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Wstep

Przedstawiam kolejng ksigzke poswiecong osobom ze spektrum autyzmu
(autism spectrum disorder, ASD). Jest ona kontynuacja projektu Co osoby
z autyzmem myslg o..., ktéry sprzyja zmianie:

« sposobu interpretowania takich poje¢, jak: ,,autyzm’, ,,zaburzenia auty-
styczne’, ,zaburzenia ze spektrum autyzmu’, ,autyzm wczesnodzieciecy’,
»autystyk”;

« podejscia do takich zagadnien, jak: choroba, zaburzenie, innoé¢, od-
miennos¢;

o perspektyw, z ktorych patrzy sie na osoby z autyzmem, od medycznej,
przez te charakterystycznag dla rodzica, nauczyciela czy terapeuty, az po
te, ktore cechujg towarzyszace osoby i rowiesnikdw;

» traktowania konkretnej osoby, ktdra staje si¢ podmiotem relacjonujacym
swoje doswiadczenia.

Chodzi przede wszystkim o oddanie gtosu osobom z autyzmem (nie ,,au-
tystykom”), ktére moga i maja prawo moéwic o sobie, a moze to One powinny
nas wprowadzi¢ w $wiat autyzmu. Dzigki wielu do§wiadczeniom, badaniom
i opracowaniom, poczawszy od tekstow Leo Kannera, udalo nam sie zgroma-
dzi¢ sporo materialéw na ten temat — ale nadal wszystko to sa opisy, relacje ,,0"
Juz Steve Silberman (2021) zwrdcil uwage na wystepujace trendy samoorga-
nizowania si¢, samorzecznictwa oséb z autyzmem, ktdre w ten sposob nie
tylko zwracaja uwage na wspdlny etos spotecznego funkcjonowania, lecz takze
zadaja traktowania ich podmiotowo, a nie jako przypadek kliniczny, potra-
fiacy zadziwi¢ swojg innoscig (jak odegral to Dustin Hoffman w filmie Rain
Man). Proces upodmiotawiania 0séb z autyzmem jest czgscig emancypacji
spotecznej, dochodzenia do spoleczenstwa ,,otwartego na siebie”
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Wydaje sig, ze wspanialym komentarzem do tych badan i analiz jest cytat
z ksigzki Olivera Sacksa, ktory — opisujac w rozdziale Podréze z Lowellem
zespol Tourette’a — nawigzal do swoich doswiadczen:

W5sréd ortodoksyjnych Zydéw znane jest blogostawienistwo, ktére wypowiadaja
oni w kontakcie z czym$ dziwnym: wychwalaja réznorodnoé¢ Bozego stworzenia
i dzigkuje za cud dziwacznosci. Sadze, ze wlasnie tak odnosili si¢ mieszkancy La
Créte do wystepowania posrdd nich zespolu Tourette’a. Zaakceptowali go nie jako
co$ irytujacego czy niewaznego, na co nalezy stanowczo reagowac albo lepiej go nie
zauwazacd, lecz jako co$ cudownie dziwnego, przyklad absolutnej tajemnicy Opatrz-
nosci (Sacks, 2021, s. 139)".

Odchodzimy od naznaczania odmiennosci (czasami popadajac w eufo-
rycznosc), ktéra jest normalnoscig (cokolwiek to stowo znaczy), i przecho-
dzimy do uznawania wielosci i zmiennosci. Dlatego wstuchujac si¢ zaréwno
w osoby z otoczenia, jak i te ksztaltujace odmienne podejscia (wspanialy przy-
kfad walki o zrozumienie swojej naukowej innosci prezentuje Simon Baron-
Cohen, tworca teorii umystu, z kolei Judy Singer i amerykanski dziennikarz
Harvey Blume wprowadzaja nas w koncepcje neuroréznorodnosci), warto
zadac sobie pytanie, jaka jest nasza rola w tworzeniu bardziej doskonatego
spoleczenstwa? Jaki jest nasz udzial w przeobrazaniu zastanej rzeczywistosci?
Zdajemy sobie przeciez sprawe z bycia malym trybikiem w wielkiej maszynie
$wiata... Jako pedagog specjalny, logopeda, nauczyciel akademicki, w sposéb
szczegolny jestem zobowigzany do przedstawienia glosu tych, ktérzy nie ze
swojej winy s3 uznawani za innych. Warto si¢ przyjrze¢ temu, jak wiele mo-
zemy si¢ nauczy¢ przez bycie razem we wspolnocie.

W tej ksigzce chcialem zawrze¢ refleksje osob z autyzmem na temat edu-
kacji, odpowiedzi na pytania, jak ja oceniajg i jak chcieliby ja zorganizowac.
Zalezalo mi nie na przedstawieniu dysonansu pomiedzy rzeczywisto$cig a na-
dziejami, ale probowalem przede wszystkim si¢ dowiedzie¢, co powinni$my
zrobi¢ i jakie wprowadzi¢ zmiany w celu optymalizacji procesu edukacji.
Zdaje sobie sprawe, ze przedstawione opinie sg subiektywne oraz majg cha-
rakter nieprecyzyjny, gdyz sg oparte na wlasnych doswiadczeniach. Ale to ma-
terial do prowadzenia refleksji na temat tego, jak organizowa¢ edukacje dla

' Jest to blogoslawienstwo zwigzane ze zjawiskami przyrodniczymi. ,Na widok dziwacznie

wygladajgcych ludzi lub zwierzgt wypowiada sie stowa: Blogostawiony jeste$ Ty, HASZEM, Bog
nasz i Krol $wiata, ktory czyni stworzenia réznymi [od innych]” (Tomal, 2000, s. 242).
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0s6b z autyzmem. Ponadto daje on szanse na wstuchanie si¢ w ich potrzeby
zwigzane z tym, jak mozna system edukacji udoskonali¢, otworzy¢ na doko-
nujace si¢ zmiany spoteczne, kulturowe i inne. Wielkim wyzwaniem staje si¢
obecnie wdrazanie edukacji wlaczajacej jako remedium na dotychczasowe
proby niedoskonatego podazania ku integracji i inkluzji. Istotne zaczyna by¢
takze przeciwdzialanie skrajnym podej$ciom, wyrazajacym sie¢ w tworzeniu
gett inkluzyjnych na sife.

Zamiarem bylo przedstawienie opinii oséb z autyzmem o dziatalnosci
pedagogicznej, edukacyjnej i terapeutycznej. Swiadomie rozrézniam te dzia-
tania, ktore s3 podejmowane w ramach instytucji edukacyjnych. Bardzo czgsto
nakladaja sie one na siebie, jednak wymagaja rzeczowego ukierunkowania na
cel gtéwny (jakim niewatpliwie jest wspieranie rozwoju ucznia z autyzmem)
i cele szczegolowe (zwigzane z realizacja podejmowanych dziatan). Pytania
dotyczyly czynnosci/zadan nauczyciela, wychowawcy, terapeuty i kierowaty
uwage badanych na to, jak oni zrealizowaliby te zadania, na co nigdy by nie
pozwolili oraz co by zmienili. Pytania mialy charakter otwarty, pozwalajac
na przedstawienie zaréwno swoich do$wiadczen, wizji, jak i propozycji. Na
zakonczenie przedstawiono mozliwosci wlaczenia do prowadzonych dzialan
réznych srodowisk. Jak wskazatem, wazni sg tu nie tylko terapeuci i uczen,
lecz takze srodowiska rodzinne (jako prymarne) oraz rowiesnicze. To posze-
rzenie perspektywy dotyczacej prowadzonych dziatan jest niejako wskaza-
niem mozliwo$ci wlgczania i organizowania pracy szerokiego grona specja-
listow, jak rowniez os6b mogacych czesto (jak to robia rowiesnicy) w sposdb
szczegblny nie tylko wesprze¢, lecz takze wprowadzi¢ modyfikacje i udzieli¢
pomocy pozainstytucjonalnej — we wspotpracy z innymi, dzieki wspolnemu
zaangazowaniu.

Mozliwo$¢ uwzglednienia zréznicowanego, kompetentnego, a przez
to komplementarnego podejscia w systemie edukacji nie jest wyzwaniem, ale
koniecznos$cia zwigzang z dostosowaniem si¢ do zmieniajacej sie rzeczywi-
stosci. To wlasnie nauczyciele, a w szczegoélnosci pedagodzy wspomagajacy
osoby poza norma albo na jej pograniczu (powyzej, ponizej), s3 wyczuleni
i zaangazowani w dokonujace sie przemiany. Czesto wspolnie dyskutuje-
my, jak to zrobi¢, jak wspomdc, jak dziata¢; poniewaz jesteSmy osobiscie
zaangazowani w to, aby pomagac i zmienia¢. To rys pedagoga — niezmien-
nie przemieniajacego, okreslanego mianem czlowieka z pasja. Dzisiaj osoby
z autyzmem obdarzajg nas po raz kolejny swoim zaufaniem, nadziejg i wiarg
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w to, ze im pomozemy. Czesto na przekdr innym, wbrew dotychczasowym
pogladom, poniewaz wyzwaniem nie jest choroba czy zaburzenie, ale to, jak
wspomoc, dziala¢ dla pelnego rozwoju podopiecznego, ktdry staje si¢ nam
bliski poprzez to wyzwanie.

Pragne w tym miejscu zlozy¢ podzigkowania wszystkim tym, ktérzy wzieli
udziat w badaniach - zaréwno organizacjom i stowarzyszeniom, m.in. Prode-
ste, Autism Tema, Farma Zycia, jak i osobom, ktére postanowily podzieli¢ sie
swoim doswiadczeniem i zaangazowa¢ w dokonywanie zmian systemu.

W ksigzce przedstawiono mozliwo$ci prowadzenia terapii ksztattujacych
umiejetnosci komunikacyjne — w naszym systemie terapeutycznym dotyczy
to dziatan podejmowanych przez logopeddw, terapeutéw mowy, jak réwniez
nauczycieli i innych specjalistow. Przedstawiono takze modele, jakie mozemy
wykorzysta¢ w ksztaltowaniu najbardziej zaburzonych w autyzmie kompeten-
¢ji komunikacyjnych. Niezaleznie od wieku podopiecznych jestesmy w stanie
zorganizowac terapie i udzieli¢ wsparcia, tak aby przynosily jak najlepsze
efekty. To propozycje dzialan, ktére sa rowniez poklosiem uzyskiwanych od
respondentow przemyslen, porad oraz wizji.

Dzigkuje wszystkim, ktorzy uwierzyli w mozliwo$¢ powstania tej ksigzki,
jak réwniez oponentom. Sensem podjetych przeze mnie badan jest ukazanie
mozliwosci faczenia dzialan na rzecz szanowania czlowieczenstwa tkwiacego
w kazdym z nas. Dzigkuje wszystkim nauczycielom, terapeutom, pedago-
gom, rodzicom 0sdb z autyzmem, ktorzy podjeli wyzwanie wspomagania, ale
przede wszystkim za to, ze uwierzyli w swoich podopiecznych.



Rozdziat 1.
Osoby z autyzmem

Uczen z diagnoza autyzmu - z zaburzeniami ze spektrum autyzmu - jest nie-
jako kwalifikowany do edukacji specjalnej. Glebokos¢ i zakres wystepujacych
lub wspotwystepujacych trudnosci i ograniczen - okreslanych zaburzeniami -
s3 wskazaniem do podejmowania specjalnych dzialan, ktére jednak powinny
w swej ,,specjalnosci” by¢ kojarzone z odmiennym sposobem ogladu i odbioru
rzeczywistosci. Odchodzenie od naznaczania (etykietyzowania) w edukacji
jest w przypadku autyzmu najbardziej wskazanym i efektywnym dziataniem.
Uwzglednienie tego podczas wdrazania zaréwno pojedynczych rozwigzan, jak
i tworzenia calego systemu edukacji wlaczajacej wydaje si¢ bardzo potrzebne.

1.1. Zalozenia edukacji.
Od segregacji do inkluzji w ewoluujacym swiecie

Istotg ksztaltujacej si¢ edukacji zgodnie z najnowszymi trendami jest przede
wszystkim, o czym wspomina Bogustaw Sliwerski, dazenie do wolno$ci, au-
tonomii, jak réwniez do podmiotowosci, i wynikajace z tego nastepstwa dla
nauczycieli, uczniéw i ich rodzicéw (por. Sliwerska, Sliwerski, 2008; Sliwerski,
2008; Sliwerski, 2008b; Sliwerski, 2007; Lukasiewicz, 2020). Wspomina si¢
ponadto o zmierzaniu do samorzadnosci, demokracji, uspolecznienia, socja-
lizacji (bez czego nie mozna przygotowaé mtodych pokolen do partycypacji
w rozwoju demokracji i spoleczenistwa obywatelskiego) (por. Sliwerski, 2017;
Sliwerski, 2008c; Radanowicz, 2020; Leppert, 2002) oraz do konstruktywi-
stycznego ksztalcenia, samowychowania i autoedukacji mlodych pokolen
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(por. Sliwerski, 2008; Sliwerski, Razmus, 2018). Zmiany te nie tylko wply-
waja na edukacj¢ osob niepelnosprawnych, lecz takze sa niejako wynikiem
procesu inkluzji, jak rowniez ukierunkowaniem na personalizacje — zaréwno
w aspekcie edukacji, jak i wychowania (por. Szczupal, Girynski, Szumski,
2015; Chrzanowska, Szumski, 2020). Te zmiany s3 réwniez intensyfikowa-
ne przez przeksztalcenia dokonujace si¢ w réznych dziedzinach (ekonomii,
polityce, medycynie itd.). Lacza si¢ z budowaniem nowego tadu spofecznego
w Europie, a takze z procesami globalizacji i wptywem Stanéw Zjednoczonych
na reszte Swiata.

Z zalozen, jakie zostaly przedstawione w 2013 r. przez Europejska Agencje
Rozwoju Edukacji Uczniow ze Specjalnymi Potrzebami (European Agency for
Development in Special Needs Education), wynika, iz powinno si¢ zwrdci¢
uwage na nastepujgce problemy: wiaczanie jako kwestia dotyczaca jakosci
zycia, bedaca odpowiedzig na réznorodne potrzeby poszczegdlnych uczniow;
skuteczne sposoby wzmacniania zdolnosci gléwnego nurtu edukacyjnego,
majace na celu integracje spoteczng przy wykorzystaniu mozliwosci systemu
edukacji specjalnej; ksztaltowanie systemu oddziatywan oraz tworzenie sieci
nauczania bedacej integralng czescia edukacji; zapewnianie wsparcia wielu
srodowisk; udzielanie skutecznej i odpowiedniej pomocy (Organisation...,
2013, s. 5). Tak przedstawiona reorganizacja dotyczy zaréwno tworzenia sys-
temu edukacji powszechnej (gtéwnego nurtu), jak réwniez rozwazenia (a nie
tylko eliminacji) miejsca i roli edukacji specjalnej (Organisation..., 2013,
s. 11). Takie podejscie wskazuje na koniecznos¢ kreowania nowego ujecia
edukacji. Thomson (2010) przedstawil szkolnictwo w czterech metaforach.
Jego zdaniem to: 1) maszyna (,,dzwignia” polityki, np. realizacja programu ze-
wnetrznego oraz ocena jego efektow w szkole); 2) sie¢ ekologiczna (w nawig-
zaniu do prac Bronfenbrennera, ktéry ukazal poziomy wplywu umieszczajace
szkole w szerszej perspektywie kontekstowej); 3) system (za: Thomson, 2010,
s. 22) - teoria zlozonosci i sposoby myslenia/nadawania znaczenia i dzialania,
ktdre utatwiaja lub utrudniaja zmiane, jak w mysleniu systemowym; 4) zbioro-
wa inteligencja (wykorzystywana w procesie tworzenia znaczen i rozumienia,
co przeklada si¢ na codzienng praktyke, a zmiany dokonujg si¢ we wspolnym
dzialaniu oraz poprzez nowe sposoby méwienia i rozumienia tego, co si¢
dzieje). Opierajac si¢ na tych zalozeniach, Kendall ze wspétautorami (2005)
przedstawili raport dotyczacy czterostopniowego, hierarchicznego modelu
przeksztalcania si¢ systemu szkolnego:
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baza (np. infrastruktura, personel i zasoby materialne, wiedza i umie-
jetnosci personelu) oraz procesy instytucjonalne (operacje partnerskie,
podejscie do planowania programu nauczania i opracowanie strategii
wspierania wszystkich uczniow);

w przypadku wystapienia przeksztalcen na pierwszym poziomie zmiana
bedzie odczuwalna w kluczowych obszarach w gltéwnych instytucjach
(pojmowanie inicjatyw w odniesieniu do codziennych do$wiadczen);
gdy zmiany zaczynaja mie¢ wymierny wplyw na osiagniecia grupy do-
celowej (lub grup), tj. szkét, nauczycieli, ucznidéw, pracodawcdédw i spo-
tecznodci,

wywoluja zmiany infrastruktury, systemow i proceséw oraz wigza sie
z przenoszeniem praktyk i pomystéw do instytucji spoza inicjatywy
(Kendall i in., 2005, s. 121).

Dzisiaj podejmowane dziatania skupiaja si¢ przede wszystkim na potrzebach
i mozliwosciach uczniéw. Stajg si¢ oni nie tylko uczestnikami dokonujacych sie
zmian, lecz takze ich tworcami. Znajduje to potwierdzenie w odchodzeniu od
zastanych barier srodowiskowych i spofecznych, ktére utrudniaja uczestnictwo
i zaangazowanie uczniéw (Richards, 2012). Zmiany te s3 nie tylko wyzwa-
niem, lecz stanowig ,,0znaki, ze podrdz postepuje: to za edukacjg wlaczajaca
stoi historyczny puls, ktdry zyskuje na sile” (Thomas, Vaughan, 2004, s. 190).

Dokonujace si¢ przeksztalcenia wskazuja na ewolucje edukacji specjalnej -
od segregacyjnej, przez integracyjna, do inkluzyjnej - co jednak wymaga:

1.

zmiany roli nauczyciela/pedagoga (przejscia od hierarchii do partner-
stwa) (np. Gibb i in., 2007; Ware i in., 2009);

umiejscowienia edukacji specjalnej w caloksztalcie systemow edukacyj-
nych (jako centréw zasobow lokalnych w systemie ogélnodostepnym)
(np. Allan, 2008; Head, Pirrie, 2007);

zwiekszenia intensywnosci wspotpracy edukacji specjalnej z ogélnodo-
stepna (poprzez ksztalcenie nauczycieli z obu systemoéw i ich wspdlne
dzialania w realizacji programéw nauczania) (European..., 2007; Meijer,
2010; Ware i in., 2011);

afirmowania naturalnego srodowiska ucznia (zachowanie docelowego,
najblizszego srodowiska edukacyjnego z uwzglednieniem udzielanego
wsparcia) (Norwich, 2008).

Edukacja i organizacja systemu szkolnego w sposob jednoznaczny wska-
zuja na wszelkie odstepstwa od uznanych norm jako problem (wystepowanie
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wielu barier spotecznych, ekonomicznych, kulturowych i politycznych).
Wprowadzenie edukacji inkluzyjnej wymaga transformacji systemu szkolne-
go jako calosci, gléwnie poprzez wspoélne praktyki na wszystkich poziomach
i miedzy wszystkimi poziomami ksztalcenia, oraz stawiania potrzeb uczniéw
w centrum wszystkich zmian. Jak zauwaza Alexander (2012), nie ma uni-
wersalnych zasad postepowania. Uogolniajac dotychczasowe doswiadczenia,
warto jednak zwrdci¢ uwage na to, ze:

o wlaczenie powinno by¢ procesem dotyczacym calego systemu edukacji
(a nie tylko szkdt, w ktorych sa uczniowie ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi);

o wskazane jest poszerzenie liczby szkot wspolpracujacych ze szkotami
zajmujacymi si¢ uczniami niepetnosprawnymi w celu podwyzszania
kompetencji nauczycieli szkdt ogdlnodostepnych;

o konieczne jest branie pod uwage glosu uczniéw i ich rodzicéw przy
ukierunkowywaniu udzielanego wsparcia;

« istotne wydaje si¢ ksztaltowanie postawy otwartosci w stosunku do
wszystkich uczniéw jako element dazenia do poszerzania odpowie-
dzialno$ci za wszystkich cztonkéw naszego spoteczenstwa — Causton
-Theoharis i Theoharis (2008, s. 3) twierdzg, Ze uczniowie nie muszg
»wychodzi¢, aby si¢ uczyc”;

» wazne jest wspdlne podejmowanie dziatan w celu ksztaltowania pozy-
tywnego odbioru kultury i projektéw edukacyjnych;

o potrzebne jest zabezpieczenie wspdtpracy podejmowanej na wszystkich
poziomach edukacji specjalnej i ogélnodostepnej w celu zapewnienia
indywidualnego wsparcia w lokalnej szkole i spolecznosci;

» niezbedne wydaje si¢ rozwijanie systemu finansowania zmierzajacego
do ulepszenia opieki i udzielanego wsparcia, odejscia od etykietowania
i naznaczania uczniéw, a ponadto preferujgcego podejmowanie wspot-
pracy i zaangazowanie w jej wspieranie.

Zgodnie z dokumentami Unii Europejskiej zmiany w systemie edukacji
powinny by¢ ukierunkowane na uksztaltowanie systemu szkolnego, w ktorym
zostanie zapewniony udzial wszystkich uczniow (Mittler, 2000). Branie pod
uwage gltéwnych interesariuszy, jakimi sg uczniowie, staje si¢ nie tylko wy-
zwaniem, lecz takze konieczno$cig w planowaniu ulepszen systemu edukacji.
Takie podejscie obejmuje rowniez uczniéow bedacych niepelnosprawnymi
(Winter, O’'Raw, 2010).
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Chapman ze wspo6lautorami (2011) zwraca w tym kontekscie uwage na
wymog spofecznego uwarunkowania: ,,najwazniejszym czynnikiem jest zbio-
rowa wola, aby to si¢ stalo” (Chapman i in., 2011, s. 19), co stanowi asumpt
nie tylko do zaakceptowania, lecz takze dazenia do wprowadzenia tych zmian
(Organisation..., 2013, s. 63-64).

Istotnym elementem dokonywania omawianych zmian bylo odniesie-
nie si¢ przez UNICEF (Regional Office for Central and Eastern Europe
and the Commonwealth of Independent States) do praw dzieci niepelno-
sprawnych w zakresie edukacji wlaczajacej; zwrécono uwage na koniecz-
no$¢ wdrozenia integracji jako podejscia do edukacji dla wszystkich dzieci.
Wskazuje si¢ ponadto na polityke i strategie edukacyjne promujace prawo
dostepu do edukacji, prawo do jakosci edukacji oraz poszanowanie praw
w $rodowisku edukacyjnym (The Right..., 2011, s. 15-16).

1.2. Uczen w wymiarze spolecznym

Ksztaltowanie kazdego czlowieka jest uwarunkowane wieloma czynnikami.
W przypadku osob ze spektrum autyzmu uwage zwracaja zwlaszcza zabu-
rzenia w zakresie umiejetnosci spotecznych, kompetencji komunikacyjnych
i zachowan. Osoby te inaczej rozumieja $wiat, maja odmienny obraz rzeczy-
wistosci (przedstawilem ten problem w dwdch publikacjach: Bleszynski, 2020
i 2021), a wielowymiarowos$¢ czynnikéw wplywajacych na jego ksztattowa-
nie ujawnila si¢ w trakcie ogélnoswiatowej pandemii (warto zapoznac si¢
z wynikami badan, jakie przeprowadziliémy z zespolem w ramach projektu
realizowanego na Uniwersytecie Mikotaja Kopernika w Toruniu [Bleszynski
iin., 2021]). Wiedza o spolecznym oddzialywaniu na ksztaltowanie si¢ wia-
snego obrazu i swojej tozsamosci staje si¢ podstawg do przedstawienia roli
srodowiska (rodzinnego, szkolnego, opartego na lokalnych przyjazniach itp.)
w tworzeniu obrazu siebie jako ucznia, tego, kim jest (staje sig, stal sie). Do-
$wiadczenia z tym zwigzane inspirujg zmiany dotyczace nie tylko krytycznego
ujecia edukacji, lecz takze taczg sie z dazeniem do jej doskonalenia (zaréwno
jako oddzialywania indywidualnego, jak i systemu).

Uczen, ktéry odbiega od ,,normy’, czgsto jest postrzegany jako ,,specjal-
ny”. Warto przy tym zauwazy¢, ze np. Zofia Sekowska wskazuje na potrze-
be objecia pedagogika specjalng rowniez uczniéw wybitnie uzdolnionych;
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odchodzi zatem od przypisywania temu stowu negatywnego znaczenia. Ale
»specjalnos¢” oznacza¢ moze wlasnie odmiennos¢, inno$¢, czgsto niezgod-
no$¢ z modelem spotecznym. Ta odmiennos¢ nierzadko jest kojarzona z nie-
pelnosprawnoscig, ktéra wskazuje na to, co ,,nie w pelni sprawne” — odbie-
gajace od ,,normy’, i ktéra mozna odbiera¢ jako wyznacznik niezdolnosci do
realizacji pewnych zadan. Podkreslam, ze wazne jest tu odejscie od okreslen
»gorszy” lub ,lepszy”, na rzecz sformulowania ,,inny” - czyli niewymagajacy
oceny. Ewolucja podejscia do tego, co ,,specjalne”, wymaga przemian w szero-
kim rozumieniu i dotyczy uwarunkowan spotecznych (np. komunikacji), jak
réwniez ekonomicznych i prawnych (zmienia status oséb niepetnosprawnych,
czesto wlaczanych i akceptowanych w $rodowisku zawodowym itp.). Joanna
Glodkowska (2014, s. 101) zwraca uwage na zmiany znaczenia normalizacji
jako narzedzia wprowadzajacego nowe podejscia do idei i przygotowujacego
przede wszystkim do czynnego udziatu w Zyciu oséb niepelnosprawnych.

Wyjscie od normalizacji, majacej za zadanie stworzenie powszechnie
przyjmowanych warunkéw funkcjonowania, moze doprowadzi¢ do nowego
ujecia teorii, ktdra stanie si¢ ,,niedokonczong teorig praktyki, ale chce przez
to powiedzie¢, ze nie chodzi mi o teorig, ktdra tylko narzuca, porzadkuje, jest
wladza, jak o tym pisze Foucault [...], ale 0 nowg teori¢ — spoteczng. Taka,
ktdra jest otwarta na zmiennos¢, dostrzeganie wielo$ci doswiadczen. Nie
chodzi o tworzenie teorii oderwanej od rzeczywistosci, nierealnej. Takie juz
mamy” (Zoétkowska, 2011, s. 89).

Te zmiany dotycza nie tylko spofecznych uwarunkowan. Michel Wehmey-
er w przedstawionej Teorii Siebie zwraca uwage na proces samous$wiadomie-
nia/samo$wiadomosci oparty na wlasnych do$wiadczeniach, jak réwniez
czynnikach i sytuacjach: ,nasze zycie ksztaltuje nasza tozsamos¢” (za: Glod-
kowska, 2018, s. 27). Sa to uwarunkowania, z jakimi si¢ spotyka osoba, na
jakie zwraca uwage. Nie jest to jednak proste odbicie postaw spolecznych,
ale wynik zréznicowanych doswiadczen nabywanych w trakcie wchodzenia
w interakcje, ktore budujg tozsamos¢ — w tym przypadku odbicie wlasnego
obrazu niepelnosprawnos$ci wynikajacego z mozliwosci i ograniczen (por.
Glodkowska, 2014). Podejscie to jest szczegdlnie pomocne w rozwigzywaniu
probleméw o0séb ze spektrum autyzmu, zaréwno tych, ktére - jak zauwazyla
Teresa Z6tkowska — sg juz spotecznie wykluczone, jak i tych, ktdre sg nara-
zone na wykluczenie (por. Zotkowska, 2013, s. 53). Osoby te s3 wykluczane
z powodu diagnozy autyzmu/autyzmu wczesnodzieciecego (jako zaburzenia
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uniemozliwiajacego/utrudniajacego im funkcjonowanie spoteczne), jak row-
niez s3 narazone na wykluczenie (ze wzgledu na specyfike funkcjonowania
oraz samowykluczenie czy tworzenie odrebnych, czgsto zamknietych spo-
tecznosci, o czym pisalem — Bleszynski, 2020, s. 175-176). W przypadku os6b
z autyzmem jak najbardziej zasadna wydaje si¢ teoria Wolfa Wolfensbergera,
mowigca o waloryzacji rol spolecznych (Social Role Valorization®). Akcentuje
ona mozliwos$ci tkwigce w rozwoju cztowieka, a nie chorobe w celu uzyska-
nia odpowiedniej pomocy dla konkretnej osoby, ukierunkowujac podejscie
do innosci (niepelnosprawnosci) na pozytywne role spoteczne, ktére uznaje
za przeciwwage dla spotecznej dewaluacji (Elks, 1994, s. 266). Jak wskazal
Wolfensberger, waloryzacja roli spotecznej jest rozumiana jako ,formalne
i nieformalne dzialania majace na celu umozliwienie pelnienia cenionych
spolecznie rél osobom wykluczonym z udziatu w zyciu spotecznym lub za-
grozonych wykluczeniem” (za: Zoétkowska, 2013, s. 53). Jego zdaniem jednym
z najwazniejszych sposobdw zapewnienia osobom z niepetnosprawno$ciami
naleznego miejsca w spoleczenstwie jest wspomaganie ich w odgrywaniu
rdl cenionych spolecznie (Plichta, 2017, s. 62). Istotna jest takze powinnos¢
uznania przez spoleczenstwo praw oséb niepelnosprawnych i traktowania ich
jako wspolobywateli. Dewaluacja® w konsekwencji prowadzi do odrzucenia,
izolowania, odtracenia, obnizenia wartosci czy sekowania (przesladowania,
dreczenia, nekania), permanentnego ukazywania w negatywnym $wietle da-
nego cztowieka. Aby zmieni¢ sytuacje osoby dewaluowanej ze wzgledu na
swoja inno$¢ (przypadios¢, niepelnosprawnosé itd.), zdaniem Wolfensbergera
powinni$my zweryfikowaé nasze podejscie, zwrdci¢ uwage, iz gdy ,,system
wsparcia zajmuje si¢ bardziej «rehabilitacjg», niz skutkami dewaluacji, bedzie
skazany na niepowodzenie, a nawet moze sta¢ si¢ narzedziem opresji” (za:
Elks, 1994, s. 150). Wskazuje si¢ tu na humanistyczno-spoleczny charakter

2 Teorig¢ waloryzacji rél spotecznych Wolfensberger i Thomas zdefiniowali jako ,,Zastosowa-

nie wiedzy empirycznej do ksztattowania aktualnych lub potencjalnych rél czesci spoteczenstwa
(tj. osoby, grupy czy klasy) - przede wszystkim poprzez wzmocnienie ich kompetencji i wize-
runku - tak aby byly one w miar¢ mozliwosci pozytywnie oceniane w oczach odbiorcéw” (The
application of empirical knowledge to the shaping of the current or potential social roles of a party
(i.e., person, group, or class) — primarily by means of enhancement of the party’s competencies
& image - so that these are, as much as possible, positively valued in the eyes of the perceivers)
(Osburn, 2006, s. 4).

*  Termin dewaluacja oznacza tu jeden z psychotycznych mechanizméw obronnych, po-
legajacy na przypisywaniu sobie lub innym osobom wyolbrzymionych cech lub wlasciwosci
negatywnych (za: Reber, 2002).


https://pl.wikipedia.org/wiki/Psychotyczno%C5%9B%C4%87
https://pl.wikipedia.org/wiki/Mechanizmy_obronne_(psychologia)
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uje¢ odmiennodci, na gruncie ktérych waloryzacja roli spofecznej podkresla
jej znaczenie dla konkretnego czlowieka. Umozliwia to dokonanie analizy,
w jaki sposob powinni$my podejmowac nasze dzialania, ktére wplywaja na
ksztaltowanie sie rol spotecznych poprzez zwigkszanie kompetencji i kom-
pensowanie wystepujacej niepelnosprawnosci i ograniczen. Wolfensberger
zaklada, iz odgrywanie pozytywnej roli spotecznej moze minimalizowac
negatywne skutki niepelnosprawnosci niezaleznie od ich uwarunkowan, tj.
czasu, gtebokosci (za: Elks, 1994, s. 266).

Przeciwdzialanie tym niekorzystnym czynnikom poprzez waloryzacje
»mozliwe jest przy zastosowaniu dwdch strategii: poprawiani[a] spolecznego
wizerunku i zwigkszani[a] kompetencji os6b wykluczanych. Dzialania te jako
lawirujace migdzy wykluczeniem/akceptacjg spoteczng i rolami dewalory-
zowanymi/cenionymi réwniez maja charakter zwrotny” (Papuda-Dolinska,
2019, s. 98).

W przypadku 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ujecie Wolfens-
bergera wskazuje na znaczenie calo$ciowego podejscia do os6b dewaluowa-
nych oraz mozliwosci przeksztalcania ich sytuacji. Dzigki tej teorii jeste$Smy
w stanie lepiej zrozumie¢ zjawisko segregacji, ktéra w konsekwencji prowadzi
do biernosci i niesamodzielnosci (Kijak, 2016, s. 72).

Jak wskazal Silberman (2015, s. 443), osoby z autyzmem zaczely zwra-
ca¢ na platformach spotecznosciowych uwage na konieczno$¢ walidacji ich
problemoéw, poprzez np. odchodzenie od spostrzegania ich jedynie przez
pryzmat choroby lub zaburzenia. Dzigki powstaniu organizacji rzecznikoéw
(np. Autistic Self-Advocacy Network) i samorzecznictwu zaczelo sie mowic
o konieczno$ci rewizji podejscia do problemoéw oséb ze spektrum autyzmu,
jak rowniez innych, ktére byly spolecznie wylaczane. Dzigki takim dziata-
niom zaczeto dostrzega¢ mozliwosci tkwigce w osobach z autyzmem, ktore
mimo trudno$ci sg w stanie osiggna¢ w zyciu sukces. Problem ten podjela
np. Malgorzata Sekulowicz (2009), ktéra stwierdzila, iz ,w percepcji spotecz-
nej nie wigze si¢ autyzmu z geniuszem i kreatywnoscia. Kojarzy sie go raczej
z powaznymi trudno$ciami w nauce i poziomem inteligencji znacznie ponizej
normy” (Sekulowicz, 2009, s. 180), wskazujac ponadto za Fitzgeraldem na
charakterystyczne cechy oséb ze spektrum autyzmu, takie jak: ,,zdolno$¢
[...] koncentrowania si¢ na zadaniu; podejmowanie niekonczacych sie prob
rozwigzywania problemu, co moglibysmy nazwa¢ pracoholizmem; wyso-
ki poziom energii i motywacji, niezwykle zdolnosci do obserwacji, a takze
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wielka wyobraznia wizualna” (Sekulowicz, 2009, s. 182). Autorka ta uwaza, ze
spoleczenstwo stoi przed wyzwaniem zachowania tych talentéw, ktore sg zbyt
poézno odkrywane, a system edukacji nie wychodzi naprzeciw mozliwosciom
ich kreowania (Sekutowicz, 2009, s. 196).

1.3. Osoba z autyzmem

Podmiotem prowadzonych analiz w tej publikacji jest uczen z autyzmem.
Celem jest ukazanie réznorodnego podejscia do ucznidw, ktérzy nie miesz-
czg sie nie tylko w normach spotecznych (w tym edukacyjnych), lecz takze
jezykowych, jak réwniez rozwojowych. Okreslenia, takie jak: ,inne’, ,0d-
mienne’, ,,nietypowe’, maja czesto charakter oceny. Czasami idealizujg to, co
nazywaja (wskazujac na wyjatkowos¢, niepowtarzalnosé, cudownosé), kiedy
indziej za$ kieruja uwage na ograniczenia (specyfike), a w szczegélnosci na
uposledzenie. Coraz czgséciej podchodzimy do problemu autyzmu jako tego
rodzaju innosci czy odmiennosci, ktore s3 wkomponowane w niejednorodna
strukture spotecznag. Dzieki dziatlaniom socjalizacyjnym, ogromnemu wspar-
ciu edukacyjnemu, wiele os6b z diagnoza autyzmu/autyzmu wczesnodziecie-
cego nie tylko odnalazlo si¢ w spoleczenstwie, lecz takze okazalo si¢ kreato-
rami nastepujacych po sobie zmian (zaréwno spotecznych, np. inkluzji, jak
i technicznych). Dzieki refleksjom, jakimi si¢ z nami dzielg (zob. Bleszynski,
2020), jest mozliwe ksztaltowanie zréznicowanej struktury postaw, a przede
wszystkim optymalizowanie dziatan zmierzajacych do jak najpelniejszego
wlaczenia tych 0séb do srodowiska spolecznego, kulturowego i zawodowego.
Dlatego jest wskazane przedstawienie nie tylko ewolucji podejscia do tego,
co okreslilismy mianem ,,autyzmu’, lecz takze dokonujacych si¢ przemian
w odczytywaniu rzeczywistoéci (indywidualnej i spotecznej), jaka to stowo
wspottworzylo.

W naukach spotecznych podejscie do autyzmu determinuje rodzaj po-
dejmowanych dzialan wspomagajacych czy wspierajacych. Medykalizacja
zycia wprowadzila niewatpliwie dualizm w odniesieniu do samego czlo-
wieka — mozna by¢ zdrowym lub chorym (w tym przewlekle chorym).
Pojecie ,pogranicze” (bycie na skraju) w pedagogice i psychologii taczy-
to si¢ z okreslaniem niektorych os6b mianem zagrozonych, z grupy ry-
zyka (np. w powiazaniu z dysleksja - Bogdanowicz 2011; Bogdanowicz
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iin., 2014), wskazujac na stan jeszcze nieodpowiadajacy pelnemu obrazowi
okreslonego zaburzenia, ale ,ujawniajacy predyspozycje do niego” W bada-
niach ilo$ciowych stwierdzenie takie wykorzystywano m.in. w przypadku
autyzmu, piszac, ze kto$ posiada ilosciowo lub jako$ciowo odpowiednie
syndromy, ale nie spelnia kryterialnych wymogdéw. Podejscia badawcze
rzutujg na nasz — jako spoteczenstwa - stosunek do tych oséb, jak rowniez
podejmowanych dziatan (np. naprawczych, rehabilitacyjnych, wspomaga-
jacych czy doskonalacych).

1.3.1. Rozumienie autyzmu jako cechy

Od czasu, kiedy Leo Kanner opisal autyzm, probowano réznicowac to pojecie,
wskazaé na specyficznos¢ tego, co opisuje (postugiwano si¢ m.in. stowami
»psychoza autystyczna”). Odnoszac si¢ do terminu ,autyzmu” w historycz-
nym ujeciu, trzeba powiedzie¢, ze to w Stanach Zjednoczonych, dzieki roz-
wijajacej si¢ psychiatrii, wyzwaniem stalo si¢ ukazanie odmiennosci oraz
wyrdznianie na tle innych chordb i zaburzen cech okreslonych przez Kannera
jako ,autystyczne spektrum” Ewoluowanie rozumienia autyzmu wigzato si¢
niewatpliwie z coraz lepszym poznawaniem zagadnien rozwoju psychosoma-
tycznego czlowieka, pojawieniem si¢ nowoczesnej techniki i przemianami
spolecznymi, jakie okresli¢ dzisiaj mozemy mianem rosngcej $wiadomosci.
Rozwdj nauk spotecznych dokonal gruntownego przeksztalcenia zaréwno
struktury organizacyjnej, jak i ekonomicznej czy kulturowej. Dokonata sie¢
zmiana w rozumieniu i podejsciu do drugiego czlowieka, a w szczegdlnosci
osoby, ktora dzisiaj okreslamy mianem Innej (nie oznacza to jedynie niepel-
nosprawnosci, moze si¢ odnosi¢ np. do odmiennej czy oryginalnie wyrazanej
tozsamosci).

Bardzo ciekawe podejscie do tego zagadnienia prezentuje Anna Prokopiak
(2021, s. 60), wskazujac na cztery modele: 1) indywidualistyczno-materia-
listyczny (niepelnosprawnos¢ jako zboczenie w rozwoju psychofizycznym
osoby); 2) indywidualistyczno-idealistyczny (niepelnosprawnos¢ to szczegol-
na forma indywidualnej tozsamosci cztowieka — wystepuje tu identyfikacja
z niepelnosprawnoscig); 3) spoteczny (niepelnosprawnos¢ jako materialny
produkt panujacych relacji spoleczno-gospodarczych); 4) konstruktywistycz-
ny (niepelnosprawnos¢ to nie osobista cecha, lecz szczegdlny zwigzek miedzy
jednostka a spoleczenstwem).
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1.3.1.1. Autyzm jako choroba

We wczesniejszym okresie autyzm postrzegano jako odmiennos¢, ktéra sta-
nowita odstepstwo od przyjetych norm religijnych i kulturowych. Temat ten
ukazali Alfred i Frangoise Brauner (1988), starajac si¢ zmieni¢ podejscie do
0s6b z autyzmem. Mialo ono zwykle charakter przede wszystkim medycz-
ny. Ma to swoje historyczne uzasadnienie, poniewaz pierwszymi osobami
opisujacymi autyzm byly te zatrudnione w szpitalach. Jak podaja Magdalena
Chroscinska-Krawczyk i Mirostaw Jasinski (2010, s. 75-76), za pierwsze-
go badacza, ktory opisat typowe zachowania autystyczne, chociaz ich nie
nazwal, mozna niewatpliwie uzna¢ francuskiego lekarza Jeana Itarda. Cha-
rakterystyki autyzmu dokonal w 1943 r. Leo Kanner, piszac o autystycznych
zaburzeniach kontaktu afektywnego (autistic disturbances of affective contact)
i przedstawiajac swoje spostrzezenia w opracowaniu naukowym (Kanner,
1943, s. 217). Do kolejnych nalezy zaliczy¢ Hansa Aspergera (1944) i Victo-
ra Lottera (1966). Podej$cia wspomnianych badaczy, zgodnie z zalozeniem,
wskazujg na koniecznos$¢ pojawienia sie czynnika patogennego — chorobo-
tworczego, odpowiedzialnego za wystapienie okreslonych zaburzen®. Podej-
$cia te odzwierciedlaja klasyfikacje medyczne - najbardziej rozpowszechniona
jest ICD 10, ktéra umiejscawia autyzm wczesnodzieciecy (autismus infantili)
w calo$ciowych zaburzeniach w rozwoju (Migdzynarodowa..., 2012, s. 248).
Koncepcje te maja charakter kliniczny. W ich ramach s3 podejmowane dzia-
lania o charakterze farmakoterapii, majace charakter ograniczania, wyciszania
symptomow zwigzanych z autyzmem. We wspolpracy z psychologami jest
wprowadzana modyfikacja zachowan, ktéra sprowadza si¢ do ksztaltowania
odpowiednich umiejetnosci. Podejscie to ma czesto charakter punktowy,
ukierunkowany na czynnik wywolujacy, powodujacy wystapienie okreslonych
objawow — po wyeliminowaniu tego czynnika lub ograniczeniu jego wptywu
s3 podejmowane dzialania naprawcze ukierunkowane na rehabilitacje, ktdrej
celem jest przywrdcenie stanu sprzed wystapienia objawéw chorobowych,
czyli wyzdrowienie.

*  Encyklopedia PWN zawiera nast¢pujaca definicje: ,,choroba, dynamiczna reakcja ustroju
na dzialanie czynnika (lub wielu czynnikéw) chorobotwérczych prowadzaca do zaburzen natu-
ralnego wspdldziatania tkanek i narzadow, a w nastepstwie do zaburzen czynnos$ciowych i zmian
w funkcjonowaniu poszczegdlnych narzaddw i calego ustroju czlowieka”, https://encyklopedia.
pwn.pl/haslo/choroba;3885838.html (dostep: 15 lutego 2022).
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1.3.1.2. Autyzm jako zaburzenie

Takie podejscie do autyzmu obserwujemy przede wszystkim w naukach hu-
manistycznych i spolecznych. Zaburzenie charakteryzuje si¢ odejsciem od
wzorca, a prowadzone dzialania majg dostosowac jednostke do wyznaczonych
standardow. Okreslenie ,,zaburzenie” wskazuje na odmienno$¢ w negatyw-
nym ujgciu, ktéra wymaga skorygowania, doprowadzenia do ,,normalnosci”
lub przynajmniej zmniejszenia dysonansu. Najbardziej rozpowszechniong
klasyfikacja sa Kryteria diagnostyczne wedtug DSM-IV-TR wydane przez
American Psychiatric Association (2008). Jak wskazuje Ellen ]. Hoffman
(2009, s. 48), podejscie to w przypadku autyzmu obejmuje przejawy dys-
funkcji w dziedzinie interakcji spolecznych i komunikacji, a takze obecnos¢
powtarzajacych sie, stereotypowych zachowan.

Istotnym problemem jest wspolwystepowanie autyzmu z innymi zabu-
rzeniami (np. neurorozwojowymi, umystowymi lub behawioralnymi, takimi
jak: zaburzenia jezykowe, niepelnosprawnos¢ intelektualna, specyficzne za-
burzenia uczenia si¢, ADHD, zeby wymieni¢ tylko kilka). Moga mu ponadto
towarzyszy¢ wspolistniejace schorzenia, takie jak: dysleksja, dyspraksja ru-
chowa lub padaczka: z dolnego zakresu; padaczka wystepuje w jednej trzeciej
przypadkoéw, a opdznienie poznawcze w okolo trzech czwartych (zob. Baron-
Cohen, 2000).

Dzialaniami realizowanymi na gruncie tego podejscia s przede wszystkim
naprawcze, modyfikujace i dostosowujace. Zalicza si¢ tu gtéwnie korekgje,
terapie naprawcza (okreslang czgsto jako korekcyjno-wyréwnawcza), mo-
dyfikacje oraz przeksztalcanie. Warto ponadto wspomnie¢ o terapiach nur-
tu behawioralnego, ktore ,,s3 wykorzystywane w terapii poznawczej, ale ich
podstawowym celem jest wywolanie zmiany poznawczej (weryfikacja mysli
i przekonan)” (Sliwerski, 2016, s. 6). Najwazniejsze staje si¢ tu w kazdym razie
dokonanie zmian.
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1.3.1.3. Autyzm jako inno$¢ lub odmiennos¢ funkcjonalna -

neuroroznorodno$é

Ewolucja podejscia do autyzmu jest ukierunkowana na inkluzje®, ktora jest
realizowana w globalnym i wieloaspektowym ujeciu, jakie wpisuje si¢ w do-
konujace si¢ przemiany np. na poziomie Unii Europejskiej. Odchodzi si¢ od
oceniania, poszukiwania czynnika stricte etiologicznego, na rzecz wskazy-
wania odmienno$ci jako zjawiska wspolistniejacego w rozwoju spotecznym.
Jako pierwsza okreslenia ,neuror6znorodno$¢” uzyta Judy Singe (1997), ktéra
poczatkowo wskazata na pluralizm neurologiczny, ujawniajac koniecznos¢
stworzenia odmiennego uj¢cia m.in. autyzmu. Wazne stalo si¢ odejscie od
negowania, zarzucania nieprawidtowosci, na rzecz afirmowania odmiennosci.
W poruszang tu problematyke wprowadza Agata Borkowska, ktora zwraca
uwage na ,,[...] potrzebe ukierunkowanych zmian w przestrzeni edukacyjno
-terapeutycznej w zakresie percepcji ucznia ze spektrum autyzmu w kategorii
réznorodnosci neurorozwojowej. Stworzenie teoretycznego kontekstu kon-
ceptualizacji pozwoli na przeksztalcenie myslenia podmiotéw zaangazowa-
nych w proces wspdtorganizacji ksztalcenia specjalnego uczniéw ze spektrum
autyzmu, co niewatpliwie znajdzie swoje rozwigzanie w kategorii praktyki pe-
dagogicznej” (Borkowska, w druku). Zmiany podejs¢ w edukacji, na réznych
poziomach, przedstawiaja w swoich pracach Ryszarda Cierzniewska i Dorota
Podgoérska-Jachnik (2021b).

W interesujacy sposob zwraca uwage na ten problem Robert Baron-Cohen,
ktéry zauwaza, iz ,,[N]ie spedzam duzo czasu, jesli w ogéle, na mysleniu o pro-
blemach matematycznych, ale spedzam sporo czasu na mysleniu o ludziach.
[...] jednak nie opisuje siebie jako posiadajacego niepelnosprawnos¢ w ma-
tematyce. Powiedziatbym raczej, ze po prostu wole spedzac czas na mysleniu
o ludziach: jest dla mnie bardziej interesujace. Nazywanie tego, co dana osoba
robi w ograniczonym stopniu niepetnosprawnoscia, moze by¢ postrzegane
jako nierozsadne” (Baron-Cohen, 2000, s. 493).

Bardzo wazne jest tutaj odejscie od naznaczania, etykietowania, lecze-
nia, zmieniania na rzecz realizowania dzialan wspierajacych, integrujacych,

> Stownik jezyka polskiego PWN zawiera nastgpujaca definicje: ,inkluzja 1. «wlaczenie
czegos; tez: to, co jest wigczone» 2. «stosunek zachodzacy miedzy dwoma zbiorami, z ktorych
jeden zawiera sie w drugimp» 3. zob. wrostek w zn. 2”, https://sjp.pwn.pl/sjp/inkluzja;2466290.html
(dostep: 16 lutego 2022).
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prowadzgcych do usamodzielnienia i utrzymywania wysokiego poziomu do-
brostanu. Dzialania te opieraja sie na akceptacji réznorodnosci, umozliwiajac
samostanowienie i samowyrazanie sie.

1.3.2. Wspieranie 0sdb z autyzmem jako odmienno$¢ rozumienia
celow w systemie edukacji

Odchodzenie od szukania jednorodnosci w podejsciu do autyzmu na rzecz
wskazywania istoty spektrum z uwzglednieniem indywidualnych predys-
pozycji wynikajacych z rozwoju i uwarunkowan srodowiskowych tworzy
dzisiaj wplywowy sposéb rozumienia tego zaburzenia (jako odchylenia od
norm). Wspotwystepowanie, nakladanie si¢ na siebie wielu objawéw choréb
i zaburzen znacznie utrudnia odniesienie si¢ do istoty autyzmu, ktory - poza
tym, ze taczy si¢ z pewnymi ograniczeniami (np. spolecznymi) - pozwala na
ksztaltowanie si¢ odmiennego, niestereotypowego rozumienia otaczajacej
rzeczywistosci. To powoduje koniecznos¢ nie tyle indywidualnego, ile mocno
zindywidualizowanego podejécia do rozumienia autyzmu - dostosowanego
w sposob optymalny do rozwoju intra- i inter-, a nie tylko do wyznaczonych
celow nurtu normalizacyjnego.

Wisréd czynnikow wskazujacych na zréznicowanie podejscia do autyzmu
warto wymieni¢ schizofrenie. Poczatkowo uznawano zasadnos$¢ zaliczania
autyzmu do schizofrenii (nawet jako podkategorii, co wiazalo si¢ z jednym
z objawdéw osiowych psychozy, jak réwniez wynikalo z faczenia z wiekiem
rodzicéw, Reichenberg i in. 2006; Gatkowski, 1984). Dzisiaj dokonuje si¢ ana-
lizy krytycznej, wskazuje na wspotwystepowalnos¢, jak réwniez nozologiczne
réznicowanie (Sasson, Pinkham, Ziermans, 2021). Jak wskazujg wspomniani
autorzy, wspolng cechg autyzmu i schizofrenii sg zaburzenia w sferze spolecz-
nej. Réznice dotycza m.in.:

o trudnosci w wielozmystowym przetwarzaniu, gdzie w przypadku oséb
z autyzmem wystepuja ograniczenia przestrzeni poznawczej;

o pamigci roboczej, wzrokowo-przestrzennej, uczenia sig, uczenia sie je-
zyka, szybko$ci przetwarzania, uwagi - tu lepsze wyniki uzyskaly osoby
z autyzmem.

Mimo wskazan dotyczacych neurofizjologicznego rozwoju mdzgu — war-
to doda¢, Ze wspomniani badacze swoje analizy skupili na facznosci sieci
neuronalnej, w szczegdlnosci aktywacji zakretu wrzecionowatego i ciata
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migdalowatego - istotne staje si¢ nowe, niejednorodne podejscie do pro-
cesow poznawczych realizowanych przez osoby z autyzmem. To wyznacza
konieczno$¢ przyjecia innego nastawienia do problemu edukacji tych oséb,
co moze wymaga¢ wdrozenia nowych rozwigzan (np. w zakresie organizacji)
w ramach wspolczesnych praktyk pedagogicznych.

1.4. Edukacja ucznia z diagnoza autyzmu - organizacja
systemu edukacyjnego

W niektdrych opracowaniach (np. Ryaniin., 2011) do gléwnych nurtéw dzia-
tan podejmowanych wobec ucznidéw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
zaliczono programy ukierunkowane na: analize¢ zachowan (np. ABA); podej-
$cie indywidualne (np. DIR, Floortime); system komunikacji alternatywnej
(np. PECS, Makaton); ksztaltowanie relacji spolecznych (social stories); zto-
zony system edukacyjny (np. TEACCH, Lovaas) (Ryan i in., 2011, s. 56, 58).

Analiza roli odgrywanej przez nauczyciela i ucznia w realizowanych dzia-
taniach opiera si¢ w przypadku ucznia (jako podmiotu oddziatywan) na pio-
nowym ukladzie kategorii:

a. praca

1. udzial w zajeciach (bierny - czynny),

2. zakres podejmowanych oddziatywan (przedmiotowy, zintegrowany);
b. organizacja

3. kreatywnos¢ przy realizacji programu (wspoétpraca — brak),

4. organizacja zajec¢ (indywidualna, integracyjna, inkluzyjna),

5. program (narzucony — dostosowany - zindywidualizowany - indywi-

dualny);
C. system

6. zaangazowanie w ksztaltowanie programu (pasywny — wplywajacy),

7. udzial w interakcjach spolecznych (nauczanie indywidualne, zespoto-

we, klasowe).

Sposoby oddzialywania na ucznia mozna ponadto podzieli¢ na dyrek-
tywne i niedyrektywne, ktére jednak zaréwno ze wzgledu na swdj zakres,
jak i charakter moga si¢ plasowa¢ na réznych poziomach. Takie zréznico-
wanie ma jednak swoje konsekwencje; moze prowadzi¢ do zmiany systemu
oddziatywan.
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Wazne staje sie zoperacjonalizowanie celu/celow realizowanych dziatan
edukacyjnych w pracy z uczniami z diagnozg autyzmu (w Polsce nadal spoty-
kamy rozrdznienie na autyzm i zesp6l Aspergera). Najczesciej sa one stawiane
w ramach Indywidualnego Programu Edukacyjno-Terapeutycznego (IPET),
ktory zostal przedstawiony np. w ramach Banku Dobrych Praktyk Osrodka
Rozwoju Edukacji przez Justyne Michalowska (Indywidualny program eduka-
cyjnoterapeutyczny (IPET) dla dziecka z autyzmem). Uznaje sig, iz z zalozenia
jest to szereg oddziatywan zmierzajacych do optymalnego rozwoju we wszyst-
kich sferach funkcjonowania ucznia, m.in. ograniczanie konsekwencji wyni-
kajgcych z zaburzen rozwojowych, kompensowanie i wyréwnywanie deficy-
tow oraz rozwijanie i wzmacnianie potencjatéw rozwojowych. Wspomaganie
ucznia, w szczegélnosci ze spektrum autyzmu, powinno by¢ ujmowane w per-
spektywie krotko- i dlugoterminowej, jak rowniez wynikaé z etapu rozwoju
(edukacji), na jakim si¢ znajduje. Wérdd celow krétkoterminowych mozna
wymieni¢ zaréwno funkcjonale, jak i konkretne - s3g one przede wszystkim
zwigzane z rozwojem (jego usprawnianiem). Za cele dlugoterminowe trzeba
uzna¢ dazenie do samodzielnosci, autonomii, co jest waznym elementem
ksztaltowania poziomu jakosci zycia.

Ostateczny cel dzialan o charakterze edukacyjnym, ktéry mozna nazwaé
»efektem koncowym?”, jest czesto zalezny od czynnikéw zewnetrznych, glow-
nie ekonomiczno-politycznych (chodzi tu o umiejscowienie ucznia w przy-
sztej, tj. prawdopodobnej sytuacji spolecznej, zawodowej, ekonomicznej itd.).
Jest to istotny problem: po co ksztalcimy, do czego ksztalcimy i jak efekt ma
przynie$¢ podejmowane przez cale spoteczenstwo dzialanie. Powszechnie
przyjety model inkluzji w edukacji faczy si¢ z dazeniem do stworzenia spote-
czenstwa otwartego, ktdre nie wyklucza 0sob z powodu ich odmiennoéci, jako
spodziewanego efektu proceséw pedagogicznych. Elementem oceny efektow
osigganych w ramach dziatan edukacyjnych w przypadku dorostych oséb
z autyzmem sg poziomy ich zatrudnienia, samodzielnosci, samostanowienia
i uspolecznienia, ktore nie s3 jednak jednoznacznie skorelowane z poziomem
jakosci zycia czy poczucia dobrostanu (Vanroy, Vermeulen, 2019, s. 547).
Wazne w tym miejscu jest nawigzanie do autoréw wskazujacych na czyn-
nik wysokiego ryzyka wystepowania chordéb psychicznych (w tym depresji
i zaburzen lekowych - np. Ghaziuddin, 2005; Stewart i in., 2006; Strang i in.
2012; van Steensel, Bogels i Perrin, 2011). Kobe Vanroy i Peter Vermeulen

przyjeli, ze:
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[T]radycyjnie dlugofalowy efekt edukacji definiowany jest w kategoriach niezaleznosci
i osiggania norm spotecznych, takich jak posiadanie pracy, bycie zdrowym, dbanie
o siebie i utrzymywanie relacji. Te normy spoteczne doprowadzity do skupienia sie na:
[jako$ci] zycia i subiektywnego samopoczucia. Ten dobrostan to ilo§¢ wsparcia, jakie
otrzymuje dana osoba, ale takze inne czynniki, takie jak przyjemno$¢, satysfakcja
z zycia, rado$¢ i zadowolenie. Czynniki te zastlugujg na wigkszg uwage w pomiarze
skutkow autyzmu. Chociaz istniejg instrumenty do pomiaru samopoczucia, nie
zawsze sg one przyjazne dla autyzmu (Vanroy, Vermeulen, 2019, s. 548-549).

To stwierdzenie w sposéb dobitny wskazuje na koniecznos¢ zindywidualizo-
wania podejscia do stawianych celéw, ktére s3 uwarunkowane wieloma czyn-
nikami, ale muszg by¢ osadzone w realnej sytuacji kulturowej, ekonomicznej
i spoteczne;j.

Istnieje wiele rozwigzan dotyczacych organizacji systemu edukacji oséb
z autyzmem. Uwarunkowania organizacyjne sg zréznicowane, wynikaja
z mozliwosci ekonomicznych, ale przede wszystkim spoteczno-kulturowych.
Obecnie wiodace w poszukiwaniu nowych rozwigzan wydaja si¢ Stany Zjed-
noczone. Jak wskazuje Rita Jordan (2019, s. 48), analizujac strukture edukacji
z migdzynarodowej perspektywy, dzieci z autyzmem s3 obejmowane inter-
wencja pedagogiczng juz w wieku przedszkolnym. Nizej przedstawiono rézne
sposoby taczenia edukacji specjalistycznej z ogélnodostepna.

1. Szkola specjalistyczna wspéldzielona ze szkola ogolnodostepna -
stwarza mozliwos¢ wspdlpracy uczniéw ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi i prawidlowo si¢ rozwijajacych (poprzez dzielenie po-
mieszczen, podejmowanie wspolnych inicjatyw — integracja formalna
i pozaformalna). Mozliwa jest wspolpraca nauczycieli i dzielenie si¢
wiedza specjalistyczng poprzez osoby zajmujace si¢ edukacjg spe-
cjalng - specjalisci stajg si¢ centrum wsparcia edukacyjnego. Moze
jednak stanowi¢ problemy zwigzane z potrzeba niezalezno$ci obu
szkol, zaprzepaszczajac mozliwos$ci tworzenia wspodlnego potencjalu
rozwojowego.

2. Wsparcie nauczyciela - pomoc przydzielona dziecku 1:1 (Learning
Support Assistant, LSA). Takie dzialania ograniczaja pelng integracje
spoleczng, szczegolnie z rowiesnikami. Niewatpliwym atutem organizacji
tego typu jest fakt, iz asystent dziecka (LSA) moze pomdc w nabywaniu
wiadomosci i umiejetnosci szkolnych, w tym przystosowaniu si¢ do
systemu organizacyjnego. Problemem takiego podejscia jest mozliwo$¢
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wyksztalcenia wyuczonej bezradnosci wynikajacej z pracy z asystentem,
co dodatkowo moze utrudni¢ wchodzenie w interakcje z rowiesnikami.
Klasa specjalistyczna dla uczniéw z autyzmem w szkole ogélnodo-
stepnej. Uczen z autyzmem moze si¢ rozwija¢ zgodnie ze swoimi moz-
liwosciami w kontakcie z personelem szkoly ogélnodostepnej (nauczy-
ciele, obstuga itp.). Stwarza to tatwy dostep w kontaktach rowiesniczych
i mozliwo$¢ realizacji ogolnego programu nauczania. Taka organizacja
systemu szkolnego nie wymaga angazowania do pracy bezpos$redniej
w klasach specjalistow, ktérzy odgrywaja role wspomagajaca ogdlny
proces dydaktyczny. Podejscie to zaklada inkluzje, ktora jednak jest
przeznaczona dla oséb dobrze funkcjonujacych.

Specjalistyczny oddzial lub cze$¢ szkoly ogolnodostepnej. Organizacja
tego rodzaju zaklada utworzenie jednostki specjalistycznej, prowadzonej
w ramach szkoly ogdlnodostepnej. Jest tu zatrudniona mniejsza licz-
ba specjalistow, ktorzy sa oddelegowani do tego zespotu. Organizacja
ta moze jednak ogranicza¢ interakcje z uczniami z innych klas, a tym
samym ogranicza¢ inkluzje.

Jednostka specjalistyczna jako cze$¢ szkoly ogolnodostepnej. Takie
podejscie zaklada wykorzystanie kadry specjalistow w ramach oddzialy-
wan szkoty ogélnodostepnej. Umozliwia to rozwoj dziecka zgodnie z jego
dojrzaloscia (gotowoscia); personel szkoly ogolnodostepnej wykorzystuje
mozliwosci elastycznego reagowania w zaleznosci od potrzeb ucznia.
Niewatpliwym atutem jest fakt, iz w pracy edukacyjnej bierze udziat
ten sam personel, co oznacza, iz nauczyciele specjalisci sg cze¢écig per-
sonelu szkoly ogélnodostepnej. GIownym celem jest wlgczanie uczniow
z autyzmem poprzez prace z nauczycielem szkoly ogolnodostepne;j i jej
uczniami. Dla ucznia z autyzmem jest to miejsce, w ktérym ma zapew-
nione poczucie bezpieczenstwa, wyciszenie. Taka organizacja wymaga
jednak ciaglego monitoringu potrzeb dzieci z autyzmem, jak réwniez
szkolen i doskonalenia kadry pedagogiczne;j.

Brak wyznaczonego wsparcia lub specjalistycznego wyksztalcenia
personelu/uczniow. Istnieja sytuacje, w ktorych uczen z autyzmem nie
otrzymuje wymaganego wsparcia lub zabezpieczenia przez odpowiednio
przygotowany personel pedagogiczny. Dziecko realizuje program w pel-
nym wymiarze godzin lokalnie, ale bez integracji. Lokalna szkofa zapew-
nia dostep do pelnego programu nauczania, jednak brak odpowiednio
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przygotowanego personelu prowadzi do sytuacji, w ktorej dziecko jest
wykluczone, nie radzi sobie jako uczen i nie jest w stanie zrealizowa¢
programu nauczania, ani panowac nad swoim zachowaniem.
Wykorzystanie niestandardowego - alternatywnego systemu edukacji
stwarza mozliwos¢ taczenia réznych rozwigzan dotyczacych organizowania
$rodowiska réwiesniczego, ustalania zakresu realizowanego programu na-
uczania, stopnia zaangazowania ucznia i jego otoczenia. Tworcy programow
alternatywnych, m.in. Rudolf Steiner i Maria Montessori (zob. Okon, 1997),
proponowali porzucenie systemu herbartowskiego na rzecz indywidualizacji
i przystosowywania materiatu do potrzeb oraz mozliwosci psychofizycznych
podopiecznego.

1.5. Specjalisci w edukacji 0séb z autyzmem

Organizacja systemu ksztalcenia 0séb ze spektrum autyzmu jest, jak wspo-
mniano, zré6znicowana. Mamy do czynienia z segregacja, integracja i inkluzja,
jak réwniez z systemami mieszanymi (Bleszynski, 2001). W dazeniu do pro-
fesjonalizacji i optymalizacji uzyskiwanych w edukacji wynikow istotne jest
zapewnienie odpowiedniej bazy, jak réwniez specjalistow podejmujacych si¢
rozmaitych dzialan w tym zakresie. Niektorzy autorzy (np. Fischer, Lehman,
Jansen, Davis, 2019, s. 338-341) zaliczajg do specjalistow przede wszystkim
nauczycieli z uprawnieniami do edukacji specjalnej, psychologéw szkolnych,
jak réwniez profesjonalistéw wspomagajacych: logopedow, terapeutow zaje-
ciowych, analitykéw zachowania oraz kadre¢ administracyjna i rodzicéw.

Jak wazne jest to zagadnienie, wskazujg np. badania organizacji systemu
lekcyjnego, jakie przedstawit Zenon Gajdzica (2011, 2012). Odnoszac sie
jednak do edukacji uczniéw z autyzmem, warto przedstawi¢ badania Nicole
Sparapani, Vanessy P. Reinhardt, Jessiki L. Hooker, Lindee Morgan i Chri-
stophera Schatschneidera (2021), ukazujace ksztaltowanie sie jezyka nauczy-
ciela w trakcie lekcji. Jak twierdza ci autorzy, wystepuje tu konceptualizacja
jezyka nauczycieli w stosunku do uczniéw z autyzmem zaréwno w klasach
ksztalcenia ogdlnego, jak i specjalnego. Pozwala to na dokonanie oceny i mo-
nitorowanie podejmowanych dziatan w zespole klasowym. Jak wskazano,
wypowiedzi nauczycieli wobec uczniéw z autyzmem najczesciej sa skierowane
do konkretnego ucznia i majg przede wszystkim (69%) charakter dyrektywny,
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a ponadto skltadajg si¢ z pytan zamknietych. Dodatkowo czesto sg natretne,
co wynika z koniecznosci podejmowania dziatan o charakterze kontrolowa-
nym, powstrzymywania lub przekierowywania zachowan uczniéow (bywa
to uwarunkowane nasileniem wystepujacych zaburzen). Takie podejscie do
pracy z uczniem nie stwarza mozliwosci pelnej interaktywnosci, zapozna-
nia sie z potrzebami czy zainteresowaniami ucznia, ale ma charakter typowo
dyrektywny, wrecz scholaryczny. W przypadku edukacji integracyjnej, mimo
iz nauczyciele zajmujacy si¢ dzieckiem z autyzmem prezentowali podobne
zachowania jezykowe, uczestnictwo w procesie uczenia si¢ innych uczniow
nie tylko pozwalato obserwowa¢ inne dzialanie, lecz takze umozliwiato two-
rzenie dialogowego i otwartego systemu komunikacji (nieograniczonego do
repetycji). Przedstawione badania majg istotny wptyw na tworzenie holistycz-
nego podejécia do ucznia z autyzmem. Przede wszystkim zwracajg uwage
na koniecznos$¢ przygotowywania go do udzialu w zyciu spotecznym, jak
réwniez na ksztaltowanie si¢ jego osobowosci, struktury psychofizyczne;.
Ta $wiadomos¢ jest waznym elementem w dzialaniach podejmowanych przez
nauczyciela, ktéry uzaleznia je od mozliwosci, a przede wszystkim od stopnia
nasilenia wystepujacych zaburzen wynikajacych z autyzmu.

1.6. Przeglad terapii osob z autyzmem

Mowa 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest szerszym aspektem
caloksztattu rozwoju, jaki ma niewatpliwie wpltyw na funkcjonowanie tych
0s0b, w tym spoleczne. Dywagacje nad uwarunkowaniami funkeji spotecznych
i mowy/komunikacji sa waznym elementem prowadzonych analiz. Niewatpli-
wie zachodzg zaleznosci pomiedzy mowa a rozwojem spotecznym, jak réwniez
rozwdj spoleczny wpltywa na mowe — zgodnie z teleologia DSM-5 s to elementy
nie tylko wspdtwystepujace, ale ze sobg istotnie kompatybilne. Wyniki badan,
jakie byly prowadzone w tym zakresie, wskazuja, iz zaburzenia w rozwoju mowy
nie s3 jedynymi badz koniecznymi w diagnozie autyzmu Mimo trudno$ci zwia-
zanych z wystepujacymi zaburzeniami osoby ze spektrum autyzmu posiadaja
mozliwoéci komunikacji (zob. Bleszynski, 1997), przy czym jedynie w 30%
dotyczy¢ to bedzie komunikacji werbalnej (Tager-Flusberg, Kasari, 2013).

Jak wskazuja najnowsze kryteria, zaburzenia zwigzane z komunikacja
0s6b z autyzmem dotycza zaréwno strony werbalnej, jak i pozawerbalnej
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(American Psychiatric Association, 2013), co warunkowa¢ powinno prowa-
dzone dzialania wspomagajace. Takie uj¢cie tego zagadnienia pozwala nam na
petniejszy i glebszy wglad w wystepowanie symptomdéw mogacych wskazywac
na ksztaltowanie si¢ nieprawidlowych form komunikacji, np. prelingwalne;j.
Mozemy do niej zaliczy¢ cho¢by wykorzystywanie gestu, bedacego elementem
nasladownictwa ksztaltujacego si¢ przed nabyciem umiejetnosci mowy i od-
powiadajgcego za tworzenie pola wspolnej uwagi. Mozna uznad, iz gest jest
odpowiedzialny w pierwszych latach zycia dziecka za uksztaltowanie ekspresji
i otwartos$ci we wchodzeniu w interakcje komunikacyjne (Mitchell i in., 2006;
Watson, Crais iin., 2013), a takze tworzenie wspolnego pola uwagi, co ulatwia
opiekunom odczytywanie i nazywanie, np. wskazywanych przedmiotéw (Di-
mitrova i in., 2016; Ozcaliskan, Dimitrova, 2013). Istotny jest ponadto aspekt
recepcji mowy, co ma swoje odbicie w badaniach (Kwok, Brown, Smyth, Car-
dy, 2015), ktére wykazaly, iz opdéznienie w poréwnaniu do grupy réwiesnikow
wynosi okoto péttora punktu odchylenia standardowego.

W przypadku zaburzen umiejetnosci werbalnych wskazuje si¢ na nie-
wielkie odstepstwa w zakresie artykulacji, natomiast istotne s3 inne aspekty
komunikacyjne, np.:

» nieprawidlowosci w zakresie prozodii (Shriberg i in., 2011);

o nieprawidlowosci w zakresie motoryki uktadu artykulacyjnego
(np. apraksja, dyzartria), mniejsza sprawno$¢ jezyka i warg (Gernsba-
cheriin., 2008);

« nieprawidlowosci zwigzane z budowaniem wypowiedzi, np. zamian za-
imkoéw (Eigstiiin. 2011);

o niski poziom aktywnosci komunikacyjnej jako zaburzenia w zakresie
motywacji spolecznej (Paul i in., 2013, s. 429).

Dziatania logopedyczne zmieniaja swdj charakter, nie koncentruja si¢ na
poprawnosci jezykowej, lecz na aspektach dotyczacych komunikacji i funkcji
spolecznych budowania przekazu. Jak wskazywalem we wcze$niejszych opra-
cowaniach, mozna uzna¢, iz komunikacja w przypadku oséb z autyzmem jest
elementem wiodacym (Bleszynski, 1997), ksztaltujacym prawidlowsa prace
terapeutyczng. Zakladam, iz komunikacja, wchodzenie w interakcje, jak row-
niez uczenie si¢ w interakcjach spotecznych sg elementami warunkujacymi
nie tylko nabywanie kompetencji spolecznych, lecz takze rozwoj poznawczy
i prawidlowe funkcje psychiczne - w tym odpowiedni poziom dobrostanu/ja-
kosci zycia.
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Terapia logopedyczna, jak wskazujg Kasari i in. (2005, s. 381), powinna
zosta¢ oparta na wskaznikach pozwalajacych na oceng¢ podejmowanych in-

terwencji terapeutycznych. Mozna wsrdéd nich wymienic¢:

nasilenie podjetych oddziatywan, intensywnos¢, z jaka bedzie prowadzo-
na (np. National Research Council, 2001% Opracowanie wskazéwek...);
wykorzystana metoda, dotyczaca obszaré6w podejmowanych oddzia-
tywan, treéci; nasilenie, np. dyrektywnosci, jak réwniez zakres udzialu
terapeutow, rodzicow i srodowiska (Kogele, Ashbaugh, Koegel, 2016);
zakres oddzialywan - przeprowadzanych interwencji wynikajacych
z podstawowych objawdw zaburzen w obszarze kompetencji komuni-
kacyjnych, jezykowych czy dotyczacych artykulacji (Hamptom, Kaiser,
2016);

czas interwencji — problem ten dotyczy zaréwno podjecia wczesnej
interwencji, jej zakresu, jak i dtugosci jej prowadzenia (Fein i in., 2017;
Gulsrud i in., 2014; Stahmer, 2007).

Warto wspomniec jeszcze o:

infrastrukturze - dostepnosci do wezesnej diagnozy i wsparcia (Mandell,
Novak, Zubrisky, 2005);

okresie rozwoju mowy, w jakim podjeta zostala terapia (np. przedje-
zykowy).

Rodzaj terapii zalezy od zakresu podjetej interwencji, a takze od:

podejscia charakterystycznego dla danej interwencji, np. dyrektywnego
lub niedyrektywnego; wyboru dokonuje si¢, uwzgledniajac model terapii
behawioralnej, ktdry jest rozpowszechniony i uznany za efektywny;
roli terapeuty oraz srodowiska, ktére moze mie¢ charakter izolacyjnego
(terapeuta — dziecko), opierac si¢ na wspolpracy opiekunow z terapeuta
badz cechowac si¢ przejeciem pelnych kompetencji terapeutycznych
przez opiekunow (terapeuta jako superwizor);

miejsca prowadzonej terapii — moze si¢ ona odbywa¢ w srodowisku
najblizszym dziecku (pokoj, dom), tylko w instytucji lub w obu tych
lokalizacjach (hybrydyzacja);

sposobu wykorzystania alternatywnych systeméw komunikacji;

6

Powolujac sie na badania prowadzone w Stanach Zjednoczonych, uznano, iz efektywne

oddziatywania terapii logopedycznej powinny wynosi¢ 25 godzin aktywnej pracy tygodniowo;
w naszym kraju jest to nieuregulowane, zalezy od diagnozy i zalecen.
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» zakresu podejmowanych dzialan, wynikajacych z typu instytucji, w ra-
mach ktorej jest udzielane wsparcie terapeutyczne (medyczne, eduka-
cyjne);

o wspolpracy z innymi specjalistami w zakresie holistycznego podejscia
w terapii.

Prowadzona terapia moze wynikac z oparcia np. na:

« naturalnym oddzialywaniu terapeutycznym, wynikajacym z rozwoju
dziecka (NDNI), opartym przede wszystkim na rozwoju neurofizjolo-
gicznym. Ma ono charakter bardziej stymulowania, intensyfikowania
czy wspierania;

« oddzialywaniach behawioralnych (NDBIS), zmierzajacych do wprowa-
dzenia bezpo$rednich modyfikacji, strategii postepowania behawioralne-
go zmierzajgcego do uczenia funkcjonalnych i wymaganych umiejetnosci
(Schreibman i in., 2015, s. 2411).

Od wielu lat jest podejmowany problem rozwoju zaburzen w odniesie-
niu do oséb z autyzmem, a badania skupiajg sie na ontogenezie funkeji spo-
tecznych i komunikacyjnych. Obecnie twierdze (za Carlosem G. Aguirreem
Velazquezem z zespolem, 2019, s. 3), iz problemy zwigzane z interakcja sa
pierwotne w stosunku do jezykowych zaréwno pod wzgledem czasu ich wy-
stapienia, jak i zakresu.

Ponizej zostang przedstawione wybrane metody i systemy terapii logope-
dycznych, ktdre s przede wszystkim interwencjami opartymi na wielokierun-
kowych oddzialywaniach. Prezentacja podejs¢ do terapii i ich uwarunkowan
srodowiskowych bedzie gléwna osig podzialu oddziatywan terapeutycznych.
Zostanie on dokonany ze wzgledu na aktywizacje srodowiska jako czynnika
optymalizujacego realizowane dzialania.

1.6.1. Srodowisko rodzinne jako gléwne miejsce oddziatywan
komunikacyjnych

Przedstawiam systemy terapii, w ktorych za priorytetowy uznaje si¢ model ro-
dziny jako miejsca oddzialywania, a rodzicéw (bedacych bezposrednimi opie-
kunow) charakteryzuje si¢ jako terapeutéw wspomaganych instytucjonalnie.
Przyktadem takiego podejicia jest projekt wezesnych interakcji spotecznych
(Early Social Interaction Project, ESIP), realizowany w Instytucie Autyzmu
Uniwersytetu Narodowego na Florydzie, a finansowany przez Departament
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Edukacji USA oraz organizacje Autism Speaks (zaangazowang w promowa-
nie rozwigzan calozyciowych potrzeb 0s6b z autyzmem i ich rodzin poprzez
rzecznictwo oraz udzielanie wsparcia) i Narodowy Instytut Zdrowia Psy-
chicznego (National Institute of Mental Health), odpowiadajacy za badania
biomedyczne zwigzane ze stanem zdrowia.

Projekt jest skierowany do rodzicéw dzieci, u ktérych zdiagnozowano nie-
pelnosprawnos¢ w okresie niemowlectwa lub do 2 roku zycia, w tym autyzm.
Zalozenia dzialan podejmowanych w tej terapii to:

1. indywidualny program ukierunkowany na rodzing - jej potrzeby, moz-
liwosci i ograniczenia;

2. umiejscowienie oddzialywan w srodowisku naturalnym dziecka, tj. ro-
dzinnym i spolecznym - czyli w tym, w jakim rozwija si¢ dziecko;

3. zabezpieczenie wsparcia opiekunom dziecka w formie coachingu zapew-
niajacego pomoc i edukacje rodzicéw w trakcie podejmowanych dziatan
(zob. Wetherby i in., 2014).

Celem jest nauczenie opiekunéw od trzech do pieciu strategii realizowanych
w pracy z dzieckiem (uzaleznionych od rodzaju, stopnia i nasilenia wyste-
pujacego zaburzenia). W trakcie prowadzonych sesji opiekunowie nabywaja
umiejetnosci w zakresie:

1. okreslania prawidlowo funkcjonujacych zasobéw oraz ukierunkowania
na interwencje;

2. przyjecia aktywnej roli w pracy rodzica z terapeutg i zapewniania in-
formacji zwrotnej;

3. wspolnego podejmowania dzialan i ich walidacji z zapewnieniem in-
formacji zwrotnej;

4. ksztaltowania ram rozwojowych wskazujacych na priorytetowe obszary
edukacji i interwencji spolecznej, prowadzenia walidacji uzyskiwanych
wynikdow, opierajgc si¢ na skalach pozwalajacych na dokonanie analizy
poréwnawczej (The Scerts Model Program Planning And Intervention:
A Comprehensive Educational Approach for Young Children with Au-
tism Spectrum Disorder - SCERTS). Bazujac na uzyskiwanych od ro-
dzicow raportach i bezposredniej obserwacji, tworzy si¢ ramy rozwoju
dziecka (obejmujace stawiane cele i monitorowanie dokonujacych sie
postepow) (Prizant i in., 2006). Zgodnie ze SCERTS, jesli chodzi o ele-
menty brane pod uwage w ksztalceniu funkcji komunikacyjnych matych
dzieci, istotne jest poszerzanie ,,zakresu zastosowania gestéw, dzwiekow
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nasladowczych i stéw, inicjowanie spontanicznej komunikacji pozawer-
balnej i werbalnej, rozumienie znaczenia stéw, inicjowanie i reagowanie
na wspolne dziatanie, poszerzanie funkcjonalnego wykorzystywania
przedmiotéw i udawania w zabawie, wraz z rozszerzaniem wzajemnosci
w interakcjach” (Wetherby i in., 2014, s. 12);

5. systematycznej edukacji dotyczacej wykorzystania strategii w ksztal-
towaniu umiejetnosci spolecznych, jakie s3 podejmowane w trakcie
prowadzonych badan. Jak twierdza niektorzy autorzy (Woods, Wether-
by, Kashinath, Holland, 2012), strategie te obejmuja priorytetowe trak-
towanie inicjacji w komunikacji przez dziecko ze spektrum autyzmu,
polegajace na modelowaniu odpowiedzi budowanych dla dziecka, by
nastepnie ksztattowac ich poprawnos¢ w uzyciu przez dziecko, prowadzac
do dzielenia si¢ kontrolg nad interakcja z dzieckiem i aranzowania tych
dzialan w $rodowisku, tak aby zapewni¢ dziecku jak najwiecej mozliwosci
inicjowania komunikacji;

6. planowania intensywnosci, ktore obejmuje stosowanie strategii inter-
wencji i wsparcia w codziennych czynnosciach i z zalozenia wymaga
angazowania si¢ przez minimum 25 godzin tygodniowo, aby zmaksyma-
lizowa¢ intensywnos¢ i osiagnac¢ znaczace wyniki, zgodnie z zaleceniami
National Research Council (2001).

Badania mozliwosci wykorzystania tej metody oraz uzyskiwanych efektow
mozemy znalez¢é np. w publikacjach Amy M. Wetherby i Juliann J. Woods
(2006), w ktorych przedstawiono wyniki quasi-eksperymentu przeprowa-
dzonego na grupie siedemnastu dzieci z autyzmem, ktére wprowadzono do
programu ESI w wieku dwdch lat, w poréwnaniu z grupa kontrolng osiem-
nastu dzieci, ktore weszty we wczesng interwencj¢ w wieku trzech lat. Ewa-
luacja wynikéw wykazata znaczng poprawe komunikacji spolecznej. Bada-
nia poréwnawcze réwniez zwrécily uwage na istotnie wyzsze umiejetnosci
w zakresie komunikacji spotecznej u 0s6b prowadzonych zgodnie z metoda
wczesnej interwencji.

Interesujacy jest raport z szeroko zakrojonych badan (Wetherby i in.,
2014; Wetherby, Woods, 2006) podejmujacych analize uzyskiwanych wyni-
kow w zakresie wezesnej interwencji wobec dzieci z autyzmem oraz efektyw-
no$ci podejmowanej wspolpracy z opiekunami. Badania byly prowadzone
z 82 dzie¢mi o $redniej wieku 19,6 miesigca. Badania realizowane w trakcie in-
dywidulanych zaje¢ wezesnej interwencji obejmowaly spotkania prowadzone
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przez terapeutéw z rodzinami trzy razy w tygodniu (dwa razy w domu, raz
w oérodku) przez sze$¢ miesigcy, a nastepnie przez trzy miesigce dwa razy
w tygodniu (raz w domu, raz w §rodowisku) w celu poréwnania uzyski-
wanych efektow i ich uogdlnienia. Realizacja programu SCERTS zostata
podzielona na dziewie¢ miesiecznych blokéw tematycznych, prowadzonych
na spotkaniach w grupach 4-5 rodzin dzieci ze spektrum autyzmu. Pierwsza
sesja grupowa w kazdym miesigcu byta poswiecona oméwieniu sposobow
realizacji postawionych celow. Pozostale sesje mialy charakter warsztatowy.
Terapeuci omawiali z opiekunami i ¢wiczyli strategie pracy z dzie¢mi. Po
zakonczeniu badan wskazano, iz podejmowane w ten sposob dzialania miaty
wplyw na rozwdj komunikacji spolecznej, w tym jezyka, zachowan adapta-
cyjnych i umiejetnosci w zakresie komunikacji niewerbalnej oraz percepcji
komunikatéw.

Innym przykladem terapii rodzinnej jest projekt wczesnej interwencji
spolecznej (Early Social Intervention, ESI), ktorego gléwne zalozenia to sku-
pienie sie na:

« rodzinie (jako miejscu zaspokajania podstawowych potrzeb);

« mieszkaniu, w jakim przebywaja (jako $srodowisku naturalnym);

o wykorzystaniu coachingu (jako metody wsparcia w procesie ksztatto-
wania kompetencji wspierania rozwoju spotecznego ze specjalistami)
(Wetherby i in., 2014).

Z zalozenia jest to projekt zaktadajacy wczesng interwencje, czyli reali-
zowany od jak najwczesniejszego okresu rozwoju dziecka. Umiejscowienie
w najblizszym $rodowisku i zapewnienie opieki oraz terapii poprzez oddzialy-
wanie samych rodzicow wydajg si¢ najoptymalniejszymi rozwigzaniami doty-
czacymi wspierania rozwoju malego dziecka. Intensywno$¢ podejmowanych
dzialan w przypadku dziecka z autyzmem bywa regulowana, jak wspomniano,
aktami prawnymi, np. w USA to 25 godzin tygodniowo. Sam projekt jest
oparty na pigciu zasadach coachingu: 1) ,okresl, co ma wplyw, a ja pokie-
ruje nauczaniem w razie potrzeby”; 2) praktyka oddzialywania z rodzicem
opiera si¢ na jego aktywnej roli, z zapewnieniem mu informacji zwrotnej;
3) praktyka i analiza dziatan prowadzonych przez opiekuna tacza si¢ z infor-
macja zwrotna; 4) ramy rozwojowe s3 oparte na wystandaryzowanych wyni-
kach; 5) systematyczna edukacja jest oparta na strategiach behawioralnych;
6) zapewnia si¢ intensywnos¢ adekwatng do zaburzenia (Prizant, Wetherby,
Rubin, Laurent, Rydell, 2006).
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W ramach prowadzonych zajec jest dokonywana ocena, w ktdrej bierze sie
pod uwage przede wszystkim: komunikacje, regulacje emocji i wsparcie
transakcyjne. Tak sformulowane ramy rozwojowe sg wykorzystywane do
nakreslania celéw o wysokim priorytecie i monitorowania postepow dziecka
w oparciu o raport rodzicéw i bezposrednia obserwacj¢. Bazujac na celach
komunikacyjnych dla matych dzieci, planuje si¢ ,,poszerzanie zakresu stoso-
wania gestow, dzwigkow i stow, inicjowanie spontanicznej komunikacji wer-
balnej i niewerbalnej, rozumienie znaczenia sléw, inicjowanie i reagowanie
na wspolng uwage, zwigkszanie funkcjonalnego obiektu, uzywanie i udawa-
nie zabawy oraz rozszerzanie wzajemnosci w interakcjach” (Wetherby i in.,
2014, s. 12). Techniki behawioralne s3 cz¢sto laczone z innymi technikami
edukacji, co ma zapewni¢ jak najbardziej naturalne dla danego $rodowiska
metody dzialania. Realizowane dzialania komunikacyjne (Woods, Wetherby,
Kashinath, Holland, 2012) majg przede wszystkim stuzy¢ wyksztatceniu przez
dziecko zdolnosci do inicjowania aktu komunikacji, aby nastepnie poszerzaé
jego zakres lub modelowaé wypowiedzi kierowane do dziecka. Po zakoncze-
niu tego etapu mozna zadbac o poprawnos¢ wypowiedzi jezykowej dziecka,
co jest efektem nabywania kompetencji kontroli nad interakcja z dzieckiem
i aranzowaniem $rodowiska, aby zapewni¢ dziecku wigksze mozliwosci ini-
cjowania komunikacji. Zalecenia:

1. specjalistyczne przygotowanie w zakresie pracy z malymi dzie¢mi ze
spektrum autyzmu i ich rodzinami - ktére obejmuje wiedz¢ na temat
wczesnych symptomow i wystepujacych zaburzen u matych dzieci z au-
tyzmem oraz zmian rozwojowych w ciggu pierwszych trzech lat Zycia;

2. w przypadku trudnosci z zastosowaniem pozytywnego bodzcowania
wykorzystanie wsparcia behawioralnego do nauki komunikacji i zaste-
powania trudnych zachowan;

3. bieglos¢ w postugiwaniu sie¢ SCERTS” — wymagana w celu okreslania
efektywnosci podejmowanych dzialan i planowania interwencji;

7 SCERTS to kompleksowy model interwencji dla 0sob niepetnosprawnych, w tym dla dzieci
i 0s6b starszych z autyzmem i ich rodzin, u ktérych wystepuje zaburzenie w rozwoju spolecz-
nym, komunikacji czy regulacji emocjonalnej. SCERTS zawiera szczegélowe wytyczne majace
na celu pomoc jednostce w aktywnym uczeniu si¢ oraz stawaniu si¢ kompetentnym i pewnym
siebie uczestnikiem komunikacji spotecznej. Przedstawiono w nim réwniez wytyczne, ktére
maja pomoc w rozwigzaniu problemow dotyczacych uczenia si¢, angazowania oraz zapobiegania
aspolecznym zachowaniom. SCERTS ma na celu poméc okresli¢ zasady wspolpracy pomiedzy ro-
dzicami, nauczycielami i terapeutami w skoordynowany sposob. Model SCERTS zostal wdrozony
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4. zdobycie wiedzy i umiejetnosci potrzebnych do prowadzenia konsul-
tacji z rodzinami, z wykorzystaniem systematycznego procesu specja-
listycznego wsparcia — mozliwe w trakcie szkolenia® opiekunow w celu
promowania kompetencji i samodzielnosci we wspieraniu ich dziecka
W procesie uczenia sie.

Innym przyktadem terapii skupiajacej si¢ na oddzialywaniu poprzez sro-
dowisko rodzinne jest projekt wczesnej interwencji Denver (Early Started
Denver Model, ESDM), obejmujacy swoim oddzialywaniem wszystkie ob-
szary rozwoju matego dziecka (od 12 do 48 miesigca Zycia) oraz jego rodziny
(Rogers, Dawson, 2009). Dzialania mogg by¢ realizowane w réznych $rodo-
wiskach, tj. w domu dziecka, poradniach i o$rodkach klinicznych, a gtéwna
forma pracy w trakcie prowadzonych zajec jest zabawa oraz wykorzystywanie
wspolnych dziatan w rodzinie - odwolanie si¢ do naturalnego i najblizszego
(w tym materialnego) otoczenia dziecka ze szczeg6élnym zaangazowaniem we
wprowadzenie interakeji (poczatkowo w triadzie). Jest to podejscie ukierun-
kowane na interakcje spoleczne, a nie na ksztaltowanie poznawcze (skupione
na poznaniu przedmiotow itp.).

Prowadzone dziatania terapeutyczne s3 oparte na wypracowanych przez
badaczy czterech etapach (Rogers, Dawson, 2009; Rogers, Dawson, Vismara,
2012):

1. okresl i zacznij rozwija¢ temat — osoba (dziecko lub dorosly) wybiera
przedmiot (np. zabawke) lub czynno$¢, wykorzystujac go do zainicjo-
wania dzialania;

2. ustal temat - jest wprowadzana interakcja (raz przez dziecko, raz przez
dorostego), bedgca zainicjowaniem wspdlnego dziatania zmierzajacego
do nawigzania wspolpracy w celu wykonania tej samej czynnosci, ktora
moze by¢ oparta na przedmiotach lub zadaniach spotecznych;

w Stanach Zjednoczonych i kilkunastu innych krajach, https://scerts.com/wp-content/uploads/
SCERTS_2pg_3_16.pdf (dostep: 30 pazdziernika 2022).

8 Interaktywny kurs internetowy jest dostepny dla 0osob zajmujacych sie wezesng interwencja,
pracujacych z dzie¢mi w wieku do trzech lat w Srodowisku naturalnym (Autism Navigator for
Early Intervention Providers, Autism Navigator, 2017); obejmuje szkolenie dotyczace efektywnej
pracy z rodzinami i innymi osobami w celu wlagczenia ich w strategie interwencji w ramach
codziennych, rutynowych czynnosci w $rodowisku naturalnym. Uzyskanie certyfikatu Autism
Navigator jest dostepne dla 0s6b z co najmniej trzyletnim doswiadczeniem w pracy z matymi
dzie¢mi z opdznieniamiiich rodzinami. Informacje o pieciostopniowym procesie certyfikacji sa
dostepne na stronie Autism Navigator®, http://www.autis-mnavigator.com/courses-tools/ (dostep:
30 pazdziernika 2022).


https://scerts.com/wp-content/uploads/SCERTS_2pg_3_16.pdf
https://scerts.com/wp-content/uploads/SCERTS_2pg_3_16.pdf
http://www.autis-mnavigator.com/courses-tools/
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3. modyfikujlub rozbuduj - zadaniem prowadzacego terapig¢ jest modyfika-
cja poruszanej tematyki, aby czynnosci nie byty zbyt czesto powtarzane
oraz by wykorzysta¢ wieksza liczbe umiejetnosci — przerzutnosé;

4. zakonczenie i przejscie — ostatni etap zaczyna sie, gdy uwaga dziecka
slabnie lub ¢wiczenie ma niewielka warto$¢ dydaktyczna (ze wzgledu
np. na rytualizacj¢), polega na odlozeniu wykorzystanych materialéw
i przejsciu do innej czynno$ci.

Program jest ukierunkowany na nabywanie umiej¢tnosci w réznych dzie-
dzinach, dotyczy m.in. kompetencji spolecznych, w tym komunikacji (per-
cepcjiiprodukgji), nasladowania, zainteresowania poznawczego otoczeniem,
zabawy, malej i duzej motoryki, akceptowanego spotecznie zachowania i sa-
modzielnos$ci w wykonywaniu czynnoéci (np. jedzenie, ubieranie sig).

Dzialania sg realizowane w dwunastu tygodniowych cyklach i oparte na
metodach behawioralnych. Opracowane materialy’ stuza do organizowania
systemu udzielanego wsparcia. Prowadzone sg szkolenia na réznych pozio-
mach, zaréwno dla profesjonalistow, jak i rodzicow, ktorzy po ich ukonczeniu
uzyskuja certyfikowane kwalifikacje (UC Davis MIND Institute, 2017). Cykl
ksztalcenia kadry zaczyna si¢ od warsztatow wprowadzajacych, po ktérych
nastepuje zaawansowane szkolenie konczace si¢ certyfikacjg; dotyczy to tak-
ze profesjonalistow, ktdrzy chcg zostaé certyfikowanym coachem-rodzicem.
Zaréwno materialy, jak i szkolenia s udostepnione na stronach, jednak samo
ksztalcenie tg metodg jest obwarowane wymogami, np. wyksztalceniem na po-
ziomie wyzszym niz licencjat oraz regularng praca z malymi dzie¢mi ze spek-
trum autyzmu w ramach zespotu interdyscyplinarnego. Informacje o szkole-
niach i certyfikatach sg dostepne na stronie internetowej ESDM (http://www.
ucdmc.ucdavis.edu/mindinstitute/research/esdm/, dostep: 30 pazdziernika
2022); zostaly podsumowane przez Talbotta i in. (2016).

Przykladem innego podejscia do prowadzenia szeroko rozumianej terapii
komunikacji i jezyka jest projekt doskonalenie rodzicéw jako nauczycieli ko-
munikacji (Improving Parents as Communication Teacher, inPACT), ktory sta-
nowi odpowiedz na postulaty rodzicéw oczekujgcych wiekszego zaangazo-
wania w caloksztalt rozwoju swojego dziecka na bazie najblizszego otoczenia,
w oparciu o prymarne interakcje spoleczne. Bazujac na do$wiadczeniach

°  Early Start Denver Model for Young Children with Autism: Promoting Language, Lear-
ning, and Engagement (Rogers, Dawson, 2009).


http://www.ucdmc.ucdavis.edu/mindinstitute/research/esdm/
http://www.ucdmc.ucdavis.edu/mindinstitute/research/esdm/
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rodzicéw, wspodlpracy z lekarzem/terapeutg oraz dzieckiem, tworzy sie pro-
gram interwencji. Opiera si¢ on na Liscie kontrolnej komunikacji spotecznej
(Social Communication Curriculum, SCC) przeznaczonej do badan dzieci
od 18 miesigca do 6 roku zycia; stuzy do ewaluacji postepdw pracy z dziec-
kiem. Lista ta pozwala oceni¢ poziom funkcji komunikacyjnych oraz wska-
za¢ obszary podejmowanych oddziatywan. Celem omawianego projektu jest
aktywizacja rodzicow w prowadzeniu interwencji wspomagajacych rozwdj
komunikacji i jezyka, jak rowniez integracji spotecznej opartej o nasladownic-
two i zabawe (interwencji dydaktycznych). Zadaniem projektu jest wsparcie
rodzicéw poprzez nauczenie ich interaktywnych i bezposrednich strategii
ukierunkowanych na zaangazowanie spoleczne, opierajacych si¢ na inten-
sywnym wykorzystaniu form zabawy w ksztaltowaniu interakeji spotecznych.

Podczas kolejnych spotkan terapeuta wprowadza zainteresowanych
w technike interwencji: omawia technike, dostosowuje formy oddzialywania
do rodzica z dzieckiem, a nastgpnie trenuje rodzica, wprowadzajac interakcje
z dzieckiem (z uwzglednieniem informacji zwrotnej). Wspdlnie z rodzicem
s3 opracowywane zalozenia dzialan realizowanych w domu, weryfikowane
podczas kolejnej sesji. Przykladem mogg by¢: podazanie za wskazdéwkami
udzielanymi przez dziecko, animacja z wykorzystaniem zabawek, ¢wiczenia
zwigzane z nasladowaniem, modelowanie i rozszerzanie kompetencji jezyko-
wych. Zajecia moga by¢ prowadzone indywidualnie lub w grupie; zalezy to od
infrastruktury srodowiska oraz stawianego celu terapeutycznego.

Program jest obecnie realizowany na Uniwersytecie Stanowym w Michigan
(Michigan State University Autism Research Lab, n.d.), gdzie s3 prowadzone
certyfikowane kursy dla zainteresowanych; jest rowniez dostepny w formie
poradnika (Ingersoll, Dvortcsak, 2010a, 2010b).

1.6.2. Poszerzenie oddzialywania terapeutycznego o srodowisko
rowiesnicze

Odmiennym przyktadem pracy z dzie¢mi z réznego typu zaburzeniami,
w tym komunikacji, jest program interwencja z udzialem rowiesnikow
(Mediated Interventions — PEER). Jest to metoda wykorzystywana przez pe-
dagogow specjalnych, majaca za zadanie usprawnienie funkcji komunika-
cyjnych i spotecznych w sytuacjach naturalnych (Chan i in., 2009; Wong
iin., 2014; Zhang, Wheeler, 2011). Program jest przeznaczony dla dzieci
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w wieku przedszkolnym, ktdre rozumiejg wydawane polecenia stowne. Ma
na celu modelowanie zachowania, prowadzenie dyskusji i odgrywanie rdl,
jak réwniez bezposrednie wsparcie i udzielanie informacji zwrotnej doty-
czacej celéw realizowanych dziatan (Chan i in., 2009; Watkins i in., 2015).
Celem programu jest takze ksztaltowanie umiejetnosci spofecznych (w tym
komunikacji) i samostanowienia w oparciu o tworzone wzorce. Podejmowane
dzialania opieraja si¢ na wykorzystywaniu w interwencjach wzoréw w postaci
prawidtowo rozwijajacych si¢ rowiesnikéw i maja na celu ulatwienie zaréwno
nabywania, jak i utrzymywania kompetencji spotecznych oraz innych umie-
jetno$ci w naturalnym srodowisku dziecka (Chaniin., 2009; Wong i in., 2014;
Zhang, Wheeler, 2011).

Do typowych strategii wykorzystywanych w tym programie nalezy zaliczy¢
za Watkins i in. (2015):

1. inicjowanie wspolnej zabawy, gier i konwersacji;

2. zachecanie dziecka ze spektrum autyzmu do podejmowania inicjatyw
komunikacyjnych z wykorzystaniem naturalnych wzmocnien, np. zachet
stownych lub gestow w celu zaangazowania go w jaka$ czynnos¢;

3. przebywanie w poblizu dziecka, udzial w czynnosciach codziennych
(np. jedzenie positkdw, ubieranie si¢ na spacer), jak réwniez uczestni-
czenie w klubach z jego réwiesnikami.

Program ten dzigki swojej elastycznosci moze by¢ wykorzystywany do
ksztaltowania réznego typu umiejetnosci, jak rowniez niwelowania zachowan
trudnych lub problemowych (Chan i in., 2009). Jest on duzym wsparciem
w przypadku ksztaltowania umiejetnosci spolecznych u dzieci z autyzmem,
w tym kompetencji komunikacyjnych, ze wzgledu na wymagania zwigzane
z czynnym udzialem, np. udzielanie odpowiedzi (Chan i in., 2009), zdoby-
wanie umiejetno$ci konwersacyjnych (Bambara i in., 2016) oraz inicjowanie
wspdlnych dzialan z réwiesnikami (Hochman i in., 2015).

Jest to projekt wspierajacy inkluzje oraz przeciwdzialajacy niezrozumieniu
przez podopiecznych odmiennosci innych oséb, w tym z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Dzigki tym dziataniom prawidiowo rozwijajacy sie rowie-
$nicy, ktorzy stajg si¢ czgsto przyjaciélmi, nawigzujac interakcje, sami siebie
obserwuja, jak réwniez pozwalajg np. na: 1) wspdlne przebywanie w tym
samym miejscu z przyjacielem oraz patrzenie na to, co ich przyjaciel robi;
2) wspolng zabawe z przyjacielem, podczas ktorej prowadzacy lub opiekun
moze ksztaltowad sytuacje zwigzane z wykorzystaniem przedmiotéw lub
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wprowadza¢ w nowe sytuacje; 3) ksztaltowanie kompetencji komunikacyj-
nych choéby poprzez rozmowe o zabawach, zainteresowaniach, sytuacjach
komunikacyjnych z wykorzystaniem zabawek (English i in., 1997; Goldstein
iin., 1997; Goldstein, Thiemann-Bourque, 2012; Ledford, Osborne, Chazin,
2016). Istnieje wiele podejs¢ zaréwno do mozliwosci przeprowadzenia, jak
i organizacji takiego projektu (Carter, Sisco, Chung, 2012). Jest takze mozli-
wos¢ skorzystania z réznych materiatéw szkoleniowych, np. Stay, Play, Talk
(Ledford i in., 2016), ktdre sa niewatpliwym wsparciem integracyjnych i in-
kluzyjnych zajec¢ rowiesniczych.

1.6.3. Terapia oparta na szerszym srodowisku rodzinnym

Kolejna metoda to wspomaganie prelingwistyczne (prelingwalne) w edu-
kacji rodowiskowej (Enhanced and Prelinguistics Milieu Teaching, EMT).
Program jest przeznaczony do pracy z dzie¢mi posiadajacymi minimalng
umiejetnos$¢ nasladowania wypowiedzi werbalnych (od dziesigciu stow),
z ograniczonym rozumieniem wypowiedzi kierowanych do nich, jak row-
niez ograniczonym wchodzeniem w interakcje — ponizej 1-2 na minute, jak
réwniez postugujacymi si¢ wspomagajacymi i alternatywnymi metodami
komunikacji (Hancock, Kaiser, 2012). Metoda ta jest oparta na natural-
nych wzorcach interakcji komunikacyjnej, polegajacej na zadawaniu pytan
i uzyskiwaniu odpowiedzi. Istota tego podejscia jest tworzenie strategii
dialogowych bazujacych na naturalnych dla danego $rodowiska formach
komunikacyjnych - dotyczy to sytuacji i przedmiotéw znajdujacych sie
w najblizszym otoczeniu dziecka. Wazne jest wlaczanie do tych zaje¢, pro-
wadzonych w §rodowisku dziecka, 0séb mu najblizszych, tj. rodzicéw, bab-
ci czy rodzenstwa. Jest to szkola wspolnej odpowiedzialnosci, tworzenia
wspoélnoty opierajacej si¢ na ksztalttowaniu wspdlnego pola uwagi. Tworzone
strategie opieraja si¢ na interakcyjnosci, pytanie jest zadawane z zawiesze-
niem na 5-15 sekund, co ma wywotla¢ zainteresowanie interakcjg. Istota
prowadzonych zajec¢ jest oparcie si¢ na trzech strategiach, ktore sa ze soba
powiazane:
1. tworzenie zwigzkow spotecznych pomiedzy osobami dorostymi i dzie¢mi
jako podstaw wzajemnych interakcji. Strategia ta wprowadza dziecko
w $wiat interakeji poprzez nasladowanie i udzielanie odpowiedzi — bu-
dowanie wypowiedzi, jakby dziecko méwito za siebie;
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2. udzielanie wsparcia w zakresie rozwoju jezyka, ze szczegdlnym skupie-
niem si¢ na responsywnosci — szybkosci udzielanej odpowiedzi z jedno-
czesnym bogaceniem zasobu jezyka czynnego i biernego;

3. uczenie si¢ jako ksztaltowanie umiejetnosci jezykowych dziecka w for-
mie modelowania tych umiejetnosci poprzez zglaszanie prosb i zadan,
jakie powinny by¢ dzialaniami wynikajacymi z edukacji w srodowisku
dziecka (Manwaring, Barber, 2019).

Dzialania prowadzone w ramach programu maja charakter zabawowo-
-dydaktyczny, moga by¢ stosowane zaréwno w przypadku dzieci przejawia-
jacych opoznienie w rozwoju, jak i tych z niepelnosprawnoscig intelektualng
czy autyzmem (Wong i in., 2014).

Inng metodg stosowang w pracy z dzieckiem ze spektrum autyzmu moze
by¢ wspdlna zabawa, zabawa symboliczna, zaangazowanie i regulacja
(Joint Attention, Symbolic Play Engagement and Regulation — JASPER). Pro-
gram ten jest prowadzony od ponad dziesi¢ciu lat (Kasari i in., 2006), a swo-
im dzialaniem obejmuje rodzicow w $rodowisku domowym, jak réwniez
lokalnym przez wyspecjalizowane osrodki (Chang i in., 2016; Shire i in.,
2017; Shire i in., 2020). Gléwnym celem programu jest rozwdj kompetencji
jezykowych, a w szczeg6lnosci mowy ekspresywnej, a ponadto ksztaltowa-
nie umiejetnosci tworzenia i wchodzenia w interakcje spoteczne. W pracy
logopedycznej zwraca sie szczegdlna uwage na ksztaltowanie koncentracji
i tworzenie wspolnego pola uwagi w powigzaniu z umiejetnosciami jezyko-
wymi (Manwaring, Stevens, 2017). Program obejmuje dziatania podzielone
na siedem grup:

1. podstawowe strategie, czyli optymalne dopasowanie do indywidualnych
mozliwosci dziecka tempa i ekspresji emocji podczas zabawy, ze stosowa-
niem strategii behawioralnych, w przypadku gdy dziecko nie podejmuje
zainicjowanych dzialan lub przejawia zachowania negatywistyczne;

2. formowanie Srodowiska, czyli przygotowanie osob oraz dobor zabawek
zlokalizowanych w zasiegu dziecka (zwraca si¢ tez uwage na ich umiesz-
czenie na wysokosci jego oczu);

3. tworzenie sytuacji zmierzajacych do podazania za dzieckiem, tj. za jego
zainteresowaniami oraz podejmowanymi przezen dziataniami w celu ich
nasladowania i modelowania;

4. sporzadzenie zbioru zasad podejmowanych dzialan, w tym regut gier
dostosowanych do poziomu rozwoju dziecka;
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5. poszerzanie obszaru zastosowania nabytych umiejetnosci - modyfi-
kowanie wprowadzonych juz schematéw dzialania, jak réwniez ksztal-
towanie indywidualnej ekspresji dziecka;

6. ksztaltowanie umiejetnosci skupienia uwagi, wspoldzialania poprzez
nabywanie zdolnosci do kreowania wspdlnego pola uwagi oraz inicjo-
wania zachowan spofecznych (takich jak proszenie czy dzigkowanie);

7. tworzenie strategii jezykowych dostosowanych do poziomu rozwoju
dziecka, zmierzajacych do powstania przestrzeni komunikacji, w tym
reagowanie na przekaz oraz poszerzanie zakresu komunikacji dziecka
(Shire i in., 2017).

Omawiany projekt jest dostosowany do indywidualnych potrzeb i mozli-
wosci psychofizycznych dziecka, ktére warunkuja wchodzenie w spoteczne
interakcje, przede wszystkim z réwiesnikami. Wiecej informacji mozna znalez¢
na stronie: http://www.kasarilab.org/treatments (dostep: 30 pazdziernika 2022).

1.6.4. Oddzialywanie terapeutyczne oparte o srodowisko

rodzinne i szkolne

Ciekawym przedsiewzieciem jest trening kluczowej odpowiedzi (Pivotal
Response Treatment, PRT), stosowany we wczesnej interwencji i oparty na
analizie zachowan u dzieci z autyzmem - mozliwy do wykorzystania w pracy
z malymi i starszymi dzie¢mi. Twoércy metody, Robert i Lynn Koegel (2006),
uznali, iz w przypadku dzieci z autyzmem powinno si¢ potozy¢ nacisk na roz-
woj komunikacji werbalnej, a wtornie na umiejetnosci spoleczne i wystepuja-
ce zaburzenia (Schreibman, Stahmer, 2014; DiStefano, Kasari, 2016). Projekt
jest realizowany w srodowisku rodzinnym i szkolnym (Bruinsma, McNerney,
2012) i ukierunkowany na ksztaltowanie motywacji, zaangazowania, samo-
kontroli i reakcji na wiele wskazéwek kierowanych wobec dziecka. Gléwnymi
kierunkami prowadzonych dziatan s3: budowanie motywacji oraz dazenie do
ksztaltowania samokontroli dziecka przy wykorzystaniu okreslonych proce-
dur i strategii. Do gléwnych strategii w ksztaltowaniu strony wolicjonalnej
dziecka, ktdre poczatkowo sg realizowane indywidualnie, a nastepnie tgczone
w celu przeciwdziatania wyuczonej bezradnosci, nalezy zaliczy¢: 1) oparcie si¢
na poznaniu dziecka poprzez obserwacje i wchodzenie w interakcje (np. za-
dawanie pytan), jego zainteresowania, preferowane materiaty, zajecia, tematy
i zabawki; 2) wzmacnianie motywacji dziecka w podejmowanych przez nie
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dzialaniach, poczawszy od préb inicjowania, az do samodzielnych dziatan;
3) oparcie oddzialywan na bezposrednich i naturalnych wzmocnieniach,
wynikajacych czesto z sytuacji; 4) ksztaltowanie motywacji poprzez wzmac-
nianie juz nabytych umiejetnosci i zdobywanie nowych dzigki stopniowaniu
trudnos$ci wyznaczanych zadan; 5) naprzemiennos¢ oddzialywan w systemie
edukacyjnym, co polepsza nabywanie wspomnianych umiejetnosci, a w efek-
cie poprawia wchodzenie w interakcje, podwyzsza poziom motywacji i zwiek-
sza responsywnos$¢ (szybkos¢ reakeji) (Koegel, Ashbaugh, Koegel, 2016). Jest
to projekt odchodzacy od odzialywania behawioralnego, a ukierunkowany na
niedyrektywne ksztalcenie umiejetnosci dziecka ze spektrum autyzmu, ma-
jace na celu wdrazanie w zycie spoleczne w dlugiej perspektywie. Ksztalcenie
terapeutow obejmuje specjalnie przygotowany program, popularyzowany
w formie wydawnictw (Koegel, Koegel, 2006, 2012), jak réwniez certyfiko-
wanych kursoéw stacjonarnych i prowadzonych zdalnie (http://www.autism-
prthelp.com/, dostep: 30 pazdziernika 2022).

1.6.5. Terapia oparta na szerokim srodowisku i wykorzystujaca
alternatywne sposoby komunikacji

Innym dziataniem, ktéry stuzy rozbudzaniu, wspomaganiu lub ksztattowaniu
komunikacji alternatywnej do werbalnej jest komunikacja wspomagaja-
ca i alternatywna (Augmentative and Alternative Communication, AAC).
W przypadku o0s6b z autyzmem do podstawowych probleméw dotyczacych
zycia spolecznego nalezy zaliczy¢ komunikacje i ksztaltowanie kompetencji
jezykowych. Uznaje sie, iz okolo jedna trzecia oséb ze spektrum autyzmu ma
znaczne ograniczenia w zakresie porozumiewania si¢ werbalnego (Tager-
Flusberg, Kasari, 2013). W celu optymalnego zaspokojenia potrzeb wszystkich
0s06b, a szczegdlnie ze spektrum autyzmu - u ktérych wystepuja zaburzenia
w ksztaltowaniu si¢ interakcji spotecznych, wazne jest uaktywnienie mozli-
wych opcji wspierania rozwoju w zakresie odnotowywanych (z indywidu-
alnym nasileniem) deficytéw. Jak wczesniej wskazywalem (zob. Bleszynski,
2015a, s. 64 oraz 2020a, s. 122) waznymi czynnikami ukierunkowujacymi
wybor metody/metod komunikacji mogg by¢:
1. wodniesieniu do pacjenta:
« rozwoj intelektualny (mozliwo$¢ np. wykorzystywania i tworzenia
przekazow z tre$ciami abstrakcyjnymi),
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o rozwdj fizyczny (mozliwos¢ uzycia w komunikacji czesci ciatla,
np. reki, nogi itp.),

+ spoleczne uwarunkowanie zastosowania metody (wspotudzial i roz-
poznawalno$¢ w srodowisku metody komunikacji),

« akceptacja zainteresowanego pacjenta (przekonanie o zasadnosci
i mozliwosci jej uzycia);

2. wodniesieniu do metody:

o latwo$¢ metody,

« znaczenie mozliwoéci komunikacyjnej jako interakcji,

»  prosty odbiér informacji przez otoczenie blizsze i dalsze,

«  mozliwos¢ tworzenia wypowiedzi ztozonych.

Dobér odpowiedniej metody i zakres jej zastosowania (od wspomagania,
wspierania komunikacji, do zastgpienia innym sposobem przekazu - interak-
cji) jest gtéwnym problemem teleologicznym dotyczacym podejmowanych
dziatan edukacyjnych. Toczaca si¢ dyskusja nad niepozadanymi skutkami
AAC (Kaczmarek 2014; Tager-Flusberg, Kasari, 2013) wskazuje na koniecz-
nos¢ zastosowania we wczesnej interwencji oddziatywan komunikacyjnych,
ktére powinno si¢ wprowadza¢ z innymi formami dzialan w terapii (Iacono,
Trembath, Erickson, 2016; Romski i in., 2015). AAC wykorzystuje szerokie
mozliwosci podstawowych zestawdw, jak réwniez tych w wersji komputero-
wej (takich jak piktogramy) oraz urzadzen przystosowanych lub specjalnie
opracowanych do inicjowania komunikacji czy stosowania metod miesza-
nych (Ganz, 2015), poprzez mozliwo$¢ ,wdrozenia multimodalnego podejscia
w celu wzmocnienia skutecznej komunikacji, ktdra jest odpowiednia kultu-
rowo i jezykowo” (ASHA, 2005, s. 1).

Waznym elementem wprowadzenia AAC jest Swiadomos¢ celu, jakim jest
nie tylko aktywizowanie komunikacyjne i jezykowe osoby poddawanej terapii,
lecz takze dbanie o jej rozwdj poznawczy, np. poprzez poszerzanie zasobu
stowno-pojeciowego. Chodzi ponadto o zwrécenie uwagi na reaktywnosé
(tu rozumiang jako dbanie o wypowiedzi dziecka, a nie skupienie si¢ jedynie
na przekazie do dziecka, np. poprzez wdrazanie do budowania prosby lub
protestu, por. Ganz, 2015; Logan i in., 2017) w celu ksztaltowania postawy
samodzielnoéci i samostanowienia, co jest podstawg upodmiotawiania.

Ponizej zostang przedstawione przykladowe systemy komunikacji, ja-
kie stosuje si¢ w pracy z osobami, u ktérych wystepuje brak wyksztal-
cenia mowy (z powodow parcjalnych) lub opdznienie w jej nabywaniu
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(np. niepelnosprawnos¢ intelektualna), jak rowniez zaburzenia jej nabywania
(czego przykltadem moze by¢ spektrum autyzmu). W zaleznosci od rodzaju
percepcjii przetwarzania naplywajacych informacji uwarunkowania te moga
dotyczy¢ preferencji bodzcow, uwzgledniajac:
o statyzm - przykladem mogg by¢ obrazki, piktogramy, jakie mozemy
podzieli¢ ze wzgledu na ich wykonanie:

o uzycie koloru: kolorowe lub czarno-biate,

o grafike: wierne odbicie desygnatu (np. zdjecie), schematyczne lub
artystyczne ujecie,

o  wielko$¢: uzalezniona od mozliwosci zastosowania (przede wszyst-
kim uzycia w praktyce),

o material, z jakiego jest wykonany — najczgsciej to papier, ale wy-
stepuje niekiedy w formie drewnianych czy plastikowych klockéow,

o techniczne urzadzenie: jest wykorzystywane do wprowadzenia naj-
czgsciej juz opracowanych elementéw statycznych do pracy tera-
peutycznej;

o dynamizm - przykladem mogg by¢ gesty i ich warianty:

o gest ze wzgledu na pochodzenie: naturalny (nasladujacy wykony-
wang czynnos¢) i sztuczny (abstrakcyjny),

o zlozonos¢ gestu: jednorodny (odnoszacy si¢ do pojedynczego ele-
mentu, takiego jak litera lub wyraz) lub taczony (pozwalajacy na
wykorzystanie elementéw naturalnej czynnosci),

o budowa gestu: pojedynczy lub systemowy (umozliwienie faczenia
pojedynczych elementéw, pozwalajacych na tworzenie dluzszych
wypowiedzi);

« interaktywne - z wykorzystaniem technicznych urzadzen, wspomaga-
jacych mozliwos¢ przekazu komunikacyjnego:

o wykorzystanie zmystéw: jednorodne (np. tylko wzrokowe) lub wy-
korzystujace wiele zmyslow (np. wzrokowo-stuchowe),

o udziat 0sdb trzecich: samodzielne lub wymagajace udzialu innych.

Powszechnie stosowany w komunikacji jest gest jako element samo-
dzielny czy wspomagajacy (np. podkreslajacy lub wyjasniajacy) przekaz
werbalny. Od urodzenia w komunikacji stosujemy gest jako element majacy
zwroci¢ uwage, jak réwniez wprowadzajacy w zakres wspolnej uwagi czy
przekazu nasladowczego (jako przygotowanie do wykonania samodzielnie
czynnosci). Popularne gesty charakteryzuja si¢ duzg ogdélnoscia i nie zawsze
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wymagaja precyzyjnego wykonania. W specjalistycznym wykorzystaniu gest
wymaga doktadnosci, poniewaz dotyczy juz ukladéw ruchowych (daktylo-
grafia — odnosi si¢ do znakéw dolotowych i gestow ze znaczeniem), jak row-
niez oparcia si¢ na mysleniu abstrakcyjnym (np. system Makaton' - o czym
dalej). System gestow byl wykorzystywany do pracy z dzie¢mi z autyzmem,
jednak nalezy zaznaczy¢, ze u tych dzieci wystepuja trudnosci w jego zasto-
sowaniu. Moga one wynikac¢ z ograniczen narzagdéw ruchu, trudnosci w sku-
pianiu uwagi i tworzeniu wspolnego pola uwagi (np. Lorah i in., 2015; Paul,
2008), jak rowniez umiejetnosci nasladowczych (wynikajacych z deficytow
teorii umystu czy teorii lustrzanych neuronéw) (Goldstein, 2002; National
Research Council, 2001).

Na gescie oraz wprowadzonych elementach graficznych opiera si¢ roz-
powszechniony i modyfikowany przez Bogustawe B. Kaczmarek Program
Jezykowy Makaton - system gestow i symboli graficznych. Pierwotnie system
mial posta¢ gestéw, ktére mialy przede wszystkim wspomdc komunikacje
z osobami. W oryginalnej formule Makaton zostal podzielony na dziewig¢
etapow wprowadzania sfownictwa, gdzie czas wprowadzania petnego stow-
nictwa trwa piec lat, o czym wspominajg Kieron Sheehy i Hester Elizabeth
Duffy (2009). Tak opracowany program zostal uwarunkowany iloscig wpro-
wadzanych stéw (dostosowany do poziomu intelektualnego pacjentéw), jak
réwniez zdolno$cia tworzenia wypowiedzi wieloelementowych (poprzez 13-
czenie gestow). Waznymi elementami tego systemu sg mozliwosci:

« wykonywania gestu dowolng reka — nie obowigzywata tu stronniczo$¢
(czgsto u 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng wystepuje zaburzona
lub niewyksztalcona lateralizacja) — z zachowaniem konsekwentnego
przestrzegania wybranej strony;

» powtarzania wykonywanego gestu z wykorzystaniem video — poniewaz
wystepujace odbicie lustrzane nie powodowaloby utrudnienia w two-
rzeniu gestu;

o laczenia wykonywanego gestu z artykulacja oraz ekspresja mimiczna, co
jest elementem wspomagajacym i mobilizujacym do nabywania umie-
jetnosci w mowie werbalne;j.

1 W Polsce dzieki rozpowszechnianemu i modyfikowanemu przez Bogustawe B. Kaczmarek
(2013) programowi jest dostepna modyfikacja systemu Makaton.
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W sumie wprowadzano 350 stow, ktdre byly podstawg nabywania i ksztat-
towania zdolno$ci do kontaktu pozawerbalnego. Ze wzgledu na ograniczone
mozliwosci percepcji i zapamigtywania przez osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng przecietnie w kazdym z pétroczy dodaje si¢ okolo piecdziesiat
nowych gestow, na bazie ktérych probuje si¢ tworzy¢ ztozone wypowiedzi.
W pierwszym roku wprowadzono przede wszystkim gesty opisujace:

« osoby z najblizszego otoczenia (np. matka, ojciec, brat, siostra, piele-
gniarka, lekarz);

« nazwy przedmiotéw (np. kubek, ciastko, obiad, 16zko, krzesto, stét, dom,
samochdd/autobus);

e pomieszczenia (np. toaleta);

« pytania i okreslenia miejsca (np. gdzie, co, tu, to);

o czynnosci, ktore wyraza¢ mogg przedmioty (spac/tozko, pi¢/kubek, jesé/
pozywienie, patrze¢/widzie¢, wstawacd, siada¢, my¢ sie, kapac, iS¢, przy-
chodzi¢, dawac);

o pozdrowienia i sfowa potoczne (dobrze, OK, cze$¢, tak, nie, prosze,
dziekuje, dzien dobry, do widzenia).

Wykorzystanie tego sytemu jest szczegdlnie wskazane przy zaburzeniach
(w tym opdznieniu nabywania kompetencji komunikacyjnych) u dzieci z au-
tyzmem z wspdlwystepujaca niepelnosprawnoscia intelektualng lub znacz-
nym opdznieniem w rozwoju. Z wielu Zrédet mozna sie dowiedzie¢, ze u 0sob,
u ktérych zastosowano system Makaton, zaobserwowano polepszenie kon-
centracji uwagi, pojawienie si¢ i wydluzenie kontaktu wzrokowego, jak réw-
niez spadek zachowan niepozadanych.

Znang i kreatywng promotorka systemu Makaton jest Bogustawa B. Kacz-
marek, ktéra w ramach projektu realizowanego w latach 2001-2005 opra-
cowala Program Jezykowy Makaton w Polsce. W ramach tego projektu do-
pracowano stownik w powigzaniu z gestami, jakie dostosowano do potrzeb
komunikacyjnych uczniéw w wieku przedszkolnym i szkolnym, ktorzy prze-
jawiajg zréznicowane problemy w nabywaniu komunikacji, uczeniu si¢ mowy
i jezyka. To pozwolilo na wykorzystanie w koncepcji Kaczmarek gestu, stowa
i obrazu, czyli utworzenie przekazu polisensorycznego. Mel O’Neil i George
O’Neil (2016) zwroécili uwage, ze istnieje mozliwo$¢ wykorzystania omawia-
nego systemu do pracy z osobami dorostymi.
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1.6.5.1. Tradycyjne metody komunikacji alternatywne;j

Do najlatwiej rozpoznawalnych w spoleczenstwie znakéw nalezg piktogra-
my (Picture Exchange Communication System, PECS). Niewatpliwa zaleta
piktograméw (przeznaczonych do obrazowego porozumiewania) jest ich po-
wszechno$¢. Przy czym w spotecznym odbiorze stuzg do odczytywania zawar-
tych w nich informacji (np. drogowskazy, znaki drogowe), zas w przypadku
0s6b z autyzmem - do przekazywania informacji przez te osoby. Zmienia si¢
niejako opcja ich stosowania, poniewaz przy najczesciej prawidlowej per-
cepcji informagji kladzie si¢ akcent na inicjowanie i przekazywanie. System
piktogramoéw wykorzystuje sie w edukacji i terapii w pracy z ludZzmi w réznym
wieku, dostosowujac zakres poruszanych zagadnien do rozwoju (Simpson,
Ganz, 2012; Wong i in., 2014). W$réd najczesciej spotykanych form przekazu
z wykorzystaniem piktogramdéw mozemy wyrdznic:

« piktogramy wykonane na biatym tle (np. Picture Communication Sym-
bols, PCS), wykorzystywane w pracy z osobami niepelnosprawnymi,
w oznaczaniu komunikacji systemowej;

o piktogramy wykonane na czarnym tle (np. Pictogram Ideogram Com-
munication, PIC), ktore majg biate grafy umieszczone na czarnym tle,
czesto z podpisem; uznaje sie, ze sg bardzo czytelne dla uzytkownikéw;

o  piktogramy kolorowe, w ktérych sg wykorzystane obrazy, rysunki przed-
miotow i prezentacje sytuacji;

« fotogramy - coraz czedciej wykorzystywane w pracy z dzie¢mi fotografie,
na ktorych korzys¢ przemawia dostepno$¢ srodkéw utrwalajacych obrazy
(Bleszynski, 2015a, s. 74).

Przyktadowy schemat wprowadzania protokotu PECS obejmuje szes¢ faz
treningu:

1. podstawy porozumiewania si¢ — dziecko uczy si¢ zamienia¢ obrazki na
desygnaty lub czynnosci, ktore sg ¢wiczone w danej chwili;

2. odlegloé¢ i cierpliwoé¢ — dalsze uzywanie pojedynczych obrazkéow,
z generalizowaniem nowej umiej¢tnosci; polega na wymianie obrazka
na przedmiot lub wykonaniu czynnoéci zaréwno z poszerzaniem miej-
sca (w tym odleglosci), jak i wprowadzaniem innych oséb, stwarzajac
warunki do ¢wiczenia cierpliwosci i wytrwalosci w osigganiu celu;

3. rozrdéinianie obrazkow - dzieci uczg si¢ dokonywania wyboru, poprzez
réznicowanie, sposréd dwoch lub wiekszej liczby obrazkéw (obrazki
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moga by¢ umieszczone w tzw. ksigzce do komunikacji w formie segre-
gatora, gdzie s3 przyczepiane za pomocg rzepéw Velcro i w ten sposéb
tatwo dostepne w momencie porozumiewania si¢);

4. budowanie zdan - jako poszerzanie swoich umiejetnosci, kiedy np. oso-
ba buduje proste zdania, uzywajac obrazka ,,Chce” i obrazka z pozadanym
przedmiotem (np. na odczepianym pasku zdaniowym), co nastepnie jest
rozbudowywane (np. przymiotniki, czasowniki i przyimki);

5. odpowiadanie na pytania - polegajace na uczeniu si¢ uzywania systemu
PECS w celu udzielania odpowiedzi na pytanie: ,,Co by$ chcial/chciata?”;

6. komentowanie - jako poszerzanie umiejetnosci komunikacyjnych (wyj-
$cie poza prosby) poprzez wprowadzenie prob komentowania oraz udzie-
lania odpowiedzi na pytania, takie jak: ,,Co widzisz?”, ,,Co slyszysz?”, ,Co
to jest?”, oraz odpowiadanie z wykorzystaniem wyrazéw inicjujacych,
np. ,Widze..”, ,Stysze..”, ,Czuje..., ,,To jest...” (https://www.pecs-po-
land.com/pecs.php, dostep: 26 stycznia 2021; Frost, Bondy, 2002).

Poza fotogramami wszystkie piktogramy bazuja na przedstawieniu abs-
trakcyjnym, uogdlnieniu, ktore charakteryzuja si¢ realizowaniem procesu
psychicznego opartego na analizie (wyszczegdlnieniu znaczacych detali rézni-
cujacych eksponowane elementy) i tworzeniu uogélnien (najczesciej poprzez
grupowanie). Powszechno$¢ zastosowania piktogramoéw ma swoje limity wy-
nikajace np. z ograniczenia ruchowego i mozliwosci poznawczych (intelektu-
alne). Tworzenie indywidualnych tablic, jak réwniez zeszytéw z dobranymi
do poziomu komunikacyjnego piktogramami umozliwia optymalny przekaz
osoby komunikujacej — przekazujacej pozawerbalnie komunikaty.

Przygotowanie kadry terapeutycznej do pracy z piktogramami jest uwa-
runkowane lokalizacja, jak rowniez wyksztalceniem. Uznaje si¢ powszechnie,
iz komunikacjg powinni zajmowac si¢ przede wszystkim logopedzi, ktorzy
jednak w pracy (wykorzystywaniu jej w praktyce, powtarzaniu i generowaniu
umiejetnosci) sa wspomagani zaréwno przez pedagogéw, jak i opiekundw
(najczedciej rodzicow). W Polsce problematyka ta zajmuje sie¢ PECS Poland
(https://www.pecs-poland.com/, dostep: 26 stycznia 2021) prowadzacy cer-
tyfikowane szkolenia indywidualne dla grup i szkét. W USA takie szkolenia
sa prowadzone przez Pyramid Educational Consultants na trzech poziomach.

Coraz bardziej rozpowszechnione jest wykorzystanie urzadzen tech-
nicznych, jak réwniez $srodkéw masowego przekazu — nowe technologie sa
najintensywniej rozwijajaca si¢ dziedzing umozliwiajacg wspomaganie oséb
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niepelnosprawnych i majacych trudnosci w szeroko rozumianej adaptacji
spotecznej (Zielinska, 2015, 2016). Tworzenie technicznych srodkéw wsparcia
i alternatywnych metod wspomagajacych nawigzywanie, podtrzymywanie
i ksztaltowanie przekazu komunikacyjnego to jedna z rél spoleczenstwa in-
kluzyjnego, zmierzajacego do pelnej akceptacji oséb wymagajacych podjecia
dziatan rehabilitacyjnych czy resocjalizacyjnych (rozumianych jako przywra-
canie ich spoleczenstwu). Problem ten dotyczy w szczegdlnosci osob, ktore
nie nabyly umiejetnosci komunikacyjnych albo je utracily (wskutek jakiego$
czynnika, np. afazja), lub z powoddéw funkcjonalnych majg znacznie utrud-
niony odbiér informacji (Mikotajewska, Mikotajewski, 2011).

1.6.5.2. Metody wykorzystujace elementy multimedialne

Jedna z wprowadzanych zmian dotyczacych przede wszystkim podejscia do
0s06b z zaburzong komunikacjg, okreslanych czgsto jako niepelnosprawnych
intelektualnie, jest niewatpliwie ulatwiona komunikacja (Facilitating Com-
munication, FC), ktéra do dzi$ budzi wiele dyskusji i kontrowersji (np. pod
wzgledem weryfikacji jej efektywnosci'!), jest jednak nadal wykorzystywana
w terapii i wspomaganiu funkcjonowania spolecznego oséb z autyzmem. Po
raz pierwszy zostala przedstawiona w latach sze§¢dziesigtych ubieglego stu-
lecia przez Rosalind Oppenholz (von Tetzchner, 1997).

Warto podkresli¢, iz przy pomocy FC zwrocono uwage, ze trudnosci w ko-
munikacji nie moga rzutowa¢ na ocen¢ rozwoju intelektualnego'>. Metoda
ta ani nie jest skierowana do szczegdlnej grupy osob, chociaz wigze sie naj-
czgsciej z osobami ze spektrum autyzmu, ani nie jest uwarunkowana wieko-
wo. Zasadg gtéwna FC jest udzial osoby wspomagajacej (okreslanej mianem
facylitatora), ktora podtrzymujac czg$¢ ciata — najczesciej dlon (nadgarstek,
przedramig), inicjuje ruch umozliwiajacy wskazanie litery lub symbolu na
platformie (tablicy z wydrukowanym alfabetem lub na innym urzadzeniu).
Osoba wspomagana musi odczuwa¢ dotyk innej osoby (na nadgarstku czy
przedramieniu), aby mogla zosta¢ zainicjowana i kontynuowana komunikacja

' Nalezy w tym miejscu zaznaczy¢, iz nadal brakuje materialnych dowodéw badawczych, ze

s3 w pelni potwierdzonymi formami komunikacji wspomagajacej lub alternatywnej (Schlosser,
Balandin, Hemsley, Iacono, Probst, von Tetzchner, 2014; Hemsley, 2016).

12 W praktyce zaczeto stosowac testy niewerbalne do okreslenia ilorazu inteligencji, jak réwniez
z wigkszg uwagg tworzono programy terapeutyczne i edukacyjne dla oséb niekomunikujgcych sie.



1.6. Przeglad terapii oséb z autyzmem 55

(podobna trudnos¢ napotykamy u 0s6b np. z chorobg Parkinsona). W przy-
padku FC zasadniczg rola wspomagajacego jest uaktywnienie i podtrzymy-
wanie komunikacji przez przytrzymywanie dloni czy przedramienia podczas
tworzenia przekazu. Problematyczny w ocenie obiektywnosci tej metody jest
fakt, iz osoba wspomagajacy jest zawsze wybrana przez podopiecznego; sa
to przewaznie osoby z najblizszego otoczenia (matka, ojciec, rzadziej tera-
peuta). Jak wskazalem wczesniej, metoda ta jest Zrédlem przekazu informa-
cji, ktory trudno zobiektywizowa¢, m.in. z powodu niemoznosci powolania
w badaniach obiektywnej osoby wspomagajace;j.

Mimo ze metoda ta jest czgsto krytykowana, wiele oséb podejmuje sie jej
wykorzystania i opisuje uzyskane efekty (np. Travers, Tincani, Lang, 2015).
Najczegsciej stawiane zarzuty dotycza opiséw stosowania tej metody (tj. pro-
bleméw komunikacyjnych 0séb z autyzmem, co nie przekresla mozliwosci
uzycia tej formy komunikacji w innych chorobach i zaburzeniach) oraz sa-
mego problemu wykorzystania FC w przypadku autyzmu, co wynika z faktu,
iz jest to jedno z najglebszych zaburzen w rozwoju o nieustalonej etiologii. Nie
ma ponadto zobiektywizowanych badan, ktore wskazywatyby jednoznacznie,
iz otrzymywane komunikaty sg autorstwa oséb wspomaganych; teksty uzy-
skane za pomoca tej metody musza podlega¢ wielu obrobkom (z uwagi na
wspotruchy, bledy popelniane przez podopiecznego), co wymaga interwencji
opiekuna w przekazywany tekst.

System Mowik jest szeroko wykorzystywany w pracy z osobami przejawia-
jacymi trudnosci w zakresie mowy. Narzedzie to mozna zastosowac zaréwno
w terapii dzieci, jak i oséb dorostych, poniewaz zawiera elementy obrazkowe
z podpisami. Poza oprogramowaniem wykorzystuje sie system Android i tablet,
przy pomocy ktdrego sa ukladane wypowiedzi jednowyrazowe (np. jeden ob-
razek) lub ztozone (ukiad kliku obrazkéw). Symbole mogg by¢ jednoznaczne
(np. dotyczace rzeczownikéw lub niektérych czynnosci), jak réwniez zlozo-
ne - ciagi znaczeniowe (np. ,Chce si¢ przytuli¢”). Zaleta Mowika jest system
komunikatora. Dziecko przy pomocy urzadzenia tworzy forme¢ komunikatu
zwerbalizowanego, wypowiadanego przez wybrany glos. Przyklad zastosowa-
nia tej techniki podaja Jolanta Zielinska i Klaudia Piotrowska-Madej (2017,
s. 124-125) - moze by¢ elementem terapii wspomagajacej rozwoj dzieci z gle-
boka niepelnosprawnoscig intelektualng. Wiele innych potwierdzen jego za-
stosowania mozna znalez¢ na stronach internetowych, ktére przede wszystkim
odgrywaja role informacyjno-komercyjng. Warto w tym miejscu wspomniec
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jeszcze o metodzie zwigzanej z urzadzeniami do generowania mowy (Speech-
Generating Devices, SGDs). Jest to wsparcie komunikacyjne za pomoca urzadze-
nia z wykorzystaniem odpowiedniego formatu wyswietlania stownictwa. Celem
przeprowadzonego badania przez zespét pod kierunkiem Kasariego (2014) byto
ustalenie: a) czy male dzieci z autyzmem mozna nauczy¢ korzystania z réznych
formatéw wyswietlania stownictwa SGDs oraz b) czy istnieja réznice miedzy
formatami w zakresie szeregu miar drugorzednych (np. preferencjii uogélnien).
Efektywnos¢ metody zostata potwierdzona.

Inng metoda wykorzystujaca wspomaganie komputerem jest wideo tre-
ning (Video Modeling, VM), polegajaca na wykorzystaniu nagran do produk-
cji najczesciej krétkich filmoéw instruktazowych. Metoda ta jest przeznaczo-
na do pracy z dzie¢mi, mlodzieza i osobami dorostymi (Mason i in., 2012a
12012b; Mis, 2019). W przypadku zastosowania tej metody w pracy z osobami
z autyzmem zwraca si¢ uwage na fakt, iz modelowanie to wpisuje si¢ w wi-
zualny styl uczenia si¢ oséb ze spektrum autyzmu (Reichow, Volkmar, 2010),
a poprzez analogie do programoéw telewizyjnych, ekranéw komputerowych,
jak réwniez mozliwo$¢ autoprezentacji, zostaja ograniczone bariery spofeczne
zwigzane z modelowaniem na zywo (Buggey, 2014).

Nagrywajaca osoba wykorzystuje ten system poprzez modelowanie wy-
konania okreslonego zadania lub wywolanie pozadanego zachowania. Po
zapoznaniu sie z calo$cig nagranego filmu stwarza sie¢ sytuacje, w ktérej osoba
poddana terapii ma mozliwo$¢ wykonania zadania zgodnie z przedstawionym
w filmie ukltadem. Wyrdzniamy cztery typy modelowania wideo:

1. podstawowe modelowanie wideo, w ktéorym modeluje kto$ inny niz
osoba poddana terapii (np. dorosty lub réwiesnik);

2. automodelowanie — osoba poddana terapii jest nagrywana jako wyko-
nujaca docelowe zadanie lub przedstawiajgca umiejetnos¢;

3. modelowanie, ktére odzwierciedla to, co poddany terapii zobaczy pod-
czas wykonywania docelowego zadania;

4. podpowiedzi wideo, ktére umozliwiajg poprzez nagrywanie kazdego
kroku dzialania czy zdobywanej umiejetnosci w postaci sekwencji wy-
obrazenie sobie dzialania przed jego wykonaniem i wyprobowaniem
alternatywnych rozwigzan (Murray, Nolan, 2013).

Tworzone scenariusze filmow opierajg si¢ na naturalnych sytuacjach, w ja-
kich funkcjonujg osoby, jak réwniez srodowisku, w jakim przebywaja. Waznym
elementem wideo treningu jest jego osadzenie w warunkach jak najbardziej
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zblizonych do naturalnych. Poprzez wielokrotne powtarzanie, jakie umozliwia
nagranie wideo, jest mozliwe dostosowanie programu powtdrzen do potrzeb
i mozliwosci bioracego udzial w terapii (Cardon, 2012, 2013; Ganz, Earles-
-Vollrath, Cook, 2011; Sigarfoos, O’Reilly, dela Cruz, 2007). Metoda wideo mode-
lowania moze by¢ wykorzystywana do ksztaltowania umiejetnosci poznawczych,
emocjonalnych, jak réwniez spotecznych (McCoy, Harmansen, 2007), w tym
nabywania kompetencji komunikacyjnych. Waznym elementem jest rozwijanie
empatii, ktéra ma zwigzek z teorig umystu (Philips, Baron-Cohen, Rutter, 1998).

Wideo modelowanie moze by¢ prowadzone w $rodowisku naturalnym
oraz w systemie zinstytucjonalizowanym przez rodzicéw, opiekundw, nauczy-
cieli i terapeutéw (Sigarfoos, O’Reilly, de la Cruz, 2007).

W Polsce obserwujemy stosowanie tej metody od kilku lat. Agnieszka
Sokotowska (2017) podjeta si¢ szerszej analizy jej wykorzystania i przedsta-
wienia efektywnosci w odniesieniu do teorii umystu (w dysertacji obronionej
w 2018 r.). Na stronach internetowych mozna znalez¢ propozycje prowadzenia
zajed, jak rdwniez zamowi¢ materialy do terapii indywidualnej lub grupowe;j
(https://www.pomocautyzm.org/tus-narzedzie-wideo, dostep: 2 lutego 2021)
czy zaprezentowane przez rodzica schematy pracy do rozwoju m.in. mowy
czynnej i biernej, uczenia si¢ czytania oraz zdobywania innych umiejetnosci
(https://autyzmsoft.pl/, dostep: 2 lutego 2021).

1.7. Podsumowanie

Przedstawione metody i techniki pracy nad komunikacja z osobami z auty-
zmem s3 propozycja kreatywnego podejscia do wspomagania mozliwosci ko-
munikacyjnych. Od wielu lat jest prowadzona dyskusja nad indywidualizacja,
jak réwniez zabezpieczeniem interaktywnego ksztaltowania komunikacji, jaka
nastepnie ksztattuje sie w kierunku werbalizacji i ksztalcenia systemu struktur
jezykowych. Stanistaw Grabias (1997) zwrdcil uwage, iz w przypadku zabu-
rzenia mowy zwigzanego z niewyksztalconymi sprawnosciami percepcyjnymi
gléwnym kierunkiem dziatan jest budowanie wszelkich rodzajéw kompetencji,
za$ usprawnianie realizacyjne jest procedurg wtorng. Takie podejscie wska-
zuje w przypadku oséb z autyzmem na $wiadome mozliwosci ksztaltowania
swoich kompetencji komunikacyjnych, jak réwniez rozwijanie umiejetnosci
spolecznych, w tym jezykowych. Niewatpliwie oddzialywania logopedyczne
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sg nie tylko prymarne, ale majg charakter dzialan wielokierunkowych, mozna
je zatem okresli¢ mianem holistycznych. Dzialania te powinny by¢ realizowane
jako wczesna interwencja, zaréwno w odniesieniu do wieku metrykalnego, jak
i wieku rozwoju (np. Gevarter, Horan, Sigafoos, 2020). Nalezy jednak w tym
miejscu zaznaczy¢, iz oddzialywania logopedyczne nie powinny sie ogranicza¢
wylacznie do najmlodszych grup rozwojowych — uwidacznia si¢ to szczegdlnie
w analizach wypowiedzi starszych osob z autyzmem (zob. Bleszynski, 2020;
Prokopiak, 2020). Waznym elementem jest réwniez organizacja oddzialywan,
ktére zakladajg optymalizacje udzielanego wsparcia. Przedstawione powyzej
przyklady wskazujg, jak mozna je modyfikowac, usprawnia¢, ale przede wszyst-
kim dostosowywac¢ do potrzeb i mozliwosci os6b im poddawanych. Obecnie
obserwujemy odchodzenie od zinstytucjonalizowanej opieki, opierajacej si¢ na
wdrazaniu programu terapeutycznego (czg¢sto narzucanego przez unifikowanie
wezesniejszych doswiadczen czy dyrektywy osrodkéw edukacyjnych), na rzecz
poszukiwania wspdtpracy ze sSrodowiskiem rodzinnym dziecka (wykorzystujac
wydluzenie oddzialywania w najbardziej bezpiecznym dla niego srodowisku
i zapewniajac nie tylko cigglos¢, lecz takze strategie czestego powtarzania), jak
réwniez wprowadzania $rodowiska rowiesniczego (wspolpracujacego w ca-
tym procesie terapii). Ten kierunek zmian jest oparty na wykorzystywaniu
najnowszych osiagnie¢ technicznych, a przy tym zwraca uwage profesjonali-
stéw na istote zaréwno podejmowanej wspdlpracy oraz wspottworzenia, jak
i wspotodpowiedzialnosci wynikajacych z zalozen spoleczenstwa inkluzyjnego.

Zapewnienie podopiecznym zdobycia umiejetnosci zaréwno w zakresie
kompetencji komunikacyjnych, jezykowych, jak i spolecznych jest nie tylko
wyzwaniem dla logopedéw, lecz takze celem optymalnego dostosowania oséb
ze spektrum autyzmu do zycia w dobrostanie i komfortowego $rodowiska
spotecznego. To mowa jest najprostszym, a przy tym najefektywniejszym
sposobem zapewniajagcym to uczestnictwo; liczg si¢ ponadto indywidualne
predyspozycje do nabywania tych kompetencji (np. Sherer, Schreibman, 2005;
Yoder, Stone, 2006; Odom i in., 2010; Gordon i in., 2011; Paul i in., 2013). Jed-
nocze$nie nalezy zwroci¢ uwage (za DiStefano i Kasarim, 2016), iz to w gestii
prowadzacych terapi¢ logopedéw jest dostosowywanie oddzialywan do po-
trzeb i mozliwosci poddawanej im osoby. Laczy sie to czesto z poszukiwaniem
alternatywnych rozwigzan, jak réwniez modyfikacjg juz istniejacych - dlatego
tak wazne jest, aby specjali$ci podejmujacy sie terapii osob z autyzmem mieli
wysokie kompetencje i szeroka wiedze w tym zakresie.



Rozdziat 2.
Zatozenia metodologiczne i opis badan

Zasadne jest postawienie pytania odnoszacego sie¢ do wyboru badan jakoscio-
wych. Poprzednie badania, ktére pozwolity osobom z autyzmem przedstawic¢
swoje opinie na temat tego, czym jest autyzm, jak réwniez charakterystyki
funkcjonowania, otworzyly droge do autoprezentacji ich pogladow. To waz-
ny proces przywracania podmiotowosci i przeorganizowania podejscia do
problemu, jakim jest odmienne funkcjonowanie tych ludzi, bez dokonywania
ocen. To wskazanie warunku sine qua non zrozumienia os6b inaczej funkcjo-
nujacych niezaleznie od tego, jak bedziemy okreslali to podejscie - afirmacja
neurordznorodnosci, szacunkiem dla innosci, cieszeniem si¢ odmiennoscia
itd. To koniecznos¢ odejscia od schematu pomijania najbardziej zainteresowa-
nych w wyjasnianiu, czym jest autyzm (autyzm wczesnodzieciecy, zaburzenia
ze spektrum autyzmu itd.).

Zmiana pola prowadzonych badan pozwala, jak o tym wcze$niej pisalem
(Bteszynski, 2020), przede wszystkim na lepsze poznanie problemu (inter-
dyscyplinarne, ukierunkowane holistycznie), rozwoj nauki, a ponadto daje
mozliwo$¢ komunikowania si¢ z osobami z autyzmem w réznym wieku i po-
ziomie rozwoju.

2.1. Glowna przestanka

W przypadku prowadzonych analiz, jakie sytuuje¢ w nurcie badan jakoscio-
wych, w sposéb szczegolny naukowcy ,,[...] maja moralny obowigzek bra¢
strone 0sob spotecznie uposledzonych, nalezacych do mniejszosci [...]

»
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(Flick, 2010, s. 30). Biorgc to pod uwage, wykorzystatem mozliwos$¢ zadania
pytan na portalu spotecznosciowym zrzeszajacym osoby z diagnozg autyzmu,
z ograniczonym dostepem oso6b trzecich. O takich grupach pisat juz Silber-
man (2017, s. 443).

2.2. Humanistyczne podejsécie do badan -
paradygmat interpretatywistyczny i fenomenografia

Swoje badania opieram na paradygmacie interpretatywistycznym, ktory - jak
zauwaza Agnieszka Woynarowska za Krzysztofem Rubachg, ,,opierajac si¢ na
teorii R.G. Paulstona, dazy do zrozumienia, w jaki sposéb jednostki zyskuja
swoja $wiadomo$¢ w ramach danych struktur spolecznych. Wazne tutaj sa
kwestie badania rozumienia indywidualnego, subiektywnego doswiadczenia
czlowieka, wlasnej egzystencji. Paradygmat ten odrzuca réwniez porzadek
deterministyczny” (Woynarowska, 2011, s. 119). Wiaze sie to z porzuceniem
dotychczas dominujacego paradygmatu obiektywistycznego na rzecz po-
chylania si¢ nad do$wiadczeniami i wnioskami pojedynczych oséb - co ma
szczegolne uzasadnienie w naukach spotecznych, w tym pedagogice specjalnej
(Krause, s. 73).

Z zalozenia badania mialy charakter jako$ciowy i byly osadzone w fe-
nomenografii (phenomenography). Fenomenografia to metodologia badan
jakos$ciowych w paradygmacie interpretatywistycznym, ktéra bada rézne spo-
soby, w jakie ludzie doswiadczaja czego$ lub mysla o czyms. Jest to podejscie
do badan edukacyjnych, ktére pojawito sie w publikacjach na poczatku lat
osiemdziesigtych XX w.

Wskazuje na diade: uczen - nauczyciel/wychowawca, a czesto triade:
uczen - rodzic - nauczyciel, ktérzy s3 wkomponowani w system oddziaty-
wan edukacyjnych, opiekunczych, terapeutycznych. To wlasnie odpowiednie
uksztaltowanie ich interakeji jest waznym elementem tworzenia systemu pe-
dagogicznego, jak rowniez form udzielanego wsparcia uczniom z autyzmem.
Wypracowanie odpowiedniego modelu musi si¢ taczy¢ z poszanowaniem
godnosci, ktdra - jak zauwaza Albert Jedrzej Szulczynski (2021, s. 298) — jest
podstawg ksztaltowania sie prawidtowych relacji w edukacji.

To wlasnie dzielenie si¢ swoim do$wiadczeniem, jak réwniez przedsta-
wienie swoich wizji - ,,do jakiej chcialbym chodzi¢ szkoty?” - jest podstawa
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poszukiwania optymalnych rozwigzan w edukacji i udzielania wsparcia oso-
bom z autyzmem. Jak wspomnialem wcze$niej (Bleszynski, 2021), kolejne
pokolenia os6b z autyzmem moga, ale i powinny sie dzieli¢ swoimi spostrze-
zeniami, uwagami, pomystami (dotyczacymi edukacji, sprawowanej opieki,
terapii i udzielanego wsparcia) w celu doskonalenia systemu o$wiatowego.
To dazenie do zrozumienia juz nie Innego (poniewaz wymagaloby to wyréz-
nienia, oddzielenia), ale wspotkreatora (nie tylko obserwatora, lecz biorgcego
czynny udzial, a tym samym odpowiedzialnos¢ za dokonujace si¢ zmiany).

2.3. Zmiana perspektywy w badaniach dotyczacych autyzmu

Od wielu lat s3 podejmowane préby prowadzenia badan przestrzeni, ktore
wydawaly si¢ niedostepne. W przypadku nauk spolecznych to w szczegdlnosci
problemy oséb do tej pory wykluczanych, spychanych na margines spofeczny.
Wyjatkowym miejscem toczacych si¢ dysput jest pedagogika specjalna, ktora
juz z zalozenia zajmowala si¢ problematyka osob o specjalnych potrzebach
edukacyjnych, jakie do dnia dzisiejszego okresla sie stowami o negatywnym
zabarwieniu. Dokonujace si¢ zmiany spoteczne ukazaly Innos¢ - ja chetniej
wskazuje na odmiennos¢ ukazujacg réznorodnos¢ - jako nie tylko powazne
wyzwanie, lecz takze co$, co wymaga kreatywnego podejscia. Jego przykltadem
sa badania i teksty Zofii Sekowskiej czy Wiadystawa Dykcika, istotnie posze-
rzajace ujecie dziatan podejmowanych w pedagogice specjalnej, np. wobec
wybitnie uzdolnionych.

Objecie badaniami 0so6b, ktére uznawano za grupy z brakiem lub znacz-
nym ograniczeniem w nawigzywanym kontakcie (z autyzmem, glebsza nie-
pelnosprawnoscia intelektualng — np. Bleszynski, 2017; Orlowska, Bleszynski,
2014), dato mi asumpt do przeprowadzenia dalszych badan. Dzigki temu
powstala moja pierwsza publikacja zwarta, w ktorej przedstawilem stanowi-
ska oséb z autyzmem jako przyklad zaréwno mozliwosci, jak i koniecznosci
podejmowania poglebionych i ukierunkowanych badan. Zapytanie osob z au-
tyzmem, czym w ich rozumieniu i odbiorze jest autyzm, umozliwia zmiane
perspektywy, z ktérej patrzy si¢ na autyzm, ktéry do tej pory byt analizowany
przez osoby nieautystyczne. Jest to przyklad oddania glosu najbardziej zain-
teresowanym, ktorzy nie tylko chcg si¢ odnalezé w spoleczenstwie, lecz takze
s3 poddawani presji spolecznej (Foucault, 1990; Bourdieu, Passeron, 2006).
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2.4. Zalozenia badawcze

Po zaprezentowaniu refleksji 0sob z autyzmem na temat autyzmu jako zaburzenia,
jak réwniez ukazaniu ich opisu percepciji (i jej uwarunkowan) kolejnym krokiem
stalo si¢ poszerzenie zakresu informacji. Jako pedagog spotykam si¢ z wieloma
uwarunkowaniami ksztattowania oddziatywan edukacyjno-wychowawczo-tera-
peutycznych wobec tej grupy osob. Wazne bylo dla mnie poszerzenie wiedzy spo-
tecznej poprzez prowadzenie badan dotyczacych systemu edukacji skierowanego
do uczniéw z autyzmem, a ponadto zaprezentowanie ich odczuc i wizji, zwracajac
uwage na charakteryzujaca je odmiennos¢. Dodatkowym kierunkiem byto pro-
wadzenie badan wplywu okresu pandemii na ich funkcjonowanie (Bleszynski
iin., 2021). Jak wskazatem we wcze$niejszych opracowaniach, mozliwos¢ dotarcia
do 0s6b z autyzmem, przeprowadzenia badan (w sposéb im przyjazny), a nastep-
nie wycigganie wnioskdw i préba lepszego pojmowania odmiennego ich funkcjo-
nowania, a takze poszukiwanie drég porozumienia i wsparcia (a nie ,,redakcji”
autyzmu), staly sie istota nie tyle reformowania, ile poszerzania wgladu w innos¢
i akceptacji kreatywnej odmiennosci — akceptacji opartej nie tylko na odnajdy-
waniu kolejnych sposobéw wiaczania, lecz przede wszystkim wspotdziatania.

W tej ksiazce zostang przedstawione wypowiedzi oséb z autyzmem, jakie
opracowatem, wykorzystujac metode netnografii.

2.4.1. Przedmiot i cel badan

Przedmiotem moich badan sa do$§wiadczenia i opinie oséb z autyzmem do-
tyczace systemu edukacji, opieki i terapii oraz ich oczekiwania odnoszace si¢
do zmian w tym systemie, ktory powinien stawac si¢ coraz lepiej dostosowany
do wyzwan, przed ktérymi staja wspdlczesne spoleczenstwa. Poszukiwanie
drog rozwigzan, jakie obserwujemy na poziomie Unii Europejskiej, ukazuje
przede wszystkim poszerzanie zakresu podejmowanych dziatan inkluzyjnych,
zmierzajacych do upodmiotowienia ucznia w procesie udzielanego wsparcia
w jego rozwoju. Jak wskazuje si¢ w dokumentach, ,,Panstwa cztonkowskie
powinny: [...] zintensyfikowa¢ krzewienie wspdlnych wartosci, ustanowio-
nych w art. 2 Traktatu o Unii Europejskiej, poczawszy od najmlodszych lat,
na wszystkich poziomach i we wszystkich rodzajach ksztalcenia i szkolenia
w perspektywie uczenia si¢ przez cale zycie celem wzmocnienia spdjnosci spo-
tecznej oraz pozytywnego i wlaczajacego wspdlnego poczucia przynaleznosci
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na poziomie lokalnym, regionalnym, krajowym i unijnym” (Zalecenia Rady
UE z dnia 22 maja 2018 r.).

Celem przedstawionych tu badan jest poznanie rzeczywisto$ci eduka-
cyjnej, jaka opisuja osoby najbardziej zainteresowane, tj. osoby z diagnoza
autyzmu na réznych etapach swojego Zycia.

2.4.2. Pytania badawcze

Po potwierdzeniu mozliwo$ci poznania opinii 0séb z autyzmem z wykorzysta-
niem metody netnograficznej postawitem nastepujace pytania: 1) Jak z perspek-
tywy dos$wiadczen osob z autyzmem przedstawia si¢ obraz systemu edukacji,
opieki i terapii? 2) Czy system ten odzwierciedla ich oczekiwania i zaspokaja po-
trzeby edukacyjne? Waznym celem prowadzonych badan byto nie tylko otrzy-
manie odpowiedzi na pytanie o oceng aktualnego lub minionego stanu systemu
edukacyjnego, lecz takze naklonienie do autorefleksji nad podejmowanymi
dziataniami w szkolnictwie. Stuzyly temu pytania otwarte — pozwalajace za-
réwno na udzielenie dtuzszych odpowiedzi, jak i zaproponowanie dziatan, jakie
powinny by¢ preferowane i jakie powinny zosta¢ wyeliminowane/zabronione
w systemie edukacji. Propozycja uzupelnienia wypowiedzi ,Gdybym byt...”
wskazywatla na decyzyjno$¢, mozliwos¢ przedstawienia swoich wizji. Otrzyma-
ne odpowiedzi/oceny odnoszace si¢ do pojawienia si¢ lub nasilenia danego zja-
wiska dodatkowo umozliwialy jego zarysowanie (np. opisanie rodzaju i inten-
sywnosci prowadzonych terapii), jak réwniez wskazanie wystepujacych brakéw.

2.4.3. Procedura oraz przebieg badan

Respondentami byty osoby, ktére nalezaly do zamknietych foréw interneto-
wych, weryfikujacych cztonkéw pod katem diagnozy autyzmu. Wspolpra-
cowalem z fundacjami Autism Team z Lodzi, Prodeste z Opola oraz Alpha
z Lublina, ktdre zrzeszaja osoby dorosle z diagnoza autyzmu i wspierajg ich
funkcjonowanie w spoleczenstwie. W badaniach zastosowatem metode wy-
wiadu netnograficznego opierajacy si¢ na koncepcji Roberta V. Kozinetsa
(2012). Metode te wykorzystalem réwniez w swoich wezesniejszych bada-
niach, z ktérych przebiegu zaprezentowatem w publikacjach raport na temat
funkcjonowania i opinii o autyzmie 0séb z tym zaburzeniem (Bleszynski,
2020, 2021). Przestawione wnioski, jak réwniez recenzje i odbior spoteczny
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wskazywaly na to, ze badania netnograficzne spelnily swoje zadanie, po-
zwolity w posredni sposéb pozna¢ zamknigtg spolecznos¢ internetows, jaka
tworzg osoby z autyzmem dzieki zebraniu informacji od jej cztonkéw, ktorzy
zgodzili sie na przyjecie zaproszenia do badan. Nalezy podkresli¢, ze badania
te nie majg ani ambicji, ani rangi reprezentatywno$ci, natomiast moga stano-
wi¢ wstep i przyczynek do dalszych badan netnograficznych tej spotecznosci.
Dzigki wspolpracy z fundacjami i zainteresowaniu srodowiska rozumiejacego
konieczno$¢ dokonania zmian w percepcji autyzmu byto mozliwe zebranie
odpowiedniego materialu. Badanie przeprowadzono metoda netnografii za
pomocg internetowej ankiety w jezyku polskim, ktéra zostata umieszczona
na platformie Formularze Google. Ankieta byla rozpowszechniana droga
elektroniczng i dostepna pod rozsytanym do wybranych grup skupiajacych
osoby z diagnozg autyzmu adresem URL.

Po upewnieniu si¢ co do mozliwosci przeprowadzenia badan na grupach
zrzeszajacych osoby z autyzmem przygotowalem i przekazalem wywiad do-
tyczacy edukacji, a w szczegolnosci empatycznego podejscia do problemu
organizowania edukacji i wsparcia oséb z autyzmem. W dotychczasowych
badaniach podejmowano problem organizacji systemu, realizacji zalecen spe-
cjalistow, dzielenia si¢ doswiadczeniami, czesto o charakterze praktycznym.
Nikt do tej pory nie starat si¢ jednak wnika¢ w problem odbioru samych oséb
z diagnoza autyzmu. Ograniczenia te maja zapewne kilka przyczyn:

« nie bylo jak dotad licznej grupy dorostych oséb z diagnozg autyzmu
(dlatego skupiano sie przede wszystkim na okresie rozwojowym - edu-
kacyjnym uczniéw);

o wystepowaly trudnosci z nawigzaniem komunikacji oraz zacheceniem
do przeprowadzenia badan na odlegto$¢ metoda netnograficzna, ktéra
jest przyjazna dla tych oséb;

o tworzone grupy okazywaly si¢ hermetyczne w odpowiedzi na niezrozu-
mienie i odrzucenie przez srodowisko spoteczne — o czym wspominat
juz Silberman;

o trzeba bylo przelama¢ opoér spoleczny i wzig¢ pod uwage mozliwos¢
przeprowadzenia badan w bezposrednim kontakcie z osobami z auty-
zmem, traktowanymi nie jako opisywane przedmioty, lecz wspottwdrcy
badan i analiz.

Badania pilotazowe zostaly przeprowadzone w listopadzie i grudniu
2019 r. i mialy za zadanie okreslenie zasadno$ci zadawanych pytan i trafnosci
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udzielanych odpowiedzi. Na tym etapie wzielo w nich udziat dziesig¢ osob;
przeprowadzono konsultacje z przedstawicielami fundacji (Autism Team
i Prodeste). Gléwne badania przewidziano na 2020 i 2021 r. i zakoniczono
w marcu 2021. Waznym elementem wplywajacym na pozyskiwanie danych
niewatpliwie mial czas wystepujacej pandemii COVID-19, ktdrg charaktery-
zowala duza dynamika zmian. Najwigcej odpowiedzi uzyskalem w pierwszym
poltroczu 2020 r. Moze to mie¢ zwigzek z zastosowaniem lockdownu, jak
réwniez rozpowszechnieniem na forach prosby wzigcia udziatu w badaniach.

Ankieta skladala si¢ z pytan zamknietych i otwartych. Zostata podzielona
na cztery czeSci. W pierwszej zadano pytania ogélne (o pte¢, wiek, okres,
w ktérym postawiono diagnoze autyzmu, poziom ukonczonej edukacji).
W drugiej zawarto pytania dotyczace edukacji (preferencji styléw uczenia sie,
stosowanych form edukacji i terapii). Czes$¢ trzecia to pytania otwarte, w kto-
rych respondenci przedstawili zalecenia i zakazy dotyczace edukacji, terapii,
a takze swoja wizje preferowanych i niedozwolonych predyspozycji oraz dzia-
tan prezentowanych przez nauczyciela, wychowawce czy terapeute. Respon-
denci mogli réwniez zaprezentowac zalecenie zmian organizacji systemu
edukacji (na poziomie ministerstwa, administracji). Ostatnia czes¢ dotyczyla
oceny w wybranym zakresie punktowym systemu edukacji w Polsce, jak row-
niez systemu wsparcia pozainstytucjonalnego (stowarzyszenia, fundacje itp.)
oraz opieki medycznej (stuzba zdrowia — w szczego6lnosci opieka pediatrycz-
na, psychiatryczna itp.).

Udzial w badaniach byt dobrowolny; zapewnialy one pelng anonimowos¢.
Material zbierano w ramach indywidualnych badan prowadzonych w Insty-
tucie Nauk Pedagogicznych Uniwersytetu Mikotaja Kopernika oraz Wydzialu
Nauk Pedagogicznych Uniwersytetu Kardynala Stefana Wyszynskiego.

2.5. Opis grupy badawczej

W badaniach wziely udzial w sumie 64 osoby z catej Polski, przy czym 62 pra-
widlowo wypelnily kwestionariusze wywiadéw (dwa byly niekompletne). Do
badan przystapilo 34 kobiet, 26 mezczyzn i 2 osoby, ktore okreslily ple¢ jako
inng (mozliwe, ze byly to osoby niebinarne, nieutozsamiajace si¢ z konkretna
plcig). Respondentami okazaly si¢ osoby w wieku od 14 do 47 lat. Srednia wie-
ku badanych wynosita 28,3 (kobiet: 33,9, mezczyzn: 23,6, innych oséb: 13,8).
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Tabela 1. Charakterystyka demograficzna badanej grupy ze spektrum autyzmu [N=62]

Ple¢
- kobieta 34 (54,8%)
- mezczyzna 26 (42,9%)
- inna 2 (3,20%)
Wiek
- rozpietos¢ 14-47
- $rednia 28,3
- odchylenie standardowe 9,85

Wryksztalcenie
podstawowe: 13

- podstawowe og6lnodostepne

el

- podstawowe specjalne
$rednie: 14
- zawodowe
- technikum

- ogolnoksztalcace

Ul W W W

- inne (nie podano)

wyzsze: 33

[}

- humanistyczne
- $ciste 2
- sztuki

- inne (nie podano) 17

inne 2

Zrédlo: opracowanie wlasne

Mozna stwierdzi¢, iz respondenci najczesciej byli w wieku, w ktérym juz za-
konczyli edukacje (co najmniej na szkole podstawowej). Byly to osoby, ktdre zre-
alizowaty obowigzek w szkole ogolnodostepnej w czasach, kiedy powstawalo wiele
inicjatyw wspomagajacych osoby z diagnozg autyzmu. Giéwnymi instytucjami
zajmujacymi si¢ wspieraniem ich rozwoju byly osrodki zdrowia (w szczegolnosci
poradnie zdrowia psychicznego, szpitale psychiatryczne) oraz placéwki edukacyj-
ne (j. poradnie psychologiczno-pedagogiczne, specjalistyczne poradnie, szkoty
ogdlnodostepne i osrodki specjalistyczne publiczne i niepubliczne). Powstawato
réwniez wiele przedsigwzie¢ rodzicéw dzieci z autyzmem, gléwnie fundacje.

Wigkszo$¢ badanych ukonczylo studia wyzsze (33 osoby - 53,23%); ksztal-
city sie one na réznych kierunkach (najczesciej byly to nauki humanistycz-
ne). Czgs¢ oséb ukonczyla szkote podstawows (dotyczy to dziewigciu oséb
i czterech, ktére juz byty w ostatnich klasach szkoly podstawowej — 20,97%).
Czternascie 0sob uczeszczalo do szkoly na poziomie $redniej lub ja ukonczyto
(22,58%). Pozostate dwie osoby (3,22%) nie wskazaly wyksztalcenia.



Rozdziat 3.
Uczestnicy badan o edukacji osob
z autyzmem i roli pedagoga

W tej czesci zostang przedstawione badania netnograficzne, w ktorych wziety
udzial osoby z autyzmem. Udzielily one odpowiedzi na pytania dotyczace
oddzialywan edukacyjnych. Badania te mialy na celu umozliwi¢ osobom
z autyzmem wypowiedzenie si¢ na temat doswiadczen wynikajacych z sys-
temu edukacji.

Z odpowiedzi badanych wynika, ze osoby z autyzmem najczgsciej spoty-
kaly sie z dominujacym - dyrektywnym sposobem przekazywania wiedzy
i zdobywania umiejetnosci. Rdznice dotyczyly form jej przekazywania i roli
nauczyciela w tym procesie. System edukacji najczesciej opiera si¢ na po-
dajacym sposobie nauczania. Podmiotowg role odgrywa nauczyciel, ktory
ustala zakres przekazywanej wiedzy i pozadanych umiejetnosci (w oparciu
o program), organizuje przekaz, jak réwniez jest odpowiedzialny za wery-
fikacje i rezultaty prowadzonych dziatan. System ten jest oparty gléwnie na
stosowaniu wzmocnien w postaci nagréd i kar (np. oceny, ustalone formy
gratyfikacji), ktére odgrywaja role elementéw mobilizujgcych i ukierunko-
wujacych caly proces dydaktyczny.

System edukacji w Polsce podlega zmianom i zmierza w kierunku upod-
miotowienia ucznia dzigki otwartosci i mozliwosci stosowania ekspery-
mentow edukacyjnych (np. Szkota Laboratorium w Toruniu Aleksandra
Nalaskowskiego, 16dzka pedagogika humanistyczna reprezentowana przez
Bogustawa Sliwerskiego czy edukacja oparta na indywidualnych progra-
mach Piotra Bogdanowicza w Gdansku). Réwniez w szkolnictwie dla oséb
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z roznymi niepelnosprawnosciami (odbiegajacymi od normy) ksztaltowat sie
ruch edukacji alternatywnej skupiajacej sie na odejsciu od systemu segrega-
cyjnego na rzecz systemu integracyjnego, a obecnie inkluzji. Wdrazanie roz-
maitych rozwigzan z krajéw Unii Europejskiej i Standw Zjednoczonych byto
mozliwe dzigki zmianom polityczno-gospodarczym lat dziewig¢édziesigtych
ubieglego wieku. W przypadku oséb z autyzmem gléwna nowoscia w edukacji
byty techniki opracowane przez zespdt Erica Schoplera w ramach komplekso-
wego programu terapii TEACCH, opartego na edukacji dyrektywnej. Warto
dodag, ze Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym z Gdanska (SPOA)
zorganizowalo liczne szkolenia i promowalo rézne wydawnictwa w ramach
programow Olego Ivara Lovaasa (1993) i Schoplera (1994, 1995).

Tabela 2. Metody stosowane w edukacji respondentow

Ple¢
Lp. Metody Razem
Kobiety Mezczyini Inna
1 Dyrektywne 22 19 2 43
2 | Niedyrektywne 6 5 - 11
3 Mieszane 8 10 1 19
4 Inne 2 1 - 3
5 Brak 2 - - 2
6 Razem - odpowiedzi 40 35 3 78

Zrédlo: opracowanie wiasne

Przedstawione powyzej zestawienie metod stosowanych w edukacji
respondentéw pozwala stwierdzi¢, iz najczesciej byly wybierane metody
dyrektywne. Sa one powszechnie stosowane w edukacji masowej. Wyma-
gaja aktywnej roli nauczyciela (jak rowniez terapeuty) w przekazywaniu
wiedzy i umiejetnosci podopiecznemu. Warto podkresli¢, iz w systemie
tym zwraca si¢ uwage na wytworzenie $ciezek ukierunkowujacych, jakie
majg wskazywa¢ mozliwosci rozwigzywania problemoéw, ktore nastepnie
sa modyfikowane, strukturyzowane i przenoszone na inne obszary, przede
wszystkim te dotyczace nabywania umiejetnosci. Gléwna role, kierujaca
i modyfikujacg, odgrywa tu prowadzacy nauczyciel/terapeuta. Wtérnag, na-
sladowczg role odgrywa uczen, ktory w trakcie nabywania i wykorzysty-
wania nowych umiejetnosci jest odpowiednio stymulowany (nagrodami i/
lub karami). Rézne modyfikacje metod s3 powszechnie stosowane w edu-
kacji, ale w sposdb usystematyzowany i poprzedzony analiza szczegdlnie
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w osrodkach zajmujacych sie wspieraniem dzieci z autyzmem. Metoda dy-
rektywna z czasem zaczela ustepowad innym. Warto wsrod nich wymienié
metode oddzialtywania w pracy z dzieckiem z autyzmem wprowadzong
przez Magdalene Grodzka-Guzkowska (2010), jak réwniez propozycje do-
tyczace terapii autorstwa Hanny Olechnowicz (2006).

Dwie osoby zaznaczyly, ze nie stosowano wobec nich zZadnych specyficz-
nych oddziatywan (kobiety w wieku 28 i 40 lat), dwie inne (kobiety w wieku
33 i 43 lat) nie udzielily odpowiedzi, co mozna wyjasni¢ brakiem nasilenia
zaburzen autystycznych, a tym samym brakiem konieczno$ci stosowania
specjalistycznych metod.

Odpowiedzi dotyczace niedyrektywnych i mieszanych metod byly wybie-
rane przez osoby mlodsze (ponizej 40 roku zycia u kobiet i 25 u mezczyzn
i jednej osoby, ktora nie podata plci).

Podsumowujac ten watek, nalezy powiedzie¢, iz dominujacg metoda sto-
sowang w szkolach jest metoda podajaca, dyrektywna, co jednak ewoluuje
wraz z dokonujgcymi sie przemianami spotecznymi. Przez dtugi okres metoda
ta byla nie tylko powszechna, lecz takze zalecana i uznawana za najbardziej
efektywna w podejsciu do pracy z osobami z diagnozg autyzmu. Te praktyki
wynikaly z do§wiadczen innych krajow, szczegdlnie USA (zalecenia federal-
ne), jak rowniez braku innych metod dostepnych na rynku edukacyjnym.
Zmiany nastepujg wraz z ewaluacjg efektywnosci metody dyrektywnej, zwiek-
szaniem $wiadomosci spotecznej, wdrazaniem nowych metod, czesto alter-
natywnych, w obszarze samego systemu behawioralnego (np. promowanych
przez Polskie Stowarzyszenie Terapii Behawioralnej), oraz dzieki dostepowi
do Internetu i kontaktom z o$rodkami zagranicznymi.
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3.1. Wypowiedzi badanych dotyczace edukacji

3.1.1. Refleksja nad kondycja pedagoga, nauczyciela -
»Gdybym byla/byl nauczycielem...”

»Gdybym byta/byl nauczycielem...” to stowa prowadzace do refleksji, ponie-
waz odnosza si¢ w wielu przypadkach do naszych wewnetrznych przekonan,
wynikajacych z dos§wiadczen wyniesionych ze szkoly. Sg to przede wszystkim
nasze wyobrazenia oraz zyczenia, ktére wynikaja z bycia uczniem czy rodzi-
cem ucznia. Te do$wiadczenia sg osadzone w czasie — w zaleznosci od uwa-
runkowan historycznych i organizacyjnych moga dotyczy¢ edukacji segre-
gacyjnej badZ wprowadzania (w sposéb nie zawsze konsekwentny) systemu
integracyjnego i inkluzyjnego. Czgsto opieraja si¢ one na réznych koncepcjach
systemow integracji, odmiennych w wielu europejskich panstwach.

Te wlasnie doswiadczenia (u§wiadomione lub nie) pozwalaja na stworze-
nie nie do konca precyzyjnego, niekiedy zyczeniowego wyobrazenia szkoty,
nie zawsze ukierunkowanego na ,,szkote¢ moich marzen?’, ale czesto odnosza-
cego si¢ do racjonalnego ujecia takiej, jaka powinna by¢ z zalozenia, do jakiej
mozna by byto dazy¢.

Pierwsze pytanie zachgcalo respondentéw do uzupelnienia zdania: ,,Gdy-
bym byta/byl nauczycielem dziecka z autyzmem, to zawsze bym staratla si¢/
staral sie...” Jak wcze$niej wspomniatem, respondenci, bazujac na swoich
doswiadczeniach, przekazywali sugestie dotyczace ucznia z autyzmem, ktory
w systemie edukacji jest traktowany jako odstepstwo od normy, zasad prawi-
dlowego rozwoju, osoba niepelnosprawna czy zaburzona. W ramach tego po-
dejscia nauczyciel powinien dostosowywac i wyréwnywac braki, zmierzajac
do uksztaltowania pozadanych efektéw edukacyjno-wychowawczych.
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Wypowiedzi respondentéw dotyczace nauczycieli mozna podzieli¢ ze wzgledu
na wykonywane przez niego czynnosci (obowiazki wynikajace z statusu peda-
goga), cechy osobowosciowe, jakimi powinien si¢ charakteryzowa¢, jak réwniez
to, na co powinien bardziej zwraca¢ uwage w przypadku dzieci z autyzmem.

Od nauczyciela wymaga si¢ gtownie empatii — w szerokim tego slowa
znaczeniu. Empatia to przede wszystkim:

o zdolno$¢ do odczuwania stanéw psychicznych innych oséb - zaréwno
podopiecznych, wychowankéw, jak i opiekujacych si¢ nimi rodzicow;

o umiejetnos¢ przyjecia sposobu myslenia innych ludzi, w tym spojrzenia
z ich perspektywy na rzeczywisto$¢;

» wyobrazanie sobie perspektywy myslowej nalezacej do innej osoby -
decentracja.

Takie podejscie jest powigzane z cierpliwo$cia i ma swoje podstawy w per-
sonalizmie i indywidualizmie. Tu przede wszystkim wskazuje si¢ na pozytywne
nastawienie, ktore taczy si¢ z wrazliwo$cia, wezuwaniem si¢. Z zalozenia istotne
jest nie wyreczanie, zmniejszanie czy zanizanie wymagan, ale mobilizowanie do
samoksztalcenia i samostanowienia. Respondenci zwracaja uwage na Swiadome
kierowanie i bazowanie na motywacji zmierzajacej do samorozwoju poprzez
np. indywidualne ttumaczenie. Przykladem takich wypowiedzi mogg by¢*:

zrozumiel ucznia (K 36);

wstuchac sig w jego potrzeby, by¢ cierpliwy (M 22);

Miat cierpliwos¢ ;) (M 39);

widziatabym w dziecku czlowieka i staratabym si¢ poznac emocje i potrzeby, bez
ich interpretacji (K 41);

szukata mocnych stron, podgzata za szczegélnymi zainteresowaniami, uczyta sie
od tego dziecka widzenia Swiata jego oczami (K 36);

Go zrozumiel (jego potrzeby, uczucia, pragnienia itp.), pokazaé, ze jestem jego

sprzymierzeticem, a nie wrogiem (K 42);

Zrozumiec to co ono czuje (M 24);

odpowiadac na potrzeby dziecka, rozwija¢ samoswiadomosé (K 41);

Podchodzi¢ do probleméw indywidualnie (M 24);

Szukaé metod nauczania odpowiadajgcych potrzebom ucznia (K 45);

Dowiedziel sig, jakie sg potrzeby sensoryczne, zeby méc jedne wyeksponowaé, a inne
zminimalizowa¢ (K 35);

Mu ufaé w to co mowi (K 14).

B Wypowiedzi respondentoéw zostaly wyrédznione kursywa. Niekiedy podczas redakcji

zmieniano pojedyncze litery, np. wpisywano ,I” w miejsce ,1” czy ,,6” zamiast ,,0”. Wyja$nienie
skrotéw: K - kobieta, M - mezczyzna, I - inna pleé; cyfra oznacza wiek badanej osoby.
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Podejmowane dziatania powinny opierac si¢ przede wszystkim na dosto-
sowywaniu systemu do potrzeb i mozliwosci ucznia. Bedzie to mozliwe, gdy
nastgpi poznanie ucznia, jego zasobow i ograniczen w celu optymalizowania
realizowanych dzialann w oparciu nie o system tradycyjny (w ramach ktérego
zmierza si¢ do opanowania jak najwigkszej partii materiatu), ale ukierun-
kowany na rozwdj (zachecajacy do ksztalcenia umiejetnosci, jak réwniez
korzystania z réznych zrédet). Chodzi o poszukiwanie z uczniem wiedzy
i budowanie umieje¢tnosci opartych na predyspozycjach i uzdolnieniach, jakie
powinny by¢ wyznacznikiem jego dalszego rozwoju:

Starata si¢ budowac z nim pozytywne relacje (K 39);

stuchaé, wspierac i nie interpretowaé zachowan, daé maksymalne poczucie bez-
pieczerstwa (K 42);

By¢ czujng na jego potrzeby i podgzac za nimi, probowaé stworzy¢ maksymalnie
komfortowe warunki do nauki (K 19);

Dowiedzie( sig, jak mingla mu poprzednia noc i dzien, zeby dowiedzie( sig, czy jest
tego dnia z czyms problem. Dowiedziec sig, jakie sq specjalne zainteresowania, zeby
moc je wykorzystaé w nauce (K 35);

W pracy z uczniem ze spektrum autyzmu trzeba uwzgledniac jego odmienny
sposob postrzegania; wazne jest zwrdcenie uwagi na ukltady percepcji (uzalez-
nione od kanatéw doswiadczania), jak réwniez ,,sczytywanie” jego stanu:

byta uwrazliwiona na potrzeby ucznia, uwzgledniatabym odmienne kody emocjo-
nalne (K 35);

braé pod uwage potrzeby i przyszlos¢ dziecka (M 42);

Upewniac sig, ze czuje sig¢ bezpiecznie (jako czegs¢ dobrostanu) i nie musi starac si¢ udawac
jakiegokolwiek zachowania czy hamowa¢ swoich naturalnych zachowa# komfortowych,
np. ruchliwosci, siedzenia ,,po turecku” jesli tak woli zamiast ,prawidtowej” pozycji (1 21);

Podgzac za potrzebami ucznia, pomagac rozwijac pasje, dostosowywaé formy
podawcze materiatu do jego zdolnosci poznawczych (K 32);

podgzac jego krokiem, zainteresowaniami i mozliwosciami zapamietywania (K 40);

Te uwagi przypominajg o konieczno$ci wlasciwego rozumienia zachowan
uczniéw z autyzmem i potrzebie zmiany nieprawidtowo ksztaltowanych po-
dejs¢ (bioracych sie z naszych nastawien i negatywnych doswiadczen). Sg one
czesto wynikiem odmiennego kodu emocjonalnego 0séb ze spektrum autyzmu,
jak réwniez innego sposobu percepcji otoczenia, ktére w zaleznosci od stanu
technicznego i funkcjonalnego wptywa mocno na ich poczucie bezpieczenstwa,
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co bierze sie ze specyfiki doznan (warto w tym miejscu doda¢, ze dzigki osobom
z autyzmem powstaly dla uczniéw neuronormatywnych np. sale wyciszen):

Zwracata uwage na jego potrzeby i odmiennos¢ (K 27);

dostosowad metode nauczania do dziecka (kazdego, nie tylko tego z ASD (K 43);

Rozpoznac jego pasje (K 40);

Aby nauczyciel miatl odpowiednie kwalifikacje do pracy z dziecmi z autyzmem
wspierat rodzicow a nie na odwrdt oraz prébowat by wszystkiego aby jak najwiecej
dziecko nauczyé a przede wszystkim dbat o jego bezpieczeristwo w trakcie zaje¢ (116);

zwracaé uwage na potrzeby i emocje dziecka, edukowa( klase na temat autyzmu
oraz innych niepetnosprawnosci, pomagata w trudnosciach w nauce i dodatkowo
ttumaczyta, jesli sytuacja tego wymaga (K 28);

Lepiej zrozumiec emocje, uczucia i doswiadczenia (konkretnie doswiadczenia zmy-
stow, wechu, stuchu etc.) w réznych sytuacjach (M 28).

Dos$wiadczenia badanych wcale nie stworzyly obrazu idealnego nauczycie-
la, ale takiego, ktory skupia si¢ na uczniu, na jego indywidualnym rozwoju,
wlacza go w system spoteczny. Respondenci zwracali uwage na koniecznos¢
dostosowania, naklaniania, a nie asymilacji (jako pelnego wiaczenia) - sa
to przede wszystkim dzialania podejmowane przez nauczyciela w celu od-
nalezienia si¢ ucznia w grupie (réwiesniczej). Gtéwnym celem jest inkluzja,
rozumiana tu jako bycie w spolecznosci, a nie przeksztalcanie ktdrejs ze stron
(ucznia czy systemu). Istotne jest ponadto stworzenie optymalnych warun-
kéw, dostosowanych do potrzeb i mozliwosci, sprzyjajacych ksztaltowaniu
akceptacji odmiennosci, zrozumienia/wyrozumiatosci i przychylnosci.

3.1.2. Czego powinni$Smy si¢ wystrzegac, zaniecha¢ w pracy
pedagogicznej - ,,Gdybym byla/byl nauczycielem dziecka
z autyzmem, to nigdy bym...”

Doswiadczenia wyniesione z edukacji wspoltworza wizje takze tego, czego nie
chcialoby si¢ ponownie przezywac. Szczegdlnie narazeni na negatywne doswiad-
czenia sg uczniowie ,,odbiegajacy od normy” - bedacy jednostkami ,,niestan-
dardowymi’, co dotyczy nie tylko tych zdolnych, lecz takze tych z trudnosciami
izaburzeniami. W przypadku os6b z autyzmem zwracaja uwage zaréwno ich od-
biegajace od normy zachowanie spofeczne, jak i zakres oraz glebia zainteresowan.
W takich sytuacjach system edukacyjny wymaga modyfikacji i poniekad zmusza
do poszukiwania niestandardowych, specjalistycznych oddziatywan.
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Po przeanalizowaniu zebranego materialu zdecydowatem o jego po-
dziale ze wzgledu na prowadzone dzialania. Wéréd negatywnych oddzia-
tywan przejawiajacych si¢ w zachowaniach pedagogdédw najczesciej wymie-
niano przemoc werbalng i fizyczng. Mimo zapewnien, tworzenia zalecen
i regulaminéw (np. Karta Praw Oséb z Autyzmem - Haga 1992, http://
soswndg.pl/karta_praw_osob_z_autyzmem.pdf, dostep: 30 pazdziernika
2022) w systemie edukacyjnym przemoc wcigz odgrywa pewna role. Zna-
lazto to potwierdzenie w przeprowadzonych badaniach. W wypowiedziach
respondentéw bardzo czgsto pojawiaja si¢ stwierdzenia o zachowaniach
przemocowych, uznawanych powszechnie za nieprawidtowe, wrecz zaka-
zanych, a przy tym z pewnoscia nieskutecznych lub przeciwskutecznych.
Cho¢ s3 one niekiedy przejawem bezradnosci czy wypalenia zawodowego
(Pietka, 2005), to zdecydowanie nie powinny by¢ akceptowane. W wy-
powiedziach wskazano na etykietowanie (ktére ma na celu deprecjacje
i depersonalizacj¢) oraz (rzadziej) ignorowanie (zaréwno potrzeb, jak
i emocji) stwarzajace powazne poczucie nieistotnos$ci, czy wrecz prowa-
dzace do ekskluzji. Wspomniano réwniez o zachowaniach zmierzajacych
do oceniania (czg¢sto chodzilo o poréwnywanie na tle innej osoby), jak
réwniez o pospieszaniu i stosowaniu kar.

Relacje budowane w $rodowisku szkolnym majg rézny wymiar. Waz-
nym elementem jest ich odpowiednie ksztaltowanie, ale nie wymusza-
nie, tworzenie sztucznych relacji inspirujgcych przemoc czy ignorowanie
uczniéw z autyzmem. W rezultacie wspomnianego wymuszania cze¢sto
pojawiajg si¢ negatywne dzialania wewnatrz grup podwazajace samoocene
i poziom dobrostanu. Jak zwracajg uwage respondenci, jeden z problemow
to taka praca zespolowa, ktora jest narzucana — bedac czesto traktowana
jako ograniczenie cechy autyzmu - i ktéra staje si¢ w efekcie czyms$ utrud-
niajgcym lub nawet uniemozliwiajacym dziatania prospoteczne. Potrzeba
posiadania kolegow czy przyjaciol w przypadku ucznidéw z autyzmem jest
cechg bardzo zindywidualizowang i czgsto zwigzang z samostanowieniem
(wystepuje niejednokrotnie problem z nachalno$cig oséb ze spektrum
autyzmu).

Na szczegolne trudnosci respondenci zwracaja uwage w zwigzku ze stoso-
waniem schematycznych podejs¢ do nich - $wiadczacych dla nich o nierozu-
mieniu ich sytuacji, ale tez splycaniu problemdéw spotecznych:


http://soswndg.pl/karta_praw_osob_z_autyzmem.pdf
http://soswndg.pl/karta_praw_osob_z_autyzmem.pdf

3.1. Wypowiedzi badanych dotyczace edukaciji 77

nie uczyt maskowania spotecznego (M 42);

Nie oczekiwala ze w jeden konkretny sposob bedzie sie uczyl, nawet jesli ta forma
uczenia sie byta wygodna dla mnie czy sprawdza sig w pracy z innymi uczniami (K 32);

Nie pozwolit na to aby dziecko poczuto ze jest inne niz réwiesnicy ani na to zeby
byto przesladowane nasmiewano si¢ z dziecka i bagatelizowano problem (M 47);

Nie krzyczat i nie pospieszat (K 14);

Nie podnosil na niego glosu, nie narzucatbym bycia towarzyskim, rozmawiania
z réwiesnikami. Nie wpajatbym, ze kazdy moze i musi mie¢ dziewczyne, kolezanki
czy kolegow. Z wlasnego doswiadczenia wiem, zZe mobilizowanie w tych rzeczach
w sposob ,Wez si¢ w gars¢” potrafi spowodowad depresje, zniechecenie do zycia czy
rozdraznienie (M 24).

W przypadku edukacji jest widoczne negatywne podejscie badanych do
behawioralnego oddziatlywania, ktére tkwi u podstaw zaréwno ogolnego, jak
i specjalnego systemu edukacyjnego. Modyfikacja zachowan jest ukierunko-
wana gltéwnie na kreowanie innego podejécia, nalezy przy tym stwierdzic,
iz jest skupiona na deficytach (parcjalnych i globalnych), z zalozenia zmie-
rzajac do wprowadzenia z gory przyjetej zmiany (w dazeniu do osiggniecia
wyznaczonego przez nauczyciela celu - uznanego za najlepszy z punktu wi-
dzenia posiadanej wiedzy psychopedagogicznej):

nie stosowatabym przemocy (K 35);

Nie ukarata i karcita (K 41);

nie oceniatabym, nie etykietowata; nie stosowatabym przemocy;

Wymuszata metodami behawioralnymi, krzyczata, ignorowata jego potrzeby, ko-
munikaty, stosowata przemocy (K 19);

To temat na dtuzszg wypowiedz :) Na pewno kary cielesne, podnoszenie glosu nie
wchodzi w gre, podobnie jak przytrzymywanie/krepowanie w inny sposéb. Niedopusz-
czalne jest rowniez dla mnie o$mieszanie oraz traktowania dziecka jak pétgtowka,
bo skoro ma diagnoze autyzmu to pewnie mniej od kolegow rozumie, wiec wymaga
dostosowati jak dla dziecka z NI/mocnymi problemami z naukg samymi w sobie, a nie
jedynie komfortowego Srodowiska w pracy. Zle jest tez moim zdaniem zmuszanie do
lekcji WE, walgce po oczach lampy czy krepujgce dla mnie zajecia np. ruchowo-taneczne
wspominam najgorzej, a w tych drugich udawato mi sig na szczescie nie uczestniczyé
mimo zagrozenia jedynkami za stanie jak stup (1 21);

nie modyfikowata zachowa#, nie stosowata wzmocnie#i behawioralnych (K 41);

nie krzyczal na niego poza skrajnymi sytuacjami, zostawial go samego w potrzebie
(M 22);

Nie podniést glosu, zastraszat (co nauczyciele regularnie stosowali wobec mnie <3)
(M 28);
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Nie ignorowata dziecka, jego potrzeb, wierzyta kiedy mowi i stuchata, kiedy mowi
(K 35);

Nie ponizata (K 16);

Nie wymuszat (M 16).

Pojawil si¢ ponadto problem nieuzasadnionej, skrajnej indywidualizacj,
ktdra sprawia, iz z zalozenia niemozliwe okazuje si¢ przystosowanie do po-
trzeb szeroko rozumianego spoleczenstwa. Juz wczesniej prowadzone przeze
mnie badania pozwolity zauwazy¢ blednie formulowane uogélnienia w sto-
sunku do uczniéw z autyzmem - ze sg przede wszystkim zainteresowani
przedmiotami $cistymi lub autyzm powoduje wtérnie niepelnosprawnosé
intelektualna badz opdznienie w rozwoju. Takie zalozenia niejako wymuszaja
adekwatne dostosowywanie tresci i zadan w systemie edukacyjnym do oséb
Z autyzmem:

Nie zmuszata go do pracy grupowej i nie kazata robié czegos, co juz umie (K 27);

Nie zmuszat na site do pracy zespotowej (M 24);

nie zmuszata dziecka do kontaktow spotecznych, nie krzyczata, nie osmieszata, nie
zezwalata na przemoc réwiesniczg (K 28).

Jak wspomniatem wcze$niej, system edukacji jest oparty na bodzcowa-
niu i stosowaniu kar i nagréd (w formie np. oceny). W przypadku uczniéw
ze spektrum autyzmu jako jedng z najefektywniejszych przyjeto w latach
dziewigédziesiatych ubiegtego wieku metode oparta na oddziatywaniach
behawioralnych (Schopler z zespotem - Profil psychoedukacyjny; Cwiczenia
edukacyjne dla dzieci autystycznych). Réwnolegle pojawialy si¢ alternatyw-
ne formy edukacji i terapii uczniéw z diagnoza autyzmu (np. Metoda opcji
itd.). Przedstawione wypowiedzi respondentéw pozwalaja w naszych wi-
zjach edukacji odej$¢ od réznicowania czy oddzielania na rzecz edukacji in-
kluzyjnej, w ktdrej nie moga by¢ stosowane formy przymusu, narzucania czy
karania. Szkota, zgodnie z wizja pozytywna, powinna by¢ ukierunkowana na
indywidualne potrzeby i mozliwosci uczniéw, dostosowujac si¢ optymalnie —
co jednak nie oznacza zaniechania, ,,odpuszczania® wymagan edukacyjnych.
Dobra praktyka to przede wszystkim umozliwianie rozwoju i podazanie za
uczniem z zachowaniem wymagan. Stwierdzenia respondentéw wskazuja,
iz szkota nie moze by¢ rozumiana jako miejsce, w ktorym narzuca sie i egze-
kwuje realizacje okreslonego modelu edukacyjno-wychowawczego. Istotne
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staje sie raczej umozliwienie wspdtuczestnictwa ucznia w realizacji tego
modelu. Nalezy zaznaczy¢, iz osoby ze spektrum autyzmu czgsto zwracaja
uwage na bagatelizowanie, podchodzenie z poblazliwos$cig i zaniechanie
oddzialywan z powodu autyzmu, co uznajg za dzialania nieprawidlowe,
wrecz uwlaczajace. Szczegdlnie z perspektywy okresu dorostosci krytycz-
nie oceniajg ignorowanie ich mozliwosci z powodu stawianych diagnoz.
Autyzm w ich ujeciu nie jest ograniczeniem, ale odmiennym spojrzeniem
na wiedzg i otaczajacg rzeczywisto$¢, ktora czesto nie jest dostosowana do
powszechnie przyjetych norm. Powoduje to czgste nieporozumienia i ne-
gatywne odnoszenie si¢ do 0s6b z autyzmem, ktore okresla si¢ jako trudne
we wspolzyciu, majace ograniczone mozliwosci percepcyjne (a nawet upo-
$ledzone), nieprzystajace do zalozen systemu edukacyjnego, jak réwniez
konwenansow przyjetych w spoleczenstwie.

3.1.3. Wizja zmian - ,,Zmienil(a)bym w systemie -
zarzadzaniu edukacja dziecka z autyzmem...”

Oparte na wcze$niejszych doswiadczeniach wypowiedzi, ujawniajace oczeki-
wania i odnoszace si¢ do niepewnej przysztosci, w tym przypadku zmieniaja
rozumienie edukacji. To, czego chcieliby$my unikna¢, co zmieni¢, czemu
zapobiec w edukacji ukazuje krytyczny charakter naszego myslenia, zmie-
rzajacego glownie ku doskonaleniu, stwarzaniu warunkéw pozwalajgcych nie
tyle na unikanie niepowodzen, ile na zbieranie pozytywnych doswiadczen.
Wypowiedzi respondentéw pozwalaja na tworzenie szerszego pogladu, doty-
czgcego nie tylko bezposrednich interakeji uczen - opiekun, lecz takze tego,
co powinno sie uwzglednia¢ w podejmowanych dziataniach.
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3.1. Wypowiedzi badanych dotyczace edukaciji 81

Wypowiedzi zaprezentowane przez respondentdéw ukazujg istote dokonu-
jacych si¢ przeobrazen w catym systemie spoleczno-kulturowym, ktéry od
wielu lat jest ukierunkowany na personalizm, ukazywanie praw i mozliwosci
zwigzanych z samorealizacja, dobrostanem osobistym. W edukacji réwniez
zwraca sie uwage na uspolecznienie, ale ukierunkowane na inkluzje, wskazu-
jac na warto$¢ oséb i ich réznorodnosé.

W wypowiedziach respondentéow widaé przede wszystkim podejscie
zwigzane z przemianami systemowymi — ukierunkowane na inkluzje¢ jako
przeciwdzialanie tworzeniu podzialéw, nawet jezeli przy$wiecataby temu
najwznio$lejsza idea. Chodzi o wychowanie w prawidlowo funkcjonujacym
spoleczenstwie, ktore poprzez wspolnotowe dzialania daje wszystkim szanse
optymalnego rozwoju. Zawraca si¢ uwage na spoteczny charakter oddzia-
lywania ukierunkowanego na podmiot, jakim jest uczen (a nie zalozenia
programowe), oraz na to, co z tego wynika — sposéb funkcjonowania ucznia
i jego indywidualne cechy, jakie ksztaltuja si¢ w oparciu o zainteresowania.
Istotne jest ponadto dostosowywanie systemu ksztalcenia do predyspozycji
uczniéw, co w sposob szczegdlny warunkuje mozliwosci nabywania nowej
wiedzy i umiejetnosci. Mowi sie tu takze o samostanowieniu, samo$wiado-
mosci i podnoszeniu poziomu jakosci zycia:

zmniejszytabym nacisk na realizacje podstawy i dgzenie do ujednolicenia wszystkich
dzieci na rzecz postrzegania i akceptacji neuroréznorodnosci (K 35);

zamiast egzekwowad i ocenial poziom przyswojenia materiatu, nauczyciele powinni
dbac o relacje - zarowno miedzy doroslymi a dziecmi, jak i pomiedzy uczniami (K 35);

wszystko, ale przede wszystkim chciatabym, by zaistniato wigcej szkot inkluzyjnych,
z dobrymi, mgdrymi nauczycielami i narzedziami, ktore pomogq dziecku w ksztatto-
waniu wiedzy, umiejetnosci i zapewniq strategie na przysztos¢ (K 41).

Takie ujecie problemu pozwala stwierdzi¢, iz powinno si¢ zwraca¢ uwage
na indywidualne predyspozycje ucznia, ktére sg elementem ksztalttowania
m.in. relacji interpersonalnych. Chodzi réwniez o przeciwdziatanie charak-
terowi dyrektywnemu podejmowanych dzialan, jakie czesto wprowadzaja
elementy przemocy.

Zwrécono tu ponadto uwage na dobér kadry pedagogicznej. Powin-
ny to by¢ osoby majace przede wszystkim odpowiednig mentalno$¢ i do-
bre nastawienie do podejmowanych dzialan, a ponadto dbajace o rozwoj
uczniéw i udzielajace im wsparcia. Do waznych elementéw zaliczono cechy
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osobowos$ciowe, umiejetnosci personalne (réwniez te zwigzane ze stosowa-
niem rdéznych strategii).

3.2. Wypowiedzi badanych dotyczace procesu
wychowawczego - ,,Jako wychowawczyni/wychowawca
klasy z dzieckiem z autyzmem, szczegolnie zwracalabym/
zwracalbym uwage na...”

W systemie o$wiaty pedagodzy, a w szczegdlnosci nauczyciele odpowiadaja
zaréwno za oddzialywania edukacyjne, jak i wychowawcze, ktére w przypad-
ku pedagogdéw specjalnych zostaly poszerzone przez Wladystawa Dykcika
o opieke, terapie, ksztalcenie i wychowanie'*. Mimo Ze te funkcje s ze soba
powigzane, to realizuje si¢ je w sposob réwnolegly. Kazdy pedagog staje sie
odpowiedzialny nie tylko za przekazywane tresci, lecz takze ksztaltowanie
postaw. Jak zauwaza Wincenty Okon, wychowanie to ,$wiadomie organi-
zowana dzialalno$¢ spoteczna, oparta na stosunku wychowawczym miedzy
wychowankiem a wychowawcg, ktdrej celem jest wywolywanie zamierzonych
zmian w osobowos$ci wychowanka” (Okon, 2001, s. 445). Poprzez odpowied-
nie przygotowanie pedagog w trakcie ksztalcenia interdyscyplinarnego (obej-
mujacego kwestie etyczne, psychologiczne, prawne itp.) nabywa umiejetnosci
w zakresie metodyki postepowania w instytucjach opiekunczo-wychowaw-
czych. To przygotowanie jest niezmiernie wazne w przypadku ucznia z nie-
pelnosprawnoscia, jak rowniez z autyzmem. Poza przekazywaniem wiedzy
w o$rodkach o$wiatowych waznym elementem sg réwniez dziatania obejmu-
jace ksztaltowanie/modyfikowanie umiejetno$ci zaréwno spotecznych (w tym
komunikacyjnych), jak i odnoszacych sie¢ do budowania wtasnego obrazu -
samo$wiadomosci dotyczacej mozliwosci, ograniczen oraz drég pokonywania
napotykanych trudno$ci. W przypadku oséb z zaburzeniami o charakterze
spektrum autyzmu, i nie tylko, sg realizowane dziatania zmierzajace do ksztat-
towania umiejetnosci samostanowienia z jednoczesnym przystosowywaniem

" ,Pedagogika specjalna jest nauka szczegdtowa pedagogiki, a jej przedmiotem jest opieka,
terapia, ksztalcenie i wychowanie 0séb z odchyleniem od normy, najczeéciej jednostek mniej
sprawnych lub niepelnosprawnych, bez wzgledu na rodzaj, stopien i ztozono$¢ objawéw oraz
przyczyn zaistniatych anomalii, zaburzen lub ograniczen” (Dykcik, 1997, s. 13).
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do warunkéw spotecznych, kulturowych, ekonomicznych itp. Podejmowane
dzialania majg dostosowac te osoby do zmieniajacej si¢ sytuacji (wynika-
jacej z ich rozwoju, dojrzewania, jak réwniez uwarunkowan zewnetrznych),
co jest przeciwienstwem praktyki dostosowywania sytuacji do potrzeb
ucznia (ma to charakter tymczasowy i wprowadza schematyzacje dzialan).
To wlasnie zadaniem nauczyciela — wynikajacym z potrzeby faczenia eduka-
¢ji i wychowania - jest zapewnienie holistycznego rozwoju podopiecznego
na miare jego potrzeb i mozliwosci (wynikajacych z poszczegélnych etapow
oraz ich przebiegu).

Przedstawione przez respondentéw wypowiedzi dotyczace zalecen (moze
bardziej wizji), jakie powinny obejmowac osoby podejmujace si¢ oddziatywan
wychowawczych, mozna podzieli¢ ze wzgledu na idee, jak réwniez czynno$ci.
W tych wypowiedziach mozemy odnalez¢ wskazania dotyczace procesu wy-
chowawczego (jak powinien przebiegac i czego powinni$my unikac).

Dykcik (2003, s. 84), odnoszac si¢ do pedagogiki specjalnej, wskazal na jej
interdyscyplinarne i kompleksowe, holistyczne podejscie do podmiotu, jakim
jest osoba ,,odchylona od normy”. Zaréwno w pedagogice ogélnej, jak i w pe-
dagogice specjalnej istotne znaczenie ma nie tylko dydaktyka, lecz takze po-
szerzenie praktyki o dzialanie wychowawcze oraz opiekuncze i terapeutyczne
(Dykcik, 1997, s. 13). W przypadku osob z autyzmem ta ,wielofunkcyjnos¢”
pedagoga, polegajaca na objeciu opieka ucznia (lub uczniéw) z autyzmem,
przybiera posta¢ kompleksowego, calosciowego wsparcia w zdobywaniu
wiedzy i ksztaltowaniu umiejetnosci. Podobna jest pod tym wzgledem rola
koordynatora w szkole, gléwnie od drugiego etapu ksztalcenia (po przed-
szkolnym i wczesnoszkolnym), dbajacego o relacje i wymiane doswiadczen
pomiedzy nauczycielami poszczegdlnych przedmiotéw, jak réwniez tera-
peutami, pracownikami administracji i rodzicami (opiekunami prawnymi).
Rola wychowawcy staje si¢ wieloaspektowa, skupia si¢ on na udzielanym
uczniowi/uczniom wsparciu oraz stwarzaniu mozliwosci optymalnego (jak
najpelniejszego) wdrozenia w zespdt klasowy, szkolny, a ponadto do szerszego
srodowiska, w jakim jest umiejscowiony uczen z autyzmem.

Wskazane wydaje si¢ przedstawienie wypowiedzi uczniéw/bytych uczniow
dotyczacych zalecanych predyspozycji i odgrywania roli wychowawczej w sys-
temie szkolnym.
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Postawione pytanie dotyczylo refleksji nad rolg osoby petnigcej funkcje
wychowawcze, jak rowniez samego procesu wychowawczego w systemie edu-
kacji os6b z autyzmem. Jako najbardziej istotng kwestie, ktdra taczy si¢ z wy-
chowaniem, wskazano predyspozycje zwigzane z wyznawanymi warto$ciami.
Ogolnie mozna je okresli¢ jako szacunek i tolerancje potaczona z akceptacja.
To jakby platforma osobowos$ciowa ukierunkowujaca stosunek wychowawcy
zaréwno do drugiego czlowieka, jak i do samego siebie:

Bym zwracata uwage, ze nie tylko z autyzmem, ale i tez bardzo religijni, obcokra-
jowcy, ubodzy, prymusi, czy tez LGBT sq réwni jak ,,normalni” (K 18);

mozliwie wysokq jego integracje spoteczng (K 32);

rozumienie potrzeb wynikajgcych z emocji u wszystkich dzieci (K 41);

jako przeciwdzialanie - Ostracyzm, pigtnowanie, stygmatyzacje w kazdym aspekcie
funkcjonowania w codziennosci (K 43);

Indywidualnos¢ (K 47);

Tolerancje i akceptacje drugiego cztowieka (M 22);

Indywidualne podejscie i na to zeby sie czuto bezpiecznie (M 23);

Tolerancje i szacunek wobec niego (M 25);

Jako bezpieczna opoka (M 39);

Tolerancje w stosunku do 0s6b z zaburzeniami. Nieprowokowanie sytuacji stresu-
jacych. Aby zachowanie dzieci w grupie byto opanowane (116).

Badani niezaleznie od wieku i plci zwracali uwage na znaczenie spoteczne-
go odbioru i umiejscowienia ucznia w systemie szkolnym poprzez stworzenie
odpowiednich warunkéw (bez narzucania). Wazne jest przy tym podejscie
»miekkie”, pozbawione przymusu, dyrektywnosci, z géry przyjetych zatozen.
Wskazywane jest tu ponadto spoleczne uwarunkowanie, wynikajace z od-
miennosci zachowan i funkcjonowania 0séb z autyzmem, z ukierunkowa-
niem na dazenie do normalnosci - terminu niejednoznacznego, a jednocze-
$nie odsylajacego do réznicowania.

Wskazanie istotnych funkgji, jakie powinien petni¢ nauczyciel, moze zmie-
ni¢ statyczny, czesto zbiurokratyzowany sposob rozumienia jego roli. Wazne
wydaje si¢ tu skupienie na funkcji wychowawczej, ktora czesto w edukacji jest
obarczona dzialaniem z pogranicza pomocy spotecznej, administracyjnej itp.
Respondenci wskazujg na te sfery (spofeczng, psychologiczng i pedagogicz-
ng), jakie uwazajg za istotny obszar oddziatywan wychowawczych.
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Spoteczna

Sama z siebie bym dopytywata, czy w czyms pomdc, czy dziecku z autyzmem dobrze
idzie zadanie. Zwrécitabym uwage na relacje miedzy dzieémi. I na to by byla cisza
i spokoj w klasie, zwlaszcza w trakcie pracy w grupach (K 14);

Relacje z innymi dziecmi, relacje z nauczycielami, relacje w domu (K 35);

Dbatabym o relacje z réwiesnikami (K 39);

mozliwosci spoteczne ucznia (K 40b);

to by dziecko bylto w grupie, a nie obok, ani poza, by byto rozumiane przez wszystkich
wokdt i by réwniez ono mogto zrozumied ludzi wokoét (K 42);

relacje miedzy dzieckiem z autyzmem, a pozostalymi dzie¢mi (M 20);

Na ich potrzeby i stosunki miedzy uczniami (M 22);

Ze wzgledu na brak kontaktow réwiesniczych robitbym wszystko aby autysta na-
wigzal blizsze relacje z rowiesnikami (M 24).

Psychologiczna

szczegblng uwage zwracatabym na aspekt relacji i wzajemnego zrozumienia pomie-
dzy uczniami; poswiecatabym czas na pielegnowanie relacji, pokazywanie indywidual-
nych potrzeb kazdego z uczniéw; dbatabym o swéj kontakt z uczniami, aby wiedzieli,
Ze zawsze mogq zwrocic sig do mnie po wsparcie (K 35b);

Na dziecko autystyczne i jak koledzy zachowujg si¢ w stosunku do niego (K 14).

Pedagogiczna

Dobrg atmosfere w klasie, wzajemng akceptacje i uswiadomienie wszystkim dzie-
ciom ich mocnych stron (K 40);

Integracje i robienie w grupach (K 16);

Relacje danego dziecka z innymi uczniami (czy nie jest ,,koztem ofiarnym”) (K 42);

wlgczenie dziecka w struktury i zycie klasy, ale nie za wszelkg ceng, wbrew dziecku
(K 42b);

Jego potrzeby edukacyjne (M 18);

akceptacje dziecka przez reszte klasy (M 22);

to czy dziecko nie jest przesladowane przez réwiesnikow. Za dopuszczanie sig ta-
kich rzeczy bym wyciggat konsekwencje (wpisywat uwagi, obnizat oceny z zachowania
a jesli to nie skutkowatoby zgtositbym sprawe na policje lub prositbym dyrektora zeby
przesladowcow wyrzucié ze szkoty) (M 24);

jego problemy z uwaznoscig, koncentracjg i problemy w komunikowaniu sie z ludzmi
(M 24b);

Mozliwosci wzmacniania dobrych postaw u dziecka z ASD, treningi spoteczne,
szukanie mocnych cech i umiejetnosci. Ktadtbym nacisk na rozwijanie tych obszarow.
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Moj brat jest pchany w strong programowania Swietnie mu to idzie. nauczyciel to za-
uwazyl. Ja nie miatem tyle szczescia (M 28).

Przedstawione dzialania moze okresli¢ jako socjopsychopedagogiczne. Trud-
no je rozrézni¢ w konkretnych sytuacjach, poniewaz, jak wspomnialem wcze-
$niej, nakladaja si¢ one na siebie, a przy tym powinny mie¢ charakter holistycz-
ny. Oddzialywania wychowawcze koncentrujg si¢ na funkcjach spotecznych,
ktore rzutujg na komunikacje, integracje spoleczng czy ksztaltowanie postaw.

Dzialania te powinny by¢ skierowane nie tylko na ucznia ze spektrum
autyzmu, ale szersze srodowisko, tj. innych ucznidéw, nauczycieli, rodzicow.
Zmiana podejscia do uczniéw z autyzmem jest fundamentem w traktowaniu
problemu autyzmu - nie tylko jako ograniczenia, niepelnosprawnosci, lecz
takze czegos, co wymaga poszukiwania pozytywnych cech, akceptowanych
spolecznie, a w wielu przypadkach pozadanych. Dokonujace si¢ w $wiado-
mosci spotecznej przemiany stosunku do problemu autyzmu, niepetnospraw-
nosci, odmiennosci s wymuszone przez zmiany kulturowe, ekonomiczne
i polityczne, ktére zachodzg na forum ogoélnoswiatowym. Udziat w projektach
Unii Europejskiej i wspotpraca naukowa z innymi krajami umozliwiajg nie
tylko wymiane doswiadczen, lecz takze przemiany w spolecznym dojrzewa-
niu, obecnie ukierunkowanym na inkluzje.

Oddzialywania charakterystyczne dla osoby petnigcej funkcje wychowaw-
cza mozna ponadto podzieli¢ na te, ktore dotycza srodowiska, oraz te odno-
szgce sie do uczniow.

Srodowisko

Zwigkszanie Swiadomosci i wiedzy na temat autyzmu wsrdd dzieci i rodzicow (K 42);

staratabym si¢ nadrobié braki w wychowaniu spowodowane przez rodzicow i le-
nistwo uczniow (K 43);

Kontakty z réwiesnikami (pozytywny) obraz dziecka wsrod innych uczniow, ich
rodzicow i nauczycieli (K 45).

Uczniowie

To czy nie krzywdzg tego dziecka i czy ono nie krzywdzi ich (K 18);

To czy uczen nie jest wykluczany, przesladowany przez réwiesnikéw, czy rodzice
nie nastawiajg swoich dzieci przeciwko temu uczniowi (K 18);

edukowatabym klase, ze roznorodnosé jest ok (K 41);
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Chwalenie go przed calg klasq i szkotg (M 24);

mocne strony i starat sie w maksymalnym stopniu je wykorzystal i stara¢ sig akcep-
towac odmiennosc. Egzekwowatbym akceptacje odmiennosci osoby z autyzmem przez
grupe, a nie odwrotnie (M 25).

Zwraca si¢ tu wage nie tylko na $rodowisko rodzinne, nauczycielskie
czy réwiednicze, lecz takze ukazuje problemy, jakie powoduja sami ucznio-
wie z autyzmem. Wskazuje si¢ przy tym na mozliwos¢ naduzywania przez
uczniow z autyzmem nieprawidlowo wprowadzanych przywilejow (takich jak
indywidualizacja, nadmierna troska o homeostaze itp.). Ponadto traktuje sie
uczniéw z autyzmem jako odpowiedzialnych za ksztaltowanie sytuacji opie-
kunczo-wychowawczej na terenie szkoly. Wychowawca jest tutaj osoba nie
tylko znajacg swoich uczniéw - ich mocne i stabe strony, lecz takze potencjat
funkcjonalny. Dzieki nabywanej na studiach wiedzy w zakresie psychologii,
pedagogiki i socjologii jest kompetentng osoba do ksztaltowania srodowiska
klasy jako zespotu i elementu szkoly. Nie dziwi spostrzezenie jednej z respon-
dentek: nie wyobrazam sobie powrotu do szkoty w roli nauczyciela (K 35).

Czesto doswiadczenia, ale rowniez swiadomo$¢ zwigzana z kompeten-
cjami, maja wplyw na nasze wybory. Pedagog jest postrzegany w sposob
szczeg6lny. Powinien charakteryzowac si¢ nie tylko wszechstronnym wy-
ksztalceniem, kompetencjami, lecz takze niepowtarzalnymi predyspozycjami
osobowosciowymi.

3.3. Podsumowanie

Przedstawione przez respondentéw poglady bazuja przede wszystkim na
mysleniu zyczeniowym - ,,chcialabym/chcialbym, aby edukacja byta...”. Na
podstawie wlasnych do$wiadczen mysla oni o tym, czego Zyczyliby kolejnym
pokoleniom. Niemniej ich spostrzezenia sg trafne i mogg okazac si¢ inspiru-
jace. Bardzo wazne wydaje si¢ zwrdcenie uwagi na globalny charakter zmiany
podejécia do 0séb innych, odmiennych (niepelnosprawnych, z autyzmem
itd.). Poglady badanych w sposéb istotny moga wplynaé nie tylko na jakos¢
ksztalcenia, lecz takze na zmiane postaw spolecznych, koncepcji psycholo-
gicznych itp. W wypowiedziach przedstawionych powyzej uwidacznia si¢
przede wszystkim podejscie humanistyczne, personalistyczne, dazace do
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tolerancji i inkluzji. Moze to inspirowa¢ do poszukiwania zrozumienia (nie-
koniecznie usprawiedliwienia), wskazujac na réznorodnos¢ osobowosciowa
i funkcjonalng jako nie tylko wyzwanie spoteczne, lecz takze dar wspanialej
niejednorodnosci.

Nauczyciel jest tu przedstawiany przede wszystkim jako kto$, kto porzuca
autorytarny styl odchodzacej do przesztosci edukacji na rzecz empatii, wezu-
wania sie i decentracji. To przyjaciel otwarty na kazdego, ale nie ,,kumpel”.
To osoba, ktdéra bedac obdarzona przez dzieci zaufaniem, stara sie¢ wspo-
maga¢, optymalizowac ich rozwoj - co nie oznacza poblazliwosci. To takze
ktos, kto rozumie problem réznorodnosci percepcji (uzaleznionej od kanatéw
doswiadczania), co mozna opisa¢ takze jako zdolnos¢ do ,,sczytywania” tego
stanu. Wielokrotnie w pracach opisujacych jakos¢ zycia oséb z autyzmem
zwraca si¢ uwage na poczucie bezpieczenstwa (Bleszynski, 2018; Bleszynski,
Hamerlinska, 2021). Predyspozycje pedagoga maja tu ogromne znaczenie — co
niewatpliwie jest powigzane z szybkim wyczerpaniem i wypaleniem zawo-
dowym, o czym niewiele si¢ wspomina (Pi¢tka, 2005). Niezbedne wydaje si¢
w tym kontekscie przede wszystkim przeciwdzialanie wszelkiego typu agresji
jako sposobie rozwigzywania problemdéw. Dotyczy to zaréwno ucznidw, jak
i personelu, i niestety rowniez nauczycieli i terapeutéw. Pojawia sie tu wazny
problem udzielania wsparcia, jak réwniez opracowywania programow pre-
wencyjnych, a nie tylko rugujacych takie zachowania. Dotyczy to réwniez
czesto naduzywanych programoéw edukacyjnych i terapeutycznych.

Sami zainteresowani wskazuja na problem antynomii oddzialywan tera-
peutycznych, wyrazajacych sie w réznicy pomiedzy (skrajnym) indywidu-
alizmem a kolektywizmem, co warunkuje charakter stosowanych metod: od
indywidualistycznych, przez mieszane (patchworkowe), do dyrektywnych.
Chodzi czesto o ukierunkowanie sytuacji wychowawczych i edukacyjnych
na przystosowanie tych oséb do zmieniajgcej si¢ sytuacji, a nie tylko o dosto-
sowanie sytuacji do ich potrzeb. Proces wychowawczy, ktory jest zespolony
z edukacja, okresla predyspozycje zwigzane z wyznawanymi warto$ciami.
Uczestniczenie w nim wymaga od wszystkich stron szacunku i tolerancji,
ktora taczy si¢ z akceptacja. Obecnie jest potrzebne ukierunkowanie si¢ na
dzialania zmierzajace do przeksztalcenia dotychczasowych koncepcji. Moga
w tym pomodc Zalecenia Rady UE z dnia 22 maja 2018 r. w sprawie promo-
wania wspélnych wartosci, edukacji wlaczajacej i europejskiego wymiaru
nauczania:
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»Zapewnienie edukacji wlaczajacej [...]

4. promowa¢ edukacje wlaczajaca dla wszystkich uczgcych sie, w szczegolnosci
poprzez:

a) wlaczanie wszystkich uczacych sie w dobrej jakosci edukacje od wczesnego
dziecinstwa i przez cale zycie [...];

b) zapewnienie wszystkim uczacym sie, w tym osobom znajdujacym si¢ w trud-
niejszej sytuacji spoleczno-ekonomicznej, pochodzacym ze srodowisk migracyjnych,
osobom o specjalnych potrzebach i uczniom najbardziej utalentowanym niezbednego
wsparcia zgodnie z ich konkretnymi potrzebami;

¢) ulatwianie przechodzenia miedzy réznymi $ciezkami i poziomami edukacji oraz
umozliwianie $wiadczenia odpowiedniego doradztwa edukacyjnego i poradnictwa
zawodowego” (Zalecenia Rady UE z dnia 22 maja 2018 r., https://eur-lex.europa.eu/
legal-content/PL/TXT/PDF/?uri=CELEX:32018H0604(01)&from=en, dostep: 13 lu-
tego 2022).

Ten wymiar zmian jest jak najbardziej zbiezny z przedstawianymi przez
respondentéw wypowiedziami.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PL/TXT/PDF/?uri=CELEX:32018H0604(01)&from=en
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PL/TXT/PDF/?uri=CELEX:32018H0604(01)&from=en

Rozdziat 4.
Uczestnicy badan o terapii i wsparciu
0sob z autyzmem

Dzisiaj uznaje sig, iz terapia to ukierunkowane, celowe dziatanie zmierzajace
do wspomagania funkcjonowania osoby w réznych obszarach jej rozwoju.

W zaleznosci od dziedziny, specjalizacji mowi si¢ o terapiach: medycznej,
psychologicznej, pedagogicznej, logopedycznej, socjologicznej. Terapie mo-
zemy podzieli¢ ze wzgledu na:

liczbe 0séb bioracych w nich udziat - indywidulane, grupowe oraz zin-
dywidualizowane (ukierunkowane na jednostkowy rozwdj w grupie);
zakres podejmowanych dzialan - ukierunkowane (waskie) lub ogélno-
rozwojowe (catosciowe);

wykorzystanie lub nie elementéw dodatkowych, np. sprzetu technicz-
nego, farmakoterapia;

udzial srodowiska - od braku do pelnego zaangazowania;

cel prowadzonych oddzialywan - zlikwidowanie, zmniejszenie, zapo-
biezenie;

specjalno$¢ terapeuty (uwarunkowang kompetencjami) - jednorodne
lub mieszane (,,patchworkowe”).

Theodore Millon (za: Grzesiuk, 2005, s. 25-26), ktory uwzglednil w swoich

spostrzezeniach sfer¢ funkcjonalng czlowieka, wyrdznia cztery rodzaje kon-
cepcji, do ktérych mozna przypisa¢ odmienne typy terapii:

1.

koncepcje biofizyczne, w ktdrych upatruje si¢ etiologii zaburzen w uszko-
dzeniach, dysfunkcjach anatomicznych, biochemicznych czy fizjologicz-
nych. Koncepcje te wyrastaja z podejscia medycznego, wskazujacego
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na konieczno$¢ podejmowania oddzialywan farmakologicznych. Od-
powiednie terapie to m.in.: system operacyjny Kipharda, rézne rodzaje
diet, podawanie suplementéw (takich jak: probiotyki, mineraly, witaminy,
enzymy) czy chelatacja (ALA, DMSA, PDF TTED);

koncepcje intrapsychiczne, ktore przede wszystkim wspieraja podejscie
psychoanalityczne, poszukiwanie uwarunkowan w sferach doswiadczen,
podswiadomosci, ich przepracowanie i przewartosciowanie. Do podej-
mowanych oddzialywan terapeutycznych mozemy tu zaliczy¢ arteterapie,
muzykoterapie, hipnoze itp.;

koncepcje fenomenologiczne, ktére faczg powstawanie zaburzen z na-
bywanymi doswiadczeniami. Chodzi o ukazanie mozliwosci ukierun-
kowanej terapii (rodziny), jak réwniez podejmowania oddziatywan gru-
powych. Takie podejscie wigzalbym w przypadku autyzmu z terapiami:
opcji, Weroniki Sherborne oraz z teorig umystu Simona Barona-Cohena;
koncepcje behawiorystyczne - na ich gruncie kluczowe sg oddzialywania
na efekt nieprawidfowo nabywanych umiejetnosci spotecznych i edu-
kacyjnych. Ich gléwnym zalozeniem jest zaréwno przeksztalcanie, jak
i wdrazanie do odpowiednio zaprogramowanych umiejetnosci. Wptyw
tych koncepcji uwidacznia si¢ w nastepujacych terapiach i metodach:
holdingu, Erica Schoplera (TEACCH), Olego Lovaasa, Maurice Cathe-
rine, behawioralno-poznawczej.

Przedstawiony wyzej podzial mozna uzupelni¢ o dzialania pokrewne, na-

kiadajace si¢ niekiedy na siebie:

terapie ze zwierz¢tami — trudne do umiejscowienia: dogoterapia, hipno-
terapia, z delfinami (ogdlnie - zooterapia);

terapie komunikacyjne — najbardziej zblizone do koncepcji behawioral-
nych: terapia logopedyczna, ulatwionej komunikacji (FC), piktogramy
(PIC, PCS), fotogramy, system Blissa;

terapie neurodynamiczne — najbardziej zblizone do koncepcji biopsy-
chicznych: bio-feedback, integracja sensoryczna, kinezjologia, neuro-
reedukacja.
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4.1. Respondenci o rodzajach terapii

Oddzialywania opisane przez respondentéw s nakierowane na funkcje reali-
zowane w szkole i dotycza catoksztaltu zdobywanych umiejetnosci zaréwno
w obszarach nauczania czy wychowywania, jak i dazenia do samodzielnosci
i uspolecznienia. Tak szeroki zakres zadan wymaga wielospecjalistycznych,
wielopoziomowych i facznych dzialan zmierzajacych do osiggania tych celow,
jakie ma wyznaczone szkola w systemie spotecznym. Wymieniane rodzaje
terapii byly uwarunkowane takimi czynnikami, jak:

o  czas, w jakim byly realizowane dzialania edukacyjne;

« metody oddzialywan terapeutycznych, nierzadko nowatorskie;

o dostepnos¢ specjalistow z danej dziedziny terapii;

« indywidualnos¢, czesto w polaczeniu ze wspotwystepujacymi chorobami

i zaburzeniami w rozwoju.
Terapie zostaly uporzadkowane ze wzgledu na powszechnos¢ ich stosowa-

nia (najczesdciej podawane w wywiadzie).

Tabela 3. Terapie stosowane u respondentow [wybdr wielokrotny, N=64]

Wybory
Rodzaj terapii razem
kobiety | mezczyzni | inni
Psychologiczna
- behawioralno-poznawcza 11 2 - 13
- behawioralna 3 7 1 11
— psychoterapia 3 2 1 6
- psychoanaliza - 1 - 1
Medyczna
- farmakoterapia 5 11 2 18
- EEG - bio-feedback - 2 - 2
- dieta - 1 - 1
- suplementacja - 1 - 1
- Warneckiego - 1 1 2
Pedagogiczna
- integracji sensorycznej 11 3 - 14
- ogo6lna 1 2 - 3
- Denison 1 - - 1
- sensoryczna - 1 - 1
Socjologiczna - - -
- ogdlny 4 2 - 6
- trening umiejetnosci spotecznych 2 1 - 3
- grupa wsparcia - 1 1 2
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Wybory
Rodzaj terapii razem
kobiety mezczyzni inni
Logopedyczna
- ogoblna 1 3 -
- Thomatisa 1 1 - 2
- krakowska 1 - - 1
Terapie inne
- BCT 1 - 1 2
- eklektyczna 1 1 - 2
- hipoterapia 1 - - 1
- Vojta 1 - - 1
- autoterapia - - 1 1
- fizjoterapia - 1 - 1
Wybory terapii 48 44 8 100
Brak stosowanej terapii 17 1 - 18
Nie pamietam - 3 - 3
Razem (z wyborami terapii) 65 48 8 121

Zrédlo: opracowanie wlasne

Czes¢ starszych respondentek i respondentéw (powyzej 40 roku Zycia) nie
podalo informacji o stosowanych terapiach. Mozliwe, ze osoby te nie braly
w nich udzialu, co w latach siedemdziesiagtych i osiemdziesiagtych ubieglego
wieku bylo spowodowane przede wszystkim brakiem wystarczajacej wiedzy
dotyczacej autyzmu i opracowan na ten temat, a w zwigzku z tym brakiem
odpowiedniej diagnozy, jak réwniez mniejszym nasileniem cech autyzmu.
Wraz z reforma wprowadzong na przelomie lat osiemdziesiatych i dziewie¢-
dziesigtych (przykladem jest program nauczania opracowany przez zespoét
Tadeusza Galtkowskiego) zaczely si¢ poszukiwania i pierwsze adaptacje terapii
do potrzeb i mozliwosci 6wczesnego systemu szkolnego.

4.2. Terapia w odbiorze respondentéw

Waznym celem prowadzonych badan byto zwrdcenie uwagi na doswiadcze-
nia indywidualne os6b z autyzmem, zaréwno te pozytywne, jak i negatywne.
Najistotniejszym elementem analiz bylo uzyskanie dla os6b podejmuja-
cych si¢ prowadzenia terapii wskazan zmierzajacych do opracowania naj-
bardziej efektywnych form oddzialywania - zaréwno pod wzgledem istoty,
preferowanych uwarunkowan, jak i organizacji. Poza indywidualizacja, jak
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réwniez celowym dzialaniem, wazne jest wskazanie predyspozycji wynikaja-
cych z zaburzen zwigzanych z autyzmem. Czynniki spoteczne oraz percepcja
zmystowa sg uwarunkowaniami wspétwystepujacymi i ujawniaja potrzebe
zintegrowanych dziatan, szczegdlnie w przypadku podejmowanej interwen-
cji. Wazne jest ponadto dzialanie majace wytoni¢ ewentualne wystepowanie
i nasilenie zaburzen. Mozna je okresli¢ jako zapobiegawcze, prewencyjne,
zmierzajgce do wczesnego rozpoznawania symptoméw (jakie moga bez
odpowiedniej interwencji terapeutycznej ulega¢ nasileniu, a tym samym
patologizowa¢/zaburza¢ harmonijny rozwdj dziecka).

W wielu publikacjach prezentuje si¢ ogolne koncepcje dotyczace prowa-
dzenia terapii dzieci z autyzmem. Do najbardziej rozpowszechnionych zali-
cza sie te, ktore sa zwigzane z ich ogélnym funkcjonowaniem. Przykltadem
moze by¢ poradnik Terapie dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Prze-
glgd badan dla rodzicéw i opiekunéw. Czy pomagajg? (Therapies..., 2014),
gdzie wskazano na dwa gtéwne obszary:

1. medyczny - farmakoterapi¢, podawanie: lekéw przeciwpsychotycznych,
takich jak: Risperidone czy Aripiprazole; przeciwdepresyjnych, np. selek-
tywnych inhibitoréw zwrotnego wychwytu serotoniny (selective serotonin
reuptake inhibitors, SSRI); Prozacu, Sarafemu, Celexa i Cipramilu; stymu-
lantoéw i innych lekéw na nadpobudliwosé, takich jak: Ritalin, Adderall
i Tenex; lekéw zwigzanych z problemami gastrycznymi, np. Secretinu,
czy stuzacych do usuwania metali ciezkich z organizmu (np. chelatacja);
witamin i suplementow;

2. ogoélnorozwojowy, np. terapia mowy i jezyka - praca z logopeda, jak
réwniez systemy komunikacji alternatywnej (AAC); terapia z wyko-
rzystaniem muzyki, terapia zajeciowa, akupunktura, masaz; elastyczne
nauczanie w Srodowisku prelingwistycznym, neurofeedback, a ponadto
edukacja i szkolenie w zakresie snu (Therapies..., 2014, s. 8-10).

Obecnie terapie w systemie edukacyjnym sg skupione wokdt analizy zacho-
wan stosowanych (ABA), ktéra wykorzystuje nagrody w terapii jako wzmoc-
nienia pozytywnego zachowan w celu uczenia nowych umiejetnosci. Wérod
preferowanych oddzialywan wymienia si¢ m.in.: dyskretne szkolenie prébne
Lovaasa (Discrete Trial Training, DTT), opierajace si¢ na roztozeniu uczonych
umiejetnosci na najprostsze elementy — kroki; wczesng intensywng inter-
wencje behawioralng (Early Intensive Behavioral Intervention, EIBI), dedyko-
wang najmlodszym dzieciom; udzielanie podstawowej odpowiedzi (Pivotal
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Response Treatment, PRT) jako nabywanie elementarnych umiejetnosci in-
terakeji; werbalng interwencje behawioralng (Verbal Behavior Intervention,
VBI) jako doskonalenie umiejetnosci werbalnych dziecka.

Roézne podejscia, na przykladzie terapii logopedycznych, zaréwno pod
wzgledem celu, organizacji, jak i umiejscowienia dziecka w calej terapii przed-
stawie w kolejnym rozdziale.

4.2.1. ,,Gdybym byla/byl terapeuta dziecka z autyzmem,
to zawsze bym...”

Wiréd respondentdéw za najwazniejsza ceche uznaje si¢ empatie jako deter-
minujaca podejmowanie dzialan. Warto zwrdci¢ uwage nie tylko na uczniow
z autyzmem, lecz takze na stosunek do uczniéw przebywajacych z réwiesni-
kami z autyzmem, jak réwniez poszerzy¢ §wiadomos¢ odmiennosci funkejo-
nowania i adekwatnosci stosowanych oddziatywan.
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Waznymi cechami terapeuty poza empatig powinny by¢ emocje i pozytyw-
ne nastawienie do ucznia z autyzmem. Emocje i ich ekspresja nie powinny
by¢ ograniczane, ale ukierunkowane na zrozumienie, proby wczucia si¢ bez
arbitralnych ocen i etykiet:

Byt usmiechniety i zadowolony (K 14);

Stuchat i nie oceniat (K 35);

byla uwrazliwiona na potrzeby ucznia, uwzgledniatabym odmienne kody emocjo-
nalne (K 35b);

podgzata za dzieckiem, szukata przyczyny zachowania (K 36);

Wspomagata rozpoznanie jego emocji (K 39);

traktowat je normalnie, jak cztowieka, a nie jak dziecko (K 43);

Akceptujgcym (M 16);

Starat si¢ zrozumieé (M 18);

Wspieram, rozumial, pomagat (M 22);

stuchat go i robit wszystko, zeby jego nauka byta adekwatna do jego potrzeb (M 24);

Zwracat/a uwage, czy pomagam dziecku zrozumie( siebie, a nie tylko pomagam
dziecku zrozumieé innych, zeby ,lepiej funkcjonowato w spoteczernistwie”. Jest dla mnie
absurdalne, ze mozna stara¢ sig o dobre i ,normalne” relacje miedzyludzkie osoby, ktéra
po samej sobie nawet nie do kotica wie kiedy jest glodnall! (I 21).

Podejmowane dzialania powinna charakteryzowac otwarto$¢ na ucznia z au-
tyzmem. Wazne jest ponadto odchodzenie od dazenia do ksztattowania wycho-
wanka zgodnie z okre$lonymi wzorcami (zaréwno spolecznymi, jak i eduka-
cyjnymi) na rzecz wspierania zaktadajacego konieczno$¢ podnoszenia jakosci
zycia - dobrostanu ucznia ze spektrum autyzmu. Chodzi tu o nastawienie perso-
nalistyczne, d3zace do zapewnienia samorozwoju z uwzglednieniem uwarunko-
wan spotecznych. Wazne jest takze odchodzenie od dyrektywnej terapii na rzecz
podazania za dzieckiem - jego zainteresowaniami, preferowanymi wzorcami,
potrzebami, unikanie anarchizacji oddziatywania terapeutycznego oraz okre-
Slanie jasnych ram mozliwosci wspierania i zapewniania interakcji spolecznych.

Ponizej przedstawiono wybrane wypowiedzi 0séb z autyzmem:

Stuchata (K 16);

Zawsze bym uczyla przezwyciezy¢ z lekami i trudnosciami w nauce na podstawie
potencjatu i pasji. I atutem u niektérych nadwrazliwym stuchem jest stuch absolutny
i moze utatwi¢ w nauce gry na instrumencie i $piewu (K 18);

Go wystuchata (K 19);

Dbata o jego komfort i pozwalata na swobodng ekspresje (K 27);
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Pracowa¢ nad jego mocnymi stronami, doskonali¢ umiejetnosci spoteczne, dosko-
nali¢ umiejetnosci Zycia codziennego, motywowaé, dawaé informacje zwrotng, nie
tresowac (K 28);

byta uwrazliwiona na potrzeby ucznia, uwzgledniatabym odmienne kody emocjo-
nalne (K 35);

podgzata za dzieckiem, szukata przyczyny zachowania (K 36);

dopingowata i pomagata by zrozumiato dziecko siebie samego (K 40);

zwracata uwage, by dziecko czulo sie dobrze (byto wypoczete, w dobrym nastroju,
zainteresowane), pracowatabym z dzieckiem psychoedukacyjnie, rowniez nad aser-
tywnoscig (K 41);

Wzmacnial, wspieral, traktowatl po partnersku, szanowatbym potrzeby dziecka
i pytat o zdanie (M 14);

Pozwalat dziecku ukierunkowywaé terapie w wazng dla niego strong (M 16);

Starat sig rozmawiaé na tematy zwigzane z jego obsesyjnymi zainteresowaniami
np. o wybranym kraju. Pocieszal go, ze cywilizacja idzie do przodu i w zwigzku z tym
w przyszlosci coraz mniej bedzie musiatl znosic¢ ludzi. Coraz wigcej rzeczy mozna za-
tatwiac bez wychodzenia z domu (np. sprawy urzedowe przez ePUAP) a to sig bedzie
dalej rozwijaé co oznaczaé bedzie mniej realnej ludzkiej komunikacji (M 24);

stuchat go i robit wszystko, zeby jego nauka byta adekwatna do jego potrzeb (M 24b);

Dzielit sie z nim spokojem (M 39);

inspirowat jego rozwdj osobowy (M 47).

Kolejna kwestia dotyczaca oddziatywan terapeutycznych jest ich powigza-
nie z doskonaleniem i ksztaltowaniem funkcji terapeuty w systemie odpowie-
dzialnym za wspieranie uczniéw z autyzmem. Chodzi tu o zwracanie uwagi
na kompetencje terapeutdw, ale rowniez uwzglednianie w realizowanych dzia-
taniach podmiotu - jego potrzeb, mozliwosci w nim tkwigcych (nie zawsze
pozytywnie odbieranych, takich jak komunikacja alternatywna). Oddajmy
glos respondentom:

Namawiata rodzicow nad pracqg nad sobg i srodowiskiem ich dziecka, thumaczyta
dziecku codzienne sytuacje, ktérych moze nie rozumiec, zapewniata warunki w kté-
rych moze odpoczgé od meczgcych bodzcow swiata, pozwala na zajeciach realizowaé
Dziecku jego pasje (K 19);

Pracowa¢ nad jego mocnymi stronami, doskonali¢ umiejetnosci spoteczne, dosko-
nali¢ umiejetnosci zycia codziennego, motywowaé, dawac informacje zwrotng, nie
tresowaé (K 28);

zwracata uwage, by dziecko czulo sie dobrze (byto wypoczete, w dobrym nastroju,
zainteresowane), pracowatabym z dzieckiem psychoedukacyjnie, rowniez nad aser-
tywnoscig (K 41);
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jestem specjalistg pracujgcym z dziemi. Pracuje z rodzinami uczqc je jak mqgdrze
wychowywac dziecko, rozwijajgc jego samoswiadomosé, wrazliwos¢, zdolnosé do re-
sponsywnosci oraz rozumienie Swiata ludzi nieautystycznych (K 41b);

dbata o relacje z dzieckiem, szanowata i podkreslata jego granice (K 42);

Nawigzata kontakt ze Srodowiskiem rodzinnym, starata sig poznaé potrzeby dziecka,
analizowata i ewaluowata metody pracy z superwizorem (K 42¢);

Wzmacnial, wspieral, traktowatl po partnersku, szanowatbym potrzeby dziecka
i pytat o zdanie (M 14);

Pozwalat dziecku ukierunkowywac terapie w wazng dla niego strong (M 16);

Stawiat dopasowane, najblizsze cele, rozmawiatl z Rodzicami (M 21);

Byt otwarty i nawigzywat relacje, czasami nawet blizszg, starat si¢ pomoc na tyle,
na ile potrafie (M 21);

Znalezé odpowiednie metody terapii (M 23);

Prébowat znalezé rozwigzanie problemu, ktére jemu bardzo satysfakcjonowato
(M 23);

stuchat go i robit wszystko, zeby jego nauka byta adekwatna do jego potrzeb (M 24b);

Mozliwie czesto edukowatl nauczycieli/rodzicow (ktérzy czesto pomimo diagnozy
dziecka i tak majqg swoje zdanie - ze dziecko niegrzeczne, Ze jak si¢ pasem nie przytozy...
i tak dalej <3) (M 28);

Zwracat/a uwage, czy pomagam dziecku zrozumiel siebie, a nie tylko pomagam
dziecku zrozumiec innych, zeby ,lepiej funkcjonowato w spoleczeristwie”. Jest dla mnie
absurdalne, ze mozna starac sig¢ o dobre i ,normalne” relacje migdzyludzkie osoby, ktora
po samej sobie nawet nie do korica wie kiedy jest glodna!!! (1 21).

4.2.2. ,,Gdybym byla/byl terapeuta dziecka z autyzmem, to nigdy

bym...”

Ciekawe odpowiedzi uzyskano na pytania, ktore mialy charakter niedokon-
czonych zdan dotyczacych nieakceptowanych zachowan w edukacji uczniéw
ze spektrum autyzmu. Respondenci z perspektywy mogli przeanalizowa¢
i oceni¢ oddzialywania, jakimi byli poddawani, w oparciu o swoje preferencje,
charakter i osobowos¢. W tym przypadku, czerpiagc ze swoich negatywnych
doswiadczen, badani méwili nam o tym, czego nie warto promowac, co trzeba
wrecz omijac.
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Wypowiedzi respondentéw mozna analizowa¢ w dwdch wymiarach. Od-
noszac si¢ do prezentowanych przez terapeutéow zachowan, skupiajg si¢ na
negatywnych doznaniach, przede wszystkim przemocowych - zaréwno wer-
balnych, jak i fizycznych. Do takich zachowan niewatpliwie nalezy zaliczy¢
obojetnos¢. Zwracaja ponadto uwage na postawy paternalistyczne, ktore w pe-
dagogice majg charakter ingerencji w prowadzone dzialania lub ograniczania
praw i wolnosci innej osoby w przekonaniu o koniecznosci podejmowania
dzialan w imi¢ ochrony, opieki, wyzszej koniecznosci. To podejscie wynika-
jace z postawy wyzszo$ci, braku wczucia si¢ w potrzeby i mozliwosci pod-
opiecznego. Oddajmy glos respondentom:

Nie narzucata swojego zdania (K 18);

nie krzyczata na dziecko, nie powodowata atmosfery chaosu (K 35);

nie kazat mu sig zmienia¢ (K 40);

Kwestionowata zglaszanych dozna# (K 40¢);

nie robita niczego wbrew woli dziecka - dziecko w réznych dniach i o réznych porach
ma inne potrzeby, moze czuc si¢ zmeczone, zniechgcone niepowodzeniami w szkole,
miec po prostu gorszy dzien (K 42);

Nie rozkazywatbym patrzeé w oczy i nie zmuszat do pracy stolikowej i nie wysytat
na dywan do cudzej grupy TUSU bez przygotowania i uprzedzenia. Nie stosowatbym
kontraktéw behawioralnych ktére sq glupie, zle i przestepcze (M 14);

Nie stuchat ze nie chcg (M 16);

Nie lekcewazyt Zadnych bodzcéw (M 18);

Nie krzyczat (M 18b);

Nie narzucat dziecku trudnych i niesprawdzonych rozwigzan do danej sytuacji
(M 20);

nie zostawiat dziecka samego sobie (M 20b);

nie byt obojetny wobec niego (M 22);

Nie traktowat z gory, byt niemilym, aroganckim cztowiekiem (M 22b);

Nie narzucat ogolnych rad i nie rzucat Zatosnymi sloganami (M 23);

nie zmuszatbym go do robienia tego co jest sprzeczne z jego mozliwosciami i war-
tosciami np. jesli bym wiedzial, ze kogos nie lubi to zmuszatbym go do nawigzywania
z nim blizszych kontaktow (M 25);

Nie odmowit pomocy dziecku z zaburzeniami (116).

W przypadku terapii zwrécono uwage na dyrektywna nature podejmowa-
nych oddzialywan, charakteryzujacych sie dokonywaniem zmian planowa-
nych, czgsto niewynikajacych z potrzeb, zainteresowan i indywidualnego roz-
woju podopiecznego. Dotyczy to zaréwno interwencji psychopedagogicznej,
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jak rowniez medycznej - w tym przypadku farmakologicznej. Zwrécono
ponadto uwage na brak okreslania jasnych celéw podejmowanych dziatan,
ktére moga by¢ odbierane jako chaos, i wskazano na sytuacje dyrektyw-
nego realizowania dzialan, ktére nie zawsze sg zrozumiale, odbierane jako
sensowne, co wynika z braku wyjasnienia lub podania powodu interwencji
terapeutyczne;j.

Stosowata przemocy, technik behawioralnych, dyrektywnych, stosowata przymusu,
ignorowata zdania dziecka, jego pasji i potrzeb, nie wymuszata mowy (K 19);

nie krzyczata na dziecko, nie powodowata atmosfery chaosu (K 28);

nie modyfikowata zachowai, nie stosowata wzmocnien behawioralnych, nie stoso-
wata wymuszania mowy, terapii” (znecania sie) metodqg krakowskg itp. (K 41);

Nie stosowata w 100% metod behawioralnych (K 42);

nie stosowat przemocy (K 42b);

Nie narzucata dziecku metod i form pracy (K 42¢);

Nie uspoleczniata, nie kazata patrze¢ w oczy, nie ponizatabym, nie budowata po-
staw lekowych przez zastraszanie, zmuszanie do moich wyobrazen o funkcjonowaniu
cztowieka (K 43);

Nie zmuszata do niczego na site (K 45);

Zmuszata (K 47);

Nie méwil, ze terapia nie przewiduje rozmoéw z rodzicami (M 21);

Nie przepisat mu inhibitorow MAO (M 24);

Nie méwit, ze musi wychodzié do ludzi, rozmawiac z nimi, mie¢ dziewczyne albo
rodzing zatozyc. Nic bym nie narzucal i nie namawiat do zejscia z wlasnych sciezek
whrew osobie autystycznej (M 24b);

nie robitbym z terapii ,,bicia piany” (M 24c);

nie stosowat metod przemocowych (M 42);

nie stosowat terapii behawioralnej (M 47);

Nie stosowat/a przymusu bezposredniego, nie stosowat/a systemu kar i nagrod, nie
mierzyt/a ,postepu terapeutycznego” w jakichs skalach - emocji nie da sie wyrazi¢
w liczbach (1 21).

Podsumowujac wypowiedzi respondentéw, trzeba podkresli¢, ze na
szczegbdlng uwage zastuguje wskazanie na stosowang przemoc. Mimo wielu
wprowadzonych ograniczen, zasad oddziatywan i konwencji nadal wystepuja
bezposrednie i posrednie formy ukierunkowanego dziatania zwigzane z prze-
mocg. Moze to by¢ np. stosowanie terapii jako elementu dyskryminacyjnego,
pod wzgledem zaréwno formalnym (separacji — segregacji), jak i tre§ciowym
(okreslanych réwniez jako nieuzasadnionych, niepotrzebnych).
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Terapia z zalozenia jest dzialaniem podejmowanym w sposob celowy
i kompetentny, dobranym do potrzeb i mozliwosci poddawanego jej ucznia.
Wazne jest wiec zachowanie wlasnie tego podmiotowego, personalistycznego
charakteru terapii, bioracej pod uwage indywidualne potrzeby, jak réwniez
uswiadomienie uczniowi istoty podejmowanych dziatan.

4.3. Wspomaganie — ,,nauczyciel-cien”

Na poczatku nalezy przedstawi¢ znaczenie terminu ,wspomaganie”. Zgodnie
z powszechnym ujeciem wspomagac to: ,,[...] 1. «udzieli¢ pomocy materialnej
lub moralnej», 2. «wzmoc dzialanie czego$»” (https://sjp.pwn.pl/slowniki/
wspomaganie.html, dostep: 19 kwietnia 2021). W wezszym ujeciu trafnie
ujmuje wspomaganie Barbara Kaja, przedstawiajac je jako

proces intencjonalny prowadzacy do umozliwienia osobie wspomaganej samodziel-
nego rozwigzywania zadan i probleméw zyciowych. Jego istote stanowi specjalny
rodzaj interakcji miedzyludzkich ukierunkowanych na czlowieka dzialajacego
w swoim zyciu i poszukujgcego w nim sensu, takze poprzez ksztaltowanie umie-
jetnosci i sprawnosci. Stanowi dopelnienie naturalnie przebiegajacych proceséw
wychowania i socjalizacji (Kaja, 2010, s. 323).

Andrzej Michat de Tchorzewski (2014, s. 20) zwraca uwage, iz w takim ujeciu
mamy do czynienia ze wspomaganiem rozumianym z jednej strony jako opty-
malizacja procesu dochodzenia do sukcesow, z drugiej zas przyczynianie si¢
do minimalizowania porazek wychowawczych. W swoich opracowanych (np.
Bleszynski, 2015b) zwracalem uwage na réznorodnos¢ sposobéw rozumienia
wspomagania.

Opis umiejscowienia w systemie edukacji ,,nauczyciela-cienia” znajduje-
my w Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 lipca 2015 r.
w sprawie warunkéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla
dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych, niedostosowanych spolecznie i za-
grozonych niedostosowaniem spotecznym (Dz.U. z 2015, poz. 1113). Istnieje
zatem obowiazek zatrudniania w placéwkach przedszkolnych i szkolnych,
w ktdrych jest realizowane ksztalcenie uczniow posiadajacych orzeczenia
o potrzebie ksztalcenia specjalnego, pedagogow z kwalifikacjami w zakresie
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pedagogiki specjalnej jako specjalistow, asystentdw (zob. art. 7 ust. 1le ustawy
o systemie o$wiaty). Wspomniane orzeczenia dotycza ucznioéw, u ktérych
zdiagnozowano autyzm, w tym zespo6l Aspergera, lub niepetnosprawnosci
sprzezone.

W niektorych publikacjach (jak wspomina m.in. Jolanta Rafal-Euniewska,
b.d., s. 2) mozemy sie spotkac z synonimami okreslenia ,,nauczyciel-cien”. Sg
to: ,terapeuta-cieny, ,asystent-cien?’, ,0sobisty terapeuta dziecka”. Bez wzgle-
du jednak na nazwe istotnym dzialaniem podejmowanym przez nauczycie-
la-cienia jest bycie adwokatem ucznia zar6wno w nauczaniu (kontaktach
z nauczycielem/nauczycielami), jak i interakcjach w jego blizszym i dalszym
srodowisku. W praktyce najczesciej z funkcja nauczyciela-cienia spotyka-
my si¢ w pracy z osobami z autyzmem, co jest oparte na doswiadczeniach
wyniesionych z programéw Olego Ivara Lovaasa oraz systemie TEACCH. Po
wielu latach do$wiadczen oraz analizowania zadan nauczyciela wspomagaja-
cego (cienia) trzeba dokona¢ zmiany rozumienia jego roli — zmierza¢ od in-
dywidualnego wspierania, reedukacji w kierunku pomagania w uzyskiwaniu
samodzielnosci w wymiarze spotecznym, prowadzenia i rzecznictwa. Kwestia
ta szczegdlnie wybrzmiewa w wypowiedziach respondentéw wynikajacych
z ich doswiadczenia.
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Badani zwracaja uwage na aspekt spoteczny - potrzebe koncentrowania si¢
na ksztaltowaniu interakeji z rowiesnikami, a nie skupiania si¢ tylko na dziec-
ku z autyzmem. Respondenci méwia o roli osoby wspomagajacej:

okazywata ciepto (K 36);

Towarzyszyta i wspierata (K 40);

Ma by¢ zaufanie i uktad obustronny (M 16);
byt otwarty i wspierajgcy (M 24c);

Zwracajg réwniez uwage na potrzebe nastawienia empatycznego:

Pytata dziecko o zdanie (K 41);

Nie zawlaszczala przestrzeni na samodzielne myslenie, odcigzyta w aspektach mniej
komfortowych dla osoby autystycznej, stuchatabym uwaznie (K 43);

probowat zrozumiec ucznia i probowat mu cos wyttumaczyé (M 20b);

Byt dobrym przyjacielem ucznia (M 24).

W ich wypowiedziach daje si¢ uslysze¢ echo podejscia personalistyczne-
go — kieruja uwage na godno$¢ i podmiotowo$¢ ucznia z autyzmem:

starata si¢ dziala partnersko z dzieckiem (K 42¢);

przyjacielem zwlaszcza zaplecza spotecznego, wyjasniatbym na czym polega szkota
i jej zasady. Pomaga¢ na przerwach, na stotéwce, na WF-IE bo jego obecnos¢ tylko
lekcjach nie wystarczy (M 14a).

Respondenci wskazujg takze na potrzebe opieki. Wazna jest dla nich,
zwhaszcza dla mtodszych, mozliwo$¢ zdania si¢ na osobe wspomagajaca: Zeby
nauczyciel zawsze byt przy mnie i mi pomagat (M 14b).

Wypowiedzi badanych wynikaja tez z refleksji, do§wiadczenia zyciowego,
i dotycza wymagan stawianych nauczycielom. Ich przemyslenia odnoszg si¢ do
konieczno$ci ksztaltowania cech umozliwiajacych ukierunkowanie si¢ na wy-
chowanka oraz zmiane podejscia do edukacji i terapii ucznia z autyzmem. Cho-
dzi o porzucenie typowego zmieniania czy radykalnego uspoteczniania na rzecz
determinacji do wspoétpracy i swiadomego wspoétdzialania terapeutycznego:

Dawat duzo serca od siebie (M 25);

bym akceptowat jego odmienno$¢, a nie starat sig urobic¢ do pozostatych. Tego tez
doswiadczytem. Pani w podstawéwce za wszelkqg ceng starata sie mnie zmienié, abym
pasowal do klasy. Swie¢ Panie nad jej duszq bo juz nie zyje (M 25a);
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zawsze pamigtatl o indywidualnym podejsciu (M 47);
Sie doksztalcit Zeby jak najlepiej zrozumied zachowania dzieci i pomégt im rozta-
dowac emocje oraz bodZce (1 16).

Zwrécono ponadto uwage na potrzebe podejmowania dzialan, ktére maja
charakter niedyskryminujacy i upelnomocniajacy. Chodzi o podazanie za wy-
chowankiem, wspoétdziatanie z nim, ale i poszanowanie odmiennosci i osobo-
wosci dziecka, ktdre nie powinno by¢ wyreczane, zastepowane czy wylaczane
z oddzialywan spotecznych (czy to za kare, czy w ramach terapii separacyjnej):

Pomagat ale nie robit za mnie (K 16);

Bym zachecata do rozmoéw z kolegami i bym chciata walczyé autystyczng niesmia-
tos¢ (K 18);

Dbata o potrzeby sensoryczne dziecka i zeby w klasie go nie wysmiewali (K 27);

zwracatabym uwage czy dziecko rozumie polecenia, czy jest w stanie skupic sie¢ na
lekcji, pomagatabym wyjasnic to, czego dziecko nie rozumie (K 28);

pracowala z dzieckiem, starata si¢ je wspierac tak, zeby nie powigkszato to dystansu
miedzy nim a resztg klasy (K 35);

dbat o samodzielnos¢ ucznia (K 18);

dagzyta do wigkszej samodzielnosci w nauce ucznia (K 40a);

Uwzglednita jego mozliwosci, docenita kreatywnosc i nie narzucata sposobu wy-
konania zadania (K 42);

Pomagat dziecku z autyzmem wyttumaczyé pewne zagadnienia, by moglo ono lepiej
pracowac samodzielnie (M 18);

Dagzyt do tego zeby dziecko z autyzmem starato sie w wigkszym stopniu wykonywaé
samo zadania (M 23);

Dat mu wolng reke, ale bytbym mentorem (M 39).

Dzialania te s3 uwarunkowane systemowo i jako element systemu eduka-
cyjnego powinny by¢ realizowane zgodnie z okre§lonymi zasadami. Wazna jest
odpowiedz na pytanie, po co s3 podejmowane te dzialania — przedstawienie
ich kierunku: Wspierata dziecko w codziennych sytuacjach, pokazywatabym,
ze nauka moze by¢ ciekawa, byta bardzo czujna na potrzeby dziecka (K 19).

Waznym elementem dziatania wspomagajacego jest wlasciwa organizacja
udzielanego wsparcia. Warto ponadto pamietac o tym, ze cele terapii powin-
ny by¢ jasne i zrozumiale, a prowadzace do ich osiggniecia dziatania odpo-
wiedzialne. Wazne jest przy tym to, jaka teoria bedzie stuzy¢ do wyltonienia
celow. Liczy si¢ przy tym nie tylko efekt, jaki chcemy osiagna¢, ale takze to,
jak chcemy go osiagnac:
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dbata o rozwdj samoswiadomosci ucznia w zakresie jego potrzeb, sygnatow z ciata,
mozliwosci samoregulacji, najkorzystniejszych technik uczenia sig; dbatabym rowniez
o0 porozumienie miedzy uczniem autystycznym a jego réwiesnikami i nauczycielem
prowadzgcym; bytabym ,rzecznikiem” ucznia autystycznego, probowatabym zwigkszyé
zrozumienie i Swiadomos¢ pozostatych nauczycieli (K 37);

Wispieratabym, tumaczyla sytuacje spoteczne, dbata o kontakt z rowiesnikami (K 39);

Bym byta nauczycielem wspétorganizujgcym, a nie wspomagajgcym (K 40b);

odpowiadata na potrzeby dziecka i ttumaczylta te potrzeby innym nauczycielom
(K 41b);

towarzyszyla w taki sposob, by nie pietnowa( dziecka, raczej bylabym konsultan-
tem, mediatorem (K 42b);

Podgzata za dzieckiem. Wspierata dziecko, nauczycieli i rodzicow we wzajemnej
komunikacji (K 42d);

Dopasowaé mozliwie nauczanie (M 22);

Monitorowat jego tempo pracy. Dawatbym zrobione przez siebie notatki, prezentacje
a podczas zaje¢ bym ttumaczyt tresé i co chwilg sprawdzal jak sobie jg przyswoito. Na
koniec lekcji powtorzytbym materiat z catego spotkania (M 24b);

Edukowat innych nauczycieli. Przepraszam, ale niektérzy nie powinni w ogole byé
w tym zawodzie. Sytuacja jest po prostu skandaliczna. Mamy XXI wiek a niektorzy
pedagodzy nie widzg problemu. Zwlaszcza w szkotach publicznych (M 28).

Analizujac przedstawione wypowiedzi, mozemy skupi¢ si¢ na pojedyn-
czych stowach dotyczacych podejmowanych dziatan: ,,dbatabym’, ,wspie-
ralabym”, ,wspolorganizowal’, ,towarzyszyla’, ,podazata za.... Wskazuja
one na oddzialywania oparte na wspdtpracy, wspoétdziataniu o charakterze
opiekunczym, a ponadto zwracaja uwage na aktywnos¢ i zaangazowanie.
Cechg wspdlna jest tutaj otwarto$¢ i nakierowanie na podmiot — jakim jest
osoba/uczen z autyzmem. Chodzi réwniez o czuwanie nad postgpami w ucze-
niu si¢ - ,monitorowal’, ,edukowal” - bedace waznym elementem struktury
realizowanych dziafan.

Ostatnim problemem, jaki chcialbym tu poruszy¢, jest zasadnos¢ wprowa-
dzania stanowiska nauczyciela-cienia do struktury placéwki. Powstanie takich
stanowisk czesto jest zwigzane z wzorowaniem si¢ na systemach zagranicz-
nych czy moda. W polskim systemie mimo kilku publikacji nie znajdziemy
potwierdzenia istnienia takiego stanowiska (o czym pisalem wczesniej). Jest
to raczej kombinacja podejmowanych oddziatywan i zmian w nazewnictwie.
Respondenci stusznie zwracaja uwage, iz wczesniej takiego stanowiska nie
bylo, jak réwniez podwazajg zasadnos$¢ jego tworzenia (np. ze wzgledu na
zakres obowigzkow przypisany do innych stanowisk):
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nie chciatabym by( cieniem, w szkotach powinni by¢ koordynatorzy, ktérzy pozwolg
na samodzielnos¢ i socjalizacje dziecka, bez pietnowania go (K 41);

pierwszy raz stysze o takim nauczycielu (K 43c);

nie wiem, co to za stanowisko, w szkole nie wystepowato, chodzi o pedagoga? (K 43d);

Ciezko mi powiedziec, ewentualnie staratbym sie mu tak bardzo poméc, zeby dane
zagadnienie bylo dla danego ucznia duzo tatwiejsze niz byto to wezesniej (M 20);

Nie wiem bo nie doswiadczylem tego (M 24);

Trudno mi odpowiedzie¢ na to pytanie, za czasow mojej edukacji przez brak dia-
gnozy pojecie nauczyciela-cienia czy NW byto mi catkowicie obce. Podejrzewam, ze
priorytetem byloby dla mnie nietraktowanie dziecka jako niekumatego, ktére wymaga
wywolujgcego presje nadzoru oraz zwracanie uwagi, czy nasza relacja NW-uczen nie

PETS)

wyglgda dla innych dzieci z klasy jak wsparcie dla ,ucznia specjalnej troski””, powinna
by¢ bardziej partnerska (I 21).

Trwa dyskusja nad rolg nauczyciela-cienia. Nela Grzegorczyk-Dluciak
(2020) na podstawie swoich wieloletnich doswiadczen zwraca uwage na
konieczno$¢ umiejscowienia go w systemie klasowym (jego rola w procesie
edukacji jest na tyle dyskretna, ze ,,przez uczniéw w klasie nie jest postrze-
gany jako osoba przynalezna do danego ucznia z niepelnosprawnoscia, a ra-
czej po prostu jako dodatkowy nauczyciel w klasie”) oraz wzmozenia jego
oddzialywania na caly zespét (,,zadbanie o zmiany proaktywne w srodowi-
sku to bardzo skuteczny sposéb na poprawe zachowania nie tylko ucznia
z problemami, ale i calej klasy”) z uwzglednieniem jego pobytu w szkole
(nie tylko na lekgcji).

4.4. Podsumowanie

Na szczeg6lng uwage zastuguje wskazywanie uwarunkowan wynikajacych
zaréwno z celu, jak i form oddzialywan. Wspomniano o znaczeniu odpo-
wiedniego podejscia w bezposrednich kontaktach z uczniem. Kluczowe po-
winno si¢ sta¢ poszanowanie i wspieranie rozwoju oséb z autyzmem. Wyda-
je sie to naturalne, ale czgsto jest ograniczane wymaganiami programowymi.
Wazne jest zatem polozenie akcentu na mozliwosci lub wrecz koniecznosci
wykorzystywania spersonalizowanej przestrzeni edukacyjnej (personal learn-
ing environment, PLE). Jak wskazuja Irena Pulak i Katarzyna Szewczuk, isto-
ta tego dzialania jest bezposrednie angazowanie ucznia poprzez tworzenie
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~wielowymiarowej i elastycznej przestrzeni, ktéra ma na celu wspomaganie
indywidualnego procesu uczenia si¢, z uwzglednieniem osobistych celow
edukacyjnych” (Pulak, Szewczuk, 2017, s. 89). Takie podejscie ma jednak
swoje ograniczenia, na ktére zwracajg uwage wspomniane autorki. Chodzi
o to, ze koncepcja ,,PLE odnosi si¢ bardziej do edukacji nieformalnej niz do
dziatan zinstytucjonalizowanych” (Pulak, Szewczuk, 2017, s. 89), co w kon-
tek$cie przedstawionych wyzej wynikow badan ma istotne znaczenie. Opty-
malna indywidualizacja nie tylko powinna polega¢ na dostosowaniu wyma-
gan programowych do mozliwosci ucznia, lecz takze musi wynikac z jego
indywidualnych predyspozycji i mozliwo$ci, uwarunkowanych czynnikami
osobowosciowymi i srodowiskowymi.

Te stwierdzenia w sposdb istotny wynikaja z dos§wiadczen respondentéw,
jakie wyniesli z systemoéw edukacji, zaréwno dyrektywnych, jak i alternatyw-
nych. Obecnie wazne wydaje si¢ zmierzanie w kierunku, jaki wyznaczajg $wia-
towe trendy: skupianie si¢ na poszanowaniu réznorodnoséci, odmiennosci,
przy jednoczesnym ukazywaniu znaczenia tego zréznicowania dla rozwoju
spoleczenstwa jako pewnej struktury (,,Educational inclusion is set within
a political and societal context. Inclusion cannot be considered in isolation as
it sits within a political and societal context and relates to wider considerations
of the purposes and priorities of education”, Ellis, Tod, Graham-Matheson,
2008, s. 17). To poszanowanie wynika z afirmacji bioréznorodnosci jako eko-
logicznego podejscia do odpowiedzialnosci nie tylko za pojedynczy element
(np. dotyczacy konkretnego zaburzenia w edukacji), lecz odpowiedzialnosci
globalnej, wymagajacej redystrybucji idei zwigzanych z tworzeniem otwartego
spoleczenstwa. Wymaga to nowego spojrzenia na podmiotowo$¢, personali-
stycznego ujecia roli kazdego czlowieka (okreslanego niekiedy mianem jed-
nostki) w ustalaniu celéw wynikajacych z poszanowania kazdego cztowieka
(takg rewolucje wprowadzito chrzescijanstwo, wskazujac na ,,boski pierwia-
stek” obecny we wszystkich, ktory pozwala na uwolnienie si¢ spod wladzy
utopijnego, doskonale zarzagdzanego panstwa).



Rozdziat b.
Uczestnicy badan o zmianach
w rozwigzaniach systemowych

w ksztatceniu osob z autyzmem

Sposdb zarzadzania o$§wiatg wplywa na zmieniajaca si¢ strukture organizacji
opieki i udzielania wsparcia osobom z autyzmem. W Polsce pierwsze proby
uporzadkowania tych zagadnien byly zwigzane z organizacja systemu inte-
gracyjnego i wskazywaty na koniecznos¢ reformowania systemu edukacji,
a w przypadku edukacji specjalnej — na stabo$¢ systemu ksztalcenia specjal-
nego, ktéra opisat Jan Panczyk (2006, s. 108-109). Przemiany polityczne,
gospodarcze i spoteczne umozliwily dokonanie zmian w systemie edukacji,
a w szczegdlnosci poszukiwanie rozwigzan dotyczacych wspierania oséb
niepelnosprawnych. Jednym z pierwszych pozasystemowych dziatan bylo
powotanie w 1989 r. w Warszawie, a nastepnie w Konstancinie w tym samym
roku i 1991 grup przedszkolnych (Bogucka, 1996, s. 53). W roku szkolnym
1991/92 powstaly dwie pierwsze klasy integracyjne, powolane przy Szkole
Podstawowej nr 161 przy ul. Deotymy 25/33 w Warszawie (Bogucka, 1994,
s. 133). Byly to pierwsze préby, jakie podjeto na podstawie doswiadczen
innych krajoéw. Aleksander Hulek w swoim opracowaniu zwraca uwage na
mozliwosci wspotpracy oraz integracji na wybranych zajeciach lekcyjnych
uczniéw pelno- i niepetnosprawnych (Hulek, 1988a, 1989b). Hulek wskazat
na podstawy integracji, a ponadto wspomnial o jej formach i stopniowa-
niu, zaréwno pod wzgledem organizacyjnym, formalnym, jak i dotyczacym
mozliwosci psychofizycznych ucznia (Hulek, 1988, s. 494-496). Dopiero
jednak ratyfikowanie w dniu 7 wrzednia 1991 r. przez Polske Konwencji
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Praw Dziecka stworzylo podstawe prawng do upowszechniania nowator-
skich, jak na 6wczesne czasy, rozwigzan dotyczacych edukacji wlaczajacej
(Walczak, 1998, s. 11). Rok ten przynidst przelom we wprowadzaniu reform
systemu o$wiaty (Chrzanowska, 2015, s. 535). Konsekwencjami dokonuja-
cych si¢ zmian byly zarzadzenia (nr 15, 18, 29) Ministerstwa Edukacji Na-
rodowej w sprawie zasad udzielania uczniom pomocy psychopedagogiczne;j.
Ponadto w Centrum Medycznym Pomocy Psychologicznej MEN powolano
stanowisko do spraw integracji (Lysek, 202, s. 20). To spowodowalo szersze
zainteresowania $Srodowisk rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, jak réwniez
nowatorskich pedagogdéw powstawaniem nowoczesnych rozwigzan w syste-
mie edukacyjnym (Glejba, 2000, s. 16).

W przypadku dzieci z autyzmem edukacja byta organizowana poczatko-
wo wspolnie, a nastepnie powstawaly wyspecjalizowane os$rodki ukierun-
kowane na pracg z nimi. Autyzm byl utozsamiany z niepelnosprawnoscia
intelektualna, a dzieci majace jego symptomy umieszczano w osrodkach
szkolno-wychowawczych lub klasach przedszkolnych i szkolnych z ucznia-
mi z ré6znym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej. Gdy podjeto
dzialania organizacyjne dotyczace systemu integracji, objeto nimi réwniez
ucznidéw ,[...] cierpigcych na zaburzenia autystyczne [...]” (Bogucka, 1994,
s. 133). Nalezy wspomnie¢, iz w przypadku autyzmu, specyfiki wystepuja-
cych zaburzen, dzialania byly podejmowane juz latach osiemdziesiatych
ubieglego wieku. Przyktadem moze by¢ powotanie do istnienia w grudniu
1981 r. klas eksperymentalnych dla dzieci z autyzmem w Szkole Podstawo-
wej Specjalnej nr 243 w Warszawie, ktore w formie eksperymentalnej byty
prowadzone pod kierunkiem Tadeusza Galkowskiego (Stawowy-Wojnarow-
ska, 1987, s. 3). Efektem podejmowanych dzialan byto powstanie Programu
Szkoty Podstawowej Specjalnej dla Dzieci Autystycznych KI. I-11I, jaki zostat
zatwierdzony przez Ministerstwo Oswiaty i Wychowania w dniu 15 kwietnia
1987 r. (caly tekst znajdziemy w pismie ,,Dziecko Autystyczne”, 1987). Po-
wstalo potem wiele inicjatyw edukacyjnych, ktoérych przyktadem moze by¢
tworzenie autorskich programéw edukacyjnych (Wroniszewska, Szostak,
1997, s. 18-22) i powolanie do istnienia w 1990 r. Spotecznej Specjalnej
Szkoly Podstawowej ,,Da¢ szans¢” STO, ktora jest czescig Zespolu Spotecz-
nych Szkét Specjalnych ,Da¢ Szans¢” STO w Warszawie (http://www.sto.
org.pl/szkola/122/, dostep: 16 listopada 2021). Réwnolegle byta prowadzo-
na nauka indywidualna, w domu (Nowak, 1988, s. 22-23). Pojawialy sie
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réwniez nowatorskie rozwigzania w zakresie oddzialywan terapeutycznych,
takie jak inicjatywy wspierania w zakresie komunikacji AAC (Augmentative
and Alternative Communication) czy powstaly w 1992 r. Osrodek Terapii
i Rehabilitacji w Kwidzynie". Powotywano takze fundacje i stowarzyszenia
terapii osob z autyzmem, takie jak: Fundacja Wspdlnota Nadziei (w 1998 r.)
(O Fundacji; Perzanowska, 2017, s. 515-251), Fundacja SYNAPSIS powstata
na przetomie 1998 i 1999 r. w Warszawie (Sprawozdanie..., s. 4) czy Stowa-
rzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym (SPOA), ktdre jest organizacja
pozytku publicznego zatozona w Gdansku w 1991 r. (Kim jestesmy). Organi-
zacja jednoczaca te inicjatywy bylo powotane w listopadzie 1990 r. Krajowe
Towarzystwo Autyzmu (KTA), ktére w listopadzie 1992 r. zostalo czlonkiem
Miedzynarodowego Towarzystwa Autyzmu - Europa. Do gléwnych zadan
statutowych KTA nalezy: wspieranie inicjatyw spotecznych zmierzajacych
do poprawy jakosci zycia (dobrostanu psychicznego) oséb z autyzmem
i cztonkéw ich rodzin; tworzenie standardéw w zakresie leczenia, tera-
pii, rehabilitacji i edukacji dzieci, mtodziezy i os6b dorostych z autyzmem,;
organizowanie réznych form ksztalcenia w dziedzinie autyzmu i zdrowia
psychicznego; tworzenie zawodowych zasad etycznych i czuwanie nad ich
przestrzeganiem; wspotdzialanie w usprawnianiu leczenia, edukacji, reha-
bilitacji i opieki nad osobami z autyzmem (Statut KTA, par. 6).

Obecnie mamy sporo inicjatyw w ramach realizowanych dziatan
w systemie edukacji publicznej, jak réwniez pozainstytucjonalnych. Ich
bogactwo uwidacznia si¢ we wprowadzeniu licznych nowych rozwiazan
dotyczacych oddzialywan zaréwno edukacyjnych, jak i terapeutycznych.
Wiele na ten temat pisze Dorota Podgorska-Jachnik (2021a), wskazujac
na rozwigzania w obecnym systemie oswiaty i odwotujac si¢ do podstaw
kreowanych zmian.

Wsrod refleksji respondentéw znajdujg sie te dotyczace modyfikacji
systemu edukacji i udzielanego wsparcia. Bazujac na doswiadczeniach,
odpowiadajacy na pytania nie tylko mieli mozliwo$¢ przedstawienia nega-
tywnych doswiadczen, lecz przede wszystkim zostali ukierunkowani na opi-
sanie kreatywnych, pozytywnych sposobow ulepszenia systemu edukacyj-
nego. Majac juz do$wiadczenie uksztaltowane przez reformy i modyfikacje

> Na podstawie pisma dyrektora Samodzielnego Publicznego Zakladu Opieki Zdrowotnej
w Kwidzynie z dnia 26 maja 1999 r.
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systemu szkolnego, otrzymali mozliwo$¢ przedstawienia swoich wizji. Temu
stuzyly pytania, ktore z jednej strony byly bardzo konkretne, a z drugiej —
zachecaly do wejscia w role nauczyciela, ministra, czyli os6b mogacych
dokona¢ zmian.

5.1. Propozycje respondentéw dotyczace zmian w o$wiacie

Badani jako osoby pobierajace nauke w réznych systemach oswiatowych —
uczeszczajacy do odmiennych typédw szkét i bedacy swiadkami reform
oswiatowych - przedstawili interesujace propozycje zmian. Pytanie doty-
czylo propozycji, jakie si¢ biora z wlasnego doswiadczenia, jak rowniez wizji
szkoly, do jakiej chciatoby si¢ uczeszczaé. To zamierzona prowokacja, ktéra
powinna byta skloni¢ respondenta do podzielenia si¢ swoimi przemyslenia-
mi. Badani za istotne uznali przeksztalcenie systemu oswiaty w najbardziej
dogodne, przyjazne, akceptowalne $rodowisko dla oséb z autyzmem. Wy-
kazali si¢ zarazem wysoka §wiadomoscig potrzeb w zakresie uczenia sig,
jak réwniez wymagan zwiazanych z dostosowaniem si¢ do uwarunkowan
spotecznych (w tym rezimu szkolnego), przy jednoczesnym zapewnieniu
samorozwoju, co mozna okresli¢ predzej jako akomodacje niz asymilacje.

Pytanie ,,Co zmienil(a)bym w systemie edukacji” zostalo zaakceptowa-
ne przez wszystkich, co stanowi istotng informacj¢ zwrotng. Badani chca
wplywaé na system, dzielac si¢ wtasnym doswiadczeniem, bardzo zrdzni-
cowanym, ale umozliwiajacym nawigzanie wspolpracy. Takie podejscie nie-
sie nadzieje na dokonanie zmian zmierzajacych do optymalizowania sys-
temu o$wiaty, z zachowaniem praw jednostki i przy realizacji oddzialywan
inkluzyjnych - wspotdojrzewania.
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Respondenci zwracaja uwage przede wszystkim na umiejscowienie ucznia
w systemie edukacyjnym — wskazuja na potrzebe upodmiotowienia ucznia/
wychowanka, ze szczegélnym uwzglednieniem podejscia wymagajacego in-
dywidualnego nawigzania interakcji. Badani nawigzuja ponadto do réznych
czynnikéw mogacych wplywaé na zachowanie podopiecznego, ktore wyni-
ka¢ moze z nadwrazliwosci (na $wiatto, dzwiek, zapach itd.), jak réwniez do
sytuacji, w jakiej sie znajduja (spolecznej, zdrowotnej, poziomu dobrostanu
itd.). Podopieczny odgrywa wiele rél w systemie szkolnym, co uwarunkowuje
odmienno$¢ sytuacji, podejmowanych dzialan, interakeji, ktére w przypadku
0s6b z autyzmem mogg by¢ szczegdlnie trudne z uwagi na zaburzenie umie-
jetnosci odczytywania stanéw umystu.

Zamienitabym system edukacyjny i liczebnos¢ klasy (K 18);

umozliwitabym zwolnienie z obowigzkowych zaje¢ na basenie i gimnastyki (K 14);

Liczebnosé klas, indywidualne podejscie, nauczanie wielozmystowe, miejsca wyci-
szet, prace nad emocjami dla wszystkich uczniéw (K 40);

dostosowatabym sposoby nauczania do uczniow i zabronitabym rozpoczynania
lekcji przed 13-14. Zamienitabym wf na fizjoterapie dostosowang indywidualnie do
kazdego dziecka. Zakazatabym wszelkiej przemocy, szczegdlnie psychicznej (K 43);

podejscie 0s6b z roznych sfer do ludzi z autyzmem (M 22);

sposob nauczania, program nauczania dostosowany do jego potrzeb (M 24);

wiele rzeczy, w tym przede wszystkim postawitbym na indywidualne nauczania,
jak mozna by bylo - indywidualny program nauczania (M 47).

Innym istotnym elementem pojawiajacym si¢ w wypowiedziach badanych
jest wskazanie na konieczno$¢ realizowania dziatlan antyprzemocowych. Nie-
stety w praktyce najczedciej ograniczajg si¢ one do deklaracji. Wypowiedzi
respondentéw ujawniajg potrzebe dazenia do realnych zmian w systemie
edukacyjnym, a ponadto zrozumienia efektéw dzialan przemocowych, wy-
wolujacych wielorakie skutki, od wycofania, po zaburzenia depresyjne.

Niektére moje zachowania (K 18);

Bratabym leki przeciwlekowe (K 27);

prawie caly system szkolny, po pierwsze na taki, w ktorym obowigzuje szacunek,
zyczliwosé i brak zgody na zadng forme przemocy (K 35);

jako dziecko z diagnozg autyzmu nie moglabym tak naprawde nic, bytam dzieckiem
z autyzmem z doswiadczeniami przemocowymi ze strony catego Srodowiska: rodzicéw,
nauczycieli, grupy réwiesniczej — jedyne co mogtam, jako dziecko, to uciekaé w swiat
fantazji, tam bylam w stanie przetrwac (K 41);
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Przymus socjalizacji na wolnos¢ decyzji o trybie edukacji (domowa, masowa, itp.)
wedtug wywiadu z osobg autystyczng, nie z rodzicem czy ,terapeutq”, psychologiem (K 43);

Chciatbym jako uczen przebywac w miejscu bezpiecznym, gdzie program nauczania
byt zrozumiaty natomiast terapia bytaby indywidualnie do mnie dostosowana (M 23);

szerzenie tolerancji wobec 0s6b z autyzmem i pokrewnymi zaburzeniami (M 23).

Odnoszac si¢ do nauczycieli, badani wskazuja na odpowiednie predyspo-
zycje 1 wyksztalcenie. Wspominajac o zawodzie nauczyciela, wychowawcy,
czy ogolnie, pedagoga, méwig o powolaniu (wezesniej edukacja zajmowaty sie
seminaria nauczycielskie, podkreslajace wymog posiadania predyspozycji
do tego ,,stanu’, dzisiaj méwimy ,,zawodu”). Respondenci zwracajg uwage
nie tylko na wymagania, lecz takze koniecznos¢ stworzenia odpowiednich
okolicznosci dla rozwoju pedagogéw. Podkreslaja przy tym, ze przygotowa-
nie kadry pedagogicznej jest niewystarczajace — oczywiscie z perspektywy
bytych uczniéw. Tu warto dodag, iz dziatania pedagogéw sa uwarunkowane
zaleceniami systemowymi (jakie otrzymujg z poradni psychopedagogicznych,
medycznych i innych specjalistycznych), bedacymi wskazaniami czy wytycz-
nymi opracowywanymi przez ministerstwa i organy zarzadzajace. Na nich
bazuje indywidualny program realizowany juz bezposrednio przez pedagoga.

serdecznos¢ i troske nauczycieli (K 30);

postawe nauczycieli i innych specjalistow; szkodliwe jest usilne zmienianie dzieci
autystycznych, aby zachowywaly si¢ jak neurotypowe; brak jest zrozumienia i akceptacji
dla odmiennosci rozwojowych dzieci autystycznych (K 35);

Osobiscie miatam bardzo duzo szczescia. Moja sciezka edukacyjna mogtaby sie staé
wzorcowq... ze wzgledu na wyjgtkowe kompetencje nauczycieli, ktorych spotkatam na
swojej drodze (K 40);

prawie wszystkich nauczycieli, moja szkota byta szkolg przetrwania i tylko cudem
jg przezytam (K 42);

Na pewno nie staratbym sig bedgc w roli nauczyciela zaszufladkowac takie osoby (M 25).

Podsumowujac powyzsze wypowiedzi, warto zwroci¢ uwage na podmiotowe
przedstawienie realizowanych zmian w edukacji, ktére przede wszystkim sg wa-
runkowane systemem organizacyjnym. Ksztalceniem i wychowaniem zajmu-
je sie jednak nauczyciel/wychowawca/terapeuta — pedagog. W podejmowaniu
dziatan zmierzajacych do zmiany podejécia do ucznia to on odgrywa gléwna
role. To wyksztalcenie, ale réwniez dojrzalos¢ pedagogow jest zrodlem wszelkich
zmian w systemie. Odpowiednie przygotowanie, ale i zaopiekowanie si¢ kadra
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zajmujacg si¢ uczniami, w szczegélnosci w wyspecjalizowanych osrodkach,
stanowi podstawowy warunek §wiadomego dokonywania przemian w systemie
zarzadzania edukacja, jak réwniez opracowania wymagan stawianych uczniom.
Arbitralne traktowanie potrzeb srodowiska (uczniéw, nauczycieli i personelu
szkolnego) kreuje administracyjne podejscie do organizacji edukacji, zmierza-
jace do formalnego, a tym samym deklaratywnego prowadzenia oddziatywan
szkolnych. Wypowiedz: Moja sciezka edukacyjna mogtaby sie sta¢ wzorcowq... ze
wzgledu na wyjgtkowe kompetencje nauczycieli jest potwierdzeniem konieczno-
$ci zmiany sposobu wyznaczania celéw oraz samych celow w systemie edukacji.
Pozwolenie na ksztaltowanie srodowiska edukacyjnego przez odpowiednio
przygotowang kadre (ponadto zaopiekowang; polozylbym tu akcent na dbanie
o potencjal, przeciwdziatanie np. wypaleniu zawodowemu, organizacji $ro-
dowiska edukacyjnego - zaréwno pod wzgledem technicznym, dotyczacym
wyposazenia, jak i psychicznym) w sposob bezposredni rzutuje na organiza-
cje i efektywno$¢ prowadzonych przez tych pedagogéw oddziatywan. Wiara
w kompetencje i fachowo$¢ pedagogow staje sie podstawg organizacji edukacji,
pozwalajac réwnoczesnie na niestandardowe, kreatywne dziatania - czesto
dostosowujace inicjatywy edukacyjne i wychowawcze do ucznia i zmierzajace
w konsekwencji do jego jak najpelniejszego uspolecznienia.

5.2. Organizacja i wyposazenie o§rodkéw edukacyjnych -
»Proponowal(a)bym...”

Inng wazng kwestig, oprécz personalnych, wydaje sie przygotowanie placéwki
edukacyjnej do organizacji dzialan dydaktycznych. Poza kadrg, lokalizacja, ro-
dzice i opiekunowie dzieci z autyzmem biorg pod uwage wyposazenie w odpo-
wiedni sprzet, jak réwniez warunki lokalowe o$rodka, jakiemu powierzaja swoje
dziecko. W przypadku uczniéw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu istotne
wydaje si¢ zapewnienie specyficznego, wynikajacego z ich trudnosci i uwarun-
kowan, wyposazenia i sposobu zorganizowania sal dydaktycznych, jak réw-
niez pomieszczen towarzyszacych. W literaturze przedmiotu nie spotkaltem sie
z dotyczacymi tego zagadnienia badaniami, a wydaje sie, iz z doswiadczen te-
rapeutow oraz uwag zglaszanych przez samych podopiecznych wynika, ze jest
to wazny problem. O organizacji systemu klasowo-lekcyjnego w edukacji specjal-
nej pisali Gajdzica (2011) i weze$niej wspomniana Podgorska-Jachnik (2021a).
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Uzyskane od respondentéw odpowiedzi zostaly podzielone na dotyczace
organizacji systemu i wyposazenia — sfery materialnej. Odnoszac si¢ do orga-
nizacji systemu edukacyjnego, mozna wyodrebni¢ pewne elementy grupuja-
ce si¢ wokol niej. Zwrdcono uwage na forme prowadzonych zaje¢. Wskazano
na potrzebe logicznego podziatu na zajecia klasowe, tj. przewidziane pro-
gramem nauczania, oraz dodatkowe — majace za zadanie rozwijanie indywi-
dualnych zainteresowan i predyspozycji. W obydwu przypadkach polozono
nacisk na odpowiedni dobodr specjalistow, jak rowniez zapewnienie wsparcia
dla pedagogéw (poprzez koordynatoréw, innych specjalistéw itp.). Same za-
jecia dydaktyczne powinny zapewni¢ przede wszystkim material oparty na
doswiadczeniu i przydatny w praktyce.

Przede wszystkim mgdrq i wspierajgca kadre (K 39);

i koordynatoréw, ktérzy bedg w stanie pomoc dziecku, gdy ilos¢ bodzcow przerosnie
ich mozliwosci tolerancji (K 41);

Pokéj ciszy, malo liczebne klasy, nowoczesne sprzety w klasach, rézne kétka zain-
teresowan, lekcje pod zainteresowania, wyjscia z wolontariuszami na wycieczki poza
szkotg (K 18);

Zywienie zgodnie z dietq dziecka (jezeli przygotowanie potraw bedzie utrudnione
wowczas moze by¢ dofinansowany catering) (M 20);

sale wyciszen i wiecej doswiadczeni podczas zajec tak by lekcje byty ciekawie dla
ucznia ogélnie (K 40).

Same zajecia powinny by¢ zréznicowane pod wzgledem organizacyjnym,
tj. moga by¢ integracyjne, indywidualne, realizowane z calym zespotem, ale
trzeba réwniez przewidywac mozliwo$¢ prowadzenia zajeé terenowych - po-
magajacych przyswoic i ugruntowac przekazywana wiedze.

Innym uwarunkowaniem organizacyjnym jest przebieg procesu eduka-
cyjnego. Niewatpliwie zespoly klasowe powinny by¢ maloliczne - co pozwala
nauczycielowi lepiej organizowa¢ caly proces dydaktyczny. Wspomina sie
réwniez o mozliwosci organizacji zajec realizowanych zwykle w szkolnictwie
alternatywnym, np. w placéwkach waldorfskich (zob. Okon, 1997, s. 211;
Sliwerski, 2004, s. 293-306), gdzie uczer na podstawie przyswojonej wiedzy
czy zainteresowan moze si¢ przemieszczac zgodnie z indywidualnymi predys-
pozycjami rozwojowymi (np. mozliwos¢ realizowania programu nauczania
przedmiotéw przez jednego ucznia na réznych poziomach):
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Mozliwosé wyjscia w trakcie lekcji. Zajecia pozaszkolne z rowiesnikami (M 24a);

Oddzielng czes¢ budynku dla 0s6b z autyzmem i pokrewnymi zaburzeniami oraz
oddzielng czes¢ dla zwyktych uczniow. Ci autysci, aspergerowcy itd., ktorzy mieliby
potrzebe kontaktu z innymi przychodziliby do czesci dla zwyktych uczniow z wlasnej
nieprzymuszonej woli. Czes¢ ludzi autystycznych odczuwa potrzebe nawigzywania
kontaktéw czesé nie. Nie powinno sig¢ narzucad tym, ktorzy nie czujq potrzeby ale ci co
cheg sprobowac mogg udac sig do przestrzeni zwyklych os6b. Mozna tez bytoby zrobié
oddzielne pojedyncze pokoje gdzie nauka przebiegataby komputerowo (internetowe
materialy dydaktyczne, sprawdziany otwarte lub/i zamknigte ale w systemie kompu-
terowym. To bytby sposéb zeby sie¢ uczy¢ przy jednoczesnym zaspokajaniu potrzeby
izolacji) (M 24b).

Innym problemem jest juz organizacja samych pomieszczen, ktérych
uklad i zagospodarowanie umozliwiajg przystosowanie do realizowanych
zadan i szczegdlnych uwarunkowan:

Przede wszystkim standardem kazdej placowki ktora przyjmuje dzieci z zaburze-
niami powinno byé miejsce wyciszen (I1);

1) Umiejscowiony (pod wzgledem wejscia) niedaleko np. pokoju nauczycielskiego
czy wielofunkcyjnego pomieszczenia (sekretariat, pokoj dyrekcji itd.), zeby zapobiec
tworzeniu odosobnionego miejsca sprzyjajgcemu przemocy. + daleko od dzwonka.
2) Wylozenie Scian materiatem ttumigcym diwigk. 3) Wyposazenie umozliwiajgce
siedzenie jak kto chce: na podtodze, na krzesle, fawce z oparciem, bez, po turecku, na
miekkiej pufie itd. - to weale nie musi by¢ drogie. 4) Jakies zakryte miejsce, podobnie jak
to o tréjkgtnym przekroju co robi sig pod schodami. 5) Wiecej niz jedno zrodto swiatta,
gdyby osoby korzystajgce z pokoju mialy sprzeczne interesy w zakresie oswietlenia (I 21).

Kolejnym zagadnieniem jest wyposazenie i przeznaczenie pomieszczen.
Gléwny postulat respondentéw dotyczy kwestii nadwrazliwosci, jak rowniez
szukania mozliwo$ci zwigzanej z nig reedukacji. W szkotach podstawowym
problemem, na jaki napotykamy, jest hatas. Dlatego wigkszo$¢ udzielajacych
odpowiedzi zwraca uwage na konieczno$¢ tworzenia miejsc, ktore pozwala-
lyby uczniom na odreagowanie, wyciszenie lub zmian¢ zachowan. Zwraca
w tym kontekscie uwage pomystowo$c, z jaka badane osoby staraly si¢ zacho-
waé rownowage, homeostaze. Wazne, a wrecz konieczne wydaje si¢ zabezpie-
czenie strefy ciszy, ktéra jednak powinna miec¢ charakter wsparcia, a nie kary:
zbyt czesto takie miejsca sqg wykorzystywane jako miejsca odosobnienia (kary)
dla dzieci z ASD, zebym cokolwiek sugerowata w tej kwestii (K 41).

Chodzi zatem o przygotowanie pomieszczen wyciszonych:
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Umiejscowiony (pod wzgledem wejscia) niedaleko np. pokoju nauczycielskiego czy
wielofunkcyjnego pomieszczenia (sekretariat, pokéj dyrekcji itd.), Zeby zapobiec two-
rzeniu odosobnionego miejsca sprzyjajgcemu przemocy. + daleko od dzwonka (K 16);

Cichy pokdj (K 18);

miejsce dla wyciszenia (K 30);

Miejsce do wyciszenia (K 40);

Cichy pokdj, miejsce, gdzie mozna samotnie czasami spedzi¢ czas (M 22);

miejsce do wyciszenia (M 24);

Strefa ciszy dla 0s0b nielubigcych przebywaé w hatasie (M 25);

Mozliwos¢ ,ucieczki” czuje gdy nadchodzi meltdown. Jak w odpowiednim czasie
udatbym sig do takiego azylu, szybko wrocitbym do ,,stanu normalnego” (M 28).

Odpowiednio wyposazonych:

mogly by tam by¢ gry planszowe, karty, tablice z kredg z markerami, ksigzki, ka-
napa, fotel, zastony (K 14);

Idealna sytuacja byloby jakby kazda klasa mogta by¢ wyposazona w przerézine
sprzety takie jak pitki do siedzenia, hustawki, dywany lub maty o réznych fakturach
czy swiadczqgce gadzety. W swiecie nieidealnym dobrze byloby mieé takg sale dla
kazdego rocznika (K 19);

Stuchawki wyciszajgce. Mozliwos¢ wyjscia na zewngtrz, z dala od ludzi (K 35).

Istotne jest rowniez zwrocenie uwagi na inne czynniki: sala wyciszona, bez in-
tensywnego oswietlenia (M 47). Chodzi ponadto o wykorzystanie mozliwosci
innych funkeji - réwniez stymulowania:

Kgcik, w ktérym mozna sig wyciszy¢. Przyciemnione pomieszczenie. .. (K 35);

mozliwos¢ zaspokajania potrzeb (réwniez sensorycznych) dla kazdego ucznia (K 35);

1. Miejsce do wyciszenia 2. Cos, co pozwolitoby roztadowac emocje (K 42);

Sale wyciszajg, sale do roztadowania zlej energii (M 16);

- Miejsce do chwilowego wyciszenia (tzw. ,tajny korytarz”), - ,,Piwnica”, z ktorej
niektorzy uczniowie w danej chwili mogg powtérzy¢ zagadnienia na wybrane zajecia
oraz na sprawdzian/kartkowke, — Biblioteka, w ktérej dane osoby mogg uzupetnic
ewentualne braki w pracy domowej (M 20).

Badani wskazujg takze na miejsca, w ktérych do tej pory szukali wyciszenia:

Wystarczy otwarta biblioteka i ciche dzwonki (K 14);
osobny kqgcik w swietlicy i/lub w bibliotece (K 28);
kgcik do czytania w kazdej klasie (K 36);
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»Quiet Room”, pokéj wyciszen, zamiast toalety czy szatni. Dzwonki szkolne o hu-
manitarnym natezeniu dzwigku! (K 43);

Kaplica dla 0s6b z autyzmem, gdzie autycy odmawialiby rézaniec (M 24);

stworzytbym w szkotach i na uczelniach specjalny pokdj, w ktérym taka osoba mo-
glaby sig wyciszy¢. Drzwi nie miatyby okna, aby osoby z korytarza nie mogty zobaczy¢
co robi ta osoba. Taki pokoj bytby zamykany przez takg osobe od srodka (M 25).

Jak réwniez stymulacji innych zmystéw:

Pokoje Wyciszen, Sala Integracji Sensorycznej z prawdziwego zdarzenia, zamienie-
nie glosnych dzwonkow na sygnalizacje Swietlne lub powszechne melodyjki, symulacja
ulicy (M 14);

Dostep do bodZzcow takich jak spokojna muzyka (M 16).

Tematem wypowiedzi badanych jest ponadto konkretne wyposazenie, ja-
kie powinny zawiera¢ takie pokoje. Dotyczy to infrastruktury zapewniajacej
poczucie bezpieczenstwa, jak réwniez mozliwosci roztadowania emocji lub
ich wyciszenia.

moglyby tam byé gry planszowe, karty, tablice z kredg z markerami, ksigzki, ka-
napa, fotel, zastony (K 14);

Idealna sytuacja byloby jakby kazda klasa mogla by¢ wyposazona w przerézne
sprzety takie jak pitki do siedzenia, hustawki, dywany lub maty o réznych fakturach
czy Swiadczqgce gadzety. W Swiecie nieidealnym dobrze byloby miec takq sale dla
kazdego rocznika (K 19);

Przyciemnione pomieszczenie. Gadzety sensoryczne. Stuchawki wyciszajgce. Moz-
liwo$¢ wyjscia na zewngtrz, z dala od ludzi (K 35);

jedno i drugie, w miejscu do wyciszenia tez np. sako i koce, albo zwykle materace
(K 42);

sala z urzgdzeniami relaksujgcymi (M 22);

Sala doswiadczen Swiata, integracji sensorycznej (M 22a);

Pokdj zabaw i integracji z innymi uczniami (M 23).

Przedstawione propozycje, jak réwniez wyniesione z wlasnych doswiad-
czen sposoby dostosowywania si¢ do warunkéw szkolnych maja charakter
praktyczny i nie odbiegaja od mozliwosci organizacyjnych i finansowych
osrodkéw. Na podobne problemy wskazywali respondenci cytowani przeze
mnie w poprzedniej ksigzce (Bleszynski, 2020), mowiac o zjawiskach, jakie
sa odbierane przez ich poszczegélne zmysty. Obecnie w centrach handlowych
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organizuje si¢ dni i godziny bez muzyki, jak réwniez z przygaszonym $wia-
tlem - okreslane czgsto jako ,ciche godziny” (Ciche godziny). Interesujacym
podsumowaniem tego watku moga sie sta¢ stowa jednego z respondentéw
odpowiadajgcego na pytanie dotyczace zmian w systemie edukacji: nie wiem,
pewnie tak. odpowiednie miejsce jest wtdrne, najwazniejsze jest zrozumienie ze
strony otoczenia, nauczycieli (M 35).

5.3. Sprawczo$¢ respondentow — przedstawienie wizji
systemu o$wiaty w oparciu o wlasne doswiadczenia

Sposéb myslenia o zmianach, jakie mozemy wprowadzi¢ w najblizszym oto-
czeniu, najczesciej bierze si¢ z naszych doswiadczen. Inny problem wystepuje
wowczas, gdy podejmowane dzialania majg charakter globalny — dotycza
catego systemu edukacji. Osoby z autyzmem dos$wiadczajg rezultatéw wielu
rozwigzan systemowych: s3 umieszczane w osrodkach dla dzieci z autyzmem
(system segregacyjny), ucze¢szczaja jako uczniowie do szkél masowych, jak
réwniez klas integracyjnych. Czesto sg uczestnikami kilku systemoéw eduka-
cyjnych, ktére ewoluuja wraz ze zmianami w systemie o$wiaty, organizacja
o$rodkéw w srodowisku, jak réwniez w wyniku uzyskania przez nich dojrza-
tosci i przystosowywania sie do mozliwosci realizacji programéw nauczania
(czgsto sg uczniami z rediagnozami).

Posiadajac zréznicowane do$wiadczenie, jak réwniez §wiadomo$¢ trud-
nos$ci wynikajgcych z objawdw zaburzen autystycznych, badani mogli odpo-
wiedzie¢ na pytanie z zalozenia abstrakcyjne, ale odnoszace si¢ do szerokiego
spektrum mozliwoéci dokonywanych zmian. Bedac kreatorem, jakie zmiany
uwazalbym za priorytetowe, wymagajace zaangazowania decydentow.
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Otrzymane w trakcie badan odpowiedzi respondentow zostaty podzielone
na informacje dotyczace systemu (jako wprowadzajacego zmiany i w konse-
kwencji powodujacego ewoluowanie programoéw nauczania) oraz organizacji
(dotyczacej zabezpieczenia kadrowego i ekonomicznego). W odniesieniu do
systemu jako wyznaczajacego sposdb funkcjonowania instytucji i umiejsco-
wienia w niej ucznia ze specyficznymi zaburzeniami w rozwoju, jakim jest
spektrum autyzmu, sg przedstawiane wizje zmian i rekomendacje dotyczace
rozwigzan, jakie powinny by¢ konsekwentnie wprowadzane.

Jesli chodzi o sam proces ksztalcenia, to poozono akcent na odejscie od
ksztalcenia tradycyjnego (opartego na narzuconym i schematycznym przy-
dziale materiatu do opanowania na poszczegdlnych etapach edukacji) na rzecz
indywidualizacji procesu, z jednoczesnym wskazaniem na ksztalcenie inklu-
zyjne (takie, ktore bedzie dopasowane do potrzeb i mozliwosci ucznia, jak
réwniez do srodowiska — zaréwno uczniowskiego, jak i szerszego). W wypo-
wiedziach respondentéw zaznacza si¢ przede wszystkim pragmatyzm oparty
na humanistycznych podstawach:

Zeby zmienic¢ z systemu pruskiego na taki, co jest np. w Finlandii. WF bylby taki, ze
zachecajgcy do zdrowego stylu i poprawy koordynacji ruchowej a nie wyscigu na zawo-
dowca majgc dyspraksje. Na muzyce nadwrazliwos¢ by byta taka, ze moze miec oblicze
stuchu absolutnego, ze nazwie dzwiegki bez dZwigku wzorcowego i kamertonu (K 18);

nie wolno byto stosowac srodkow, ktorych nie stosuje si¢ na innych dzieciach (K 31);

prezentowad wartosci humanistyczne (K 36);

podchodzié¢ indywidualnie do dziecka podgzajgc za jego potrzebami i mozliwo-
Sciami (K 40);

aby kazdego ucznia traktowano wg jego potrzeb i mozliwosci, a przede wszystkim
z naleznym szacunkiem i w zgodzie z prawami cztowieka, dziecka itd. (K 41);

Wprowadzenie mozliwosci indywidualizacji programu nauczania (K 42);

Stosowano réwne traktowanie zarowno w porownaniu z nauczycielami, terapeutami
i resztg klasy (M 16);

Wprowadzona byla edukacja z dostosowaniem wymagan do potrzeb ucznia i ele-
mentami terapii (M 23);

Indywidualny system nauczania (M 24);

Zmienic podejscie, by¢ empatycznym (M 39);

zawsze opracowac indywidualny program nauczania dostosowany do predyspozycji
ucznia (M 47).

Z przedstawionych przez respondentéw wypowiedzi mozna wyciggnaé
istotne wnioski, ktdre nie sg odkrywczymi, ale wskazuja na rodzaj i charakter
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aktualnie dokonywanych zmian. Odchodzenie od tradycyjnego systemu na-
uczania, opartego gléwnie na pamigciowym, podajacym typie edukacji, jest
od wielu lat priorytetem reform wprowadzanych przez kolejne ekipy rza-
dzacych w Polsce. Chodzi o kreatywne propozycje (porzucanie schematdow,
wskazywanie na konieczno$¢ podmiotowego traktowania ucznia itp.), skupia-
jace si¢ nie na ograniczeniach, ale mozliwo$ciach tkwigcych w uczniu, ktdre
sa zacheta do indywidualizacji procesu nauczania, opartego w przypadku
»hienormatywnych uczniéw” na personalistycznym podejsciu do organizo-
wania systemu ksztalcenia.

Znies¢ egzaminy (K 14);

zwolnié ich z obowigzkowej gimnastyki (K 14b);

Mogli wybra( tok swojej edukacji i by mieli zajecia dodatkowe z przedmiotow ktdre
ich interesujg (K 18);

Wobec wszystkich uczniow mozliwosé zdawania egzaminéw eksternistycznych
zwalniajgcych z chodzenia na dany przedmiot (K 27);

sprawdzal przede wszystkim ich zdolnosci poznawcze i preferencje i do tego do-
stosowywacé narzedzia podawcze, pomoce pedagogiczne. I zeby nie zmuszac ich do
np. niestimowania. A takze dostosowanie egzaminow - jasnosé formutowanych polecen
itp. (K 32);

Stosowal nauczanie dostosowane do potrzeb i mozliwosci (K 40);

Nie odpytywac przy tablicy (K 42);

Rozszerzy( formy edukacji (K 47);

Miat dostosowany materiat do swoich mozliwos¢ (M 14);

Zwracaé uwage na problemy wynikajgce z odrzucenia oraz niedostosowania spo-
tecznego oraz pomoc im w wydobyciu petnego potencjatu (M 18);

Zdecydowanie inaczej ocenial, dostosowaé wymagania, przede wszystkim, zZeby
uczniowie mogli zdawac egzaminy i matury wybierajgc przedmioty np. rezygnujgc
z polskiego, nie zdawal tych, ktére sprawiajg trudnos¢ lub nie interesujg na tyle, aby
wigzac z nimi przysztos¢, zawod (M 18a);

byt zatwierdzony inny tok nauczania, niz u dzieci neurotypowych (M 20);

nie byto mozliwosci surowego oceniania w szczegélnych przypadkach (M 22);

Traktowanie byto lepsze i zeby dziecko czuto sie komfortowo (M 22a);

mozliwos¢ nauki wirtualnej i chcial zrealizowac powyzsze opcje (M 24);

dostosowac wszystkie wyzej wymienione potrzeby (M 24a);

Stosowana byta inna metoda nauczania niz u uczniow w normalnym trybie (M 25);

stworzytbym system ksztalcenia oséb ze spektrum dopasowanym do ich mozliwosci,
ktory w przysztosci zapewnitby im znalezienie i podjecie pracy zarobkowej. Okre-
slitbym wymagania w stosunku do takich osob. Przeglgdajqgc oferty pracy doznatem
szoku. Np. w jednej ofercie wsrod wymaga# do zawodu ochroniarza pisato, Ze mile
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widziane wyksztalcenie wyzsze. Zamiast przeznaczaé pienigdze na szkolenia i staze
przeznaczylbym je na tworzenie miejsc pracy w warunkach pracy chronionej (M 25a);

Mysle, ze zaréwno zaburzenia ze spektrum jak i inne zaburzenia a takze wobec
dzieci neurotypowych nalezy sig tak samo wysoki priorytet. Dzieci neurotypowe tez
majg problemy (M 28).

Widzimy tu, ze uczen ze spektrum autyzmu znajduje sie czesto w sytuacji
edukacyjnej, ktéra jest niezgodna z zalozeniami nurtu, jaki okreslamy mia-
nem progresywnego, ktory zmienia sig, nie tylko dostosowujac do wyzwan
obecnych czaséw (zaréwno spolecznych, jak i technologicznych), lecz takze
wskazujgc na role i znaczenie jednostki w spoteczenstwie.

Trzeba zatem dokona¢ przeorganizowan w samym systemie edukacji,
ktéry jest uwarunkowany wieloma czynnikami. Oprécz koncentrowania sie
na ideach i celach, istotne staje si¢ wsparcie finansowe projektow. Jak wska-
zuja doswiadczenia innych krajow (np. Wloch czy Szwecji), zmiany eduka-
cyjne pociagaja za sobg konieczno$¢ zapewnienia zabezpieczenia finanso-
wego, czemu, jak si¢ okazuje, wbrew deklaracjom, nie wszystkie panstwa sg
w stanie sprostac. Z tego powodu czesto powstaja rozwiazania hybrydowe,
mieszane, ktére s3 wdrazane w miare¢ pojawiania si¢ mozliwosci ekonomicz-
nych, spotecznych, kulturowych i politycznych - zwykle jednak przyjmu-
je sie jedynie pewne zalozenia, lecz samo wykonanie nie jest osiggnigciem
postawionych celéw.

Respondenci zwracajg rowniez uwage na aspekty organizacyjne. Na szkote
skladajg si¢ nie tylko kadra pedagogiczna i terapeutyczna, lecz takze odpo-
wiednia organizacja ksztalcenia i zabezpieczenie finansowe. Wyksztalcenie
kadry pedagogicznej warunkuje podejscie do ucznia, w tym przypadku ucznia
»problemowego” jako odrézniajacego si¢ od innych i wymagajacego dodatko-
wych dziatan opiekunczo-terapeutyczno-edukacyjnych. Takze w tym kontek-
$cie nawigzuje sie do roli nauczyciela, starajacego si¢ dostosowa¢ wymagania
ogolnoszkolne do przypadku ucznia z autyzmem, jak réwniez oddzialywan
podejmowanych na tle klasy - jako zespotu.

Przyjrzyjmy sie teraz rekomendacjom dla nauczycieli (co, jako osoba de-
cyzyjna, bym zalecil):

Byty konieczne szkolenia nauczycieli i pogadanki dla uczniéw (K 16);
Nie wiem, czy to rola ministra. Warto, zeby nauczyciele edukowali si¢ w zakresie
funkcjonowania 0s6b w spektrum autyzmu oraz poznali perspektywe samorzecznikow.
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Podobnie psychologowie szkolni. Idealnie bytoby gdyby osoby z ASD mogly odnalez¢ sig
rowniez w szkole masowej (K 28);

wykazywac sig zrozumieniem dla ich odmiennego wzorca rozwoju, chronié ich i nie
dopuszczaé do zZadnej formy przemocy; odsuwac z zawodu nauczyciela/terapeuty osoby
stosujgce przemoc (K 35a);

szkoli¢ kadre (K 42a);

Pracowaty tylko i wylgcznie osoby odpowiednio do tego przeszkolone po studiach
dla dzieci z autyzmem oraz jasno i wyraznie okreslit wybranie odpowiedniej placéwki
przez rodzicéw do ktérej ma uczeszczac dziecko bez luki w przepisach ktére ja do tej
pory stosuje (116);

Do pracy dopuszczad tylko! osoby z prawdziwymi kwalifikacjami merytorycznymi
i osobowosciowymi. Wymusitabym narzut superwizyjny nad ich pracg (K 35b).

Wazne jest zwrocenie uwagi na samo umiejscowienie uczniéow z diagnoza
autyzmu, objetych wsparciem, i postulat, aby ich nie réznicowac:

szkota ma obowigzek pomagac uczniow z autyzmem (K 30);

Pilnowano dostosowarn (K 41);

zachowywac sie uczciwie, jak wobec wszystkich uczniow (K 43a);

Przestrzegano realizacji zaleceti z orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego,
Obowigzek Reakcji na przemoc rowiesniczg. Zakaz uzywania glosnych dzwonkéw
w szkotach (M 14);

Nie wyréznial, nie izolowac (M 16).

Konieczne jest ponadto przygotowanie zwigkszajgce swiadomo$¢ nauczy-
cieli dotyczaca realizowanych oddzialywan, majacych znaczny wplyw na
ksztaltowanie si¢ osobowosci zaré6wno ucznia, jak i jego réwiesnikow — be-
dacych wspoltworcami sytuacji spotecznych:

pod zadnym wzgledem nie stosowano przemocy, przy czym, o ile granica miedzy
przemocg a pomocq jest jasna w przypadku osob o przecietnej Sciezce rozwojowej,
o tyle nie jest jasna i oczywista (czesto tez jest przekraczana) w przypadku dzieci nie-
neurotypowych (K 42);

Zakaza¢ stosowania metod dyrektywnych, tzw. tresury behawioralnej (K 43);

nie stosowano przemocy (to naprawde zawsze wystarczy) (K 43b);

Nie stosowa¢ metod dyrektywnych i przemocowych (K 45);

stosowanie ,,przemocy terapeutycznej”, przemocy uzasadnianej ,terapiq”, metod
ABA, SAZ - bylo zakazane, Scigane prokuratorsko z urzedu i zagrozone bardzo wy-
sokimi karami (M 42).
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Dzialania edukacyjne i terapeutyczne, jak wspomnialem wczesniej, sa
w znacznym stopniu uwarunkowane mozliwo$ciami finansowymi, dotacjami:

Wiszystko powyzej plus aby bylo wiecej funduszy dostepnych dla szkét (K 35);
Stworzyc system realnego wsparcia szkot (subwencja dzis rozchodzi sie na dziwne
rzeczy np. Remonty) ... (K 39);

Ciekawe sg rowniez przedstawione przez respondentéw modyfikacje orga-
nizacji systemu edukacji. Jak z ich perspektywy mozna zmieni¢, udoskonali¢
juz istniejacy system edukacyjny, ale i opiekuniczo-wychowawczy?

Rozszerzy¢ formy edukacji (K 35);

Wydtuzy¢ lekcje (co najmniej do 58/63 min, z co najmniej 23/26 min przerwami)
(M 20);

Wiegcej mozliwosci nauczania, terapii, wsparcia (M 23);

Stworzono kluby autykéow (M 24);

mozliwo$¢ nauki wirtualnej i chciat zrealizowac powyzsze opcje (M 24a);

Myjsle, ze zaréwno zaburzenia ze spektrum jak i inne zaburzenia a takze wobec
dzieci neurotypowych nalezy sig tak samo wysoki priorytet. Dzieci neurotypowe tez
majg problemy (M 25);

postawitbym zatem na wszechstronnosé i otwartosé naszego systemu edukacji. Tak
jak jest to w Niemczech (M 28).

5.4. Podsumowanie

Do tej pory bazowali§my na sprawozdaniach i badaniach ukazujacych proces
edukacji od strony nauczycieli. To wazne i wiele wnoszace opracowania, ofe-
rujace nowa wiedze, jak rowniez umozliwiajace dzielenie si¢ doswiadczeniami
zdobywanymi w trakcie pracy pedagogicznej. Sa w nich przedstawiane pro-
gramy, proby ich dostosowywania do indywidualnych predyspozycji uczniéw,
jak réwniez analizy prowadzonych dziatan, czgsto wskazujace na ich ewolucje.
W tej czgsci zalezalo mi na przedstawieniu doswiadczen pedagogicznych,
a w szczegdlnosci dydaktycznych od strony ucznia. Te dos§wiadczenia umoz-
liwiajg nam poznanie problemoéw oséb z diagnoza autyzmu, z jakimi sig¢ spo-
tykali w szkole i z jakimi nadal si¢ borykaja.

Do gléwnych wnioskéw nalezy zaliczy¢ wystepowanie sprzecznosci w sys-
temie edukacji i wsparcia uczniéw z autyzmem. Mimo iz zmieniajg si¢ zakres,
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organizacja i baza, w jakiej sg prowadzone zajecia, uwage zwraca deklaratyw-
ny charakter wielu zmian w systemie ksztalcenia. Powaznym problemem, na
jaki natrafiamy podczas analizy otrzymanego materiatu, s3 wielokrotnie, wie-
lowatkowo i na wiele sposobdéw opisywane zachowania przemocowe, jakich
doznaja i doznali w trakcie edukacji badani. Zasady i wartosci, ktore powinny
wynikac z aktow prawnych'®, nie tylko nie sg przestrzegane i respektowane,
lecz czesto bywaja modyfikowane i zaczynaja petni¢ funkcje przemocy psy-
chicznej, w tym separowania i lekcewazenia. Niewatpliwie niebezpieczne za-
chowania ucznia powinny by¢ korygowane, ale istotne s3 tu uwarunkowania
prawne — nalezy to robi¢ wylacznie w ramach dozwolonych form i srodkéw.
Wydaje sig, iz mimo podpisania wielu konwencji i podejmowania licznych
akcji pedagogéw nadal charakteryzuje niska $wiadomos$¢ prawna (w tym
dotyczgca prawa karnego), jak rowniez niski poziom wyszkolenia w przeciw-
dziataniu zachowaniom trudnym. A przeciez powinien to by¢ wazny element
ksztalcenia kadry pedagogicznej, szczegdlnie nauczycieli przedmiotéw, ktérzy
poza wiedzg ze swojej dziedziny (prowadzonych zajeé), czgsto nie majg umie-
jetnosci praktycznego dzialania w sytuacjach trudnych. Sami respondenci
wskazujg na ograniczone mozliwosci w zakresie podejmowanego ksztalcenia
(przede wszystkim nalezy tu zwrdci¢ uwage na efektywnos$¢ i przydatnosé
szkolen), ktére powinno by¢ organizowane z ukierunkowaniem na zaspoko-
jenie konkretnych potrzeb, a nie tylko formalne konczenie kurséw i groma-
dzenie zaswiadczen. Chodzi réwniez o zabezpieczenie finansowe dotyczace
wyposazenia, jak réwniez zagwarantowanie odpowiednich srodkéow w celu
organizowania systemu ksztalcenia.

Co wazne, respondenci wielokrotnie zwrdcili uwage na znaczenie ksztal-
cenia w systemie integracyjnym, inkluzyjnym, jako zapobiegajacym ich wy-
laczeniu i separacji spotecznej, w tym réwiesniczej. Dzialania o charakterze

6 Konwencja praw dziecka uchwalona przez ONZ w 1989 r., ratyfikowana przez Polske
w1991 r.; Kodeks rodzinny i opiekunczy, art. 96(1): ,Osobom wykonujacym wtadze rodzicielska
oraz sprawujacym opieke lub piecze nad matoletnim zakazuje sie stosowania kar cielesnych”. Pod-
stawg wszelkich dzialan prawno-karnych stuzacych ochronie dziecka jest art. 72 Konstytucji RP:
»Rzeczpospolita Polska zapewnia ochrone¢ praw dziecka. Kazdy ma prawo zadaé od organéw
wladzy publicznej ochrony dziecka przed przemoca, okrucienstwem, wyzyskiem i demoralizacjg”.
Ustawa o przeciwdzialaniu przemocy w art. 12.1 okresla, ze osoby, ktére w zwigzku z wykony-
waniem swoich obowiazkéw stuzbowych lub zawodowych powziely podejrzenie o popelnieniu
$ciganego z urzedu przestepstwa z uzyciem przemocy w rodzinie, niezwlocznie zawiadamiaja
o tym policje lub prokuratora.
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dyrektywnym, o ktérych wspominajg badani, sa wynikiem okreslonego
uksztaltowania systemu edukacji. Oprécz poszukiwania niedyrektywnych
sposobdéw nauczania, jak réwniez bazowania na dotychczasowych sprawozda-
niach, wazne staje sie podjecie dyskusji nad zakresem oraz uwarunkowaniami
stosowania technik behawioralnych w pracy z uczniem z autyzmem. Pozwo-
litaby ona na przedstawienie najlepszych rozwigzan dotyczacych ukierun-
kowania i profilowania oddziatywan edukacyjnych wobec 0s6b z autyzmem
w zaleznosci np. od mozliwosci poznawczych, wspétwystepowania z innymi
chorobami i zaburzeniami, §rodowiska itd.

Warte zainteresowania i wykorzystania sg propozycje przedstawione w tym
rozdziale. To czesto pomysty zaczerpniete z wlasnych doswiadczen, jak row-
niez podpatrzone w innych o$rodkach. Gléwnym spoiwem tych koncepcji
wydaje si¢ zabezpieczenie dobrostanu 0sob z autyzmem jako zapobieganie
i przeciwdzialanie czynnikom, jakie moga stanowi¢ element zaktocajacy. Czy-
tajac te wypowiedzi, czesto dopiero u§wiadamiamy sobie, na jakie trudnosci
napotykajg uczniowie, ktérych w wigkszosci nie tylko sobie nie uswiadamia-
my, lecz takze nie zdajemy sobie sprawy z ich uciazliwosci. Chodzi ponadto
o zwrdcenie uwagi na calg palete utrudnien, ale i wskazanie na préby ich
eliminowania czy ograniczanie przez samych zainteresowanych. Podkreslony
wydaje sie tu aspekt empatii i zainteresowania przystosowaniem si¢, a moze
bardziej akomodacja, do warunkéw otoczenia.

Z wypowiedzi badanych wylania si¢ nowy obraz osob z autyzmem, ktorzy
czesto byli przedstawiani jako narzucajacy swoja wole, co rozumiano jako
wyraz braku akceptacji narzuconych form. Takie zachowanie respondenci
przedstawiajg jako mechanizm obronny, czesto zdeterminowany brakiem
umiejetnosci radzenia sobie z zaistnialg sytuacja. Rozwigzania, czgsto wydaja-
ce sie dziwacznymi, majg jednak w tym kontekscie nie tylko uzasadnienie, lecz
takze proste zastosowanie — mogg stuzy¢ zaréwno uczniom z autyzmem, jak
i szerszej spotecznosci uczniowskiej (np. sala wyciszen, zabawki stymulujace
lub wyciszajace itp.).

W wypowiedziach badanych szczegélnie wazne jest przypisanie kluczo-
wej roli kadrze jako najistotniejszemu czynnikowi warunkujacemu edukacje
uczniéw z autyzmem. Dzigki wyksztalceniu, dos§wiadczeniu i mozliwosci
ciaglego doskonalenia si¢ nauczyciele staja si¢ gtownym ,.elementem” organi-
zacyjnym. Kadra pedagogiczna, ktéra zdobywa zréznicowane wyksztalcenie,
daje podstawy organizacyjne dla form edukacji dostosowywanych do potrzeb
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i mozliwos$ci swoich ucznidéw. Ta optymalizacja procedur wydaje si¢ kluczo-
wym rozwigzaniem, ktéremu stuzy¢ powinien system edukacyjny. Reformy,
jakie sa proponowane (czy narzucane) odgornie, najczesciej nie sa dopasowa-
ne ani do warunkow regionalnych, ani do specyfiki uczniéw. Za sprawa duzej
autonomicznosci dziatan pedagodzy staja w rzeczywistosci na strazy ucznia.
Dzigki $wiadomej, odpowiednio wyksztalconej kadrze, nie tylko zaopatrzonej
w techniczne umiejetnosci, lecz takze zainteresowanej podstawami filozofii,
historii i teleologii dziatan, moze zosta¢ przywrdcony etos pracy nauczyciela
i nastagpi¢ wyzwolenie tkwigcego w pedagogach ogromnego potencjatu twor-
czego (jaki czesto jest rozwijany podczas wyjazddéw do innych krajow).
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Przedstawione wyniki badan nie powinny nas zaskoczy¢. Sytuujac sie
w gltownym nurcie przemian zachodzacych w edukacji, jak réwniez be-
dac wynikiem ewoluowania spotecznych wartosci, wymuszaja refleksje,
m.in. nad kondycja systemu, niezaleznie od tego, jaki charakter maja niektore
szczegdtowe zmiany.

Afirmacja neuroréznorodnosci

Na pierwszym miejscu wydaje si¢ ujawnia¢ problem podejscia do autyzmu/za-
burzen ze spektrum autyzmu. Jak umiejscowi¢ ucznia z tym spektrum w obec-
nej sytuacji szkolnej? Niewatpliwie rozwigzaniem jest wyjscie od uznania
neurordznorodnosci jako proby scalenia problemu, wskazujac na dopusz-
czalng réznorodno$¢, odmiennos¢ - ktora jest cechg ludzka. Klasyfikowanie
jest czynnoscig majacg pomodc w usystematyzowaniu i syntetycznym przed-
stawieniu pewnych zagadnien. Proby poznawania rzeczywisto$ci maja swoje
zrédla w obiektywizacji. U Antoniego Kepinskiego ,,to rozpoznanie stanu
rzeczy i uwarunkowan ztozonego przypadku oparte na jego objawach oraz
ich krytycznym opracowaniu wedtug ogélnych prawidtowosci danej dzie-
dziny [...] To inaczej wykrycie przyczyny odstepstw od normy, okreslenie
ich zakresu oraz mozliwosci oddziatywan w celu ich korekeji (tj. ostabienia,
zniwelowania)” (Kepinski, 1973, s. 16-17). Autor ten w swojej koncepcji po-
znania humanistycznego zwraca uwage na wieloaspektowos¢, jak rowniez
konieczno$¢ upodmiotowienia osoby poznawanej i poznajacej. Chodzi tutaj
o bazowanie na osobistych perspektywach badanego ($wiat subiektywny)
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w odniesieniu do otoczenia spotecznego ($wiat obiektywny). Istotne jest to,
iz informacje pochodzace ze $wiata subiektywnego maja decydujace znacze-
nie dla wysuwania wnioskéw i interpretacji dotyczacych mechanizmoéw jego
zachowania. Aktywno$¢ diagnozujgcego dotyczy tez twdrczego korelowania
zroznicowanych tresci (analiza poszczegdlnych plaszczyzn), co daje mozli-
wos¢ wskazania mechanizméw rozwoju i zaburzen charakterystycznych dla
okreslonej sytuacji.

Irena Obuchowska (1997, s. 12-14) zwrocila uwage na potrzebe odejscia
od oceniajacej perspektywy poznawania drugiej osoby oraz na koniecznos¢
konfrontowania diagnozy pozytywnej i negatywnej. Podejscie takie preferuje
interwencje skierowana na stymulacje i modyfikacje. Zblizona wizj¢ odnaj-
dujemy réwniez u Romana Ossowskiego, ktéry twierdzi, iz ,,rozwo6j jest nie-
ustannym procesem definiowania na nawo wlasnej tozsamosci” (Ossowski,
2020, s. 183).

Przechodzenie od naznaczajacego do indywidualnego, a zarazem pozy-
tywnego odbioru réznorodnosci ludzkiego bytu pozwala nam na stworzenie
podejscia réznicujacego, ale nie oceniajacego. Takie ujecie przedstawily Cierz-
niewska i Podgoérska-Jachnik, ukazujac, iz:

Autonomia osoby jest zatem tg kategoria, w obrebie ktdrej chcialysmy poszuka¢ in-
nych, kolejnych, umozliwiajacych otwarcie si¢ na poszukiwanie skutecznych strategii
pracy ze studentami neuroréznorodnymi. Potencjalnie kategorii tych jest wiele. [...]
Kazda z nich nieco inaczej opisuje cztowieka, inaczej «pulsuje» obiecujac zmiane [...]
i podpowiadajac istote procesu dydaktycznego w uczelni wyzszej w zakresach: 1. Au-
torstwa wlasnego zycia — ktéra moze podpowiadac kierunki dalszych eksploracji oraz
cele pedagogicznych dzialan w uczelni wyzszej. [...] 2. Samostanowienia — to kategoria
kanalizujaca nasze pedagogiczne myslenie na potrzebach rozwojowych miodych
dorostych, a centralna jest potrzeba autonomii w powiazaniu z potrzeba poczucia
kompetencji oraz przywigzania. [...] 3. Emancypacji - jako kategorii ukazujacej osig-
ganie nowych pdl wolnosci dzigki podmiotowej aktywnoséci wobec doswiadczanej
opresyjnosci systemu, ale takze wizjonerskiemu przeksztalcaniu go na rzecz lepszej
przysztosci - 0séb neuroréznorodnych w spoteczenstwie, ale takze spoleczenstwa
dzigki wykorzystaniu potencjatu tych oséb (Cierzniewska, Podgoérska-Jachnik, 2021b,
s. 37-38).

Edukacja os6b ze spektrum autyzmu niewatpliwie musi znalez¢ si¢ w sys-
temie specjalnego oddzialywania, przy czym nie w sensie segregacyjnym
(na zasadzie antynomii: norma — brak normy), ale poszerzenia modelu
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oddzialywania. Chodzi o wyj$cie poza dotychczasowe standardy w celu wska-
zania tkwigcych w potencjale ucznia mozliwosci. Takie podejscie mozemy
znalez¢ w ruchu Marii Montessori (Poussin, 2018), gdzie dzigki odkrywaniu
rozwoju dziecka implementowanie np. polisensorycznego poznania nie tylko
aktywizuje rozwoj dzieci z zaburzeniami, lecz takze staje si¢ Zrédlem wspo-
magania i ksztaltowania na wyzszym poziomie umiejetnosci poznawczych.

Zagadnienie normalizacji

Waznym elementem zmiany podejscia do oséb Innych, ktéra niewatpliwie
dokonuje si¢ na gruncie emancypacji, jest poszukiwania praw oséb wyklu-
czanych — w tym miejscu okreslanych jako niepetlnosprawnych. Przeorien-
towanie paradygmatu z normatywnego na interpretatywistyczny pozwolilo
np. Beacie Borowskiej-Beszcie (2013) na antropologiczne i etnograficzne
ukierunkowanie badan nad $rodowiskiem tych oséb. Chodzi o dgzenie do
»normalizacji’, o ktérej wspomina Wolf Wolfensberger, uznajac, iz szczegdlna
percepcja spoteczna oséb Innych - niepelnosprawnych, odbiegajacych od
normy - prowadzi to tego, Ze znajduja si¢ one w wigkszosci w relacjach zalez-
nosci, nie majac samodzielnosci w funkcjonowaniu. Zapoczatkowany przez
Wolfensbergera nurt normalizacyjny wyrazal niezgode na zalezno$¢ osob
z niepelnosprawnoscia, odsuniecie ich od gléwnego nurtu zycia spolecznego
(za: Glodkowska, 2014, s. 101). Podzial spoteczny staje si¢ uwarunkowaniem
wynikajacym z zapotrzebowania, ktore bierze si¢ z samego istnienia réznych
nurtéw w spoleczenstwie. Zasada zaleznosci, tu ukazujaca si¢ we wspotzalez-
nosci (rozumianej jako bycie potrzebnym i majacym potrzeby), jest bazowa-
niem na interaktywnosci. Proces normalizacji ma swoje zrédta w normach,
oczekiwaniach i strukturach, ktére muszg si¢ zmienic, jak zauwaza Amadeusz
Krause (2010, s. 197), aby wszyscy ludzie, w tym niepelnosprawni, mieli réw-
ne szanse na dobre zycie.

Joanna Glodkowska twierdzi, ze ,,Po p6t wieku urzeczywistniania idei
normalizacji owo narzedzie ideowe coraz silniej wzmacnia takze przejawy
podmiotowosci w rehabilitacji i relacjach spotecznych osoby z niepelnospraw-
nos$cig. Sprawia, ze réznica miedzy ludzmi odczytywana jest jako wartos¢,
cenny przymiot i znaczacy walor dla realizowania idei jednosci mimo réznic”
(Glodkowska, 2014, s. 102).
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Inkluzja jako dopelnienie integracji

Przemiany dokonujace si¢ w codziennej rzeczywistosci wskazujg kierunki,
ktére odnajdujemy w teorii Pierre’a Teilharda de Chardin, wskazujacego na
nieuchronno$¢ zmian. Badania przedstawione przez Beate Cytowska (2016,
s. 210-211) ujawnily, iz w opracowaniach na temat inkluzji mozna ukazaé
w pelnionej przez nauczyciela (ktory jest perpetuum mobile inkluzji) funkcji:
jego osamotnienie (poniewaz nie ma wsparcia systemowego oraz doradztwa
specjalistycznego), jego kompetencje (zwigzane z konieczno$cig dokonania
weryfikacji programéw studiow), zaplecze (organizacja przestrzeni szkolnej,
jej wyposazenie) i przygotowanie formalno-prawne (tj. dotyczace polityki
oswiatowej). Wskazuje si¢ tu na wielowymiarowos¢ podejscia do problemu
przechodzenia od wlaczania do wspolistnienia, wspdtdziatania. Edukacja jest
dzialaniem spolecznym, co oznacza, iz dziala dla spoteczenstwa. ,,Dziecko
ze specjalnymi potrzebami przychodzac do szkoly nie trafia w «pustke spo-
teczng», lecz do $rodowiska, w ktorym poszczegdlne osoby maja potrzeby,
oczekiwania, mozliwosci i ograniczenia. Tylko wowczas, gdy patrzymy na
szkole jako na system wzajemnie powigzanych i oddzialywajacych na siebie
elementéw, dziatania podejmowane wobec dziecka/dzieci ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi maja szanse by¢ spojne i skuteczne” (Le$niewska,
Puchala, 2011, s. 7).

Zaréwno edukacja integracyjna, jak i inkluzyjna sa ukierunkowane na
dziatania, jakie podejmuje nauczyciel, terapeuta — pedagog, ktérego ,,za-
daniem jest bycie w relacji, a jednoczesnie ponad nig, czyli nieustanne ob-
serwowanie tego, co dzieje si¢ miedzy nim a dzieckiem, aby mozliwe bylo
monitorowanie dobrostanu i postepéw dziecka, a takze identyfikowanie po-
jawiajacych si¢ w danym momencie potrzeb i adekwatne na nie reagowanie”
(Gotaska, 2016, s. 74).

Préby negowania takiego podejscia, mimo ze pojawiaja si¢ rdwniez w gre-
miach zarzadzajacych o$wiata, nie majg ani rzeczowego, ani merytorycznego
uzasadnienia. Przedstawiana tu koncepcja nie jest ideologia czy nurtem teo-
retycznym, ale wynika z racjonalnego, humanistycznego podejscia do rozwoju
kazdego czlowieka, a szczegélnie doswiadczonego niepelnosprawnoscia.

Istotnym wyzwaniem, na jakie w tej ksigzce wskazalem, jest nie tylko
mozliwo$¢, lecz takze konieczno$¢ wstuchania sie w glos oséb ze spektrum
autyzmu. Dzisiaj, dzigki mozliwo$ciom kontaktu oferowanym przez srodki



Inkluzja jako dopetnienie integracji 139

techniczne, a takze wspomaganiu i zastosowaniu komunikacji alternatyw-
nej, mozemy sie oprze¢ na prymarnej wiedzy, pochodzacej od najbardziej
zainteresowanych.

Dziekuje Osobom, ktére wziety udzial w badaniach, iz udostepnily mi
swoje refleksje na temat autyzmu. W niniejszej ksigzce, ktérej Osoby te sa
wspolredaktorami, moge przedstawi¢ Ich wizje edukacji. Ta ksigzka moze sie
sta¢ manifestem i zarazem kolejnym krokiem na drodze do otwartego spote-
czenstwa, w ktorym liczy si¢ co$ wigcej niz deklaracje; spoteczenstwa swiado-
mego istoty dobrostanu - jako czynnika wynikajacego z powszechnego jego
odczuwania.
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Aneks

Edukacja w autyzmie

Szanowni Patnstwo,

zwracam si¢ do Paristwa z prosbg o odpowiedZ na ponizsze pytania, ktore
stanowiq element prowadzonych badani zmierzajgcych do normalizacji udziatu
w spoleczetistwie 0sob z autyzmem. Proszg o wypelnienie tylko te osoby, ktore
posiadajg diagnoze autyzmu zaburzenia ze spektrum autyzmu i chcg zaanga-
Zowac sig w dokonanie zmian, poszukiwanie optymalnych rozwigzan w pracy
opiekuriczo-wychowawczej, terapeutycznej i edukacyjnej.

Po bardzo pozytywnym odebraniu wczesniejszych moich badan, w ktérych
staratem sig przedstawic oblicze autyzmu, jakie nakreslili najbardziej zaintere-
sowani, teraz nadszed? czas, aby dokonac refleksji nad edukacjg i polepszeniem
efektow pracy z osobami z autyzmem.

Bardzo prosze o szczere odpowiedzi na ponizsze pytania.

Zapewniam, iz przeprowadzone badania sq anonimowe i majg na celu po-
lepszenie poczucia jakosci zycia 0séb z autyzmem w spofeczeristwie. Pomdézmy
sobie!

prof. dr hab. Jacek Bleszyriski

Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

Kilka stéw o Tobie
1. To jest tak zwana metryczka, ktéra ulatwi mi dokonanie zestawienia
otrzymanych od Ciebie informacji
2. Podaj swoja pte¢ *
kobieta
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mezczyzna

inna

Ile masz lat?

Ile miala$/miales lat, gdy zdiagnozowano u Ciebie autyzm?

Jaka ukonczytas/ukonczytes szkole

szkole podstawowg ogdlnodostepna

szkole podstawowg integracyjng

szkole podstawowa specjalna

szkote $rednig masowg

szkole $rednig specjalng

ogolnoksztalcaca

technikum

zawodowg

szkole wyzsza

- nauki humanistyczne

- nauki $ciste

- sztuka

- inne

Moja edukacja

niezaleznie od tego, kiedy zdiagnozowano autyzm

Jak oceniasz swoje preferencje uczenia si¢

wzrokowa (przede wszystkim zapamietuje patrzac)

stuchowa (najlepiej zapamietuje stuchajac)

polisensoryczna (najlepiej zapamietuje wykorzystujac wiele zmystow,
np. wzrok i stuch i dotyk...)

inne

Jakie formy nauczania/terapii wykorzystywano w trakcie Twojej nauki
dyrektywne, behawioralne (narzucane uczniowi formy i zakresu mate-
riatu nauczania)

niedyrektywne (podazanie za uczniem, wczuwanie si¢ w jego potrzeby)
mieszane (wykorzystujace rézne podejscia w terapii i nauczaniu)

inne (gdy chcesz napisac)

Jakie byly stosowane terapie, np. behawioralna, MRR, MDS, IS, leki...
Wypisz:

Szkofla, jaka bym chcial, aby byta
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10.

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

Aneks

Napisz na podstawie swoich doswiadczen, jak by$§ zmienita/zmienit
system wsparcia i edukacji

Gdybym byta/byt nauczycielem dziecka z autyzmem, to zawsze bym
starala sie/staral:

Gdybym byla/byt nauczycielem dziecka z autyzmem, to nigdy bym:
Gdybym byla/byt terapeuty dziecka z autyzmem, to zawsze bym:
Gdybym byla/byl terapeuts dziecka z autyzmem, to nigdy bym:
Zmienil(a)bym w systemie — zarzadzaniu edukacjg dziecka z autyzmem:
Jako nauczyciel cien/nauczyciel wspomagajacy (w ukladzie uczen - na-
uczyciel) w pracy z dzieckiem z autyzmem bym:

Jako wychowawczyni/wychowawca klasy z dzieckiem z autyzmem szcze-
golnie bym zwracal uwage na:

Jako opiekun, nauczyciel cien pamigtalbym, aby w pracy z uczniem
z autyzmem:

Proponowal(a)bym, aby w szkotach zapewni¢ np. miejsca do wycisze-
nia, wsparcia wielozmyslowego (np. sala doswiadczania §wiata) — podaj
propozycje:

Bedac ministrem edukacji narodowej, zarzadzitbym, aby wobec uczniéw
z autyzmem:

Jako rodzic dziecka z autyzmem zwrécitbym uwage w szkole i osrodkach
prowadzacych terapie na:

Bazujac na swoich do$wiadczeniach (ucznia z autyzmem, takze pézno
zdiagnozowanym), zmienitbym dzisiaj:

Jak oceniam wsparcie udzielane osobom z autyzmem

Dokonaj oceny w 10 punktowej skali — to s3 Twoje odczucia

Ocen obecny system edukacji w Polsce:

Ocen system opieki (udzielanej poza szkola):

System wsparcia pozainstytucjonalnego (przez stowarzyszenia, fundacje
itp.):

Ocen opieke medyczng (stuzbe zdrowia — w szczegélnosci opieki pedia-
trycznej, psychiatrycznej itp.):



Spis rysunkdow

Rysunek 1. Wypowiedzi respondentéw uzupelniajace zdanie ,,Gdybym byta/byt
nauczycielem dziecka z autyzmem, to zawsze bym starala si¢/starat sie...”
[N=64]

Rysunek 2. Wypowiedzi respondentéw uzupelniajace zdanie: ,,Gdybym byta/byt
nauczycielem dziecka z autyzmem, to nigdy bym..” [N=64]

Rysunek 3. Wypowiedzi respondentéw uzupelniajace zdanie: ,,Zmienit(a)bym
w systemie — zarzadzaniu edukacjg dziecka z autyzmem...” [N=64]

Rysunek 4. Wypowiedzi respondentéw uzupelniajace zdanie: ,,Jako
wychowawczyni/wychowawca klasy z dzieckiem z autyzmem, szczegélnie
zwracatabym/zwracalbym uwage na...” [N=64]

Rysunek 5. Wypowiedzi respondentéw uzupelniajace zdanie: ,,Gdybym byta/byt

»

terapeuta dziecka z autyzmem, to zawsze bym...” [N=64]

Rysunek 6. Wypowiedzi respondentéw uzupelniajace zdanie: ,,Gdybym byta/byt
terapeutg dziecka z autyzmem, to nigdy bym..” [N=64]

Rysunek 7. Wypowiedzi respondentéw uzupelniajace zdanie: ,,Gdybym byta/byt
«cieniem» dziecka z autyzmem...” [N=64]

Rysunek 8. Odpowiedzi respondentdéw na pytanie ,,Co zmienil(a)bym
w systemie edukacji” [N=64]

Rysunek 9. Wypowiedzi respondentéw dotyczace wyposazenia osrodkow
edukacyjnych [N=64]

Rysunek 10. Wypowiedzi respondentéw dotyczace odgdrnych zmian

w systemie edukacji - ,,Bedac ministrem edukacji narodowej, zarzadzitbym,
aby wobec uczniéw z autyzmem...” [N=64]
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Tabela 1. Charakterystyka demograficzna badanej grupy ze spektrum autyzmu
[N=62] 66
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