  osob
z niepelnosprawnoscia ruchowa autonomia jest zaburzona z powodu niemoznosci do
realizacji wybranych rol spotecznych. Problemem okazuje si¢ réwniez ograniczenie
mozliwosci decydowania o aktywnosciach poza domem, co - jak zostalo wczesniej
wspomniane - wigze si¢ z negatywna ocena jakosci zycia. Problemy takie jak poczucie braku
kontroli nad wtasnym zyciem, brak sprawczosci i decyzyjnosci czesto wynikaja z braku wiary
otoczenia w mozliwosci 0sOb z niepetnosprawnosciami oraz zbarier $rodowiskowych
i uprzedzen spoteczenstwa. Nalezy zwroci¢ uwage na to, ze autonomia to nie tylko sprawnos¢,
ale przede wszystkim prawo do samostanowienia i podejmowania decyzji zgodnie z wlasnym
systemem wartosci.

www.znps.uken.krakow.pl 82



AUTONOMIA DZIECKA

Jak wczedniej wspomniano, rozw¢j autonomii jest procesem  dlugotrwatym
i wielowymiarowym, ktory przebiega odmiennie w przypadku dziecka pelnosprawnego oraz
dziecka z niepetnosprawnoscia. Méwiac o autonomii dziecka petnosprawnego warto mie¢ na
uwadze, ze swoj poczatek ma juz w dniu narodzin natomiast szczegolnego znaczenia nabiera
po skonczeniu drugiego roku zycia, kiedy to dazenie do samodzielnosci przez dziecko staje
sie codziennoscia dla rodzicow badz opiekunow. W tym momencie zycia dziecko rozwija
swoja samoswiadomos¢ ijest w stanie wyodrebni¢ wlasne ,Ja” z otoczenia, jest to czas na
eksplorowanie $wiata, ktdry je otacza oraz nabieranie nowych doswiadczen. Wraz ze
wzrostem umiejetnosci poznawczych dziecko nabiera coraz wiecej mozliwosci do korzystania
zwolnosci mysli, kreatywnos$ci oraz budowania wlasnych zasad moralnych (Miodek,
Janiszewska-Niescioruk, 2015). Proces ksztattowania autonomii w przypadku dziecka
pelnosprawnego przebiega w gléwnej mierze spontanicznie, arodzice ukierunkowuja
dziecko stosownie do jego zdolnosci i wieku. W przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia
rozw¢j autonomii wymaga bardziej swiadomego isystematycznego wsparcia ze strony
rodzicow oraz opiekunéw. Proces ten jest bardziej zlozony ze wzgledu na
wspotwystepowanie ograniczenn biologicznych, spotecznych isrodowiskowych. Czestym
problemem w ksztaltowaniu autonomii dziecka z niepelnosprawnoscia jest ograniczenie ich
aktywnosci poprzez nadmierne wyreczanie i pomoc. Kluczowym narzedziem do rozwoju
autonomii dziecka z niepelnosprawnoscia jest komunikowanie wlasnych potrzeb, umozliwia
to rozwijanie poczucia sprawczosci, nawet jezeli niepelnosprawnos¢ ogranicza samodzielng
eksploracje swiata. Pomimo wyraznych roéznic, ktére pojawiaja si¢ w procesie rozwoju
autonomii dziecka pelnosprawnego oraz dziecka zniepelnosprawnoscia, potrzeba
samodzielnosci i przestrzeni do decydowania o wlasnym zyciu jest uniwersalna i wazna dla
kazdego, bez wzgledu na poziom jego sprawnosci. Rozwoj autonomii przebiega odmiennie
w zaleznosci od rodzaju istopnia niepelnosprawnosci dziecka. W przypadku dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng szczegdlne znaczenie ma wspieranie komunikacji
potrzeb oraz stopniowe rozwijanie umiejetnosci podejmowania decyzji w codziennych
sytuacgjach. U dzieci z niepelnosprawnoscia ruchowa autonomia moze by¢ ograniczana
przede wszystkim przez bariery Srodowiskowe oraz zalezno$¢ fizyczna od opiekunow.
Zkolei dzieci ze spektrum autyzmu moga doswiadczaé trudnosci zwiazanych
z funkcjonowaniem spotecznym, komunikacja i adaptacja do nowych sytuacji, co wymaga
bardziej indywidualnego i przewidywalnego wsparcia ze strony rodzicéw oraz specjalistow.

W procesie ksztaltowania autonomii dziecka z niepelnosprawnoscia duza role
odgrywaja postawy rodzicéw iopiekunéw. Nadopiekunczos$¢, rozumiana jako nadmierne
wyreczanie dziecka, ciggta kontrola jego dziatan oraz ograniczanie mozliwos$ci samodzielnego
podejmowania decyzji, moze istotnie wplywa¢ na rozwdj poczucia sprawczosci
i niezaleznosci. Cho¢ czesto wynika z troski i checi zapewnienia bezpieczenstwa, jej skutkiem
moze by¢ utrudnienie nabywania przez dziecko umiejetnosci decyzyjnych oraz ostabienie
samodzielnosci w codziennym funkcjonowaniu. W literaturze przedmiotu nadopiekunczos¢
jest definiowana jako opieka, ktéra jest nadmierna w stosunku do poziomu rozwoju oraz
mozliwosci dziecka. Takie zachowania rodzicow, cho¢ w dtuzszej perspektywie destrukcyjne
dla dziecka, czgsto wynikaja z leku przed urazami oraz checi uchronienia potomka przed
dodatkowymi niedogodnosciami. Rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami czesto funkcjonuja
w przekonaniu, ze wylacznie oni sa wstanie zapewni¢ dziecku odpowiedni poziom
bezpieczenstwa i wsparcia. Dodatkowo moze pojawiac sie silna tendencja do wspoétzaleznosci
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emocjonalnej. Dzieci wychowane przez nadopiekuniczych rodzicow sa narazone na:
hamowanie rozwoju poprzez uniemozliwianie dziecku angazowania si¢ w sytuacje budujace
pewnosc siebie i motywacje, budowaniu poczucia zaleznosci od otoczenia, uksztattowania
niskiej samooceny ipoczucia braku kompetencji w dokonywaniu wtasciwych wyborow.
Pomimo ze nadopiekunczo$é wynika najczesciej z glebokiej mitosci i troski, paradoksalnie
hamuje ona rozwoj autonomii dziecka i wywiera negatywny wplyw na jego doroste zycie.
Aby zapobiegaé powstawaniu takiego srodowiska dla dziecka z niepetnosprawnoscig rodzice
powinni dostawac realne wsparcie od specjalistéw oraz nauczycieli pracujacych z dzieckiem.
Uswiadomienie rodzicow w temacie realnych mozliwosci i potencjalu rozwojowego ich
dziecka jest kluczowym elementem do budowania jego przyszlej autonomii (Ziemska, 1986).

CHARAKTERYSTYKA STYLOW WYCHOWAWCZYCH

Sposoby wychowania, jakie rodzice lub opiekunowie wybieraja - czesto nieSwiadomie - maja
istotny wplyw na rozwdj emocjonalny, spoteczny i poznawczy dziecka (Zaborowski, 1980).
W dalszej czesci omoéwione zostang poszczegodlne style wychowawcze oraz ich potencjalny
wplyw na ksztaltowanie tozsamosci i samodzielno$ci dziecka. Literatura przedmiotu opisuje
cztery glowne style wychowania: demokratyczny, autokratyczny, liberalny oraz
niekonsekwentny (Przetacznik-Gierowska, Wtodarski, 1994, Smetana, 1995, Santrock, 2003).
W niniejszym artykule uwaga skupiona jest na trzech pierwszych, gdyz maja one najwigeksze
znaczenie w kontekscie ksztaltowania przyszlej autonomii dziecka. Pomimo ze styl
niekonsekwentny jest czesto opisywany w literaturze przedmiotu, nie zostat uwzgledniony
w niniejszej analizie ze wzgledu na ograniczone powigzanie z problematyka autonomii
dziecka z niepelnosprawnoscia.

Styl demokratyczny, czesto nazywany rowniez stylem autorytatywnym, opiera sig
gtownie na dialogu, wsparciu emocjonalnym oraz relacji partnerskiej miedzy rodzicem badz
opiekunem a dzieckiem. Taki sposob wychowania sprzyja ksztattowaniu u dziecka poczucia
realnego wplywu zaréwno na wiasne zycie, jak ina funkcjonowanie catej rodziny. Wazne
decyzje dotyczace zycia rodzinnego sa omawiane z dzieckiem, co pozwala budowac jego
poczucie przynaleznosci i sprawczosci, a takze sprzyja tworzeniu relacji opartej na zaufaniu
oraz poglebianiu wiezi emocjonalnych miedzy domownikami. Dziecko jest zachecane do
podejmowania samodzielnych decyzji idzialan, ajednoczesnie przygotowywane do
ponoszenia odpowiedzialnosci za wlasne wybory (Liberska, 2007). Demokratyczny styl
wychowawczy charakteryzuje sie¢ rowniez obecnoscig jasno okreslonych zasad. Kazdy cztonek
rodziny posiada okreslone prawa i obowiazki, a niewlasciwe zachowania nie sg karane, lecz
omawiane. Rodzice badz opiekunowie wyjasniaja dziecku istote przewinienia w sposob
dostosowany do jego wieku oraz mozliwosci intelektualnych. Wymagania stawiane dziecku
sa adekwatne do poziomu jego rozwoju psychofizycznego i wczesniej przedyskutowane,
dzigki czemu nie sg narzucane jednostronnie, lecz akceptowane przez obie strony (Urbanski,
2020). Pedagodzy i psychologowie podkreslaja, ze dzieci wychowywane w takim systemie
czesciej wykazuja inicjatywe, lepiej radza sobie z regulacja emocji oraz charakteryzuja sie
wieksza samodzielnoscia w dorostym zyciu, réwniez w przypadku wystepowania ograniczen
funkcjonalnych. Styl ten sprzyja rozwijaniu umiejetnosci podejmowania decyzji, wzmacnia
poczucie kompetengji oraz chroni przed wyuczong bezradnoscia, co ma szczegdlne znaczenie
w przypadku dzieci zniepelnosprawnosciami oraz pozwala na swobodny rozwdj
dopasowany do indywidualnych mozliwosci dziecka.
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W przypadku dzieci z niepelnosprawnos$ciami styl demokratyczny moze odgrywac
szczegolnie istotng role w rozwijaniu autonomii i poczucia sprawczosci. Umozliwia dziecku
stopniowe nabywanie kompetencji zwigzanych z podejmowaniem decyzji, komunikowaniem
wlasnych potrzeb oraz ponoszeniem odpowiedzialnosci za codzienne wybory. Rodzice
wspierajacy dziecko w sposob adekwatny do jego mozliwosci tworza przestrzen do
samodzielnego dziatania, jednoczesnie zapewniajac poczucie bezpieczenstwa. W dluzszej
perspektywie moze to sprzyja¢ wiekszej samodzielnosci w zyciu dorostym, lepszej jakosci
zycia oraz wyzszemu poziomowi uczestnictwa spotecznego.

Styl autokratyczny przedstawia przeciwne do demokratycznego postawy rodzicielskie
wobec dziecka. Opiera sie na silnej kontroli, rzadko pojawia si¢ dialog miedzy rodzicem badz
opiekunem a dzieckiem, nie ma miejsca na dyskusje i negocjacje. Wszelkie decyzje, rGwniez te
dotyczace bezposrednio dziecka podejmowane sa przez dorostego, niepostuszenstwo wiaze
si¢ z karg, czesto surowa. Dziecko nie dostaje przestrzeni na wyrazanie wlasnej opinii oraz
emocji, poglady na rézne zyciowe sprawy sa czesto narzucane przez opiekuna, co wptywa
negatywnie na poczucie wiasnej tozsamosci dziecka (Liberska, 2007). W rodzinach, w ktdérych
dominuja takie postawy, czesto pojawiaja si¢ negatywne emocje, takie jak brak poczucia
bezpieczenstwa, ograniczenie poczucia sprawczosci dziecka oraz koniecznos¢
podporzadkowania sie decyzjom rodzicow. Postuszenstwo dziecka wynika wéwczas czesciej
ze strachu niz ze wzajemnego szacunku w relacji rodzic—dziecko. Taka forma dyscypliny ma
negatywny wplyw na dziecko gtdwnie w okresie dorastania i pdzniejszej dorostosci, gdyz
powiela ono postawy rodzicow zamiast podejmowac autonomiczne decyzje. W przypadku
dzieci z niepelnosprawnoscia styl autokratyczny moze pozornie przynosi¢ pozytywne skutki,
takie jak wieksza przewidywalno$¢ codziennego funkcjonowania oraz latwiejsza organizacja
dnia. Moze to krotkoterminowo utatwiac opieke nad dzieckiem. W diuzszej perspektywie taki
sposob wychowania moze jednak prowadzi¢ do ograniczenia samodzielnosci, utrwalania
zaleznosci od opiekundéw oraz trudnosci w podejmowaniu autonomicznych decyzji.
W przypadku dzieci z ograniczeniami psychofizycznymi styl autokratyczny bywa dodatkowo
wzmacniany przez nadopiekunczos¢ rodzicow oraz lek przed porazka dziecka. Moze to
negatywnie wplywac na rozwdj przyszlej autonomii poprzez utrwalanie przekonania o braku
kompetencji do podejmowania samodzielnych decyzji, wzmacnianie zaleznosci od
opiekundw oraz trudnosci w relacjach spotecznych. W konsekwencji dziecko moze przejawiac
nadmierna uleglo$¢ oraz obnizone poczucie wiasnej skutecznosci. Dziecko nie nabywa
kompetencji zwigzanych z podejmowaniem decyzji, wyrazaniem wlasnych potrzeb oraz
komunikowaniem wtasnych granic.

Dtugotrwate funkcjonowanie dziecka w srodowisku opartym na nadmiernej kontroli
moze prowadzi¢ do ograniczenia poczucia sprawczosci oraz utrwalenia zaleznosci od
opiekundw. Dziecko nie rozwija kompetencji zwigzanych z samodzielnym podejmowaniem
decyzji, rozwigzywaniem problemdéw oraz wyrazaniem wilasnych potrzeb i granic. W zyciu
dorostym moze skutkowac¢ to trudno$ciami w pelnieniu rol spolecznych, obnizonym
poczuciem wlasnej skutecznosci oraz wigksza podatnoscia na wyuczong bezradnos¢.

Styl liberalny, zwany rowniez permisywnym, charakteryzuje si¢ duza swoboda
dziecka oraz ograniczona decyzyjnoscia ikontrolg ze strony rodzicéw badz opiekunow.
Rodzice przejawiajacy postawy typowe dla stylu permisywnego czesto uwazaja, ze do ich
gtownych obowiazkéw nalezy spelnianie oczekiwan dziecka, dawanie mu przestrzeni do
rozwijania zainteresowan oraz zaspokajanie wszystkich potrzeb, nie tylko tych
podstawowych. Styl liberalny stanowi swoiste przeciwienstwo stylu autokratycznego, w tym
przypadku to dziecko ma mozliwo$¢ stawiania wymagan rodzicom, ktorzy najczesciej je
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spetniaja. W takich rodzinach czesto panuja pozytywne emocje, takie jak poczucie
bezpieczenstwa, mitos¢ oraz swoboda w wyrazaniu siebie. Jednoczes$nie pojawiajg sie
trudnosci zwiazane z autorytetem, jakim dziecko powinno obdarza¢ rodzicéw (Urbanski,
2020). Rodzice badz opiekunowie rzadko ingerujag w zachowanie dziecka, zapewniajac mu
duza swobode w podejmowaniu aktywnosci ispontanicznych decyzji. W przypadku
znacznego naruszenia norm moralnych lub spotecznych decyduja si¢ zazwyczaj na tagodne
formy reakgji, takie jak podniesiony ton gtosu. W dluzszej perspektywie postawy te moga
prowadzi¢ do negatywnych skutkow, takich jak poczucie chaosu, trudnosci w rozumieniu
norm spotecznych oraz problemy w nawigzywaniu relagji. Dzieci wychowywane w tym stylu
czesto charakteryzujq sie wysokim poczuciem wlasnej wartosci, jednak moga miec¢ trudnosci
z przewidywaniem konsekwencji wlasnych decyzji idzialann. W przypadku dzieci
z niepelnosprawnosciami styl liberalny bywa korzystny, poniewaz sprzyja rozwijaniu
poczucia sprawczosci i decyzyjnosci. Jednoczesnie moze on stwarzac zagrozenia, szczegdlnie
gdy dziecko wymaga dodatkowej opieki iwsparcia, co moze prowadzi¢ do trudnosci
w organizacji codziennego funkcjonowania (Santrock, 2003).

Pomimo ze styl liberalny moze wspiera¢ rozwoj samodzielnosci i poczucia wolnosci
dziecka, brak jasno okreslonych granic ikonsekwencji moze utrudnia¢ rozwdj
odpowiedzialnosci oraz umiejetnosci przewidywania skutkéw wilasnych dziatan.
W przypadku dzieci z niepelnosprawno$ciami nadmierna swoboda bez odpowiedniego
wsparcia istruktury moze prowadzi¢ do trudnosci organizacyjnych, probleméw
z funkcjonowaniem spotecznym oraz poczucia zagubienia w sytuacjach wymagajacych
samodzielnego podejmowania decyzji.

Nalezy rozrézni¢ pojecia stylu wychowawczego, postawy rodzicielskiej oraz praktyk
wychowawczych. Styl wychowawczy odnosi si¢ do wzglednie trwatego sposobu
organizowania relacji z dzieckiem isprawowania kontroli wychowawczej. Postawy
rodzicielskie dotycza emocjonalnego stosunku rodzicéw do dziecka, natomiast praktyki
wychowawcze obejmuja konkretne dzialania podejmowane wobec dziecka w codziennych
sytuacjach. W przypadku dzieci z niepelnosprawnosciami istotne znaczenie ma rowniez
poziom wsparcia dostosowany do indywidualnych potrzeb imozliwosci rozwojowych
dziecka. Postawy rodzicielskie maja realny wplyw na to, jaki styl wychowawczy przejawiaja
rodzice badz opiekunowie dziecka. Sg to nabyte struktury, niezbedne do zrozumienia relacji
rodzinnych, ukierunkowuja one dziatania oraz emocje rodzicéw wzgledem podopiecznego.
W literaturze przedmiotu wyrdznia sie trzy podstawowe komponenty postawy rodzicielskiej:
poznawczy, zwigzany zwiedza iprzekonaniami dotyczacymi dziecka, emocjonalny,
odnoszacy si¢ do stosunku emocjonalnego rodzicow wobec dziecka, oraz behawioralny,
obejmujacy konkretne zachowania podejmowane wobec dziecka. Maria Ziemska wyroznia
szczegOlnie element emocjonalny, gdyz ma on wplyw na dwa pozostate. Postawy
rodzicielskie moga wspiera¢ rozwoj autonomii dziecka lub go ogranicza¢, w zaleznosci od
sposobu reagowania rodzicdw na potrzeby dziecka, poziomu kontroli oraz zakresu udzielanej
samodzielnosci. Wyrdznia si¢ zaréwno pozytywne, jak i negatywne postawy rodzicow.

Do pozytywnych naleza: akceptacja — zaréwno pozytywnych, jak inegatywnych
zachowan dziecka, nie oznacza to jednak braku umiejetnosci karcenia za zte postawy, przy
rownoczesnym zachowaniu poczucia bezpieczenstwa imitosci dziecka. Wspdtdziatanie
i dazenie do wspodlnego osiagniecia wczeséniej wyznaczonych celéw — rodzice angazuja sie
w zycie dziecka, rOwnoczesnie pozwalajac mu na wykazanie si¢ inicjatywa. Kolejng postawa
pozytywna jest rozumna swoboda, ktora pozwala dziecku na samodzielng eksploracje swiata
i podejmowanie decyzji przy rownoczesnej ochronie przed zagrozeniami. Uznanie praw jest
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ostatnia pozytywna postawa rodzicielska wyrdzniong w literaturze i oznacza szacunek dla
indywidualnosci, odrebnosci oraz aktywnosci dziecka (Strozynska, 2019).

Do negatywnych postaw rodzicielskich zalicza si¢: odrzucenie, zwigzane z brakiem
sympatii, wsparcia i komunikacji, odrzuceniu towarzyszy czesto krytyka i agresja. Unikanie,
przejawiajace si¢ brakiem zainteresowania sprawami dotyczacymi dziecka oraz brakiem checi
iinicjatywy do réznych form spedzania czasu wspdlnie z podopiecznym. Nadmierne
ochranianie, ktére wynika zleku rodzicow, polega na wyreczaniu dziecka nawet
w najprostszych czynnos$ciach, przez co nie ma ono mozliwosci samodzielnie eksplorowac
Swiata. Te postawe szczegdlnie czesto przybieraja rodzice dzieci z niepetnosprawnosciami
ijest ona $cisle powiazana z nadopiekunczoscia. Ostatnig negatywna postawa jest nadmierne
wymaganie, czyli stawianie zadan i oczekiwan niewspolmiernych do mozliwosci dziecka
(Strozynska, 2019).

Style wychowawcze wplywaja na rozwdj autonomii dziecka przede wszystkim
poprzez sposob organizowania codziennych doswiadczen zwiazanych z podejmowaniem
decyzji, komunikowaniem potrzeb oraz stopniem kontroli sprawowanej przez rodzicow.
Mozliwos¢ samodzielnego dziatania, popelniania bledéw oraz ponoszenia konsekwencji
wlasnych wyboréw stanowi istotny element rozwijania sprawczosci i odpowiedzialnosci.
Nalezy jednak podkresli¢, ze rozwdj autonomii moze przebiega¢ odmiennie w zaleznosci od
rodzaju istopnia niepelnosprawnosci dziecka, jego mozliwosci komunikacyjnych oraz
poziomu funkcjonowania spotecznego.

MECHANIZMY WPELYWU STYLOW WYCHOWAWCZYCH NA ROZWOJ AUTONOMII
DZIECKA Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Analiza mechanizméw wplywu stylow wychowawczych na rozwdj autonomii dziecka
pozwala lepiej zrozumieé, wjaki sposéb relacje rodzinne moga sprzyja¢ budowaniu
sprawczosci i samodzielno$ci badz prowadzi¢ do utrwalania zaleznosci od otoczenia.
Zgodnie zteoria samostanowienia Edwarda Deciego oraz Richarda Ryana (Self-
Determination Theory), autonomia stanowi jedna z podstawowych potrzeb psychologicznych
cztowieka, tuz obok potrzeby kompetencji irelacyjnosci. Mozliwos¢ podejmowania
samodzielnych decyzji oraz wplyw na wlasne dziatania sprzyjaja rozwojowi wewnetrznej
motywacji, dobrostanu jednostki oraz poczucia sprawczosci. W przypadku dzieci
z niepelnosprawnosciami wazne jest tworzenie dla nich warunkow umozliwiajacych aktywne
uczestnictwo w codziennych sytuacjach oraz stopniowe iadekwatne do ich mozliwosci
rozwijanie samodzielno$ci. Rozwdj autonomii dziecka odbywa sie gtéwnie poprzez codzienne
doswiadczenia iaktywnosci zwiazane z podejmowaniem samodzielnych decyzji oraz
dokonywaniem wyboréw w réznych obszarach zycia. Srodowisko rodzinne i spoteczne petni
szczegdlnie wazna role, gdyz moze zaréwno wspiera¢ rozwoj samostanowienia, jak i go
ogranicza¢ poprzez nadmierng kontrole, co prowadzi do ograniczenia samodzielnego
dziatania. Badania wskazuja, Ze osoby funkcjonujace w mniej restrykcyjnych oraz
zintegrowanych rodzinach majg wieksze mozliwosci rozwijania autonomii oraz poczucia
wplywu na wlasne zycie (Wehmeyer, 2020). W relacjach rodzicow z dzieckiem szczegdlne
znaczenie maja dialog, mozliwos¢ wspdtdecydowania oraz stopniowe budowanie
odpowiedzialnosci za wtasne dzialania. Wychowanie oparte na zaufaniu i szacunku wobec
potrzeb dziecka sprzyja rozwojowi wewnetrznej motywacji oraz poczucia sprawczosci.
Nadmierna kontrola, ograniczanie mozliwosci samodzielnego dzialania oraz presja moga
prowadzi¢ do ostabienia autonomii oraz utrwalania poczucia zaleznosci od otoczenia.
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Samostanowienie rozumiane jest jako mozliwos¢ dziatania jako podmiot sprawczy we
wlasnym zyciu, wolny od nadmiernej ingerencji zewnetrznej. Srodowiska restrykcyjne oraz
nadmiernie kontrolujace ograniczaja mozliwos¢ dokonywania wyborow i podejmowania
decyzji dotyczacych codziennego funkcjonowania, co moze prowadzi¢ do utrwalania
zaleznosci od otoczenia oraz obnizenia poczucia sprawczosci (Wehmeyer, 2020).

Autonomia uznawana jest za jeden z podstawowych wymiarow jakosci zycia osob
z niepelnosprawnosciami. Badania wskazuja, Ze osoby prezentujace wyzszy poziom
samostanowienia czesciej osiagaja wyzszy poziom satysfakcji zyciowej oraz lepiej funkcjonuja
spotecznie. Mozliwo$¢ podejmowania samodzielnych decyzji oraz poczucie wplywu na
wlasne zycie sprzyjaja budowaniu dobrostanu psychicznego iwigkszej aktywnosci
spotecznej. Wspieranie autonomii oraz ograniczanie nadmiernej kontroli zewnetrznej moze
zatem przyczynia¢ si¢ do poprawy jakosci zycia 0séb z niepelnosprawnosciami. Rozwdj
autonomii dziecka zniepelnosprawno$cia wymaga zachowania réwnowagi pomiedzy
zapewnianiem wsparcia atworzeniem przestrzeni do samodzielnego dziatania
i podejmowania decyzji. Styl wychowawczy oparty na dialogu, wspoldecydowaniu oraz
adekwatnym wsparciu moze sprzyja¢ budowaniu poczucia sprawczosci, samodzielnosci
i odpowiedzialnosci za wlasne dziatania. Zkolei nadmierna kontrola, wyreczanie oraz
ograniczanie mozliwosci dokonywania wyboréw moga prowadzi¢ do utrwalania zaleznosci
od otoczenia iograniczania rozwoju autonomii. Wspieranie samostanowienia o0sob
z niepelnosprawnosciami nalezy zatem uzna¢ za jeden zkluczowych elementéw
sprzyjajacych rozwojowi autonomii, poprawie jakosci zycia oraz zwigkszaniu uczestnictwa
spolecznego.

PODSUMOWANIE

Przeprowadzona analiza pozwolila ukaza¢ znaczenie styléw wychowawczych oraz postaw
rodzicielskich w procesie ksztattowania autonomii dziecka z niepelnosprawnoscia. Analiza
stylow wychowawczych pozwolita zobrazowad, ze postawy przyjmowane przez rodzicow
badz opiekundéw maja realny iistotny wplyw na rozwdj autonomii dziecka. Szczegdlne
znaczenie przypisano stylowi demokratycznemu, ktory opiera si¢ na dialogu, jasno
okreslonych granicach oraz wsparciu emocjonalnym. Styl ten sprzyja budowaniu poczucia
bezpieczenstwa, sprawczosci iodpowiedzialnosci za wiasne decyzje, zwlaszcza gdy
wymagania stawiane dziecku sa dostosowane do jego mozliwosci rozwojowych. Wskazano
rowniez na style wychowawecze, ktdre moga ogranicza¢ rozwoj autonomii dziecka poprzez
nadmierng kontrole, brak mozliwosci wspodtdecydowania lub przeciwnie — brak
konsekwencji  ijasno  okreslonych  zasad. @ W kontekscie = wychowania  dzieci
z niepelnosprawnosciami zwrocono szczegolng uwage na problem nadopiekuniczosci
rodzicielskiej. Postawa ta, czesto motywowana troska, lekiem o bezpieczenstwo dziecka oraz
obawa przed jego porazkami, moze prowadzi¢ do nadmiernego wyreczania, ograniczania
aktywnosci oraz braku przestrzeni do samodzielnego podejmowania decyzji. W dluzszej
perspektywie skutkuje to oslabieniem poczucia sprawczosci, utrwaleniem zaleznosci od
otoczenia oraz trudnosciami w ksztaltowaniu autonomii. W pracy omoéwiono pojecie
autonomii jako struktury wielowymiarowej, obejmujacej samodzielno$¢, mozliwosc¢
podejmowania decyzji oraz odpowiedzialno$¢ za wtlasne dziatania. Podkreslono, ze
autonomia nie jest cecha wrodzona ani jednorazowym osiggnieciem, lecz procesem
rozwojowym, ktdry ksztaltuje sie stopniowo na przestrzeni lat. Jej poziom zalezny jest
zaréwno od indywidualnych mozliwosci jednostki, jak i od warunkéw Srodowiskowych,
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w tym jakosci relagji z rodzicami lub opiekunami oraz sposobu, w jaki wspieraja oni dziecko
w podejmowaniu coraz bardziej samodzielnych dzialan. Poruszono takze problem uznania
autonomii o0so6b zniepelnosprawnosciami w zyciu dorostym. Wskazano, ze bariery
srodowiskowe, spoteczne oraz utrwalone stereotypy czesto prowadza do ograniczania
decyzyjnosci tych oséb i podwazania ich kompetencji. Wnioski ptynace z analizy literatury
wskazuja, ze autonomia 0séb z niepelnosprawnosciami nie rozwija si¢ spontanicznie, lecz
wymaga $wiadomego iadekwatnego wsparcia ze strony rodzicow oraz otoczenia
spolecznego. Style wychowawcze oparte na dialogu, wspotdecydowaniu istopniowym
przekazywaniu odpowiedzialnosci sprzyjaja budowaniu samodzielnosci oraz lepszemu
funkcjonowaniu  spotecznemu w zyciu dorostym. Zkolei nadmierna kontrola
i nadopiekuniczos¢ moga prowadzi¢ do utrwalania zaleznosci od otoczenia, ograniczenia
sprawczosci oraz obnizenia jakosci zycia 0s6b z niepetnosprawnosciami.
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ABSTRACT

The aim of this article is to analyze the significance of parenting styles and parental attitudes in the
process of shaping the autonomy of children with disabilities. Autonomy is understood as
a multidimensional and long-term process that includes the ability to make independent decisions,
asense of agency, responsibility for one’s actions, and the capacity to act in accordance with an
individual value system. The paper highlights the specific nature of autonomy development in children
with disabilities, which, in comparison to typically developing children, requires more conscious,
systematic, and needs-oriented support from parents or caregivers. This review article is based on an
analysis of literature in the fields of pedagogy, special education, and developmental psychology. The
selected parenting styles discussed in the paper include the democratic, authoritarian, and permissive
styles, with particular emphasis on their influence on the development of children’s independence and
decision-making abilities. Special attention is given to the phenomenon of overprotectiveness, which
often accompanies the upbringing of children with disabilities and is frequently justified by concern for
their safety. However, it is emphasized that excessive control, constant assistance, and limiting a child’s
activity may lead to areduced sense of agency, the reinforcement of dependence on others, and
difficulties in making independent decisions. The article also underlines the importance of children’s
ability to communicate their own needs as akey element in the development of autonomy. The
conclusions drawn from the literature analysis indicate that supporting the autonomy of children with
disabilities should be based on both providing adequate support and creating opportunities for
independent action. Conscious parenting attitudes contribute not only to the development of autonomy
but also to an improved quality of life and social functioning of the child.

Keywords: disability, autonomy, parenting styles, special education, self-determination

zgloszone: 29.01.2026; zaakceptowane: 11.06.2026; opublikowane: 20.08.2026

www.znps.uken.krakow.pl 90


https://doi.org/10.1111/j.1467-8624.1995.tb00872.x
https://doi.org/10.1111/j.1467-8624.1995.tb00872.x
https://doi.org/10.3390/ijerph17197121

2026, 19, 91-100 ZESZYTY NAUKOWE PEDAGOGIKI SPECJALNE]

https://doi.org/10.24917/znps.2026.19.08

Komunikacja wspomagajaca i alternatywna jako wsparcie
w codziennym funkcjonowaniu 0s6b w spektrum autyzmu ze

zlozonymi potrzebami komunikacyjnymi

Augmentative and Alternative Communication in Supporting the Everyday Functioning of People on
the Autism Spectrum with Complex Communication Needs

Zuzanna Krol t

! Uniwersytet Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie; ORCID: 0009-0005-3416-2600

ABSTRAKT

Celem niniejszego artykulu, jest rozwazenie jaka role pelni komunikacja wspomagajaca i alternatywna
w normalizacji Zycia osob w spektrum autyzmu ze zlozonymi potrzebami komunikacyjnymi.
Szczegdlng uwage zwrdcono na to, w jaki sposdéb AAC przyczynia sie do rozwoju mowy werbalnej badz
innych istotnych umiejetnosci zwigzanych zkomunikowaniem sie i funkcjonowaniem
w spoleczenstwie. Istotnym czynnikiem, ktéry sprzyja wiaczaniu osob z niepelnosprawnoscia do zycia
spotecznego jest umiejetnos¢ samostanowienia, a takze umiejetno$¢ podejmowania decyzji, dlatego
przeanalizowano sposob, w jaki narzedzia AAC moga wspiera¢ autonomie podopiecznego. Ponadto
omowiono znaczenie indywidualnego doboru systeméw komunikacji wspomagajacej i alternatywnej
oraz role nowoczesnych technologii, ktére zwiekszaja efektywnos¢ wsparcia komunikacyjnego
w codziennym funkcjonowaniu 0séb w spektrum autyzmu. Artykut ten ma na celu réwniez krytyczna
analize i demistyfikacje przekonan istereotypdw, ktére wecigz funkcjonuja w odniesieniu do
komunikacji wspomagajacej i alternatywnej. Wspolczesnie, wyraznie dostrzegalne sq obawy rodzicow
zwiazane z wdrozeniem AAC, wystepowanie tych watpliwosci dodatkowo uzasadnia potrzebe
podejmowania omawianej problematyki w dyskursie naukowym.

Stowa kluczowe: komunikacja, spektrum autyzmu, AAC, samostanowienie, niepelnosprawnos¢

WPROWADZENIE

Niniejszy artykul ma charakter przegladowy. Jego celem jest analiza wplywu narzedzi
komunikacji wspomagajacej i alternatywnej na proces normalizacji funkcjonowania osob
w spektrum autyzmu, ze szczegolnym uwzglednieniem zakresu oraz form wsparcia, jakie
rozwigzania te oferuja w obszarze komunikacji oraz autonomii jednostki. Aby kompleksowo
poruszac sie¢ w tematyce wigczania osob z niepetnosprawnosciami do spoleczenistwa, nalezy
precyzyjnie zdefiniowac pojecie normalizacji ich Zzycia. Wedtug Marty Doroby normalizacja,
odnosi si¢ do tworzenia warunkow umozliwiajacych osobom z niepelnosprawnosciami
uczestnictwo we wszystkich etapach zycia, zgodnie zcyklem rozwojowym czlowieka.
Obejmuje to miedzy innymi: mozliwos¢ doswiadczania autonomii, podejmowania decyzji,
opuszczania domu rodzinnego, osiggania samodzielnosci oraz konstruowania indywidualnej
Sciezki zyciowej. Marta Doroba podkresla takze, ze idea normalizacji wyostrza podmiotowos¢
cztowieka. Proces ten dazy zatem do umozliwienia jednostce osiagniecia standardow
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zyciowych, ktoére sa uznawane za typowe w danej zbiorowosci (Doroba, 2010). Mimo to,
obserwuje si¢ sytuacje, w ktorych pomijane sa zdanie, emocje czy opinie oséb niemajacych
mozliwosci werbalnego wyrazania swoich standw wewnetrznych. W przestrzeni spolecznej
czasem jeszcze funkcjonuje przekonanie, Ze osoby w spektrum autyzmu, niepostugujace sie
mowa, charakteryzuja si¢ obnizonym poziomem wrazliwosci na bodZce srodowiskowe oraz
ograniczong potrzeba komunikacji. Tymczasem, podobnie jak kazdy cztowiek, posiadaja one
wlasne potrzeby i preferencje, napotykajac jedynie trudnosci w ich artykulacji. Jak si¢ okazuje,
ok. 25-30% dzieci, u ktérych zdiagnozowano spektrum autyzmu, nie postuguje si¢ mowa
werbalng lub postuguje si¢ nig w bardzo ograniczonym zakresie (mniej niz 30 stow) (Brignell
iin, 2018). Wtym kontekscie kluczowa role odgrywa komunikacja wspomagajaca
i alternatywna (AAC), ktdrej priorytetowym celem jest umozliwienie osobom ze ztozonymi
potrzebami komunikacyjnymi odczytywanie inadawanie komunikatéw (Grycman,
Kaczmarek, 2014). Wedlug Grycman iKaczmarek osoby ze zlozonymi potrzebami
komunikacyjnymi to dzieci i doro$li, ktérych mowa czasowo lub na state ogranicza, hamuje,
utrudnia komunikacje oraz funkcjonowanie w spoteczenstwie (Grycman, Kaczmarek, 2014).
Nalezy zatem podkresli¢, ze komunikacja wspomagajaca i alternatywna to nie tylko
zastapienie mowy, ale w wielu sytuacjach takze jej wsparcie, gdy na przyktad, w danym
momencie zycia jest niezrozumiata dla otoczenia. Gdy jednak mowa o czlonie alternatywna to
zasadne jest przytoczenie definicji osoby niemownej i niemdéwiacej (Michalik, 2020). Wedtug
Mirostawa Michalika osoba niemowna to osoba, ktéra nie posiada mowy, zatem nie dostaje
mozliwo$ci poznawania $wiata poprzez jezyk i nie podejmuje réznych czynnosci z udziatem
jezyka, ktére podejmuje cztowiek postugujacy sie mowa. Zas$ niemdwienie dotyczy osoby,
ktora dysponuje systemem jezykowym, ale nie przekazuje informacji werbalnie. Nie dobiera
stow, czy tez struktur gramatycznych zkodu jezykowego, a ostatecznie nie uruchamia
narzadow mowy (Michalik, 2020). Przytoczone definicje podkreslaja, ze brak mowy u osoby
w spektrum autyzmu nie jest réwnoznaczny z brakiem motywacji do komunikowania sie.
Komunikacja wspomagajaca i alternatywna stanowi obszar o naprawde wysokim poziomie
elastycznosci, ktdry umozliwia stosowanie jej zarowno okazjonalnie, jak i dtugoterminowo —
w zaleznos$ci od potrzeb, mozliwosci i umiejetnosci uzytkownika. Kluczowe znaczenie ma
przy tym indywidualizacja doboru metod inarzedzi AAC, w tym wybor rozwigzan nisko-
badz wysokotechnologicznych, zgodny z preferencjami osoby objetej wsparciem.

OD AAC DO MOWY WERBALNE] I INNYCH KORZYSCI

Mowa werbalna badz inne spotecznie akceptowalne formy komunikowania sie¢ sa
zdecydowanie elementem, ktéry moglby pozytywnie wplyna¢ na normalizacje Zycia osob ze
ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, u ktoérych zdiagnozowano spektrum autyzmu.
Zauwazy¢ nalezy, ze w przestrzeni naukowej coraz czesciej pojawiaja sie badania, ktére majq
za zadanie sprawdzi¢, jaki wplyw moze mie¢ komunikacja wspomagajaca i alternatywna na
rozw¢j mowy werbalnej oraz réznych umiejetnosci spotecznych i jezykowych. Kwestia ta jest
szczegOlnie istotna, gdy rozpatrujemy AAC jako istotny element w drodze do wlaczania osob
w spektrum autyzmu do spoteczenstwa, poniewaz jak zauwaza Elzbieta Dawidek nie ulega
watpliwosci fakt, ze rozwdj jezyka miesci sie¢ w obrebie rozwoju kompetengji jezykowych, a co
za tym idzie, jezeli na skutek braku mowy, dochodzi do zaburzen kompetengji jezykowej juz
na etapie jej przyswajania, to kolejng sferg, ktéra ulega zaburzeniu, jest kompetencja
spoleczna. Zaburzenia funkcjonowania w sferze spolecznej moga by¢ jednymi z pierwszych
objawéw widocznych w codziennym ispotecznym zyciu osoby, uktérej rozpoznano
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spektrum autyzmu (Dawidek, 2019). Kompetencja spoteczna jest istotna w procesie
normalizacji funkcjonowania 0s6b w spektrum autyzmu, poniewaz warunkuje ich aktywnosé
w tworzeniu relacji interpersonalnych oraz uczestnictwo w zyciu spotecznym. Deficyty w jej
obszarze moga powodowac trudnosci adaptacyjne oraz ograniczenie dziatalnosci spoleczne;j.
Nalezy podkresli¢, ze ktopoty zwigzane z komunikowaniem sie u 0sob ze spektrum autyzmu
sa bardzo zréznicowane, ale nie wynikaja z braku checi do porozumiewania sie. Zrédlem
trudnosci jest raczej nierozumienie celu komunikacji oraz ograniczony zakres umiejetnosci
potrzebnych do funkcjonowania w relacjach miedzyludzkich. Ponadto, problemy
z komunikacja dotycza wielu 0osob w spektrum autyzmu, maja dosy¢ powszechny charakter
i wystepuja w réznym wieku, niezaleznie od stopnia opanowania umiejetnosci jezykowych
czy poziomu rozwoju (Pisula, 2010). Dodatkowo, na rozwdj jezyka wplywa szereg funkgji,
ktére dziecko musi opanowad, aby mozliwe byto ksztattowanie si¢ kompetencji
komunikacyjnych. Praktyka dowodzi, ze deficyty w réznych obszarach funkcjonowania,
moga istotnie utrudnia¢ nabywanie mowy. Szczegolne znaczenie przypisuje si¢ umiejetnosci
nasladowania, ktora stanowi jeden z podstawowych mechanizmdéw uczenia si¢. Dzieki niej,
dziecko przyswaja nowe wzorce zachowan, powtarzajac obserwowane ruchy, dzwieki czy
stowa (Cieszyniska, Korendo, 2013). Juz noworodek, tuz po urodzeniu wykazuje pierwsze
przejawy nasladownictwa oraz wzajemnosci, ktore stanowia elementarne, podstawowe formy
komunikowania si¢ (Rostowska, Rostowski, 2014). W przypadku dzieci, u ktdérych
zdiagnozowano spektrum autyzmu trudnosci w zakresie nasladownictwa pojawiajg sie
wczesnie i moga przektadac sie na zaburzenia w rozwoju jezykowym.

Kolejnym, istotnym elementem procesu normalizacji zycia tych oséb jest komunikacja
spoleczna, ktora stanowi jeden z obszaréw deficytowych. Trudnosci dotycza utrzymywania
kontaktu wzrokowego oraz adekwatnego odczytywania mimiki rozméwcy. W konsekwencji
pojawiaja si¢ problemy w nawigzywaniu ipodtrzymywaniu relacji interpersonalnych,
poniewaz ograniczenia obejmuja takze rozpoznawanie emogji i interpretacje wyrazu twarzy.
W relacjach zinnymi widoczne bywaja trudnosci w zakresie wnioskowania o stanach
mentalnych drugiej osoby, wtym odczytywania jej intencji. Moze to prowadzi¢ do
nieprawidfowej interpretacji zachowan, zwlaszcza w rozréznianiu dziatan intencjonalnych od
tych przypadkowych (Pisula, 2010). Mozna zatem zauwazy¢, ze wigczanie osob w spektrum
autyzmu w zycie spoleczne nie ogranicza si¢ wylacznie do rozwijania mowy werbalnej, lecz
obejmuje réwniez ksztaltowanie szeregu kompetencjii niezbednych do efektywnego
funkcjonowania w relacjach z innymi ludzmi. Dodatkowo, umiejetno$¢ porozumiewania sie
z otoczeniem jest SciSle zwigzana zrozwojem dziecka. Rozwijanie kompetencji
komunikacyjnych, obejmujacych nie tylko komunikacje werbalna, jest jednym
z najwazniejszych elementéw wspomagania rozwoju dzieci w spektrum autyzmu. Im szybszy
i bardziej efektywny jest rozwdj mowy, tym lepsze sg przewidywania dotyczace dalszego
rozwoju dziecka. Oczywiscie ksztaltowanie si¢ mowy nie jest jedyna skladowa, ktora
determinuje to czy dziecko rozwinie si¢ prawidlowo czy nie, ale jego istota w odniesieniu do
dzieci w spektrum autyzmu zostata potwierdzona badaniami (Pisula, 2010). W zwiazku z tym
coraz wiecej rodzicow ispecjalistow podejmuje decyzje o wdrozeniu komunikacji
wspomagajacej i alternatywnej, dostrzegajac liczne korzysci wynikajace z zastosowania tego
rodzaju oddziatywan.

Tutaj warto przytoczy¢ badania przeprowadzone przez dr Magdalene Grycman oraz
Katarzyne Kremple. Dwdjka dzieci - Lila i Gawel, zostali diagnozowani skalg: Ocena
Efektywnosci Porozumiewania Sie (Grycman, 2015). Narzedzie to sprawdza takie obszary jak:
przekaz informacji, budowanie wypowiedzi, funkcjonalne wspoétgranie z rozmowca oraz
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motywacja do komunikagji. Jak podkreslaja autorki, systematyczne wykorzystywanie strategii
AAC wcodziennych sytuacjach znaczaco wplynelo na poprawe kompetengji
komunikacyjnych uczestnikow, a przede wszystkim na rozwoj umiejetnosci skutecznego
porozumiewania si¢ z otoczeniem. Zastosowana interwencja przyczynita si¢ do lepszego
rozumienia mowy oraz stworzyla warunki do nauki czytania ipisania. Dodatkowo,
zaobserwowano wyrazny wzrost liczby wokalizacji, co przetozylo sie¢ na rozwdj mowy
artykutowanej w postaci pojedynczych stow oraz prostych zdan. Autorki zwracajg rowniez
uwage na istotng role $wiadomych, powtarzalnych zachowan partnera komunikacyjnego,
ktore stanowig fundament rozwoju kluczowych kompetencji spotecznych. W przypadku
zastosowania atrakcyjnych zabaw, u Lili rozwinela si¢ motywacja do komunikacji, podczas
gdy przed interwencja sporadycznie inicjowala aktywnos¢. Ponadto, udato si¢ ograniczy¢
wystepowanie zachowan trudnych, a Lila nauczytla si¢ opisywac swoje zachowanie za pomoca
znakéw graficznych oraz dokonywa¢ wyboru preferowanych aktywnosci. Istotnym
elementem artykulu jest takze wypowiedZ matki dziewczynki, ktora przyznala, ze
poczatkowo obawiala sig, iz wprowadzenie symboli graficznych moze zahamowac rozwdj
mowy. Jak si¢ jednak okazatlo, znaki te sprzyjaty pojawieniu si¢ intencjonalnych wypowiedzi
— Lila coraz czesciej zaczeta werbalnie wyrazac prosby, uzywajac stow takich jak , otworz” czy
,napraw”. Matka podkreslita rowniez, ze kazda kolejna tablica komunikacyjna stymulowata
corke do coraz czestszego mdwienia (Grycman, Krempla, 2024). W przypadku chtopca -
Gawta — kluczowe okazaty si¢ ulubione ksigzeczki oraz czytanie uczestniczace, poniewaz
zauwazono, ze mowa ujawniata sie szczegdlnie w sytuacjach silnie motywujacych (np. chec
przeczytania danej ksigzki). Podazanie za zainteresowaniami chtopca przyczynito si¢ do
rozwoju komunikacji intencjonalnej oraz werbalnej ekspresji. Poprawito si¢ uniego
rozumienie kontekstu wypowiedzi, a mama podkresla, ze syn zaczal ,, zauwazac¢” drugiego
czlowieka, wyraza takze swoje potrzeby, deklarujac co lubi, na co ma ochotg itp. (Grycman,
Krempla, 2024). Badanie bylo jakosciowe, co wiaze si¢ z ograniczeniami w postaci braku
mozliwosci do generalizacji wynikéow. Kazde dziecko ze zlozonymi potrzebami
komunikacyjnymi funkcjonuje inaczej, zatem mimo tak dokladnego ikompleksowego
badania nie mozna jednoznacznie stwierdzi¢, ze u danego uzytkownika wystapia okreslone
korzysci.

Ciekawe badanie zostato przeprowadzone takze przez Eweling Zajac. Celem badania
byta ocena rozwoju kompetencji jezykowych ikomunikacyjnych u 13 letniego chlopca
z niepetnosprawnosciq intelektualna w stopniu umiarkowanym, ktéry postuguje sie
komunikacja alternatywna (MOWik). Przed badaniem przeprowadzono chtopcu diagnoze
i uczyniono to ponownie po 6 miesigcach w celu weryfikacji zmian/postepéw po pdétrocznym
korzystaniu z urzadzenia. Do oceny umiejetnosci komunikacyjnych uzyto Kwestionariusza
Badania Mowy, a takze osobistych pomocy logopedycznych. Logopeda pracujacy z chtopcem,
juz kilka lat wczesniej zasugerowal wprowadzenie AAC, jednak rodzice odmowili, liczac na
pojawienie si¢ mowy werbalnej. Dlatego tez do momentu badania chtopiec byt prowadzony
w terapii, ktora nastawiona byta na wywotanie mowy —jak si¢ okazato bez skutku. Dotychczas
chtopiec komunikowat sie na swoj sposob, rozumiany przez najblizszych. Autorka badania
chciata dowiedzie¢ sig, czy program MOWik wptynie na rozwéj komunikacji niewerbalnej, ale
takze w jaki sposob rozwinie si¢ komunikacja werbalna pod wptywem niewerbalnej oraz
w jaki sposob poszerzy (o ile poszerzy) sie stownictwo chlopca (Zajac, 2024).

Co udalo si¢ zaobserwowac? Niewerbalna komunikacja u chlopca zdecydowanie
sie rozwinela ijest stosowana w sytuacjach, w ktorych wypowiedzi werbalne nie sa
zrozumiale dla odbiorcy. Zmniejszyla sig ilos¢ uzywanych gestéw, na ich miejsce zastapity
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komunikaty werbalne i niewerbalne. Chlopiec chetniej poznaje nowe stowa. Jak wykazaty
badania, rozw6j komunikacji niewerbalnej zdecydowanie wptynat na rozwdj komunikagji
werbalnej. Badany powtarza stlowa wypowiadane przez urzadzenie, czesciej rozpoczyna
rozmowe, a nawet wita si¢ z innymi w szkole uzywajac stowa ,, Hej”. Stosuje podstawowe
zwroty np. tak, nie, siku, pi¢, ale takze wypowiada nazwy owocédw, warzyw, positkow,
zwierzat itp. Cho¢ nazwy te sg czesto niewyrazne to sa rozumiane przez najblizszych, a to
sprawia, ze chlopiec jest bardziej zmotywowany do mdéwienia. Inna istotng rzecza jest fakt, ze
w momencie, gdy badany nie jest rozumiany to siega po MOWik i za pomoca syntezatora
powtarza stowo. Jesli chodzi o zaséb stownictwa to znaczaco si¢ wzbogacit, mimo ze minegto
tylko 6 miesigecy. Chlopiec ma checi do korzystania z komunikacji werbalnej i niewerbalnej,
obecnie interesuje go takze mowa werbalna, a nie sam MOWik.

Na podstawie przytoczonych badan wnioskowa¢ mozna, ze wprowadzenie AAC nie
zawsze musi by¢ od razu nastawione na wywotanie mowy werbalnej. Odpowiednio dobrane
formy i dzialania moga sprawi¢, ze u podopiecznego poprawi si¢ komunikacja niewerbalna,
a co za tym idzie moze zosta¢ wlaczony w zycie spoteczne i stanie si¢ bardziej samodzielny.
Budowana jest takze spontaniczna komunikacja, aredukuja si¢ trudne zachowania
wynikajace z frustracji ibraku mozliwosci wyrazania potrzeb. Z przytoczonych badan
wynika takze, Ze rodzice wcigz borykaja si¢ z ogromnymi obawami dotyczacymi AAC, a to
stanowi dowdd, iz wokdt komunikacji wspomagajacej i alternatywnej nadal funkcjonuje wiele
utrwalonych stereotypdow.

KOMUNIKACJA WSPOMAGAJACA T ALTERNATYWNA A SAMOSTANOWIENIE

W Internetowym Stowniku Jezyka Polskiego PWN, mozemy znalez¢ historyczng definicje
stowa: sprawstwo, ktora zaczerpnigta jest ze Stownika Jezyka Polskiego pod red. W.
Doroszewskiego. Stowo to oznacza, ze kto$ jest czegos sprawca, a wrecz autorem/wykonawca.
W tym miejscu zasadne jest postawienie pytania o to, w jakim stopniu osobom niemoéwiacym
lub postugujacym si¢ ograniczona mowa umozliwia si¢ doswiadczenie sprawczosci.
Mozliwos¢ dokonywania wyboréw w codziennych sprawach, takich jak sposéb spedzania
czasu, dobor ubioru czy preferencje zywieniowe, stanowi istotny element budujacy autonomie
jednostki. Tymczasem wiele osob ze zlozonymi potrzebami komunikacyjnymi ma
ograniczony dostep do realnego uczestnictwa w procesie decyzyjnym. W niniejszym
fragmencie podjeta zostaje analiza znaczenia samostanowienia w kontekscie normalizacji
zycia 0sOb w spektrum autyzmu, ze szczegdlnym uwzglednieniem roli komunikacji
wspomagajacej ialternatywnej. Narzedzia AAC umozliwiaja uzytkownikom wyrazanie
opinii czy tez stanow emocjonalnych. Ich funkcja nie ogranicza si¢ tylko do aspektu
ekspresyjnego, ale obejmuje rowniez wspieranie jednostki w podejmowaniu decyzji, co
dodatkowo wzmacnia jej poczucie sprawczosci.

W Podrecznym Stowniku Terminow AAC (Grycman, Kaczmarek, 2014) mozemy znalez¢
opisy ogromnej iloSci narzedzi, ale takze strategii wykorzystywanych w komunikacji
wspomagajacej i alternatywnej, jest natomiast jedna rzecz faczaca zawarte tam definicje —
praktycznie kazda podkresla to, Zze dana pomoc daje autonomie, mozliwos¢ wyboru, a takze
motywacje do dalszej komunikagji. Jednym z powszechniejszych narzedzi AAC jest plan dnia,
czyli obrazkowy plan aktywnosci zarezerwowanych na dany dzien, ktory stuzy¢ ma nauce
samodzielnosci w wykonywaniu danych czynnosci. Jest to pomoc bardzo elastyczna,
poniewaz symbole, ktore zawiera dostosowywane sa indywidualnie do dziecka. To co
podkreslity autorki to fakt, Zze plan dnia znaczaco buduje niezalezno$¢ podopiecznego,
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aponadto ufatwia podejmowanie decyzji. Innym, znaczacym aspektem jest nauka
umiejetnosci funkcjonalnych (takich jak ubieranie sig), ktore zdecydowanie sprzyjaja
normalizacji Zycia o0soéb w spektrum autyzmu. Co wiegcej, narzedzie to pozwala
uzytkownikowi na samostanowienie w kierowaniu swoim zyciem w wielu kwestiach
(Grycman, Kaczmarek 2014). Inna istotna pomoca sa tablice komunikacyjne, zawierajace
symbole wazne dla uzytkownika w danej sytuacji. Symbole majg by¢ tatwo dostepne dla
podopiecznego, wigec w przeciwienstwie do ksigzki komunikacyjnej, tablice sa mniejsze
objetosciowo. Tablice zmieniajg si¢ pod wplywem rozwoju dziecka, stopniowo moga by¢
poszerzane badz wzbogacane o dodatkowe oznaczenia. W przestrzeni AAC wyrézniamy
bardzo duzo typow tablic komunikacyjnych, zatem jesteSmy w stanie je dostosowa¢ do
mozliwo$ci uzytkownika (Grycman, Kaczmarek 2014). Zastosowanie tego rodzaju narzedzi
sprzyja ksztaltowaniu decyzyjnosci oraz autonomii, gdyz pozwala uzytkownikowi na
wyrazanie wlasnych opinii i potrzeb w réznych obszarach zycia codziennego. Jest to mozliwe
m.in. dzieki tworzeniu tablic tematycznych, obejmujacych stownictwo odnoszace si¢ do
sytuacji nietypowych lub rzadko wystepujacych, ktére zazwyczaj nie sa uwzgledniane
w standardowych ksigzkach komunikacyjnych czy innych pomocach stosowanych przez
dziecko. W rezultacie tablice te umozliwiaja postugiwanie si¢ stownictwem precyzyjnym
i adekwatnym do specyfiki danego wydarzenia. Ostatnig technika uwzgledniong w niniejszej
pracy, jest stosowanie pytan, w zaleznosci od dziecka, otwartych badz pytan ,tak/nie. By
stosowac pytania ,tak/nie” podopieczny wcale nie musi postugiwac si¢ mowa werbalng —
moze kiwac¢ glowa badz mie¢ swdj wlasny indywidualny gest oznaczajacy odpowiednio tak
inie. Natomiast na pytania otwarte uzytkownik udziela odpowiedzi wedlug wlasnych
preferencji (Grycman, Kaczmarek 2014).

Dobdr omowionych technik byt intencjonalny, poniewaz podyktowany byl checig
oparcia si¢ na narzedziach wzglednie tatwych w przygotowaniu oraz dostepnych finansowo,
w tym takich catkiem darmowych (jak pytania), czy nisko kosztowych. Dziatanie to miato na
celu zakwestionowanie przekonania, zgodnie zktérym komunikacja wspomagajaca
i alternatywna jest rozwigzaniem opartym na kosztownych oprogramowaniach. Cho¢
wspotczesne rozwigzania technologiczne umozliwiaja tworzenie zaawansowanych
programéw wspomagajacych komunikacje, takich jak MOWik, nalezy podkregli¢, ze
zapewnienie podopiecznym mozliwosci samostanowienia nie wymaga ponoszenia wysokich
kosztéw ani dostepu do specjalistycznych, trudno osiagalnych zasobdéw. Jest to natomiast
element kluczowy w procesie dazenia do normalizacji zycia 0séb w spektrum autyzmu.

OTOCZENI WYSOKA TECHNOLOGIA

Mimo, ze do zbudowania komunikacji funkcjonalnej, czyli takiej w ktorej uzytkownik
wykazuje inicjatywe i komunikaty kieruje do osoby (Szumilo-Jackowska, 2021), uzy¢ mozemy
narzedzi darmowych lub wzglednie tanich, to i tak nalezy wspomnie¢ o mozliwosciach jakie
obecnie sa dostepne dzieki wysokim technologiom. W roku 2011 pojawit sie w Polsce MOWik.
Obecnie jest to jedna z powszechniejszych aplikacji uzywanych przez dzieci i mtodziez
w spektrum autyzmu. MOWik faczy w sobie przekazy zaréwno stowne, pisemne, ale
i symboliczne, wspiera on zatem Komunikacje Totalng. Co wiecej, jest to narzedzie fatwe
w obstudze i z ogromnymi mozliwosciami dostosowania go do dziecka (Madej-Cetnarowska,
2025). Inng istotng aplikacja jest Grid — np. Grid 3. Jest to program, ktory laczy mowe i tekst,
ale catkowitym nowatorstwem jest opcja sterowania wzrokiem. Narzedzie to pozwala nawet
na kontrole telewizora czy swiatla. Grid posiada system, ktdry dzigki zastosowaniu sztucznej
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inteligencji automatycznie dostosowuje formy gramatyczne (Madej-Cetnarowska, 2025). Dr
Madej-Cetnarowska wspomina takze o Tobii Dynavox — systemie dostosowanym nawet do
0osob nisko funkcjonujacych. Dodatkowo, istnienie tej pomocy obala kolejne bledne
przekonanie, ktore glosi, ze AAC jest tylko dla dzieci w spektrum autyzmu, ktére sa wysoko
funkcjonujace. System ten posiada wbudowang technologie, ktéra umozliwia $ledzenie
wzroku. Wystarczy spojrzenie uzytkownika, aby syntezator mowy uaktywnit symbol. Co
ciekawe, stale trwaja prace nad wykorzystaniem sztucznej inteligencgji do odczytywania
intencji uzytkownika. Badania koncentruja si¢ na rozrdéznianiu sytuacji, w ktérych osoba
faktycznie chce si¢ zaangazowac czy nawiaza¢ interakcje, od tych, w ktérych po prostu
przeglada zawarto$¢ ekranu (Madej-Cetnarowska, 2025). Nalezy podkresli¢, ze rozwigzania
oparte na Al, tak jak inne systemy AAC, przyczyniaja si¢ do wzrostu samodzielnosci osob
w spektrum autyzmu, ale takze wspieraja rozwdj umiejetnosci komunikacyjnych. Jednak dr
Madej-Cetnarowska zwraca uwage na bardzo wazny problem, mianowicie na zagrozenia
plynace zrozwigzan zwigzanych z Al. Pojawia sie¢ tutaj ryzyko nadmiernego wspierania
procesdw poznawczych, a to z kolei moze prowadzi¢ do ostabienia decyzyjnosci, zmniejszenia
inicjatywy poznawczej czy uproszczenia proceséw myslowych. Co wiecej, zbyt intensywne
wykorzystywanie Al wramach AAC, moze przyczynia¢ si¢ do zaklécen w rozwoju
spolecznym. Jest to zwiazane z wytwarzaniem intensywnych bodzcéw dzwigkowych
i wizualnych, a takze z szybkim tempem syntezy mowy, co wptywa na koncentracje, a takze
moze doprowadzi¢ do przeciazen sensorycznych. Dylematem mocno etycznym, jest
zdecydowanie czy wszystkie osoby w spektrum autyzmu sa na tyle samodzielne by
dysponowa¢ swoimi danymi wrazliwymi, ajak wiadomo, dane te w $wiecie sztucznej
inteligencji moga zosta¢ fatwo naduzyte. Kwestia ta jest mocno sporna imusi zostac
rozpatrzona indywidualnie, z uwzglednieniem umiejetnosci dziecka (Madej-Cetnarowska,
2025). Al moze takze przyczynic sie do ograniczenia wigzi z drugim czlowiekiem, ajak juz
wspomniano, relacje interpersonalne u tych osob sa wystarczajaco zaburzonym obszarem.
Srijani Sarkar (2025) rowniez dostrzega ogromny potencjat sztucznej inteligencji, ale zwraca
uwage takze na ograniczenia. Cho¢ Al usprawnia komunikacje, edukacje, a nawet regulacje
emocji, to nie jest w stanie bra¢ pod uwage aspektéw kulturowych ikontekstowych.
Dodatkowo, z jej badania wynika, Ze rodzice i opiekunowie bardzo czesto zwracaja uwage na
naruszenia prywatnosci i sposob przechowywania danych wrazliwych. Inna problematyczna
kwestia jest fakt, Ze modele Al opieraja si¢ na okreslonych bazach danych, a co za tym idzie
czesto na stereotypach, przekonaniach iuprzedzeniach samych twdrcow. W praktyce
narzedzia zbudowane na sztucznej inteligencji zwykle tworzone sa dla 0sob neurotypowych
i moga nieprawidfowo odczytywac zachowania i komunikaty oséb z niepelnosprawno$ciami
(Sobocha, Patyk-Rybka, 2025). Nie jest wigc mozliwe wyczerpujace przedstawienie wszystkich
rozwigzan, zardéwno nisko-, jak i wysokotechnologicznych, ani petne oméwienie wszelkich
konsekwencji wynikajacych zich zastosowania. To ponownie podkresla ztozonos¢ tematu
oraz kompleksowos¢ zjaka trzeba podejs¢ do podopiecznego, aby udzieli¢ mu realnego
wsparcia. Integracja sztucznej inteligencji zsystemami komunikacji wspomagajacej
i alternatywnej otwiera nowe mozliwosci w zakresie wspierania komunikacji, samodzielnosci
oraz uczestnictwa spolecznego 0sob w spektrum autyzmu, ktére maja ztozone potrzeby
komunikacyjne. Rozwigzania oparte na Al moga trafniej rozpoznawac intencje uzytkownika,
a takze sa w stanie personalizowac przekaz, dostosowujac go do podopiecznego. Nalezy
jednak stale pamieta¢, ze wdrazanie sztucznej inteligencji w systemach AAC wymaga
szczegoOlnej rozwagi iodpowiedzialnego podejscia, aby uniknaé¢ wspomnianych wyzej
zagrozen. Zasadne wydaje si¢ zapoznawanie zrozwigzaniami bazujacymi na sztucznej
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inteligengji, ktora stopniowo staje si¢ elementem codziennego funkcjonowania wspotczesnego
spoteczenstwa. W konteksécie normalizacji zycia osob w spektrum autyzmu istotne jest
bowiem tworzenie warunkéw sprzyjajacych ich rozwojowi w $rodowisku mozliwie
najbardziej naturalnym iodpowiadajacym realiom wspdlczesnego swiata. I cho¢ obecnie
zainteresowanie tq tematyka wzrasta, to wcigz brakuje badan i prac dotyczacych wplywu
sztucznej inteligencji na tworzenie systeméw wsparcia dla 0séb z niepelnosprawnosciami.
Obawy dotyczace etyki i prywatnosci, a takze skutecznos¢ i ograniczenia to obszary, ktore
wymagaja dalszych rozwazan i analiz. Co wigcej, szybki rozwoj Al doprowadza do tego, ze
badania nad danym systemem moga z czasem okazywac si¢ nieaktualne (Sarkar, 2025).

PODSUMOWANIE

AAC staje sie coraz powszechniejsza dziedzing w Polsce i znalez¢ juz mozna wiele badan
irozwazan w tym obrebie. Wszelkie wtasne doswiadczenia logopedow czy terapeutdéw
wskazuja, ze oprocz wywolywania mowy werbalnej, komunikacja wspomagajaca
i alternatywna posiada szereg innych korzysci, ktére réwniez sg istotne w procesie
komunikowania si¢ z otoczeniem i wlaczania jednostki do spoleczenstwa. AAC to takze
dziedzina bardzo elastyczna, ktéra w procesie usprawniania powinna bazowac na potencjale
dziecka, anie na jego deficytach (Kaczmarek, Wojciechowska, 2015). Pomimo rosnacej
dostepnosci wiedzy na temat AAC, w przestrzeni spolecznej czasem nadal funkcjonuja
stereotypy i krzywdzace stwierdzenia dotyczace tej formy wsparcia. Rozwazenie komunikacji
wspomagajacej i alternatywnej w perspektywie normalizacji zycia osob w spektrum autyzmu
pozwala dostrzec szerszy problem marginalizowania potrzeb, opinii oraz emocji osob
niemdéwiacych lub postugujacych sie mowa w ograniczony sposob. Osobom w spektrum
autyzmu ze zlozonymi potrzebami komunikacyjnymi nierzadko przypisuje sie¢ brak
motywacji badz w ogole checi do porozumiewania si¢. Konsekwencja takich zatozen bywa nie
tylko niewystarczajace zaspokojenie podstawowych potrzeb, lecz takze pomijanie potrzeb
wyzszego rzedu, takich jak potrzeba akceptacji, sprawstwa czy samostanowienia. W tym
ujeciu AAC wykracza poza ramy oddzialywan terapeutycznych, stajac si¢ narzedziem
realizacji prawa czlowieka do komunikacji. Zapewnienie osobie w spektrum autyzmu
dostepu do skutecznych srodkéw porozumiewania si¢ sprzyja nie tylko rozwojowi
kompetencji jezykowych, ale takze wzmacnia podmiotowos¢ iautonomie jednostki.
Umozliwia budowanie relacji opartych na szacunku i zrozumieniu, a zaniechanie takiego
wsparcia moze wigzac si¢ z trudnosciami emocjonalnymi i behawioralnymi, ktére wynikac
beda zbraku mozliwosci ekspresji potrzeb. AAC staje sie takze narzedziem, ktdre
przeciwdziala wykluczeniu spolecznemu oraz marginalizacji oséb w spektrum autyzmu ze
ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi. W zwiagzku z powyzszym konieczne jest dalsze
systemowe rozwijanie i upowszechnianie praktyk AAC, zaréwno w obszarze terapii, jak
i edukagji przestrzeni spoteczne;.
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ABSTRACT
The main purpose of presented article is to consider the role that augmentative and alternative
communication plays in order to support everyday functioning of people with ASD and struggling with
complex communication needs. Special attention was paid to the role that augmentative and alternative
communication contributes to speech development and other essential skills associated with verbal or
non-verbal communication as it comes to coexisting in society. Self-determination and decision making
skills are detrimental factors that are prompting the social inclusion of people with disabilities,
therefore, the artcile analyzes how AAC tools can support the autonomy of a user. Unique selection of
AAC systems was discussed along with the role of modern technologies in increasing the accessibility
and effectiveness of communication support in the daily functioning of individuals on the autism
spectrum. The article also aims to provide a critical analysis and demystification of beliefs and
stereotypes that continue to surround agumentative and alternative communication. At present, many
parents have concerns about introducing AAC, and the presence of these doubts highlights the
importance of discussing this issue in scientific discourse.
Keywords: communication, autism spectrum disorder, AAC, self-determination, disability
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ABSTRAKT

Rozwijanie spontanicznej komunikacji funkcjonalnej stanowi jeden zpodstawowych celow
oddziatywan terapeutycznych prowadzonych wobec dzieci ze spektrum autyzmu. Pomimo
dynamicznego rozwoju badan wiedza dotyczaca kryteriow doboru metod wspomagania komunikacji
pozostaje rozproszona pomiedzy réznymi nurtami teoretycznymi i klinicznymi, co utrudnia zaréwno
interpretacje wynikéw badan, jak i planowanie interwencji. Celem artykutu jest analiza wspdtczesnych
podstaw teoretycznych oraz wynikéw badan dotyczacych doboru metod wspomagania komunikacji
u dzieci ze spektrum autyzmu. W tym celu przeprowadzono narracyjny przeglad literatury dotyczacej
spontanicznej komunikacji funkcjonalnej, wspomagajacej ialternatywnej komunikacji, koncepcji
zachowania werbalnego, naturalistycznych interwencji rozwojowo-behawioralnych oraz metodologii
Picture Exchange Communication System. Analiza wskazuje, ze rozwijanie spontanicznej komunikacji
funkcjonalnej stanowi wspolny kierunek wspolczesnych interwencji opartych na dowodach
naukowych, natomiast réznice pomiedzy poszczegdlnymi podejsciami dotycza przede wszystkim
organizacji procesu uczenia oraz strategii rozwijania zachowan komunikacyjnych. Dostepne badania
potwierdzaja réwniez, ze stosowanie AAC, w tym metodologii PECS, nie hamuje rozwoju mowy,
a moze sprzyja¢ rozwojowi kompetencji jezykowych. Przedstawiona analiza pozwala zaproponowac
interpretacje wspodtczesnych metod wspomagania komunikacji, zgodnie zktéra podstawowym
kryterium ich doboru powinien by¢ charakter rozwijanych zachowan komunikacyjnych oraz
mechanizmy odpowiedzialne za ich nabywanie, anie wyltacznie przynaleznos¢ do okreslonej
metodologii. W tym ujeciu spontaniczna komunikacja funkcjonalna moze stanowic jedno z kluczowych
kryteriéw planowania interwencji komunikacyjnych u dzieci ze spektrum autyzmu.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu; spontaniczna komunikacgja funkcjonalna;
wspomagajaca i alternatywna komunikacja (AAC); Picture Exchange Communication System (PECS);
naturalistyczne interwencje rozwojowo-behawioralne (NDBI); praktyka oparta na dowodach
naukowych

WPROWADZENIE

Komunikacja stanowi jeden z podstawowych warunkéw rozwoju czlowieka, uczestnictwa
spolecznego oraz samostanowienia. Dzigki niej mozliwe jest nie tylko przekazywanie
informacji, lecz réwniez nawigzywanie i podtrzymywanie relacji spotecznych, wyrazanie
potrzeb, dokonywanie wyboréw oraz aktywne uczestnictwo w zyciu rodzinnym,
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edukacyjnym izawodowym. Ograniczenia w zakresie komunikacji naleza do
najpowazniejszych konsekwencji wielu zaburzen neurorozwojowych, wplywajac na
mozliwosci uczenia sie, poziom samodzielnosci oraz jakos¢ zycia osob ze zlozonymi
potrzebami komunikacyjnymi (Light, McNaughton, 2014; Beukelman, Light, 2020). W polskiej
literaturze podkresla si¢ rowniez, Zze rozwdj komunikacji funkcjonalnej stanowi jeden
z podstawowych warunkéw skutecznego uczestnictwa spotecznego oraz edukagcji
odpowiadajacej potrzebom tej grupy uzytkownikdéw (Szumito-Jackowska, 2021).

Szczegdlne wyzwanie stanowi wspomaganie rozwoju komunikacji osob ze spektrum
autyzmu. Trudnosci komunikacyjne charakterystyczne dla tej grupy obejmuja nie tylko
opdzniony lub ograniczony rozwdj mowy, ale réwniez trudnosci w spontanicznym
inicjowaniu interakcji spotecznych, wykorzystywaniu komunikagji do realizowania wtasnych
celéw oraz elastycznym dostosowywaniu zachowan komunikacyjnych do zmieniajacych sie
sytuacji spotecznych (Schreibman iin., 2015; Szumilo-Jackowska, 2021). Ztego wzgledu
skuteczne oddziatywania terapeutyczne powinny koncentrowac si¢ nie tylko na rozwijaniu
kompetencji jezykowych ikomunikacyjnych, lecz réwniez na tworzeniu warunkéw
umozliwiajacych samodzielne inicjowanie komunikacji oraz przenoszenie nabytych
umiejetnosci do naturalnych kontekstéw funkcjonowania (Light, McNaughton, 2014;
Beukelman, Light, 2020).

Pomimo dynamicznego rozwoju badan nad wspomaganiem rozwoju komunikagji
uo0sOb w spektrum autyzmu wiedza dotyczaca rozwijania spontanicznej komunikacji
funkcjonalnej pozostaje rozproszona pomiedzy ré6znymi nurtami teoretycznymi i klinicznymi.
Literatura dotyczaca komunikacji wspomagajacej i alternatywnej (AAC), metodologii PECS
(Picture Exchange Communication System) oraz naturalistycznych interwencji rozwojowo-
behawioralnych (NDBI) opisuje wzajemnie uzupelniajace si¢ aspekty rozwijania komunikacji
— od sposobdw jej wspomagania, poprzez organizacje procesu nauczania, az po warunki
sprzyjajace wykorzystywaniu nabywanych umiejetnosci w codziennym funkcjonowaniu
(Light, McNaughton, 2014; Beukelman, Light, 2020; Bondy, Frost, 2024; Schreibman i in., 2015;
Pope iin., 2025). Poszczegolne koncepcje rozwijaty sie jednak w duzej mierze rownolegle,
akcentujac  odmienne mechanizmy oraz cele interwencji. W konsekwencji zaleznosci
pomiedzy charakterem trudnosci komunikacyjnych uzytkownika, celem terapii oraz doborem
metod wspomagania komunikacji nie zawsze przedstawiane sa wsposob spojny.
Poszczegolne podejscia opisuja zblizone cele interwencji, odwotujac sie jednak do odmienne;j
terminologii oraz réznych poziomdéw opisu proceséw komunikacyjnych. W rezultacie pojecia
takie jak komunikacja funkcjonalna, spontaniczna komunikacja funkcjonalna czy
wspomagajaca i alternatywna komunikacja bywaja interpretowane w rézny sposob, co moze
utrudnia¢ zaréwno interpretacje wynikdw badan, jak iplanowanie interwengji
komunikacyjnych. Szczegoélnie widoczne staje si¢ to podczas prob okreslenia znaczenia
poszczegdlnych metod wspomagania komunikacji we wspdtczesnym modelu AAC, poniewaz
ich ocena moze zaleze¢ od przyjetego sposobu rozumienia komunikagji funkcjonalnej oraz
celu prowadzonej interwengji.

W Swietle przedstawionych przestanek zasadne wydaje si¢ postawienie pytania,
wedtug jakich kryteriow nalezy analizowac poszczegdlne metody wspomagania komunikacji
we wspotczesnym modelu AAC. Odpowiedz na to pytanie moze mie¢ znaczenie zaréwno dla
interpretacji wynikow badan, jak iplanowania interwencji komunikacyjnych u oséb ze
ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi.

Celem niniejszego opracowania jest analiza wspdtczesnych przestanek teoretycznych
i empirycznych dotyczacych doboru metod wspomagania komunikacji u dzieci ze spektrum
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autyzmu oraz proba uporzadkowania kryteriow ich wyboru we wspdtczesnym modelu AAC
poprzez zestawienie aktualnego stanu wiedzy dotyczacego spontanicznej komunikacji
funkcjonalnej z zatozeniami wspodtczesnego modelu AAC, koncepcji zachowania werbalnego,
naturalistycznych interwencji rozwojowo-behawioralnych oraz metodologii PECS,
z uwzglednieniem ich znaczenia dla planowania interwencji komunikacyjnych.

ROZWOJ SPONTANICZNEJ KOMUNIKACJI FUNKCJONALNE]J U DZIECI ZE
SPEKTRUM AUTYZMU

Badania dotyczace rozwoju dzieci ze spektrum autyzmu wskazuja, ze poziom spontanicznej
komunikacji funkcjonalnej stanowi jeden =zistotnych predyktoréw dalszego rozwoju
spotecznego i komunikacyjnego (Yoder, Stone, 2006; Schreibman i in., 2015; Pope i in., 2025).
Szczegolne znaczenie przypisuje si¢ zdolnosci do samodzielnego inicjowania interakcji,
komunikowania potrzeb oraz wykorzystywania komunikacji do wplywania na przebieg
relacji spotecznych (Yoder, Stone, 2006; Schreibman i in., 2015; Pope i in., 2025). Ograniczenia
w tym zakresie moga wplywac nie tylko na rozwdj jezyka, lecz rowniez na poziom
samodzielnosci, uczestnictwo spoteczne oraz jakos¢ codziennego funkcjonowania dziecka
(American Psychiatric Association, 2013; World Health Organization, 2001; Pisula, 2020).
Oznacza to, ze rozwdj komunikacji nie moze by¢ oceniany wylacznie na podstawie obecnosci
okreslonych umiejetnosci jezykowych. Ojej funkcjonalnym charakterze decyduje przede
wszystkim umiejetnos¢ samodzielnego wykorzystywania kompetencji komunikacyjnych
w odpowiedzi na rzeczywiste potrzeby.

Nie wszystkie dzieci posiadajace okreslone umiejetnosci jezykowe wykorzystuja je do
samodzielnego inicjowania interakcji. Moga odpowiadac¢ na pytania, wykonywac polecenia,
etykietowac przedmioty lub postugiwac si¢ echolalia, lecz jednoczesnie wykazywac trudnosci
w inicjowaniu interakcji, rozwijaniu wspdlnego pola uwagi oraz prowadzeniu
naprzemiennego dialogu (Schreibman i wsp., 2015; Pisula, 2020; Winczura, 2015). Znaczenie
tych umiejetno$ci znajduje odzwierciedlenie réwniez w kryteriach obserwacyjnych
wykorzystywanych podczas diagnozy z zastosowaniem ADOS-2, w ktdrej ocenie podlega nie
tylko obecnos¢ okreslonych zachowan komunikacyjnych, lecz przede wszystkim ich
spontaniczno$¢, funkcjonalnos¢ oraz rola w przebiegu interakcji spotecznych (Lord i in., 2012;
Winczura, 2015). Wskazuje to, ze o efektywnosci komunikacji nie decyduje samo posiadanie
umiejetnosci jezykowych, lecz zdolnos¢ do ich elastycznego i Swiadomego wykorzystywania
w inicjowaniu oraz podtrzymywaniu interakcji irealizowaniu wilasnych intencji
komunikacyjnych.

Rola spontanicznej komunikacji funkcjonalnej znajduje odzwierciedlenie rowniez
w badaniach dotyczacych zachowan trudnych. Brak skutecznych i spotecznie akceptowanych
sposobow komunikowania potrzeb moze prowadzi¢ do ich czestszego wystepowania,
poniewaz staja si¢ one dla dziecka najbardziej efektywna strategia osiagania pozadanych
zmian w otoczeniu. Zatozenia Functional Communication Training (FCT) opieraja si¢ na uczeniu
alternatywnych zachowan komunikacyjnych pelniacych te sama funkcje, dzieki czemu
uzytkownik moze realizowac swoje cele za pomoca komunikacji zamiast zachowan trudnych
(Carr, Durand, 1985; Durand, Carr, 1991; Suchowierska i in., 2012; Lew-Koralewicz, 2017).
Liczne badania potwierdzaja, ze rozwijanie funkcjonalnych zachowan komunikacyjnych
prowadzi do istotnego ograniczenia czestosci wystepowania zachowan trudnych u osob
z zaburzeniami rozwoju, w tym u 0séb ze spektrum autyzmu (Tiger i in., 2008; Gerow i in.,
2018). Roéwniez w polskiej literaturze dotyczacej stosowanej analizy zachowania oraz
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wspomagania komunikacji osob ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi rozwijanie
komunikacji funkcjonalnej wskazywane jest jako podstawowa strategia zapobiegania
i redukgji zachowan trudnych (Suchowierska i in., 2012; Zawidniak, 2015; Szumito-Jackowska,
2021).

Zrozumienie réznicy pomiedzy posiadaniem okreslonych umiejetnosci jezykowych
a zdolnoscia do samodzielnego postugiwania si¢ nimi w sytuacjach wymagajacych
komunikacji wymaga odwolania si¢ do modeli teoretycznych opisujacych komunikacje
przede wszystkim przez pryzmat petnionej przez nig funkgji, a nie formy przekazu. Jednym
z najwazniejszych z nich jest koncepcja zachowania werbalnego (Verbal Behavior) B.F. Skinnera
(1957). Skinner definiowat zachowanie werbalne jako zachowanie, ktérego skutecznos¢ zalezy
od zachowania drugiej osoby, podkreslajac tym samym funkcjonalny i spoteczny charakter
komunikacji. W tym ujeciu komunikacja oceniana jest przede wszystkim przez pryzmat
tunkcji, jaka petni, niezaleznie od sposobu jej realizacji (Skinner, 1957; Suchowierska i in., 2012;
Bondy, Frost, 1994). Oznacza to, ze zachowanie werbalne moze by¢ realizowane
z wykorzystaniem réznych modalnosci komunikacyjnych, takich jak mowa, gesty, symbole
graficzne czy urzadzenia wspomagajace komunikacje (Skinner, 1957; Bondy, Frost, 1994).
Takie rozumienie komunikacji stanowi jedna z teoretycznych podstaw wspolczesnych
interwencji ukierunkowanych na rozwijanie spontanicznej komunikacji funkcjonalnej,
ktorych celem jest umozliwienie uzytkownikowi skutecznego oddziatywania na otoczenie za
pomoca zachowan komunikacyjnych, niezaleznie od sposobu przekazu (Bondy, Frost, 1994;
Suchowierska i in., 2012; Zawidniak, 2015).

Jednym z czynnikéw mogacych ogranicza¢ rozw¢j spontanicznej komunikacji
funkcjonalnej sa obserwowane u czesci dzieci ze spektrum autyzmu trudnosci w uczeniu sie
poprzez obserwacje i nasladowanie zachowan spotecznych (Tomasello, 2002; Dawson i in.,
2010; Pisula, 2008). Badania nad rozwojem komunikacji wskazuja, ze dzieci rozwijajace sie
typowo nabywaja znaczna czes¢ kompetengji spoteczno-komunikacyjnych dzieki wspolnej
uwadze, obserwacji partnerow komunikacyjnych oraz nasladowaniu ich zachowan
(Tomasello, 2002). U dzieci ze spektrum autyzmu proces ten moze przebiega¢ odmiennie,
ograniczajac spontaniczne nabywanie nowych zachowan komunikacyjnych (Dawson i in.,
2010; Pisula, 2008; Winczura, 2015). W konsekwencji u czesci dzieci rozwoj spontanicznej
komunikacji funkcjonalnej wymaga systematycznie planowanego procesu nauczania
ukierunkowanego na rozwijanie samodzielnego inicjowania interakcji oraz stopniowe
poszerzanie repertuaru funkgi komunikacyjnych (Schreibman iin., 2015; Pope iin., 2025).
Potrzeba ta znajduje odzwierciedlenie we wspotczesnych podejsciach opartych na dowodach
naukowych, ktére podkredlaja znaczenie $wiadomego organizowania $rodowiska
edukacyjnego, systematycznego ksztalttowania zachowan komunikacyjnych oraz planowania
warunkoéw  sprzyjajacych ich utrwalaniu iprzenoszeniu do réznych kontekstow
funkcjonowania (Schreibman i in., 2015; Beukelman, Light, 2020; Pope i in., 2025).

WSPOLCZESNY MODEL WSPOMAGAJACEJ I ALTERNATYWNE] KOMUNIKAC]JI

Obecne rozumienie wspomagajacej i alternatywnej komunikacji wyksztalcito si¢ wraz ze
zmiang sposobu postrzegania wspomagania komunikacji — od koncentracji na narzedziach do
podejscia ukierunkowanego na rozwijanie skutecznego porozumiewania si¢ oraz wspieranie
uczestnictwa spotecznego uzytkownika (Light, McNaughton, 2014; Beukelman, Light, 2020).
Koncepgji tej towarzyszyl rozwoj komunikacji wielomodalnej, zgodnie zktdra
uzytkownik moze wykorzystywa¢ mowe, gesty oraz rézne formy AAC, dobierajac je
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odpowiednio do swoich mozliwosci, potrzeb i wymagan konkretnej sytuacji komunikacyjnej
(Light, McNaughton, 2014; Beukelman, Light, 2020). Podejscie to zaklada, ze poszczegolne
sposoby porozumiewania si¢ moga wspotwystepowac i wzajemnie sie uzupelnia¢, a ich dobér
powinien wynika¢ z celéw komunikacyjnych oraz kontekstu interakgji, a nie z zatozenia, ze
jedna forma komunikacji miataby zastapi¢ pozostate (Light, McNaughton, 2014; Beukelman,
Light, 2020). W konsekwencji efektywnos¢ porozumiewania si¢ oceniana jest przede
wszystkim przez pryzmat mozliwosci aktywnego uczestniczenia w zyciu spolecznym oraz
realizowania wlasnych intencji komunikacyjnych, niezaleznie od wykorzystywanej
modalnosci komunikacyjnej (Light, McNaughton, 2014; Beukelman, Light, 2020).

W literaturze podkresla sie, ze efektywnos¢ interwencji AAC zalezy nie tylko od
wykorzystywanej = modalnosci  komunikacyjnej czy  poziomu = zaawansowania
technologicznego stosowanych narzedzi, lecz przede wszystkim od ich dopasowania do
indywidualnego profilu funkcjonowania uzytkownika, jego potrzeb komunikacyjnych, celéw
interwencji oraz mechanizmdéw uczenia si¢ (Light, McNaughton, 2014; Beukelman, Light,
2020; Kaczmarek, 2015). W praktyce oznacza to, ze osoby korzystajace z AAC nie stanowia
grupy jednorodnej, aplanowanie oddzialywan wymaga uwzglednienia zaréwno ich
mozliwosci, jak icharakteru trudnosci komunikacyjnych oraz wptywu tych trudnosci na
codzienne funkcjonowanie.

Chociaz wszystkie metody wspomagajacej i alternatywnej komunikacji maja wspdlny
cel, jakim jest umozliwienie skutecznego porozumiewania si¢ oraz aktywnego uczestnictwa
w zyciu spolecznym (Light, McNaughton, 2014; Beukelman, Light, 2020), réznig sie
przyjmowanymi zalozeniami dotyczacymi procesu nauczania, stosowanymi strategiami
dydaktycznymi oraz sposobem rozwijania kompetencji komunikacyjnych (Bondy, Frost, 1994;
Porter, 2007). Z tego wzgledu ocena poszczegdlnych metod wspomagania komunikacji nie
powinna ogranicza¢ sie wylacznie do poréwnywania wykorzystywanych narzedzi czy
modalnosci komunikacyjnych, lecz uwzglednia¢ réwniez mechanizmy uczenia prowadzace
do osiagania zaktadanych celow terapeutycznych oraz funkcje komunikacyjne rozwijane
w ramach danej interwengji. Takie ujecie pozwala analizowac poszczegolne metodologie AAC
nie przez pryzmat wykorzystywanych narzedzi, lecz mechanizmoéw uczenia oraz funkcji
komunikacyjnych, ktérych rozwijaniu stuza.

ZALOZENIA TEORETYCZNE I METODYCZNE PECS

Jedna z metodologii, ktorej organizacja od poczatku podporzadkowana byla rozwijaniu
spontanicznej komunikacji funkcjonalnej, jest Picture Exchange Communication System.
Opracowany przez Andrew Bondy'ego i Lori Frost protokot nauczania komunikacji zostat
stworzony przede wszystkim z mys$la o dzieciach ze spektrum autyzmu oraz innych osobach
ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi (Bondy, Frost, 1994; Frost, Bondy, 2002). Obecnie
metodologia PECS jest uwzgledniana w przegladach praktyk opartych na dowodach
naukowych dotyczacych wspomagania rozwoju o0s6b ze spektrum autyzmu (National
Clearinghouse on Autism Evidence and Practice, 2020). Jego podstawy teoretyczne wywodza
si¢ ze stosowanej analizy zachowania (Applied Behavior Analysis — ABA) oraz wspodtczesnych
zalozen wspomagajacej i alternatywnej komunikacji (Bondy, Frost, 1994).

W trzecim wydaniu podrecznika PECS Bondy iFrost (2024) podkreslaja, ze
opracowujac system w 1985 roku $wiadomie zaproponowali odmienne wykorzystanie
symboli graficznych niz bylo przyjete w 6wczesnej praktyce AAC. W tamtym okresie petnily
one przede wszystkim funkcje elementow tablic komunikacyjnych wykorzystywanych do
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wskazywania (Bondy, Frost, 2024). W PECS od poczatku sg natomiast uzywane w sytuacjach
wymagajacych ich aktywnego przekazania partnerowi komunikacyjnemu, dzigki czemu staja
si¢ elementem interakcji spotecznej, a nie jedynie przedmiotem wskazywania (Bondy, Frost,
1994; Bondy, Frost, 2024).

Rozwiazanie to pozostaje zgodne z koncepcja zachowania werbalnego B.F. Skinnera,
zgodnie z ktora o charakterze zachowania komunikacyjnego decyduje jego funkcja, anie
forma przekazu (Skinner, 1957; Bondy, Frost, 1994). W PECS symbole graficzne petnia role
$rodka komunikacji wykorzystywanego do rozwijania funkcjonalnych zachowan werbalnych.
Bondy i Frost podkreslaja rowniez, ze planowanie nauczania powinno by¢ poprzedzone
analiza sposobu komunikowania si¢ uzytkownika, obejmujaca okreslenie sytuacji, w ktorych
podejmuje on komunikacje, celéw realizowanych za pomoca zachowan werbalnych oraz
konsekwencji podtrzymujacych ich wystepowanie (Bondy, Frost, 1994; Frost, Bondy, 2002).

PECS zaklada stopniowe rozwijanie repertuaru funkcji komunikacyjnych. Nauczanie
rozpoczyna si¢ od umiejetnosci wyrazania présb (mand), a nastepnie obejmuje komentowanie
(tact), odpowiadanie na pytania oraz prowadzenie prostych dialogéow (Bondy, Frost, 1994;
Frost, Bondy, 2002; Bondy, 2012).

KLUCZOWE ELEMENTY ORGANIZACJI PROCESU NAUCZANIA W METODOLOGII
PECS

Odrebnos¢ metodologii PECS wynika przede wszystkim ze sposobu projektowania procesu
uczenia komunikacji. Jak podkresla Bondy (2012), o specyfice PECS nie decyduje
wykorzystanie symboli graficznych, lecz procedury dydaktyczne prowadzace do rozwijania
spontanicznych zachowan komunikacyjnych. Z tego wzgledu metodologia ta powinna by¢
rozpatrywana przede wszystkim jako protokot nauczania komunikacji, a nie jako system
symboli graficznych stuzacy zastgpowaniu mowy.

Zalozenia te znajduja odzwierciedlenie w organizacji procesu uczenia, ktéry opiera sie
na wzajemnie uzupelniajacych si¢ rozwiazaniach dydaktycznych ukierunkowanych na
rozwijanie spontanicznej ifunkcjonalnej komunikacji. Jednym znich jest systematyczne
tworzenie okazji do komunikadji (communicative opportunities). Srodowisko oraz przebieg
aktywnosci organizowane sg w taki sposob, aby zachecaly uzytkownika do samodzielnego
inicjowania interakcji. W poczatkowych etapach programu uczy si¢ on przekazywania
symbolu graficznego partnerowi komunikacyjnemu w celu uzyskania pozadanego
przedmiotu lub aktywnosci, dzieki czemu od poczatku doswiadcza bezposredniego zwiazku
pomiedzy wiasnym zachowaniem komunikacyjnym a jego konsekwencja (Bondy, Frost, 1994;
Frost, Bondy, 2002; Bondy, Frost, 2024).

Kolejnym istotnym elementem metodologii jest sposdb rozumienia spontanicznosci
zachowan komunikacyjnych. Bondy iFrost podkreslaja, ze komunikacja spontaniczna
oznacza sytuacje, w ktorej to uzytkownik jako pierwszy inicjuje interakcje (the learner goes first),
bez oczekiwania na pytanie, polecenie lub inng werbalna podpowiedz ze strony partnera
komunikacyjnego (Bondy, Frost, 1994; Frost, Bondy, 2002; Bondy, Frost, 2024). Z tego wzgledu
autorzy nie zalecaja rozpoczynania nauki od zadawania pytan typu ,Co chcesz?” ani
stosowania innych podpowiedzi werbalnych inicjujacych komunikacje, poniewaz moga one
prowadzi¢ do rozwijania zachowan zaleznych od podpowiedzi zamiast samodzielnego
inicjowania interakcji (Bondy, Frost, 1994; Frost, Bondy, 2002).

Istotnym elementem programu jest rowniez rozwijanie wytrwatosci komunikacyjnej
(persistence). W kolejnych etapach uzytkownik uczy sie aktywnie poszukiwaé partnera
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komunikacyjnego, pokonywac coraz wigkszy dystans oraz kontynuowac préobe komunikacji
az do uzyskania oczekiwanej reakcji rozmowcy (Bondy, Frost, 1994; Frost, Bondy, 2002).
Umiejetnos¢ ta przygotowuje go do skutecznego korzystania z nabytych kompetencji takze
w sytuacjach, w ktorych partner komunikacyjny nie znajduje si¢ w bezposrednim otoczeniu,
nie jest od razu dostepny lub nie reaguje natychmiast na podejmowang probe komunikacji.

Uzupelnieniem opisanych rozwigzan jest systematyczne ograniczanie zaleznosci
uzytkownika od podpowiedzi. Juz w pierwszej fazie metodologii PECS wykorzystywana jest
dwuosobowa strategia podpowiedzi (two-person prompting procedure), opisana przez
Bondy'ego i Frost jako integralny element organizacji procesu uczenia (Bondy, Frost, 1994;
Frost, Bondy, 2002). W procedurze tej partner komunikacyjny pozostaje odbiorca komunikatu,
natomiast druga osoba odpowiada za udzielanie niezbednych podpowiedzi. Rozdzielenie
tych rél umozliwia zapewnienie uzytkownikowi koniecznego wsparcia przy jednoczesnym
zachowaniu podstawowej zasady metodologii, zgodnie zktéra to uzytkownik inicjuje
interakcje. Podpowiedzi od poczatku traktowane sa jako pomoc o charakterze przejsciowym
i stopniowo wycofywane wraz ze wzrostem samodzielnosci uzytkownika (Bondy, Frost, 1994;
Frost, Bondy, 2002).

Autorzy podkreslaja réwniez, ze rozwijanie komunikacji powinno by¢ planowane
w kontekscie codziennych aktywnosci uzytkownika. W podreczniku PECS znaczng uwage
poswiecono organizowaniu okazji do komunikacji w rutynach domowych, szkolnych
i spotecznych oraz tworzeniu srodowiska, ktdre sprzyja wykorzystywaniu nabytych
umiejetnosci poza sytuacjami dydaktycznymi (Bondy, Frost, 2024). Oznacza to, ze skuteczna
realizacja metodologii PECS zalezy nie tylko od prawidlowego stosowania procedur, lecz
takze od zapewnienia uzytkownikowi licznych okazji do samodzielnego inicjowania
komunikacji w réznorodnych sytuacjach zycia codziennego.

NATURALISTYCZNE INTERWENCJE ROZWOJOWO-BEHAWIORALNE

Opisane wczesniej zalozenia dotyczace organizacji procesu uczenia sa rowniez
charakterystyczne dla wspdlczesnych naturalistycznych —interwencji  rozwojowo-
behawioralnych, ktére naleza obecnie do najlepiej udokumentowanych podejsé
wspomagajacych rozwdj dzieci ze spektrum autyzmu (Schreibman i in., 2015). Schreibman
iwsp. (2015) definiuja NDBI jako grupe interwencji integrujacych wiedze z zakresu
psychologii rozwojowej oraz stosowanej analizy zachowania. Ich charakterystyczna cecha jest
prowadzenie nauczania podczas naturalnych aktywnosci dziecka z wykorzystaniem jego
zainteresowan i motywagji jako podstawowego kontekstu uczenia si¢. Chociaz termin NDBI
jest obecnie powszechnie stosowany w literaturze miedzynarodowej, w polskich
opracowaniach naukowych nadal pojawia si¢ stosunkowo rzadko.

Interwencje nalezace do tego nurtu realizowane sa przede wszystkim podczas
codziennych aktywnosci i naturalnych interakcji spotecznych. W literaturze podkresla sie
znaczenie wykorzystywania naturalnych konsekwencji zachowania, podazania za
aktywnoscia dziecka, aranzowania sytuacji sprzyjajacych uczeniu si¢ oraz systematycznego
tworzenia okazji do podejmowania spontanicznych iintencjonalnych zachowan
komunikacyjnych (Schreibman iin., 2015; Tiede, Walton, 2019). Podobnie jak we
wspolczesnym modelu AAC, celem nie jest wylacznie rozwijanie okreslonych umiejetnosci,
lecz umozliwienie dziecku skutecznego postugiwania si¢ nimi w codziennych aktywnosciach
i relacjach spotecznych.
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Istotnym krokiem w badaniach nad relacja pomiedzy AAC i NDBI byta opublikowana
w 2025 roku metaanaliza Pope, Light i Laubscher, obejmujaca 29 badan z udziatem 517 dzieci
ze spektrum autyzmu z minimalna mowa. Autorzy oceniali wptyw wiaczania wspomagajacej
i alternatywnej komunikacii (AAC) do naturalistycznych interwencji rozwojowo-
behawioralnych na rozwdj jezyka. Wyniki wykazaly, ze interwencje integrujace AAC z NDBI
prowadzily do wigkszej poprawy rozwoju jezykowego niz stosowanie wylacznie procedur
NDBI. Autorzy podkreslaja, ze dzieci z minimalng mowa, ktére nie dysponuja skutecznym
sposobem komunikowania sig¢ (effective communication supports), majq ograniczone mozliwosci
aktywnego uczestniczenia w interakcjach stanowiacych podstawowy kontekst uczenia sig
w interwencjach NDBI. Wyniki metaanalizy pokazuja jednoczesnie, ze dysponowanie
skutecznym sposobem komunikowania si¢ nie powinno by¢ postrzegane wylacznie jako
forma wsparcia komunikacyjnego, lecz jako warunek umozliwiajacy peiniejsze wykorzystanie
potencjatu oddziatywan rozwojowych. Uzyskane wyniki dostarczaja silnych argumentéw
przemawiajacych za integrowaniem AAC znaturalistycznymi interwencjami rozwojowo-
behawioralnymi oraz wskazuja na potrzebe dalszych badan nad optymalnym sposobem
taczenia obu podejs¢ (Pope i in., 2025).

W $wietle dostepnych dowodéw naukowych interwencje integrujace zatozenia NDBI
z odpowiednio dobranym systemem AAC naleza obecnie do najlepiej udokumentowanych
sposobéw wspomagania rozwoju jezyka ikomunikacji udzieci ze spektrum autyzmu
z minimalng mowa. Wyniki metaanalizy pokazuja jednoczesnie, Ze zapewnienie dziecku
skutecznego sposobu komunikowania si¢ nie powinno by¢ postrzegane wytacznie jako forma
wsparcia komunikacyjnego, lecz jako warunek umozliwiajacy pelniejsze wykorzystanie
potencjatu oddziatywan rozwojowych. Z perspektywy planowania terapii oznacza to, ze
odpowiednio dobrany system AAC powinien stanowi¢ integralny element wspomagania
rozwoju jezyka i komunikagji, a nie alternatywe dla interwencji rozwojowo-behawioralnych.

PECS A ROZWOJ] MOWY

Jednym z najczesciej dyskutowanych zagadnien zwiazanych ze stosowaniem wspomagajacej
i alternatywnej komunikacji pozostaje jej wptyw na rozwdj mowy. Pomimo utrzymujacych si¢
obaw czesci specjalistow irodzicow wyniki przegladéw systematycznych konsekwentnie
wskazuja, ze stosowanie AAC nie hamuje rozwoju mowy, a u czesci uzytkownikow wiaze sie
rowniez ze wzrostem spontanicznych wokalizacji oraz czestszym postugiwaniem sie mowa
(Millar i in., 2006; Schlosser, Wendt, 2008; Beukelman, Light, 2020).

Podobny obraz wylania si¢ z polskiej literatury poswieconej AAC. Autorzy
podkreslaja, Zze wspolczesne badania nie potwierdzaja negatywnego wplywu metod
wspomagajacych komunikacje na rozwdj mowy oraz wskazuja na mozliwo$¢ rownoczesnego
wspierania rozwoju komunikadji i jezyka (Giziewska, 2020).

Zbiezne wyniki uzyskano réwniez w badaniach dotyczacych metodologii PECS.
Metaanaliza Flippin, Reszki i Watsona (2010) wykazala, ze PECS skutecznie wspiera rozwdj
komunikacji funkcjonalnej u dzieci ze spektrum autyzmu, nie wpltywajac negatywnie na
rozwdj mowy. W czesci analizowanych badan obserwowano réwniez wzrost spontanicznych
wokalizacji oraz zwiekszenie liczby komunikatéw przekazywanych za pomocg mowy.

Szczegolnie istotnych danych dostarczylo badanie Schreibman iStahmer (2014),
w ktérym poréwnano efekty dwoch interwengji stosowanych u matych dzieci ze spektrum
autyzmu z ograniczona mowa. W jednej z grup zastosowano Pivotal Response Treatment (PRT)
— interwengje zaliczang do nurtu naturalistycznych interwencji rozwojowo-behawioralnych,
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w ktorej komunikacja rozwijana byta przede wszystkim z wykorzystaniem mowy. W drugiej
grupie zastosowano metodologie PECS, w ktorej na poczatkowym etapie wykorzystywano
symbole graficzne jako modalno$¢ komunikacyjna. W obu grupach odnotowano postepy
w rozwoju mowy, nie stwierdzajac istotnych réznic w skutecznosci zastosowanych
interwengji. Autorzy uznali, ze wyniki te sSwiadcza o poréwnywalnej efektywnosci PECS i PRT
we wspieraniu rozwoju mowy oraz sugeruja, iz wykorzystanie symboli graficznych na
poczatkowym etapie nauczania nie ogranicza rozwoju komunikacji werbalnej (Schreibman,
Stahmer, 2014).

Przedstawione wyniki sa zgodne z aktualnym stanem wiedzy, zgodnie z ktorym
wykorzystanie AAC, w tym metodologii PECS, nie stanowi alternatywy dla rozwoju mowy,
lecz moze wspierac jego dalszy przebieg poprzez zapewnienie dziecku skutecznego sposobu
komunikowania si¢ juz na wczesnych etapach interwengji.

DYSKUSJA I IMPLIKACJE PRAKTYCZNE

Przeprowadzony przeglad wskazuje, ze w przypadku dzieci ze spektrum autyzmu rozwijanie
spontanicznej komunikacji funkcjonalnej wymaga doboru interwencji odpowiadajacych
charakterowi trudno$ci komunikacyjnych oraz mechanizmom odpowiedzialnym za rozwdj
tej umiejetnosci, a nie kierowania si¢ wylacznie przynaleznoscia do okreslonej metodologii.
Oznacza to, ze punktem wyjscia do planowania terapii powinno by¢ okreslenie, jakie
zachowanie komunikacyjne wymaga rozwijania oraz jakie mechanizmy uczenia oraz warunki
srodowiskowe sa niezbedne do jego skutecznego ksztattowania.

Takie podejscie pozostaje zgodne zzasadami praktyki opartej na dowodach
naukowych (evidence-based practice), zgodnie zktérymi decyzje terapeutyczne powinny
wynika¢ zintegracji wynikéw badan naukowych, doswiadczenia klinicznego oraz
indywidualnych potrzeb, mozliwosci i sytuacji dziecka oraz jego rodziny (Odom i in., 2010;
Waligorska iin., 2019). Wspolczesne opracowania podkreslaja ponadto, ze najwieksza
skutecznosc¢ osiagaja interwencje dostosowane do profilu funkcjonowania dziecka, poniewaz
zwigkszaja efektywno$¢ procesu uczenia si¢ oraz pozwalajg osiagac cele terapeutyczne przy
optymalnym wykorzystaniu czasu i dostepnych zasobow (Sandbank i in., 2021; Waligérska
iin., 2019).

Przeprowadzony przeglad literatury wskazuje roéwniez, ze u dzieci, u ktérych rozwdj
komunikacji jest jako$ciowo zaburzony, planowanie interwencji powinno uwzgledniac
zaréwno charakter trudnosci komunikacyjnych, jak imechanizmy odpowiedzialne za
nabywanie rozwijanej umiejetnosci. W przypadku dzieci, ktorych trudnoscia jest
spontaniczne inicjowanie komunikacji, szczegdlnego znaczenia nabieraja strategie
umozliwiajace organizowanie motywujacych okazji do komunikacji, wzmacnianie
samodzielnych inicjacji oraz wykorzystywanie naturalnych konsekwencji zachowan
komunikacyjnych (Skinner, 1957; Sundberg, Partington, 1998; Sundberg, 2008).

Przedstawiona analiza pozwala uzna¢ metodologie PECS za przyklad interwencji,
ktorej organizacja od poczatku podporzadkowana byta rozwijaniu spontanicznych zachowan
komunikacyjnych. Jej zalozenia pozostaja spdjne zaréwno zkoncepcja zachowania
werbalnego, jak iwspotczesnym rozumieniem AAC oraz naturalistycznych interwencji
rozwojowo-behawioralnych. Jednoczesnie skutecznos¢ metodologii zalezy nie tylko od jej
podstaw teoretycznych, lecz réwniez od jakosci implementacji programu. Najnowszy
przeglad systematyczny wskazuje, Zze zachowanie zgodnosci z protokotem nauczania
(implementation fidelity), odpowiednie przygotowanie terapeutéw, dostep do konsultacji
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i superwizji oraz konsekwentna realizacja wszystkich elementéw programu maja istotne
znaczenie dla osigganych efektow terapeutycznych (Paris i in., 2024).

Prowadzi to do szerszego wniosku metodologicznego. Dowody naukowe odnosza si¢
do skutecznosci kompletnych modeli interwencji realizowanych zgodnie z ich zalozeniami,
a nie do pojedynczych procedur stosowanych w oderwaniu od kontekstu metodologicznego,
w ktorym zostaly opracowane izweryfikowane. Oznacza to, ze skuteczno$¢ wybranych
elementow jednej metodologii nie moze by¢ automatycznie przenoszona na inne podejscia
wykorzystujace jedynie czes¢ tych rozwigzan. Ocena skutecznosci powinna odnosi¢ sie do
metodologii jako spojnego modelu postepowania, natomiast modyfikacje polegajace na
faczeniu procedur wywodzacych sie zrdéznych podejs¢ wymagaja odrebnej weryfikacji
empirycznej. W praktyce oznacza to konieczno$¢ ostroznego interpretowania wynikdw badan
i unikania przypisywania skutecznosci pojedynczym procedurom wylacznie na podstawie
badan prowadzonych nad catymi programami terapeutycznymi.

Przedstawiona analiza wskazuje réwniez, ze wspomaganie komunikacji
z wykorzystaniem AAC nie powinno by¢ postrzegane jako alternatywa dla rozwoju mowy.
Dostepne przeglady systematyczne, metaanalizy oraz badania pordwnawcze konsekwentnie
wskazuja, ze stosowanie AAC nie hamuje rozwoju mowy, aw wielu przypadkach moze
sprzyja¢ dalszemu rozwojowi kompetencji jezykowych (Millar i in., 2006; Schlosser, Wendt,
2008; Flippin i in., 2010; Schreibman, Stahmer, 2014; Pope i in., 2025). Szczegolnie istotne sa
wyniki metaanalizy Pope iwsp. (2025), wskazujace, ze interwencje integrujace AAC
z naturalistycznymi interwencjami rozwojowo-behawioralnymi przynosza wigksza poprawe
rozwoju jezyka niz stosowanie samych procedur NDBI. Wyniki te wzmacniaja poglad, ze
odpowiednio dobrany system AAC moze nie tylko zapewnia¢ dziecku skuteczny sposob
komunikowania sie, lecz rdGwniez tworzy¢ warunki sprzyjajace dalszemu rozwojowi mowy.
Niniejsze opracowanie ma charakter narracyjnego przegladu literatury. W przeciwienstwie do
przegladu systematycznego nie opiera si¢ na sformalizowanej procedurze wyszukiwania,
selekgji i oceny jakosci badan, dlatego przedstawione wnioski majg charakter syntetyczny
i interpretacyjny. Dobor literatury zostal podporzadkowany celowi opracowania, ktérym byto
uporzadkowanie wspolczesnych podstaw teoretycznych iempirycznych dotyczacych
rozwijania spontanicznej komunikacji funkcjonalnej oraz miejsca metodologii PECS we
wspodtczesnym modelu AAC.

Interpretujac  przedstawione wyniki, nalezy jednak uwzgledni¢ ograniczenia
dostepnych badan. Analizowane interwencje réznia si¢ charakterystyka uczestnikow,
organizacjq terapii, czasem trwania oraz sposobem oceny efektow, co utrudnia bezposrednie
poréwnywanie ich skutecznosci. Ponadto wiekszos¢ badan obejmuje dzieci ze spektrum
autyzmu z minimalng mowa we wczesnym wieku rozwojowym, dlatego mozliwos¢
uogolniania wynikow na inne grupy uzytkownikéw wymaga ostroznosci. Nadal stosunkowo
niewiele badan porownuje rézne modele rozwijania spontanicznej komunikacji funkcjonalnej
z uwzglednieniem jakosci spontanicznych inicjacji, trwatosci efektéw oraz stopnia ich
uogdlniania poza sytuacje terapeutyczna.

Przedstawione ograniczenia wyznaczaja jednoczesnie kierunki dalszych badan.
Szczegolnie potrzebne sa badania analizujace zaleznosci pomiedzy profilem trudnosci
komunikacyjnych dziecka, mechanizmami uczenia wykorzystywanymi przez rdzne
metodologie, jako$cia ich implementacji oraz dlugoterminowym utrzymywaniem
i uogolnianiem rozwijanych umiejetnosci. Istotnym kierunkiem dalszych badan wydaje sie
rowniez okreslenie, ktore strategie nauczania sg najbardziej efektywne w rozwijaniu
poszczegdlnych funkgji komunikacyjnych u dzieci o odmiennych profilach funkcjonowania.
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Wyniki takich badant mogltyby przyczyni¢ sie do trafniejszego planowania interwengji oraz
dalszego doskonalenia praktyki opartej na dowodach naukowych.

Odrebnym iwcigz niewystarczajaco poznanym zagadnieniem pozostaje rola
spontanicznej komunikacji funkcjonalnej jako potencjalnego mechanizmu posredniczacego
pomiedzy interwencja a trwaloscia osiaganych efektéw terapeutycznych oraz zmianami
w zakresie zachowan trudnych, samodzielnosci ifunkcjonowania spolecznego dzieci ze
spektrum autyzmu. Chociaz zaleznosci pomiedzy komunikacja a funkcjonowaniem
adaptacyjnym sa szeroko opisywane w literaturze miedzynarodowej, nadal niewiele
wiadomo o mechanizmach wyjasniajacych, w jaki sposéb rozwdj spontanicznych zachowan
komunikacyjnych przektada si¢ na dtugoterminowe efekty interwencji oraz ktére elementy
procesu terapeutycznego odgrywaja w tym procesie kluczowa role. W polskiej literaturze
zagadnienie to pozostaje nadal stosunkowo stabo reprezentowane. Jego pogtebiona analiza
moglaby przyczynic sie zaréwno do lepszego zrozumienia mechanizméw odpowiedzialnych
za skutecznos¢ interwencji, jak ibardziej precyzyjnego planowania postepowania
terapeutycznego.

ZAKONCZENIE

Przeprowadzona analiza pozwala spojrze¢ na wspolczesne metody wspomagania
komunikacji zinnej perspektywy niz ich tradycyjny podzial wedlug wykorzystywanej
modalnosci komunikacyjnej lub przynaleznosci do okreslonego nurtu terapeutycznego.
Dostepne dowody naukowe wskazuja, ze zasadnicze znaczenie dla planowania interwencji
ma nie tyle wybdr konkretnej metodologii, ile zgodnos$¢ pomiedzy charakterem trudnosci
komunikacyjnych dziecka, rozwijanymi funkcjami komunikacyjnymi oraz mechanizmami
uczenia wykorzystywanymi w procesie terapii.

W tym ujeciu metodologia PECS moze by¢ rozumiana nie wylacznie jako system
wykorzystujacy symbole graficzne, lecz jako uporzadkowany model rozwijania spontanicznej
komunikacji funkcjonalnej, ktérego organizacja pozostaje zgodna zaréwno z zatozeniami
wspotczesnego modelu AAC, jak i koncepcja zachowania werbalnego oraz naturalistycznych
interwencji rozwojowo-behawioralnych. Taka interpretacja pozwala lepiej wyjasni¢ miejsce
PECS wsdrod wspolczesnych metod wspomagania komunikacji oraz ogranicza ryzyko
oceniania tej metodologii wylacznie przez pryzmat wykorzystywanej modalnosci
komunikacyjne;j.

Przyjecie perspektywy koncentrujacej si¢ na spontanicznej komunikacji funkcjonalnej
jako podstawowym kryterium planowania interwencji moze utatwi¢ integrowanie
wspotczesnej wiedzy z zakresu AAC, stosowanej analizy zachowania oraz naturalistycznych
interwencji rozwojowo-behawioralnych. Moze rowniez sprzyja¢ bardziej swiadomemu
doborowi metod terapeutycznych oraz trafniejszej interpretacji wynikdéw badan dotyczacych
wspomagania komunikacji u dzieci ze spektrum autyzmu.
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ABSTRACT

Developing spontaneous functional communication is one of the primary goals of interventions for
children with autism spectrum disorder. Despite the rapid growth of research in this field, knowledge
regarding the criteria for selecting communication intervention approaches remains fragmented across
different theoretical and clinical frameworks, making both the interpretation of research findings and
the planning of interventions more challenging. The aim of this paper is to analyze contemporary
theoretical foundations and empirical evidence regarding the selection of communication intervention
approaches for children with ASD. To this end, a narrative literature review was conducted, covering
research on spontaneous functional communication, Augmentative and Alternative Communication,
the concept of verbal behavior, Naturalistic Developmental Behavioral Interventions, and the Picture
Exchange Communication System. The reviewed evidence indicates that promoting spontaneous
functional communication represents a common direction across contemporary evidence-based
interventions, whereas differences between individual approaches primarily concern the organization
of the teaching process and the strategies used to develop communicative behavior. The available
evidence also demonstrates that the use of AAC, including the PECS methodology, does not inhibit
speech development and may facilitate the development of language skills. Based on the reviewed
literature, this paper proposes an interpretation of contemporary communication intervention
approaches in which the primary criterion for selecting an intervention should be the nature of the
communicative behaviors targeted for development and the learning mechanisms underlying their
acquisition, rather than the intervention's affiliation with a particular methodology. From this
perspective, spontaneous functional communication may serve as one of the key criteria for planning
communication interventions for children with ASD.
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Zastosowanie sztucznej inteligencji oraz nowoczesnych technologii

w rehabilitacji i Zyciu codziennym 0s6b ze spektrum autyzmu

The Use of Artificial Intelligence and Modern Technologies in the Rehabilitation and Everyday Lives
of Individuals with Autism Spectrum Disorder

Gabriela Krawiec !

! Uniwersytet Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie

ABSTRAKT

Celem tego artykutu jest ukazanie mozliwosci wykorzystania nowoczesnych technologii oraz sztucznej
inteligencji w kontekscie normalizacji Zycia osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Artykut
porusza problem mozliwych trudnosci w codziennym zyciu oraz podaje konkretne rozwiazania
poprawiajace takie aspekty jak: samodzielnos¢, kompetencje spoteczne iadaptacyjne czy
rozpoznawanie ikontrole emocji. Wymienia zastosowanie technologii ~wspomagajacych,
interaktywnych oraz narzedzi wykorzystujacych algorytmy sztucznej inteligencji. Wskazuje, ze
najwieksze efekty przynosza dziatania zindywidualizowane i wdrazane stopniowo, w czym pomagaja
nowoczesne rozwiazania. Jednoczesnie podkresla, ze moze to by¢ tylko wsparcie do tradycyjnych
metod terapeutycznych inigdy nie zastapi w pelni kontaktu z drugim czlowiekiem. Artykul ma
réwniez za zadanie pokazania korzysci, ograniczen i zagrozen (w tym réwniez etycznych). W obecnym
Swiecie wciaz brakuje badan nad efektami dtugofalowego wykorzystywania takich metod wsparcia
procesu terapeutycznego. Dlatego bardzo wazne jest ciggle poszerzanie wiedzy na ten temat. Tym
samym zacheca do $wiadomego i odpowiedzialnego korzystania z narzedzi cyfrowych. Artykut ten jest
przydatny dla opiekundéw, nauczycieli i specjalistow oraz samych osob z ASD, poniewaz ukazuje
praktyczne kierunki wsparcia w codziennym wsparciu.

Stowa kluczowe: ASD, sztuczna inteligencja, nowoczesne technologie, terapia, normalizacja zycia

WPROWADZENIE

Artykut ten ma charakter przegladu narracyjnego na temat wykorzystywania nowoczesnych
technologii oraz sztucznej inteligencji w codziennym zyciu 0s6b z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Ma za zadanie pokaza¢, jakie mozliwosci terapii, edukacji, wsparcia oraz asystencji
w codziennej rzeczywistosci oséb z ASD daje technologia. Rosnaca dostepnos¢ technologii
wspomagajacych oraz rozwigzan wykorzystujacych moduly AI w praktyce klinicznej,
edukacyjnej oraz opiekunczej zmuszaja do podejmowania dyskusji na temat ich potencjatu
i ograniczen w kontekscie wsparcia 0séb z ASD. Technologie analizowane w tekscie
najczesciej odpowiadaja na takie trudnosci, jak komunikacja, rozpoznawanie emocji, funkgje
wykonawcze, samoregulacja oraz adaptacja.
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METODA PRZEGLADU

Dobor literatury opiera sie na korzystaniu z materiatéw pochodzacych z nastepujacych baz
oraz zrodel: Google Scholar, CEJSH, polskich i miedzynarodowych, czasopism naukowych
w otwartym dostepie, publikacji ksiazkowych irozdziatach monograficznych, materiatéw
konferencyjnych oraz wybranych opracowaniach instytucjonalnych. Wykorzystano materiaty
opublikowane w przedziale od 2015-2025 roku w jezyku polskim (13) iangielskim (15),
dotyczace stosowania nowoczesnych technologii oraz sztucznej inteligencji we wspieraniu
codziennego funkcjonowania, komunikacji, samodzielnosci i uczestnictwa spotecznego oséb
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Wyszukiwano je za pomoca stow kluczowych,
zaréwno w jezyku polskim jak i angielskim (autyzm, zaburzenia ze spektrum autyzmu, ASD,
sztuczna inteligengja, technologie wspomagajace / technologie asystujace, edukacja, terapia,
diagnoza, komunikacja alternatywna i wspomagajaca (AAC), rzeczywistos¢ wirtualna (VR),
rzeczywisto$¢ rozszerzona (AR), robotyka, aplikacje mobilne, asystent gtosowy. Odrzucone
zostaly materialy wjezyku innym niz jezyk polski iangielski oraz, do ktérych nie bylo
dostepu do tresci umozliwiajacej analize (np. brak petnego, ogélnodostepnego tekstu). Do
analizy wiaczono 28 pozycji bibliograficznych, ktére uznano za istotne dla celu pracy (w tym
te poszerzajace kontekst edukacyjny i terapeutyczny oséb z ASD).

CHARAKTERYSTYKA OSOB Z ZABURZENIAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU

W dzisiejszych czasach mozemy zauwazy¢ coraz wieksza $wiadomos¢ ludzi na temat oséb
nieneuronormatywnych — wtym osob ze spektrum autyzmu. Obecnie dzieki metodzie
klasyfikacji ICD-11 wiemy, zZe jest to spektrum wielorakich objawdéw obejmujacych rézne
sfery, w tym: komunikagji i interakgji spotecznych oraz wystepowania powtarzalnych, silnych
wzorcow zachowan i reakgji sensorycznych. Nie nalezy zawsze wigzac zaburzen ze spektrum
autyzmu z niepelnosprawnoscia intelektualng. Moze ona wspotwystepowac, jednak nie jest
ona czynnikiem warunkujacy (Blteszynski, 2023, s. 15-20).

Autyzm jest to zaburzenie wieloprzyczynowe o zlozonym podtozu. Analizy naukowe
wskazuja, ze na rozwdj ASD wptywa wspoétdziatanie wielu czynnikdow, w tym genetycznych
(np. Zmiany w chromosomach), prenatalnych (komplikacje ciagzowe, wczesniactwo, infekcje)
oraz srodowiskowych (m.in. podwyzszone stezenie metali ciezkich w otoczeniu) (Czesniuk,
Zieminska, 2024). Badania sugeruja tez zawiazek z zaburzona gospodarka hormonalng matki
w cigzy moze zwiekszac ryzyko ASD u dziecka (Elbedour i in., 2025).

Spektrum objawow ASD charakteryzuje si¢ znacznym zréznicowaniem. Do
najbardziej typowych naleza deficyty w sferze kompetengji spotecznych i komunikacyjnych,
ktore czesto wystepuja wspotzaleznie. Moze wystegpowac¢ m.in. ograniczony kontakt
wzrokowy, trudnosci w odczytywaniu sygnatow niewerbalnych inorm spotecznych oraz
niewerbalnos¢ lub trudnosci w zakresie mowy funkcjonalnej (np. opézniony rozwoj mowy,
echolalie, dostowne rozumienie wypowiedzi). Mozliwe objawy przejawiajq si¢ réwniez
w sferze powtarzalnych, silnych wzorcow zachowan, na przyklad poprzez: brak tolerancji
zmian, wynikajacy zsilnej potrzeby statosci irutyny, zachowania rytualne, fiksacje
objawiajace si¢ poprzez nadmierng koncentracje na wybranym temacie, stereotypie, czyli
powtarzalne czynnosci pelnigce funkcje regulujaca, wystepujace w momencie silnych emogji,
takie jak krecenie si¢ w celu roztadowanie napigcia, zaburzenia w odbiorze i przetwarzaniu
bodzcoéw zmystowych (sensoryzmy) (Czesniuk, Zieminska, 2024). Niektére objawy ujawniaja
si¢ juz 8-10 miesiecznego dziecka (np. brak reakgji na imie, unikanie kontaktu wzrokowego)
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(Koscianska, Banasiak, 2022). Wazne jest nieignorowanie takich symptomdéw. Wczesna
diagnoza dziecka umozliwia poznanie jego trudnosci oraz potencjatu, co stanowi cenna
podstawe do tworzenia najbardziej wspierajacych warunkéw do rozwoju. Zbyt podzne
zdiagnozowanie dziecka moze powodowac nasilenie si¢ trudnosci rozwojowych a nawet
pojawienie si¢ innych zaburzen (Pomorska, 2024).

Po postawieniu diagnozy dziecko potrzebuje terapii dostosowanej do jego potrzeb.
Istotne jest, aby wsparcie nie byto tylko skoncentrowane na wyciszeniu trudnosci, ale
i wspieraniu potencjatu (Czes$niuk, Zieminska, 2024). Gléwna role w rehabilitacji odgrywa
rodzina. To ona staje si¢ pierwszym S$rodowiskiem wspierajagcym rozwdj umiejetnosci
spolecznych ikomunikacji. Idealne s$rodowisko rodzinne rozumie potrzeby dziecka,
wspotpracuje ze specjalistami oraz po objeciu go odpowiednia terapia, kontynuuje ja w domu
(Gagat-Matutla i in., 2024). Szkota to kolejne, wazne srodowisko. To wlasnie tam dzieci ucza
sie¢ reakcji rowiesniczych oraz samodzielnosci (Szafranska, 2016). Akceptacja otoczenia
(rowiesnicy, spotecznosc) buduje w dziecku poczucie przynaleznosci. Tylko tam, gdzie osoby
z ASD nie sa stygmatyzowane, rozwoj moze swobodnie przebiega¢ (Czupajto, Dudek, 2015).
Podsumowujac, osoby z ASD potrzebuja spersonalizowanego wsparcia. Nowoczesne
technologie poszerzaja mozliwo$¢ pomocy, dzigki czemu sam proces terapeutyczny staje sie
bardziej skuteczny i lepiej dopasowany do indywidualnego profilu potrzeb dziecka.

NOWOCZESNE TECHNOLOGIE WSPIERAJACE REHABILITACJE OSOB Z ASD

Rozwdj technologii w ostatnich dekadach znaczaco poszerzyt mozliwosci wspierania osob
z ASD w zakresie komunikacji, kompetengji spolecznych i samodzielnosci. W edukacji oraz
rehabilitacji wykorzystuje si¢ nowoczesne rozwiazania cyfrowe oraz technologie
wspomagajace, okreslane w literaturze anglojezycznej jako Assistive Technologies (AT). Cho¢
w polskich opracowaniach funkcjonuje takze termin ,technologie asystujace”, zwlaszcza
wobec rozwigzan cyfrowych iopartych na sztucznej inteligencji, w niniejszym artykule
przyjeto okreslenie ,technologie wspomagajace”. W dalszej czeSci omoéwiono technologie
majace bezposrednie zastosowanie terapeutyczne.

Technologie wspomagajqce

Technologie wspomagajace stuza poprawie lub utrzymaniu zdolnosci funkcjonalnych osob
z niepelnosprawnosciami poprzez wzmacnianie ich mocnych stron, kompensowanie
ograniczen oraz zapewnianie alternatywnych sposobéw wykonywania zadan. W przypadku
0s6b z ASD zastosowanie AT moze znaczaco poprawiac jakos¢ i efektywnos¢ edukacji oraz
rehabilitacji (Che Daud i in., 2018). Szczegdlne znaczenie maja tu systemy AAC (Augmentative
and  Alternative ~ Communication), czyli komunikacja wspierajaca i alternatywna,
wykorzystywane wobec trudnosci komunikacyjnych typowych dla ASD, takich jak echolalia,
opdzniony rozwdj lub zanik jezyka, nieprawidlowe uzywanie zaimkéw, monotonna mowa,
staba mimika twarzy czy ograniczone gesty komunikacyjne. W tym ujeciu technologie
wspomagajace moga wspiera¢ nie tylko komunikacje, lecz takze umiejetnosci spoteczne
i redukcje zachowan powtarzalnych.

Analize tego zagadnienia nalezy rozpocza¢ od omdéwienia Makatonu. Jest to system
opierajacy si¢ na gestach zapozyczonych z jezyka migowego (PJM). Opracowany w latach 70
przez Margaret Walker, Kathy Johnston i Tony’ego Cornfortha znakomicie sprawdza sie¢
w terapii kazdej grupy wiekowej. Szczegdlnie dobrze efekty wida¢ u matych dzieci, ktérym
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czesciej latwiej jest powtorzy¢ wprowadzony przez terapeute lub rodzica gest niz powtérzy¢
stowo (Przybytla, 2024). Makaton z cata pewnoscia nalezy do sprawdzonych metod jezykowo-
gestowych wspomagajacych komunikacje 0sob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.

Jednym z tradycyjnych isprawdzonych narzedzi wspomagajacych komunikacje
uosob zASD jest “Picture Exchange Communication System” (PECS), ktory zostat
opracowany w 1985 roku przez Andy’ego Bondy’ego i Lori Frost. Miat za zadanie utatwic
komunikacje poprzez wykorzystanie prostych obrazkow. Umozliwil on redukcje
podpowiadania stownego, ktore przy nieprawidlowym stosowaniu moze wplywac
niekorzystnie na rozwoj intencji komunikacyjnej i samodzielnej komunikacji. Wspomogt
rowniez poprawe umiejetnosci rozumienia polecen. Na popularnos¢ PECS ztozyta sie takze
ich prostota w wykorzystywaniu podczas codziennych sytuacji (Maj, 2018).

Wspolczesnie wykorzystuje sie systemy PECS rowniez w aplikacjach, ktére za pomoca
syntezy mowy wspieraja komunikacje osob z ASD. Taka aplikacjg jest Méwik. Zostata ona
opracowana przez firme DICO s.c. ifunkcjonuje na polskim rynku od 2011 roku jako
polskojezyczne narzedzie AAC wykorzystujace synteze¢ mowy (TTS). Narzedziem
niezbednym do postugiwania sie¢ Méwikiem jest tablet. Osoba z ASD dzieki aplikacji moze
wybraé sposrod wyswietlanych na ekranie symboli ten, ktoéry najbardziej odpowiadaja jej
potrzebom, a nastepnie aplikacja za pomoca syntezatora mowy wypowie go na glos. W ten
sposob bariera komunikacji werbalnej zostaje zmniejszona, a osoby z ASD sa w stanie
porozumied si¢ z osobami ze swojego otoczenia (Dawidek, 2019). Redukuje to frustracje
zwiazana z bariera komunikacyjng i wspomaga rozwd¢j interakcji spotecznych, zapobiega
izolacji spotecznej iwspiera inkluzje. Do podobnych aplikacji naleza: Proloquo2Go,
LetMeTalk, Grid for iPad / Grid Player oraz CoughDrop.

Istnieje rowniez szeroka grupa aplikacji mobilnych o charakterze terapeutyczno-
edukacyjnym. To wlasnie one staja si¢ coraz bardziej powszechnym narzedziem
wykorzystywanym w terapii osob z ASD. Takie aplikacje maja za zadanie utatwi¢ uktadanie
codziennego planu dnia, nauke podstawowych czynnosci w celu jak najwiekszego
usamodzielnienia, wsparcia komunikacji irozwoju interakci spotecznych. Na rynku
Swiatowym dostepnych jest wiele takich aplikagji:

— “Avakid: See Me Go Potty” — aplikacja majaca za zadanie nauke dbania o higiene, w tym
nauke samodzielnego korzystania z toalety (Che Daud i in., 2018),

— Aplikacje z kategorii “I get...”, taka jak “I get Cooking” rozwija mowe oraz stownictwo za
pomoca gry o gotowaniu, ktdra zawiera prawdziwe przepisy (Che Daud i in., 2018),

— “Put It Away” - aplikacja, ktéra pomaga w nauce organizacji i utrzymaniu porzadku (Che
Daud i in., 2018),

— “My routine” - aplikacja pomagajaca w planowaniu codziennych aktywnosci w domu lub
w szkole (Smieszek, Borowska-Beszta, 2023).

W literaturze dotyczacej AAC i technologii wspomagajacych w ASD dominuja badania
typu single-case oraz prace prowadzone na niewielkich probach, co ogranicza mozliwos¢
szerokiego uogdlniania wynikow. Jednoczesnie dostepne przeglady wskazuja, ze AAC moze
stanowic¢ praktyke oparta na dowodach w zakresie wspierania komunikacji spotecznej oséb
z ASD, szczegdlnie dzieci minimalnie werbalnych lub niemdéwiacych. Skuteczno$¢ tych
rozwigzan zalezy jednak nie tyle od poziomu zaawansowania technologicznego, ile od ich
dopasowania do profilu uzytkownika, jakosci wdrozenia oraz udziatu terapeuty, nauczyciela
lub opiekuna. Dlatego technologie wspomagajace nalezy traktowac jako element szerszego
systemu wsparcia, ktorego celem nie jest wylacznie redukcja deficytu komunikacyjnego, lecz
zwigkszenie sprawczosci, samodzielnosci i uczestnictwa spotecznego osoby z ASD. Przyszie

www.znps.uken.krakow.pl 119



badania powinny koncentrowac sie¢ nie tylko na krétkoterminowej poprawie pojedynczych
umiejetnosci, lecz takze na dilugofalowych efektach, generalizacji komunikacji poza
gabinetem, jakosci uczestnictwa spolecznego oraz etycznym i spersonalizowanym
wykorzystaniu narzedzi opartych na sztucznej inteligengji.

Technologie immercyjne (VR/AR)

Wsparciem w terapii os6b z ASD moze by¢ wirtualna rzeczywistos¢, czyli technologia
generujaca komputerowo tréjwymiarowa przestrzen, w ktorej uzytkownik moze sie
przemieszczaé i wchodzié w interakcje z postaciami. Srodowisko VR nasladuje rzeczywistoéé
zarowno pod wzgledem wygladu, jak i zasad w nim obowiazujacych (Kaminska i in., 2019).
Rozw¢j tej technologii wspierajg inwestycje duzych korporacji, takich jak Google, Microsoft
czy Sony, poszukujacych nowych zastosowan VR (Laska-Le$niewicz i in., 2022). W kontekscie
ASD wirtualna rzeczywisto$¢ moze stuzy¢ rozwijaniu kompetencji spotecznych, m.in.
kontaktu wzrokowego, rozpoznawania emocji izachowania w sytuacjach spotecznych,
poniewaz tworzy bezpieczne, powtarzalne i pozbawione presji srodowisko treningowe. Takie
warunki sprzyjaja rozumieniu regul spolecznych oraz moga zwigksza¢ motywacje
i zaangazowanie w terapie (Laska-Le$niewicz i in., 2022).

Przeglady na temat wykorzystywania VR wskazuja, ze efekty sa zalezne od poziomu
funkcjonowania uzytkownikow. Osoby w spektrum autyzmu o niskich potrzebach wsparcia
(daw. high-functioning autism) czesciej odnosza korzysci z treningu bardziej zlozonych
kompetengji spotecznych, natomiast u 0s6b w spektrum autyzmu o wigekszych potrzebach
wsparcia (daw. low-functioning autism) czesciej obserwuje si¢ postepy w zakresie bardziej
podstawowych umiejetnosci.

Kolejnym wsparciem terapeutycznym moga by¢ urzadzenia AR. Jest to technologia
polegajaca na naktadaniu elementéw cyfrowych na rzeczywisty swiat. W przeciwienstwie do
VR nie zastepuje go catkiem, a tylko wzbogaca. Laczy ona elementy realne z cyfrowymi
tworzac interaktywne $rodowisko mieszane. Dziata za pomoca smartfondw, tabletéw lub
okularow inteligentnych. Podobnie do VR moze by¢ wsparciem w rozwijaniu kompetencji
spolecznych poprzez c¢wiczenie powitanl, utrzymywanie kontaktu wzrokowego czy
rozpoznawanie emodji (Doulah iin., 2023). Wykorzystanie elementu naktadania cyfrowych
wskazoéwek na rzeczywistos¢ lepiej sprawdzi sie w edukacji. AR moze pomaga¢ podczas
nauki jezykow czy wplywac na rozumienie abstrakcyjnych poje¢ poprzez wizualizacje 3D. AR
jest rownie skuteczna w treningu Zzycia codziennego, nawet podczas wykonywania na
przyklad takich czynnosci jak mycie zebow. Wyswietla ona realne podpowiedzi “krok po
kroku” w celu usprawnienia czynnosci sekwencyjnych (Doulah i in., 2023).

Podsumowujac, VR i AR mozna uznaé za obiecujace, lecz nadal nieréwnomiernie
udokumentowane narzedzia wspierajace terapie osdb z ASD. Ich wartos¢ polega przede
wszystkim na mozliwosci tworzenia bezpiecznych, powtarzalnych i kontrolowanych sytuacji
treningowych, jednak skuteczno$¢ zalezy od poziomu funkcjonowania uzytkownika, stopnia
immersji, jakoSci scenariusza terapeutycznego oraz mozliwosci przeniesienia nabytych
umiejetnosci do codziennego zycia. Kierunek dalszych badan powinien obejmowaé wigksze
proby, dtuzsze obserwacje oraz ocene efektéw nie tylko w srodowisku wirtualnym, ale takze
w realnym funkcjonowaniu spotecznym.
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Roboty i systemy interaktywne

Technologie interaktywne stanowia jedno z narzedzi uzupetniajacych standardowe metody
terapeutyczne, cho¢ nie powinny by¢ traktowane jako ich zastepstwo. W tej czesci omdéwione
zostana rozwigzania takie jak tablety dotykowe, tablice interaktywne, systemy Sledzenia
ruchu, gry terapeutyczne, inteligentne zabawki oraz roboty wspierajace terapie behawioralna.
Tablety oraz tablice interaktywne umozliwiaja prezentowanie tresci w formie wizualnej
i uporzadkowanej oraz pozwalaja na ich tatwa modyfikacje. Osoby zzaburzeniami ze
spektrum autyzmu czesto lepiej przyswajaja tresci przedstawione im w sposob wizualny niz
tylko werbalnie. Dodatkowo $rodowisko komputerowe pozwala na ograniczenie bodzcéw
z otoczenia, co powoduje zwigkszona koncentracje oraz wzmozone zaangazowanie w proces
terapeutyczny. Wszystko to wspiera proces edukacji oraz generalizacji juz zdobytych
umiejetnosci (Mlynarczyk-Karabin, 2020).

Osoby z ASD moga mie¢ silna potrzebe systematyzacji. Najlepiej na t¢ potrzebe
odpowiada $rodowisko oparte na jasno okreslonych, prostych regutach, powtarzalnych
schematach oraz logicznych zaleznosciach. Takie kryteria spelniajg gry terapeutyczne, ktore
moga skutecznie wspierac¢ proces terapeutyczny. Umozliwiajg one trening koncentracji oraz
koordynacji wzrokowo-ruchowej, wykorzystujac do tych celdw swoja powtarzalnos¢, selekcje
bodzcéw oraz schematycznos¢. Daja poczucie bezpieczenstwa (poprzez logiczne zaleznos$ci
w grze) oraz sa w stanie odpowiada¢ natychmiastowa informacja zwrotng. Wplywa to
pozytywnie na motywacje oraz poczucie wlasnej wartosci, a osoby wykorzystujace takie gry
w terapii chetniej podejmuja aktywnos$¢ oraz dluzej utrzymuja uwage na zadaniu
(Mlynarczyk-Karabin, 2020).

Inteligentne zabawki oraz roboty, takie jak Kaspar, NAO czy QTrobot, sa coraz czesciej
wykorzystywane w terapii behawioralnej i edukacji osob z ASD (Cooper iin., 2025). Ich
spojne, powtarzalne zachowanie oraz mozliwo$¢ modelowania interakcji spotecznych
sprzyjaja ¢wiczeniu rozmowy, kontaktu wzrokowego iinnych kompetencji spotecznych.
Przewidywalnos¢ tych narzedzi oraz mozliwos¢ dostosowania aktywnosci do potrzeb
uzytkownika moga zmniejsza¢ napigcie zwigzane z bezposrednimi sytuacjami spotecznymi
(Mlynarczyk-Karabin, 2020). Badania nad robotami spotecznymi, w tym RCT i metaanalizy,
wskazuja na ich potencjat gtownie w treningu podstawowych umiejetnosci spotecznych
u dzieci i mtodziezy z ASD. Ze wzgledu na mate proby badawcze, krotkie okresy obserwagji
oraz ograniczone dane dotyczace generalizacji efektéw, roboty nalezy jednak traktowac nie
jako zastepstwo relacji spotecznej, lecz jako przewidywalne narzedzie wspierajace przejscie
od ¢wiczen w warunkach kontrolowanych do interakcji z drugim cztowiekiem. Dalsze
badania powinny koncentrowac sie¢ na ocenie dtugoterminowych efektéw terapii z udziatem
robotow oraz na tym, w jakim stopniu nabyte umiejetnosci sa przenoszone na codzienne
sytuacje spoleczne.

ZASTOSOWANIE SZTUCZNE]J INTELIGENCJI W REHABILITACJI OSOB
Z ZABURZENIAMI ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Sztuczna inteligencja rozwija si¢ w niespodziewanie szybkim tempie, umozliwiajac
rozwiazywanie zadan z réznych dziedzin w bardzo krétkim czasie. Juz dzis$ widag, jak zyskuje
na popularnosci icoraz czesciej wspiera nas w codziennym zyciu. Filtry antyspamowe,
systemy rekomendacji na serwisach internetowych, takich jak np. Netflix i Amazon,
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samochody autonomiczne, ttumacze jezykowe czy aplikacje diagnostyczne w medycynie
ilustruja réznorodnos$¢ obszarow, w ktorych wykorzystywane sa algorytmy Al Takie
wsparcie mozna rowniez zaobserwowac w procesie normalizacji zycia oséb z ASD.

Al w diagnozie i screeningu zaburzeti ze spektrum autyzmu

Potencjat rozwojowy Al mozna zauwazy¢ w obszarze wczesnego rozpoznania ASD. Analiza
materiatow wideo, gestow, mimiki oraz mowy umozliwia wykorzystanie Al jako narzedzia
wspomagajacego proces diagnostyczny. Wykorzystywanie systemdéw opartych na analizie
danych behawioralnych pozyskiwanych w naturalnych warunkach pozwala na identyfikacje
objawow, ktore moga wskazywac na ASD (Fernandez-Lanvin i in., 2024). Nalezy wspomnie¢,
ze Al nie jest w stanie przeja¢ odpowiedzialnosci nad calym procesem diagnostycznym. Jest
on niezwykle skomplikowany i wymaga uwzglednienia indywidualnych cech jednostki, ktére
moga, ale nie musza wskazywac na wystepowanie ASD. Al moze pelni¢ funkcje narzedzia
wspierajacego, ~w szczegOlnosci w zakresie dokumentowania przebiegu procesu
diagnostycznego.

Przeglady systematyczne imetaanalizy wskazuja na potencjal Al w screeningu
i diagnozie ASD, szczegdlnie we wczesnej identyfikacji ryzyka u niemowlat i matych dzieci.
Algorytmy analizujace dane behawioralne, nagrania wideo, mowe, mimike czy ruch moga
wspiera¢ rozpoznawanie subtelnych wzorcéw rozwojowych. Zréznicowanie metod, prob
badawczych i zakresu walidacji ogranicza jednak mozliwos¢ uogdlniania wynikow, dlatego
dalsze badania powinny obejmowac bardziej zroéznicowane populacje irealne warunki
kliniczne.

Al w interwencjach terapeutycznych, edukacyjnych i personalizacji wsparcia

W kontekscie ASD sztuczna inteligencja moze wspiera¢ diagnoze, terapie icodzienne
funkcjonowanie m.in. poprzez asystentow glosowych, takich jak Siri, Alexa czy Asystent
Google, oraz systemy analizy wideo, mowy i wzorcéw ruchu. Szczegdlne znaczenie ma jej
zdolnos$¢ do personalizacji tempa, formy ipoziomu trudnosci tresci, co pozwala lepiej
dostosowac materialy do indywidualnych potrzeb uzytkownika. Al moze réwniez generowac
treSci w bardziej przystepnych i uporzadkowanych formach, np. wizualnych, sekwencyjnych
lub ,krok po kroku”, wspierajac tym samym indywidualizacje pracy edukacyjno-
terapeutycznej (Koziej, 2023).

Kolejnym waznym aspektem Al, wykorzystywanym w procesie terapeutycznym
i edukacyjnym jest monitorowanie postepow i adaptacji tresci w czasie rzeczywistym (Koziej,
2023). Na tej zasadzie dzialaja aplikacje oparte na uczeniu maszynowym, ktore personalizuja
zadania terapeutyczne (Kotsi iin., 2025). Systemy oparte na algorytmach Al sa w stanie
modyfikowac poziom trudnosci ¢wiczen, a nawet proponowac kolejne zadania, odpowiednio
dobrane po przeanalizowaniu zebranych danych osobowych.

Sztuczna inteligencja odgrywa coraz wigksza role w treningu emocji oraz
rozpoznawania mimiki twarzy, co jest szczegdlnie wazne u osob z ASD, ktore moga miec
szczegolne trudnosci w zakresie odbierania bodzcow niewerbalnych. Systemy Al sa w stanie
interpretowac ich reakcje emocjonalne i dopasowywac pod nie reakcje np. Robota. Pozwala to
na lepsza samoregulacje emocji i tym samym wspiera trening umiejetnosci spotecznych u osob
z ASD (Guziin., 2024).
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Przeglady literatury wskazuja, ze Al ma najwigkszy potencjat w personalizagji tresci,
monitorowaniu postepow oraz wspieraniu treningu emogji i umiejetnosci spotecznych u oséb
z ASD. Najlepiej udokumentowane efekty dotycza dzieci iuczniow wykonujacych
ustrukturyzowane zadania, natomiast ograniczeniem badan pozostaja mate proby, czeste
opisy przypadkow iniewystarczajace dane o trwatosci efektéw. Dalsze badania powinny
ocenia¢, czy umiejetnosci rozwijane z uzyciem Al utrzymuja si¢ i przenosza na codzienne
sytuacje edukacyjne, terapeutyczne i spoteczne.

Al we wsparciu codziennego funkcjonowania 0séb z ASD

Nowoczesne technologie wykorzystujace sztuczna inteligencje stajq si¢ coraz popularniejsze
jako wsparcie w normalizacji zycia oséb z ASD. Moga znacznie utatwi¢ im codzienne
funkcjonowanie, wspierajac ich samodzielnos¢, regulacje emocji oraz organizacje dnia (Naser
iin., 2021).

Przydatnym rozwigzaniem moga okaza¢ si¢ aplikacje pomagajace tworzy¢
harmonogramy czynnosci. Umozliwiaja one przypomnienia w formie komunikatéw
glosowych, wykorzystujac do tego inteligentnych asystentéw gltosowych. Tacy asystenci
przypominaja o zblizajacych sie planach czy pomagaja porzadkowac czynnosci, a interakcja
z nimi pozytywnie wplywa na umiejetnosci komunikacyjne oraz zwigksza liczbe zachowan
spotecznych u dzieci z ASD (Safi iin., 2023). Ponadto aplikacje czesto oferuja wizualizacje
planu dnia, co jest tatwiejsze w odbiorze. Dla osob z ASD, ktoére potrzebujq statosci, jest to
dobry sposob na zapewnienie przewidywalnosci i spokoju.

Pomocnymi urzadzeniami moga okazac¢ si¢ rowniez inteligentne zegarki. Dzigki
sensorom biometrycznym badaja miedzy innymi tetno oraz tempo oddechu oraz poziom
aktywnosci, co umozliwia monitorowanie swoich emocji. Pozwala to na wczesne
zaobserwowanie symptomow napigcia emocjonalnego. Urzadzenia te daja takze lepszy wglad
w funkcjonowanie wlasnego organizmu oraz wplywaja na lepsza samoregulacje wlasnych
emocdji i zachowan (Taj-Eldin iin., 2018). Staja sie¢ one pomocnymi narzedziami réwniez dla
rodzicodw i opiekundw oséb z ASD. Obserwacja reakdji fizjologicznych zwigzanych ze stresem
i emocjami oraz moze by¢ uzyteczna przy opracowywaniu dalszych interwengji.

Dotychczasowe badania sugeruja, ze technologie oparte na Al sa szczegdlnie
przydatne u 0séb z ASD potrzebujacych wizualnych podpowiedzi, struktury dnia i wsparcia
w codziennych czynnosciach. Najlepiej udokumentowany potencjat dotyczy organizacji
aktywnosci, przypominania o zadaniach oraz monitorowania sygnaléw napiecia
emocjonalnego. Ograniczeniem pozostaje jednak niewielka liczba badan dotyczacych
dorostych, efektow dilugoterminowych oraz realnego wplywu tych narzedzi na
samodzielno$¢. Dalsze badania powinny ocenia¢, czy technologie te trwale zwiekszaja
autonomie i jakosc¢ zycia 0osob z ASD w codziennym $rodowisku.

KORZYSCI I OGRANICZENIA WYKORZYSTANIA AI I NOWOCZESNYCH
TECHNOLOGII W PROCESIE NORMALIZACJI ZYCIA OSOB Z ASD

Korzysci
Przytoczone badania wskazuja, Ze nowoczesne technologie i Al moga wspierac¢ osoby z ASD

przede wszystkim w zakresie komunikacji, kompetencji spotecznych isamodzielnosci.
Algorytmy personalizujace zadania oraz analizujace postepy pozwalaja lepiej dostosowac
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terapie do indywidualnych mozliwosci uzytkownika (Beirat iin., 2025). Aplikacje AAC,
systemy rozpoznawania emocji, narzedzia do organizacji czasu, srodowiska interaktywne
i roboty moga zwieksza¢ motywacje, utatwiac trening zachowan spolecznych oraz wspierac
codzienne i zawodowe funkcjonowanie osdb z ASD. Jednoczesnie technologie te odciazaja
specjalistow w zakresie monitorowania, planowania i dokumentacji pracy terapeutyczne;j.
W tym ujeciu Al inowoczesne technologie nalezy traktowac jako istotne uzupelnienie
tradycyjnych metod, szczegolnie w kontekscie zwiekszania dostepnosci terapii i poprawy
jakosci zycia osob z ASD.

Ograniczenia i ryzyka

Oprocz licznych korzysci, jakie niesie za soba dzisiejszy $wiat, nie mozna zapomniec¢
o ograniczeniach 1izagrozeniach, jakie moga za soba nie$¢. Jednym z istotnych wyzwan
pozostaje nieréwny dostep do nowoczesnych rozwiazan technologicznych, czesto
uzalezniony od zaradnosci i kompetengji cyfrowych rodzicow badz opiekunéw. Pewng
barierg sa tez nieréwne umiejetnosci korzystania ze wsparcia instytucjonalnego. W Polsce
obecnie takie rozwigzania obejmuja mechanizmy dofinansowania, np. W ramach programéw
PFRON umozliwiajacych refundacje nawet do 90% kosztow sprzetu). Ograniczenia
w dostepie moga wynika¢ z deficytow komunikacyjnych iorganizacyjnych w systemie
wsparcia. Niestety, czesto specjalisci nie informuja o mozliwosciach wykorzystania danego
sprzetu. Przeszkoda jest réwniez niewystarczajaco przygotowana kadra pedagogiczna
i terapeutyczna, co utrudnia wykorzystywanie technologii w pelni (Rusli, Kheng, 2025).
Jednoczes$nie ryzykownym moze sta¢ si¢ nadmierne opieranie si¢ na urzadzeniach
technologicznych. Traci si¢ wowczas naturalne formy interakgji spotecznych. Moze wystapic
nadmierna ekranizacja lub przecigzenia sensoryczne z nig zwigzane.

Innym ograniczeniem pozostaje niedostateczna dostepnos¢ takich rozwigzan jak
roboty wspierajace komunikacje oraz kompetencje spoteczne. Sa one nadal wykorzystywane
gldwnie w projektach pilotazowych lub w specjalistycznych, terapeutycznych osrodkach
edukacyjnych.

Jednym z zagrozenn moze by¢ profilowanie przez aplikacje, ktéra upraszcza profil
osoby. Czes¢ narzedzi wykorzystujacych sztuczna inteligencje ocenia, przewiduje i klasyfikuje
zachowania uzytkownika.

Nalezy zauwazy¢, iz nowoczesne technologie oraz narzedzia wykorzystujace
algorytmy sztucznej inteligencji, pomimo szybkiego rozwoju, nadal moga popetnia¢ bledy.
Jesli system byt trenowany gléwnie na jednej grupie uzytkownikdéw, jego dziatanie na innych
moze by¢ gorsze. W ASD jest to szczegdlnie wazne, bo populacja jest bardzo zréznicowana.

Na samym koncu warto wspomnie¢ o kwestiach etycznych zwigzanych
z monitorowaniem zachowan uzytkownikéw oraz przetwarzaniem ich danych. Aplikacje,
oprécz zwyktych danych osobowych, moga przetwarzac¢ szczegdtowe dane uzytkownikow,
w tym dane o zdrowiu lub czasem nawet dane biometryczne, takie jak obraz twarzy, mimika,
glos iwzorce zachowan. Istnieje wiec ryzyko wycieku danych. Szczegdlnie wazne jest
odpowiednie przechowywanie nagran, obrazu, glosu oraz danych behawioralnych
uzytkownikéw. Wymaga to szczegdlnego nadzoru oraz odpowiednych zabezpieczen. Sama
kwestia zezwolenia na przetwarzanie danych uzytkownikow lub ich prawnych opiekunéw
jest rownie istotna. Wedlug RODO wazne jest, aby zgoda byla podejmowana w sposob
swiadomy ikonkretny. Administratorzy powinni dokonywac¢ oceny ryzyka przed
wdrozeniem rozwiagzan na rynek ogoélnodostepny.
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Podsumowujac, nowoczesne technologie oraz wykorzystywanie Al w procesie
terapeutyczno-edukacyjnym powinny by¢ wdrazane tylko w formie uzupelnienia do
tradycyjnych metod, poniewaz dane w tym zakresie wciaz sa ograniczone. Sita dowodow jest
nieréwna. Niewiele badan przedstawia nam efekty dlugofalowego korzystania z takich
narzedzi. Tego rodzaju pomoc powinna by¢ stosowana z zachowaniem ostroznosci oraz
indywidualnego podejscia do danej osoby (Perry i in., 2024).

WNIOSKI

Nowoczesne technologie, w tym rozwigzania oparte na sztucznej inteligengji iuczeniu
maszynowym, moga istotnie wspiera¢ funkcjonowanie oséb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, m.in. w obszarze komunikacji, samodzielnosci, edukacji i rozwoju kompetencji
spolecznych. Tabela 1 przedstawia najwazniejsze technologie, przykltady ich zastosowan,
dostepne dowody naukowe oraz potencjalne ograniczenia zwigzane z ich wykorzystaniem.

Tabela 1. Przeglad nowoczesnych technologii oraz rozwigzan opartych na sztucznej inteligengji

stosowanych w diagnozie, terapii, rehabilitacji i zyciu codziennym osob ze spektrum autyzmu

Technologia Przyklady . .
) Obszar , Dowod Ograniczenia/; ka
(rodzaj) z zastosowan y 8 z yzy
lady (takz .y
przeglady (takze nierdwny dostep
o systematyczne), ale .
& 2 . . (sprzet/kompetencje
S & o liczne badania . )
9 = S komunikacja opiekunow); ryzyko
e 9 komunikacja, . wykonywane na . .
< £ . funkcjonalna, S nadmiernego polegania
9 ™ relagje . matej prébie ..
<5 redukcja . na technologii kosztem
- spoleczne .. badaweczej; najsilniejsze .. s
&) g frustracji uzasadnienie u 0sSb interakcji; mozliwa
:5 = o . ekranizacja/przeciazenia
minimalnie werbalnych
S sensoryczne
/miemdwiacych
nieréwny dostep;
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trening ot . Fyzyko. ekre,mizacji
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sytuacyjne .
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badania empiryczne

i uproszczenia obrazu
osoby; ryzyko btedéw
algorytmu (gorsze

—_—

< .

g2 analiza czesto przeprowadzane S

= , e dziatanie w innych

@ . zachowan, na malej probie

20 rozpoznanie o .. grupach);

) K personalizacja badawczej; najlepsze it .

_ = ryzyka; . monitorowanie
< 5 }; };n'e zadan, dane dotycza achowa
uczenie; . . z W

- . monitoring, niemowlat, matych ) .

N samoregulacja . . - i przetwarzanie danych
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= biometria) z ryzykiem
dorostych . : L,

. wycieku; koniecznos¢
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. $wiadomej zgody

dtugoterminowe

i zabezpieczen

Zrodto: opracowanie wiasne.

Zastosowanie rozwigzan opartych na wykorzystywaniu nowoczesnych technologii
oraz algorytméw sztucznej inteligencji wykazuje znaczacy potencjal. Nadal brakuje jednak
badan ukazujacych skutki dtugoterminowego stosowania tych rozwiazan, dlatego zasadne
jest prowadzenie dalszych, szerzej zakrojonych badan. Integracja nowoczesnych technologii
z dziataniami specjalistow moze w przysztosci stac¢ sie standardem wsparcia oraz przyczynic
sie¢ do zwigkszenia jego kompleksowosci, efektywnosci i dostepnosci dla 0séb ze spektrum
autyzmu.
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ABSTRACT

The aim of this article is to show the possibilities of using modern technologies and artificial intelligence
in the context of normalizing the lives of people with autism spectrum disorders. The article addresses
the problem of possible difficulties in everyday life and provides specific solutions to improve aspects
such as independence, social and adaptive skills, and emotion recognition and control. It lists the use of
assistive and interactive technologies and tools that use artificial intelligence algorithms. It points out
that the greatest effects are achieved through individualized and gradually implemented measures,
which are facilitated by modern solutions. At the same time, it emphasizes that this can only be
a support to traditional therapeutic methods and can never fully replace contact with another human
being. The article also aims to show the benefits, limitations, and risks (including ethical ones). In today's
world, there is still a lack of research on the effects of long-term use of such methods to support the
therapeutic process. Therefore, it is very important to continuously expand knowledge on this subject.
Thus, it encourages the conscious and responsible use of digital tools. This article is useful for caregivers,
teachers, specialists, and people with ASD themselves, as it shows practical directions for support in
everyday life.

Keywords: ASD, artificial intelligence, modern technologies, therapy, normalization of life
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ABSTRAKT

Artykul podejmuje problematyke funkcjonowania osob z niepelnosprawnoscia wzroku w kontekscie
dazenia do pelnej normalizacji ich Zycia w spoleczenstwie. Celem opracowania jest ukazanie ztozonosci
do$wiadczern o0s6b zniepelnosprawnoscia wzroku oraz wskazanie kluczowych obszarow
wymagajacych systemowego i spolecznego wsparcia. W tekscie przedstawiono definicje i klasyfikacje
niepelnosprawnosci wzrokowej, atakze znaczenie wzroku w réznych sferach codziennego
funkcjonowania jednostki. Szczegdlng uwage poswiecono stereotypom, barierom spolecznym oraz
trudnosciom emocjonalnym, ktére wptywaja na jako$¢ zycia i proces integracji spotecznej. Omowiono
rowniez koncepcje normalizacji jako jednego zfundamentalnych poje¢ pedagogiki specjalnej,
podkreslajac jej znaczenie w obszarach zycia rodzinnego, edukagji, zycia zawodowego, kultury oraz
przestrzeni publicznej. Wspomniano réwniez o znaczeniu audiodeskrypcji w odbiorze kultury i sztuki.
Zaakcentowano potrzebe unikania podejscia koncentrujacego sie na deficytach i medycznych aspektach
niepelnosprawnosci na rzecz podejscia inkluzyjnego iholistycznego, w ktéorym to srodowisko
spoleczne dostosowuje si¢ do potrzeb jednostki. We wnioskach wskazano, ze tworzenie dostepnych,
przyjaznych iwlaczajacych warunkéw zycia sprzyja autonomii, samodzielnosci oraz petlnemu
uczestnictwu 0s6b z niepelnosprawnosciq wzroku w zyciu spotecznym.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ wzroku, normalizacja, wzrok, wtaczenie, bariery

WPROWADZENIE

Przez ostatnie stulecia w spoteczenstwie nieustannie ksztaltuje sie cierpliwos¢, zrozumienie
oraz empatia wobec o0sdb dotknietych niepelnosprawnoscia. State tworzy sie¢ rozmaite
sposoby na ulatwienie dostepu do edukacji, rehabilitacji, czy tez elementéw zycia
publicznego, dzigki czemu dazy sie do normalizagji ich funkcjonowania we wszystkich sferach
zycia. Poprzez stale zmieniajace si¢ postrzeganie osob niepetnosprawnych, ich ewoluujaca
role w spoteczenistwie oraz dynamiczny rozwdj nauki, trudne jest ustalenie konkretnej i stalej
definicji niepetnosprawnosci, co potwierdza stownik pedagogiki specjalnej: ,Nie istnieje
jedna, powszechnie uznana definicja niepelnosprawnosci. Obecnie zwraca si¢ uwage z jednej
strony na wymiar medyczny niepelnosprawnosci - bariery organizmu, zniesienie lub
ograniczenie sprawnosci, a z drugiej na wymiar spoleczny - wynik barier psychologiczno-
spolecznych, ekonomicznych, prawnych, fizycznych, jakie jednostka napotyka w srodowisku
zycia” (Kupisiewicz, 2013, s. 213).
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Wsrdd roznych wspodtczesnie klasyfikowanych rodzajow niepelnosprawnosci znajduje
sie niepelnosprawno$¢ wzroku, zaliczana do grupy zaburzen funkgcji sensorycznych. Wedtug
Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnoscii Zdrowia (ICF), funkcje
widzenia sg funkcjami zmystowymi nawigzujacymi do odbioru obecnosci swiata oraz
wrazenia formy, wielkosci, ksztaltu ikoloru bodzca wzrokowego. Osoby
z niepetnosprawnosciqa wzroku sa niejednorodna grupa, co jest skutkiem zréznicowanego
czasu wystapienia uszkodzenia wzroku, jego przyczyn, zakresu i glebokoéci (Swiatowa
Organizacja Zdrowia, 2009; Binder iin., 2020). Ponadto, funkcjonowanie osoby
z uszkodzeniem wzroku zalezy réwniez od wielu czynnikow takich jak: stopien utraty
wzroku, rodzaj schorzenia i jego nastepstwa, schorzenie state lub postepujaca utrata widzenia,
czas rozpoczecia rehabilitacji, czynniki osobowosciowe, doswiadczenia zyciowe, czy tez
wsparcie najblizszych (Papliniska, 2010). Wzrok odgrywa kluczowa role w funkcjonowaniu
w zyciu spotecznym, ekspresji emocjonalnej, komunikowaniu si¢ oraz wykonywaniu
czynnosci samoobstugowych i pracy zawodowej. Ponadto usprawnia zdobywanie wiedzy,
ksztattuje wyobraznie oraz wrazliwosc¢ artystyczna. Wszechstronne znaczenie wzroku sklania
do poszukiwania réznych metod edukacji osob zniepelnosprawnoscia wzroku oraz
normalizacji ich zycia codziennego (Niemiec, 2015).

TERMINOLOGIA I KLASYFIKACJA ZABURZEN WZROKU

Zgodnie z obowigzujacymi kryteriami prawnymi, osobg niewidoma jest jednostka, u ktorej na
podstawie diagnozy medycznej stwierdzono ostro$¢ wzroku nie przekraczaja 0,1 pelnej
ostrosci widzenia (odpowiadajacej wartosci 1,0) lub ograniczenie pola widzenia do
maksymalnie 30° z okoto 180° pelnego zakresu. Z kolei za osobe stabowidzaca uznaje sig¢
osobe, u ktdrej wystepuja istotne trudnosci w percepcji bodzcéw wzrokowych, obejmujace
m.in. obnizona ostro$¢ widzenia w przedziale od 0,06 do 0,25 pelnej ostrosci, ubytki w polu
widzenia, nadwrazliwos¢ na $wiatlo, obnizong wrazliwo$¢ na kontrast oraz inne zaburzenia
funkcjonowania wzroku. Tego rodzaju klasyfikacja roznicuje nie tylko status prawny tych
0s0b, lecz takze determinuje odmienne podejscie metodyczne iorganizacyjne w pracy
z osobami niewidomymi oraz stabowidzacymi (Kupisiewicz, 2013). Natomiast z perspektywy
pedagogiki specjalnej osoby okreslane jako stabowidzace, to te, ktore sq w stanie postugiwac
pismem drukowanym w procesie edukacyjnym oraz wykorzystywac wzrok jako podstawowy
kanat odbioru i przetwarzania informacji w codziennym funkcjonowaniu (Walkiewicz-Krutak
2015; Czerwinska 2020).

Tabela 1. Klasyfikacja stopni zaburzenia widzenia w oparciu o ostros¢ wzroku wedtug ICD-11
OSTROSC WZROKU (DO DALI)

KATEGORIA —
Gorsza niz:
6/12
0 Brak zaburzen widzenia 5/10 (0,5)
(No vision impairment) ] 20/40
0.3
6/12 6/18
1Lagodne zaburzenie widzenia 5/10 (0,5) 3/10(0,3)
(Mild vision impairment) 20/40 20/70
0.3 0.5
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2 Umiarkowane zaburzenie 6/18 6/60

e o 3/10 (0,3) 1/10 (0,1)
:-:;;2;:1; ;Z;;Iodemte vision 20/70 20/200
0.5 1.0
6/60 3/60
3 Ciezkie zaburzenie widzenia 1/10 (0.1) 1/20 (0.05)
(Severe vision impairment) 20/200 20/400
1.0 1.3
3/60 1/60 lub liczy palce na 1 metr
) . 1/20 (0.5) 1/50‘(0,02)
4 Slepota (Blindness) 20/400 20/1200 lub liczy palce na 1
13 metr
1.8
1/60
5 Slepota (Blindness) 5 /31 ég(z 2(8/(1)% 0) Percepcja swiatta
1.8
6 (Blindness) Brak percepcji $wiatta -
Nieustalona lub
9 : ’ ]
nieokreslona
KATEGORIA OSTROSC WZROKU DO BLIZY

Gorsza niz N6 lub M.08* z aktualng korekcja
*padany za pomocy tablicy logarytmicznej (a nie tablicy Snellena) z odlegltosci 40 cm uzyskuje ostrosé

wzroku do blizej 0,5 (czyli 50% pelnej ostrosci wzroku)
Zrédto: www.icd.who.int (pobrano: 14.11.2025)

STEREOTYPY I BARIERY SPOLECZNE

Osoby z niepelnosprawnoscia wzroku sa jedna zgrup najbardziej narazonych na

marginalizacje, a samo uszkodzenie wzroku jest postrzegane za jedno znajdotkliwszych

zaburzen funkcjonowania organizmu. Az 80% informacji pochodzacych ze $wiata
zewnetrznego, czlowiek odbiera za posrednictwem analizatora wzrokowego. Mozna wiec
stwierdzié, ze niesprawnos¢ tego narzadu prowadzi do wielorakich utrudnien i ograniczen

we wszystkich sferach zycia (Bilewicz, 2022).

— Spoteczny wizerunek osob z niepetnosprawnoscia wzroku moze wptywac na postawy
wobec nich i ich role spoteczna, gdyz stereotypy sa nie tylko srodkiem przekazu o grupie,
ale tez usprawiedliwiaja uprzedzenia isposéb ich traktowania (Kramarz, Drogosz,
2024). Jedna z najbardziej problematycznych kwestii sa negatywne i krzywdzace postawy
spoleczne, gtownie przejawiajace si¢ jako nieche¢, nieufnos¢ i brak akceptacji wobec osob
niepelnosprawnych wzrokowo. Ponadto, w spoteczenstwie przewaza réwniez sklonnos¢
do postrzegania osob z tego rodzaju niepetnosprawnoscia przez pryzmat réznic miedzy
nimi iosobami petnosprawnymi. Utrudnia¢ to moze ich proces rehabilitacyjny,
utrzymanie si¢ na rynku pracy, atakze ograniczac¢ ich kontakty spoteczne gltéwnie do
kregdw, w ktérych czuja sie¢ akceptowane irozumiane.Joanna Belzyt (2012, s. 17)
wyrdznita pie¢ rodzajow praktyk dyskryminacyjnych oséb niepetnosprawnych, ktore
takze mozna odnie$¢ do 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku:
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— Dystansowanie =~ polegajace na  unikaniu  blizszych  relacji ~ z osobami
z niepetnosprawnosciami. Cho¢ ta strategia moze wydawac sie¢ tagodna i pozbawiona
jawnej wrogosci, dla osob jej doswiadczajacych bywa dotkliwa.

— Dewaluowanie, ktdre jest powielaniem negatywnych opinii i przekonan dotyczacych oséb
niepelnosprawnych. Tworzy to atmosfere¢ niecheci i podejrzliwosci, ktora skutecznie
zaweza ich grono znajomych oraz utrudnia funkcjonowanie od znalezienia pracy, po
budowanie bliskich relacji czy zaktadanie rodziny.

— Delegitymizacja, zwiazana zrozwigzaniami prawnymi oraz ich praktycznym
odzwierciedleniem w codziennym zyciu. Przejawia si¢ w przepisach
nieuwzgledniajacych realnych potrzeb osoéb z niepelnosprawno$ciami, ale takze w braku
odpowiednich udogodnien, takich jak braku menu w restauracjach pisanych alfabetem
Braille’a, dostosowane przestrzenie uzytkowe, miejsca pracy czy placowki edukacyjne.

— Segregacja, polegajaca na bezposrednim oddzielaniu oséb niepetnosprawnych od reszty
spoleczenstwa. Objawia si¢ to miedzy innymi wykluczeniem ich z udziatu w niektérych
obszarach zycia spotecznego i ograniczaniem dostepu do przestrzeni publicznych.

— Eksterminacja, czyli fizyczne wyniszczanie osob niepetnosprawnych (Belzyt, 2012).

Oproécz stereotypoéw wazng role odgrywa réwniez bariery srodowiskowe i spoteczne,
takie jak brak dostosowania przestrzeni publicznej, ograniczony dostep do informacji czy
niewystarczajaca swiadomos¢ spoteczna. Zmniejszenie tych barier wymaga nie tylko zmian
infrastrukturalnych, ale takze edukacji spoteczenstwa i promowania réwnosci oraz inkluzji

spotecznej (Bilewicz, 2022).

SFERA EMOCJONALNA

Stan zdrowia psychicznego determinowany jest réznorakimi czynnikami. W obszarze dziatan
zdrowia publicznego, zdrowie psychiczne o0séb z niepelnosprawnosciami nie pozostaje
obojetne, gdyz niepetnosprawnos¢ jest jednym z kluczowych czynnikéw zaburzen w obszarze
funkcjonowania psychospotecznego. Utrate wzroku odbiera si¢ jako krytyczne zdarzenie
zyciowe, a w odczuciu osoby pokrzywdzonej, jej rzeczywisto$¢ jest pozbawiona sensu oraz
odebrana jest jej samodzielno$¢ izaradnos¢ (Debska iin., 2024). Czeste poczucie
niezrozumienia, izolacji czy konfrontacji ze stereotypami moze wplywac na ich samooceng
isposdb przezywania emocji. Wskazuje si¢, iz osoby zniepetnosprawnoscia wzroku
doswiadczaja silniejszego poczucia lgku niz osoby bez niepelnosprawnosci (Binder i in., 2020).
Jednoczesnie wielu z nich rozwija duza odpornosc¢ psychiczng, empatie i umiejetnos¢ radzenia
sobie z trudno$ciami.

Uwaza sig, ze powszechnym problemem w sferze emocjonalnej jest akceptacja wlasnej
niepetnosprawnosci. Kryzys psychiczny zwigzany moze by¢ zlekiem przed cierpieniem
i odrzuceniem oraz z poczuciem zagrozenia bedacego skutkiem odmiennosci wygladu
i funkcjonowania (Binder i in., 2020). Najczesciej borykaja sie z tym osoby, ktore nagle utracity
wzrok itrudne jest dla nich dostosowanie si¢ do nowej sytuacji. Konfrontacja z nowymi
warunkami funkcjonowania oraz wyzwaniami moze wiaza¢ si¢ z odczuwaniem traumy,
brakiem motywagiji i bierng postawa do podjecia wysitkdw zmierzajacych do przezwyciezenia
trudnosci (Papliniska, 2010; Binder i in., 2020). Z kolei u 0s6b z wrodzona niepetnosprawnoscia
wzroku moze pojawiac sie poczucie odmiennosci, niesprawiedliwosci oraz zaleznosci od
innych. Szczegdlnie w przypadku 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku podkresla sie ryzyko
wystapienia leku przed upadkiem, samodzielnym poruszaniem si¢ po nieznanym obszarze
(Binder iin., 2020). Jednoczesnie ich stabilnos¢ emocjonalna w duzej mierze ksztaltuje sie
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wtasnie dzieki wsparciu bliskich, specjalistow oraz 0séb z podobnymi do$wiadczeniami. To
akceptacja otoczenia i dazenie do normalizacji codziennego funkcjonowania buduja poczucie
bezpieczenstwa iwzmacniaja samoocene, przeciwdziatajac negatywnym = skutkom
wynikajacym z ograniczen wzrokowych (Czerwinska, Kucharczyk, 2019).

NORMALIZACJA

Jednym z podstawowych terminéw w pedagogice specjalnej jest norma. Cytujac Terese
Zbétkowska (2011, 5.85): ,Mdwiac o cztowieku odchylonym od normy bierzemy pod uwage
rodzaj istopien odchylen, tworzymy podzialy ze wzgledu na wiek i przyczyny. Norma
wytycza te kierunki dzialani edukacyjnych i rehabilitacyjnych. Méwiac o celach i zadaniach
rehabilitacyjnych w aspekcie socjalno-spotecznym pedagodzy specjalni postuguja sie
terminem normalizacja”.

Normalizacja jest procesem, ktéry umozliwia osiagniecie godnego statusu spotecznego
i warunkow zycia nie odbiegajacych od powszechnych standardow. Jej koncepcja obejmuje
rowniez zapewnienie osobom z niepelnosprawnosciami mozliwosci pelnienia takich rol
spotecznych, ktore uznawane sa w danej kulturze za typowe dla okreslonej pici i wieku.
Realizacja normalizacji w kluczowych obszarach zycia dorostych oséb niepetnosprawnych
sprzyja zmianom w sposobie spolecznego postrzegania niepetnosprawnosci, przede
wszystkim dzieki czestszym i bardziej bezposrednim kontaktom oséb niepetnosprawnych
z pelnosprawnymi w réznych srodowiskach zycia spotecznego (Doroba, 2010). Kluczowymi
aspektami normalizacji sa: dostosowanie srodowiska, rozumiane jako tworzenie
architektonicznych, komunikacyjnych ispotecznych udogodnien, ktore niweluja skutki
niepelnosprawnosci. Ponadto wymienia si¢ rdwnos¢ szans polegajaca na zapewnieniu
dostepu do edukacji, pracy, kultury i rekreacji, aby osoby niepelnosprawne mogty realizowac
swoje potengjaly. Istotnym elementem jest rodwniez integracja, czyli wlaczanie osob
z niepelnosprawnosciami do petlnoprawnego uczestnictwa w réznych obszarach Zzycia
zbiorowego, polaczone zich akceptacjqa jako rownorzednych iaktywnych cztonkéw
spolecznosci, ktérej celem jest umozliwienie im zaréwno korzystania z osiagnie¢ kultury
i cywilizacji, jak i wspotuczestniczenia w ich tworzeniu. Uzupelnieniem tych dziatan jest
inkluzja, rozumiana jako zapewnianie osobom narazonym na ubdstwo lub marginalizacje
dostepu do niezbednych zasobéw imozliwosci pozwalajacych im w pelni uczestniczy¢
w zyciu spotecznym, gospodarczym i kulturalnym, a takze osiggna¢ poziom zycia uznawany
za typowy i akceptowany standard w danym spoleczenstwie (Doroba, 2010).

Normalizacja w pedagogice specjalnej podkresla odchodzenie od medyczno-
deficytowego paradygmatu ,naprawiania” jednostki, akcentujac koniecznos$é konstruowania
takich warunkow spotecznych, edukacyjnych isrodowiskowych, ktore minimalizujg
znaczenie jej ograniczen funkcjonalnych. Zaklada sie, Ze to otoczenie poprzez odpowiednie
dostosowania dostepnos¢ iinkluzyjne praktyki, powinno kompensowac bariery, anie
jednostka dostosowywaé sie¢ do niedostosowanego systemu. Tym samym normalizacja
stwarza przestrzen do pelniejszej realizacji potencjalu osoby z niepetnosprawnoscia,
wzmacnia jej autonomie i uczestnictwo spoteczne oraz umozliwia funkcjonowanie w sposob
mozliwie zblizony do wzorcow zycia przyjetych wdanej kulturze. W zyciu osob
z niepelnosprawnoscig wzroku najwazniejszymi obszarami normalizacji moga by¢ edukacja,
rynek pracy, zycie kulturalne oraz odpowiednio dostosowana infrastruktura przestrzeni
publicznej czy ogdlnie pojete funkcjonowanie spoteczne (Chodkowski, 2020).
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ZYCIE RODZINNE

Rodzina jako podstawowa jednostka spoteczna od zawsze odgrywa kluczowa role w zyciu
cztowieka, nie tylko jako srodowisko biologiczne i materialne, ale przede wszystkim jako
pierwsze inajwazniejsze $rodowisko wychowawcze, w ktdrym ksztaltuje sie¢ osobowos¢,
emocje, postawy i wartosci. To wlasnie w rodzinie po raz pierwszy mozna doswiadczy¢ relacji
interpersonalnych, nauczy¢ sie¢ komunikacji, budowania wiezi oraz radzenia sobie
z konfliktami, co ma dlugotrwaty wptyw na relacje z ludzmi na przestrzeni calego zycia.
Jakos¢ relacji rodzinnych wiaze si¢ zrozwojem kompetencji spotecznych, stabilno$cig
emocjonalna i pézniejszym poczuciem dobrostanu psychicznego (Zytka-Rydosz, 2024;
Matyjas, 2020).

Pragnienia oraz potrzeby oséb dotknietych niepelnosprawnosciaq wzroku sa
identyczne jak ludzi bez niepelnosprawnosci. Jednak to wtasnie dla nich duzo trudniejsze jest
zalozenie rodziny i danie jej mozliwosci oraz warunkéw do prawidlowego funkcjonowania.
Wiaze sie z tym wiele trudnosci, jednak, aby zy¢ szczesdliwie i czu¢ sie spelnionym, osoby
z niepelnosprawnoscia wzroku decyduja si¢ na trwale relacje izwiazki, ktére daja im
mozliwo$¢ zaspokajania potrzeb seksualnych czy psychospotecznych (Watachowska, 2018).
Pelnienie rdl spolecznych przez osoby z niepelnosprawnos$ciqg wzroku, w tym rdél rodzinnych
czy malzenskich, nadal jest obcigzone réznymi isilnymi stereotypami. W spoteczenstwie
utrzymuje sie przekonanie, ze niepelnosprawnos¢ wzroku ogranicza nie tylko kompetengje
wychowawcze, ale rowniez zapewnienie dziecku bezpieczenstwa (Czerwinska, 2020). Co
wiecej, jak wskazuje wswoich badaniach Kornelia Czerwinska (2007) osoby
z niepelnosprawnoscia wzroku bywaja wykluczane z relacji o wysokim stopniu intymnosci.
Oznacza to rowniez mniejsza akceptacje ich jako potencjalnych partneréow zyciowych.

Nalezy rowniez zwroci¢ uwage na aspekt nabycia niepetnosprawnosci wzrokowej
w toku zycia, poniewaz moze to w istotny sposob modyfikowa¢ mozliwos¢ pozniejszego
podejmowania oraz realizowania rol rodzinnych, takich jak rola matzonka lub partnera czy
rodzica. Konsekwencje utraty wzroku wykraczaja poza wymiar funkcjonalny, oddziatywujac
tez na strukture relacji interpersonalnych, sposéb pelnienia obowigzkéw oraz pozycje
w systemie rodzinnym. Odrebny charakter maja wyzwania stojace przed osobami, ktdre
utracity wzrok w okresie dorostosci, po podjeciu rél malzenskich i rodzicielskich. W takiej
sytuacji konieczne jest przeksztalcenie dotychczasowej tozsamosci rodzinnej oraz
reorganizacja sposobow ipodejscia do realizacji obowiazkéw. Proces ten wiaze sie
z zachwianiem dotychczasowej rownowagi systemu rodzinnego oraz transformacji sfery
komunikacji i emogji. Zmiany te moga prowadzi¢ do nieréwnomiernego rozlozenia obciazen,
skutkujac przecigzeniem jednego z czlonkéw rodziny. Poczatkowy etap adaptacji do zmian
moze generowac napiecia oraz konflikty. Reakcje sSrodowiska rodzinnego, cho¢ motywowane
troska i checia wsparcia, moga przybra¢ forme nadmiernej opiekuniczo$ci oraz ograniczania
autonomii. Jak wskazuje Matgorzata Luba (2015), tego rodzaju postawy moga wzmacniac¢
poczucie niesprawnosci poprzez ostabienie sprawstwa oraz podtrzymywanie doswiadczenia
straty. W takich okolicznosciach uzasadnione staje si¢ objecie wsparciem psychologicznym
catego systemu rodzinnego, ze szczeg6lnym uwzglednieniem procesu adaptacji, rekonstrukcji
rol oraz wypracowania nowych, bardziej funkcjonalnych wzorcow wspotdziatania
(Czerwinska, 2015).
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EDUKACJA

Edukacja 0s6b zniepelnosprawnoscia wzroku jest znaczacym obszarem pedagogiki
specjalnej, ktorej celem jest zapewnienie réwnego dostepu do wiedzy i mozliwosci rozwoju
wszystkim uczniom, niezaleznie od ich ograniczen czy dysfunkcji rozwojowych. Szczegolna
uwage zwraca si¢ na rozwoj edukacji wiaczajacej, ktora zaklada tworzenie takich warunkéw
ksztatcenia, aby osoby zniepelnosprawnosciami mogly uczestniczy¢ w procesie
edukacyjnych w rownym stopniu jak osoby bez niepetnosprawnosci. W przypadku uczniéw

z niepelnosprawnoscia wzroku wymaga to zastosowania odpowiednich metod

dydaktycznych, technologii wspomagajacych oraz dostosowania materiatow edukacyjnych

do ich potrzeb percepcyjnych (Fedorowicz-Kruszewska, 2015). Ich nieprawidlowosci

w funkcjonowaniu wzroku wplywa nie tylko na sposéb odbierania informagji, lecz takze na

ich mozliwosci funkcjonowania w srodowisku szkolnym ispolecznym. Ztego wzgledu

proces edukacji powinien uwzglednia¢ zaréwno rozwdj kompetencji poznawczych, jak

i wspieranie samodzielnosci oraz integracji spotecznej uczniow. Zmiany technologiczne oraz

rozw¢j narzedzi cyfrowych zwigkszaja dostep osob z dysfunkcja wzroku do informagji

i wiedzy, co otwiera nowe mozliwosci ksztalcenia oraz uczestnictwa w zyciu spotecznym

(Gladyszewska-Cylulko, 2024).

W procesie edukacji uczniéw z niepelnosprawnoscia wzroku kluczowe znaczenie ma
tworzenie Srodowiska dydaktycznego, ktore kompensuje ograniczenia sensoryczne oraz
umozliwia pelne uczestnictwo w procesie ksztalcenia. “Wiasciwe rozpoznanie potrzeb
ucznidw niewidomych i stabowidzacych w zmieniajacej sie rzeczywistosci jest podstawa ich
efektywnej edukacji irehabilitacji” (Gladyszewska-Cylulko, 2024, s. 284). Dostosowania
powinny uwzglednia¢ zaréwno specyfike funkcjonowania wzrokowego, jak i indywidualne
potrzeby kazdego ucznia, obejmujac modyfikacje tresci, organizacje pracy, sposoboéw
oceniania oraz zastosowanie technologii wspomagajacych. Ponizej przedstawiono przyklady
zastosowan, ktére sprzyjaja inkluzyjnemu iefektywnemu uczeniu si¢ uczniéw
z niepelnosprawnoscig wzroku.

— Wyposazenie uczniow w nowoczesne technologie optyczne, nieoptyczne lub
elektroniczne, ktdre zapewniaja im swobodny dostep do informagji i usprawniaja proces
ksztalcenia.

— Udostepnianie materiatow edukacyjnych w formatach dostosowanych do potrzeb
ucznidw — w alfabecie Braille’a, druku powiekszonym oraz w postaci nagran audio.

— Usuwanie barier architektonicznych w budynkach szkolnych oraz dostosowywanie
przestrzeni edukacyjnej do potrzeb i barier uczniow.

— Zapewnienie mozliwosci realizowania pelnego programu nauczania oraz uczestniczenia
w praktykach zawodowych, co sprzyja rozwijaniu ich kompetengji i przygotowaniu do
przysztej aktywnosci zawodowe;.

— Zapewnienie dostepu do pelnego zycia spolecznosci szkolnej poprzez zachecanie ich do
udziatu w wydarzeniach organizowanych przez szkote oraz informowanie o dziatajacych
kotach zainteresowan i grupach uczniowskich.

— Ograniczanie przekazywania kluczowych tresci wylacznie w formie wizualnej, np. zapisy
na tablicy czy slajdy, gdyz moga by¢ one niedostepne dla uczniéw niewidomych
i stabowidzacych.

— Wydluzenie czasu przeznaczonego na wykonanie zadan sprawdzajacych oraz
umozliwienie ich realizacji w elastycznym ukladzie czasowym, zgodnie ze specyfika ich

pracy.
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— Dostosowania rodzaju i intensywnosci o$wietlenia zgodnie z zaleceniami okulisty.

— W ramach mozliwo$ci, zapewnienie wsparcia ze strony rowiesnikow lub wolontariuszy —
zarowno podczas wykonywania obowiazkéw szkolnych, jak iprzy opracowywaniu
materiatow dydaktycznych czy sporzadzaniu notatek (Kazanowski, 2010; Papuda-
Dolinska, 2022).

Jesli w dziataniach pedagogéw zabraknie wiedzy o tym, wjaki sposéb zwigkszy¢
dostepnos$¢ do odbioru bodzcéw zewnetrznych, u ucznia z niepelnosprawnoscia wzroku
moga pojawi¢ sie utrudnienia w dalszym rozwoju (Papuda-Doliniska, 2022). Proces
zapewniania roéwnych szans edukacyjnych uczniom z niepelnosprawno$ciami ma charakter
dtugofalowy i ukierunkowany na zagwarantowanie, aby ich potrzeby byly traktowanie tak
jak w przypadku ucznidéw bez niepelnosprawnosci. Wazne jest, aby udzielane wsparcie
sprzyjalo ich aktywnemu uczestnictwu w Zyciu spotecznosci szkolnej, wzmacniato
odpowiedzialnos¢ za ksztattowanie wlasnej drogi zyciowej oraz stanowilo szanse na
osiagniecie samodzielnosci i petnienia rél wilasciwych dorostym cztonkom spoteczenstwa
(Kazanowski, 2010).

ZYCIE ZAWODOWE

Osoby z niepelnosprawnoscia wzroku borykaja sie z obszernymi i trudnymi problemami
obejmujacymi ich aktywnos¢ zawodowa. Wsrod najczesciej wystepujacych trudnosci
wymieni¢ mozna problemy w poruszaniu si¢, w komunikowaniu si¢ poprzez mowe ciala
i mimike, ograniczenie w dostepie do informagji, a takze utrate anonimowosci i niezaleznosci
osobistej (Bugajska, Nowak, 2019). Kluczowa kwestig jest dostosowanie warunkow pracy do
potrzeb i mozliwosci 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku. Pracodawca zobowiazany jest do
tego, aby uwzgledni¢ ich specyfike ograniczen i przystosowac¢ do nich stanowisko pracy.
Powstaje coraz to wigcej srodkéw iform wsparcia, ktére utatwiaja warunki pracy osob
z niepelnosprawnoscig wzroku (Rogowska, 2023).

Wsérdd tego rodzaju dziatan, z perspektywy architektonicznej jako przyklady
wymieni¢ mozna m.in.: dbatos¢ o odpowiednio dostosowane oswietlenie w pomieszczeniach
oraz bezposrednio na stanowisku pracy pracownika, uzupelnienie stanowiska pracy
o elementy kontrastowe wzgledem otoczenia, wyposazenie stanowiska w réznego rodzaju
pomoce ulatwiajace orientacje w otoczeniu i wykonywanie obowiazkéw. Zaleca sie, aby
wszelkiego rodzaju meble o elementach wystajacych zostaly dodatkowo zabezpieczane lub
zaokraglone. W okresie wdrazania pracownika w nowe miejsce nalezy zadbac¢ o doktadnie
zapoznanie go zzakladem pracy, pomieszczeniami, wszystkimi stanowiskami, a takze
zapoznanie z systemem ewakuacyjnym budynku (Bugajska, Nowak, 2019; Gladyszewska-
Cylulko, 2024).

Kolejnym obszarem wsparcia w wykonywaniu dziatan zawodowych sg réznego
rodzaju narzedzia technologiczne, ktorych rynek oferuje coraz wiecej. Wérod nich mozna
wymieni¢ syntezatory mowy, zegarki gtosowe, skanery odczytujace na gtos tekst drukowany,
klawiatury braille'aowskie, urzadzenia mobilne z wbudowanym czytnikiem ekranu
(Bugajska, Nowak, 2019).

Poza przygotowaniem architektonicznym czy technologicznym, podkresla si¢ takze
koniecznos$¢ przygotowania pozostatych pracownikéw, w tym takze oséb funkcyjnych, do
rozpoczecia wspotpracy z osobg niepelnosprawna wzrokowa. Proponuje si¢ wprowadzenie
moduldw szkoleniowych, ktére poza charakterem uswiadamiajagcym, mialyby uczy¢
konkretnych umiejetnosci, np. jak zapewni¢ cyfrowa dostepnos¢ dla pracownikéw
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z niepelnosprawnosciami, jakie pomoce nalezy zapewni¢ w przypadku osob
z niepetnosprawnosciq wzroku, czy tez jak prowadzi¢ proces rekrutacyjny bez uprzedzen
i stereotypow (Robinska, 2021).

KULTURA

Aktywnos¢ kulturalna oséb z niepelnosprawnoscia wzroku stanowi istotny element procesu
rehabilitacji rozumianej w sposob holistyczny, obejmujacej nie tylko sfere funkcjonalna, lecz
takze psychospoteczng iemocjonalng. Uczestnictwo w kulturze sprzyja poglebianiu
samoswiadomosci, umozliwiajac jednostce lepsze rozumienie wlasnych potrzeb, mozliwosci
oraz ograniczen, a takze identyfikowanie indywidualnych predyspozycji i zasobow. Dziatania
o charakterze kulturalnym iartystycznym tworza przestrzen do rozwijania zdolnosci
twérczych, ekspresji wlasnych przezy¢é oraz poszukiwania alternatywnych form
komunikowania si¢ z otoczeniem (Szabata, 2019). Ponadto aktywno$¢ kulturalna odgrywa
istotna role wregulacji emocji, przyczyniajac si¢ do redukci napie¢ psychicznych
inegatywnych standw emocjonalnych, ktére moga wynika¢ z doswiadczenia
niepelnosprawnosci wzrokowej, takich jak poczucie izolacji, obnizonej samooceny czy leku
(Dykcik, 2003). Istotnym aspektem omawianej aktywnosci jest rOwniez jej wymiar spoteczny.
Zaznacza sig¢, ze aktywnos¢ kulturalna o0sob zniepelnosprawnoscia nalezy do
najskuteczniejszych sposobow prowadzacych do spotecznego usamodzielniania si¢ (Nowak,
2015; Pluszyniska, Konior, 2023). W efekcie mozna petni¢ funkcje mediatora migedzy osoba
z niepelnosprawnoscia wzroku, a otoczeniem spolecznym, przeciwdzialajac marginalizacji
i wykluczeniu oraz wspierajac proces petniejszego uczestnictwa w zyciu spotecznym (Dykcik,
2003).

Osoby z niepelnosprawnoscia wzroku zainteresowanie uczestnictwem w kulturze
moga korzysta¢ z oferty fundacji, stowarzyszen i instytucji, np. Miejskie Osrodki Pomocy
Spotecznej, Domy Pomocy Spotecznej oraz Polskiego Zwigzku Niewidomych, dysponujacego
rozbudowang struktura okregow ikot (Sadowska, Pogonowski, 2022). Ich aktywnosc¢
koncentruje si¢ m.in. na dziatalnosci $wietlicowej, w ramach ktérej organizowane sa
wydarzenia kulturalne, takie jak spotkania z twdrcami, wystawy czy prezentacje artystyczne.
Istotng role odgrywaja rowniez zbiorowe wyjscia na koncerty, przeglady artystyczne i inne
imprezy kulturalne, przy czym oferowane wsparcie obejmuje dostep do informacji, zakup
biletéw, transport oraz opieke podczas wydarzen (Kotowski, 2008). Znaczaca funkcje we
wspieraniu dostepu do kultury, pelnig instytucje kulturalno-artystyczne, takie jak muzea,
galerie, biblioteki, teatry, filharmonie, ktére we wspotpracy z organizacjami pomocowymi
wdrazaja rozwigzania dostosowane do potrzeb o0séb zniepelnosprawnoscia wzroku.
Szczegdlne znaczenie maja tu inicjatywy o charakterze multisensorycznym, w tym galerie
dotykowe, specjalnie projektowane trasy zwiedzania oraz alternatywne przewodniki i plany
przestrzenne. Coraz czesciej wykorzystywanie sa takze technologie cyfrowe oraz wirtualne
muzea, umozliwiajace zapoznanie si¢ ze zbiorami za posrednictwem internetu (Ktopotowska,
2016). Réwniez w Polsce obserwuje si¢ rozwdj tego typu inicjatyw. Wybrane muzea i galerie
wdrazaja rozwigzania przestrzenne iprogramowe ukierunkowane na potrzeby osob
z niepelnosprawnoscia wzroku, czesto inspirowane nowymi technologiami oraz wspotpraca
miedzynarodowa. Przykladem sa projekty iprogramy realizowane przez muzea
w Katowicach, Krakowie, Warszawie czy Gdansku, atakze rozwdj wirtualnych zasobéw
muzealnych. Dziatania te wpisuja si¢ w szerszy nurt dazenia do zwiekszania dostepnosci
kultury i dziedzictwa zaréwno w przestrzeni instytucjonalnej, jak i miejskiej (Ktopotowska,
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2016; Szabala, 2019). Podstawowym narzedziem, o ktérym takze nalezy wspomnie¢ jest
audiodeskrypgja.

Audiodeskrypgja to technika opisu tresci wizualnych, ktéra dedykowana jest osobom
z niepetnosprawnosciqa wzroku (Bernas, 2016). Wspdtczesne normy prawne naktadaja na
dostawcéw medidow wymog zapewnienia audiodeskrypcji jako standardu dostepnosci
(Szymanska, 2012). Kwestie te uregulowano w Ustawie o radiofonii i telewizji z 2011 r.:
“audiodeskrypcja jest werbalny, dzwiekowy opis obrazu i tresci wizualnych zawartych
w audycji audiowizualnej przeznaczony dla osob niepelnosprawnych z powodu dysfunkcji
narzadu wzroku, umieszczony w audygcji lub rozpowszechniony rownoczesnie z audycja.”
Dynamiczny rozwdj audiodeskrypcji w Polsce zaowocowat jej szerokim wdrazaniem w sfere
aktywnosci artystycznej i kulturalnej. Metoda ta stanowi istotny obszar eksploracji naukowe;j.
W naukach o przekladzie traktuje si¢ ja jako kategori¢ tlumaczenia audiowizualnego,
natomiast pedagogika koncentruje si¢ na jej znaczeniu w ksztatceniu dzieci niewidomych
i stabowidzacych (Bernas, 2016).

Warto rowniez zwréci¢ uwage na grupe osob, ktore z pozycji odbiorcéw przechodza
do roli aktywnych kreatorow kultury, co opisane zostato przez Anne Sadowska oraz Mariusza
Pogonowskiego (2022). Tego rodzaju aktywnos¢ artystyczna wymaga od jednostki nie tylko
asymilacji wlasnej kondydji, przekraczania wtasnych ograniczen psychofizycznych, ale przede
wszystkim jej twdrczej transformacji w unikalny walor estetyczny. Dzieki temu odbiorca
zaspokaja immanentna potrzebe ekspresji, bedaca filarem harmonijnego rozwoju osobowosci.
W Polsce pierwsza taka inicjatywa bylo utworzenie teatru ITAN w Krakowie przez Artura
Dziurmana, promujac tym samym tworczo$¢ osob zniepelnosprawnoscia wzroku
i zachecajac  do  korzystania zdobr kultury (Sadowska, Pogonowski,  2022;
https://teatritan.pl/o-nas/, dostep 25.02.2026).

Normalizacja w obszarze kultury odnosi sie¢ do tworzenia takich warunkow
uczestnictwa 0sob z niepelnosprawnoscia wzroku w zyciu kulturalnym, ktore sg mozliwie
najbardziej zblizone do doswiadczen o0séb petnosprawnych. Oznacza to nie tylko
eliminowanie barier architektonicznych iinformacyjnych, lecz takze projektowanie oferty
kulturalnej w sposéb wlaczajacy, bez nadawania jej charakteru dziatan odrebnych czy
wykluczajacych. Dzigki temu osoby niewidome i stabowidzace moga funkcjonowac w roli
petnoprawnych odbiorcéw kultury, co sprzyja ich integracji spotecznej, wzmacnianiu
autonomii oraz przeciwdzialaniu marginalizacji i utrwalaniu stereotypow.

PRZESTRZEN PUBLICZNA

Wspolczesne rozwigzania w zakresie projektowania przestrzeni publicznej coraz czesciej

uwzgledniajg potrzeby osob zniepelnosprawnoscia wzroku. Celem wprowadzonych

udogodnien jest zwigkszenie bezpieczenstwa, samodzielnosci oraz komfortu poruszania si¢

poprzez zastosowanie czytelnych bodzcéow dotykowych, stuchowych iwzrokowych

(Wysocki, 2010). Przykladowymi rozwigzaniami, ktére mozna stosowa¢ w przestrzeni

publicznej sa:

— na przejséciach dla pieszych oraz skrzyzowaniach instalowana jest akustyczna sygnalizacja
Swietlna, utatwiajaca orientacje osobom niewidomym,

— przystanki komunikagji zbiorowej i perony wyposazone sa w fakturowe oraz kontrastowe
oznaczenia krawedzi, zwiekszajace bezpieczenstwo uzytkownikow,
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— elementy malej architektury (np. tawki, kosze na odpady, donice) projektowane sg bez
ostrych krawedzi, aich powierzchnie lub wybrane fragmenty wyrdzniane sa
kolorystycznie na tle otoczenia, badz oznaczane kontrastowymi detalami,

— miedzy Sciezkami dla pieszych asciezkami rowerowymi montowane sg separatory
umozliwiajace dotykowe rozpoznanie granic poszczegolnych ciggdw komunikacyjnych,

— skrajne stopnie schoddw oznaczane sg paskami w intensywnych kolorach w celu poprawy
ich widocznosdi,

— wejscia do budynkdéw oraz windy oznaczane sg kontrastujagcymi tasmami podkreslajacymi
obrys drzwi lub ich kluczowe elementy,

— na trasach turystycznych umieszczane s tablice informacyjne zawierajace opisy zapisane
alfabetem Braille’a (Wysocki, 2010).

PODSUMOWANIE

Proces normalizacji funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku wykracza daleko
poza strefe rehabilitacji medycznej. Kluczowym wyzwaniem wspolczesnej pedagogiki
specjalnej jest odejscie od postrzegania niepetnosprawnosci skupiajac si¢ wylacznie na
deficytach idysfunkcjach, na rzecz modelu inkluzyjnego. W tym ujeciu to nie osoba
z niepelnosprawnoscia wzroku musi dostosowac si¢ do norm 0s6éb bez niepetnosprawnosci,
lecz to wlasnie $rodowisko powinno zosta¢ tak uksztaltowane, aby wady wzroku nie
stanowily bariery w codziennym funkcjonowaniu. Nasuwac¢ sie moze wniosek, iz
ograniczenia o podfozu sensorycznym sa czesto mniej dotkliwe niz zwiazane z tym bariery
spoteczne czy emocjonalne. Stereotypy, postawy lekowe otoczenia czy mechanizmy
wykluczenia, tj.: dystansowanie oraz segregacja, realnie obnizaja jakos¢ zycia i poczucie
wlasnej warto$ci 0séb zniepelnosprawnoscia wzroku. Nalezy wiec podkresli¢, ze
fundamentem normalizacji jest edukacja spoteczna, prowadzaca do pelnej akceptacji
i traktowania 0s6b z niepelnosprawnoscia wzroku w sposob podmiotowy. W wymiarze
praktycznym, ktory obejmuje edukacje, rynek pracy oraz dostep do kultury i przestrzeni
publicznej. niezbedne jest wdrazanie rozwigzan systemowych. Nowoczesne technologie
asystujace, adaptacja materialéw dydaktycznych, audiodeskrypcja w instytucjach kultury czy
projektowanie uniwersalne w architekturze to narzedzia, ktére warunkuja i pozwalaja na
samodzielno$¢. Dostepnosc¢ ta nie powinna by¢ traktowana jako przywilej, lecz jako standard
umozliwiajacy realizacje praw obywatelskich. Petna integracja inormalizacja zycia
z niepelnosprawnosciag wzroku jest procesem dynamicznym, wymagajacym zaangazowania
wielu $rodowisk. Najistotniejszym celem pozostaje stworzenie przestrzeni, w ktoérej osoba
niewidoma moze realizowac swoje pasje, ambicje zawodowe i role spoleczne, tak jak robig to
osoby bez niepetnosprawnosci. Tytutowe “widzenie wiecej niz wzrokiem” staje si¢ w tym
kontekscie reguta dla catego spoteczenstwa, oznaczajaca budowanie relacji opartych na
zrozumieniu, empatii i realnym wsparciu, wolnym od jakichkolwiek barier.
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ABSTRACT

The article addresses the issue of how people with visual impairments function in the context of striving
for full normalisation of their lives in society. The aim of the study is to show the complexity of the
experiences of people with visual impairments and to identify key areas requiring systemic and social
support. The text presents definitions and classifications of visual impairment, as well as the importance
of sight in various spheres of an individual's daily functioning. Particular attention is paid to
stereotypes, social barriers and emotional difficulties that affect the quality of life and the process of
social integration. The concept of normalisation as one of the fundamental concepts of special education
is also discussed, emphasising its importance in the areas of family, education, professional life, cultural
and public space. The importance of audio description in the reception of culture and art is also
mentioned. The need to avoid an approach focused on deficits and medical aspects of disability in
favour of an inclusive and holistic approach, in which the social environment adapts to the needs of the
individual, was emphasised. The conclusions indicated that creating accessible, friendly and inclusive
living conditions promotes autonomy, independence and full participation of people with visual
impairments in social life.

Keywords: visual impairment, normalization, vision, inclusion, barriers
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ABSTRAKT

W artykule przedstawiono problematyke wypalenia akademickiego wsréd —studentow
z niepelnosprawnosciami w kontekscie realizacji zasady normalizacji w szkolnictwie wyzszym. Tekst
omawia podstawowe zatozenia koncepcji normalizacji oraz wskazuje na ich znaczenie dla organizacji
srodowiska akademickiego. Zaprezentowano réwniez mechanizmy iuwarunkowania wypalenia
w populacji studenckiej. Przedstawiono zr6znicowane doswiadczenia studentdw z réznymi rodzajami
niepelnosprawnosci, przedstawiajac typowe obcigzenia, najczestsze trudnosci oraz ich implikacje dla
ryzyka wypalenia akademickiego. Uwzgledniono takze zagadnienia dotyczace barier sSrodowiskowych,
jakosci relacji spotecznych oraz dostepnosci wsparcia, ktdre w literaturze uznawane sa za kluczowe dla
dobrostanu i uczestnictwa edukacyjnego tej grupy. Ustalenia syntetyzujg aktualny stan wiedzy oraz
wskazuja obszary wymagajace dalszych badan, wszczegdlnosci dotyczace studentow
z niepelnosprawnoscia intelektualng i niewidocznymi formami niepetnosprawnosci.

Stowa kluczowe: wypalenie akademickie, studenci z niepelnosprawnosciami, normalizacja, inkluzja,
JD-R, edukacja wyzsza

WPROWADZENIE

Wspotczesne dazenia do budowania szkolnictwa wyzszego opartego na zasadach inkluzji
inormalizacji podkresdlaja konieczno$¢ tworzenia srodowiska akademickiego, ktore
umozliwia pelne uczestnictwo studentom o zréznicowanych potrzebach edukacyjnych.
Jednoczesnie liczne analizy pokazuja, ze przejscie od deklaracji politycznych do praktyki
dostepnosci przebiega nierownomiernie, astudenci zniepelnosprawnosciami nadal
napotykaja istotne bariery infrastrukturalne, organizacyjne i komunikacyjne (Zwierzchowska,
Szottysek, 2019; Lejzerowicz, 2019). Dane ogolnopolskie potwierdzaja, ze udzial studentéw
z orzeczona niepelnosprawnoscig utrzymuje si¢ na niskim poziomie, wyraznie odbiegajac od
poziomu charakterystycznego dla krajow o rozwinietych systemach wsparcia (Slezak i in.,
2025; OECD, 2011). Na tym tle coraz widoczniej rysuje si¢ problem wypalenia akademickiego,
rozumianego jako reakcja na przewlekly stres edukacyjny, niedopasowanie wymagan do
zasobow jednostki oraz jej otoczenia (Maslach, Leiter, 2016; Bakker, Demerouti, 2007).
W przypadku studentéw z niepelnosprawnosciami wspomniane czynniki moga miec
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charakter zaréwno indywidualny, jak i strukturalny, jednak dotychczasowe opracowania
opisuja je fragmentarycznie, najczesciej na podstawie lokalnych diagnoz lub raportow (Biuro
Rzecznika Praw Obywatelskich, 2015). Warto wspomnie¢, ze brakuje natomiast analiz
syntetyzujacych wiedze o zréznicowaniu obcigzen miedzy grupami studentéw z odmiennymi
rodzajami niepelnosprawnosci oraz o tym, w jakim stopniu wypalenie odzwierciedla jakos¢
srodowiska edukacyjnego.

W  niniejszym artykule podjeto probe uporzadkowania dostepnych ustalen
dotyczacych wypalenia akademickiego studentdw z niepelnosprawnosciami oraz wskazania
wybranych uwarunkowan srodowiskowych i indywidualnych sprzyjajacych jego rozwojowi.
Omoéwiono takze obszary, ktdre moga stanowi¢ punkt wyjscia do projektowania skutecznych
form wsparcia dydaktycznego i organizacyjnego w warunkach edukacji inkluzyjnej.

NORMALIZACJA ZYCIA OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIAMI W KONTEKSCIE
SZKOLNICTWA WYZSZEGO

Wzrost liczby zarejestrowanych studentow z niepelnosprawnosciami oraz rosnaca
roznorodnosc spotecznosci akademickiej sprawiaja, ze szkolnictwo wyzsze staje sie jednym
z kluczowych obszaréw realizacji zasady normalizacji (Konarska, 2020; Szulc, 2022). Wynika
zniej obowigzek zapewnienia réwnych mozliwosci ksztalcenia na poziomie szkolnictwa
wyzszego, zapisany zaréwno w regulacjach krajowych, jak i w Konwencji ONZ o prawach
0sOb z niepelnosprawnosciami. Koncepcja ta, wywodzaca sie z klasycznych prac Bengta
Nirjego irozwinigta w ujeciu Wolfensbergera, zaklada tworzenie mozliwie typowych
warunkéw funkcjonowania, w ktorych osoby z niepetnosprawnosciami moga uczestniczy¢
w zyciu spotecznym w sposdb zblizony do swoich pelnosprawnych réwiesnikow.
W szkolnictwie wyzszym oznacza to dostep do takich form studiowania, ktére umozliwiajg
realizacje rol charakterystycznych dla sSrodowiska akademickiego, niezaleznie od rodzaju czy
nasilenia ograniczenn zdrowotnych (Krause, 2016). Jednoczesnie liczne analizy pokazuja, ze
implementacja tych zalozen bywa fragmentaryczna, a niekiedy sprowadza si¢ do rozwiagzan
o charakterze formalnym, niewystarczajaco osadzonych w codziennej praktyce dydaktycznej
i relacjach spotecznych (Czerw iin., 2019). Kluczowe jest zatem tworzenie rozwigzan, ktore
umozliwiajg realizacje programu studiow na zasadach réwnorzednych z pelnosprawnymi
rowiesnikami oraz realnie wzmacniaja podmiotowos$¢ isprawczo$¢ studentoéw
z niepelnosprawnosciami. W takim ujeciu punktem odniesienia staja si¢ nie tyle deficyty
jednostki, ile jakos¢ i dostepnosc¢ rol studenckich oraz stopien ich waloryzacji w Srodowisku
akademickim.

Badania wskazuja, ze dzialania normalizacyjne sprzyjaja rozwojowi samodzielnosci
i kompetengji spotecznych, jednak ich skuteczno$¢ zalezy od dlugofalowego wsparcia oraz
zmiany postaw w spolecznosci akademickiej (Dorba, 2010; Wotosiuk, 2013). Brak tych
elementéw prowadzi do utrwalania ograniczen, szczegdlnie w obszarze relacji rowiesniczych,
uczestnictwa spotecznego oraz integracji srodowiskowej. Z perspektywy psychologicznej
oznacza to rowniez podwyzszone ryzyko chronicznego stresu, poczucia osamotnienia
i obnizonego dobrostanu - czynnikéw dobrze udokumentowanych jako predyktory
wypalenia w badaniach nad populacja studencka. Istotne pozostaje zaspokojenie
podstawowych potrzeb emocjonalnych, przeciwdzialanie stygmatyzacji oraz zapewnienie
stabilnego wsparcia zdrowia psychicznego (Martinelli, 2025).

Uwzgledniajac wielopoziomowy charakter $rodowiska akademickiego, czynniki
sprzyjajace normalizacji mozna analizowac na poziomie mikro (doswiadczenia i sprawczo$¢
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studenta), mezo (praktyka dydaktyczna, organizacja studiow i klimat spoteczny uczelni) oraz
makro (polityka instytucjonalna iramy prawne). W tabeli 1 zestawiono wybrane obszary
wsparcia wraz zich potencjalnym znaczeniem dla ograniczania ryzyka wypalenia
akademickiego. Tabela ma charakter modelu konceptualnego: syntetyzuje rekomendacje
obecne w literaturze ipraktyce wuczelnianej, wskazujac, wjaki sposob dziatania
normalizacyjne moga oddziatywac na procesy prowadzace do przeciazenia i wyczerpania.

Tabela 1. Poziomy wsparcia dla studentéw z niepelnosprawnos$ciami iich znaczenie dla wypalenia
akademickiego

Znaczenie dla ryzyka wypalenia

Poziom Glowne obszary wsparcia L
Ty wep akademickiego

. . . Wzmacnianie poczucia wptywu
Podmiotowo$¢, autonomia w wyborze

Mikro . . i kompetengji; redukcja leku,
form wsparcia; jasne wymagania L .
(student) . . . . bezradnosci, poczucia
i strukturyzacja procesu studiowania ) SR
niesprawiedliwosci
Mezo . Ograniczanie stresu interpersonalnego;
Przygotowanie dydaktyczne kadry; & . P e 8
(kadra s S wzrost poczucia przynaleznosci;
iy . atmosfera akceptacji i zyczliwosci; ..
i srodowisko | . PO mniejsze ryzyko dystansu
iy integrujace relacje rowiesnicze : L
studiéw) emocjonalnego wobec studiow
Systemowe adaptacje procesu Zapobieganie kumulacji obcigzen
Makro ksztatcenia; sprawnie dziatajace biuro zdrowotnych i akademickich;
(uczelnia ds. 0sob z niepelnosprawnosciami; mozliwos¢ wezesnej interwengji;
ipolityka)  polityka antydyskryminacyjna, dostep stabilne ramy bezpieczenstwa
do pomocy psychologicznej sprzyjajace przeciwdziataniu wypaleniu

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie: Szulc (2022).

MECHANIZMY I UWARUNKOWANIA WYPALENIA AKADEMICKIEGO
W POPULAC]JI STUDENCKIE]

Wspotczesne srodowisko akademickie generuje wysokie obciazenia poznawcze, emocjonalne
i organizacyjne, ktore przy ograniczonych zasobach studentéw sprzyjaja rozwojowi
wypalenia akademickiego. W klasycznym ujeciu Maslach i Jackson (1981) wypalenie obejmuje
narastajace zmeczenie, dystans wobec obowigzkow oraz obniZzone poczucie skutecznosci —
reakcje dobrze oddajace specyfike przewlektego stresu edukacyjnego. Model Wymagan
i Zasobow Pracy (JD-R) zaklada, ze wypalenie rozwija si¢ wtedy, gdy obciazenia
przewyzszaja dostepne zasoby ochronne oraz gdy nie sa spelnione podstawowe potrzeby
psychologiczne (Demerouti i in., 2001; Bakker, Demerouti, 2007).

W warunkach studiowania role stresorow pelnig m.in. intensywne tempo nauki, presja
ocen, niejasnos¢ wymagan czy utrudniony dostep do wsparcia, a sam proces ksztalcenia przy-
biera charakter aktywnosci quasi-zawodowej (Baka, Basinska, 2016). Ryzyko wypalenia
zwigksza rowniez brak zaspokojenia potrzeb autonomii, kompetengji i relacji spotecznych
(Strzelecki, 2023) oraz cechy indywidualne, takie jak wysoka neurotycznos¢ czy deficyty
samo-regulacji (Goral, Zdun-Ryzewska, 2022). Zasobem ochronnym pozostaja natomiast
wspierajace relacje rowiesnicze oraz rodzinne, identyfikacja z kierunkiem studidw czy
poczucie sensu, ktore stabilizujqa motywacje przeciwdziatajac wyczerpaniu (Gil-Calderéni in.,
2021). Przewlekle przeciazenie sprzyja rowniez strategiom kompensacyjnym, takim jak
nadmierne korzystanie z medidw spotecznosciowych (Tomaszek, Muchacka-Cymerman,
2021), podczas gdy harmonijna pasja studiowania dziala buforujaco oraz wzmacnia
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zaangazowanie akademickie (Mudlo-Glagolska, Larionow, 2023). W $wietle tych ustalen
wypalenie akademickie mozna postrzega¢ jako rezultat dynamicznego splotu wymagan
stawianych przez uczelnie, indywidualnych zasobow studentéw ijakosci dostepnego
wsparcia. Ujecie JD-R oraz klasyczne modele wypalenia stanowia w dalszej czesci artykutu
rame analityczna dla interpretacji sytuacji studentow z niepelnosprawnosciami, u ktérych
nieréwnowaga miedzy obcigzeniami a zasobami bywa szczegdlnie wyrazna oraz systemowo
uwarunkowana.

WYPALENIE AKADEMICKIE W GRUPIE STUDENTOW
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI: SPECYFIKA, RYZYKA I KONSEKWENCJE DLA
INKLUZJI

Zauwazalny wzrost liczby studentéw z niepelnosprawnosciami na uczelniach morskich,
teologicznych czy artystycznych potwierdza, Zze proces inkluzji stopniowo obejmuje takze
kierunki o wysokim stopniu specjalizacji (Garbat, Paszkowicz, 2015). Wymaga to
doprecyzowania wspdtczesnego rozumienia inkluzji. Jak podkresla Mrézek (2021), koncepcja
ta ma charakter wielowymiarowy izlozony, utrudniajac przy tym jej jednoznaczna
implementacje. W ujeciu ogoélnym oznacza ona wilaczenie jednostki do szerokiej wspdlnoty,
natomiast w szkolnictwie wyzszym - tworzenie warunkéw umozliwiajacych pelne
i autonomiczne uczestnictwo w zyciu uczelni. Nie sprowadza si¢ to wylacznie do zniesienia
formalnych barier dostepu, lecz obejmuje réwniez realny wptyw studentéw na ksztattowanie
procesow  dydaktycznych, budowanie kultury poszanowania rdéznorodnosci oraz
wzmacnianie poczucia przynaleznosci. Istotnym kierunkiem dzialani pozostaje wdrazanie
zasad uniwersalnego projektowania uczenia sig, sprzyjajacych elastycznym formom
dydaktyki i przejrzystemu systemowi indywidualnych dostosowan (Bartolo iin., 2025).
W tym podejsciu réznorodnos¢ traktowana jest jako zasob edukacyjny, a nie bariera. Hockings
(2010) wskazuje, ze inkluzyjne nauczanie wymaga projektowania programu oraz metod oceny
w sposoOb angazujacy i dostepny dla wszystkich. Morina (2017) zauwaza jednak, ze mimo
rosnacej obecnosci idei inkluzji w dokumentach strategicznych, praktyka akademicka nie
zawsze je odzwierciedla — m.in. z powodu oporu wobec dostosowan, dystansu réwiesniczego
i subtelnych form stygmatyzacji. Niespdjne wdrazanie inkluzji moze prowadzi¢ do kumulagji
stresu, zwlaszcza w grupach studentéw o specyficznych potrzebach, zwiekszajac podatnosc¢
na wypalenie akademickie. Uwzglednienie powyzszych uwarunkowan pozwala dostrzec
znaczng heterogenicznos¢ doswiadczen studentow  z niepelnosprawnosciami. Rodzaj
ograniczen zdrowotnych wiaze si¢ z odmiennymi zrédtami stresu, strategiami radzenia sobie
oraz poziomem ryzyka wypalenia. Wybrane trudnosci oraz ich potencjalne implikacje dla
funkcjonowania akademickiego zestawiono w tabeli 2.
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Tabela 2. Wybrane typy niepelnosprawnosci, najczestsze trudnosci oraz implikacje dla wypalenia
akademickiego

T Implikacje dl
nie g’no Najczesciej opisywane mpi :12;: a Kluczowe potrzeby
P , . trudnosci / obciazenia wypaen wsparcia
sprawnosci akademickiego
k Bariery architektoniczne,
T ol ek e ey
y .. . w 1 1CZzne,
E $ korzystania ze sprzetu przeciazenia, stresu indp widualne
g, g s prze i obnizonego poczucia Y .
2 < spegjalistycznego, e dostosowania oraz
£ 35 ok beiazeni Sprawczosci; czestszy L
< E zwigkszone obcigzenie lokid L wzmacnianie samooceny
2 . o ek i depresyjnosc¢ , i A
8 poznawcze i zalezno$¢ od (Adiela, 2023) i poczucia skutecznosci
Z wsparcia (Biuro RPO, 2015; ! ’ (Byra, Cwirynkato, 2019).
Matandala, Francis, 2024).
Niedostepno$¢ materiatow
dydakt h i tresci
2 ycartycanyen ® Hesel S Dostepne formaty
o audiowizualnych, Wysoki poziom stresu D .
= Y y P materiatéw, wsparcie
N ograniczona dostepnosé i poczucia zaleznosci; .
3 . technologiczne, elastyczne
< alternatywnych formatéw, utrwalony model . .
i%) . . . . . zasady egzaminowania
= trudnosci w orientacji, deficytowy ogranicza oraz likwidacia barier
B niedoszacowanie potrzeb indywidualizacje CJ ..
@ , cyfrowych (Biegasiewicz,
E sensorycznych (Biuro RPO, (Croft, 2020). 2025)
2015; Szczupat, 2022; )
Wilkens, 2025).
Bariery komunikacyjne, .
= Wysokie ryzyko
m 1 . 7z . k ) y y y 1
= za eznosc,od jakosci przeciazenia Stabilny dostep do
- A ttumaczen PJM, niekorzystne ttumaczy PJM, poprawa
s 3 warunki akustyczne pOZRAWCZEE0 akustyki, szkolenia kadr
B meczenie st (:};10 e, izolacja i marginalizagji; . ”it i ’
o Z zeni we, iz ., L. r rzen
& ;fé“ ¢ Henov 9% srédlem trudnosci jest oraz WSpoTWOrZerie
22 spoleczna oraz niejasne niewystarczajaca polityk z udziatem
5 I e T P
3 , ; Percival i in,, spotecznosci shyszacej ( ercivaliin,, ; Batista,
@ 2025; Van den Heuij i in., (Batista, Garcia, 2023) Garcia, 2023).
2022). ’ ’ '
. Najwy? k
N3 Lek, depresja, trudnosci Wyzsze Iyzyxo Dyskretne wsparcie
g w regulacji emocji, obawy wypalenia i rezygnacji psychologiczne
2 g L ze studiéw; brak o
s rzed ujawnieniem s dziatan
g N p uj K . przeciwdziatanie
o .2 . o . orzystania ..
2 = diagnozy, unikanie wsparcia, . stygmatyzacji oraz
g . . z dostosowan . ..
T 2 mikroagresje ze strony kadry zwieksza przeciazenie wzmacnianie kompetengji
E; (Collins, Mowbray, 2005; (Brockelman i in kadry (Brockelman i in.,
Kain i in., 2019). . 2006).
2 ain tin., 2019) 2006; Kain i in, 2019). 200
Wysoki lek i stres, objawy
o . . .. . .y
b s . 1 1, W 1
g é g w};amore u}l,a ji oraz mniej faczacy wypalenie ]funkc'iw k:n:]wcz fh
?)’ 'E N giagLo ) z depresyjnoscia J! WYo Y
g E 5 efektywne strategie uczenia (Camia i in,, 2025) oraz szkolenie kadry
«n 2 sie (laia i in., 2024; Khouri 7 ' (Dumitru i in., 2024).

iin., 2025).
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Niepelnosprawnos¢
intelektualna

Ograniczone mozliwosci
studiowania, brak
przygotowania
instytucjonalnego,
ograniczanie autonomii,
zaleznos¢ od rodziny, liczne

Obcigzenia wynikaja
gléwnie z barier
instytucjonalnych;
brak sprawczosci

zwieksza podatnos¢ na

Modele wsparcia oparte na
pelnym uczestnictwie,
tutoringu réwiesniczym,
indywidualnych profilach
uczenia sig i stopniowym
wprowadzaniu do

riery organizacyjne wypalenie (Taylor , . .
l.sa AR P WYP ( yor. srodowiska akademickiego
i spoteczne (Tayloriin., 2020; iin., 2020; Kubiak i in., .
o o (Sala-Bars i in., 2023;
Kubiak i in., 2021; Soldovieri,  2021). O'Callaghan i in., 2025)
Myers, 2025). & ’
Obcigzenia wynikaj
Niestabilno$¢ zdrowia, 1z yrikaa .
) . gldwnie z braku Elastyczne formy zaliczen,
o, zmeczenie, stres chorobowy, - .
) . iy . .. elastycznosci proaktywne dostosowania,
— koniecznos¢ godzenia terapii ) . .
2 organizacyjnej; uwzglednienie
Y z naukg, przerwy . L
N . podwyzszone ryzyko  niewidocznych
o, w zajeciach, sztywne . . L.
> . poczucia niepelnosprawnosci oraz
Q procedury oraz niewidoczny ) e . .
° niesprawiedliwos$ci wspierajace relacje
g charakter choroby . .. . .
< . . 1 rezygnacji (Konieczna, 2023; Hamilton
O (Konieczna, 2023; Hamilton ] ..
i in,, 2023) (Konieczna, 2023; iin., 2023).
iin,, . . s
Hamilton i in., 2023).
Wysokie ryzyko wypalenia,
Y . y y YR .. Jasne i przewidywalne
leku i depresji; przecigzenie . . . .
2 Funkcjonowanie wymagania, dostepnosc
g sensoryczne; brak . y
N . oparte na statym sensoryczna, ciggtosc
2 spersonalizowanego . . e
= L2 ,,  Pprzeciazeniu; czestsze  wsparcia, podejscie
< wsparcia; niska Swiadomos¢ .. . . .
g . rozwazanie rezygnacji neuroafirmujace oraz
= autyzmu; trudnosci L . .
E w autoreprezentacii: obaw ze studiow (Cage, udziat studentow
o ) P .. e . Y McManemy, 2022; Siva w projektowaniu
o, przed ujawnieniem diagnozy .. . ..
n iin., 2025). dostosowan (Gurbuzi in.,
(Cage, McManemy, 2022; 2019)
Horlin i in., 2024).

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie przegladu literatury.

Zestawione dane wskazuja na wielowymiarowy charakter obciazen studentéw
z niepelnosprawnosciami, obejmujacych funkcjonowanie codzienne oraz sfere emocjonalna,
poznawczg i spoteczna. Ich nasilenie wynika z interakcji czynnikéw indywidualnych (stan
zdrowia, sposdb funkcjonowania) z uwarunkowaniami srodowiskowymi, takimi jak bariery
infrastrukturalne 1icyfrowe, sztywne procedury oraz jako$¢ wsparcia akademickiego.
sa wiec
wspotdeterminowane przez zasoby jednostki oraz poziom dostosowania srodowiska. Dane
czesciej
z wypaleniem.

W ujeciu  inkluzyjnym ryzyko wypalenia iuczestnictwo w zyciu uczelni

empiryczne wskazuja, ze studenci zniepelnosprawnosciami doswiadczaja

W badaniu
poréwnawczym studentéw medycyny w USA wypalenie deklarowato 80,41% os6b

niekorzystnych wskaznikéw dobrostanu powiazanych
z niepelnosprawnoscia (wobec nizszych wartosci w grupie bez niepelnosprawnosci),
arownolegle czesciej odnotowywano wysoki dystres idepresje (Seaborne iin., 2025).
Podobny opisano  takze
neurorozwojowymi, osoby ze specyficznymi trudnosciami w uczeniu si¢ wykazywaly wyzszy

kierunek  rdznic wséréd  studentdw  z trudnosciami

poziom wypalenia niz ich réwiesnicy (Camia i in., 2025). W polskim kontekscie, cho¢ nadal
studentach
z niepelnosprawnosciami, akcentuje si¢ znaczenie barier ijakosci wsparcia na uczelni jako

brakuje licznych badan iloSciowych skoncentrowanych wylacznie na
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warunku dobrostanu i rzeczywistej inkluzji (Krawczyk, 2024), a problem wypalenia analizuje
sie. m.in. w grupach silnie zwigzanych ztematyka niepelnosprawnosci (np. studentki
pedagogiki specjalnej) (Strzelecki, 2023).

DYSKUSJA

Wypalenie akademickie studentéw z niepelnosprawnosciami ma charakter wieloczynnikowy
iwynika ze wspoloddziatywania czynnikow indywidualnych oraz srodowiskowych
w warunkach studiowania. Ujecie to jest spojne z modelem Wymagan i Zasobow Pracy (JD-
R), ktéry wyjasnia mechanizmy przecigzenia w warunkach przewagi obcigzen nad zasobami
ochronnymi (Demerouti i in., 2001; Bakker, Demerouti, 2007), oraz ze spotecznym modelem
niepelnosprawnosci, akcentujagcym kluczowa role barier architektonicznych, cyfrowych
i psychospotecznych w ksztaltowaniu funkcjonowania jednostki (Krause, 2016; Biuro RPO,
2015). W tym $wietle wypalenie akademickie moze by¢ traktowane jako wrazliwy wskaznik
jakosci organizacji sSrodowiska edukacyjnego i stopnia realizacji zasady normalizacji. Warto
doda¢, ze w badaniach nad rezygnacja ze studidow (drop-out) prowadzonych w populacji
ogodlnej studentow przecigzenie jest wskazywane jako jeden z wielu wspotwystepujacych
czynnikow ryzyka (Wiktorko i in., 2020).

Na podstawie dostepnych badan szczegodlnie wyraznie rysuje si¢ luka dotyczaca
studentdw z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz oséb zniewidocznymi formami
niepelnosprawnosci. Dotychczasowe analizy koncentruja si¢ gtéwnie na barierach dostepu,
rzadziej za$ opisu-ja codzienne funkcjonowanie akademickie, poczucie sprawczosci czy
ryzyko wypalenia (Taylor iin., 2020; Kubiak i in., 2021; Sala-Bars i in., 2023). Decyzje o for-
mach wsparcia zapadaja czesto bez udziatu tych studentéw, a gldéwne obciazenia wynikaja
zbarier instytucjonalnych - sztywnych procedur, niedostatecznej elastycznosci czy
ograniczen organizacyjnych. Sytuacja ta pokazuje konieczno$¢ rozwijania badan, ktore
w wiekszym stopniu uwzglednia perspektywe samych oséb studiujacych, w tym studentéw
neurordznorodnych i z niepelnosprawnoscia intelektualng. Liczne ustalenia podkreslaja role
zasoboéw ochronnych — relacji rowiesniczych, tutoringu, adekwatnych strategii uczenia sie
oraz poczucia skutecznosci — w lagodzeniu skutkéw niedostosowanego srodowiska (Byra,
Cwirynka%o, 2019; Bourke i in., 2025). Zasoby te nie sa jednak w stanie trwale obniza¢ poziomu
przecigzenia bez zmian strukturalnych w organizacji studidow ikulturze instytucjonalnej.
Dalsze badania powinny zatem koncentrowac sie na trzech komplementarnych obszarach:
(1) identyfikacji elementow $rodowiska akademickiego szczegdlnie sprzyjajacych prze-
cigzeniu studentdw z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci,

(2) analizie skuteczno$ci realnie stosowanych praktyk inkluzyjnych — w tym rozwiazan
opartych na uniwersalnym projektowaniu uczenia sie,

(3) partycypacyjnym rozpoznaniu doswiadczen grup dotad marginalizowanych, zwtaszcza
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz niewidocznymi formami niepetnosprawnosci.

PODSUMOWANIE

Wypalenie akademickie studentéw z niepetnosprawnosciami stanowi zjawisko wynikajace
przede wszystkim z organizacji srodowiska akademickiego, jakosci relacji spotecznych oraz
dostepnosci wsparcia, atakze zindywidualnych ograniczert zdrowotnych. Wysokie
wymagania edukacyjne, polaczone =z barierami infrastrukturalnymi, cyfrowymi
i psychospotecznymi, pro-wadza do narastajacego stresu, dystansu wobec studidw oraz
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obnizonego dobrostanu. Zjawisko to potwierdzaja ustalenia modeli wypalenia i koncepgji JD-
R. Szczegdlnie narazone na przecigzenie sg osoby z niewidocznymi niepetnosprawnosciami,
zwlaszcza neuroréznorodne oraz ztrudnosciami psychicznymi, uktérych czesciej
odnotowuje si¢ poczucie marginalizacji irozwazanie rezygnacji znauki. Zrdéznicowanie
obciazen w tej grupie wskazuje, ze o ich intensywnosci decyduje przede wszystkim sposob
funkcjonowania uczelni oraz poziom faktycznej inkluzji. Jednocze$nie widoczna jest luka
badawcza dotyczaca studentéw z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérych perspektywa
rzadko znajduje odzwierciedlenie w analizach codziennego funkcjonowania akademickiego.
Otrzymane ustalenia podkreslaja znaczenie srodowiska edukacyjnego jako kluczowego
czynnika ksztaltujacego doswiadczenie studiowania oraz dobrostan studentow
z niepelnosprawnosciami, a takze potrzebe dalszych badan nad zréznicowaniem ich obcigzen
i zasobow.
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ABSTRACT

The article addresses the issue of academic burnout among students with disabilities in the context of
implementing the principle of normalization in higher education. It discusses the foundational
assumptions of the normalization concept and highlights their relevance for the organization of the
academic environment. The text also presents key mechanisms and determinants of burnout in the
student population. Diverse experiences of students with different types of disabilities are examined,
including typical burdens, common difficulties, and their implications for the risk of academic burnout.
The analysis further considers environmental barriers, the quality of social relationships, and the
accessibility of support services, which are identified in the literature as crucial for the well-being and
educational participation of this group. The findings synthesize the current state of knowledge and
indicate areas requiring further research, particularly concerning students with intellectual disabilities
and those with non-visible disabilities.

Keywords: academic burnout, students with disabilities, normalization, inclusion, JD-R, higher
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ABSTRAKT

Celem niniejszego artykulu jest omoéwienie aktywnosci zawodowej osob z trisomig 21 (zespolem
Downa) w kontekscie prawa do pracy oraz rozwiazan wspierajacych wilaczanie ich do otwartego rynku
zatrudnienia. Punktem wyjscia jest przekonanie, ze praca spetnia nie tylko funkcje ekonomiczna, lecz
takze spoleczng i rozwojowsa, a jednoczesnie stanowi sfere, w ktdrej szczegolnie silnie ujawniajg sie
ograniczenia doswiadczane przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. W czesci poswieconej
terminologii porzadkujemy stosowane okreslenia (zespét Downa / trisomia 21) oraz podkreslamy
znaczenie jezyka podmiotowego w opisie funkcjonowania oséb iw planowaniu adekwatnego
wsparcia. Nastepnie w sposdb syntetyczny analizujemy czynniki utrudniajace udzial w rynku pracy,
takie jak postawy spoleczne ipracodawcoéw, niedostosowanie obowiazkéw do mozliwosci
pracownikéw, brak doswiadczen zawodowych zdobywanych w trakcie edukacji czy uwarunkowania
instytucjonalne. Kolejna czes$¢ artykutu poswiecona jest zatrudnieniu wspomaganemu jako koncepcji
zwiekszajacej szanse zardwno na podjecie, jak i utrzymanie pracy. W podsumowaniu wskazujemy, ze
skuteczna aktywizacja zawodowa 0séb z trisomiq 21 wymaga indywidualnego podejscia, Scislej
wspOlpracy z pracodawcami i otoczeniem spotecznym oraz uwzgledniania jakosci zatrudnienia, a nie
jedynie samego faktu podjecia pracy.

Stowa kluczowe: trisomia 21, zespét Downa, aktywnos¢ zawodowa, aktywizacja zawodowa, dorosli
z niepelnosprawnoscia intelektualng

WPROWADZENIE

Artykut 27 Konwencji ONZ, ktory przedstawia prawa oséb niepetnosprawnych potwierdza,
ze osoby te maja prawo do pracy na réowni zinnymi (Konwencja ONZ o prawach osob
niepetnosprawnych, 2012). Wraz ze wzrostem aktywnosci i samoorganizacji sSrodowisk oséb
z niepelnosprawnosciami oraz coraz powszechniejszym uznaniem ich praw za integralng
cze$¢ praw czlowieka, zmienia sie sposdb postrzegania i myslenia o polityce spotecznej. Coraz
czesciej opisuje sie ja w kategoriach podejscia stawiajacego na niezaleznos¢, ktdre kiadzie
nacisk na autonomie cztowieka, stanowienie o sobie oraz mozliwos$¢ planowania wtasnego
zycia. W tym ujeciu szczegdlnego znaczenia nabiera polityka zatrudnienia, ktorej celem
powinno by¢ realne otwieranie dostepu do rynku pracy oraz ograniczanie nieréwnosci
wystepujacych w praktyce spolecznej i instytucjonalne;j.

Pomimo wprowadzanych zmian, tj. instrumentéw aktywizacji zawodowej, sytuacja na
polskim rynku pracy pozostaje niestety niekorzystna. W badaniach naukowych mozna
dostrzec stale utrzymujacy sie wysoki poziom biernosci zawodowej o0sob
z niepelnosprawnosciami, przy jednoczesnym zréznicowaniu wskaznikéw, w zaleznosci od
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rodzaju niepelnosprawnosci (np. szczegdlnie niskie wartosci dotycza  osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng). Zdecydowanie warto doda¢, ze w danych Badania
Aktywnos$ci Ekonomicznej Ludnosci (BAEL), wskaznik aktywnosci zawodowej osob
z niepetnosprawnosciami, ktore sa w wieku produkcyjnym, szacowany jest na ok. 30%,
a zatrudnienie tych samych 0s6b pozostaje na poziomie ok. 28%.

Wiele milodych o0séb zmagajacych sie zniepelnosprawnosciami w przedziale
wiekowym 25-34 lata po zakonczeniu ksztalcenia pozostaje poza rynkiem pracy, nie
podejmujac zadnego zatrudnienia (Wojnarowska, 2022).

wspélczynnik aktywnosci zawodowej wskaznik zatrudnienia stopa bezrobocia
N16-89lat  mwiek produkcyjny (18-59/64)

Rysunek 1. Aktywnos¢ zawodowa 0s6b z niepetnosprawnosciami mieszczqcych sie w przedziale wiekowym 16-

89 lat oraz w wieku produkcyjnym, I kw. 2025 roku

Zrédto: https://niepelnosprawni.gov.pl/baza-wiedzy/niepelnosprawnosc-w-liczbach/rynek-

pracy/2155-2/

Badanie zostalo przeprowadzone przez Centralny Instytut Ochrony Pracy -
Panstwowy Instytut Badawczy (CIOP-PIB) we wspdtpracy z Gléwnym Urzedem
Statystycznym w ramach ogolnopolskich badan reprezentacyjnych. Dane pochodza
z I kwartatu 2025 roku.

CEL I PYTANIA BADAWCZE

Identyfikacja barier systemowych, spotecznych i organizacyjnych w aktywnosci zawodowej
0s0b z trisomig 21 oraz analiza czynnikéw sprzyjajacych podejmowaniu pracy przez nie na
otwartym rynku, ze szczegdlnym uwzglednieniem zatrudnienia wspomaganego i job
carvingu.

! Badanie Aktywnos$ci Ekonomicznej Ludno$ci (BAEL), Glowny Urzad Statystyczny, dane za I kwartat 2025 .
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Pytania badawcze:

1. Jakie bariery (mentalne, organizacyjne, systemowe) w znacznym stopniu ograniczaja
dostep 0sob z trisomig 21 do zatrudnienia?

2. Ktdre formy wsparcia (zatrudnienie wspomagane, job carving, praktyki i staze) okazuja
sie najbardziej skuteczne w utrzymaniu pracy?

3. Jakie rekomendacje dla pracodawcéw i polityki zatrudnienia wynikajg z analizy badan
empirycznych przeprowadzonych w Polsce i za granica?

W niniejszej pracy poddawane analizie sa rdéwniez: zgromadzenie, uporzadkowanie,

a takze interpretacja pozyskanych informacji odnoszacych sie do:

1. problematyki dotyczacej relacji pomiedzy pracownikami zwyzej opisywana
niepelnosprawnoscia, a pracodawcami oraz wspotpracownikami;

2. docelowej poprawy jakosci funkcjonowania w s$rodowisku pracowniczym os6b
z niepelnosprawnoscia.

METODOLOGIA

Artykut ma charakter teoretyczno-analityczny i zostat opracowany z wykorzystaniem analizy
literatury przedmiotu. Przeprowadzono przeglad polsko- ianglojezycznych publikacji
naukowych, raportdw instytucji publicznych oraz badann empirycznych opublikowanych
w latach 2007-2025. Kryteria wigczenia: recenzowane czasopisma, jawne procedury badawcze,
publikacje odnoszace sie bezposrednio do zatrudnienia o0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng i zespolem Downa. Zastosowano metode analizy tresci i porownawczej syntezy
wynikow. Artykut nie prezentuje badan wtasnych; jego wktad polega na uporzadkowaniu
wiedzy, identyfikacji luk i sformutowaniu rekomendacji praktycznych.

Punktem wyjscia dla analizy relacji miedzy niepelnosprawnoscia intelektualna,
apracg, jest pytanie ocel wychowania iedukaci. W najprostszym ujeciu edukacja
przygotowuje do samodzielnosci, odpowiedzialnosci i pelnienia rol dojrzatego cztowieka,
jednakze , dorostos¢” nie jest kategoria jednowymiarowa. Bywa ona rozumiana jako pewien
mechanizm warunkujacy rozwdj psychiczny lub jako proces spoteczno-kulturowy (Malewski,
1991). W konsekwencji wymagania stawiane osobie doroslej tacza si¢ zardwno z dojrzatoscia,
ale rowniez z umiejetnoscia realizowania rdl spolecznych, w tym roli pracownika.

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna réwniez sa przygotowywane do
samodzielnego funkcjonowania oraz uczestnictwa w zyciu spotecznym, w tym do aktywnego
poszukiwania zawodu, atakze podjecia pracy na miare indywidualnych mozliwosci
oraz potrzeb.

W praktyce - pomiedzy pojeciem ,niepetnosprawnos¢ intelektualna”, a,praca”
pojawiaja sie istotne napiecia: dotycza one zaréwno warunkéw organizacji pracy, jak
i spotecznych oczekiwan wobec dorostosci oraz realnych mozliwosci uzyskania i utrzymania
zatrudnienia. Z perspektywy badawczej mozna te napiecia opisa¢ jako zestaw pytan
problemowych, takich jak:

1. Jaki rodzaj pracy jest osiagalny i sensowny dla danej osoby?

2. W jakim $rodowisku, przy jakim wsparciu oraz jak planowac przebieg uczenia si¢ zadan?

3. W jaki sposob poddawac ocenie efektywnos$¢ bez redukowania osoby do miary
wydajnosci?

Takie pytania sa wazne rowniez dlatego, ze wsparcie dorostosci 0sob
z niepetnosprawnoscig intelektualna nie powinno by¢ prostym przeniesieniem wzorcoéw
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odnoszonych si¢ do o0séb peosprawnych, ale powinno uwzglednia¢ specyfike
funkcjonowania, tempo uczenia si¢ oraz znaczenie wsparcia srodowiskowego (Binczycki,
Tretko, 2015; Nosal, Wasielewska, 2016).

Analizy dotyczace zatrudnienia osob z niepelnosprawnosciami podkreslaja, ze
skuteczne wlaczenie zawodowe wymaga nie tylko zachet systemowych, lecz takze dobrze
zaplanowanych dziatari w miejscu pracy. Obejmuje to m.in. rozpoznanie potrzeb danej osoby,
odpowiednie dostosowanie stanowiska, zaplanowanie kolejnych etapoéw uczenia sie,
zapewnienie czasu na utrwalenie sekwencji dzialan oraz monitorowanie wdrozenia
(por. Binczycki, Tretko, 2015). W literaturze zobszaru zarzadzania zasobami ludzkimi
wskazuje sie rowniez, ze podejscie do zatrudniania osob z niepelnosprawnosciami powinno
by¢ elementem spojnej strategii HR, a nie jedynie dziataniem incydentalnym (Pancewicz,
Kotzian, 2014).

Jednoczesnie utrzymuja sie Dbariery ograniczajace aktywnos¢ zawodowa.
W opracowaniach wskazuje si¢ m.in. przeszkody natury mentalnej po stronie pracodawcow
(obawy o efektywnos¢ ikoszty), bariery psychologiczne po stronie samych o0sob
z niepelnosprawnosciami (lek przed zmiana i porazka), ryzyko automarginalizacji (zwiazane
z obawa przed utrata Swiadczen), atakze ograniczenia kwalifikacyjne iinfrastrukturalne
(Nosal & Wasilewska, 2016). W przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej, bariery te sa
czesto wzmacniane stereotypami, w tym traktowaniem dorostych 0séb z wyzej wymienionym
typem niepetnosprawnosci jako ,, wiecznie niedorostych”, co ogranicza spoteczne oczekiwania
wobec ich samodzielnosci, w tym samostanowienia w obszarze pracy (por. Piotrowicz, 2010).
Szczegolnie uzytecznym podejsciem w tym kontekscie jest zatrudnienie wspomagane,
rozumiane jako zapewnianie wsparcia osobom z niepelnosprawnosciami w uzyskaniu
i utrzymaniu platnej pracy na otwartym rynku. W praktyce wsparcie to czesto obejmuje
zatrudnienie trenera pracy, ktdry towarzyszy osobie w przygotowaniu do podjecia zawodu,
wejsciu do miejsca pracy oraz adaptacji do zadan isrodowiska (Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spotecznej, 2019). Uzupelniajaco wykorzystuje sie job carving, czyli projektowanie
lub modyfikowanie zakresu obowiazkow wtaki sposob, aby odpowiadal profilowi
kompetencji danej osoby i jednoczesnie byt uzyteczny dla pracodawcy (Graff, 2013).

ZESPOL DOWNA - UJECIE TERMINOLOGICZNE

Wspdtczesna nazwa ,zespél Downa” ma charakter eponimiczny, pochodzi od nazwiska
lekarza Johna Langdona Downa (1828 1896), ktéry w XIX wieku opisat zbiodr cech klinicznych.
W starszej literaturze spotyka si¢ te wlasnie okreslenia obecnie uznawane za przestarzate
i stygmatyzujace. W 1959 roku Jérome Lejeune powiazal opisywany zespol z aberracja
chromosomowa. W 1961 roku grupa genetykow zaapelowata o odejscie od dawnych okreslen;
w praktyce przyjeto nazwe ,,Down syndrome”, a nastepnie zmiane te zatwierdzita Swiatowa
Organizacja Zdrowia (1965).

W ujeciu biomedycznym zesp6t Downa jest uwarunkowany obecnoscia dodatkowego
materialu genetycznego chromosomu 21, stad réwnowaznie stosuje si¢ okreslenie ,trisomia
21”. W kategoriach kariotypu najczesciej dotyczy to sytuacji, w ktérej w kazdej komorce
wystepuja trzy kopie chromosomu 21. W literaturze podkresla sie, ze zespot Downa nie jest
jednorodny na poziomie genetycznym. Opisuje sie trzy gléwne mechanizmy cytogenetyczne:
— Trisomia 21 (niedysjunkcyjna) - najczestsza postac; w opracowaniach epidemiologicznych

wskazywana jako ok. 95% przypadkow.
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— Translokacja - rzadziej (ok. 2% przypadkow), dodatkowy materiat chromosomu 21 jest
przylaczony do innego chromosomu.
— Mozaicyzm - ok. 2% przypadkéw; czes¢ komodrek ma typowa liczbe chromosomoéw,
a czes¢ z nich dodatkowy chromosom 21 (Sanchez-Pavén i in., 2022).
Z perspektywy terminologii istotne jest rozroznienie miedzy ,zdrowieniem”
a ,wsparciem”. Zespot Downa jako aberracja chromosomowa nie jest mozliwy do wyleczenia
w sensie usunigcia przyczyny genetycznej, cho¢ mozliwe, zalecane, a nawet niejednokrotnie
konieczne sg oddzialywania rehabilitacyjne, medyczne i edukacyjne. W pedagogice specjalnej
i naukach spotecznych zespdt Downa opisywany jest nie tylko jako kategoria genetyczna, ale
takze jako doswiadczenie jednostki i rodziny osadzone w kontekscie spotecznym.

PERSPEKTYWA PRACOWNIKOW Z TRISOMIA 21 W POLSCE

Osoby z trisomigq 21 przejawiaja cechy, ktére w dorostosci izyciu zawodowym moga
utrudniaé wykonywanie obowiazkow. Jedna zczesto wystepujacych przeszkdd jest
nienormatywny rozwdj mowy, ktory stanowi bariere komunikacyjna. Nierzadko opozniony
jest takze rozwdj poznawczy oraz osobowosciowy. Osoby z opisywana niepetnosprawnoscia
wykazujg rowniez cechy pozytywnie odbierane przez otoczenie: opiekuniczosé, empatie,
zdolno$¢ do tworzenia i utrzymywania wiezi spolecznych. Utatwieniem w kontekscie pracy
okazuje si¢ rozumienie styszanej mowy, ktore jest na wyzszym poziomie niz rozwoj
intelektualny (Zasepa, Otrebski, 2025).

Wazna role w dorostym zyciu zawodowym oséb z trisomia 21 odgrywa edukagja.
Osoby uczeszczajace do szkoly ogdlnodostepnej lub integracyjnej osiagaja lepsze postepy oraz
czerpia od rdéwiesnikdbw odpowiednie wzorce zachowan. Akceptacja ipoczucie
przynaleznosci maja realny wplyw na samooceng, co rzutuje na postrzeganie siebie
w przyszlosci (Tworzydto, 2025).

W pozniejszym czasie czlowiek z okreslona niepelnosprawnoscia, ktory aktywnie
szuka pracy, poprzez podjecie jej w konkretnym miejscu, podnosi swoja samooceng, pewnosc¢
siebie, zapewnia sobie niezaleznos¢ finansowq oraz buduje szacunek wobec wtasnej osoby.
Zatrudnienie pozwala odnalez¢ poczucie sensu zycia i realizowac potrzebe przynaleznosci do
grupy (Trochimiak, Wolan-Nowakowska, 2017).

W kontekscie niepelnosprawnosci, prace zarobkowa najczesciej podejmuja osoby
mlode, wybierajace zawody ogdlnodostepne i bedace bardziej otwarte na réznorodne warunki
zatrudnienia. Po ukoniczeniu pigcdziesiatego piatego roku zycia, potencjalni pracownicy
wykazuja wigksza ostrozno$¢. Mniejsza che¢ do podjecia pracy przejawiajq osoby z nizszym
wyksztalceniem oraz te ztrwalym uszkodzeniem narzadu ruchu, problemami
neurologicznymi lub trudno$ciami w zakresie wzroku, stuchu, mowy, czytania i pisania
(Switata, 2016).

Wprowadzono réwniez udogodnienia dotyczace organizacji czasu pracy dla oséb
z niepelnosprawnosciami: siedmiogodzinny wymiar czasu pracy dla oséb zlekkim lub
znacznym stopniem niepelnosprawnosci, dodatkowa 15-minutowa przerwa, dodatkowy
urlop w wymiarze 10 dni roboczych oraz usprawiedliwiona nieobecnos¢ w pracy bez utraty
czesci wynagrodzenia w celu wykonania niezbednych badan (Ostalecka, 2007).

Podsumowujac gotowos¢ do pracy oraz checi osob z trisomia 21, mozna zauwazyg,
iz wieksza czes¢ oséb mlodych jest zdecydowanie bardziej otwarta na oferty pochodzace
z rozmaitych branz. Jednakze druga cze$¢ potencjalnych pracownikow (wiekowo starsza),
decyduje sie na podjecie zawodu po dokonaniu pewnej analizy oraz z duza doza ostroznosci,
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ze wzgledu na $wiadomos¢ swoich praw. Wczesniejszy etap, ktéry zostal wspomniany
w opisywanym tekscie — edukacja — jest niezwykle istotnym rozdziatem w zyciu mtodego
cztowieka, ktory otwiera mu drzwi do dorostosci w kontekscie pracowniczym.

PERSPEKTYWA WSPOLPRACOWNIKOW I PRACODAWCOW

Postrzeganie o0s6b z niepelnosprawnoscia w miejscu pracy czesto jest przepetmione
stereotypami, co niesie ze soba alienacje iodrzucenie. Sposdb oceny o0sOb
z niepelnosprawnosciami  wynika z przekonania, Ze sa one otaczane nadmierng
opiekunczo$cia. Jednoczesnie zauwazalne sa zachowania unikajace, dystans iniechec
(Pawtowska-Cyprysiak, Hildt-Ciupinska, 2022).

Sposob nawigzywania relacji z osoba niepetnosprawna wplywa na komfort pracy nie
tylko pomiedzy nig, a pracownikiem bez niepelnosprawnosci, ale ipomiedzy catym
zespolem. Atmosfera wewnatrz grupy pracowniczej jest niezwykle wazna, dlatego warto
zadbac o wiasciwe stosunki wérod wszystkich ludzi bedacych nieodlacznym elementem tegoz
sktadu (Pawlowska-Cyprysiak, Hildt-Ciupinska, 2022).

W badaniu przeprowadzonym przez Centralny Instytut Ochrony Pracy - Pafistwowy
Instytut Badawczy (CIOP-PIB) w 2021 roku, na probie 200 pracodawcéw, 8% zadeklarowato
chec¢ zatrudnienia osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, 20% stwierdzito, ze w ich firmie
nie ma takiej mozliwosci, a 4% wykazato che¢ pod warunkiem dostosowania stanowiska.
Argumentami przeciw byly: specyfika pracy, wigksze przywileje (zwolnienia), negatywne
opinie i doswiadczenia (Pawlowska-Cyprysiak, Hildt-Ciupinska, 2021). W badaniach CIOP-
PIB, pracodawcy wymieniali cechy, ktore ich zdaniem przejawiaja potencjalni pracownicy
z niepelnosprawnosciami: duza ufnos$¢, brak precyzyjnosci, powolnos¢, brak wiedzy
i wyksztatcenia, obniZone funkcjonowanie spoteczne (Pawlowska-Cyprysiak, Hildt-
Ciupinska, 2022).

Powyzszy rozdzial ukazuje jak duzym problemem czesto staje si¢ zatrudnienie
pracownika z niepelnosprawnoscia, wtym przypadku ztrisomig 21. Pracodawcy
niejednokrotnie patrza na takie osoby przez pryzmat stereotypow i obawiaja si¢ konsekwencji
jakie niesie ze sobg zatrudnienie takiego pracownika.

Na tle powyzszych faktéw, perspektywa pracodawcy, ktéry ostatecznie zatrudnia
osobe zniepetlnosprawnoscia jest nieco inna niz wspolpracownikéow — okazuje sie ona
szlachetna, empatyczna, ale jednoczesnie naktada na osobe oferujaca prace odpowiedzialnos¢
oraz prawne obowiazki, z ktérymi pracodawca musi si¢ zapozna¢, atakze si¢ do nich
stosowac.

CZYNNIKI SPRZYJAJACE I UTRUDNIAJACE PRACE 0SOB Z ZESPOLEM DOWNA
Czynniki utrudniajqce

— Bariery postaw istereotypy spoteczne — przejawiaja si¢ obawami pracodawcow
o wydajnos¢, koszty, absencje. W przypadku oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna
dodatkowym czynnikiem jest postrzeganie ich jako ,niedorostych”, co ogranicza
oczekiwania wobec samodzielno$ci (Piotrowicz, 2010; Nosal, Wasielewska, 2016).

— Niedopasowanie wymagan stanowiska — generuje koniecznos¢ wykonywania wielu zadan
jednoczesnie, nieregularny plan dnia, presje czasu, zbyt skomplikowane instrukgje
(Binczycki, Tretko, 2015).
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— Trudnosci komunikacyjne i spoteczne - ograniczenia w werbalnym wyrazaniu mysli, brak
dostosowanego sposobu komunikacji w zespole (Zasgpa, Otrebski, 2025).

— Uwarunkowania systemowe — moze by¢ to lek przed utrata swiadczen, trudnosci
z transportem, brak ciaglosci wsparcia (Nosal, Wasielewska, 2016).

Czynniki sprzyjajqce

— Jasna struktura zadan i etapowe uczenie si¢ — polega na dzieleniu zadan na sekwengje,
instrukcje wizualne lub staly plan dnia (Binczycki, Tretko, 2015).

— Job carving — innymi stowy - dopasowanie zakresu obowigzkéw do kompetencji cziowieka
(Graff, 2013).

— Zatrudnienie wspomagane irola trenera pracy - wsparcie podczas pierwszej wizyty
w pracy, a takze w procesie adaptacji (Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej, 2019;
Szyndlar, Staiiczyk, 2023).

— Kultura organizacyjna idziatania HR - procedury wdrazania, szkolenia
wspotpracownikow, monitoring dopasowania (Pancewicz, Kotzian, 2014).

— Praktyki istaze wspierane - do$wiadczenie zawodowe zdobywane w toku edukacji
(Woynarowska, 2020; Wojnarowska, Rzeznicka-Krupa, 2017).

PODSUMOWANIE I REKOMENDAC]JE

Osoby z trisomig 21 pomimo swoich trudnosci, przejawiajg potrzebe bycia zauwazonymi
iwaznymi. Podjecie pracy zapewnia im niejednokrotnie mozliwos¢ samorealizacji,
wzmocnienie poczucia wlasnej wartosci oraz budowanie pewnosci siebie. Obecnie
zatrudniajacy oferujacy prace osobom z niepetlnosprawnoscia stanowia mniejszo$¢. Znaczna
czes¢ pracodawcdw obawia sie zobowigzan zwigzanych z przywilejami i udogodnieniami
oraz koniecznosci ciagltego nadzorowania efektow ich pracy.

Na podstawie przeprowadzonej analizy, sformutowano nastepujace rekomendacje: (1)
obowiazkowe wsparcie trenera pracy — okres trwania to co najmniej pierwsze sze$¢ miesiecy
zatrudnienia osoby z trisomia 21 (finansowane ze $rodkow PFRON); (2) wdrozenie job
carvingu jako standardu - modyfikacja lub projektowanie zakresu obowigzkéw adekwatnie
do kompetencji pracownika, z osobnym budzetem na dostosowanie stanowiska; (3) szkolenia
dla wspotpracownikow - organizowane przed przyjeciem nowej osoby, poruszajace specyfike
z osobg z trisomia 21: komunikacja inkluzywna, zasady wsparcia, unikanie stygmatyzacji,
odpowiednie podejscie do osoby z niepelnosprawnoscia — zrozumienie jej potrzeb oraz
punktu widzenia; (4) platne staze wspierane (4-8 tygodni) - moga zosta¢ wprowadzone jako
obligatoryjny etap poprzedzajacy zatrudnienie na umowe o prace. Jest to szansa dla osoby
z niepelnosprawnoscig na odpowiednie wdrozenie si¢ oraz zapoznanie z nowga sytuacja wraz
z zachowaniem swoich praw; (5) okres ochronny przy utracie $wiadczenn — moze zostac
wprowadzony z zachowaniem konkretnego czasu trwania — przez okres pierwszych
dwunastu miesiecy zatrudnienia, aby zlikwidowa¢ tzw. ,putapke sSwiadczen”, ktéra
potencjalnie moze sta¢ sie¢ przyczyng ogolnego zniechecenia oraz rezygnacja
z zamiaru podejmowania pracy; (6) monitoring jakosci zatrudnienia — powinien dotyczy¢ on
nie tylko wskaznikow zatrudnienia, ale takze stabilno$ci, dopasowania zadan i dobrostanu
pracownika. Kluczowe jest takze poszerzanie wiedzy spoteczenistwa na temat specyfiki
niepelnosprawnosci, aby zachowania oraz respektowanie swoich praw przez osoby z trisomia
21 nie byly postrzegane jako zlosliwos¢ lub roszczeniowosc.
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Wszystkie powyzsze aspekty maja za zadanie usprawni¢ oraz umozliwi¢ prace
osobom z trisomia 21. Ludzie z niepetnosprawnoscia intelektualng maja takie samo prawo do
podejmowania aktywnosci zawodowych jak cztowiek pelnosprawny, nie zmagajacy sie z tak
wieloma trudnosciami natury psychologicznej, spotecznej oraz organizacyjne;j.
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ABSTRACT

The aim of this article is to discuss the employment activity of people with trisomy 21 (Down syndrome)
in the context of the right to work and solutions that support their inclusion in the open labour market.
The point of departure is the view that work fulfils not only an economic function but also social and
developmental functions, while at the same time constituting a sphere in which the limitations
experienced by people with intellectual disabilities become particularly apparent. In the terminological
section, we clarify the key terms used (Down syndrome/trisomy 21) and emphasise the importance of
person-first language in describing individuals” functioning and in planning appropriate support. We
then provide a concise analysis of factors that hinder participation in the labour market, such as societal
and employer attitudes, a mismatch between job duties and employees’ capacities, a lack of vocational
experience gained during education, and institutional conditions. The next part of the article addresses
supported employment as a concept that increases the chances of both obtaining and maintaining work.
In conclusion, we indicate that effective vocational activation of people with trisomy 21 requires an
individualised approach, close cooperation with employers and the social environment, and attention
to job quality rather than merely the fact of entering employment.

Keywords: trisomy 21; Down syndrome; employment activity; vocational rehabilitation; adults with
intellectual disabilities
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ABSTRAKT

Niniejsze opracowanie stanowi wielowymiarowa analize funkcjonowania 0séb z zespotem Downa
(trisomia 21) w kontekscie ich potencjatu zawodowego oraz barier ograniczajacych ich aktywnos¢ na
otwartym rynku pracy. W tekscie przyblizono charakterystyke medyczng ifenotypowa grupy,
wskazujac na specyficzny profil poznawczy, w ktérym relatywnie wysokie kompetencje spoteczne
wspotwystepuja z deficytami w zakresie funkcji wykonawczych i motoryki matej. Szczegolng uwage
poswiecono analizie zachowan adaptacyjnych w domenach: koncepcyjnej, spolecznej i praktycznej,
jako kluczowych determinantéw niezaleznego zycia. W pracy omoéwiono ramy prawne i spoteczne
pracy zawodowej osob z niepetnosprawnoscia w Polsce, ze szczegdlnym uwzglednieniem modelu
zatrudnienia wspomaganego oraz roli trenera pracy jako facylitatora procesu adaptacji. Wazna czes¢
tekstu stanowi identyfikacja barier hamujacych aktywizacje zawodowa, obejmujaca czynniki
psychologiczne, spoteczne, systemowe oraz orzecznicze. Istotnym fragmentem tekstu jest wskazanie
przyktadéw krakowskich miejsc zatrudniajacych osoby z niepetnosprawnosciami, ktére udowadniaja
obecnos¢ i wykorzystanie potencjatu osob z NI. Konkluzje wskazuja na koniecznos¢ strategicznego
wykorzystania zasobéw interpersonalnych oséb zzespotem Downa oraz potrzebe edukacji kadr
odpowiedzialnych za Bezpieczenistwo i Higiene Pracy, co jest niezbedne do budowania inkluzywnego
srodowiska zawodowego.

Stowa kluczowe: zespol Downa, praca, zatrudnienie wspomagane, bariery, niepetnosprawnos¢
intelektualna

WPROWADZENIE

Pierwotny nurt badan nad rodzinami oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna koncentrowat
si¢ niemal wytacznie na wczesnych etapach rozwojowych, analizujac psychologiczne skutki
diagnozy oraz mechanizmy obronne wypracowywane przez rodzicow. Podejscie to
odzwierciedlalo 6wczesny paradygmat opieki, w ktérym rozpoznanie niepelnosprawnosci
wiazato si¢ zazwyczaj z dtugofalowa instytucjonalizacja i towarzyszaca jej separacjq jednostki
od srodowiska rodzinnego. Ostatnie dekady przyniosty jednak istotna zmianeg, przesuwajac
cigzar zainteresowan naukowych w strone dorostosci 0séb z zespotem Downa. Transformacja
ta jest efektem synergii postepu medycznego, ewolucji systemoéw wsparcia oraz glebokich
przemian swiadomos$ciowych. Dzieki tym czynnikom $rednia dtugos¢ zycia osob z trisomia
21 ulegta znacznemu wydluzeniu, co pozwala im osiaga¢ wiek senioralny. Wspotczesny
system opieki przyjmuje charakter ciagly, obejmujac wszystkie etapy ontogenezy, podczas
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gdy rodziny coraz aktywniej angazuja si¢ w proces normalizacji zycia swoich dorostych
dzieci. W konsekwengcji paradygmat badawczy ewoluowat w strone ujecia catozyciowego,
uwzgledniajacego specyfike funkcjonowania osob z zespotem Downa na kazdym etapie ich
rozwoju (Zyta, 2011). Niniejsze opracowanie stanowi kompleksowa analize sylwetki
psychofizycznej os6b zzespotem Downa w konteksécie ich potencjatu zawodowego
i obecnosci na rynku pracy. Przyblizona zostata charakterystyka genetyczna i fenotypowa tej
aberracji chromosomowej, wskazujac na specyficzne uwarunkowania zdrowotne oraz
poznawcze determinujace mozliwosci jednostki. Kolejnym kluczowym elementem jest analiza
konstruktu zachowan adaptacyjnych, ktére decyduja o stopniu niezaleznosci dorostych oséb
z zespotem Downa w sferach: koncepcyjnej, spolecznej i praktycznej. Waznym punktem
rozwazan jest proba zdefiniowania roli pracy w procesie integracji spotecznej, poparta
przegladem modeli zatrudnienia wspomaganego iroli trenera pracy. Przytoczone zostaly
praktyczne dziatania w krakowskich miejscach pracy. Opisano bariery ograniczajace pelng
partycypacje zawodowa tej grupy. Wskazano w niej nie tylko na deficyty indywidualne, ale
przede wszystkim na przeszkody systemowe, oraz bariery kulturowe.

DEFINICJA I ZNACZENIE PRACY ZAWODOWE] W ZYCIU OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

Gwarantowane w Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej prawo do podjecia pracy zawodowej
stanowi fundamentalng warto$¢ oraz kluczowy przejaw wolnosci czlowieka w wymiarze
osobistym i spotecznym. Jako dobro chronione prawnie, zapewnia ono kazdemu obywatelowi
pelng autonomie zaréwno w kwestii wyboru profesji, jak i miejsca wykonywania obowigzkéw
stuzbowych (Opracowanie wlasne na podstawie Dziennik Ustaw 1997 nr 78 poz. 483). Tego
prawa nie wolno odmawia¢ réwniez osobom z niepelnosprawnosciami. Ustawa regulujaca
status tych osob, oparta na Karcie Praw Oséb Niepelnosprawnych Sejmu RP, definiuje
niepelnosprawnos¢ jako uwarunkowanie wplywajace na zdolnos¢ do samodzielnej
egzystencji w spoteczenstwie. Dostep do zatrudnienia traktowany jest jako uniwersalna
warto$¢ ulatwiajaca pelng integracje spoleczng oraz zapobiegajaca marginalizacji jednostki
(Opracowanie wiasne na podstawie: Monitor Polski 1997 nr 50 poz. 475).

Praca spelnia nie tylko funkcje ekonomiczng, stanowi warunek, szanse lub mechanizm
zaspokajania réznych nieekonomicznych potrzeb, ale takze oferuje mozliwosci interakgji
interpersonalnych, wypelnia nadmiar czasu wolnego idziata jako katalizator spetnienia
i samorealizacji. Zawdd znaczaco poprawia jakos¢ zycia iumozliwia jednostkom
dostosowanie si¢ do nowej tozsamosci spotecznej. Stuzy jako centralny element, ktéry nasyca
codziennos¢ znaczeniem, ulatwia samorealizacje isprzyja poczuciu wartosci oraz
przynaleznosci. Te wymiary sa szczegolnie istotne w procesie rehabilitacji o0sob
z niepetnosprawnosciaq (Gawedzka, Domanska, 2025). Znaczenie aktywnosci zawodowej dla
0sOb  z niepelnosprawnosciami mozna ocenia¢ zroéznych perspektyw: psychologicznej,
leczniczej oraz zawodowej. Prawidtowo i stopniowo dobrana praca, wykonywana regularnie
moze stuzy¢ jako skuteczna interwencja terapeutyczna. Wykonywanie zawodu wywiera
korzystny wplyw na jako$¢ zycia, umozliwiajac jednostkom identyfikacje z pojawiajaca sie
rola spofeczna. Czesto mozemy przeoczy¢ fundamentalne znaczenie poczucia sprawczosci
i przynaleznosci. Te wymiary maja kluczowe znaczenie w procesie rehabilitacji osob
z niepelnosprawnoscia. Zatrudnienie angazuje ich wlasne umiejetnosci ikompetengje,
jednoczesnie pielegnujac dobre nawyki, zwigkszajac w ten sposob ich odpornos¢ na trudne
sytuacje wynikajace ze Srodowiska pracy itagodzac obawy przed nowymi zadaniami
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w nieznanych rolach. W ten sposéb mozna je zaklasyfikowac jako istotny czynnik, ktory
przyspiesza przywrdcenie lub czesciowe przywrdcenie funkcjonalnosci. Poprawia w ten
sposob ogdlna wydajnosc jednostki i wzmacniajac jej poczucie wlasnej wartosci (Sosnowska,
2011).

Istotny jest indywidualny wymiar aktywnosci zawodowej, obejmujacy konstruowanie
tozsamosci oraz dbalo$¢ o dobrostan psychiczny czltowieka. Dzigki pracy dorosta osoba
z niepetnosprawnoscia intelektualng odkrywa zupelnie nowa tozsamos¢ — postrzega siebie
jako jednostke aktywna, stale si¢ doskonalaca, spotecznie przydatna oraz odpowiedzialng za
powierzone jej zadania zawodowe. Temu procesowi towarzyszy wyrazny wzrost poczucia
sprawczosci zgodny zideg empowerment’u, polegajacy na stopniowym przejmowaniu
kontroli nad roéznymi dziedzinami wlasnego zZycia iuczeniu si¢ dokonywania
autonomicznych wyboréw. Codzienna aktywnos$¢ zapewnia gleboka satysfakcje emocjonalna,
poniewaz skutecznie likwiduje bierno$é, nude, wyuczona bezradnos¢ oraz poczucie
drastycznej izolacji domowej. Praca moze generowac autentyczna rados¢ i che¢ do zycia
(Babka, 2019).

Znaczenie pracy w zyciu 0osOb z niepetnosprawnoscia pokazuja m.in. badania Kobus-
Ostrowskiej (2017). Autorka przedstawia, ze praca zawodowa tych o0séb stanowi
fundamentalny czynnik ich rozwoju, samorealizacji oraz niezaleznosci. W wymiarze
teoretycznym i empirycznym zatrudnienie realizuje cztery kluczowe funkcje: ekonomiczna,
spoleczno-integracyjna, psychologiczna oraz rehabilitacyjna. Przeprowadzona na prébie 223
respondentow analiza dowodzi, ze wartos¢ pracy jest oceniana niezwykle wysoko, niezaleznie
od aktualnego statusu na rynku pracy. W hierarchii znaczenia pracy na pierwszym miejscu
plasuje sie uzyskiwanie dochodéw (90,5% wskazan), a tuz za nim potrzeba nawiazywania
kontaktéw spotecznych (86,8%) oraz dazenie do poczucia bycia potrzebnym (81,7%)
i samorealizacji (78,2%). Badanie rzuca réwniez istotne $wiatlo na strukture czynnikéw
motywujacych te grupe spoleczng do podejmowania aktywnosci zawodowej. Do
najwazniejszych stymulatorow naleza czynniki zwigzane bezposrednio z przyjaznym
srodowiskiem pracy, takie jak: techniczne i organizacyjne dostosowanie stanowiska pracy do
indywidualnych potrzeb, dobra atmosfera, elastyczny czas pracy oraz stabilizacja w postaci
pewnosci zatrudnienia. Tradycyjne narzedzia motywacji pozafinansowej — perspektywa
awansu, szkolenia czy wyjazdy integracyjne — wykazuja w tej grupie znikoma efektywnos¢
(Kobus-Ostrowska, 2017).

CHARAKTERYSTYKA ZESPOLU DOWNA

Zgodnie z klasyfikacjqa ICD-11 zespdét Downa, zwany inaczej trisomia 21 jest abberacja
chromosomowa charakteryzujaca si¢ obecnoscia dodatkowego materialu genetycznego
chromosomu 21 (Centrum E-Zdrowia, 2024). Mozna wyrdzni¢ trzy glodwne postacie
genetyczne tego zespotu. Trisomia prosta wystepuje najczesciej ipolega na obecnosci
dodatkowego, trzeciego chromosomu w 21 parze we wszystkich komoérkach organizmu.
W przypadku postaci mozaikowatej abberacja pojawia sie tylko w niektdrych komdrkach, gdy
pozostate majg typowq ilos¢ chromosomoéw. Czasami segment chromosomu z tej pary moze
ulec translokacji i przylega¢ do pary 14, cho¢ zdarza sie to rzadko (Chowaniec- Rylke, 2016).
Zespot Downa wystepuje co okoto 800-1000 urodzen bez wzgledu na pte¢. Charakteryzuje sie
roznymi cechami dysmorficznymi i wspdtistniejacymi patologiami ogolnoustrojowymi.
Typowe cechy fizyczne obejmuja: dysmorfie twarzowo-czaszkowa, o czym $wiadczy ukosna
orientacja szczelin powiekowych, sptaszczony profil twarzy, drobne matzowiny uszne
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i nieproporcjonalnie duzy jezyk potaczony ze stosunkowo matg jama ustna. Budowa ciata
charakteryzuje si¢ obnizonym wzrostem iobecnoscia wyraznej poprzecznej bruzdy
dloniowej. Wystepujaca hipotonia, stanowi istotng barier¢ w rozwoju motorycznym. Osoby
z zespolem Downa wykazuja zwigkszong podatnos¢ na wrodzone wady serca, zaburzenia
tarczycy (nadczynnosé/niedoczynnosc¢), wady wzroku istuchu oraz problemy z ukladem
pokarmowym. Zespot Downa wspdltintegruje z niepetnosprawnoscig intelektualng w réznym
stopniu. Czesto obserwuje si¢ ograniczenia w procesach uczenia si¢ iskupieniu
uwagi. Udokumentowano znaczny spadek pamiegci operacyjnej (roboczej). Hipotonia
i zaburzenia neurologiczne przyczyniaja si¢ do opoznient w nabywaniu jezyka ekspresyjnego,
obejmujacego aspekty artykulacji, morfologii i sktadni. Od 50 lat XX wieku nastapito znaczace
zwigkszenie oczekiwanej dlugosci zycia osob z zespolem Downa eskalujac z zaledwie 12 lat
do okoto 60 lat, co wymusza redefinicj¢ wymagan dorostej populacji dotyczacych adaptacji
zawodowej (Larysz, Lubowiecka, 2014).

PROFIL FUNKCJONALNY I ZACHOWANIA ADAPTACYJNE DOROSEYCH OSOB
Z ZESPOLEM DOWNA

Wspdtczesna analiza mozliwosci zawodowych 0séb z zespotem Downa wymaga rozwazenia
funkcjonowania adaptacyjnego, ktore determinuje zdolnos¢ do niezaleznego zycia i pracy.
Osoby z zespotem Downa charakteryzuja si¢ wyjatkowo licznymi zasobami adaptacyjnymi.
Zachowania przystosowawcze to umiejetnosci nabywane przez jednostke w celu efektywnego
funkcjonowania w zyciu codziennym. Zachowania adaptacyjne petnia cztery podstawowe
funkcje w dziedzinie niepelnosprawnosci intelektualnej. Skiadaja si¢ na zdefiniowanie NI
poprzez wspolwystepowanie istotnych ograniczen w zachowaniu adaptacyjnym oraz
znacznych deficytéw w funkcjonowaniu intelektualnym. Istotnym kryterium jest czas ich
ujawnienia si¢, ktory musi nastapi¢ przed ukonczeniem 18. roku zycia. Wyniki uzyskane za
pomoca narzedzi do oceny zachowan adaptacyjnych stuza do weryfikacji drugiego kryterium
diagnozy NI. Sa nim wyrazne ograniczenia przejawiajace si¢ w pojeciowych, spotecznych
i praktycznych umiejetnosciach adaptacyjnych. Po trzecie, koncepcja zachowania
adaptacyjnego wyznacza ramy dla monitorowania postepdéw oraz formutowania konkretnych
celow edukacyjnych irehabilitacyjnych. Pozwala to na dostosowanie wsparcia do
indywidualnych potrzeb i mozliwosci rozwojowych danej osoby. Po czwarte, zachowanie
adaptacyjne stanowi kluczowy element kompleksowego, wielowymiarowego zrozumienia
funkcjonowania czlowieka w jego $rodowisku (Tasse iin., 2012). Zachowania adaptacyjna
dziela sie na trzy gléwne domeny: koncepcyjna (pojecie pieniadza, samokontrola, czytanie
i pisanie, jezyk), spoleczna (samoocena, umiejetnosci interpersonalne, odpowiedzialnos¢,
przestrzeganie prawa) oraz praktyczna (umiejetnosci zyciowe i zawodowe, bezpieczenstwo,
samoobstuga) (Deutsch Smith, 2008). Umiejetnosci interpersonalne dorostych oséb z zespotem
Downa sa stosunkowo wysokie - wiekszo$¢ znich wykazuje naturalng tatwosc¢
w odnajdywaniu sie w grupach oraz budowaniu relacji réwiesniczych. W sferze interakgji
spolecznych te osoby cechuja sig cierpliwoscia, towarzyskoscia i sklonnoscia do dzielenia sie
zinnymi (Larysz, Lubowiecka, 2014; Tomaszewski iin., 2018). Dorosli z ZD sprawnie
funkcjonuja w zakresie obowigzkoéw domowych, higieny osobistej oraz komunikacji
receptywnej. Natomiast deficyty w funkcjonowaniu nastepuja w komunikacji ekspresywnej
oraz pisemnej (Tomaszewski iin., 2018; (del Hoyo Soriano iin., 2022). Trudnosci w tym
obszarze moga mie¢ zwigzek z hipotonia, ktéra powoduje ograniczenia w zakresie motoryki
od poczatku zycia. Przektada sie to na wyzwania w wykonywaniu precyzyjnych zadan, takich
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jak pisanie lub rysowanie, jednocze$nie zmniejszajac zwinnos$¢, predkos¢ ruchu
i zdolno$¢ realizacji ~ ztozonych  czynnosci  sekwencyjnych  (Larysz, Lubowiecka,
2014). Centralnym punktem wyzwan poznawczych wtej grupie jest domena funkgcji
wykonawczych, w ktorej za najbardziej newralgiczny obszar uznaje si¢ pamie¢ operacyjna
(roboczg). Ograniczenia te manifestuja si¢ zarowno w redukcji objetosci przetwarzanych
informagji, jak i w skréconym czasie ich przechowywania. Réwnolegle, dorosli z zespotem
Downa doswiadczaja wyzwan w zakresie planowania, organizacji struktury zadan,
monitorowania ich przebiegu oraz elastycznosci poznawczej, co moze wplywaé na
samodzielno$¢ w dynamicznie zmieniajacych si¢ warunkach zawodowych (Sabat et al., 2020).
Z drugiej strony, relatywna sila w profilu regulacji behawioralnej jest kontrola (regulacja)
emocjonalna. W poréwnaniu z innymi domenami poznawczymi, osoby z zespotem Downa
wykazuja wyzsza zdolnos¢ do modulowania swoich doswiadczen emocjonalnych. Ta
stabilnos¢ zachowan sprzyja efektywnemu funkcjonowaniu w ustrukturyzowanym
i przewidywalnym $rodowisku pracy, redukujac ryzyko konfliktéw interpersonalnych
i utatwiajac wspotprace w zespole. Mimo trudnosci poznawczych, proces uczenia si¢ 0sob
z ZD trwa przez cale zycie, co pozwala im na opanowanie konkretnych zadan zawodowych
(Graves, 2020).

KOMPETENCJE ADAPTACYJNE A WYMAGANIA OTWARTEGO RYNKU PRACY:
UWARUNKOWANIA EFEKTYWNOSCI ZAWODOWEJ PRACOWNIKOW Z ZESPOLEM
DOWNA

Analiza czynnikéw sprzyjajacych aktywizacji zawodowej itrwalosci zatrudnienia osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng pozwala wyroézni¢ kluczowe facylitatory na poziomie
indywidualnym isytuacyjnym. Na poziomie indywidualnym istotne znaczenie majq
kompetencje z zakresu niezaleznego funkcjonowania, w tym dbato$¢ o higiene osobistq oraz
samodzielno$¢ w czynnosciach zycia codziennego. Ponadto, posiadanie formalnych
kwalifikacji, takich jak wyksztatcenie $rednie, istotnie koreluja z prawdopodobienstwem
dtugofalowego utrzymania pracy. Rownie wazny jest kontekst spoteczny pracownika — tzw.
kapitat spoleczny, obejmujacy wsparcie rodziny, szerokie sieci kontaktéw oraz aktywne
rzecznictwo ze strony rodzicéw, co stanowi fundament stabilnosci zawodowej w tej grupie
(Taubner i in., 2022). Dorosli z zespotem Downa statystycznie rzadziej wykazuja zachowania
trudne oraz rzadziej wymagaja farmakoterapii w obszarze zdrowie psychicznego
w poréwnaniu do grup oséb zinnymi niepelnosprawnosciami. Wplywa to na wyzsze
wskazniki ich zatrudniania oraz mniejsze bariery behawioralne. Swiadczy to réwniez o ich
wysokim potencjale do pracy na otwartym rynku, o ile otrzymaja odpowiednie wsparcie. Jest
ono wazne, poniewaz ich "bariery wewnetrzne" (zachowanie, zdrowie psychiczne) sa
statystycznie mniejsze (Bush, Tassé, 2017). Elastycznos¢ poznawcza i hamowanie reakgcji sa
niezbedne do optymalnego funkcjonowania w otoczeniu charakteryzujacym si¢ wysokimi
wymaganiami i zmiennoécia. Srodowisko edukacyijne, a co za tym idzie wspotczesny rynek
pracy, wymaga, aby pracownicy wykazywali aktywna zdolnos¢ adaptacji do nowych zadan
i zdolno$¢ modulowania reakcji impulsywnych w dazeniu do ustalonych celéw. Wspomniane
umiejetnosci sa kluczowe w sytuacjach wymagajacych autonomii, gdzie zewnetrzne wsparcie
jest ograniczone. Pamie¢ robocza, w ktorej wystepuja deficyty u oséb z ZD, jest niezbedna dla
skutecznego przyswajania instrukcji, rozwigzywania ztozonych probleméw. Cho¢ moze stac¢
si¢ bariera w wypelnianiu obowiazkéow zawodowych, da si¢ ja niwelowac iusprawniac¢
odpowiednimi dziataniami np. wsparciem trenerem pracy. Kompetencje spoteczne stanowia

www.znps.uken.krakow.pl 168



wzgledna przewage dla tej grupy osoéb i maja tendencje do rozwijania si¢ bardziej solidnie niz
zdolnosci poznawcze zwigzane z planowaniem i regulacja. Ten wniosek sugeruje, ze osoby
zZD wykazuja wysoki potencjal zawodowy w profesjach opartych na interakcjach
interpersonalnych, gdzie sukces zalezy w duzej mierze od empatii i kompetencji spotecznych.
Dostarcza to argumentow na rzecz budowania systemow zatrudnienia, ktore nie tylko
koncentruja si¢ na kompensowaniu deficytow funkcji wykonawczych, ale przede wszystkim
strategicznie eksploatuja spoteczne kompetencje pracownikéw z zespotem Downa (Sabat et
al., 2020).

Badania Szyndlar iStanczyk (2023), przeprowadzono w formie wywiadu
poglebionego. Wskazuja one, ze efektywna inkluzja zawodowa osob z ZD na otwartym rynku
pracy jest w pelni mozliwa pod warunkiem skrupulatnego przygotowania stanowiska oraz
przeprowadzenia wczesniejszego szkolenia adaptacyjnego. Poprzez odpowiednio
sprofilowane treningi, obejmujace warsztaty z duza liczbg powtdrzen, pracownicy ci sa
w stanie z powodzeniem opanowa¢ skomplikowane procesy technologiczne oraz standardy
Bezpieczenstwa i Higieny Pracy. Pracownicy z ZD wykazuja przy tym wyjatkowo silng
motywacje wewnetrzng wynikajaca z checi posiadania wlasnych dochodéw, bycia
niezaleznym oraz spelniania osobistych marzen isamodzielnego finansowania swoich
zainteresowan. Zatrudnienie pozwala im rozwina¢ wysoki poziom odpowiedzialnosci
i samodzielno$ci, ktére z powodzeniem implikuja w codziennych czynnosciach, czego
wyrazem jest m.in. zdolno$¢ do samodzielnego dojezdzania do pracy. Zatrudnienie takich
0sOb wnosi wartos¢ dodang do organizacji i pomaga budowacé réznorodne zespoty (Szyndlar,
Stanczyk, 2023).

MODELE ZATRUDNIENIA WSPOMAGANEGO OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
NA RYNKU PRACY

Zatrudnienie =~ wspomagane jest charakterystyczng forma  zatrudnienia  osob
z niepelnosprawnosciami na otwartym rynku pracy, w szczegdlnosci tych, ktérzy wymagaja
wsparcia w zapewnieniu iutrzymaniu zatrudnienia. Gléwnym celem zatrudnienia
wspomaganego jest ulatwienie przygotowania o0sdb zniepetlnosprawnosciami do
wykonywania obowigzkéw w srodowisku zawodowym. Dziatania, ktére zostana wdrozone
w tym kontekscie, obejmuja przede wszystkim pomoc osobom z niepelnosprawnosciami
w zlokalizowaniu  inawigzaniu komunikacji z potencjalnym pracodawca, pomoc
w aklimatyzacji do nowego s$rodowiska pracy oraz prowadzenie stalego nadzoru nad
pracownikiem z niepelnosprawnoscia w miejscu pracy wcelu zapewnienia trwalosci
podjetych  wczesniej interwencji (Majewski, 2009). W Polsce geneza zatrudnienia
wspomaganego siega 2001 roku iwiaze sie¢ bezposrednio zprogramem partnerskim
realizowanym miedzy Wroctawiem a amerykanskim miastem Charlotte. Inicjatywa ta,
zainaugurowana pierwotnie jako nowatorski program ,Trener”, zostata uruchomiona przez
Wroctawski Sejmik Oséb Niepetnosprawnych iz powodzeniem funkconuje do dnia
dzisiejszego. Od 2006 roku model ten zostal systemowo zaadaptowany i rozwiniety przez
Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualna. Stowarzyszenie
to upowszechnia standardy zatrudnienia wspomaganego na poziomie ogolnokrajowym
tworzac ~ wyspecjalizowane  Osrodki ~ Poradnictwa  Zawodowego dla  Osob
z Niepelnosprawnoscia Intelektualna. Podmioty te funkcjonuja jako niepubliczne agencje
zatrudnienia $wiadczace ustugi doradztwa personalnego i posrednictwa pracy. Reprezentuja
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one jedne z wiodacych struktur w Polsce, ktore w pelni implementuja globalne standardy

wspieranego rynku pracy (Cytowska, Wolowicz-Ruszkowska, 2013).

W s$wietle koniecznosci otrzymania pomocy i wsparcia 0sob z niepetnosprawnosciami
w zapewnieniu zatrudnienia i dostosowaniu si¢ do wykonywania obowiazkéw zawodowych
w miejscu pracy sformutowano kilka nadrzednych modeli wspieranego zatrudnienia:

— model przeznaczony dla 0sob z niepelnosprawnosciami, ktére pomyslnie ukonczyty
proces rehabilitacji zawodowej i potrzebuja wsparcia w osigganiu zatrudnienia i integracji
spoteczno-zawodowej w miejscu pracy, takich jak osoby posiadajace kwalifikacje wyzsze
lub osoby, ktore ukonczyly instytucje zawodowe,

— model przeznaczony dla 0séb z niepelnosprawnosciami, ktére wymagaja zaréwno dziatan
przygotowawczych do zatrudnienia ipomocy w zapewnieniu zatrudnienia, jak
i integracji spoteczno-zawodowej w miejscu pracy,

— model dla pracownikow, ktorzy doswiadczyli niepelnosprawnosci w okresie zatrudnienia
i wymagajacych pomocy w aklimatyzacji do nowych obowigzkéw zawodowych w swoim
pierwotnym miejscu pracy,

— model regresji dla pracownikdéw, ktérzy w trakcie zatrudnienia nie byli w stanie utrzymac
pozycji na otwartym rynku pracy. Mozliwy jest powrdt do chronionych warunkéw
zatrudnienia w ramach Zakltadow Pracy Chronionej lub w ramach zakladu dziatalnosci
zawodowej (Majewski, 2011).

W Polsce zatrudnienie wspomagane jest definiowane jako systemowe wsparcie dla
0sOb z niepelnosprawnos$ciami oraz innych grup zmarginalizowanych, ktérego celem jest
ulatwienie im dostepu do platnej pracy na otwartym rynku oraz jej stabilnego utrzymania.
Pojecie wspomaganego zatrudnienia opiera si¢ na uznaniu unikalnych wymagan jednostki,
a takze jej kompetendji, aspiracji i checi zaangazowania si¢ w zatrudnienie na otwartym rynku
pracy. W tym pojeciu zawiera si¢ przestrzeganie niezmiennych i fundamentalnych zasad:
praca za wynagrodzeniem, praca na otwartym rynku pracy oraz ciagte wsparcie. Trener pracy
stanowi czwarty, cho¢ posrednio uznany, sktadnik definicji zatrudnienia wspomaganego. Jego
rola oraz wsparcie utatwiaja jednostce proces adaptacji w srodowisku pracy (Zakrzewska,
2017). Trener dziata gtéwnie w trzech obszarach. Pierwsza domena wsparcia ukierunkowana
jest bezposrednio na jednostke i stymulowanie jej autonomii. Trener osobiscie zapoznaje si¢
ze specyfika stanowiska, by efektywnie przygotowac¢ podopiecznego do samodzielnego
realizowania zadan iutatwi¢ mu adaptacje fizyczna oraz spoteczna. Pomaga jednostce
w nabywaniu umiejetnosci niezbednych do wykonywania zadan i wypelniania obowigzkéw
w miejscu pracy, jednoczesnie utatwiajac dostosowanie si¢ zaréwno do kontekstu fizycznego,
jak ispotecznego (Oleszczak, 2015). W miare jak jednostka zyskuje wigksza autonomie
w miejscu pracy, poziom wsparcia jest stopniowo zmniejszany. Druga i trzecia domena
wsparcia konstytuuja wymiar srodowiskowy wykraczajacy poza relacje z pracownikiem.
W sferze organizacyjnej (druga domena) trener kooperuje z pracodawca i zespotem — poprzez
edukacje personelu w zakresie inkluzywnej komunikacji minimalizuje ryzyko obcigzenia
zatogi nadmierna opieka iufatwia budowanie relacji. Ostatni obszar (trzecia domena)
obejmuje wspdtprace z otoczeniem socjalnym osoby z niepelnosprawnoscia, ze szczegdlnym
uwzglednieniem wpltywdéw srodowiska rodzinnego (Zakrzewska, 2017; Oleszczak, 2015).

Specyfika roli trenera pracy w kontekscie zatrudnienia wspomaganego implikuje
wysoki poziom odpowiedzialnosci zawodowej oraz obliguje do posiadania zdefiniowanych
predyspozycji psychospotecznych. Do kluczowych atrybutéw podmiotowych kandydata
zalicza si¢ wysoka kulture osobista, cierpliwos¢, plastycznosc poznawcza (kreatywno$c) oraz
wysoce rozwinigte kompetencje interpersonalne stanowigce podstawe budowania
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konstruktywnych relacji tak z samym beneficjentem, jak iz jego bezposrednim otoczeniem
instytucjonalno-spotecznym, obejmujacym pracodawce oraz zespdt wspdtpracownikow.
W procesie operacjonalizacji celéw zawodowych za niezbedne uznaje si¢ roéwniez
zaawansowane zdolnosci negocjacyjne, umiejetnos¢ kooperacji w uktadach zespotowych
i miedzyinstytucjonalnych, proaktywnos¢ oraz wysoki poziom rezyliencji (odpornosci
psychicznej) w warunkach ekspozycji na sytuacje kryzysowe (Kawka, 2016).

PRZYKEADY MIEJSC I PROJEKTOW ZATRUDNIANIA OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

W Krakowie Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciét Osob z Zespotem Downa ,Tecza” oraz
przedsiebiorstwo spofeczne Spofeczna 21 tworza kompleksowy tancuch wsparcia,
gwarantujacy dorostym z niepelnosprawnoscia intelektualna przygotowanie do dorostosci,
szkolenia oraz stabilne zatrudnienie wspomagane. Stowarzyszenie ,Tecza” zapewnia
zaplecze terapeutyczne, edukacyjne ireintegracyjne. W ramach projektow rozwijajacych
autonomie uczy beneficjentow samodzielnosci iporuszania si¢ komunikacja miejska,
a poprzez Klub Aktywnych Zawodowo, wspodtfinansowany z PFRON, oferuje pracujacym
bezpieczna przestrzen do rehabilitacji spotecznej, warsztatow komunikacji oraz ksztaltowania
postaw self-adwokatéw dbajacych o wiasne prawa. Z kolei dziatajaca od 2018 roku jako
podmiot non-profit Spoteczna 21 Sp. z o.0. fizycznie tworzy i utrzymuje komercyjne miejsca
pracy w gastronomii i ustugach, przeznaczajac caly dochdd na rehabilitacje personelu. Firma
z powodzeniem uruchomita food trucka , Frytki Belgijskie” nad Zalewem Nowohuckim, a na
poczatku 2023 roku otworzyta kawiarnie ,Spoteczna Kaffka” przy ulicy Na Koztowce 25.
Osoby z zespotem Downa, zatrudnione tam na czes¢ etatu na podstawie regularnych umow,
zyskuja wlasny dochod i petna podmiotowosé pracownicza. Sukces tego systemu opiera sie
na modelu zatrudnienia wspomaganego, w ktéorym pracownicy stale wspdtpracuja
z trenerami pracy pelnigcymi funkcje mediatorow. Firma dba o techniczng kompensacje
deficytéw, wprowadzajac intuicyjne systemy sprzedazowe oraz menu oparte na kodach
kolorystycznych, co skutecznie znosi bariery poznawcze. Przed podjeciem obowiazkéw
zespol przechodzi profesjonalne szkolenia oraz kursy BHP. Ta wymagajaca praca wyzwala
w pracownikach ogromna motywacje¢ wewnetrzng i dume, a wzajemne uzupelnianie si¢ obu
organizacji nie tylko skutecznie usamodzielnia osoby z zespolem Downa, ale tez edukuje
spoleczenstwo i przetamuje stereotypy o niewydajnosci pracownikéw z niepelnosprawnoscia
intelektualna.?

W Krakowie od 2022 roku dziata rowniez inicjatywa "Aniotki Pracy", ktorej glownym
celem jest przeciwdzialanie wykluczeniu spotecznemu oraz szeroko pojeta aktywizacja
zawodowa 0sOb z niepelnosprawnosciami, ze szczegdlnym uwzglednieniem dorostych
z zespolem Downa. Kluczowym filarem dziatalnosci fundagji jest projekt stworzenia Kuchni
Spotecznej Aniotkow Pracy. Organizacja pozyskata w Krakowie lokal, na ktérego remont,
adaptacje oraz wyposazenie zaplecza produkcyjnego, bistro i kawiarni prowadzi aktywne
zbidrki spotecznosciowe. Docelowo miejsce to ma stuzy¢ przygotowywaniu codziennych
positkow, lunchéw oraz cateringdw, stanowiac stabilna, bezpieczna przestrzen pracy
iintegracji dla o0sob zagrozonych marginalizacja. Podopieczni fundacjii pod okiem

? Opracowanie wtasne na podstawie materiatu ze stron internetowych Stowarzyszenia , Tecza” oraz
przedsiebiorstwa Spoteczna 21. Pobrano dnia 24 maja 2026 roku: https://21spoleczna.wordpress.com/,
https://stowarzyszenietecza.org/
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instruktoréw i asystentdw ucza sie tam proceséw technologicznych i obstugi klienta, dzigki
czemu zyskuja nowe kwalifikacje zawodowe i rozwijaja swoja autonomie¢. Réwnolegle do
dzialani stricte rynkowych, fundacja kiadzie ogromny nacisk na sfere edukacyjna oraz
przetamywanie glteboko zakorzenionych stereotypéw. ,Aniotki Pracy” goszcza
w krakowskich szkotach, gdzie prowadza lekcje wiedzy o spoteczenstwie oraz praktyczne
warsztaty integracyjne, takie jak wspolne przygotowywanie zdrowych positkdw z uczniami.
Akcje te maja na celu uwrazliwianie mlodziezy na problem stygmatyzacji, edukowanie
w zakresie rownego traktowania oraz pokazywanie, jak wazna alternatywa dla tradycyjnej
pomocy socjalnej jest dawanie osobom z niepelnosprawnosciami szansy na poczucie
spolecznej przydatnosci.?

BARIERY W AKTYWIZACJI ZAWODOWE]

Proces aktywizacji zawodowej 0sob z zespotem Downa czasami moze by¢ hamowany przez
wielopoziomowy system barier, ktore wykraczaja poza indywidualne deficyty poznawcze
pracownika. Jednymi ztakich barier wrealizacji aspiracji zawodowych o0sob
z niepelnosprawnoscia intelektualng sa bariery spoleczne, wynikajace z braku wiedzy oraz
z powielania negatywnych stereotypdw przez osoby pelnosprawne. Utrwalony
w swiadomosci spolecznej wizerunek ,odmienca” prowadzi do dystansowania si¢ od
przedstawicieli tej grupy iich marginalizacji. W kontekscie rynku pracy manifestuje sie to
poprzez krzywdzace przekonanie, Ze osoby zniepelnosprawnoscia intelektualng sa
catkowicie niezdolne do swiadczenia pracy (Szulc, 2021).

Niski poziom aktywnosci zawodowej o0so6b zniepelnosprawnosciami jest
determinowany przez bariery psychologiczne, ktore wynikaja z trudnosci w akceptacji
wilasnej sytuacji zyciowej uwarunkowanej niepelnosprawnoscia. Generuja one silne emocje,
ktére uniemozliwiajg obiektywny osad rzeczywistosci. Moga rowniez generowac brak wiary
w poprawe statusu materialno-bytowego oraz gleboka nieufno$¢ wobec otoczenia, co
w konsekwengji prowadzi do kryzysow emocjonalnych, utraty nadziei i rezygnacji (Becker-
Pestka, 2012).

Wymiar barier sSrodowiskowych wyraznie zarysowuje si¢ w sferze edukacyjnej, gdzie
poziom wyksztalcenia 0s6b niepelnosprawnych pozostaje znacznie nizszy niz w przypadku
ogotu spoteczenstwa. Jednoczesnie funkcjonowanie tych osob jest silnie determinowane przez
postawy najblizszego otoczenia, ktére czesto tworzy nadmierny ,parasol ochronny”
wynikajacy zleku przed wystawieniem osoby niepetnosprawnej na trudne warunki
zewnetrzne lub ewentualna niechec ze strony otoczenia pracowniczego. Taka postawa rodziny
moze zapobiegac osiggnieciu wzglednej niezaleznosci i dazenia do aktywnosci zarobkowej
oraz uzyskaniu kompetencji edukacyjnych (Mielczarek, Mikotajow, 2015). Niemniej jednak
najbardziej skomplikowany wachlarz przeszkéd ma zasadniczo charakter systemowy
i finansowy — zjawisko, ktdre okreslane jest jako ,putapka renty”. Mechanizm ten opiera sie
na obawie utraty lub przerwania $wiadczen socjalnych, takich jak emerytura socjalna, ktora
jest dostepna wylacznie dla 0os6b uznanych za catkowicie niezdolnych do podjecia pracy
zarobkowej. WejScie na rynek pracy wiaze sie zryzykiem, ze organy oceniajace moga
sklasyfikowa¢ osobe jako zdolng do zatrudnienia, co w konsekwencji moze skutkowac

> Opracowanie wlasne na podstawie materialu z profili fundacji w mediach spotecznosciowych.
Pobrano dnia 24 maja 2026 roku: https://www.instagram.com/fundacja aniolki pracy/,
https://www.facebook.com/FundacjaAniolkiPracy/.
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cofnieciem stabilnego zrodta dochodu, czesto krytycznego skladnika budzetu gospodarstwa
(Piechota, 2013). Ponadto istnieje powszechnie bledne przekonanie, Ze osoby te wykazuja brak
ambicji iwola polega¢ na pomocy finansowej panstwa zamiast angazowacd sie
w przedsiewziecia zawodowe. Ta charakterystyka o0s6b niepelnosprawnych jako
pozbawionych autonomii inieustannie potrzebujacych opieki podwaza ich wewnetrzna
motywacje do podejmowania dziatan i moze przyczynié si¢ do rozwoju samospetniajacego sie
proroctwa (Szulc, 2021).

Kluczowym, cho¢ czesto marginalizowanym elementem tego procesu, jest poziom
opieki profilaktycznej sprawowanej przez stuzby medycyny pracy oraz specjalistow
Bezpieczenstwa iHigieny Pracy, ktérych decyzje orzecznicze stanowia bezposrednia
przepustke do podjecia zatrudnienia. Fundamentalna przeszkode w tym obszarze stanowi
znaczacy deficyt specjalistycznej wiedzy wsrdd kadr odpowiedzialnych za ocene zdolnosci do
pracy. Badania Cyran, Wiszniewska, Walusiak-Skorup, (2012), dowodza, ze ponad 90%
lekarzy uprawnionych do badan profilaktycznych oraz az 98% inspektorow BHP nie
dysponuje pelnym zakresem informacji na temat zasad sprawowania opieki nad
pracownikiem niepelnosprawnym, co w praktyce skutkuje postawa nadmiernej ostroznosci
i wydawaniem negatywnych orzeczen jedynie z powodu posiadania przez kandydata
orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci (Cyran, Wiszniewska, Walusiak-Skorup, 2012).
Kolejna istotna bariera jest skomplikowane i niestabilne otoczenie prawne, co poteguje ryzyko
po stronie potencjalnych pracodawcéw. Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu osob niepetnosprawnych z dnia 27 sierpnia 1997 r. byta nowelizowana ponad
sto razy, co prowadzi do braku przejrzystosci procedur iniepewnosci co do trwatosci
stosowanych narzedzi wsparcia. Ztozonos¢ zapisow prawnych oraz czeste zmiany
wskaznikéw dofinansowan sprawiaja, ze system staje si¢ malo czytelny. Zniecheca to do
podejmowania diugofalowych dziatann na rzecz aktywizacji osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Dodatkowo, utrwalone zjawisko istotnego terytorialnego zrdznicowania
dostepu do podmiotow realizujacych procesy rehabilitacji sprawia, ze o szansach na podjecie
pracy czesciej decyduja czynniki lokalizacyjne niz rzeczywiste potrzeby i potencjal osoby
z niepelnosprawnoscia (Barczynski, 2016).

ZAKONCZENIE

Przeprowadzona w niniejszym artykule wieloaspektowa analiza dowodzi, ze doroste osoby
z zespotem Downa dysponuja istotnym, cho¢ specyficznym potencjalem zawodowym. Ich
relatywnie wysokie kompetencje spoteczne ikomunikacyjne, potaczone zodpowiednio
stymulowanymi zachowaniami adaptacyjnymi w sferze praktycznej, pozwalaja na efektywne
wykonywanie zadan na stanowiskach dostosowanych do ich profilu funkcjonalnego. Niestety,
jak zostato to opracowane w tekscie, potencjal zawodowy o0sob z ZD zostaje hamowany przez
obecne na rynku pracy bariery: systemowe, spoteczne, sSrodowiskowe oraz psychologiczne.
Wprowadzenie i popularyzacja modelu zatrudnienia wspomaganego, opartego na instytucji
trenera pracy, ktorego dziatania sa ukierunkowane bezposrednio na pracownika z ZD
w trzech domenach: relacje zjednostka istymulowanie jej autonomii, wspotprace
z pracodawca izespotem oraz kooperacje zotoczeniem jednostki oraz wplywow jej
rodzinnego srodowiska. Stanowi to fundamentalny krok w strone podmiotowosci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Przytoczone w opracowaniu przykiady krakowskich
dobrych praktyk — takich jak kawiarnia , Spoteczna Kaffka” czy Kuchnia Spoteczna ,, Aniotkéw
Pracy” - jednoznacznie pokazuja, ze takie inicjatywy sa efektywnym ibezpiecznym
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doswiadczeniem. Udowadniajg, ze przy odpowiednim, zindywidualizowanym wsparciu,
pracownicy z zespolem Downa moga z powodzeniem realizowac si¢ zawodowo, czerpiac
z pracy poczucie sprawczosci, godnosci i niezaleznosci ekonomicznej. Aby jednak opisane,
lokalne sukcesy mogty przeksztalci¢ si¢ w powszechny standard, niezbedne jest wdrozenie
konkretnych rozwigzan na poziomie systemowym. W swietle przeprowadzonej analizy
rekomenduje si¢ podjecie nastepujacych dziatan o charakterze aplikacyjnym: pilna reforma
systemu orzecznictwa izabezpieczen spolecznych, systemowe finansowanie ustug
asystenckich oraz zwiekszenie edukacji i minimalizowania, a nawet obalania stereotypdw.
Pelne wlaczenie osdb zzespotem Downa w aktywnos¢ zawodowa nie powinno by¢
postrzegane jako co$ trudnego czy niemozliwego. Jest to realna inwestycja w kapitat
spoleczny, ktéra w dlugofalowej perspektywie przynosi korzysci catemu panstwu,
przywracajac nalezng godnos¢ osobom z niepelnosprawnosciami w przestrzeni publiczne;.
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Niepetnosprawnych.

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s0b niepelnosprawnych.

ABSTRACT

This study constitutes a multidimensional analysis of the functioning of individuals with Down
syndrome (trisomy 21) within the context of their vocational potential and the various barriers
restricting their activity in the open labor market. The text provides an overview of the medical and
phenotypic characteristics of the group, highlighting a specific cognitive profile where relatively high
social competencies coexist with deficits in executive functions and fine motor skills. Particular
emphasis is placed on the analysis of adaptive behaviors within the conceptual, social, and practical
domains, identifying them as crucial determinants for achieving an independent life. Furthermore, the
work discusses the legal and social frameworks surrounding the professional employment of people
with disabilities in Poland, with a specific focus on the supported employment model and the role of
the job coach as a facilitator of the adaptation process. A significant portion of the text is dedicated to
identifying the barriers that hinder vocational activation, encompassing psychological factors, social
stereotypes, systemic challenges. Important part of this text is indication of examples of places in
Krakow employing people with Down syndrome, which prove the presence and use of potential of
people with intellectual disabilities. The conclusions emphasize the necessity for the strategic utilization
of the interpersonal resources found in individuals with Down syndrome. Moreover, they highlight the
urgent need for educating personnel responsible for occupational health and safety, which is essential
for fostering a truly inclusive and diverse vocational environment.

Keywords: Down Syndrome, job, supported employment, barriers, intellectual disability
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ABSTRAKT

Praca zawodowa stanowi jeden z kluczowych elementoéw pelnienia rdl spotecznych oraz istotny
czynnik integragji i uczestnictwa w zyciu spotecznym. W odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, wtym o0séb zzespolem Downa, zagadnienie aktywizacji zawodowej nabiera
szczegllnego znaczenia, gdyz przez diugi czas byly one marginalizowane i pozbawiane dostepu do
cenionych rdl spotecznych. Celem niniejszego opracowania jest analiza znaczenia pracy zawodowej
w procesie dorastania i dorostosci 0sob z zespolem Downa w perspektywie paradygmatu normalizacji
i samostanowienia, atakze ukazanie aktywizacji zawodowej jako narzedzia zmiany spotecznej,
wykraczajacego poza wymiar indywidualnego wsparcia. W czesci teoretycznej omowiono role pracy
jako czynnika tozsamos$ciotwdrczego, integracyjnego oraz normalizujacego, ze szczegolnym
uwzglednieniem jej funkcji w ksztaltowaniu poczucia sprawczosci, autonomii oraz przynaleznosci
spotecznej. Zwrdcono uwage na bariery strukturalne i mentalne utrudniajace osobom z zespotem
Downa dostep do rynku pracy oraz obecne systemowe rozwiazania, wspierajace przejscie z edukacji
do zatrudnienia. W artykule odwotano si¢ do wspodtczesnych koncepcji pedagogiki specjalnej,
akcentujacych potrzebe odejscia od podejscia deficytowego na rzecz modeli inkluzyjnych i opartych na
potencjale jednostki. Cze$¢ empiryczno-opisowa prezentuje wybrane inicjatywy krakowskie
funkcjonujace w obszarze ekonomii spotecznej, takie jak Spoteczna Kaffka, Food Truck Stowarzyszenia
,Tecza”, Kawiarnia MOCna! oraz Awokado Lunch Bar, analizowane jako przykiady dobrych praktyk
aktywizujacych osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, w tym z zespolem Downa. Przedstawione
dzialania ukazuja, Ze odpowiednio zorganizowane s$rodowisko pracy umozliwia osobom
z niepelnosprawnoscia intelektualng pelnienie rél zawodowych w sposéb autentyczny i spolecznie
Znaczacy.

Stowa kluczowe: zatrudnienie, praca, normalizacja, Zespdt Downa, aktywizacja zawodowa, integracja
spoteczna

WPROWADZENIE

Praca stanowi jedna z podstawowych kategorii opisujacych ludzka aktywnosc¢ i od wiekdéw
pozostaje przedmiotem refleksji filozoficznej, socjologicznej, psychologicznej oraz
pedagogicznej. W ujeciu pedagogiki pracy nie jest ona jedynie kategoriqa ekonomiczng, lecz
takze kluczowym elementem procesu socjalizacji i edukacji dorostych. Koncentruje si¢ zatem
nie tylko na przygotowaniu do wykonywania zawodu, lecz na analizie roli pracy
w caloksztalcie rozwoju cztowieka, traktujac ja jako istotny element procesu wychowania
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i samoksztattowania (Nowak, 2011). Jest przestrzenia dla ksztattowania kompetencji, postaw
spolecznych oraz przygotowania jednostki do pelnienia r6l zawodowych i obywatelskich
(Kwiatkowski, 2006). W tym sensie pelni funkcje formacyjna, wspdttworzac dorostosc
jednostki w wymiarze spotecznym i aksjologicznym (Konecki, 1988). Aktywno$¢ zawodowa
umozliwia nabywanie umiejetnosci oraz budowanie tozsamosci poprzez konfrontowanie
wlasnych dziatani z oczekiwaniami otoczenia, przez co praca staje si¢ trwatym elementem
procesu uczenia si¢ i rozwoju jednostki. Artykul ma charakter teoretyczno-analityczny i zostat
podzielony na kilka komplementarnych czesci. W pierwszej z nich omoéwiono znaczenie
pracy jako kategorii pedagogicznej i spolecznej, nastepnie przedstawiono specyfike jej roli
w zyciu 0séb z zespolem Downa. W dalszej czesci zaprezentowano koncepcje normalizacji
i samostanowienia jako ramy interpretacyjne analizowanego zjawiska, atakze omoéwiono
bariery oraz uwarunkowania zatrudnienia. Kolejno przedstawiono wybrane rozwigzania
systemowe, ze szczegdlnym uwzglednieniem ekonomii spotecznej. W czesci empirycznej
zaprezentowano przyklady dobrych praktyk z Krakowa, natomiast cato$¢ zamykaja wnioski
odnoszace si¢ do praktyki zatrudnieniowej i polityki spoteczne;j.

PRACA JAKO KATEGORIA PEDAGOGICZNA I SPOLECZNA

W ujeciu interdyscyplinarnym praca definiowana jest jako celowa, zorganizowana dziatalnos¢
ukierunkowana na wytwarzanie débr materialnych iniematerialnych oraz jako forma
uczestnictwa w zyciu spolecznym. Jej znaczenie obejmuje rozwo¢j osobowy, integracje
spoleczng oraz ksztaltowanie tozsamosci, wptywajac tym samym na jakos¢ zycia i poczucie
wlasnej wartosci (Gagorowska, 2021). W perspektywie psychologicznej pelni funkcje
autokreacyjna, umozliwiajac jednostce doswiadczanie sprawstwa, rozumianego jako
przekonanie o wplywie wlasnych dzialan na rzeczywistos¢. Samostanowienie opiera si¢ na
umiejetnosci podejmowania decyzji, przewidywania ich konsekwencji oraz realizowania
wyznaczonych celéw. Rezultaty aktywnosci zawodowej wzmacniaja poczucie kompetencji
i sprawczosci, sprzyjajac stabilizacji obrazu siebie (Strzelecki, 2023).

W tradycyjnych modelach postrzegania niepetnosprawnosci dominowato podejscie
opiekuniczo-deficytowe, koncentrujace si¢ na ograniczeniach funkcjonalnych, co prowadzito
do zawezenia repertuaru rél spotecznych dostepnych tym osobom. Wspdtczesne ujecia,
odwotujace si¢ do paradygmatu normalizacji i inkluzji spotecznej, akcentuja podmiotowos¢
0sOb z niepetnosprawnoscig oraz ich prawo do uczestnictwa w zyciu spotecznym, w tym
w sferze zatrudnienia. Dorosto$¢ oséb z zespolem Downa wiaze si¢ z potrzeba budowania
autonomii, poczucia kompetencji iprzynaleznosci spolecznej, apraca stanowi jeden
z kluczowych obszarow realizacji tych potrzeb (Piotrowicz, 2010).

Aktywno$¢ zawodowa 0sob z zespotem Downa wywiera wieloaspektowy wptyw na
ich funkcjonowanie. W wymiarze poznawczym sprzyja stymulacji uwagi, pamigci operacyjnej
oraz myslenia praktycznego. Powtarzalno$¢ czynnosci i strukturalizacja srodowiska pracy
ufatwiaja utrwalanie umiejetnosci oraz zwigkszaja przewidywalnos¢ sytuacji zadaniowych,
dzigki czemu praca moze peié¢ funkcje naturalnego treningu funkcji poznawczych (Zyta,
2011).

Istotne znaczenie ma réwniez rozwdj kompetencji spotecznych. Srodowisko pracy
stanowi przestrzen interakcji, w ktérej jednostka uczy sie wspodtdziatania, komunikagji,
respektowania norm oraz odpowiedzialnosci za powierzone zadania. Dla 0sob z zespotem
Downa, ktére czesto doswiadczaja ograniczen w zakresie spontanicznych kontaktéw
spolecznych, miejsce pracy moze sta¢ sie¢ kluczowym obszarem uczenia si¢ rdl
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charakterystycznych dla dorostosci. Regularne uczestnictwo w relacjach zawodowych sprzyja
redukgji izolacji spotecznej i wzmacnia poczucie przynaleznosci.

Nie mniej wazny jest wymiar emocjonalno-motywacyjny aktywnosci zawodowe;j.
Doswiadczanie sukcesow, uzyskiwanie pozytywnych wzmocnien oraz otrzymywanie
wynagrodzenia sprzyjaja budowaniu poczucia sprawczosci, dorostosci i godnosci.
Podejmowanie pracy umozliwia takze redefiniowanie roli spotecznej — z pozycji odbiorcy
wsparcia na osobe wnoszaca wklad w funkcjonowanie wspdlnoty, co sprzyja ksztattowaniu
bardziej zintegrowanej tozsamosci (Zyta, 2011).

Z perspektywy spolecznej zatrudnienie 0sob z zespolem Downa wpisuje sie w idee
spoleczenstwa inkluzyjnego. Obecnos¢ osob z niepelnosprawnoscia w przestrzeni zawodowej
sprzyja zmianie stereotypowych postaw oraz peini funkcje normalizujaca, umozliwiajac
prowadzenie stylu zycia zblizonego do zycia osob petnosprawnych (Gagorowska, 2021).
Jednoczesnie osoby z zespotem Downa napotykaja liczne bariery w dostepie do rynku pracy,
zarowno strukturalne, jak i mentalne. Do pierwszych naleza m.in. ograniczona dostepnosc¢
zatrudnienia wspomaganego oraz niedostateczne wsparcie instytucjonalne, do drugich —
utrwalone stereotypy iobawy pracodawcow. Istotnym czynnikiem moze by¢ rowniez
nadmiernie protekcyjna postawa Srodowiska rodzinnego, ograniczajaca proces
usamodzielniania.

NORMALIZACJA I SAMOSTANOWIENIE - DWA FILARY DOROSEOSCI

Dorostos¢ osoéb z zespotem Downa stanowi proces ztozony i wielowymiarowy, ktérego nie
mozna sprowadzi¢ wylacznie do osiagniecia okreslonego wieku czy spetnienia formalnych
kryteriow spotecznych. Jest ona rezultatem stopniowego nabywania kompetengji
umozliwiajacych samodzielne funkcjonowanie oraz uczestnictwo w zyciu spotecznym.
W tym kontekscie szczegdlnego znaczenia nabieraja dwa wzajemnie powigzane filary:
samostanowienie oraz normalizacja zycia spotecznego. To wlasnie one wyznaczaja ramy,
w ktorych mozliwe jest budowanie podmiotowosci oraz realizowanie rol charakterystycznych
dla dorostosci.

Samostanowienie

Samostanowienie oznacza zdolno$¢ i prawo do podejmowania decyzji dotyczacych wiasnego
zycia — od codziennych wyboréw po decyzje edukacyjne, zawodowe i spoteczne. Stanowi
podstawe sprawczosci i kontroli nad wtasnym zyciem (Zyta, 2018). Wspétczesne podejécia
odchodza od modeli opiekuniczych na rzecz wzmacniania autonomii. Proces ten wymaga
systematycznego wsparcia edukacyjnego irehabilitacyjnego, obejmujacego rozwoj
kompetencji decyzyjnych, komunikacyjnych oraz odpowiedzialnosci za wybory (Aondo-
Akaa, 2021). Kluczowe jest wspieranie, a nie zastgpowanie decyzji jednostki.

W przypadku 0s6b z zespotem Downa rozwijanie samostanowienia obejmuje réwniez
tworzenie okazji do dokonywania wyboréw w codziennym zyciu oraz stopniowego
przejmowania odpowiedzialnosci za wlasne dziatania. Istotne znaczenie ma mozliwos¢
wyrazania wlasnych preferencji, uczestniczenia w planowaniu przyszlo$ci oraz
wspdtdecydowania o sprawach dotyczacych edukacji, pracy isposobdéw spedzania czasu
wolnego. Rozwijanie tych kompetencji sprzyja budowaniu poczucia wlasnej wartosci,
zwigksza motywacje do podejmowania nowych wyzwan oraz przygotowuje do pelnienia rol
charakterystycznych dla dorostosci.
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Normalizacja

Normalizacja odnosi si¢ do tworzenia warunkéw zycia zblizonych do tych, ktére sq udziatem
0s0b petnosprawnych. Nie oznacza eliminacji réznic, lecz umozliwienie pelnego uczestnictwa
w zyciu spotecznym: edukadji, pracy, relacjach i kulturze (Zyta, 2018). Zaktada ona odejscie
od izolacji na rzecz integracji oraz organizacje $rodowiska w sposob umozliwiajacy
funkcjonowanie w warunkach mozliwie , zwyczajnych”, przy jednoczesnym zapewnieniu
wsparcia.

Relacja miedzy filarami

Samostanowienie i normalizacja s3 wzajemnie zalezne. Mozliwos¢ podejmowania decyzji
wymaga realnych warunkéw ich realizacji, natomiast nawet najlepiej przygotowane
srodowisko inkluzyjne nie zastapi kompetencji decyzyjnych jednostki. Dlatego konieczne jest
rownoczesne rozwijanie kompetencji osoby oraz tworzenie dostepnych $rodowisk
spolecznych i zawodowych. Wymaga to spdjnych dziatan systemowych w obszarze edukagji,
polityki spotecznej i rynku pracy (Kubicki, 2017).

BARIERY I UWARUNKOWANIA ZATRUDNIENIA

Bariery zatrudnienia osob z zespotem Downa maja charakter wielowymiarowy i moga by¢
analizowane w perspektywie kilku wzajemnie powigzanych kategorii.

Bariery indywidualne

Do tej grupy naleza czynniki wynikajace zfunkcjonowania samej osoby, takie jak
zroéznicowany poziom kompetencji poznawczych, wolniejsze tempo uczenia sig¢, ograniczone
doswiadczenie zawodowe oraz trudnosci w adaptacji do zmiennych warunkéw srodowiska
pracy. Osoby z zespolem Downa czesto potrzebuja wiekszej strukturyzacji zadan oraz
wsparcia w procesie uczenia si¢ nowych obowiazkdow.

Bariery rodzinne

Postawy srodowiska rodzinnego odgrywaja kluczowa role w procesie aktywizacji
zawodowej. Nadmierna protekcja, mimo Zze wynika ztroski, moze ogranicza¢ rozwdj
autonomii i utrudnia¢ podejmowanie rol dorostych. Z kolei brak odpowiedniego wsparcia
emocjonalnego lub organizacyjnego moze oslabia¢ motywacje do podjecia pracy oraz
utrudniaé utrzymanie zatrudnienia. Rodzina moze wiec pelni¢ zaréwno funkcje wspierajaca,
jak i ograniczajaca.

Bariery instytucjonalne

W tej kategorii mieszcza si¢ ograniczenia systemowe zwiazane z przejsciem z edukacji do
rynku pracy. Naleza do nich niewystarczajaco rozwinigte mechanizmy zatrudnienia,
ograniczona wspolpraca miedzy systemem edukacji ainstytucjami rynku pracy oraz
fragmentarycznosc¢ dziatan wspierajacych aktywizacje zawodowa 0sob
z niepelnosprawnosciami.
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Bariery organizacyjne

Bariery organizacyjne dotycza sposobu funkcjonowania miejsc pracy. Obejmuja one
niedostateczng elastycznos¢ struktur zatrudnienia, brak dostosowania stanowisk pracy do
zréznicowanych mozliwosci pracownikow oraz ograniczone do$wiadczenie pracodawcow
w zakresie inkluzyjnego zarzadzania zespolem. W tej kategorii miesci sie rowniez
niewystarczajace wdrazanie zasad spotecznej odpowiedzialnosci biznesu. Wyraza sie to nie
tylko w dziataniach wizerunkowych, lecz takze w aktywnym tworzeniu warunkéw
sprzyjajacych zatrudnianiu i utrzymaniu w pracy osob z niepelnosprawnosciami. Wdrazanie
zasad odpowiedzialnosci spolecznej moze sprzyjaé przelamywaniu barier zatrudnieniowych
oraz zwigkszaniu otwartosci organizacji na réznorodnos¢ pracownikow (Giermanowska,
2016).

Bariery spoteczno-kulturowe

Naleza do nich utrwalone stereotypy dotyczace kompetencji iproduktywnosci osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng, niska swiadomos$¢ spoteczna w zakresie ich mozliwosci
zawodowych oraz postrzeganie ich przede wszystkim w kontekscie opiekuniczym. Bariery te
wplywaja na decyzje pracodawcéw oraz ogolny poziom otwartosci rynku pracy.

EKONOMIA SPOLECZNA I ROZWIAZANIA SYSTEMOWE

Spoldzielnie socjalne stanowia szczegdlng forme organizacyjng w ramach ekonomii
spolecznej, ktorej celem jest reintegracja zawodowa ispoleczna os6b zagrozonych
wykluczeniem. Ich specyfika polega na Iaczeniu funkcji ekonomicznej z funkcja
rehabilitacyjna i spoteczna, co czyni je istotnym ogniwem w procesie przejscia od edukacji do
zatrudnienia na otwartym rynku pracy. W przeciwienstwie do klasycznych przedsigbiorstw,
spoldzielnie socjalne oferuja $rodowisko pracy o podwyzszonym poziomie wsparcia,
umozliwiajace stopniowe nabywanie kompetencji zawodowych oraz spotecznych
(Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, 2026).

Proces wchodzenia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualna w dorostos¢ zawodowa
ma czesto charakter nieciagly i wymaga form posrednich, ktére redukuja ryzyko wykluczenia.
W tym ujeciu spoldzielnie socjalne moga byc¢ traktowane jako przestrzen treningu rol
zawodowych, sprzyjajaca budowaniu sprawczosci oraz przygotowaniu do bardziej
samodzielnego funkcjonowania na rynku pracy (Cytowska, 2012).

PRACA JAKO ELEMENT PEENIENIA ROLI SPOLECZNE]

Otwarty rynek pracy kreuje przestrzen do wiekszej aktywizacji zawodowej osob
z niepelnosprawnosciami imoze by¢ traktowany jako istotne rozwigzanie systemowe
w obszarze rehabilitacji zawodowej - zaréwno w wymiarze indywidualnym, jak
ispotecznym.  Jego  podstawowym  zalozeniem  jest umozliwienie = osobom
z niepelnosprawnoscig podejmowania zatrudnienia na takich samych zasadach jak osobom
petnosprawnym, co wpisuje sie¢ widege réwnosci szans iprzeciwdzialania wykluczeniu
(Lizon-Sztapowska, 2023).

Praca zawodowa pelni funkcje znacznie wykraczajaca poza realizacje celow
ekonomicznych. Stanowi przestrzen, w ktorej jednostka doswiadcza swojej obecnosci
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w strukturze spotecznej, wchodzi wrelacje interpersonalne oraz konfrontuje sie
z wymaganiami $rodowiska pracy. Praca wyznacza cele, stawia wyzwania oraz tworzy
warunki sprzyjajace rozwojowi jednostki. W tym sensie staje si¢ nie tylko forma aktywnosci,
ale takze mechanizmem organizujagcym doswiadczenie spoteczne iindywidualne (Bejma,
2015). Kierunki zatrudniania osob niepetnosprawnych obejmuja programy skierowane na
wiaczenie w gtowny nurt polityki zatrudnienia, tworzenie konkurencyjnych warunkéw
zatrudnienia oraz zatrudnianie na specjalnie przygotowanych stanowiskach (Kirenko,
Sarzynska 2010).

Osoby z niepelnosprawnoscia naleza do grup szczegolnie wrazliwych na skutki zmian
gospodarczych, co w warunkach rynku konkurencyjnego moze ograniczac¢ ich dostep do
stabilnych form zatrudnienia. W konsekwengji ich potencjal zawodowy bywa czesciej
interpretowany przez pryzmat ograniczen niz zasobow, co prowadzi do zawezania
dostepnych 16l spotecznych oraz utrwalania stereotypowego wizerunku o0s6b
z niepelnosprawnoscia jako biernych uczestnikdw zycia spotecznego (Pietrzak, 2010).

Z tego wzgledu aktywizacja zawodowa powinna by¢ rozumiana nie tylko jako
instrument polityki rynku pracy, lecz jako jeden z kluczowych warunkéw umozliwiajacych
petnienie rél spotecznych na réwnych zasadach. Tworzenie warunkéw sprzyjajacych
zatrudnieniu oséb z niepelnosprawnoscia pozwala im funkcjonowa¢ w rolach pracownika,
wspolpracownika czy cztonka zespotu, atym samym uczestniczy¢ w zyciu spotecznym
w sposoOb pelniejszy i bardziej autonomiczny. Realizacja zadan zawodowych w naturalnym
srodowisku pracy sprzyja przelamywaniu uprzedzen, redefiniowaniu norm spotecznych oraz
poszerzaniu rozumienia kompetencji zawodowych poprzez uwzglednienie réznorodnosci
mozliwosci jednostek. Aspektem nadawania sensu pracy jest sSwiadomos¢ jej wartosci dla
innych, co pozwala ujmowaé prace jako kategori¢ o znaczeniu egzystencjalnym, anie
wylacznie instrumentalnym (Andratoj¢, 2023).

Dziatania podejmowane w ramach pedagogiki specjalnej zmierzaja do przelamywania
sztywnych Kkategorii ,normalnosci” oraz przeciwdziatania spolecznej stygmatyzacji.
Aktywizacja zawodowa o0séb z zespotem Downa sprzyja rozwojowi kompetencji oraz
wzmacnia poczucie przynaleznosci spolecznej, przyczyniajac si¢ jednoczesnie do zmiany
spolecznych reprezentacji niepetnosprawnosci (Krause, 2010).

Podmioty ekonomii spotecznej, takie jak przedsiebiorstwa spoleczne czy spétdzielnie
socjalne, pelnig funkcje posredniczaca pomiedzy systemem wsparcia a otwartym rynkiem
pracy. Tworza one srodowiska pracy o wigkszym stopniu elastycznosci i adaptacyjnosci,
umozliwiajac stopniowe wchodzenie w role zawodowe. Dzigki temu osoby z zespotem
Downa moga doswiadcza¢ realnego uczestnictwa w procesach pracy przy jednoczesnym
ograniczeniu ryzyka niepowodzen. Jak wskazuja badania, rozwigzania te stanowia istotny
element polityki zatrudnienia osob z niepelnosprawnosciami, szczegolnie w kontekscie
przejscia z edukacji do aktywnosci zawodowej (Giermanowska, 2014; Woynarowska, 2020).

INICJATYWY KRAKOWSKIE JAKO PRZYKEAD DOBREJ PRAKTYKI
AKTYWIZUJACE]

Analiza ma charakter jakosciowego studium przypadkow opartego na celowym doborze
przykladow, dobranych na podstawie trzech kryteriow: trwatosci funkcjonowania,
rozpoznawalnosci spotecznej oraz znaczenia dla lokalnego systemu wsparcia o0sob
z niepelnosprawnosciami w Krakowie.
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Przedstawione przykltady nie wyczerpuja wszystkich dziatan realizowanych
w Krakowie, lecz stanowia ilustracje zréznicowanych sposobdw wspierania aktywnosci
zawodowej 0sOb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Krakow moze by¢ postrzegany jako przyklad osrodka miejskiego, w ktérym w sposdb
systematyczny i wielowymiarowy rozwijane sa dziatania z zakresu ekonomii spotecznej oraz
inicjatywy ukierunkowane na aktywizacje zawodowa o0sob z niepetnosprawnosciami.
Realizowane przedsiewziecia maja charakter inkluzyjny i adresowane sa do 0sob z réoznymi
rodzajami niepelnosprawnosci, w tym z niepetnosprawnoscia intelektualng, przy czym ich
zakres oddzialywania nie ogranicza si¢ do jednej, wasko zdefiniowanej kategorii
diagnostyczne;j.

Spoteczna Kaffka

Spoteczna Kaffka zostala otwarta w2023 roku w Krakowie. Prowadzona jest przez
Stowarzyszenie Rodzicow iPrzyjaciot Oséb z Zespolem Downa ,Tecza” w ramach
przedsiebiorstwa spotecznego Spoteczna 21 (Spoteczna Kaffka, 2026; Stowarzyszenie ,Tecza”,
2026). Kawiarnia funkcjonuje jako miejsce zatrudnienia osob zzespotem Downa,
przygotowywanych do pracy zawodowej poprzez szkolenia oraz wsparcie treneréw pracy.
Model ten opiera si¢ na idei zatrudnienia wspomaganego oraz stopniowego rozwijania
kompetencji spoteczno-zawodowych. W 2018 roku w ramach tego samego podmiotu
uruchomiono food truck nad Zalewem Nowohuckim, ktéry stanowit pierwsza forme
praktycznej aktywizacji zawodowej w przestrzeni publicznej Krakowa. W 2019 roku
rozszerzono dziatalno$¢ o kolejne inicjatywy (m.in. sklep z rekodzietem).

Inicjatywa ta w wigkszym stopniu odzwierciedla warunki otwartego rynku pracy,
wymagajac od pracownikéw reagowania na zmienne sytuacje oraz podejmowania
bezposrednich interakcji z klientami. Jest to jednoczesnie przykitad modelu zatrudnienia
wspomaganego, w ktorym istotna role pelni wsparcie instruktorskie i organizacyjne.

Kawiarnia MOCna!

Kawiarnia MOCna! zostala uruchomiona w2023 roku zinicjatywy Fundacji MOCna.
Funkgjonuje w modelu komercyjnym, bez stalego finansowania ze strony jednostek
samorzadowych, co odroznia ja od czesci inicjatyw ekonomii spotecznej (Fundacja MOCna!,
2026; Kawiarnia MOCnal!, 2026). Projekt ten opiera si¢ na zatozeniu petnego uczestnictwa oséb
z niepelnosprawnosciami w rolach zawodowych realizowanych w warunkach rynkowych.
Przedsiewzigcie to podkresla znaczenie pelnienia r6l zawodowych w warunkach zblizonych
do otwartego rynku pracy oraz sprzyja przelamywaniu paternalistycznych wzorcow
postrzegania o0sob z niepelnosprawnosciami, akcentujac ich role jako pelmoprawnych
pracownikow.

Awokado Lunch Bar

Jest to jeden z dtuzej dziatajacych przykltadow przedsigbiorstwa spotecznego w Krakowie,
ktorego celem jest reintegracja zawodowa osob zagrozonych wykluczeniem spotecznym.
W szerszym kontekscie lokalnego systemu wsparcia warto wskaza¢ rowniez Awokado Lunch
Bar jest prowadzony przez Spoétdzielnie Socjalng ,Ognisko” ifunkcjonuje od 2015 roku
(Awokado Lunch Bar, 2026; Spoéldzielnia Socjalna ,Ognisko”, 2026). Cho¢ brak
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jednoznacznych danych dotyczacych zatrudniania oséb z zespolem Downa, przedsiewzigcie
to stanowi przyklad wykorzystania mechanizméw ekonomii spotecznej w procesie
reintegracji zawodowej i spolecznej roznych grup zagrozonych wykluczeniem. W 2024 roku
podmiot uzyskat status przedsigbiorstwa spolecznego, co potwierdza jego trwate
zakorzenienie w systemie wsparcia ekonomii spotecznej roku (Awokado Lunch Bar, 2026).
Pokazuje ono, ze tworzenie inkluzyjnych miejsc pracy moze mie¢ charakter miedzy
kategorialny istanowi¢ punkt odniesienia dla dziatan ukierunkowanych na osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Uzupelnieniem tych dziatan jest rozwinieta infrastruktura wsparcia obejmujgca m.in.
gietdy pracy dla oséb z niepelnosprawnos$ciami, programy praktyk zawodowych, kampanie
informacyjne oraz system zachet finansowych dla pracodawcéw (PFRON, 2026). Instrumenty
te, cho¢ nie gwarantujq trwatosci zatrudnienia, odgrywaja istotng role w ograniczaniu barier
wejsécia na rynek pracy oraz wspieraniu decyzji o zatrudnieniu w warunkach zmniejszonego
ryzyka ekonomicznego. Wazne jest traktowanie osob niepelnosprawnych w kategoriach
potencjatu, ktdry moze si¢ przelozy¢ na sukces organizacji (Giermanowska, 2016). Sklada sie
na to wiele elementéw, pozwalajacych pracodawcom dostrzec tak zwang wartos¢ dodang
wynikajaca z zatrudnienia pracownikéw niepetnosprawnych. Moga to by¢ korzysci spoteczne
(tworzenie lepszego klimatu, wptywajacego na wigksze zaangazowanie, lojalnos¢ i tolerancje
w miejscu pracy), organizacyjne (zwiazane zlatwoscia pozyskania takich pracownikow,
mozliwo$ciami wykorzystania ich specyficznych kompetencji w kontaktach z klientami
organizacji) czy zmiany wizerunkowe (wplywajace na postrzeganie urzedu jako przyjaznego,
uczelni jako otwartej, biznesu jako spotecznie odpowiedzialnego).

Przedstawione inicjatywy pokazuja, ze wiaczanie oséb z zespolem Downa w rynek pracy
moze by¢ realizowane w sposdb zroznicowany iwielopoziomowy, laczacy dziatania
podmiotéw ekonomii spolecznej, pracodawcoéw oraz instytucji publicznych. Kluczowe
znaczenie ma rozwdj stabilnych modeli zatrudnienia wspomaganego oraz postaw
inkluzyjnych wsréd pracodawcow, sprzyjajacych trwatemu uczestnictwu o0s6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng w Zyciu zawodowym.

WNIOSKI

Analiza problematyki zatrudnienia oséb z zespotem Downa wskazuje, ze praca peini funkcje
wykraczajaca poza wymiar ekonomiczny, stanowiac istotny element budowania dorostosci,
autonomii oraz uczestnictwa spolecznego. Podejmowanie aktywnosci zawodowej sprzyja
rozwijaniu samodzielnosci, poczucia sprawczosci 1iprzynaleznosci do wspdlnoty,
a jednoczesnie przeciwdziata procesom marginalizacji spoleczne;j.

Przedstawione inicjatywy potwierdzaja, ze osoby zzespolem Downa moga
z powodzeniem realizowac role zawodowe w zroznicowanych srodowiskach pracy, jezeli
stworzone zostang warunki umozliwiajace wykorzystanie ich potencjatu. Szczegdlne
znaczenie ma tworzenie rozwiazan sprzyjajacych uczestnictwu spolecznemu oraz
wzmacnianiu podmiotowosci 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

W szerszej perspektywie aktywizacja zawodowa 0sob z zespotem Downa powinna by¢
rozpatrywana jako element polityki wiaczania spotecznego, anie wylacznie jako forma
wsparcia indywidualnego. Sytuacja 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng na rynku pracy
pozostaje obszarem napigcia migedzy tendencjami emancypacyjnymi a utrzymujacymi si¢
mechanizmami wykluczenia (Woynarowska, 2020). Oznacza to, ze budowanie spoteczenstwa
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wiaczajacego wymaga nie tylko tworzenia mozliwosci zatrudnienia, lecz takze wzmacniania
spolecznej akceptacji réznorodnosci i rownosci szans.
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ABSTRACT
Professional work constitutes one of the key elements of fulfilling social roles and an important factor
of social integration and participation in community life. In the case of persons with intellectual
disabilities, including individuals with Down syndrome, the issue of vocational activation acquires
particular significance, as for a long time this group has been marginalized and deprived of access to
socially valued roles. The aim of this paper is to analyze the significance of professional work in the
process of adolescence and adulthood of persons with Down syndrome from the perspective of the
normalization paradigm and self-determination, as well as to present vocational activation as a tool of
social change that goes beyond the dimension of individual support. The theoretical section discusses
the role of work as a factor shaping identity, fostering social integration, and supporting normalization,
with particular emphasis on its function in developing asense of agency, autonomy, and social
belonging. Attention is drawn to structural and attitudinal barriers that hinder access to the labor market
for persons with Down syndrome, as well as to existing systemic solutions that support the transition
from education to employment. The article refers to contemporary concepts in special education that
emphasize the need to move away from deficit-based approaches toward inclusive models focused on
individual potential. The empirical-descriptive section presents selected initiatives operating in the field
of the social economy in Krakdw, such as Spoteczna Kaffka, the “Tecza” Association Food Truck, Café
MOCna, and Awokado Lunch Bar, analyzed as examples of good practices in activating persons with
intellectual disabilities, including individuals with Down syndrome. The presented initiatives
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demonstrate that a properly organized work environment enables persons with intellectual disabilities
to perform professional roles in an authentic and socially meaningful manner.
Keywords: employment, work, normalization, Down Syndrome, vocational activation, social inclusion
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ABSTRAKT

Artykul stanowi analize skutkéw udaru niedokrwiennego mdzgu, koncentrujac si¢ na zaburzeniach
motorycznych, poznawczych oraz emocjonalnych. W pierwszej czesci pracy przyblizono mechanizmy
neurologiczne, specyfike afazji oraz aspekty psychologiczne. Kluczowym elementem artykutu jest
studium przypadku pacjenta po udarze lewostronnym z afazja. Artykul rowniez podkresla role
najblizszych. Analiza ukazuje dynamike powrotu do sprawnosci poprzez wykorzystanie wielorakich
metod. Praca podkresla, ze sukces zalezy nie tylko od rehabilitacji, ale przede wszystkim od jakosci
relacji bliskich oraz akceptacji zZycia na nowo.

Stowa kluczowe: udar, afazja, sprawnos¢, bliscy

WPROWADZENIE

Udar moézgu stanowi jedng z gtéwnych przyczyn trwalej niepelnosprawnosci i dezintegracji
spolecznej u oséb dorostych. W zaleznosci od lokalizacji irozleglosci uszkodzenia, jego
konsekwencje obejmuja zaréwno deficyty motoryczne, jak i zaburzenia funkgji poznawczych,
emocjonalnych oraz jezykowych (Roznowska, 2006). Szczegodlng ztozonoscia charakteryzuja
si¢ nastepstwa uszkodzen naczyniowych w obrebie lewej potkuli moézgu, ktéra odpowiada za
funkgje jezykowe, analityczne oraz sekwencyjne przetwarzanie informacji. Lewostronny udar
mozgu w duzym odsetku przypadkow skutkuje wyksztalceniem struktur afatycznych, ktore
w sposob radykalny ograniczaja badz catkowicie znosza kompetencje komunikacyjne
pacjenta (Manicki, 2024). Obnizenie poziomu zdolnosci interpersonalnych nie tylko skutkuje
spadkiem jakosci zycia samego chorego, lecz generuje radykalne zmiany w strukturze
i dynamice systemu rodzinnego. Zjawisko , ciszy poudarowej” wykracza poza powszechnie
rozumiany brak ekspresji werbalnej, lecz stanowi gleboka bariere w sygnalizowaniu
podstawowych potrzeb biopsychospotecznych. Konsekwencje neuropsychologiczne obejmuja
ponadto zaburzenia pamigci werbalnej, uwagi oraz regulacji emocji, co istotnie podnosi
ryzyko wystapienia depresji poudarowej (Karwowska i in., 2016).

EPIDEMIOLOGIA I PATOMECHANIZM UDAROW MOZGU
Udar mozgu pozostaje w czotdwce najczestszych przyczyn zgondéw itrwalej

niepelnosprawnosci na swiecie. W ujeciu globalnym stanowi najczestsza przyczyne zgonow
i pierwsza przyczyne trwalej niepetnosprawnosci w populacji oséb dorostych. Wedtug
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informacji Swiatowej Organizacji Udaréw Mozgu (World Stroke Organization) kazdego roku na

Swiecie notuje si¢ ponad 12 milionéw nowych zachorowan, co oznacza, ze jedna na cztery

doroste osoby doswiadcza udaru w swoim zyciu.

W Polsce dane epidemiologiczne udaru mézgu pozostaja réwniez wyraziste. Szacuje
si¢, ze w Polsce udaru mozgu doznaje rocznie okoto 70-80 tysiecy osob. Problem ten wpisuje
sie w szerszy kontekst obcigzen zwigzanych z chorobami kardiologicznymi i naczyniowymi.
Jak wskazuja najnowsze dane opublikowane przez Gléwny Urzad Statystyczny (GUS)
w Polsce, choroby uktadu krazenia wcigz stanowia pierwsza i najczestsza przyczyne zgonow
w polskim spoteczenstwie, odpowiadajac za blisko 40% wszystkich przypadkéw
$miertelnych. W obrebie tej grupy schorzen udar mézgu zajmuje czotowa pozycje, zaraz pod
choroba niedokrwienna serca. Raport GUS z 2025 roku zwraca ponadto uwage na niepokojacy
mlody wiek pacjentow ulegajacych ostrym zachorowan naczyniowych, co stanowi
bezposrednie nastepstwo wspdtczesnego stylu zycia, przewlekltego stresu oraz rosnacej skali
chorob cywilizacyjnych, m.in. nadci$nienia tetniczego, cukrzycy czy otytosci (Karwowska
iin., 2016).

W etiologii klinicznej wyroéznia sie¢ dwa gtowne typy udarow:

— Udar niedokrwienny (ok. 80-85% przypadkow) - jest to udar wynikajacy z zamkniecia
$wiatta naczynia krwionosnego przez material zatorowy lub blaszke miazdzycowa, co
prowadzi do martwicy okreslonego obszaru tkanki nerwowe;j.

— Udar krwotoczny (ok. 15-20% przypadkow) - jest to udar bedacy nastepstwem pekniecia
naczynia i wylewu krwi do mdzgu. Charakteryzuje si¢ gwattowniejszym przebiegiem
i wyzszym wskaznikiem wczesnej $miertelnosci.

Mozg charakteryzuje sie lateralizacjg, co oznacza, ze kazda pdtkula odpowiada za inne
procesy (Panasiuk, 2012). Cho¢ obie strony steruja przeciwleglymi stronami ciala, ich
uszkodzenie daje zupeinie inny obraz kliniczny- nie tylko fizyczny, ale i psychologiczny. Na
podstawie tego, dzielimy rowniez udar mézgu prawo lub lewo stronny. Zestawienie réznic
miedzy udarem prawostronnym a lewostronnym przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Zrdznicowanie objawdéw w zaleznosci od strony uszkodzenia mézgu

Kategoria kliniczna Udar prawostronny Udar lewostronny
Deficyty motoryczne Niedowia}d/ porazenie lewej Niedowia}d/ porazenie prawej
polowy ciata polowy ciata

Deficyty poznawcze Zaburzenia orientacji przestrzennej  Afazja, apraksja

Zaburzenia pamieci werbalnej-
Funkcje pamieciowe  Zaburzenia pamieci niewerbalnej trudnosci z przypominaniem stow,
faktow

Zwiekszona ostroznosg, lek,
wysoka $wiadomos¢ wlasnej
niepelnosprawnosci

Charakterystyka Impulsywnos¢, tendengja do
postawy bagatelizowania objawow

Zrédio: opracowanie wlasne na podstawie: Panasiuk (2012) i Manicki (2024).
OBJAWY UDARU I ZASADA F.AS.T.

W epidemiologii udaru mozgu czas jest najwazniejszym czynnikiem decydujacym
o rokowaniach pacjenta. Istnieje medyczne powiedzenie: “Czas to mézg” (ang. Time is Brain),
co oznacza, ze w kazdej minucie niedokrwienia obumieraja miliony neuronéw ikazda
sekunda jest bardzo istotna w ratowaniu pacjenta (Stawek, 2013).
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Metoda, ktéra sie najczesciej w medycynie ratunkowej, ale nawet nieSwiadomie
w zyciu stosuje jest miedzynarodowa skala F.A.S.T. (w Polsce znana jako: Twarz, Ramie,
Mowa, Czas). W przypadku rozpoznania udaru:
— F (Face - Twarz): Asymetria twarzy, opadajacy kacik ust lub powieka
— A (Arm - Ramie): Niedowlad lub dretwienie koniczyn, najczesciej jednostronne
— S (Speech - Mowa): To jeden z najbardziej charakterystycznych objawéw przy udarze.
Mowa staje si¢ betkotliwa, niewyrazna lub catkowicie niezrozumiana. Chory sprawia
wrazenie osoby pod wplywem alkoholu, mimo braku jego spozycia.
— T (Time - Czas): Jesli wystapi chociaz jeden z powyzszych objawdw, nalezy natychmiast
powiadomi¢ pogotowie ratunkowe. Kazda minuta jest cenna i moze uratowac zycie.
Warto podkresli¢, ze nawet jesli objawy mowy ustapia samoistnie, nie mozna ich
bagatelizowac¢. Moga swiadczy¢ o mikroudarze, czyli TIA, ktory zazwyczaj trwa kilka minut,
ale niemal zawsze jest oznaka pelnoobjawowego udaru, ktéry moze nastapi¢ w ciagu
najblizszych godzin lub dni. Szybka reakcja na niepokojace nas zachowania moze uratowac
zycie, nigdy nie nalezy ignorowa¢, zadnych z powyzszych objawéw (Stawek, 2013).

SPECYFIKA KONSEKWENC]JI LEWOSTRONNYCH USZKODZEN MOZGU

Lewostronne uszkodzenie modzgu, najczesciej bedace wynikiem udaru niedokrwiennego
w obszarze unaczynienia lewej tetnicy srodkowej mdzgu, niesie ze sobg bardzo specyficzne
deficyty. U okoto 95% o0sob praworecznych iokoto 70% leworecznych lewa pdtkula jest
dominujaca dla funkcji jezykowych, jej uszkodzenie uderza bezposrednio w fundamenty
interakcji spoteczne;.

Uszkodzenie lewej potkuli zazwyczaj wptywa na logiczne myslenie, analize
szczegOlow oraz operacje sekwencyjne. W przeciwienstwie do pacjentéw z uszkodzeniem
prawostronny, chorzy z uszkodzeniem lewostronnym sa czesto bardzo swiadomi swoich
ograniczen i aktualnej sytuacji zyciowe;.

ZNACZENIE KOMUNIKACJI DLA JAKOSCI ZYCIA CHOREGO I RODZINY

Najbardziej dotkliwg i brzemienng w skutkach konsekwencja lewostronnego uszkodzenia
mozgu jest afazja. Stanowi ona bariere, ktora oddziela chorego od jego dotychczasowego
$wiata, uderzajac w sam fundament ludzkiej egzystencji, czyli zdolnosci do porozumiewania
sie (Kaczmarek, 2016). Afazja nie jest choroba sama w sobie, lecz zespolem objawow
wynikajacych z ogniskowego uszkodzenia struktur korowych i podkorowych dominujacej
potkuli moézgu. Mechanizm uszkodzenia polega na przerwaniu sieci neuronalnych
odpowiedzialnych za kodowanie i dekodowanie symboli jezykowych (Panasiuk, 2012).
W wyniku niedokrwienia lub krwotoku dochodzi do zniszczenia obszarow, ktore sa
odpowiedzialne za mowe.

Gléwne rodzaje afazji i ich objawy (Panasiuk, 2012):

— Afazja motoryczna (Broca) - chory rozumie, co si¢ do niego moéwi, ale ma duza trudnos¢
z wypowiadaniem stéw. Pacjent doswiadczajac takiej afazji, czesto przezywa silna
frustracje w komunikagji z inng osoba, czujac si¢ “wiezniem” wlasnych mysli.

— Afazja czuciowa (Wernicke) - pacjent méwi ptynnie, ale jego wypowiedzi sa pozbawione
sensu. Pojawiajq si¢ neologizmy i znieksztatcenia stéw. Kluczowym problemem jest brak
rozumienia mowy- chory styszy dzwigki, ale nie potrafi nada¢ im znaczenia.
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— Afazja amnestyczna - uznawana jest jako najlzejsza postac afazji. Polega na trudnosciach
w nazywaniu przedmiotéw. Najczesciej chory zamiast nazwaé przedmiot, opisuje do
czego on stuzy.

— Afazja globalna - najciezszy rodzaj afazji. Powstaje na skutek rozlegtego uszkodzenia lewej
polkuli. Objawia si¢ catkowita lub prawie catkowita utrata zdolnosci modwienia
irozumienia. Komunikacja ogranicza si¢ czesto do stereotypowych okrzykéw lub
pojedynczych sylab.

Zrozumienie specyfiki afazji jest kluczowym fundamentem opieki nad chorym,
poniewaz deficyt ten uderza w najbardziej ludzki aspekt bytowania- zdolnos¢ do bycia
rozumianym (Karwowska iin., 2016). Dla rodziny i najblizszych chorego najwazniejsze jest
przyjecie perspektywy, w ktorej brak odpowiedzi nie oznacza braku checi rozmowy oraz
braku potrzeb chorego, jego uczuc czy proceséw myslowych (Manicki, 2024).

Kiedy tradycyjne kanaty komunikacji werbalnej zostaja przerwane w wyniku afazji,
kluczowe staje si¢ wdrozenie metod AAC (Augmentative and Alternative Communication), czyli
komunikacji wspomagajacej i alternatywnej. Jej celem nie jest zastapienie mowy, ale
zbudowanie “Iacznosci” chorego z otoczeniem, ktéra pozwoli mu na wyrazaniu potrzeb,
emocji, co moze wplyna¢ na podniesieniu jakosci jego zycia ijego rodziny. Wybor
odpowiedniej metody AAC dla starszych z niepelnosprawnoscia oséb po udarze wymaga
szczegolnej wrazliwosci (Sienkiewicz- Jarosz, 2020). U senioréw czesto trzeba bra¢ pod uwage
nie tylko afazje, ale takze wspdlistniejace ograniczenia: stabszy wzrok, obnizong sprawnos¢
manualng, niedowlad. Dla rodziny chorego, opanowanie narzedzi AAC moze wigzac sie
z duzymi trudnosciami, szczegdlnie u osob starszych (Sienkiewicz- Jarosz, 2020). Jednak
nalezy pamiegtad, ze przejscie z roli biernego obserwatora do aktywnego partnera w dialogu,
jest kluczowym czynnikiem zapobiegajacym izolacji spotecznej catego systemu rodzinnego.

Roéwniez wazna w procesie rehabilitacji jest rola logopedy, a $cislej neurologopedy
(Kaczmarek, 2016). W powszechnym mniemaniu logopeda zajmuje si¢ gléwnie prawidtowa
wymowa, jednak w przypadku pacjenta poudarowego, rekonwalescencja musi siega¢ od
poczatkowej nauki mowy az do podstawowej komunikacji z otoczeniem.

Malo oséb wie, ze neurologopeda to spegjalista, ktdry czesto jako pierwszy decyduje
o tym, czy pacjent po udarze moze bezpiecznie jes¢. Dysfagia, czyli zaburzenia polykania
dotycza ogromnej ilosci pacjentdw po udarze mozgu. Nieprawidlowa praca mieéni po udarze
moze prowadzi¢ do zachtysnigcia, ktére w konsekwencji moze by¢ przyczyna zgonu.
W przypadku udaréw lewostronnych neurologopeda staje sie¢ swoistym , ttumaczem”. Nie
tylko pomaga pacjentowi na nowo opanowac stowa, ale rowniez poprzez odpowiednio
dobrane ¢wiczenia stymuluje mézg do tworzenia nowych polaczen nerwowych, ktére moga
przejac¢ funkcje uszkodzonych osrodkéw. Neurologopeda dobiera takze terapie odpowiednio
do rodzaju afazji. Inaczej bedzie pracowat z pacjentem, ktéry rozumie mowe, ale ma trudnosci
z mowieniem - jest to charakterystyczne dla afazji Broki - a inaczej z pacjentem, ktory mowi
plynnie, lecz jego wypowiedzi sa pozbawione sensu, co jest typowe dla afazji Wernickego
(Puchalska, 2016).

Zdarza sie tak, ze udar uszkodzit drogi nerwowe sterujgce miesniami artykulacyjnymi,
mowa staje si¢ belkotliwa iniewyrazna. Wprowadzenie odpowiednio dobranej terapii
logopedyczneji wsparcie AAC, sa nie tylko elementem leczenia, ale takze aktem przywracania
choremu jego godnosci i podmiotowosci w relacjach z najblizszym otoczeniem.
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ZABURZENIA POZOSTALYCH FUNKC]JI PRZY UDARZE MOZGU LEWOSTRONNYM
Ruch

Lewostronny udar moézgu rzadko ogranicza si¢ jedynie do deficytow mowy. Zaburzenia
motoryczne stanowia jeden znajbardziej widocznych skutkéw udaru iwynikaja
z uszkodzenia drog piramidowych, ktére odpowiadajg za przekazywanie sygnatow z kory
mozgowej do miesni. Niedowlad (hemiparesis) iporazenie (hemiplegia) to najczestsze
nastepstwa objawiajace si¢ po przeciwnej stronie niz ognisko udaru. Niedowlad to ostabienie
sity mig$niowej, podczas gdy porazenie to catkowita niemoznos¢ ruchu (Tomaszewska. 2023).
Chory traci zdolno$¢ do precyzyjnych chwytéow, a w ciezszych przypadkach do pionizacji
ciata. Spastycznos¢, czyli wzmozone napiecie migsniowe pojawia sie dopiero kilka tygodni
po udarze (Karwowska i in., 2016). Migs$nie stajq sie¢ wéwczas nadmiernie napiete i sztywne,
co prowadzi do charakterystycznego ustawienia konczyn (przykladowo: zgieta reka
i zwiniete do $rodka palce, podwinigta stopa). Spastycznos¢ nie tylko utrudnia ruch, ale
powoduje bdl i trwale przykurcze.

Myslenie, pamieé

Uszkodzenie moézgu uderza rowniez w funkcje myslenia oraz pamieci. Chory czesto staje sie
osoba rozkojarzona i potrzebujaca wigcej odpoczynku. Ma rowniez problemy z selekcja
informacji. Wystepuje tzw. fatigue, czyli patologiczne zmeczenie poznawcze, gdzie po krotkiej,
kilkuminutowej aktywnosci umystowej, pacjent potrzebuje wielogodzinnego odpoczynku
badz snu (Karwowska iin., 2016). Najbardziej przy lewostronnym udarze mozgu cierpi
rowniez zdolnos¢ zapamietywania nowych faktow. Zdarza sie, ze chory perfekcyjnie umie
powiedzie¢ wydarzenia oraz stowa sprzed kilkunastu lat, a ma problem z podstawowymi
wyrazeniami z terazniejszosci.

Emocje

Zaburzenia emocjonalne po udarze moézgu stanowia ztozony problem, w ktérym cierpienie
psychiczne moze wspolwystepowac zuszkodzeniem struktur ukladu limbicznego.
Zrozumienie, ze uchorego moga wystepowac niekontrolowane zmiany nastroju, jest
kluczowe zaréwno dla pacjenta, jak ijego bliskich, poniewaz pozwala zmniejszy¢ poczucie
winy i obcigzenie emocjonalne zwiazane z choroba (Karwowska i in., 2016). Osoby po udarze
mozgu czesto obwiniajg siebie za wystapienie choroby, dlatego istotne jest zapewnienie im
kompleksowego wsparcia psychologicznego oraz otoczenie ich odpowiednia opieka i troska.

Adaptacja do naglej niepelnosprawnosci stanowi ztozony proces psychologiczny.
Zrozumienie dynamiki emocjonalnej tego procesu utatwia model pieciu etapéw reagowania
na strate autorstwa E. Kiibler-Ross (1979), obejmujacy kolejno: zaprzeczenie, gniew,
targowanie sig, depresje oraz akceptacje. Nalezy jednak podkresli¢, ze etapy te nie tworza
sztywnej, linearnej sekwencji, lecz stanowia schemat ulatwiajacy zrozumienie zlozonosci
reakgji emocjonalnych. Pacjenci moga powraca¢ do wczesniejszych etapow lub doswiadczac
kilku z nich jednoczesnie.

Kluczem do zapewnienia odpowiedniego wsparcia emocjonalnego po udarze mézgu
sa rowniez cierpliwo$¢ oraz edukacja pacjenta ijego bliskich. Rodzina powinna miec¢
$wiadomos¢, z jakimi trudnosciami mierzy si¢ osoba po udarze, a takze rozumie¢, ze niektore
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zachowania moga wynika¢ z koniecznosci ponownego uczenia si¢ regulowania i wyrazania
emocji (Kiibler-Ross, 1979). W wielu przypadkach niezbedne moze okazac si¢ rowniez
wsparcie neuropsychologa oraz zastosowanie farmakoterapii, ktorej celem jest tagodzenie
zaburzen emocjonalnych i poprawa funkcjonowania pacjenta, co moze wspierac jego proces
rehabilitacji.

NEUROPLASTYCZNOSC JAKO PODSTAWA PROCESOW NAPRAWCZYCH
1 ZRODLO NADZIEI NA POPRAWE FUNKCJONOWANIA PO UDARZE MOZGU

Przez wiele lat w medycynie dominowat poglad, ze mdzg dorostego cztowieka jest struktura
niezmienna, a uszkodzenie neuronéw prowadzi do nieodwracalnej utraty petnionych przez
nie funkci (Karwowska iin., 2016). Wspolczesna medycyna podwazyla to przekonanie,
wskazujac na istnienie neuroplastycznosci, czyli zdolno$ci moézgu do reorganizacji oraz
przejmowania utraconych funkgji przez jego nieuszkodzone obszary. Aby jednak proces ten
mogt zachodzi¢ efektywnie, konieczna jest dlugotrwata, intensywna iodpowiednio
ukierunkowana rehabilitacja (Tomaszewska, 2023). Mdzg reorganizuje si¢ przede wszystkim
pod wplywem aktywnej i powtarzalnej stymulacji, dlatego systematycznos¢ ¢wiczen ma
kluczowe znaczenie w procesie odzyskiwania sprawnosci. Szczegdlna podatnos¢ mozgu na
zmiany wystepuje w pierwszych miesigcach po udarze, dlatego wiasnie w tym okresie
intensywnos$¢ rehabilitacji moze mie¢ istotne znaczenie dla dalszego poziomu sprawnosci
pacjenta (Tomaszewska, 2023). Istotne jest rowniez, aby ¢wiczenia byly dla chorego znaczace
i odpowiadaly jego rzeczywistym potrzebom. Mozg latwiej przyswaja zadania i ruchy, ktore
maja zastosowanie w codziennym zyciu, niz czynnosci pozbawione praktycznego znaczenia.

Waznym przestaniem dla chorych iich rodzin jest fakt, ze cho¢ najwigksze postepy
mozna zaobserwowac na poczatku, neuroplastycznos¢ nie konczy sie nigdy. Nawet wiele lat
po udarze moézg zachowuje zdolnos$¢ do zmian, jednak proces ten wymaga wéwczas wiekszej
cierpliwosci i czasu (Adamczyk, 2003).

Neuroplastyczno$¢ jest dowodem na to, ze diagnoza po udarze nie musi by¢
wyrokiem, lecz moze stanowi¢ poczatek nowego procesu uczenia sie. Kazda godzina
spedzona pod okiem spegcjalistow zrdéznych dziedzin jest wazna istanowi kolejny krok
w kierunku odzyskiwania sprawnosci przez chorego. Umacnia go réwniez w przekonaniu, ze
systematyczna praca i zaangazowanie sa niezbedne do osiagniecia oczekiwanych efektow
(Roznowska, 2006).

OBCIAZENIA FINANSOWE I WSPARCIE INSTYTUCJONALNE

Udar mézgu stanowi nie tylko naglty stan zagrozenia zycia, ale rOwniez wiaze si¢ ze znacznym
obciazeniem ekonomicznym, dotykajacym zaréwno system ochrony zdrowia, jak
i bezposrednio budzetéow domowych pacjentéw. Leczenie farmakologiczne, specjalistyczna
opieka lekarska, atakze intensywna neurorehabilitacja, ktéra ze wzgledu na ograniczenia
refundacyjne czesto wymaga korzystania z prywatnych $wiadczen, wiaza sie ze znacznymi
naktadami finansowymi (Adamczyk, 2003). Dodatkowe koszty obejmuja zakup niezbednych
rzeczy medycznych (wézkéw inwalidzkich, ortez, t6zek rehabilitacyjnych, materiatéw
chtonnych) oraz adaptacje architektoniczng przestrzeni mieszkalnej do mozliwosci
ruchowych chorego. Sytuacje finansowa komplikuje fakt, iz udar moézgu czesto dotyczy oséb
w wieku produkcyjnym, co skutkuje nagla utrata dochodéw (Tomaszewska, 2023).
Obcigzenie to dotyczy rdwniez najblizszej rodziny pacjenta. Przejecie obowigzkow
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opiekunczych przez opiekuna nierzadko wiaze si¢ zkoniecznoscia ograniczenia lub
rezygnacji z aktywnosci zawodowej, atakze z catkowitg reorganizacja dotychczasowego
rytmu dnia.

System wsparcia dla pacjenta po udarze mdzgu funkcjonuje w Polsce dwutorowo,
obejmujac $wiadczenia medyczne oraz pomoc spoteczna. Sprawna nawigacja w procedurach
formalnych ma istotne znaczenie dla optymalizacji dlugoterminowej opieki nad chorym (NFZ,
2024).

Wsparcie medyczne (NFZ)

W ramach s$wiadczen gwarantowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia pacjentom
przystuguja: (1) oddzialy rehabilitacji neurologicznej - dedykowane pacjentom w pierwszych
tygodniach imiesiagcach po wystapieniu incydentu ostrego; (2) rehabilitacja domowa -
przeznaczona dla chorych ze znacznym stopniem niepetlnosprawnosci, u ktorych deficyty
motoryczne uniemozliwiaja samodzielne dotarcie do placowek ambulatoryjnych; (3)
pielegniarska opieka dlugoterminowa - obejmujaca wizyty personelu pielegniarskiego
w srodowisku domowym (m.in. podawanie lekéw, zmiana opatrunkéw, profilaktyka
przeciwodlezynowa); (4) zaklady opiekuniczo-lecznicze (ZOL) - przeznaczone dla pacjentow,
ktorzy zakonczyli leczenie szpitalne, lecz ze wzgledu na stan zdrowia wymagaja
catodobowego nadzoru medycznego, ktérego rodzina nie jest w stanie zabezpieczy¢.

Wsparcie spoteczne i finansowe (PZON / PCPR / ZUS)

Wsparcie instytucjonalne opiera si¢ na rozdzieleniu kompetencji miedzy rdzne organy

administracji paristwowej i samorzadowej:

— Orzecznictwo - podstawowym etapem jest wuzyskanie orzeczenia o stopniu
niepelnosprawnos$ci. Nalezy podkresli¢, ze dokument ten wydawany jest przez
Powiatowy (lub Miejski) Zespot ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci (PZON/MZON).
Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie (PCPR) odpowiada za pozZniejsza dystrybucje
srodkéw pomocowych (np. dofinansowanie turnuséw rehabilitacyjnych czy likwidacji
barier architektonicznych). Niezaleznie od tego systemu, Zaklad Ubezpieczen
Spotecznych (ZUS) prowadzi wlasne orzecznictwo do celéw rentowych (orzekanie
o niezdolnosci do pracy i niezdolnosci do samodzielnej egzystenciji).

— Swiadczenia finansowe - w zaleznosci od wydanych orzeczer, choremu moze
przystugiwad renta z tytutu niezdolnosci do pracy. Niezbedne jest rozréznienie dwdch
form wsparcia: zasitku pielegnacyjnego (wyplacanego ze srodkéw pomocy
spofecznej/gminy na podstawie orzeczenia PZON) oraz dodatku pielegnacyjnego
(wyplacanego przez ZUS osobom z orzeczong niezdolnoscia do samodzielnej egzystengji
lub po ukonczeniu 75. roku zycia). Zgodnie z polskim prawodawstwem, wymienione
$wiadczenia wykluczaja si¢ wzajemnie i nie moga by¢ pobierane jednoczesnie.

Prawidlowe zrozumienie i skoordynowanie procedur administracyjnych pozwalaja na
zapewnienie ciaglosci opieki nad chorym. Stabilizacja sytuacji bytowej rodziny przyczynia sie
do obnizenia poziomu stresu opiekunow, co z kolei moze stworzy¢ korzystniejsze warunki

dla procesu usprawniania pacjenta (Tomaszewska, 2023).
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STUDIUM PRZYPADKU - PACJENT Z LEWOSTRONNYM UDAREM MOZGU

W badaniu zastosowano metode indywidualnego studium przypadku. Material badawczy
stanowily dokumentacja medyczna, poglebiony wywiad z Zona pacjenta oraz informacje
dotyczace jego wieloletniego funkcjonowania w srodowisku domowym. Badanie
przeprowadzono za zgoda pacjenta oraz jego zony na wykorzystanie zgromadzonych
informacji w celach naukowych. Dane umozliwiajace bezposrednia identyfikacje zostaty
pominiete lub zmienione w celu zachowania anonimowosci i poufnosci.

Opis przypadku dotyczy pacjenta - Tadeusza, obecnie w wieku 78 lat (stan na 2026
rok). W dniu 22 pazdziernika 2010 roku, w wieku 62 lat, po powrocie z prac rolniczych,
u pacjenta wystapity nagte zaburzenia artykulacji. Mowa stala si¢ belkotliwa, niewyrazna
i niezrozumiata dla otoczenia. Zona pacjenta, prawidtowo rozpoznajac wystepujace objawy
jako stan zagrozenia zycia, niezwlocznie wezwala Zespdt Ratownictwa Medycznego, ktory
przetransportowal Tadeusza do szpitala. Wykonane w szpitalu badanie obrazowe -
tomografia komputerowa - potwierdzito wystapienie udaru niedokrwiennego.

Poczatkowy stan kliniczny pacjenta byt oceniany jako stabilny, do tego stopnia, iz
rozwazano wypis ikontynuacje diagnostyki w trybie ambulatoryjnym. Jednak w trzeciej
dobie hospitalizacji, w godzinach nocnych, nastapilo gwaltowne pogorszenie obrazu
klinicznego, co jest zjawiskiem nierzadkim w fazie ostrej udaru mézgu zwigzanym m.in.
z narastaniem obrzeku moézgu wokot ogniska niedokrwiennego. U chorego rozwinelo sie
catkowite porazenie prawostronne (hemiplegia obejmujaca konczyne gorna i dolng) oraz
afazja ruchowa (motoryczna typu Broca) w wyniku rozleglego niedokrwienia struktur lewej
polkuli mozgu. Pacjent utrzymat zdolnos¢ percepcyjna irozumienie komunikatéw
werbalnych, jednak utracil mozliwo$¢ mowy spontanicznej. Pelna $wiadomos¢ wiasnych
deficytow, polaczona z nagla bariera w przekazywaniu intengji, stanowita dla chorego zrédio
silnej frustracji oraz przewleklego napigcia nerwowego, charakteryzujaca si¢ drazliwoscig
i wahaniami nastroju w pierwszych tygodniach po zachorowaniu.

Szczegdlnie istotnym  zjawiskiem neuropsychologicznym zaobserwowanym
w opisywanym przypadku jest zachowanie tzw. mowy zautomatyzowanej. Mimo glebokiej
afazji motoryczneji znaczacych trudnosci z wypowiedzig podstawowych stéw w codziennym
dialogu, pacjent potrafi plynnie recytowa¢ wieczorne modlitwy, odmawia¢ rézaniec oraz
$piewac znane pie$ni (m.in. ,Barke”). Obserwowane zjawisko jest zgodne z opisywanym
w literaturze mechanizmem kompensacyjnym, w ktérym mowa zautomatyzowana oraz
wyuczone sekwencje muzyczne moga by¢ podtrzymywane przez zachowane struktury
prawej polkuli oraz osrodki podkorowe, mimo uszkodzenia obszaréow jezykowych lewej
poltkuli, w tym okolicy Broki.

W  sferze codziennego jezyka spontanicznego u pacjenta wyksztalcita sie
charakterystyczna stereotypia slowna. Chory postuguje si¢ zautomatyzowanym, statym
zwrotem (w tym przypadku fraza: ,chodz no pokaz”), ktéry w zaleznosci od kontekstu
sytuacyjnego itowarzyszacej gestykulacji przyjmuje rdéznorodne znaczenia m.in. do
sygnalizowania présb kierowanych do innych, prosby o podanie przedmiotu czy wskazania
konkretnego miejsca w przestrzeni.

Codzienna komunikacja z otoczeniem opiera si¢ na strategii pytant zamknietych oraz
wysokiej intuicji srodowiska rodzinnego. Gléwny opiekun (Zona) konstruuje komunikaty
w sposob umozliwiajacy pacjentowi odpowiedz twierdzaca lub przeczaca, gtéwnie poprzez
potakiwanie, zaprzeczanie ruchem glowy lub krotkie stwierdzenia- tak/nie). Ponadto, system
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ten ma charakter asymetryczny, Zona Pacjenta peni role gtéwnego nadawcy informagji
biezacych, podczas gdy chory przyjmuje role aktywnego odbiorcy, zachowujac peine
rozumienie przekazu.

Proces wczesnej rehabilitacji rozpoczat si¢ w 10. dobie od zachorowania na
specjalistycznym oddziale rehabilitacyjnym, gdzie pacjent spedzil kilka tygodni. Dalsze
usprawnianie przybralo forme systematycznej opieki dtugoterminowej w domu. W latach
2011-2021 chory rutynowo uczestniczyl w sesjach terapeutycznych (dwie jednogodzinne
wizyty specjalistoéw tygodniowo), ktére uzupetniano panstwowymi turnusami sanatoryjnymi.
Celem terapii bylo zapobieganie spastycznosci migéni oraz nauka podstawowych czynnosci
zyciowych od nowa.

W 2015 roku ciaglo$¢ procesu usprawniania zostata zakiocona. Podczas spaceru
pacjent stracil rownowage, aw wyniku upadku doznal urazu, tj. ztamania obojczyka.
Zdarzenie to skutkowalo nie tylko przymusowym unieruchomieniem iregresem
wypracowanych funkcji motorycznych, ale przede wszystkim wtérnym obniZzeniem nastroju
iutrata motywacji do ¢wiczen. Powrdt do systematycznej pracy nastapil dopiero po
catkowitym zro$nieciu i wymagat intensywnego wsparcia psychicznego ze strony srodowiska
rodzinnego.

Kwestie formalno-prawne zostaty niezwlocznie uregulowane przez zong pacjenta po
wystapieniu udaru. Pacjent uzyskat orzeczenie o znacznym stopniu niepelnosprawnosci.
Zabezpieczenie socjalne poczatkowo opierato si¢ na wsparciu z Miejskiego Osrodka Pomocy
Rodzinie (MOPR), natomiast po ukonczeniu przez pacjenta 75. roku zycia, gtéwnym
$wiadczeniem stabilizujacym budzet domowy stal sie ustawowy dodatek pielegnacyjny
wyplacany przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych (ZUS).

Obecnie (po 14 latach od udaru) 78-letni pacjent funkcjonuje w oparciu o silnie
ustrukturyzowana rutyne domowa. Rygorystyczne przestrzeganie stalego harmonogramu
stanowi dla niego fundamentalny mechanizm redukgi leku iutrzymania poczucia
bezpieczenstwa, typowy dla pacjentéw z uszkodzeniami lewopotkulowymi. Kazdy dzien
rozpoczyna si¢ od niezmiennej serii zaje¢: porannych czynnosci higienicznych (samodzielne
golenie sie), ubierania oraz Scielenia t6zka. Wysoce schematyczny charakter przybraly
rowniez nawyki zywieniowe pacjenta. Chory akceptuje positki przygotowywane wylacznie
przez zone- na $niadanie niezmiennie spozywa tylko kanapki z wedling, a na obiad zawsze
pacjent musi zjes¢ ziemniaki.

W  zakresie aktywnosci poznawczej dominujaca czynnoscia pacjenta jest
wielogodzinne $ledzenie telewizyjnych serwisow informacyjnych i wiadomosci ze Swiata.
Chory w pelni samodzielnie obstuguje pilot. Zwieniczeniem kazdego dnia jest staty rytuat
wieczornego rozanca.

Wypadek z przeszlosci, skutkujacy urazem izlamaniem obojczyka, wyksztatcit
u pacjenta kinezjofobie¢ (paralizujacy lek przed ruchem iponownym upadkiem). Chory
porusza sie¢ przy pomocy kuli ortopedycznej, jednak wykazuje niechetny stosunek do
korzystania z niej. Ze wzgledu na bariere afatyczna, pacjent odczuwa wstyd przed interakcja
w obcych miejscach, co prowadzi do wtdrnego wycofywania si¢ ze Srodowiska zewnetrznego.
Aktywnos$¢ spacerowa zostata zredukowana do minimum, jesli nastepuje, odbywa sie
wylacznie po doskonale znanych, statych Sciezkach, w towarzystwie Zony, w obrebie
wlasnego osiedla, co gwarantuje mu niezbedne poczucie kontroli nad otoczeniem.

Istotna role w procesie funkcjonowania Tadeusza po udarze odegrata jego Zona,
Krystyna. Od poczatku choroby przeorganizowata swoje codzienne zycie, dostosowujac je do
potrzeb meza i przejmujac wiekszos¢ obowigzkéw zwiazanych zjego opieka. Stata sie nie
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tylko jego glownym opiekunem, ale réwniez waznym ogniwem w procesie komunikacji
i codziennego funkcjonowania. Pomimo uptywu lat oraz wtasnego podesztego wieku nadal
aktywnie uczestniczy w opiece nad mezem, zapewniajac mu poczucie bezpieczenstwa
i ciagtos¢ wsparcia. Przypadek Tadeusza pokazuje, jak istotna role w procesie powrotu do
sprawnosci i adaptacji do zycia po udarze moze odgrywac najblizsze otoczenie pacjenta.
Obecno$¢ izaangazowanie zony stanowia wazny element codziennego funkcjonowania
chorego, szczegdlnie w sytuacji utrzymujacych sie zaburzen komunikacji. Jej wsparcie
pozwala pacjentowi na aktywne uczestnictwo w zyciu rodzinnym oraz utatwia mu radzenie
sobie z ograniczeniami wynikajacymi z afazji.

PODSUMOWANIE

Udar moézgu stanowi jedno z najbardziej radykalnych i wielowymiarowych doswiadczen,
jakie moga dotkna¢ pacjenta oraz jego rodzine. Jak wykazano w niniejszym opracowaniu,
nastepstwa udaru mozgu wykraczaja daleko poza sfere fizyczna. Uderzaja one w fundamenty
relacji miedzyludzkich poprzez bariere afazji, zmieniaja dynamike emocjonalng, a takze
znaczaco wplywajq na stabilnos¢ ekonomiczng i organizacyjna rodziny. Jednak wspdtczesna
rehabilitacja, wsparta wielokierunkowymi metodami terapii oraz formami komunikacji
wspomagajacej i alternatywnej, otwiera szerokie mozliwosci poprawy jakosci zycia pacjenta,
nawet w przypadku glebokich i utrwalonych deficytow neurologicznych.

Przytoczona historia 78-letniego pacjenta, ktory od kilkunastu lat funkcjonuje
z rozleglymi nastepstwami udaru niedokrwiennego lewej pétkuli, stanowi wyrazna ilustracje
faktu, ze proces readaptacji nie koriczy sie na wypisie ze szpitala. W istocie jest to trwajace cale
zycie wyzwanie, wymagajace nieustannej plastycznosci zaréwno od samego chorego, jak i od
jego otoczenia. Analizowany przypadek rzuca swiatlo na zdolnosci kompensacyjne ludzkiego
ukladu nerwowego. Nie sposéb jednak méwic o sukcesie dtugoterminowej rehabilitacji, nie
wspominajac o nieocenionej roli inieztomnej determinacji opiekunéw o0sob chorych.
Zaadaptowanie srodowiska domowego do potrzeb pacjenta, wypracowanie indywidualnego
systemu komunikacji opierajacego si¢ na intuicji i pytaniach zamknietych oraz przejecie przez
zoneg roli domowego terapeuty, to filary, na ktérych opiera sie codzienne funkcjonowanie
chorego. To wtasnie ta bezwarunkowa bliskos¢, wsparta systematyczna praca i gotowoscia do
rezygnacji z wlasnego komfortu, okazuje si¢ najskuteczniejszym lekarstwem na wstyd,
frustracje ispoteczng izolacje, jakie niesie ze soba choroba. Przypadek ten pokazuje, ze
medycyna moze uratowac zycie, jednak to obecnos¢, zaangazowanie i wsparcie najblizszych
pomagaja pacjentowi odnalez¢ jego wartos¢ i sens na nowo.
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ABSTRACT
This article analyzes the consequences of ischemic stroke, focusing on motor, cognitive, and emotional
impairments. The first part of the paper provides an overview of the underlying neurological
mechanisms, the specific characteristics of aphasia, and relevant psychological aspects. The central
element of the article is a case study of a patient who experienced a left-hemisphere stroke resulting in
aphasia. Particular attention is also paid to the role of close family members and significant others in
the recovery process. The analysis illustrates the dynamics of regaining functional abilities through the
use of multiple rehabilitation approaches. The findings highlight that successful recovery depends not
only on rehabilitation but, above all, on the quality of relationships with close others and the acceptance
of a new way of living after stroke.
Keywords: stroke, aphasia, functional ability, close others
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ABSTRAKT

Artykul porusza kwestie wptywu choroby nowotworowej na codzienne funkcjonowanie pacjentow,
uwzgledniajac zaréwno fizyczne, jak i psychiczne skutki choroby oraz leczenia. Omoéwiono kwestie
niepelnosprawnosci onkologicznej, wskazujac, ze osoby chore czesto doswiadczaja ograniczen
w samodzielnym Zyciu i wymagaja wsparcia. Nowotwor zlosliwy narusza sprawnos¢ organizmu,
w zwigzku z czym pacjenci moga otrzymac orzeczenie o niepelnosprawnosci. Zwrdcono uwage na
znaczenie edukagji i profilaktyki, ktore pozwalaja zwigkszy¢ swiadomos¢ spoleczenstwa na temat
ryzyka zachorowania, objawdéw nowotworéw imozliwosci leczenia. Podkre$lono role wsparcia
psychologicznego, w tym psychoedukacji i psychoonkologii, ktéra ma na celu utatwienie pacjentom
iich rodzinom radzenia sobie z choroba oraz skutkami leczenia. Omoéwiono réwniez proces powrotu
do normalnosci po chorobie, ktory jest stopniowy, wymaga czasu i wsparcia, ajednoczesnie moze
prowadzi¢ do przewarto$ciowania zycia i odzyskania aktywnosci zawodowej oraz spotecznej. Artykut
podkresla, ze pomimo trudnosci i ograniczen w codziennym funkcjonowaniu, zycie pacjentéw moze
stopniowo wraca¢ do normy, a odpowiednie wsparcie edukacyjne i psychologiczne zwigksza szanse na
pelniejsze uczestnictwo w zyciu spotecznym. Jednoczesnie wskazano na wybrane bariery systemowe,
ktdre utrudniajg powrot do normalnosci. Jednoczes$nie wskazano na wybrane bariery systemowe, ktdre
utrudniaja powrdt do normalnosci.

Stowa kluczowe: nowotwory zlosliwe, niepelnosprawnos¢ onkologiczna, codzienne funkcjonowanie

WPROWADZENIE

Jeszcze do XX wieku nowotwory byly uwazane za choroby nieuleczalne, a jedyna dostepna
metoda leczenia pozostawata chirurgia. Do niedawna choroba nowotworowa byta wstydliwa,
czesto ukrywana i traktowana jako temat tabu. Aktualnie jednak o nowotworach ztosliwych
mowi sie coraz otwarciej i czesciej (Goslinski, 2025a). Dzigki temu osoby dotkniete choroba
czesciej badaja sie i moga wykry¢ chorobe we wczesniejszym stadium. Moga czu¢ si¢ mniej
wykluczone i bardziej wspierane w codziennym zyciu. Pacjenci onkologiczni aktualnie czesto
maja realne szanse na pokonanie choroby. Dzisiejsza terapia przeciwnowotworowa przynosi
coraz lepsze efekty i zwigeksza szanse na wyzdrowienie (Paleczna, 2019). Bardzo duzo osob
aktualnie choruje. Nowotwory zlodliwe naleza dzi§ do najpowszechniejszych
i najniebezpieczniejszych chorob, stanowiac powazny problem zaréwno zdrowotny, jak
i spoteczny. Wedtug danych Krajowego Rejestru Nowotworow (KRN), w 2023 roku w Polsce
odnotowano 192 922 nowych zachorowan na nowotwory zlosliwe. Na nowotwor ztosliwy
choruja takze dzieci. W 2023 roku w Polsce odnotowano 1234 nowe zachorowania na
nowotwory u dzieci (Didkowska i in., 2025). Rozpoznanie choroby nowotworowej u dziecka
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jest trudnym doswiadczeniem, ktére wiaze si¢ z istotnymi zmianami w zyciu dziecka i jego
rodziny.

Informacje o chorobie nowotworowej pacjentowi trudno jest przyja¢. Otrzymanie
diagnozy jest dla pacjenta niezwykle traumatycznym przezyciem, wywotujacym silny wstrzas
emocjonalny. Pacjent zmaga si¢ wowczas z szokiem, smutkiem, rozpacza, a takze znacznym
lekiem przed przyszloscia. Po potwierdzeniu choroby strach czesto narasta, obejmujac decyzje
dotyczace mozliwych metod leczenia oraz nieuchronny bdl towarzyszacy zaawansowanemu
nowotworowi (Komendarek-Kowalska, 2018). Pomimo ze choroba nowotworowa
wprowadza istotne zmiany w zyciu pacjentéw, osoby te wciaz staraja sie funkcjonowac
normalnie.

Celem niniejszego artykutu jest omowienie niepetnosprawnosci jako skutku choroby
onkologicznej, przedstawienie codziennego funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia
onkologiczng, a takze ukazanie roli edukacji i wsparcia w zyciu pacjentéow onkologicznych
iich rodzin. Artykul omawia réwniez proces powrotu do codziennego zycia po chorobie
nowotworowej oraz wybrane bariery systemowe, z ktérymi mierza sie¢ pacjenci onkologiczni.

CHOROBA ONKOLOGICZNA JAKO PRZYCZYNA NIEPEENOSPRAWNOSCI

Choroby nowotworowe, zaréwno w trakcie leczenia, jak ipo jego zakonczeniu, czesto
prowadza do trwatych lub dtugotrwalych trudnosci w funkcjonowaniu. Wiele osob
z diagnoza onkologiczna doswiadcza ograniczen w codziennym zyciu, co uzasadnia
mozliwo$¢ starania sie o orzeczenie o niepelnosprawnosci. Stopien niepetnosprawnosci
u pacjentéw onkologicznych moze by¢ lekki, umiarkowany lub znaczny, w zaleznosci od
stopnia naruszenia sprawnosci organizmu (Marusia, 2024).

Nowotwor ztosliwy niesie za soba wiele negatywnych konsekwengji. Rozpoznawanie
choroby nowotworowej oraz jej leczenie to proces, ktdry powoduje liczne skutki niepozadane,
pogarszajace zarowno fizyczny, jak i psychiczny komfort zycia chorego (Bielesz i in., 2015).
Przykladem moga byc¢ problemy emocjonalne. Lek jest najczestszym zaburzeniem
emocjonalnym, ktéry towarzyszy osobie chorujacej na raka. Im bardziej zaawansowane
stadium choroby iim diuzszy czas leczenia, tym mniejsza wydolnos¢ organizmu pacjentow
(Komendarek-Kowalska, 2018). Do objawow szczegdlnie dotkliwych nalezy bol, ktéry nalezy
do najbardziej problematycznych objawdéw ijest jednym z powoddéw leku przed postepem
choroby nowotworowej (Komendarek-Kowalska, 2018).

Wspolczesne leczenie onkologiczne opiera si¢ na terapii skojarzonej, taczacej rézne
metody, takie jak: chirurgia; chemioterapia; radioterapia; immunoterapia; hormonoterapia;
terapia celowana (Richter i in., 2021).

Chociaz kompleksowe leczenie realnie zwigksza szanse na wyleczenie, niestety nie jest
obojetne dla organizmu. Chirurgia moze powodowac¢ dziatania niepozadane, takie jak blizny,
bdl czy ograniczenie sprawnosci. Chemioterapia, mimo swojej skutecznosci, charakteryzuje
si¢ wieloma skutkami ubocznymi, co wplywa niekorzystnie na jakos$¢ zycia chorych osob
(Ryznar-Zargba, 2023). Najpopularniejsze skutki uboczne chemioterapii to tysienie, zmeczenie
czy mdlosci. Chemioterapia moze powodowac takze kardiotoksycznos¢, powiklania
neurologiczne, zaburzenia odpornosci, powiktania nefrologiczne, hematologiczne oraz
naczyniowe (Kancik iin., 2014). Podobnie radioterapia moze powodowa¢ skutki uboczne,
ktore pojawiaja si¢ nawet wiele lat po zakonczeniu leczenia i czesto maja charakter trwaty
(Richter i in., 2021). Do najczestszych skutkéw ubocznych radioterapii naleza m.in. ostabienie,
brak taknienia, zmiany we krwi, odczyny skorne i sluzéwkowe, utrata wloséw oraz reakcje ze
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strony ukfadu pokarmowego, oddechowego i moczowego (Gosliniski, 2019a). Po radioterapii
wystepuje zwiekszone ryzyko wtornych nowotwordw. Immunoterapia wiaze si¢ z innymi
dziataniami niepozadanymi niz chemioterapia, poniewaz jej mechanizm opiera si¢ na
pobudzeniu uktadu odpornosciowego, co moze prowadzi¢ do reakcji autoimmunologicznych.
W niektorych przypadkach moga rozwina¢ sie powazne powiklania, takie jak
autoimmunologiczne zapalenie jelita grubego, watroby, przysadki, tarczycy czy skory
(Kochanowska, 2016). Hormonoterapia moze powodowa¢ m.in. uderzenia goraca i poty,
zmiany nastroju izmeczenie, spadek libido, przyrost masy ciata, bdle stawow i miesni,
osteoporoze, zaburzenia snu, zawroty glowy, zwigkszone ryzyko =zakrzepicy oraz
dolegliwosci zotadkowo-jelitowe (Saleta, 2025). Mimo Ze terapia celowana dziala gléwnie na
komorki nowotworowe, moze powodowac zmeczenie, zmiany skoérne, zaburzenia uktadu
pokarmowego, krwi i ukladu nerwowego, a takze problemy z watroba, nerkami, sercem czy
odpornoscia (Sochacka, 2024). Nierzadko wystepuja odlegle skutki choroby ileczenia
onkologicznego, ktére moga by¢ odczuwane przez cale zycie. U niektdrych pacjentow
onkologicznych po chemioterapii moze wystapic ostabienie funkcji poznawczych, okreslane
jako ,chemobrain” (Gotota, Borkowska, 2015). Innym skutkiem ubocznym, ktoéry moze
wystepowac po zakonczeniu leczenia jest zespdl przewleklego zmeczenia (Kultys, 2021).
Zespol stresu pourazowego (PTSD) iinne problemy psychiczne moga by¢ skutkiem
ubocznym leczenia onkologicznego i utrzymywac sie przez cale zycie. Takich powiktan jest
wiele. U wszystkich pacjentow onkologicznych konieczne jest cigglte monitorowanie stanu
zdrowia. Uwielu o0s6b  wystepuja odlegte  niepozadane efekty leczenia
przeciwnowotworowego, czesto o charakterze przewleklym (Goslinski, 2023). Zaréwno sama
choroba nowotworowa, jak ijej leczenie, naruszaja sprawnos¢ organizmu, moga prowadzic¢
do trwatych lub dlugotrwatych ograniczen funkcjonowania, ktére wptywaja na zdolnos¢ do
samodzielnego wykonywania codziennych czynnosci. Konsekwencja nowotworu ztosliwego
moze by¢ zatem powstanie réznego rodzaju niepetnosprawnosci (Antoszewska, 2006, za:
Pluta, 2020).

CODZIENNE FUNKCJONOWANIE OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
ONKOLOGICZNA

Nowotwor zlosliwy ma wplyw na codzienne funkcjonowanie pacjenta. Choroby
nowotworowe maja charakter przewlekly, poniewaz wiaza si¢ z dlugotrwatym przebiegiem,
koniecznoscia stalej kontroli medycznej oraz czesto skutkuja ograniczeniem dotychczasowej
aktywnosci pacjenta (Pluta, 2020). Dtugotrwaly przebieg choroby sprawia, ze osoba chora
musi na wiele miesiecy, a czesto i lat, dostosowac swoje zycie do nowych warunkéw, godzac
si¢ z koniecznoscia stalej kontroli lekarskiej oraz ograniczeniem niektdrych wczesniejszych
zajec i obowiazkow.

Pojawienie si¢ choroby nowotworowej zaburza dotychczasowy tryb Zycia, co sklania
do poszukiwania informacji pozwalajacych zdoby¢ wiedze iumiejetnosci niezbedne do
radzenia sobie z codziennymi wyzwaniami w nowej sytuacji zyciowej (Mianowski, 2023).
Choroba wymusza wprowadzenie zmian w codziennym zyciu. Pacjent chorujacy na
nowotwor znajduje si¢ w nowej sytuacji, zmienia sie u niego sposéb zycia, funkcje rodzinne
i spoteczne, a przyszlos¢ staje sie¢ mniej przewidywalna. Towarzysza temu rowniez glebsze
rozwazania nad dotychczasowym zyciem i jego sensem. (Bielesz i in., 2015). U wielu osob po
otrzymaniu diagnozy pojawia si¢ niedowierzanie, trudnosci z zasypianiem, lek, a takze
natretne mysli. Dotychczasowe obowiazki, jak praca czy szkota, schodza na dalszy plan. W ich
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miejsce pojawia si¢ regularne chodzenie na wizyty lekarskie, konfrontowanie si¢ ze
specjalistyczna terminologia medyczna oraz kolejne badania i procedury, w tym wiele pobran
krwi i rézne formy leczenia. Wraz z kolejnymi etapami leczenia zmienia si¢ réwniez sposob,
wjaki pacjenci przezywaja swoja sytuacje. Poczatkowy ostry stres moze przechodzi¢
w chroniczny zespot stresu pourazowego (PTSD) (Niemiec, 2023).

Nowotwdr, wbrew powszechnym opiniom, nie wyklucza catkowicie zycia
spotecznego. W niektdrych przypadkach mozliwe jest taczenie pracy z leczeniem, a terapia
onkologiczna nie musi uniemozliwia¢ wykonywania obowiazkéw zawodowych (Fundacja
Onkologiczna - Alivia, 2022) Pomimo koniecznej statej kontroli lekarskiej, znaczna czes$¢ osob,
ktore nie byly aktywne zawodowo w trakcie choroby, po leczeniu onkologicznym wraca do
pracy. Jest to dla nich korzystne. Z badania wynika, ze pacjenci, ktorzy przeszli leczenie
nowotworowe i nie wrdcili do pracy, odczuwajq wyzszy poziom depres;ji, leku i stresu niz ci,
ktorzy sa aktywni zawodowo (Lieb i in., 2022). Jednak powro6t do aktywnosci zawodowej po
chorobie ma charakter indywidualny. Dla wielu os6b ponowne podjecie pracy po zakonczeniu
leczenia jest wazne, gdyz poprawia sytuacje materialng, wzmacnia poczucie stabilnosci
inadaje zyciu sens. Jednoczes$nie tempo pracy izakres obowiazkow moga przekraczac
aktualne mozliwosci fizyczne pacjenta, a pracodawcy czesto obawiaja si¢ obnizonej
efektywnosci lub nawrotu choroby. W efekcie powroét do wczesniejszej roli zawodowej po
dtuzszej przerwie bywa utrudniony (Biernacka, 2017). Sposéb, w jaki pacjent radzi sobie na co
dzien, zalezy od zastosowanej metody leczenia oraz od indywidualnej reakgji organizmu na
leczenie. Najmniej problemdéw w codziennym funkcjonowaniu zgtaszaja pacjenci poddani
wylacznie zabiegowi operacyjnemu, natomiast najwiecej trudnosci wystepuje u oséb, ktore
przeszly jednoczesnie radioterapig, chemioterapie i operacje (Smolen i in., 2020). Oznacza to,
ze codzienne zycie nie zawsze ulega znacznym zmianom. Nie jest to rdwnoznaczne z tym, ze
chirurgia jest obojetna dla organizmu. Wszystko zalezy od indywidualnej sytuacji.

Osoby chore na nowotwor zlodliwy czesto czuja sie¢ samotne. Pacjenci czesto
podkreslaja, Ze przez chorobe sprawdza sig, ktdrzy znajomi i przyjaciele naprawde przy nich
sa (Kowalczyk, 2013). Odsunigcie si¢ bliskich powoduje, Ze osoby te jeszcze bardziej cierpia.
Ludzie nie wiedza, jak si¢ zachowa¢, co powiedzie¢ ani jak udzieli¢ wsparcia. W efekcie osoby
z otoczenia chorego moga bagatelizowac jego stan zdrowia, modyfikowa¢ komunikacje, aby
byta zgodna z normami spotecznymi, a nawet unika¢ kontaktu. Sam pacjent, pod wpltywem
kulturowych wyobrazen na temat choroby, moze wycofywac sie zrelacji spotecznych
z osobami zdrowymi (Gmiterek, 2016). W przypadku dzieci chorych na nowotwory ztosliwe,
czeste hospitalizacje oraz ograniczenia wynikajace zchoroby wplywaja na trudnosci
w adaptacji i nawiazywaniu relacji, co moze prowadzi¢ do izolacji lub odrzucenia ze strony
zdrowych dzieci (Golebiowska iin., 2012). Czesto osoby zta choroba maja problemy
z zaakceptowaniem zmian w wygladzie, co wplywa tez na poczucie wtasnej atrakcyjnosci.
W rodzinach z choroba nowotworowa zmienia si¢ czesto sytuacja materialna, poniewaz
zdarza sig, ze znaczna cze$¢ finansOw jest przeznaczana na leczenie osoby chorej (Kowalczyk,
2013). Choroba nowotworowa moze prowadzi¢ do obnizenia dochodéw rodziny oraz
generowa¢ wysokie koszty zwigzane z leczeniem, zakupem lekéw i sprzetu medycznego,
rehabilitacja, dojazdami do placdwek medycznych czy konieczno$cia korzystania z platnej
opieki, np. pielegniarskiej (Biernacka, 2017).

Choroba nowotworowa wprowadza w zycie pacjentow duze zmiany. Wymusza
dostosowanie stylu zycia, wplywa na funkcjonowanie rodziny i relacje spoteczne, ogranicza
aktywnos$¢ zawodowa, a takze oddziatuje na poczucie wlasnej wartosci i sytuacje materialna.
Nie u wszystkich pacjentéw zmiany sg tak duze, a osoby poddane wytacznie zabiegowi
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chirurgicznemu czesto doswiadczajg mniejszych trudnosci w codziennym funkcjonowaniu.
Jest to jednak kwestia indywidualna, a stopien tych trudnosci zalezy od zakresu i rodzaju
operacji, a w niektdrych przypadkach - np. amputacji koriczyn - moga by¢ one znaczace.

EDUKAC]JA I WSPARCIE PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

Edukowanie spoleczenstwa w zakresie nowotwordw stanowi podstawe skutecznej
profilaktyki oraz wczesnego wykrywania chorob nowotworowych. Profilaktyka
nowotworowa to dzialania, ktére maja na celu zapobiega¢ nowotworom, a takze powodowac
ich wczesne wykrywanie i skuteczne leczenie (Pogorzelska, 2024). Budowanie $wiadomosci
spolecznej na temat pierwszych objawow choroby, czynnikéw ryzyka oraz znaczenia
regularnych badan profilaktycznych wplywa na szybsze zglaszanie sie¢ pacjentow do lekarza
i zwigksza szanse na wyleczenie. Programy profilaktyczne oraz kampanie prospoteczne
pomagaja zwieksza¢ wiedze spoleczenstwa na temat ryzyka zachorowania, objawdéw
nowotwordw oraz sposobdw ich leczenia (Porebiak, 2008). Dzigki takim dziataniom ludzie sa
bardziej sSwiadomi zagrozen i czesciej dbaja o swoje zdrowie.

Pacjenci onkologiczni czesto poszukuja dodatkowych informacji na temat choroby i jej
leczenia w gazetach, czasopismach oraz telewizji. Ztego wzgledu istotne jest
rozpowszechnianie rzetelnych izrozumiatych informacji dotyczacych nowotwordéw
w ogolnodostepnych mediach (Bielasz i in., 2015). Osoby chore czesto nie maja petnej wiedzy
na temat dostepnych form wsparcia. Dlatego wazne jest podkreslenie mozliwosci korzystania
z pomocy psychologicznej, socjalnej i duchowej (Bielasz iin., 2015), ktéora moze okazac sie
nieocenionym wsparciem w trudnym procesie pogodzenia si¢ z choroba oraz w radzeniu
sobie z ewentualnymi zmianami sytuacji finansowej.

Bardzo pomocna jest rowniez psychoedukacja, ktora polega na wyjasnianiu etapdéw
przebiegu choroby ileczenia oraz poglebianiu wiedzy o chorobie (Krajewska, Czekalska,
2011). Pagjenci onkologiczni iich rodziny moga skorzysta¢ z pomocy psychoonkologa.
Psychoonkologia jest stosunkowo mioda dziedzing, ktdérej poczatki siegaja lat 80. XX wieku.
Obejmuje zarowno dziatania prewencyjne, jak i terapeutyczne skierowane do oséb chorych
oraz ich rodzin. Psychoonkologia zajmuje si¢ promowaniem zachowan sprzyjajacych
zapobieganiu nowotworom, profilaktyka z naciskiem na wczesna diagnostyke ileczenie
chorob nowotworowych, a takze tagodzeniem lub eliminowaniem skutkéw psychologicznych
diagnozy i przebiegu choroby zaréwno u pacjenta, jak ijego rodziny (Krajewska, Czekalska,
2011). Dzieki pomocy psychoonkologa pacjenci iich rodziny otrzymuja niezbedna wiedze
i wsparcie w trudnym czasie choroby. W Polsce psychoonkologowie dziataja w niektdérych
oddziatach i poradniach, wspierajac zarowno pacjentdw, jak iich rodziny. Powstaja tez
stowarzyszenia, grupy samopomocowe i terapeutyczne (Zielazny i in., 2016).

POWROT DO NORMALNOSCI PO CHOROBIE

Nowotwdr ztosliwy to doswiadczenie zmieniajace zycie, a skutki uboczne leczenia moga
utrudniaé osobom, ktére go przezyly, powrot do ,,normalnego zycia” sprzed zachorowania
(Lee iin., 2024). Powr6t 0séb po leczeniu onkologicznym do normalnego funkcjonowania jest
procesem indywidualnym, zaleznym od rodzaju choroby, jej lokalizacji i sposobu leczenia.
Wspolne dla wielu wyleczonych sa doswiadczenia psychospoleczne, takie jak niepewnosé co
do przyszltego stanu zdrowia, obawy o to, jak inni postrzegaja ich udzial w réznych rolach
spolecznych oraz ograniczenia fizyczne ipsychiczne wynikajace z przebytych trudnosci
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(Pietrzyk, 2024). Doswiadczenia te sa skutkiem dtugotrwatej choroby ileczenia. Po
zakonczeniu leczenia pacjent wraca do dawnych rdl spotecznych. Czesto pojawia si¢ u tych
0sob tzw. syndrom Damoklesa. Jest to ciggla czujnos¢, samokontrola iobsesyjne mysli
o nowotworze, a takze stata obawa przed nawrotem choroby, nasilajaca si¢ przed badaniami
kontrolnymi. Rownoczesnie wiele ozdrowiatych oséb odkrywa nowa rado$é zycia,
przewartosciowuje swoje cele i dazenia, staje si¢ bardziej aktywna, zachowujac przy tym
realistyczne spojrzenie wypracowane w trakcie choroby (Zielazny iin., 2013). Strach przed
nawrotem choroby wzmaga fakt, Ze pacjenta uznaje si¢ za wyleczonego dopiero po kilku
latach remisji i przy prawidlowych wynikach badan. W efekcie poczucie zagrozenia i niepokdj
moga towarzyszy¢ osobom po leczeniu nowotworowym przez diugi czas (Goslinski, 2019b).

Powrdt do aktywnosci zawodowej pelni dla tych oséb wazna role — jest symbolem
odzyskania normalnosci, pewnosci siebie ispolecznego uznania (Pietrzyk, 2024).
W przypadku zakonczeniu leczenia onkologicznego przez dzieci, zmienia si¢ postrzeganie
normalnosci przez rodzicdw iprzez ich wyleczone dzieci. Przejawia si¢ to w konflikcie
miedzy postawa nadmiernego ochraniania u rodzicow a dazeniem do autonomii u dzieci
(Gotebiowska i in., 2012). Po zakonczeniu leczenia dziecko potrzebuje czasu, by organizm sie
zregenerowat. Nie oznacza to jednak, ze powinno by¢ odseparowane. Stopniowe wlaczanie
go w zycie szkolne pomaga przywrdci¢ poczucie normalnosci i odzyska¢ kontrole nad
codziennymi sprawami (Goslinski, 2025b). Dzieci wracajace do szkoly po leczeniu
onkologicznym czesto maja zaleglosci w nauce. Dtugotrwaty pobyt w szpitalu moze sprawic,
ze nie znaja wielu zabaw, gier ani zasad panujacych w grupie réwiesniczej. W efekcie powrot
do szkoty bywa dla nich trudny, a codzienne funkcjonowanie w klasie moze by¢ bardzo
meczace (Gotebiowskai in., 2012). Powrot do codziennosci sprzed choroby jest stopniowy. Jest
to proces wymagajacy wsparcia i czasu.

BARIERY SYSTEMOWE W FUNKCJONOWANIU OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
ONKOLOGICZNA

Pomimo postepu w leczeniu onkologicznym oraz rosnacej $wiadomosci spotecznej, osoby
z niepelnosprawnoscia onkologiczng nadal napotykaja liczne bariery systemowe, ktdre
utrudniajg im normalne funkcjonowanie. W przypadku pacjentow onkologicznych, nawet po
zakonczonym leczeniu i osiagnieciu remisji, zdarzaja si¢ odmowy zawarcia ubezpieczenia na
zycie (Marusia, 2024). Tego rodzaju praktyki pogtebiaja poczucie niepewnosci finansowej oraz
utrudniaja planowanie przysztosci, mimo formalnego zakonczenia leczenia ipowrotu
pacjenta do wzglednie stabilnego stanu zdrowia. Inng znaczaca bariera jest poziom
dostepnosci pomocy psychologicznej. W Polsce psychoonkologéw jest ich niewielu,
a refundowane $wiadczenia nie pokrywaja wszystkich potrzeb (Zielazny iin., 2016). Nie
kazdy pacjent dysponuje srodkami na prywatne wizyty, zwlaszcza ze choroba czesto znacznie
obciaza sytuacje finansowa rodziny. Pacjenci moga mie¢ rowniez problem z powrotem do
pracy po leczeniu. W praktyce niemal nie istnieja systemowe rozwiazania w zakresie
specjalistycznego wsparcia w rehabilitacji zawodowej 0séb po chorobie nowotworowej, co
znaczaco utrudnia ich powrét na rynek pracy (Ulaniecka, 2024). W przypadku dzieci
chorujacych onkologicznie powro6t do szkoty po zakoniczonym leczeniu stanowi szczegdlnie
wymagajacy etap, obarczony licznymi trudno$ciami. Systemowsq barierg jest poziom
kompetencji nauczycieli w tym zakresie. Nauczyciele czesto wskazuja na brak wiedzy
dotyczacej choroby nowotworowej oraz niepewnos¢ zwiazana z funkcjonowaniem ucznia po
leczeniu w $Srodowisku klasowym. Zwracaja rowniez uwage na niewystarczajace
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przygotowanie ibrak szkolen dotyczacych procesu powrotu dziecka do szkoty, mimo
deklarowanego zainteresowania zdobyciem praktycznych wskazowek w tym zakresie.
W zwiazku z istotna rola nauczycieli w jakosci zycia uczniow po chorobie nowotworowej, aby
zlikwidowac barierg, konieczne jest zapewnienie im odpowiednich narzedzi i strategii
wspierajacych reintegracje szkolna (Galan i in., 2021).

Sa to wybrane bariery systemowe, ktore w znaczacy sposob utrudniaja pacjentom
onkologicznym powrét do normalnego zycia i wymagaja dalszych dziatan usprawniajacych
wsparcie tej grupy osob.

PODSUMOWANIE

Na nowotwory ztosliwe chorujg osoby w kazdym wieku. Dla pacjentéw onkologicznych
informacja o chorobie jest bardzo trudnym do$wiadczeniem. Z chwila ustyszenia
dramatycznej diagnozy pojawia si¢ lek, ktéry moze przyjmowac roznorodne formy. Choroba
nowotworowa w znacznym stopniu zaburza codzienne funkcjonowanie pacjenta, oddziatujac
nie tylko na jego stan somatyczny, lecz rowniez na sfere psychiczna (Gnus iin., 2016).
Nowotwr ztosliwy to choroba, ktora narusza sprawnos¢ organizmu. Leczenie onkologiczne
niesie za sobg wiele skutkow ubocznych. Pacjenci onkologiczni w trakcie i po leczeniu czesto
zmagaja sie¢ zograniczeniami w samodzielnym zZyciu imoga uzyska¢ orzeczenie
o niepetnosprawnosci (Marusia, 2024). Choroba nowotworowa znaczaco zmienia Zzycie
pacjentow, wymuszajac modyfikacje ich codziennego stylu zycia, wplywajac na
funkcjonowanie rodziny irelacje spoleczne, ograniczajac aktywnos¢ zawodowa oraz
oddzialujac na samoocene i sytuacje finansowa. Osoby chore musza przystosowaé sie do
catkowicie nowej dla nich sytuacji (Gnus i in., 2016). Wazna jest profilaktyka, ktora poprzez
programy profilaktyczne oraz kampanie prospoteczne przyczynia si¢ do zwigkszania wiedzy
spoleczenstwa na temat ryzyka zachorowania, objawéw nowotwordéw oraz metod ich leczenia
(Porebiak, 2008). Nalezy upowszechnia¢ rzetelng wiedze na temat nowotwordéw. Pacjenci oraz
ich rodziny moga korzysta¢ z réznych form wsparcia, w tym z pomocy psychoonkologa.
Choroba onkologiczna zmienia zycie. Skutki uboczne leczenia moga utrudnia¢ powrot do
zycia sprzed choroby (Lee i in., 2024). Powro6t do codziennosci sprzed choroby jest mozliwy,
jednak proces ten przebiega stopniowo, wymaga cierpliwosci, wsparcia oraz czasu.
Utrudniony jest przez liczne bariery systemowe, takie jak odmowy ubezpieczen, ograniczony
dostep do psychoonkologow, brak rehabilitacji zawodowej, aw przypadku dzieci
powracajacych do szkoly - niski poziom wiedzy i przygotowania nauczycieli.
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ABSTRACT

The article addresses the impact of cancer on patients' daily functioning, considering both the physical
and psychological effects of the disease and its treatment. It discusses oncological disability, noting that
patients often experience limitations in independent living and require support. Malignant cancer
impairs bodily functions, and patients may therefore be eligible for a disability certificate. Attention is
drawn to the importance of education and prevention, which help increase public awareness of the risk
of cancer, its symptoms, and treatment options. The role of psychological support, including
psychoeducation and psycho-oncology, is emphasized, as it helps patients and their families cope with
the disease and the consequences of treatment. The article also discusses the process of returning to
normal life after illness, which is gradual, requires time and support, and can lead to a reevaluation of
life and the recovery of professional and social activity. The article emphasizes that despite difficulties
and limitations in daily functioning, patients’ lives can gradually return to normal, and appropriate
educational and psychological support increases the chances of fuller participation in social life. At the
same time, selected systemic barriers that hinder the return to normalcy were highlighted.
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ABSTRAKT

Celem artykutu jest analiza doswiadczen macierzynstwa w kontekscie niepetnosprawnosci
i przewleklej choroby dziecka na podstawie ksiazki reportazowej Jacka Hotuba ,Zeby umarto przede
mnga”. Tekst podejmuje probe interpretacji narracji matek wychowujacych dzieci z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnosci, ze szczegdlnym uwzglednieniem spolecznych mechanizmoéw stygmatyzacji,
izolacji oraz moralnego przeciazenia opiekunczego. W artykule wykorzystano jako$ciowa analize tresci
reportazu, osadzajac ja w kontekscie literatury przedmiotu z zakresu socjologii niepelnosprawnosci,
pedagogiki specjalnej oraz etyki troski. Przedstawione studia przypadkéw ukazuja wielowymiarowy
charakter doswiadczern matek, obejmujacy zaréwno obcigzenia emocjonalne ifizyczne, jak
i konsekwencje systemowych niedostatkow wsparcia instytucjonalnego. Analiza wskazuje, ze
macierzynstwo w warunkach glebokiej niepelnosprawnosci dziecka przybiera forme intensywnej pracy
moralnej, ktérej ciezar w przewazajacej mierze spoczywa na kobietach. Artykul ukazuje takze, w jaki
sposOb narracje reportazowe moga pelni¢ funkcje waznego zrédlta wiedzy o spolecznych
i egzystencjalnych aspektach niepelnosprawnosci.

Stowa kluczowe: macierzynstwo, niepelnosprawnos¢, dziecko, analiza narragji, etyka troski

WPROWADZENIE

Niepelnosprawnos¢ dziecka stanowi jedno z najbardziej wymagajacych doswiadczen w zyciu
rodziny, wplywajac zaréwno na jej funkcjonowanie emocjonalne, jak 1ispoleczne
(Placzkiewicz, 2023). Diagnoza choroby przewleklej lub glebokiej niepelnosprawnosci wigze
si¢ z konieczno$cia reorganizacji codziennosci, redefinicji rol rodzinnych oraz dtugotrwatego
zaangazowania opiekunczego. W literaturze przedmiotu podkresla sig, ze szczegdlny ciezar
tych zmian spoczywa na matkach, ktére najczesciej przejmuja odpowiedzialnos¢ za opieke,
koordynacje leczenia oraz podejmowanie decyzji terapeutycznych, czesto w warunkach
ograniczonego wsparcia spotecznego iinstytucjonalnego. Wspdtczesne badania z zakresu
pedagogiki specjalnej isocjologii rodziny wskazuja, ze rodzicielstwo w kontekscie
niepelnosprawnosci dziecka nie moze by¢ analizowane wylacznie w kategoriach
indywidualnego doswiadczenia, lecz wymaga uwzglednienia szerszego kontekstu
spotecznego, kulturowego isystemowego (Nazaruk iin., 2023). Istotna role odgrywaja tu
mechanizmy stygmatyzacji, izolacji oraz prywatyzacji opieki, ktére prowadza do
marginalizacji rodzin wychowujacych dzieci zniepelnosprawnoscia. W tym sensie

www.znps.uken.krakow.pl 209



doswiadczenia rodzicow — a w szczegolnosci matek — stajg si¢ obszarem napie¢ pomiedzy
moralnym zobowigzaniem wobec dziecka a ograniczeniami narzucanymi przez otoczenie
spoteczne i instytucjonalne.

Celem niniejszego artykutu jest analiza wybranych narracji matek przedstawionych
w ksigzce reportazowejJacka Hotuba Zeby umarlo przede mng, ze szczegdlnym
uwzglednieniem spotecznego wymiaru niepelnosprawnosci oraz koncepcji moralnego
macierzynstwa. Nalezy podkresli¢, ze cho¢ Hotub jest autorem publikacji, to oddaje on gtos
bezposrednio swoim bohaterkom - to ich narracje, subiektywne opisy codziennosci oraz
emocjonalne swiadectwa stanowig fundament analizy. Autor reportazu pelni role powiernika,
ktéry umozliwia matkom wyartykulowanie doswiadczen wykluczenia, moralnego
przeciazenia oraz redefinicji tozsamosci macierzynskiej w sytuacjach granicznych.

Fundamentem teoretycznym rozwazan jest etyka troski. Jest to koncepcja moralnosci
relacyjnej, sformutowana m.in. przez Nel Noddings (2013), zgodnie z ktora zrédtem dziatan
moralnych jest troska, odpowiedzialnos¢ ireagowanie na potrzeby drugiej osoby,
zakorzenione w konkretnej relacji zaleznosci, anie w zestawie abstrakcyjnych norm. W
polskiej refleksji naukowej podkresla sig, ze troska stanowi podstawowa forme moralnosci
realizowang w relacjach zaleznosciowych, takich jak macierzynstwo w kontekscie
niepetnosprawnosci (Rutkowiak, 2001). Opieka nad osoba wymagajaca wsparcia staje sie
specyficzng forma dzialania moralnego, zakorzeniona w codziennych praktykach
i doswiadczeniach (Lukasik, 2010).

BEATA I JUSTYNKA - WYMIAR SPOLECZNY: STYGMATYZACJA
IIZOLACJA

Pierwszymi bohaterkami, ktérych histori¢ przybliza reportazowa ksigzka Jacka Hotuba, sa
Beata i Justynka. Mieszkaja one w matej wsi pod Wloctawkiem wraz z mezem Beaty —
Adamem oraz starsza corka Ola. Rodzina mierzy si¢ zzespotem Retta - rzadkim,
genetycznym zaburzeniem rozwoju ukladu nerwowego, dotykajacym = gléwnie
dziewczynki. Schorzenie to charakteryzuje si¢ regresja po okresie poczatkowo prawidlowego
rozwoju (miedzy 6. a 18. miesigcem zycia): dzieci traca mowe i kontrole nad dionmi, pojawiaja
sie stereotypowe ruchy rak, zaburzenia chodu oraz opdznienie wzrostu glowy (Jurkiewicz
iin.,, 2006). W przypadku Justynki pierwsze problemy wystapily tuz po porodzie —
dziewczynka zbyt szybko przybierata na wadze i miata trudnosci z pionizacja. Znaczny regres
pojawil sie jednak w wieku dwoch lat: Jusia przestala reagowac na stlowa, tracita rownowage
i przestata poznawac¢ najblizszych. Kolejny etap pogorszenia stanu zdrowia nastapit, gdy
miata trzy lata — pojawialy si¢ wéwczas napady ptaczu, autoagresja i bezsennos¢. Prawidlowa
diagnoze rodzina ustyszata dopiero, gdy Justynka skonczyta siedem lat (Hotub, 2018).
Historia Beaty iJustynki stanowi przejmujace studium spolecznych reakcji na
niepetnosprawno$¢. Od momentu pojawienia sie pierwszych objawéw rodzina doswiadcza
stopniowego wycofywania si¢ otoczenia, braku zrozumienia oraz narastajacego poczucia
izolacji. W relacjach bohaterek wyraznie ujawnia si¢ proces stygmatyzacji — subtelny, czesto
nieuswiadamiany, ale gleboko zakorzeniony w postawach wobec ,,innosci”. Beata wspomina,
ze pojawienie sie w domu dziecka z niepelnosprawnoscia powoduje nagte odwrocenie sie
kregu znajomych i przyjacidl; ludzie przestaja dzwoni¢ iunika¢ kontaktu, by uciec od
trudnych rozméw (Hotub, 2018). Prowadzone badania potwierdzaja powszechnos¢ tego
mechanizmu. Kurowska iwspotautorzy  (2020) zauwazaja, ze rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia deklaruja istotnie mniej wsparcia informacyjnego i wartosciujacego od

www.znps.uken.krakow.pl 210



otoczenia niz rodzice dzieci zdrowych. Roéwniez Nazaruk i wspodtautorzy (2023) wskazuja, iz
rodzice ci czesto tracq dotychczasowe kontakty towarzyskie, czujq si¢ wykluczeni z lokalnej
wspolnoty, a wsparcie ze strony otoczenia bywa ograniczone lub nieadekwatne. W $wietle
tych $wiadectw historia Beaty staje sie ilustracja szerszego mechanizmu: otoczenie na
niepelnosprawnosc¢ reaguje czesciej wycofaniem niz wrogoscia. Zamiast oferowanej pomocy
pojawia sie cisza, ktora staje si¢ jedna z najbardziej dotkliwych form stygmatyzacji.

Stygmatyzacja w tym ujeciu przejawia si¢ w codziennych gestach dystansu. Sasiedzi
i dalsza rodzina z czasem ograniczaja kontakty, co wynika czesto nie z niecheci, lecz z leku
i bezradnosci wobec choroby (Hotub, 2018). Zebrane przez Hotuba opowiesci wskazuja, ze
w spolecznosciach lokalnych niepelnosprawnos¢ wciaz funkcjonuje jako temat wstydliwy,
o ktorym ,lepiej nie méwic¢”. Taka postawa otoczenia w praktyce spycha matke i jej dziecko
w sfere catkowitej izolacji.

Negatywne spojrzenie spoteczenstwa jest czesto podyktowane rédwniez sytuacja
materialng, akonkretnie dodatkami finansowymi otrzymywanymi od panstwa. Beata
podkresla, ze otoczenie rzadko zdaje sobie sprawe z realnych kosztow rehabilitacji, wizyt
u spegjalistow, zakupu ortez, wozkow czy choéby dojazdéow (Hotub, 2018). W opinii
spotecznej pokutuje krzywdzace przekonanie, ze rodzice wykorzystuja te srodki na cele
prywatne, mimo ze sa rygorystycznie rozliczani zkazdego wydatku przez fundacje
i stowarzyszenia (Hotub, 2018). Polskie badania (Mikotajczyk-Lerman, 2013) potwierdzaja te
odczucia: az 77,7% ankietowanych uwaza wsparcie finansowe za niewystarczajace. Ponadto,
jak wykazali Michalski iwspotautorzy (2019), blisko 75% badanych wierzy, iz osoby
niepelnosprawne wymagaja szczegolnej opieki, co paradoksalnie sprawia, ze rodziny te sg
postrzegane gltownie jako beneficjenci pomocy spotecznej, a nie pelnoprawni uczestnicy zycia
wspolnoty. Swiadczenia, majace tagodzi¢ obciazenia, stajq si¢ w oczach sasiadéw symbolem
,korzystania z systemu”, co dodatkowo wzmacnia dystans i izolacje rodziny.

Kolejnym trudnym aspektem jest stosunek dalszej rodziny do dziecka ijego
rodzicow. Z relacji Beaty wynika, ze krewni czesto nie rozumiejq sytuacji inie potrafia
zaoferowa¢ realnego wsparcia (Hotub, 2018). Podczas spotkannt padaja niestosowne
komentarze, a cztonkowie rodziny nie wiedza, jak przyjac¢ fakt niepelnosprawnosci dziecka.
Badania krajowe potwierdzaja, Zze taka dynamika nie jest wyjatkiem. Stelter i Harwas-
Napierata (2010) wykazali, ze w takich systemach najintensywniejsze zaangazowanie
emocjonalne wystepuje miedzy matka a dzieckiem z niepelnosprawnoscia, podczas gdy
relacje miedzy matzonkami czy zdrowym rodzenstwem czesciej obarczone sa emocjami
negatywnymi. Rbwniez Marmota (2015) stwierdza negatywny wpltyw wychowywania
dziecka z niepelnosprawnoscig na jakos¢ relacji matzenskich. Brak adekwatnego wsparcia ze
strony najblizszych (np. dziadkéw), na co zwraca uwage Piestrzynska (2024), sprawia, ze
milczenie i niezrecznos¢ stajq sie powszechng, bolesna reakgja, z ktéra matki musza mierzy¢
si¢ kazdego dnia.

AGNIESZKA, PAWELEK I MICHAS - MORALNE MACIERZYNSTWO
W KONTEKSCIE PRZEWLEKLE] CHOROBY I NIEPELNOSPRAWNOSCI DZIECKA

Historia Agnieszki, jednej z bohaterek ksiazki reportazowej Zeby umarlo przede mnq, stanowi
przejmujacy przyktad funkcjonowania systemu rodzinnego poddawanego wielowymiarowe;j,
przewleklej presji opiekuniczej i emocjonalnej (Hotub, 2018). W centrum opowiesci znajduje
si¢ matka dwoch chtopcow dotknietych ciezkim schorzeniem genetycznym. Jej pierwszy syn,
Pawet, juz w pierwszych miesigcach zycia doswiadczyl silnych napadéw drgawkowych;
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diagnostyka ujawnila stwardnienie guzowate, powodujace zmiany nowotworopodobne
w wielu narzadach oraz glebokie opdznienie rozwoju psychoruchowego. Agnieszka
relacjonuje ten moment jako graniczny: ,Pawelek ma glebokie opdznienie rozwoju
psychoruchowego, trzy guzki na sercu, narosl na nerce i mate zmiany w mozgu, na szczescie
niegrozne. PrzezyliSmy wstrzas. Co bedzie z drugim dzieckiem?” (Hotub, 2018, s. 36). Sytuacja
ulegta dalszemu pogorszeniu po narodzinach mtodszego syna, Michata, u ktérego wkrétce po
urodzeniu wystapily objawy epilepsji. Kolejne badania potwierdzity stwardnienie guzowate
w jeszcze ciezszej postaci: ,Michas dostat pierwszego ataku padaczki, gdy skonczyl dwa
miesigce. [...] Moje najczarniejsze przypuszczenia si¢ sprawdzily. Okazalo sig, ze jest chory
bardziej od Pawelka. [...] Pani syn moze straci¢ wzrok” (Hotub, 2018, s. 38).

W s$wietle przytoczonych doswiadczen rodzina ta reprezentuje tzw. model wysokiego
obciazenia opiekuniczego (Raczkowska, 2018), zblizony do uktadu ,, samotnego macierzynstwa
praktycznego” (Trawkowska, 2015), w ktédrym dominujaca rola opiekunicza przypada
kobiecie niezaleznie od formalnej struktury rodziny. Badania krajowe potwierdzaja, ze matki
dzieci z niepelnosprawnos$ciami znacznie czesciej niz ojcowie przejmujaq odpowiedzialnos¢ za
opieke i organizacje zycia medycznego (Gasior, 2020; Kawula, 2019), co w historii Agnieszki
znajduje wyrazne potwierdzenie.

Doswiadczenia Agnieszki, utrwalone w reportazu, ukazuja rzeczywistos¢ zgodna
z kluczowymi zatozeniami etyki troski. Relacja matki zjej dwoma synami, codzienne
dziatania opiekuncze, decyzje medyczne i emocjonalne koszty tej opieki jawia si¢ jako proces
silnie nacechowany moralnie. Tego typu ujecie odpowiada koncepcji moralnosci relacyjnej,
zgodnie z ktorg zrodlem dziatan jest troska, odpowiedzialno$¢ i reagowanie na potrzeby
drugiej osoby, zakorzenione w konkretnej relacji, anie w zestawie abstrakcyjnych norm
(Noddings, 2013). Podobne zalozenia pojawiaja si¢ w polskich opracowaniach, gdzie
podkresla sig, ze troska stanowi podstawowgq forme moralnosci realizowana w relacjach
zaleznosciowych (Rutkowiak, 2001). Opieka nad osoba wymagajaca wsparcia jest specyficzna
forma dzialania moralnego, zakorzeniong w codziennych praktykach idoswiadczeniach
(Bukasik, 2010), co znajduje odzwierciedlenie w opisie codziennosci Agnieszki.

Narracja  bohaterki  ukazuje  macierzyfistwo  wymagajace  nieustannego
przedefiniowywania rol i wartosci, co koresponduje z literatura pedagogiczna wskazujaca, ze
opieka nad dzieckiem z niepetlnosprawnoscig zmusza rodzica do redefinicji dotychczasowych
granic moralnych (Koscielska, 2019). Swiadectwo to pozostaje spdjne z wynikami badan
dotyczacych nadmiernego obcigzenia kobiet, ktére przejmuja gtéwna odpowiedzialnos¢ za
decyzje terapeutyczne i catoksztalt opieki (Lukasik, 2020). Sposéb funkcjonowania Agnieszki
odpowiada temu, co Sekulowicz (2013) okresla jako moralne przeciazenie, wynikajace
z przewlektej koniecznosci podejmowania trudnych wyboréw w warunkach ciaglego napiecia
oraz braku wsparcia instytucjonalnego. W opowiesci widoczny jest takze wymiar cielesny
i emocjonalny opieki, wymagajacy od matki nie tylko fizycznego zaangazowania, ale rowniez
nieustannego regulowania wlasnych emocji (Kowalska, 2020). Agnieszka rownoczesnie
reaguje na potrzeby dwoéch ciezko chorych synow, organizujac ich leczenie oraz mierzac sie
z konsekwencjami emocjonalnymi codziennych decyzji. W literaturze psychologicznej takie
doswiadczenia sytuuje si¢ w kontekscie tzw. utrat wielokrotnych (Pisula, 2015) — rodzice traca
nie tylko wyobrazenie o,zdrowym” rodzicielstwie, ale takze czes¢ poczucia kontroli
i bezpieczenstwa.

W $wietle tych analiz macierzynstwo Agnieszki mozna uzna¢ za praktyke troski
o wyjatkowo wysokiej intensywnosci. Codzienno$¢, w ktorej decyzje dotyczace leczenia,
podziatu energii oraz radzenia sobie z ograniczeniami systemu ochrony zdrowia splataja si¢
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w proces moralny, rozciaga si¢ na lata (Hotub, 2018). Badania wskazuja, Ze diagnoza choroby
przewlektej dziecka jest jednym znajbardziej stresujacych wydarzenn w zyciu rodziny
(Herman, Olejnik, 2017; Kowalik, 2015). W przypadku Agnieszki moment rozpoznania
stwardnienia guzowatego stat si¢ poczatkiem procesu obarczonego licznymi dylematami.
Psychologia kliniczna okresla to jako wejscie w trajektorie choroby, wymuszajaca gruntowna
reorganizacje¢ zycia (Nosarzewska, 2020). W tym samym okresie bohaterka stanela wobec
kolejnego wyzwania — nieplanowanej cigzy: , Batam sig, Ze jak urodze drugie chore dziecko,
Darek mnie zostawi” (Hotub, 2018, s. 36). Sytuacje te opisywane sa jako krzywda moralna,
wynikajaca znapiecia miedzy wlasnymi warto$ciami arealiami sytuacji. Decyzje
reprodukcyjne podejmowane w warunkach obciazenia genetycznego zawsze majq charakter
moralny (Pikuta, 2021). Tomanek (2016) zauwaza przy tym, ze matki znajduja si¢ pod
szczegolna presjq spoteczna, co czesto prowadzi do narzuconego poczucia winy. To wilasnie
one najczesciej biora na siebie odpowiedzialno$¢ za rokowania w kolejnych ciazach, nawet
jesli nie maja na nie wpltywu (Sekutowicz, 2000). Wszystkie te mechanizmy — wstrzas,
reorganizacja zycia i dylematy moralne — buduja zobowigzanie matki wobec dziecka.

Po diagnozie mtodszego syna rodzina weszta w etap ciaglej opieki intensywnej: ,,Obaj
wymagali opieki neurologa i kontroli kardiologa [...]. Misio nie chodzil, Pawla byto wszedzie
pelno [...]. Musielismy ich my¢, karmi¢, zmienia¢ im pieluchy” (Hotub, 2018, s. 40). Pedagogika
specjalna wskazuje, ze taka opieka jest forma ,, pracy moralnej” (Sekutowicz, 2013), angazujacej
ciato, emocje i kompetencje organizacyjne. Wymiar fizyczny generuje przewlekle obcigzenie
somatyczne, za$ praca emocjonalna polega na regulowaniu wlasnych uczué, by zapewnic
dzieciom poczucie bezpieczenstwa mimo niepewnosci (Hotlub, 2018). Praca decyzyjna
wymaga ciaglych wyborow terapeutycznych przy braku jednoznacznych wytycznych,
a praca organizacyjna polega na koordynacji specjalistow, co czyni macierzynistwo ztozonym
zobowiazaniem (Pawelczak, 2021; Pisula, 2015; Wrona, 2019).

W relacji Agnieszki pojawiaja sie takze informacje o stygmatyzacji: ,,...posztam do
osrodka pomocy spolecznej [...]. Baba za biurkiem nawrzeszczata na mnie, jak moge by¢ taka
nieodpowiedzialna, Ze sobie zmajstrowatam drugie niepetnosprawne dziecko” (Hotub, 2018,
s. 41). Z perspektywy socjologii jest to przejaw moralnej stygmatyzacji kobiet (Marszatek,
2007). Matki czesto stykaja si¢ z osadem spotecznym (Marszatek, 2007), podczas gdy instytucje
rzadko odpowiadaja na rzeczywiste potrzeby (Szczepaniak, 2021), co prowadzi do
prywatyzacji opieki (Twardowska, 2020). Brak wsparcia generuje glebokie przeciazenie
moralne, obejmujace samotnos¢ w podejmowaniu decyzji (Sekutowicz, 2013).

Smier¢ mtodszego syna stata si¢ w historii Agnieszki momentem granicznym. Rodzice
dzieci z niepelnosprawnosciami czesto doswiadczaja zaloby niejednoznacznej, obejmujacej
utracong wizje przysztosci (Brown, 2016). U Agnieszki doswiadczenie to nie ustalo -
odpowiedzialno$¢ i troska zostaty ukierunkowane wytacznie na starszego syna, co wywotato
powracajacy lek egzystencjalny: ,,Boje sie, ze przypna go pasami do 16zka i nafaszeruja lekami
uspokajajacymi. [...] Ze bedzie cierpial wéréd obcych ludzi” (Hotub, 2018, s. 60). Stan ten
okresla si¢ mianem egzystencjalnego obciazenia rodzicielstwa, w ktérym $mier¢ jednego
dziecka przeksztalca troske wtrwaly lek o przysztos¢ drugiego (Makowska, 2020;
Wojciechowska, 2017). Zaloba ta staje si¢ procesem ciggtym, pozbawionym domknigcia,
a $mier¢ Michatka jedynie spotegowata poczucie odpowiedzialnosci i potrzebe nieustajacego
czuwania nad zyciem starszego syna.
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EWA I JAGODKA - TRANSGRESJA SAMODZIELNOSCI: ANALIZA REDEFINICJI
TOZSAMOSCI MATKI Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA FIZYCZNA W WARUNKACH
SKUMULOWANEGO OBCIAZENIA OPIEKUNCZEGO

Kolejny przypadek analizowany w ksigzce reportazowej Jacka Holuba dotyczy Ewy, matki
samotnie wychowujacej corke Jagodke, cierpigca na chorobe genetyczng tak rzadka, Ze nie
posiada ona wlasnej nazwy. Sytuacja tej rodziny obarczona jest podwdjnym, nakladajacym sie
obcigzeniem: gleboka niepelnosprawnoscia dziecka oraz dysfunkcja narzadu ruchu samej
matki, uktorej stwierdzono brak lewego przedramienia. Ewa przez cale zycie budowata
tozsamo$¢ oparta na autonomii i kompensacji, osiagajac sukces zawodowy i niezaleznos¢
zyciowa: ,konczytam studia, pierwsza zrobitam prawo jazdy i wyprowadzitam sie z domu”
(Hotub, 2018, s. 61). Ta heroiczna postawa, stanowigca realizacje socjologicznego mitu
,kobiety niepokornej” (Mikolajczyk-Lerman, 2011) ulegta jednak dezintegracji w momencie
diagnozy corki ikoniecznosci podjecia intensywnej opieki. Narracja bohaterki stanowi
studium przypadku zjawiska wielokrotnego wstrzasu (Herman i Olejnik, 2017), w ktérym
choroba dziecka nie tylko destrukcyjnie wptywa na codziennos$¢, ale obnaza takze systemowe
i moralne deficyty w najblizszym otoczeniu.

Krytyczny moment naruszenia dotychczasowej tozsamosci Ewy wigze sie
bezposrednio z kryzysem opiekuniczym wywotanym porzuceniem przez partnera. Odejscie
meza w obliczu ciezkiej choroby Jagodki jest w literaturze przedmiotu klasyfikowane jako
przejaw patologii relacyjnej (bukasik, 2020), przejawiajacej si¢ wycofaniem partnera
z nieakceptowanej roli opiekuna. Ewa opisuje to doswiadczenie jako podwdjng zdrade — utrate
mitosci oraz podstawowego bezpieczenistwa: ,Moj szanowny byly matzonek opuscit nasz
dom, bo —jak to si¢ pieknie méwi — nie dal sobie z tym rady, a tak naprawde miat to w dupie”
(Hotub, 2018, s. 61). W konsekwencji bohaterka zostala zmuszona do podjecia , pracy
moralnej” (Sekutowicz, 2013) w warunkach braku fizycznych mozliwosci jej petnej realizacji.
Sytuacja ta stata si¢ Zrédlem utraty poczucia samodzielnosci — zasobu, o ktéry walczyla cate
zycie: ,Samotne macierzynstwo obnazylo moja niepelnosprawnos¢. Zjedna reka
i trzynastokilowym bezwladnym dzieckiem sobie nie poradze” (Holub, 2018, s. 61).
Z perspektywy psychologicznej koniecznos$¢ akceptacji wymuszonej zaleznosci generuje
glebokie cierpienie, gdyz dla Ewy proszenie o pomoc jest ,,najgorszym, co mogto ja spotkac”
(Hotub, 2018, s. 61).

Analiza tego doswiadczenia wskazuje na zjawisko krzywdy moralnej, wynikajacej
z koniecznosci dziatania wbrew wtasnej wartosci, jaka jest autonomia.

Sytuacja Ewy stanowi modelowy przyktad skumulowanego obciazenia opiekunczego
(Raczkowska, 2018), gdzie bariery wynikajace z niepetnosprawnosci dziecka sa niemozliwe
do przezwyciezenia bez wsparcia 0sob trzecich. Matka opisuje stan corki jako skrajnie ciezki:
,Corka ma dwa lata, jest op6zniona umystowo, nie chodzi, nie siedzi, nie méwi [...] bardzo
stabo widzi” (Hotub, 2018, s. 61). Codziennos¢ bohaterki naznaczona jest stalym ryzykiem
fizycznym, a rutynowe czynnosci, takie jak kapiel dziecka, stanowia tzw. graniczne sytuacje
opiekuncze (Kotarska, 2017). Dramatyzm tych momentéw obrazuje wyznanie matki: ,Ciezko
mi ja kapac, boje sig, ze wyslizgnie mi sie¢ z reki” (Hotub, 2018, s. 69). State dziatanie ponad
sity, potegowane koniecznoscig utrzymania pracy zawodowej, skutkuje u niej wyczerpaniem
psychosomatycznym i objawami wypalenia opiekunczego: ,Jestem zmeczona, schudiam,
mam nerwobole klatki piersiowej. Czuje sie tak, jakby usiadt na mnie niedzwiedz” (Hotub,
2018, s. 69). Ten stan chronicznego napiecia i niedoboru snu mozna zdefiniowac jako moralne
przeciazenie (Sekutowicz, 2013).
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Decyzja Ewy o utrzymaniu pracy jest strategia przetrwania w obliczu braku wsparcia
socjalnego. Dziatanie to, podyktowane koniecznoscig finansowania kosztownej rehabilitacji
(6000-7000 zt miesigcznie), skutkuje wejsciem w tzw. pulapke dochodowa (Twardowska,
2020): ,Nie tapie si¢ na zadna pomoc od panstwa. Nie jestem matka na Swiadczeniu
pielegnacyjnym, tylko matka z wyptata” (Hotub, 2018, s. 78). Bohaterka otrzymuje jedynie
minimalne $wiadczenia (po 153 zt zasitku pielegnacyjnego na siebie idziecko), bedac
jednoczesnie obciazona kredytem. Ten systemowy paradoks, ktory karze za aktywnosé
zawodowa, prowadzi do prywatyzacji opieki (Szczepaniak, 2021). Relacja Ewy obnaza takze
niewydolnos¢ instytucji — matka wspomina traumatyczny moment diagnozy oraz brak
propozycji wsparcia psychologicznego (Hotub, 2018). Luki informacyjne sprawily, ze
o podstawowych uprawnieniach, jak refundacja srodkéw higienicznych, dowiedziata sie od
innych matek dopiero po dwodch latach. W tekscie ukazano, jak matki zmuszone sa do
swoistego ,,samozatrudnienia” na rzecz zdrowia dziecka, czego przykladem sa wysitki Ewy
w poszukiwaniu terapii na Ukrainie czy w Londynie: ,Wszystko robimy po omacku” (Hotub,
2018, s. 76). Koniecznos$¢ delegowania opieki na siostre generuje z kolei konflikty rodzinne
i wymuszona uleglos¢, ktora Ewa okresla jako koniecznos¢ stania sie ,, pokornym cielakiem”
(Hotub, 2018, s. 71).

Doswiadczenie bohaterki rzuca $wiatlo na zjawisko wtdrnej izolacji spotecznej. Ewa
doswiadczyta odwrocenia sie sasiadow i przyjaciot: ,, wigkszo$¢ zaczela mnie omijac szerokim
tukiem” (Hotub, 2018, s. 84). Wykluczenie to ma charakter czynnej stygmatyzacji moralnej
(Marszalek, 2007), opartej na osadzie, ze z powodu wiasnej niepelnosprawnosci ,nie dos¢, ze
urodzita niepetnosprawne dziecko, to jeszcze zostawit ja maz” (Hotub, 2018, s. 84). Matka
spotykata si¢ rowniez z instrumentalnym wspodtczuciem, ktore nie przektadato si¢ na realna
pomoc fizyczna. Brak akceptacji zmuszat ja do zarzadzania publicznym wizerunkiem, w tym
do rezygnacji ze spacerdéw, by unikac stygmatyzujacych spojrzen.

Narracja Ewy ukazuje zycie zawieszone miedzy wiara a krytyka systemu, co odstania
egzystencjalny trud (Wojciechowska, 2017). Centralnym elementem obciazenia jest walka
z fatalizmem otoczenia medycznego. Ewa wspomina lekarza, ktory prognozujac stan
wegetatywny dziecka, dekapitalizowat jej nadzieje (Hotub, 2018). Bohaterka postrzegata takie
dziatania jako destrukcyjne: , Pojakiego grzyba [...] ta wiedza jest mi potrzebna teraz? [...] teraz
to mi tylko odbiera sity” (Hotub, 2018, s. 85). W tej narracji moralne przetrwanie matki jest
powiazane ze zdolnoscia do wiary w postepy dziecka, co mozna poréwnac¢ do zdobywania
,~Mount Everestu” kazdego dnia (Hotub, 2018). Konfrontacja z systemowa niewydolnoscia
doprowadzita jg réwniez do rewizji pogladéw na kwestie prawa do przerywania cigzy — mimo
osobistego sprzeciwu wobec aborcji, powstrzymuje si¢ ona od osadu matek w sytuacjach
granicznych, krytykujac hipokryzje panstwa oferujacego jedynie symboliczne wsparcie
(Hotub, 2018). Najtrudniejszym obciazeniem egzystencjalnym pozostaje jednak lek o los
dziecka po $mierci matki. Proby prawnego zabezpieczenia przysztosci Jagodki zakonczyly sie
niepowodzeniem, gdy siostra Ewy odmdwita przejecia opieki w przysztosci (Hotub, 2018).
Sytuacja ta obnaza brak zaufania do systemu panstwowego i stawia pod znakiem zapytania
gwarancje godnosci zycia 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia po odejsciu ich opiekundw.

AGNIESZKA I KACPEREK - WYKLUCZAJACE SRODOWISKO I BARIERY
ARCHITEKTONICZNE

Nastepnym przypadkiem przywotanym w ksigzce reportazowej Jacka Hotuba jest rodzina
Agnieszki i Kacperka. Chlopiec w czasie porodu utknat w kanale rodnym, co skutkowato
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niedotlenieniem wewnatrzmacicznym, ato zkolei generowalo jego kolejne trudnosci.
Ostateczna diagnoza lekarzy byta hipoplazja ciala modzelowatego, ktére taczy potkule mézgu
i przekazuje informacje miedzy nimi (Hotub, 2018, s. 103-104). Cialo modzelowate jest
najwigksza struktura faczaca obie pdtkule moézgu i zawiera okoto 200-250 milionéw aksondw.
Jego budowa jest topograficzna — rozne czeSci odpowiadaja za polaczenia zrdéznymi
obszarami kory. Kolano taczy okolice przedczolowe, trzon obszary ruchowe i czuciowe, a plat
odpowiada za integracje¢ informacji wzrokowych. Cialo modzelowate nie tylko przekazuje
informacje, ale tez aktywnie synchronizuje prace obu pdétkul. Umozliwia integracje funkcji
sensorycznych, motorycznych i poznawczych. Rézna grubos¢ widkien wptywa na szybkos¢
przekazywania informagji i rodzaj potaczen. Uszkodzenia tej struktury prowadza do zaburzen
koordynacji miedzy poétkulami i problemoéw z przetwarzaniem informacji (Mooshagain, 2008,
s. 1535-1536). Dodatkowo specjalisci podejrzewali tez wady centralnego uktadu nerwowego.
Agnieszka pracuje jako kierownik sklepu w sieci dyskontow, a jej partner w firmie. Rodzina
mieszka w matej wsi Sulejow obok Zielonej Gory. Kiedy Kacper miat dwa lata, kobieta znéw
zaszta w ciaze iurodzita synka Bartka, ktory niestety doznat porazenia splotu barkowego,
a takze borykat sie z wada serca. W rodzinie odpowiedzialno$¢ opieki nad chtopcami spadta
na wykonczona matke, ktdra mogta liczy¢ tylko na niewielka pomoc swojego partnera (Hotub,
2018, s. 111).

Dostosowanie przestrzeni domu, to klucz do lepszego funkcjonowanie dziecka
z niepetnosprawnoscia jak i calej jego rodziny. W reportazu Jacka Hotuba rodzina Agnieszki
rowniez stara si¢ dostosowac to miejsce do potrzeb Kacpra. Z powodu braku windy w bloku
rodzina zmuszona jest kupi¢ mieszkanie na parterze, co powoduje konflikty i niezadowolenie
partnera kobiety. Matka ttumaczy to faktem przemieszczania si¢ z synem - jak bedzie go
przenosi¢, gdy bedzie dorosty i ciezszy (Hotub, 2018, s. 108)? To powszechny problem wielu
rodzin - brak dostosowanych blokéw to potrzeb osob przemieszczajacych sie na wozkach, tj.
brak wind i specjalnych podjazdéw czy szyn na schodach. Zgodnie z art. 5 ust. 1 pkt 4 Ustawy
z dnia 7 lipca 1994 r. — Prawo budowlane (Dz.U. z 2019 r., poz. 1186 z pézn. zm.): ,Obiekt
budowlany jako calo$¢ oraz jego poszczegolne czesSci, wraz ze zwiazanymi znim
urzadzeniami budowlanymi nalezy, biorac pod uwage przewidywany okres uzytkowania,
projektowac i budowac¢ w sposéb okreslony w przepisach, w tym techniczno-budowlanych,
oraz zgodnie zzasadami wiedzy technicznej, zapewniajac (...) niezbedne warunki do
korzystania z obiektdw  uzytecznosci publicznej imieszkaniowego budownictwa
wielorodzinnego przez osoby niepelnosprawne, w szczegdlnosci poruszajace sie na wozkach
inwalidzkich”.

Innym problem jest brak odpowiednich finanséw czy dostosowac poszczegolne
pomieszczenia do potrzeb Kacpra, np. tazienki (Hotub, 2018, s. 108). Co wigcej, koszty
adaptacji moga stanowi¢ powazna bariere, zwtaszcza jesli nie przewidziano ich wczesniej
w planie budowy lub remontu. Zgodnie jednak z koncepcja projektowania uniwersalnego,
jaka opisuje Klaudia Szalewicz, przestrzen mieszkalna powinna by¢ planowana juz od samego
poczatku w sposob inkluzywny, aby potrzeby oséb z ograniczeniami ruchowymi byly
integralnym elementem projektu, a nie dodatkiem wymagajacym pézniejszych przerobek.
Autorka wskazuje, ze uniwersalne projektowanie to przede wszystkim filozofia, ktora
zaklada, ze budowle powinny by¢ uzyteczne dla jak najszerszego grona uzytkownikéw, bez
koniecznosci specjalistycznych modyfikacji. W praktyce oznacza to szereg konkretnych
rozwigzan architektonicznych: przewidziang przestrzen manewrowsq (np. obrét woézka),
odpowiednie szerokosci drzwi, rozmieszczenie poreczy oraz brak progéw, co pozwala na
bezproblemowe przemieszczanie si¢. W kontek$cie lazienki, zastosowanie tych zasad
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przekiada si¢ na konkretne dziatania: montaz poreczy w newralgicznych miejscach (przy
toalecie, w kabinie prysznicowej), zastosowanie plytek antyposlizgowych, a takze
wykorzystanie brodzika bez progu lub prysznica typu ,walk-in”. Szalewicz podkresla
rowniez, ze meble sanitarne (umywalka, sedes) powinny by¢ umieszczone na wysokosci
dostosowanej do osoby siedzacej — co zwigksza zaréwno samodzielnos¢, jak i bezpieczenstwo.
Cho¢ poczatkowy koszt wdrozenia uniwersalnych rozwigzan architektonicznych moze by¢
wyzszy, Szalewicz argumentuje, Ze inwestycja ta jest oplacalna z perspektywy
dltugoterminowej. Uniwersalny projekt eliminuje bowiem koniecznos¢ pdzniejszych
kosztownych modyfikacji iremontéw, aponadto zwieksza komfort uzytkowania dla
wszystkich mieszkancow niezaleznie od ich sprawnosci. Dlatego wtasnie, mimo Ze bariera dla
Kacpra moga by¢ dzi$ ograniczone srodki finansowe, warto rozwazy¢ projektowanie
przestrzeni mieszkalnej z mysla o uniwersalnosci juz na etapie planowania. Takie podejscie
pozwala stworzy¢ dom, ktdry bedzie funkcjonalny nie tylko dla oséb poruszajacych si¢ na
wozku, ale réwniez przyjazny dla innych domownikéw, ajego adaptacja nie bedzie
wymagala kosztownych zmian w przysztosci (Szalewicz, 2018).

Zasada uniwersalnego projektowania, opisana przez Klaudie¢ Szalewicz, wykracza
daleko poza dostosowanie tazienki czy mieszkania. Ma ona réwniez fundamentalne znaczenie
w planowaniu przestrzeni urbanistycznej. Dobrze zaprojektowane osiedle powinno
umozliwia¢ osobom z niepelnosprawnosciami swobodne poruszanie si¢ miedzy kluczowymi
punktami: domem, przystankiem autobusowym, sklepem, przychodnig czy placem zabaw.
Oznacza to konieczno$¢ zastosowania szerokich chodnikéw, obnizonych kraweznikow,
bezprogowych przejs¢, odpowiedniego oswietlenia inawierzchni antyposlizgowych.
Steinfeld i Maisel réwniez potwierdzaja, ze projektowanie uniwersalne powinno obejmowac
nie tylko obiekty budowlane, ale takze cale uklady urbanistyczne, poniewaz dostepnos¢
przestrzeni publicznej stanowi kluczowy warunek niezaleznego funkcjonowania osob
z niepelnosprawnosciami. Autorzy podkreslaja, ze infrastruktura miejska zaprojektowana
zgodnie z zasadami ,Design for All” zmniejsza bariery mobilnosci oraz poprawia orientacje
przestrzenna, co przeklada si¢ na wigksza partycypacje spoteczng i poczucie sprawczosci
(Steinfeld, Maisel, 2012). W reportazu Holuba, bohaterka rozdzialu podkresla jak ciezko
poruszac jej sie wozkiem. W jej miescie brakuje odpowiednich podjazdéw pod podstawowe
obiekty w miescie. (Hotub, 2018). Z kolei badania P. Ostroff'a potwierdzaja, ze uwzglednienie
zasad uniwersalnego projektowania juz na etapie planowania urbanistycznego znaczaco
obniza koszty pozniejszych adaptacji i zwigksza funkcjonalno$¢ osiedli dla szerokiego grona
uzytkownikéw — 0séb starszych, rodzicow zdzie¢mi, osob chodzacych o kulach czy
poruszajacych si¢ na wdzkach (Ostroff, 2011). Podobnie Imrie i Luck zauwazaja, ze brak
myslenia o dostepnosci na poziomie planistycznym prowadzi do systemowego wykluczenia
mieszkancéw o ograniczonej mobilnosci, ograniczajac ich mozliwos¢ udziatlu w zyciu
spotecznym igospodarczym. Autorzy argumentuja, ze dostepna urbanistyka nie jest
dodatkiem, lecz fundamentem wlaczajacego srodowiska. Brak myslenia o dostepnosci na
etapie planowania powoduje, Ze osoby z ograniczeniami ruchowymi staja si¢ de facto
,wiezniami” wlasnej przestrzeni (Imrie, Luck, 2014). Koniecznos¢ przebudowy gotowych juz
osiedli jest nie tylko kosztowna, lecz czesto technicznie trudna do realizacji. Dlatego
w kontekscie historii Agnieszki i Kacperka szczegdlnie wazne wydaje sie¢ podkreslenie, ze
uniwersalne projektowanie powinno stanowi¢ standard juz na poziomie koncepgji
urbanistycznych, aby przestrzen publiczna byla przyjazna dla wszystkich uzytkownikéw —
niezaleznie od ich sprawnosci, wieku czy sposobu poruszania sie.
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W kontekscie polskim znaczenie samorzadow jako kluczowych aktorow w tworzeniu
przestrzeni dostepnej jest potwierdzone badaniami i analizami naukowymi oraz praktykami
administracyjnymi. Po pierwsze, adaptacja przestrzeni lokalnej wptywa bezposrednio na
przeciwdzialanie izolacji spotecznej 0sob z niepelnosprawnosciami. Badanie Agnieszki Che¢-
Malyszek ukazuje, Ze bariery architektoniczne w srodowisku miejskim prowadza do
wykluczenia spotecznego i fizycznego, a ich likwidacja — poprzez projektowanie , bez barier”
(barrier-free architecture) — przyczynia sie¢ do integracji osdb niepelnosprawnych w zyciu
lokalnej spotecznosci. (Cheé-Matyszek, 2019). Po drugie, lokalne wladze moga znaczaco
wplywac na to, jak projektowane sa publiczne przestrzenie. Jak pokazuje analiza Urzedu
Miejskiego w Pszczynie, osoby niepelnosprawne postrzegaja wiele urzedow jako niedostepne
— bariery architektoniczne w urzedach samorzadowych, ktoére obnizaja jakos¢ korzystania
z ustug administracyjnych (Wolniak, 2016). Ten przyktad dobrze ilustruje, ze samorzady nie
tylko powinny planowac¢ nowe obiekty dostepne, ale réwniez modernizowac juz istniejgce
budynki uzytecznosci publicznej. Po trzecie, kwestia partycypacji spotecznej w projektowaniu
przestrzeni dostepnej jest podkreslana w polskim dyskursie o uniwersalnym projektowaniu.
Grzegorz Gawron opisuje projektowanie uniwersalne jako filozofig, ktéra promuje aktywne
wlaczanie 0séb z niepetnosprawnosciami w proces tworzenia sSrodowisk — nie tylko na etapie
budowy, ale rowniez w planowaniu polityk lokalnych. Dzigki temu samorzady moga lepiej
rozumie¢ faktyczne potrzeby mieszkanicdw i projektowac rozwigzania, ktore sa funkcjonalne
i inkluzywne. (Gawron, 2015). Kolejnym dowodem na potrzebe zaangazowania samorzadow
w projektowanie uniwersalne jest analiza funkcjonalnosci przestrzeni publicznych we
Wroctawiu W badaniu autorzy sprawdzaja publiczne przestrzenie miejskie w kontekscie
siedmiu zasad uniwersalnego projektowania, wykazujac, Zze modernizacje czesto spelniaja
jedynie minimalne wymagania dostepnosci, zamiast realizowa¢ pelnie idei ,projektu dla
wszystkich”. Wskazuje to na luke miedzy deklaracjami samorzadowymi a rzeczywistg
implementacja wysoko-funkcyjnych przestrzeni inkluzywnych. Dodatkowo, z dokumentéw
Biura Pelnomocnika Rzadu do Spraw Osob Niepelnosprawnych wynika, ze administracja
lokalna powinna by¢ jednym zkluczowych motoréw wdrazania projektowania
uniwersalnego. W oficjalnych materiatach podkreslono, ze dostepnos¢ powinna by¢
integralnym elementem polityki przestrzennej samorzadéw — niezbedna dla prawidtowego
funkcjonowania wszystkich obywateli. W praktyce oznacza to, ze lokalne wiadze powinny
prowadzi¢ audyty dostepnosci, konsultowaé projekty z przedstawicielami osob
z niepelnosprawnosciami oraz uwzgledniac ich opinie w procesach rewitalizadji i planowania
nowych przestrzeni. Poprzez zaangazowanie mieszkancow, samorzady moga budowac
kulture wspdtodpowiedzialnosci, w ktorej tworzenie przestrzeni dostepnej jest nie tylko
zadaniem technicznym, ale réwniez spotecznym.

AGNIESZKA I HANIA - ADAPTACJA DO NIEPEENOSPRAWNOSCI NABYTEJ
I DYNAMIKA RODZINY ZREKONSTRUOWANE]

Historia Agnieszki iHani zamyka ksigzke reportazowa Jacka Hotuba. Przypadek ten
wyroznia sie na tle pozostatych, dotyczy bowiem niepelnosprawnosci nabytej, anie
wrodzonej czy ujawnionej we wczesnym niemowlectwie. Bohaterkami sq matka i jej corka,
u ktorej w wieku przedszkolnym zdiagnozowano guza rdzenia kregowego oraz wodogltowie,
co gwaltownie przerwato dotychczasowy, normatywny rozwdj dziecka. Specyfike tej rodziny
dopetnia fakt funkcjonowania w modelu zrekonstruowanym; mimo rozwodu biologiczny
ojciec pozostaje aktywnie zaangazowany w proces opiekuniczy, a matka otrzymuje wsparcie
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od nowego partnera, co tworzy unikalng w skali publikacji sie¢ bezpieczenstwa socjalnego
i emocjonalnego (Hotub, 2018).

W literaturze przedmiotu pojawienie si¢ niepetnosprawnosci nabytej okreslane jest
mianem ,biograficznego zerwania” (Bury, 1982, za: Sokotowska, 2018). Oznacza ono
gwaltowne przerwanie dotychczasowej linii zycia i koniecznos$¢ redefinicji tozsamosci rodziny
z ,normatywnej” na ,dysfunkcjonalng” w sensie medycznym. Agnieszka, matka Hani,
relacjonuje ten moment jako nagly koniec dotychczasowego swiata: ,Hania urodzila sig
zdrowa, rozwijata si¢ prawidlowo. [...] Nie spodziewalam sig, ze wkrotce odmieni si¢ nasze
zycie i spadnie lawina ztych wiadomosci” (Hotub, 2018, s. 108-109). Analiza narracji ujawnia
tu istotny watek dysonansu kompetencyjnego. Matka, bedaca z wyksztalcenia fizjoterapeutka,
doswiadcza wtornego poczucia winy wynikajacego z faktu, iz mimo posiadania wiedzy
fachowej, nie zdolata zidentyfikowa¢ wczesnych symptomoéw choroby. W relacji bohaterki
wybrzmiewa, ze mimo obserwowanych nieprawidlowosci motorycznych (,potrafila sie
przewrocic o wlasne nogi, idac prostym chodnikiem”; Hotub, 2018, s. 108), czujnos¢ rodzicéw
zostata uspiona przez uspokajajace diagnozy lekarskie, ktére zbagatelizowaly objawy (,te jej
przypadlo$¢ zwalili na pierdolowatos¢”; Hotub, 2018, s. 108). W swietle badan nad
psychologicznymi kosztami diagnozy (Kowalik, 2015), sytuacja, w ktdrej rodzic-specjalista
przeoczy zagrozenie, moze prowadzi¢ do nasilonego stresu rodzicielskiego i utrudniac proces
akceptacji choroby. Moment ostatecznego rozpoznania (wodoglowie i guz rdzenia) opisany
jest przez Agnieszke w kategoriach traumy somatycznej i paralizu decyzyjnego: ,,Doznatam
szoku. Nogi si¢ pode mna ugiely. Nie wiedziatam, co mam ze soba zrobi¢” (Hotub, 2018, s.
110). Utrata sprawnosci przez dziecko, zobrazowana scena niemoznosci ztaczenia klockow
Lego (,Jej palce byly sztywne i powykrzywiane jak szpony albo grabki”; Hotub, 2018, s. 108),
stanowi dla rodzica bolesna konfrontacje z nieodwracalnoscia zmian, co Pisula (2015) okresla
jako wejscie w faze szoku w procesie adaptacji do niepelnosprawnosci.

Specyfika  analizowanego  przypadku, odrozniajaca go od  stabilnych
niepetnosprawnosci, jest wysoka dynamika zmian stanu zdrowia i cykliczno$¢ kryzysow.
Hania przeszta dwadziescia sze$¢ operacji w ciggu szesciu lat, a okresy wzglednej stabilizacji
sa nieustannie przerywane drastycznymi pogorszeniami. Agnieszka definiuje ten stan jako
egzystencjalng niepewnosé: , Zyjemy jak na bombie. [...] Dzisiaj Hania czuje sie super [...] ale
nie wiadomo, co moze si¢ wydarzy¢ za chwile. Boje sig, co bedzie dalej. Kazde kolejne badanie
to czekanie z niepokojem na wynik” (Hotub, 2018, s. 124). Z perspektywy psychologii zdrowia
(Heszen, 2016), rodzina ta funkcjonuje w stanie chronicznego stresu antycypacyjnego. Kazde
planowanie przysztosci obarczone jest warunkowym ,jesli” (,Jesli nic si¢ nie wydarzy
zHania, to pojedziemy w Tatry”; Hotub, 2018, s. 124). Matka pozostaje w stanie
permanentnego czuwania (,Caly czas jestem w czuwaniu, mam bardzo lekki sen.
Nastuchuje”; Hotub, 2018, s. 124), co prowadzi do deprywacji snu iwyczerpania
psychosomatycznego. Analiza wspomnien bohaterki wskazuje, ze w przypadku chordb
o niepewnym rokowaniu, proces adaptacji nigdy nie osiaga fazy stabilizacji; rodzice trwaja
w fazie permanentnej mobilizacji, co w literaturze okreslane jest mianem ,niekonczacej sie
zatoby” (chronic sorrow) (Brown, 2016).

Analiza przypadku Agnieszki i Hani dostarcza odmiennego obrazu funkcjonowania
systemu rodzinnego niz w wigkszosci narracji o niepetnosprawnosci, gdzie dominuje motyw
ucieczki ojcdw (por. Zyta, 2019). Mimo rozwodu, biologiczny ojciec Hani (Bartek) pozostaje
aktywnie zaangazowany w proces opiekunczy i leczniczy. W narracji matki podkreslono, ze
ojciec przejmuje na siebie ciezar komunikacji kryzysowej z dzieckiem (,,Wigkszos¢ trudnych
rozmow z corka brat na siebie Bartek”; Hotub, 2018, s. 111) oraz uczestniczy w opiece
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szpitalnej, zapewniajac matce niezbedny czas na regeneracje (,Bartek robi przy Hani
wszystko, jest bardzo zaangazowany i oddany”; Hotub, 2018, s. 121). Interesujacym aspektem
socjologicznym jest tu funkcjonowanie rodziny zrekonstruowanej. Nowy partner Agnieszki
(Wojtek) wchodzi w role opiekuna wspierajacego, co przelamuje stereotyp, iz samotne matki
niepelnosprawnych dzieci skazane sa na emocjonalng izolacje. Agnieszka zaznacza: ,Na
szczescie mam Wojtka — niewielu jest facetow, ktorzy zdecydowaliby sie zwigzac z kobieta
z dwdjka dzieci, w tym jednym ciezko chorym” (Hotub, 2018, s. 121). Taka konfiguracja tworzy
sie¢ bezpieczenstwa (social safety net), ktéra chroni gtéwna opiekunke przed catkowitym
wypaleniem, umozliwiajac jej realizacje potrzeb witasnych (Trawkowska, 2020).

Relacja  matki  ujawnia  réwniez  problematyke  rodzenstwa  dziecka
z niepelnosprawnoscia. Mlodsza cdrka, Maja, wpisuje si¢ w obraz tzw. , szklanego dziecka”
(glass child) — niewidocznego dla otoczenia, od ktdrego system wymaga przedwczesnej
dojrzatosci (Gomotka-Walaszek, 2018). W analizowanej historii widoczny jest wyraznie
mechanizm parentyfikacji. Matka przyznaje: , Szybciej musiata si¢ usamodzielni¢. [...] mowie
jej: Jeste$ juz duza, zréb sobie sama” (Hotub, 2018, s. 125). Maja musi radzi¢ sobie z silnymi
emocjami, takimi jak lek o Zycie siostry, ajej wlasne wazne wydarzenia sa odwotywane
z powodu hospitalizacji Hani (Hotub, 2018, s. 118). Relacja siostr jest ambiwalentna —
naznaczona miloscia, ale irywalizacja o uwage matki. Jak zauwaza Agnieszka: ,Bywa, ze
Majka rywalizuje z Hania, bo jest mtodsza, a jej siostra z powodu choroby wymaga wigkszej
uwagi” (Hotub, 2018, s. 125). Koniecznos¢ fizycznego oddzielenia przestrzeni zyciowej sidstr
(,Majka ma teraz t6zko i biurko w kuchni”; Hotub, 2018, s. 126) symbolizuje trwalg zmiane
dynamiki rodzinnej, w ktorej choroba staje si¢ centralnym punktem odniesienia.

Doswiadczenia ~ Agnieszki ujawniajg istotny wymiar socjologiczny
niepetnosprawnosci, jakim jest konfrontacja z wykluczeniem. Bohaterka przywotuje incydent
w skateparku, gdzie obecnos¢ Hani na wozku spotkala sie zodrzuceniem ze strony
rowiesnika. Matka podjela wéwczas probe edukacyjnej interwengji, ttumaczac: ,Ona tez
jezdzi na swoim wozku. [...] Ma takie samo prawo tu jezdzi¢ jak ty” (Hotub, 2018, s. 124).
Sytuacja ta egzemplifikuje zjawisko stygmatyzacji, gdzie woézek staje si¢ dominantg
postrzegania jednostki (Marszatek, 2007). Rownolegle Agnieszka podejmuje aktywna walke
z kulturowym stereotypem ,matki cierpigtnicy” (Mikotajczyk-Lerman, 2011). Bohaterka
opisuje reakcje otoczenia na proby normalizacji zycia (wyjazdy, sport), przytaczajac stowa
znajomej: ,Wiesz co, ja ci¢ podziwiam. Gdybym to ja miala takie chore dziecko, ciagle bym
ptakata” (Hotub, 2018, s. 122). Komunikaty te stanowia forme presji normatywnej, narzucajacej
opiekunom role ofiar. Agnieszka stanowczo odrzuca te narracje: ,Wkurza mnie, ze ludzie
mysla, ze jak jestem matka niepetnosprawnego dziecka, to nie mam prawa do wtasnego zycia.
[...] Kazdy potrzebuje czasu dla siebie” (Hotub, 2018, s. 121). Strategia zachowania autonomii
i dbatosci o kondydje (,Muszg, bo jak nie zaczne [...] dba¢ o kondycje, to padne”; Hotub, 2018,
s. 125) jest czynnikiem chronigcym przed wypaleniem sit rodzicielskich (Sekulowicz, 2013).
Postawa Agnieszki dowodzi, Ze efektywna opieka nie musi wiaza¢ si¢ zrezygnacja
z podmiotowosci, cho¢ wymaga to ciaglego przeciwstawiania si¢ spotecznym oczekiwaniom.

ZAKONCZENIE

Przeprowadzona analiza narracji zawartych w ksiazce reportazowej Jacka Hotuba pt. Zeby
umarto przede mnqukazuje macierzynstwo w kontekscie niepelnosprawnosci dziecka jako
doswiadczenie wielowymiarowe, naznaczone trwalym obcigzeniem emocjonalnym,
fizycznym imoralnym. Historie bohaterek, ktorym autor oddat glos na kartach swojej
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publikacji, wskazuja, ze opieka nad dzieckiem zniepelnosprawnoscig nie ogranicza sie
wylacznie do sfery prywatnej, lecz pozostaje silnie uwiklana w relacje spoteczne oraz
funkcjonowanie instytucji wsparcia. W analizowanych przypadkach wyraznie widoczne sa
mechanizmy stygmatyzacji, izolacji spolecznej oraz systemowego przerzucania
odpowiedzialnosci za opieke niemal wylacznie na matki, co prowadzi do ich gtebokiego
moralnego przeciazenia i poczucia osamotnienia.

Z perspektywy etyki troski macierzynstwo przedstawione w narracjach bohaterek
mozna interpretowac jako forme dlugotrwatej pracy moralnej, realizowanej w warunkach
permanentnej niepewnosci, braku adekwatnych zasobow oraz ciaglego napigcia
egzystencjalnego.  Swiadectwa matek ujawniaja, ze troska nad  dzieckiem
z niepelnosprawnoscia wykracza daleko poza codzienne czynnosci opiekurnicze, obejmujac
takze nieustanne podejmowanie dramatycznych decyzji, koniecznos¢ regulowania wtasnych
emogcji oraz mierzenie si¢ z paralizujacym lekiem o przyszlos¢ dziecka po $mierci opiekuna.
Jednoczesnie zebrane historie obnazaja systemowe niedostatki wsparcia, ktore wzmacniajg
proces prywatyzacji opieki i poglebiaja nierownosci spoteczne.

Whioski ptynace z analizy potwierdzaja wartos¢ ksiazki reportazowej jako istotnego
zrodta refleksji naukowej nad spotecznym wymiarem niepetnosprawnosci i doswiadczeniem
rodzicielstwa. Przedstawione narracje wskazujg na potrzebe dalszych badan nad moralnymi,
emocjonalnymi i strukturalnymi aspektami opieki nad dzie¢mi z niepelnosprawnoscig oraz
na palaca konieczno$¢ projektowania systemow wsparcia, ktére uwzgledniatyby realne
potrzeby rodzin, zamiast przerzucac ciezar odpowiedzialnosci wylacznie na jednostki.
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ABSTRACT

The aim of this article is to analyze experiences of motherhood in the context of a child’s disability and
chronic illness, based on Jacek Holub’s reportage book ,Zeby umarto przede mna”. The article seeks to
interpret the narratives of mothers raising children with various types of disabilities, with particular
attention to the social mechanisms of stigmatization, isolation, and moral burden associated with
caregiving. The study employs qualitative content analysis of the reportage, situated within the broader
theoretical framework of the literature on the sociology of disability, special education, and the ethics
of care. The case studies presented reveal the multidimensional nature of mothers’ experiences,
encompassing both emotional and physical burdens as well as the consequences of systemic deficiencies
in institutional support. The analysis indicates that motherhood in the context of a child with profound
disability takes the form of intensive moral work, the burden of which falls predominantly on women.
The article also demonstrates how reportage narratives can serve as an important source of knowledge
about the social and existential dimensions of disability.

Keywords: motherhood, disability, child, narrative analysis, ethics of care
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WPROWADZENIE

W dniu 1 pazdziernika 2005 roku z inicjatywy Katedry Pedagogiki Specjalnej funkcjonujacej
w strukturach UKEN (6wczes$nie Akademii Pedagogicznej im. Komisji Edukacji Narodowej
w Krakowie), zarejestrowane zostalo Studenckie Koto Naukowe Pedagogiki Specjalne;j.
W ubiegtym 2025 roku, Kolo obchodzito swoj jubileusz 20-lecia istnienia. Z tejze okazji,
cztonkinie SKNPS podsumowaly dotychczasowa dzialalnos¢ Kota opisujac ja w postaci
jubileuszowej kroniki. Stanowi ona przeglad najwazniejszych zarchiwizowanych osiggniec¢
i wspomnien z minionych dwudziestu lat aktywnosci Kota. Ponizsze opracowanie stanowi
streszczenie kroniki oraz zaproszenie do zapoznania si¢ z jej pelna trescia.

POCZATEK DZIALALNOSCI KOLA

Studenckie Koto Naukowe Pedagogiki Specjalnej od dwoch dekad stanowi przestrzen
rozwoju dla oséb zainteresowanych problematyka pedagogiki specjalnej. Zatozycielka
i pierwsza opiekunka Kota byla dr hab. Katarzyna Plutecka, prof. UKEN, aw gronie
studentdw-zalozycieli znalazto si¢ 19 ambitnych studentéw. Poczatkowo aktywnosc¢
cztonkow Kota koncentrowata sie wokol surdopedagogiki, jednak zczasem zakres
zainteresowan rozszerzyt sie na wszystkie subdyscypliny pedagogiki specjalnej. Gtéwnym
celem bylo inspirowanie studentéw do podejmowania badant empirycznych, co do dzis
pozostaje fundamentem dziatalnosci SKNPS.

DZIALALNOSC NAUKOWA

Jednym z najwazniejszych osiagnie¢ Kota byto zainicjowanie powstania czasopisma , Zeszyty
Naukowe Pedagogiki Specjalnej”, ktdre ukazuje sie nieprzerwanie od 2008 roku. Periodyk ten,
wydawany przez Instytut Pedagogiki UKEN, doczekat si¢ do tej pory 18 numerdw i stanowi
dla studentéw miejsce debiutu naukowego. Tematyka wydan obejmowata m.in. komunikacje
0sOb z niepelnosprawnoscig (2008), mysl pedagogiczng Marii Grzegorzewskiej (2017) czy
funkcjonowanie osoby z niepetnosprawnoscia w biegu zycia (2025). Ponadto, cztonkowie Kota
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aktywnie budujg swo¢j dorobek rowniez poprzez wspdttworzenie monografii, udziat
w licznych konferencjach naukowych, zaréwno czynnie, jak i biernie, w kraju i za granica.
Aktywno$¢ naukowa cztonkéw SKNPS zostala doceniona licznymi wyrdznieniami
inagrodami zdobywanymi na szczeblu uczelnianym. Wysoka jako$¢ projektow
realizowanych przez Kolo byta wielokrotnie wyrdzniana przez wladze uczelni. Do
najwazniejszych lauréw naleza: Imiejsce w Festiwalu Studenckich Két Naukowych (za
dziatalno$¢ w latach 2016-2018), Puchar Prorektora (2018) przyznany za systematyczny rozwoj
i zaangazowanie spoleczne, a takze II miejsce w konkursie o Grant Rektorski (2022) za projekt
edukacyjny ,Inny nie znaczy gorszy — Jak rozmawiaé z dzie¢mi o niepelnosprawnosci?”,
w ramach ktorego studenci prowadzili warsztaty w krakowskich i wielickich szkotach.
Warto podkreslic, ze od samego poczatku istnienia Kola istotnym elementem
ksztatcenia przysztych pedagogdéw sa spotkania ze specjalistami. Studenci uczestnicza
w kursach i warsztatach o réznorodnej tematyce, wérod ktorych wymieni¢ mozna m.in. kursy
jezyka migowego, warsztaty Metody Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne oraz szkolenia
z zakresu metody Makaton czy pracy z dzieckiem z afazja. Dzialania te wpisuja si¢ w ideg
faczenia wiedzy teoretycznej z praktyka zawodowa oraz rozwijania kompetencji studentdw.

AKTYWNOSC W PRZESTRZENI CYFROWEJ

Poprzez profile w mediach spotecznosciowych i Repozytorium EDUKEN, Kolo skutecznie
faczy tradycje z nowoczesnoscia, wykorzystujac media spotecznosciowe do popularyzacji
wiedzy, dzielenia sie rzetelnymi informacjami oraz zainteresowaniami studentéw w zakresie
pedagogiki specjalnej. Regularnie realizowane sg cykle takie jak ,Sroda naukowa”
(ciekawostki teoretyczne) oraz ,Kartka z kalendarza” (przypominanie o waznych swietach
tematycznych, np. éwiatowym Dniu Biatej Laski). W maju 2025 roku zainaugurowano
dziatalno$¢ internetowego repozytorium EDUKEN, bedacego otwarta baza materialow
dydaktycznych, w ktdrej znajduja si¢ m.in.: autorskie ksigzeczki do czytania uczestniczacego,
zestawy kart pracy dla uczniéw szkdt przysposabiajacych do pracy, czy tez zbior 59 bajek
terapeutycznych pt. ,Niebo pachnie pomarancza. Studenckie bajki na dzieciece troski”.

DZIALALNOSC SPOLECZNA I WOLONTARIAT

Warto zwrdci¢ uwage, ze misja SKNPS wykracza daleko poza mury uniwersytetu. Przez 20 lat
cztonkowie Kota angazowali si¢ w liczne inicjatywy pomocowe. W$rdéd nich wyrézni¢ mozna
m.in. stala wspdlprace zorganizacjami prospolecznymi, aktywnos¢ w licznych
wolontariatach oraz cykliczne zbidrki charytatywne. Szczegdlne miejsce w kalendarzu Kota
zajmowaly takze ,Integracyjne Mikotajki”. Wydarzenie to, skierowane do uczniéw
krakowskich os$rodkéw szkolno-wychowawczych, taczylo wspdlna zabawe, integracje
spoteczna, przeciwdziatanie wykluczeniu oraz ksztattowanie postaw prospotecznych wsréd
uczestnikdw, w szczegolnosci studentow pedagogiki specjalnej.

REFLEKSJA I PODSUMOWANIE JUBILEUSZU

W ramach zwienczenia podsumowania 20-letniej dziatalnosci Studenckiego Kota Naukowego
Pedagogiki Specjalnej, autorki zwrocily si¢ z prosba do bylych opiekunek Kota: dr. hab.
Katarzyny Pluteckiej, prof. UKEN oraz mgr Karoliny Kilar-Drzymaty, aby podzielily sie¢
z czytelnikami swoimi wspomnieniami i refleksja. Wspominajac te lata, dr hab. Katarzyna
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Plutecka prof. UKEN podkreslita, ze sita Kota zawsze byla pasja studentéw, ktorych okresla
mianem , dobrych duchéw”. Z kolei mgr Karolina Kilar-Drzymata wskazuje na ogromna
odpowiedzialno$¢ i wzruszenie, jakie towarzyszyly organizacji akcji zmieniajacych zycie
dzieci.

Historia Kota udowadnia, ze pedagogika specjalna to znacznie wigcej niz kierunek
studidow — to gotowos¢ do wspierania drugiego cztowieka. Dwadziescia lat doswiadczen
stanowi trwaty fundament na kolejne dekady, bedac swiadectwem dojrzatosci i wrazliwosci
przysztych specjalistow. Zachecamy wszystkich Panstwa do glebszej lektury i zapoznania sie
z pelna trescia jubileuszowej kroniki, ktora jest dostepna na stronie internetowej Studenckiego
Kota Naukowego Pedagogiki Specjalnej (www.sknps.uken.krakow.pl/kronika). Znajda tam
Panstwo szczegotowe relacje, archiwalne zdjecia oraz kompletny opis naszych wspdlnych
dziatan na przestrzeni ostatnich dwoch dekad.
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Wiasna czestotliwos

Mariusz Szlachcic !

! Spegjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy w Chrzanowie;
Zespot Szkot Katolickiego Stowarzyszenia Wychowawcoéw w Libigzu

Swiat obok biegt w swoim
Neurotypowym pedzie.
Kto$ minat fontanne,
Zatopiony w gestych myslach.
Rowerzystka $pieszyta sie,
By zdazy¢ wszedzie.
Nie widzac gejzeru,
Ktéry w stonicu blyszczat.
Dla nich to tylko woda.
Dla niego — 0$ $wiata,
Gdy wznosi sig i opada.

Ktos$ na tawce przysiadt,
Zaciagnat si¢ dymem,
Odptlywajac w rutyne dorostego zmeczenia.
A chlopiec obok pisat wlasng dtonig rymem
Taniec deszczu — bez stéw, peten uniesienia.
Rece jak skrzydla, ciato w transie zachwytu.
Swiety mikro-kosmos, czysta stymuladja,
Ktora go chroni przed hatasem bytu.

Podnidst z ziemi piorko, lekki ptatek czasu.
Podrzucit wysoko, tam gdzie wzrok nie siega.

Dla nas — zwykly $mie¢ posrod miejskiego lasu.

Dla niego — geometrii i Swiata potega.
Bo ono zawirowalo, wpadto w jasne pasma,
Co ciety korony drzew na zlote nici.
W tym jedynym spojrzeniu cala prawda gasta:
On filtruje detale, ktérych nikt nie liczy.
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Na koniec wrzucit li§¢ w spieniong wode.
L6dz bezsterowna na plynnym ekranie.
Li$¢ uniost sie lekko, tapiac te przygode,

jak jego usmiech — nagte zaiskrzenie,
Ktdre rozbtysto na twarzy na mate mgnienie
I zgasto, wracajac w wewnetrzne milczenie.
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