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Od Redakc;ji

Drodzy Czytelnicy, z przyjemno$cig oddajemy w Panistwa rece kolejny tom czasopisma
Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis. Studia Psychologica, T. XIII. Cho¢
aktualny (nomen omen... ) trzynasty numer ukazuje sie w jedynym w swoim rodzaju
roku ,pandemicznym” - w sposdb bezposredni tematyka adaptacyjnego funkcjono-
wania psychologicznego w tym specyficznym czasie podjeta zostata w nim jedynie
jednokrotnie. Wiele wskazuje na to, Ze szczegétowa charakterystyke psychologicz-
nych zagadnien ,czasu zarazy” uwzglednimy, juz z pewnego dystansu, w kolejnych
rocznikach naszego czasopisma.

Aktualnie zapraszamy Panstwa do zapoznania sie z tekstami uktadajacymi sie
w cztery, do pewnego stopnia wzajemnie sie przenikajace, grupy tematyczne. Oscyluja
one wokot (1) zagadnien diagnozy i wspomagania osdb z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu; (2) mechanizmow i strategii przeksztatcania wybranych uzaleznien i syn-
dromoéw psychologicznych; (3) klinicznej diagnozy i leczenia oraz wspomagania
rozwoju w ujeciu narracyjnym oraz (4) relatywnie mato znanych zjawisk i wyzwan
psychologicznych. Catosci dopetniaja recenzje trzech wybranych przez nas ksigzek
oraz zywiotowa relacja, ksztatcacego sie jednoczesnie na kierunku psychologia, pe-
dagoga specjalnego pracujgcego na co dzien z osobami niepetnosprawnymi.

Rekomendowany tom skomponowany zostat z tekstow autorstwa badaczy o r6z-
nym stopniu doswiadczenia zawodowego. Swoje teksty powierzyli nam wieloletni
badacze i pracownicy akademiccy, ale i §wieZo upieczeni absolwenci kierunku psy-
chologia, a nawet aktualni studenci - w tym cztonkowie Studenckich K6t Naukowych.
Trzy sposréd dwunastu tekstdw napisane zostalty w jezyku angielskim, a ich autorzy
przyblizajg nam zagadnienia psychologiczne ogladane z perspektywy takich krajow
jak Brazylia, Izrael czy Macedonia.

Zebrane przez nas artykuty zawieraja zaréwno rzetelne analizy teoretyczne
(m.in. oryginalny autorski model ewolucji ludzkiego marzenia w biegu zycia), rozbu-
dowane rekomendacje bibliograficzne (macierzynstwo w kontekscie autyzmu), jak
i szczeg6towe relacje z empirycznych badan wtasnych (w tym jako$ciowo-ilo$cio-
wych analiz narracyjnych). Mozna tu réwniez znalez¢ interesujace rekomendacje dla
praktyki psychologicznej, poczynajac od organizacji czasu, przestrzeni i nawykow
behawioralnych zdezorientowanych czasem pandemii os6b z ASD, po mozliwosci
i ograniczenia wykorzystania teleporadnictwa w pracy z osobami naduzywajacymi
alkoholu. Nie zapominamy w niniejszym tomie o osobach z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu oraz o pacjentach z diagnozg schizofrenii paranoidalne;j.
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Piszemy zaréwno o problemach zwigzanych z dzie¢mi i ich opiekunami, jak
i o osobach w drugiej czesci zycia ($§ledzac m. in. ich marzenia oraz - nie zawsze adapta-
cyjna - aktywno$¢ internetowq). Podazamy tez wytrwale za najnowszymi odkryciami
w zakresie rzadkich zjawisk i zwigzanych z nimi wyzwan psychologicznych (unikatowa
choroba genetyczna o nazwie Klgtwa Ondyny). Probujemy przenikna¢ psychologiczne
mechanizmy stojgce za strategiami stosowanymi w procesie radzenia sobie ze stresem
i wypaleniem zawodowym sprawdzonymi juz przez pielegniarki-potozne oraz osoby
rekomendujace wytrwatg aktywno$¢ fizyczng (treningi karate).

Uczymy sie tez wspolnie zadawa¢ niebanalne pytania (rekomendacja anglo-
jezycznej ksiazki), doceniajac jednoczesnie wage pozornie lekkich miniaturowych
form narracyjnych (recenzja dwu toméw aforyzmdw), korzystajac z doswiadczenia
oswajajgcego od lat ze swoimi podopiecznymi Czas ,Szalonego Poety” (potencjat
poezji dadaistycznej).

Wiele wskazuje zatem na to, ze (nieomal) kazdy spos$rod Czytelnikdw ma szanse
znaleZ¢ w niniejszym tomie co$ dla siebie interesujacego. Jednocze$nie serdecznie
zapraszamy Panstwa do nadsytania wtasnych tekstéw do opublikowania w kolejnych
tomach Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis. Studia Psychologica!

W imieniu Redakcji
Urszula Tokarska
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Dear readers, we are pleased to present you with the next volume of Annales Uni-
versitatis Paedagogicae Cracoviensis. Studia Psychologica, XI11. Although the current,
thirteenth issue is published in the unique “pandemic” year, the subject of adaptive
psychological functioning at this specific time has only been dealt with in one article.
There is much to suggest that detailed psychological characteristics of the ‘time of the
plague’ will be taken into account, from a certain perspective, in future volumes of our
journal.

At the moment, we invite you to read the texts which form four, to some extent
intertwining, thematic groups. They focus on the issues of (1) diagnosis and support
for people with Autism Spectrum Disorders; (2) mechanisms and strategies of trans-
formation of selected addictions and psychological syndromes; (3) clinical diagnosis
and treatment, as well as development support in narrative approach and (4) relatively
little known psychological phenomena and challenges. The whole is complemented
with reviews of three selected books and a lively account of a special educator who
simultaneously studies psychology and works with people with disabilities on a daily
basis.

The recommended volume has been compiled from texts written by researchers
with different degrees of professional experience. The texts have been written by
long-term researchers and academics, but also by recent graduates of psychology, and
even students - including members of Student Academic Clubs. Three out of twelve
texts have been written in English, and their authors bring us closer to psychological
issues seen from the perspective of countries such as Brazil, Israel or Macedonia.

The articles we have collected contain both reliable theoretical analyses (includ-
ing an original author’s model of the evolution of human dream in the course of life),
extensive bibliographic recommendations (motherhood in the context of autism),
as well as detailed accounts of empirical own research (including qualitative and
quantitative narrative analyses). There are also interesting recommendations for
psychological practice, ranging from the organization of time, space, and behavioral
habits of people with ASD who are disoriented by the pandemic, to the possibilities
and limitations of telemedicine use in working with alcohol abusers. In this volume
we do not forget about people with Autism Spectrum Disorders and patients with
a diagnosis of paranoid schizophrenia.

We write about problems related to children and their caregivers, as well as about
people in their second half of life (following their dreams and - not always adaptive -
Internet activity). We also persistently follow the latest discoveries on rare phenomena
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and related psychological challenges (a unique genetic disease called Ondine’s Curse).
We try to penetrate the psychological mechanisms behind the strategies used in the
process of dealing with stress and burnout, already tested by nurses-midwifes and
people recommending persistent physical activity (karate training).

We also learn together to ask non-banal questions (review of a book in English),
while, at the same time, appreciating the importance of seemingly light miniature
narrative forms (review of two volumes of aphorisms), taking advantage of the expe-
rience of the “Crazy Poet,” who, for years, has been taming time with his pupils (the
potential of Dadaistic poetry).

Therefore, it seems that (almost) every reader has a chance to find something
interesting in this volume. At the same time, we would like to invite you to submit your
texts for publication in the following volumes of Annales Universitatis Paedagogicae
Cracoviensis. Studia Psychologica.

On behalf of the Editorial Team
Urszula Tokarska
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Disagreement between assessment of ASD
utilizing the ADOS-2 and DSM-5 — A preliminary study

Abstract

This study compares the classification of ASD using ADOS-2 with diagnoses using DSM-5
among children between 8 and 10 years old. Case series data were used on four children who
were referred with suspected autism, and as a result a discrepancy was found between the
ADOS-2 assessment and the overall diagnosis.

Initial findings indicated that age, additional diagnoses, and over-reliance on observa-
tion may bias the ADOS-2 classification. In particular, children who were diagnosed with other
disorders that share symptoms with ASD exhibit behaviors that may bias the ADOS-2 classifi-
cation as it relies on observed behavior without considering the underlying cause. This discre-
pancy points to the importance of utilizing and integrating multiple sources of information
in the process of establishing an ASD diagnosis, and suggests a need for specialized clinical
training in diagnosing autism and other related co-morbid conditions in children aged 8-10.

This preliminary data calls for further research into the area, especially due to the cur-
rent over-reliance on the ADOS-2 in clinical practice and research.
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Zrdznicowanie diagnozy ASD ze wzgledu na wykorzystanie ADOS-2 i DSM-5 -
badania wstepne

Streszczenie

Niniejsze badanie dotyczy zr6znicowania diagnozy ASD ze wzgledu na zastosowane narze-
dzia diagnostyczne. Dane uzyskane przy pomocy dwu narzedzi diagnostycznych - ADOS-2
i DSM-5 od czworga dzieci z podejrzeniem autyzmu w wieku od 8 do 10 lat zostaty poréwna-
ne pod katem zgodnosci uzyskanych przy ich pomocy wynikéw.

W wyniku analizy stwierdzono zréznicowanie wynikéw ze wzgledu na zastosowane
narzedzia. Wstepne ustalenia wskazywaty, ze wiek oraz dodatkowo zdiagnozowane zabu-
rzenia wspotwystepujace i nadmierna koncentracja na obserwacji moga znieksztatci¢ wyniki
ADOS -2. W szczeg6lnosci u dzieci ze zdiagnozowanymi innymi zaburzeniami objawiajgcymi
sie poprzez zachowania podobne do autystycznych, diagnoza uzyskana przy pomocy ADOS-2,
moze by¢ znieksztatcona, gdyz nie uwzglednia podstawowej przyczyny zaburzen. Rozbiezno$¢
ta wskazuje na konieczno$¢ wykorzystania i potaczenia wielu Zrédet informacji w procesie
diagnozowania ASD, a takze sugeruje potrzebe specjalistycznego szkolenia klinicystéw w za-
kresie diagnostyki autyzmu i innych wspétistniejacych schorzen u dzieci w wieku 8-10 lat.

Te wstepne wyniki sg obiecujace, lecz wymagajq dalszego empirycznego potwierdzenia,
szczegOlnie ze wzgledu na czeste obecnie wykorzystywanie ADOS-2 w praktyce klinicznej
i badaniach.

Stowa kluczowe: ASD, ADHD, diagnoza, ADOS-2, DSM-5, dzieci z wieku szkolnym

Introduction

The current estimations by the Centers for Disease Control and Prevention (CDC) is
that 1 in 59 children aged 8 are diagnosed with ASD (Palinkas, Mendon, & Hamilton,
2019) compared with 4-16 in every 10,000 in DSM-IV (APA, 1991). In recent years,
an increase in the prevalence of Autistic Spectrum Disorder (ASD) has raised ques-
tions regarding the accuracy of the methodology of clinical diagnoses and assess-
ment of ASD. A standard approach to assessment which accurately employs relevant
and psychometrically sound measures is of critical importance to avoid both the
under-diagnosis and over-diagnosis of ASD (Ozonoff, Goodlin-Jones, & Solomon, 2005).

Different assessment strategies can be used to help diagnose ASD in accordance
with the DSM-5 (APA, 2013) criteria. In this paper,; the focus is on a classification
instrument that is considered to be one of the most reliable and valid tools - the Autism
Diagnostic Observation Schedule, second edition (ADOS-2); (Lord etal., 2012). Some
of the challenges involved in establishing an ASD diagnosis will also be presented in
this paper.

ASD Overlap with Other Neurodevelopmental Disorders

Researchers have discussed the considerable overlap between ASD symptoms and
those of other neurodevelopmental disorders such as ADHD, learning disorders, tic
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disorders, and developmental coordination disorders (DCD) also known as dyspraxia
(O’Brien & Pearson, 2004), as well as conduct disorders (CD), and oppositional defiant
disorders (ODD), (Siponmaa, Kristiansson, Jonson, Nyden, & Gillberg, 2001). Clinical
experience and empirical literature suggest that children with ASD and children with
ADHD have shared communication and social difficulties, thereby further complicating
the diagnostic process (Mayes, Calhoun, Mayes, & Molitoris, 2012). Similarly, the
presence of ADHD symptoms in individuals with autism is quite high, while children
with ADHD may also exhibit autistic traits/behaviors (Miranda-Casas, Baixauli-Fortea,
Colomer-Diago, & Rosell6-Miranda, 2013).

Grzadzinski and colleagues (2011) described a subgroup of children with ADHD
who had elevated core ASD traits that were not accounted for by ADHD or behavioral
symptoms. Similarities were also seen in the neurological profiles of ADHD and ASD
individuals in pragmatic language and theory of mind tests (Leitner, 2014). In a later
study, Grzadzinski, Dick, Lord and Somer Bishop (2016) underscored the need to
recognize that social problems are not specific to ASD. In another research study,
Mayes et al. (2012) found that the core symptoms of ADHD, such as inattention and
impulsivity, are present in autism, and that attentional features of autism and ADHD
have similar underlying neuropsychological deficits such as executive functions
deficits. In contrast, they found that autistic symptoms are not common in ADHD.

Diagnosing ASD Based on Information from a Variety of Sources

Experts on autism have provided detailed criteria for best practices in the assessment
of ASD (Penner, Anagnostou, Andoni, & Ungar, 2018). The assessment should rely
on two main sources of information: (1) caregivers’ description of the course of
development and of current behavior patterns, and (2) direct observation of the
behavior (e.g., Ozonoff, Goodlin-Jones, & Solomon, 2005). Although doubts have
been expressed in the past regarding parental reports of their children's symptoms
of autism, previous studies support their validity (Daniels et al., 2012). For example,
parent estimates of autism prevalence from 2003 to 2012 were highly concordant
with professionals’ estimates from the same time period. Increases in the prevalence
of parent-reported ASD continued through 2011-2012. Diagnoses of children with
previously unidentified ASD, especially children aged 6-13, account for much of the
recent increase in ASD cases (Blumberg et al., 2013). Backed up by this plethora of
research, guidelines for the assessment of autism emphasize the importance of using
multiple sources such as parents, teachers, psychologists and physicians, as well as
direct observation (Penner et al., 2018).

Research

The purpose of presented research was to examine the practices of ASD assessment
by exploring children who are classified differently on the ADOS-2 and the DSM-5;
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namely, children aged 8-10 who are classified as ASD on ADOS-2, while eventually
not receiving an ASD diagnosis in a comprehensive assessment.

Method

Participants

In the current study, four cases that were referred to Marot Center at the Tel Aviv
Sourasky Medical Center during an eight-month period are compared. The four
children, whose characteristics is give in table 1, were referred with complaints
of communication and social difficulties, and suspected of having autism.

Table 1. Sample characteristics

Cases Casel Case 2 Case 3 Case 4
Age 8(6) 10(0) 9(0) 8(0)
Reason for referral Suspected ASD? Suspected ASD? Suspected ASD? Suspected ASD?
Previous diagnoses | ADHD® ADHD® ADHDP ADHD®

LD LaD? LD

LaD? Tourette

2 Autism Spectrum Disorder, ° Attention Deficit Hyperactivity Disorder, ¢ Learning Disability,
¢ Language Disability

Instruments

All the cases were evaluated by certified child and adolescent neurologists, psy-
chiatrists, and psychologists. The children were evaluated by clinical observation,
ADOS-2, and DSM-5. According to ADOS-2, they were classified as being on the autistic
spectrum or with autism. Conversely, none of these children met the criteria for ASD
according to DSM-5. The following three assessment tools were used to gain the
research aim.

The Autism Diagnostic Observation Schedule, second edition (ADOS-2)

ADOS-2 is one of the most widely used measuring tools, and is considered to be
the “gold standard” in assessing ASD symptoms for research and clinical purposes,
particularly when combined with a comprehensive clinical assessment (de Bildt
et al., 2004; Grzadzinski et al., 2016). The information used in ADOS-2 is collect-
ed through direct observation (Grzadzinski et al., 2016). The ADOS-2 diagnostic
algorithm yields a total score in two domains: Social Affect (communication and
reciprocal social interaction), and Restricted and Repetitive Behavior. Items such
as conversation, use of gestures, facial expressions when facing others, quality
of social response, and stereotyped/idiosyncratic use of words or phrases, are
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scored. ADOS-2 classifies these scores into Autism and Autistic Spectrum categories
(Lord et al., 2012). Items are scored on a 0-3 scale, with higher scores indicating
greater impairment.

The Childhood Autism Spectrum Test (CAST)

CAST is a screening instrument for detecting potential cases of ASD in 4-11-year-
old children. CAST is designed to address the difficulty in identifying children who
have subtler or milder symptoms and are often missed until primary school (Kamio
et al, 2007; Sun et al., 2014; Williams et al., 2005). CAST was used in this research
to provide further validity to the DSM-5 and ADOS-2 results, and outline their social
communication difficulties in another way.

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — 5th Edition (DSM-5)

DSM-5 (APA, 2013) is the most widely used way for diagnosing ASD. It uses a 5-criteria
list with the first two criteria including lists of symptoms. Criterion A lists three
symptoms of persistent deficits in social communication and social interaction, all
of which are required for a diagnosis. Criterion B includes 4 symptoms of restricted,
repetitive patterns of behavior (RRBs), 2 of which are required to make a diagnosis.
The DSM-5 is considered by many to be the final authority on the diagnosis of autism
(Nemeroff et al.,, 2013).

Results

A summary of the evaluation data of the four cases is presented in Table 2.

Table 2. Diagnosis of four cases using four sources of information (overall DSM-5 previous diagnosis,
ADOS-2, DSM-5 and CAST parental-report questionnaire)

Cases Case 1 Case 2 Case 3 Case 4
Age 8(6) 10(0) 9(0) 8(0)
Reason for referral Suspected ASD* | Suspected ASD® | Suspected ASD® | Suspected ASD?
Previous diagnoses ADHD® ADHD® ADHD® ADHD®

LD LaD? LD

LaD? Tourette
*ADOS-2 Classification | ASD? ASD? Autism Autism

(7) (8) (13) (9)
DSM-5 Diagnosis No ASD? No ASD? No ASD? No ASD?
**¥CAST (Parent report) | 12 18 17 21

2 Autism Spectrum Disorder, ® Attention Deficit Hyperactivity Disorder, ¢ Learning Disability,

4 Language Disability

*ADOS-2 cutoff score for ASD- 7-8, 9 for Autism, ** CAST Cutoff score for social communication
disorders-15
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These data present the diagnoses of the cases using four sources of information -
other professionals’ impression, the ADOS-2, the DSM-5 and the CAST self-report
questionnaire (Scott et al., 2002). Notably, none of the case studies met the criteria
for a DSM-5 diagnosis of ASD. Conversely, three of the four cases were above the
cut-off score for ASD conditions according to CAST, and they were all on the autistic
spectrum according to ADOS-2. The findings presented in Table 1 demonstrate that,
in all four cases, there had been previous diagnoses that had confounded the ADOS-2
classification but not the overall DSM-5 diagnoses. The CAST results were such that
three of the four cases were above the cut-off for social communication disorders,
further supporting the discrepancy between a comprehensive assessment that relies
on multiple sources compared with a single screening tool. Both CAST and ADOS-2
rely on behavioral observations, and that can partially explain the similarities in the
results, even though one relies on professionals’ observations while the other relies
on parental observations.

Description of the ADOS-2 Social Affect (SA) and Restricted and Repetitive Be-
havior (RRB) domains, as well as the overall score of the four cases, are presented
in Table 3.

Table 3. Description of four cases using ADOS-2 scores

Cases ADOS-2
Items

Social Affect (SA)
Communication

Casel Case 2 Case 3 Case 4

Reporting of Events A-7 1 0 1

Conversation A-8 2 0 2

Descriptive, Conventional, Instrumental

or Informational Gestures A9 0 0 ! !

Reciprocal Social Interaction

Unusual Eye Contact B-1 0 2 2 0
Facial Expression Directed to Examiner B-2 0 1 1 2
Shared Enjoyment in Interaction B-4 0 1 1 1
Quiality of Social Overtures B-7 1 1 1 1
Quality of Social Response B-9 1 1 1 1
Amount c.)f Rgaprocal Social B-10 0 1 1 1
Communication

Overall Quality of Rapport B-11 1 0 1 2
SA Total 6 7 12 9

Restricted and Repetitive Behavior (RRB)

Stereotyped/idiosyncratic Use of Words Ad 0 0 1 0
or Phrases

Unusual Sensory Interest in Play D1 1 0 0 0

Material/Person
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Hand an.d Finger and Other Complex D-2 0 0 0 0
Mannerisms

Excessive Interest in Unusual or Highly

Specific Topics/Objects or Repetitive D-1 0 1 0 0
Behaviors

RRB Total 1 1 1

Overall Score (SA+RRB) 7 8 13

Comparison score 4 5 8

Level of autism spectrum-related Low Moderate High Moderate
symptoms

Analyses of the ADOS-2 algorithms for each of the cases demonstrate interesting
patterns. Scores were no higher than minimal (1) in all cases on items A-7, A-9, B-4,
B-7,B-9,B-10, D-2, and D-4. For all four children, the RRB Total Score (the sum of the
restricted and repetitive behavior items scores) was “no evidence” to “minimal”
(scores 0 or 1). Additional diagnoses such as learning disorders and Tourette’s are
presented as well; notably, all four cases had been diagnosed with ADHD before the
present evaluation.

Discussion

The paper focuses on four cases, all of which were referred following a suspicion
of ASD, classified as being on the autistic spectrum or with autism by ADOS-2 (Lord
etal,, 2012). Utilizing the DSM-5, however, none were diagnosed with ASD. Our analysis
indicates three sources for the discrepancies between ADOS classification and overall
DSM-5 diagnosis: 1) age, 2) additional diagnoses, and 3) sources of information.

Age

The children in this study were all referred at a relatively late age (mean= 8.88).
ADOS-2 is divided into several modules according to linguistic level and not necessarily
age. School-age children may experience the effects of coping with longstanding
difficulties (e.g., learning disabilities) which may cause them to withdraw, be anxious
or feel helplessness. When the children undergoing the assessment are older, they
may have experienced many more failures in social situations and not try as hard as
younger children to compensate for their difficulties. This may lead them to present
less favourably on the ADOS-2, which is not taken into account since the ADOS-2 is
based on behavioral observations.

Additional Diagnoses

Another source of disparity relates to the characteristics and limitations of the as-
sessment tool when used with relatively older children who have additional disor-
ders. Since ADOS-2 is based only on behaviors observed during the administration
of the test (Lord et al,, 2012), socially awkward behaviors rooted in other diagnoses
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may be coded as indicating autism. Moreover, since the ADOS-2 is observation-based
and does not code the source of difficulty (“you score what you see”), it may produce
false positives when additional diagnoses are involved. For example, a child coping
with ADHD may receive a high score (indicating ASD) on item B7 - Quality of Social
Overtures and item B9 - Quality of social responses. In such cases high scores would
not necessarily indicate ASD, but may stem from the child’s impulsivity.

Similarly, children or adolescents with depressive symptoms or social anxiety
may be characterized with poor eye contact and poor facial expressions (B1 - Unusual
Eye Contact, B2 - Facial Expressions directed to the Examiner), lack of enjoyment in
interaction (B4 - Shared Enjoyment in Interaction), and limited ability to share their
experiences with others (B7 - Reporting of Events, B8 - Conversation). There is ample
research to suggest that depression and social anxiety are characterized by poor eye
contact and difficulty sharing one’s experience with others (e.g., Schneier, Rodebaugh,
Blanco, Lewin, & Liebowitz, 2011; Kashdan & Breen, 2008; Fiquer et al., 2018).

Sources of Information

ADOS-2 is a classification tool based on interaction with the child, while the diagnostic
process as a whole relies on multiple measures, teacher and parent reports. These
sources are integrated with a skilled clinicians’ understanding of the child’s behaviors
during a session. The difference between children’s representations by each of these
sources may lead to conflicting perceptions. Accordingly, in cases 2, 3 and 4, the
parents believed their children to have ASD (as shown by the CAST parental-report
questionnaire or parental interviews), while the skilled clinicians classified the chil-
dren as not having ASD using the comprehensive DSM-5 evaluation. Moreover, all
the cases were evaluated following another clinician’s referral or parent’s suspicion
of the child having ASD which was eventually discarded.

Conclusions

The study points to disparities between ADOS-2 classification and DSM-5 diagnoses
in children ages 8-10, with additional diagnoses. This can be highly relevant to both
clinical practice and research, as in the latter the ADOS-2 is often used as a single
source for validating the diagnosis. The ADOS-2 is highly valuable as it allows adding an
observational scale to the diagnostic process. Nonetheless, these preliminary findings
point to the confounding influence of age and additional diagnoses, and highlight the
importance of considering specific biases in this regard. In clinical diagnostic assess-
ments, it is common practice not to rely on a single diagnostic method, and research
findings suggest that the combination of different measures is vital (Weeks, 2013).
This study points to the importance of skilled clinicians integrating all diagnostic data
with special attention to the overlapping symptoms between ADHD and ASD, further
emphasizing the recommendation made by Kamp-Becker and colleagues (2018) that
the unique challenges of diagnosing ASD in ages 8-10 be addressed only in centers
specializing in autism.



Disagreement between assessment of ASD utilizing the ADOS-2 and DSM-5... [25]
References

American Psychiatric Association (1991). Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (4th ed.). Washington, DC: Author.

American Psychiatric Association (2013). Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, (5th ed.). Arlington, VA: American Psychiatric Association.

Blumberg, S.J.,, Bramlett, M.D., Kogan, M.D., Schieve, L.A,, Jones, J.R., & Lu, M.C. (2013).
Changes in Prevalence of Parent-reported Autism Spectrum Disorder in School-aged
U.S. Children: 2007 to 2011-2012. National Health Statistics, 65,1-12.

Daniels, A.M., Rosenberg, R.E., Anderson, C., Law, ] K., Marvin, A.R., & Law, PA. (2012). Veri-
fication of parent-report of child autism spectrum disorder diagnosis to a web-based
autism registry. Journal of Autism and Developmental Disorders, 42(2), 257-265.

de Bildt, A, Sytema, S., Ketelaars, C., Kraijer, D., Mulder; E., Volkmar, R., & Minderaa, R.
(2004). Interrelationship between Autism Diagnostic Observation Schedule-Generic
(ADOS-G), Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R), and the Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-IV-TR) Classification in Children and
Adolescents with Mental Retardation. Journal of Autism and Developmental Disor-
ders, 34,129-137.

Fiquer, ].T., Moreno, R.A., Brunoni, A.R,, Barros, V.B., Fernandes, F., & Gorenstein, C.
(2018). What is the nonverbal communication of depression? Assessing expressive
differences between depressive patients and healthy volunteers during clinical in-
terviews. Journal of Affective Disorders, 238, 636-644.

Grzadzinski, R,, Dick, C. Lord, C., & Somer Bishop, S. (2016). Parent-reported and clinician-
observed autism spectrum disorder (ASD) symptoms in children with attention
deficit/hyperactivity disorder (ADHD): Implications for practice under DSM-5. Mo-
lecular Autism, 7, 7.

Grzadzinski, R., Di Martino, A., Brady, E., Mairena, M.A., O’'neale, M., Petkova, E., Lord, C.,
& Castellanos, FX. (2011). Examining autistic traits in children with ADHD: does the
autism spectrum extend to ADHD? Journal of Autism and Developmental Disorders,
41(9),1178-1191.

Kashdan, T.B., & Breen, W.E. (2008). Social anxiety and positive emotions: A prospective
examination of a self-regulatory model with tendencies to suppress or express emo-
tions as a moderating variable. Behavior Therapy, 39(1),1-12.

Kamio, Y., Robins, D., Kelley, E., Swainson, B., & Fein, D. (2007). Atypical lexical/semantic
processing in high-functioning autism spectrum disorders without early language
delay. Journal of Autism and Developmental Disorders, 37(6), 1116-1122.

Kamp-Becker, 1., Albertowski, K., Becker, ]., Ghahreman, M., Langmann, A., Mingebach,
T, Poustka, L., Weber, L., Schmidt, H., Smidt, ], Stehr, T, Roessner, V., Kucharczyk, K.,
Wolff, N., & Stroth, S. (2018). Diagnostic accuracy of the ADOS and ADOS-2 in clinical
practice. European Child & Adolescent Psychiatry, 27(9), 1193-1207.

Leitner, Y. (2014). The co-occurrence of autism and attention deficit hyperactivity disor-
der in children-what do we know? Frontiers in Human Neuroscience, 8, 268.

Lord, C., Rutter, M., DiLavore, P.C, Risi, S, Gotham, K., & Bishop, S.L. (2012). ADOS-2:
Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition. Los Angeles, CA: Western
Psychological Services.



[26] Ornit Freudenstein, Hagit Nagar Shimoni, Shahar Gindi, Yael Leitner

Mayes, S.D., Calhoun, S.L., Mayes, R.D., & Molitoris, S. (2012). Autism and ADHD: Over-
lapping and discriminating symptoms. Susan Dickerson Mayes, , Research in Autism
Spectrum Disorders, 6(1), 277-285.

Miranda-Casas, A., Baixauli-Fortea, 1., Colomer-Diago, C., & Rosell6-Miranda, B. (2013).
Autism and attention deficit hyperactivity disorder: Similarities and differences in
executive functioning and theory of mind. Review Neurology, 6(57), Suppl. 1, 177-
184.

Nemeroff, C.B., Weinberger, D., Rutter, M., MacMillan, H.L., Bryant, R.A.,, Wessely, S.,
& Malhi, G.S. (2013). DSM-5: a collection of psychiatrist views on the changes, con-
troversies, and future directions. BMC Medicine, 11(1), 202.

O’Brien, G., & Pearson, ]. (2004). Autism and learning disability. Autism, 8(2), 125-140.

0zonoff, S, Goodlin-Jones, B., & Solomon, M. (2005). Evidence-based assessment of autism
spectrum disorders in children and adolescents. Journal of Clinical Child and Adoles-
cent Psychology, 34(3), 523-540.

Palinkas, L.A., Mendon, S.J., & Hamilton, A.B. (2019). Innovations in mixed methods evalu-
ations. Annual Review of Public Health, 40, 423-442.

Penner, M., Anagnostou, E., Andoni, L.Y.,, & Ungar, W.J. (2018). Systematic review of clini-
cal guidance documents for autism spectrum disorder diagnostic assessment in se-
lect regions. Autism, 22(5), 517-527.

Schneier, ER.,, Rodebaugh, T.L., Blanco, C,, Lewin, H., & Liebowitz, M.R. (2011). Fear and
avoidance of eye contact in social anxiety disorder. Comprehensive Psychiatry, 52(1),
81-87.

Siponmaa, L., Kristiansson, M., Jonson, C., Nyden, A., & Gillberg, C. (2001). Juvenile and
young adult mentally disordered offenders: The role of child neuropsychiatric dis-
orders. Journal of the American Academy of Psychiatry, 154(2), 185-190.

Sun, X,, Allison, C., Auyeung, B., Matthews, EE., Norton, S., Baron-Cohen, S., & Brayne, C.
(2014). Psychometric properties of the Mandarin version of the Childhood
Autism Spectrum Test (CAST): an exploratory study. Journal of Autism and Develop-
mental Disorders, 44(7), 1565-1576.

Williams, J., Scott, F, Stott, C., Allison, C., Bolton, P, & Baron-Cohen, S. (2005). The CAST
(Childhood Asperger Syndrome Test): Test accuracy. Autism, 9(1), 45-68.



FOLIA 317

Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis

Studia Psychologica XllI (2020)
ISSN 2084-5596
DOI 10.24917/20845596.13.2

Ivana Vasilevska Petrovska!
Macedonian Scientific Society for Autism, Skopje, Macedonia

Natalia Petrevska
Macedonian Scientific Society for Autism, Skopje, Macedonia

Vladimir Trajkovski*
Macedonian Scientific Society for Autism, Skopje, Macedonia

Institute of Special Education and Rehabilitation, Faculty of Philosophy,
University “Ss. Cyril and Methodius”, Skopje, Macedonia

Stakeholders’ views on barriers and facilitators of optimal support
of individuals with Autism Spectrum Disorder in Macedonia

Abstract

The aim of presented study was to explore barriers and facilitators of optimal support for
social and developmental outcomes for people with ASD. The survey was based on the semi-
structured interviews with parents of people with ASD, as well as professionals supporting
persons with ASD. Thematic analysis of the data was viewed with regard to positive and ne-
gative practices that essentially serve as barriers and facilitators of optimal support of indi-
viduals with ASD.

The results showed three levels of perceived barriers and facilitators of optimal support:
(1) individual - related to the level of autistic impairment, (2) attitudinal - related to social
interpretation of individual behaviour and needs, and (3) systemic - related to the education
and welfare approach and practice at macro level. Insights from viewpoints of key stakehol-
ders represent indispensable considerations in promotion of health, equity and well-being
of individuals with ASD and to inform the development of an individualized support system
based on the person-centred planning approach.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, barriers, facilitators, social participation, person-
centred planning (PCP), Macedonia.

1 ORCID: 0000-0002-5901-1981.
2 ORCID: 0000-0002-8369-95011. Adres do korespondencji: vladotra@fzf.ukim.edu.mk



[28] Ivana Vasilevska Petrovska, Natalia Petrevska, Vladimir Trajkovski

Poglady interesariuszy na bariery i czynniki utatwiajgce optymalne wsparcie dla oséb
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Macedonii

Streszczenie

Celem prezentowanego badania jest charakterystyka dystraktoréow i facylitatoréw reguluja-
cych osiggniecie optymalnych efektéw rozwojowych u os6b z ASD. W badaniu zastosowano
czesciowo ustrukturyzowane wywiady z rodzicami oséb z ASD, a takze specjalistami wspie-
rajacymi osoby z ASD. Analize tematyczng danych przeprowadzono w odniesieniu do pozy-
tywnych i negatywnych praktyk, ktére zasadniczo stanowia bariery i czynniki utatwiajgce
optymalne funkcjonowanie oséb z ASD.

Wyniki pokazaty, ze bariery i facylitatory utatwiajace ujawniajg sie na trzech poziomach
funkcjonowania: (1) indywidualnym - zwigzanym z natezeniem zaburzen autystycznych, (2)
postaw spotecznych - zwigzanym ze spoteczng interpretacjq indywidualnych zachowan i po-
trzeb, oraz (3) systemowym - dotyczacym administracyjnych (legislacyjnych i praktycznych)
rozwigzan w zakresie edukacji i opieki spotecznej. Informacje uzyskane od kluczowych inte-
resariuszy wspierajgcych osoby z ASD majg istotne znaczenie dla budowania systemu wspar-
cia, ktérego celem jest profilaktyka zdrowia, rGwnouprawnienia i jako$¢ zycia oséb z ASD,
w ramach ktérego indywidualnie dostosowane oddziatywania wynikajq z planowania zorien-
towanego na osobe.

Stowa Kkluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, bariery, utatwienia, zaangazowanie
spoteczne, planowanie zorientowane na osobe (PCP), Macedonia

Introduction

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a heterogeneous group of neurodevelopmental
disorders, affecting an estimated 1% of the world’s population; however, the evidence
in Macedonia is not so well measured (Trajkovski, Vasilevska, Ajdinski, & Mirko, 2005).
The core defining features of autism - the dyad of impairments (APA, 2013) - includes
significant differences in developmental areas of (1) social interaction and communi-
cation, and (2) flexibility of thought and behaviour, which can pose lifelong obstacles
to aspirations of community living and an independent lifestyle, greatly impacting the
quality of life. Individuals with ASD have unique service needs that are qualitatively
(not always) different from those of other individuals with special needs. At the same
time, the diversity across the spectrum of ASD requires highly individualised support
in order to achieve optimal social and developmental outcomes. Without support,
people with ASD often face social exclusion and violations of basic human rights.
Globally, individualised support has been widely acclaimed and has become common
parlance in services for people with disabilities. Locally, there is very limited data on
the availability of adequate services as well as the support needs of individuals with
ASD in Macedonia. However, more and more often there are proposals addressed
to parents, thanks to which they can develop knowledge and skills to support their
child’s development (Troshanska, Trajkovski, Jurtoski, & Preece, 2018).

Developing autism-specific understanding and approaches to individualised
supportis especially relevant in the context of deinstitutionalisation and development
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of community-based services in Macedonia, along with enhanced efforts for educa-
tional inclusion of students with all types of special educational needs, including ASD.
Person-centred planning (PCP) is the approach aimed at identification of educational
learning needs and goals for pupils with special needs, including those on the autism
spectrum, in order to help them achieve individualised support and improve the
quality of their lives. PCP may have a positive, although moderate impact on some
individual aspects of psychosocial functioning of persons with ID. It has been found
to be effective in increasing individual participation in community activities and
choice-making as well as enhancing social support for individuals with disabilities,
specifically intellectual impairment (Verdonschot et al., 2009).

Little research has been done so far on the effectiveness of PCP for people with
ASD, as this approach is focused on the use of linguistic and communicative functions
that are impaired in people with ASD. Therefore, they require a special and individual
adaptation of PCP to their specific capabilities. However, challenges in implementing
PCP for individuals with ASD have been previously reported (Barnard-Dadds & Conn,
2018). The results of research on the effectiveness of the PCP approach provide con-
flicting information. PCP is associated with improved functioning in social networks,
better contacts with family and friends, as well as greater involvement in social and
group activities. Positive effects can be achieved if small and short-range goals are
formulated, focusing first on developing individual strengths and needs, and then
on agreeing future goals, and during PCP meetings, visual guidance is used in order
to focus attention and specify abstract concepts (Robertson etal., 2006). On the other
hand, studies conducted by Robertson et al., 2006 reported that people with ASD
are less likely to participate in PCP than those with other disabilities, and the use of
PCP had no impact on social integration, employment, physical activity, or emotions
or behavior of people participating in the activities.

Barriers may stem in part from ASD-specific impairments, but also from envi-
ronmental factors that play a role as participation barriers. Difficulties with social
interaction and communication can make it challenging for individuals with ASD to
participate actively in-group activities, including PCP meetings. High levels of social
anxiety are also common in individuals with ASD. This may serve as an additional
barrier to effective participation in planning meetings. A third challenge is that the
autism spectrum encompasses individuals with widely differing levels of adaptive
behaviour, i.e. ability of an individual to function within everyday environments.
People who are experiencing adaptation difficulties and emerging behaviors, need in
an unfamiliar and potentially stressful environment of PCP meetings to find acceptance
of individual rituals and repetitive behaviors, the performance of which often provides
them with emotional comfort and allows them to focus on deliberate action (Hagner,
Kurtz, May, & Cloutier, 2014).

Approaches effective with those who exhibit more adaptive behaviors may not be
effective across the entire autism spectrum (Standifer, 2009). As mentioned, inherent
autistic characteristics can pose a challenge to effective participation in planning,
decision-making and expressing one’s opinions. In addition, environmental factors
pose additional challenges to social participation of people with ASD. These may
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include the physical, social and attitudinal environments in which a person lives and
interacts, including, but not limited to, available support and relationships, attitudes,
and services, systems and policies (WHO, 2001).

However, study previously carried out in Macedonia and other countries led
us to the conclusion that people with ASD have unique support needs that are
qualitatively different from other special needs and communities lack specific
understanding and approaches in meeting those needs. The individualization and
personalisation of support services is a crucial factor to promote health, equity
and well-being of people with ASD. The person-centre planning approach is also
considered as an effective practice in supporting children and adults with Au-
tism Spectrum Disorders, to increase social inclusion, independence, choice, and
autonomy. Insights from key stakeholders’ view point represents indispensable
considerations in overcoming barriers to social participation and increase decision
making through person-centred support for people with ASD (Vasilevska Petrovska
etal, 2019).

Method

However, due to the fact that sometimes people with ASD have low insight in their
own needs and the fulfilment process the presented research was based on the view
of professionals who might have realistic but outstanding perspective, and on parental
perspective, which might be the most informative. The research presented in this
article was aimed at identifying the characteristics of the barriers and positive practice
opportunities related to facilitating people with ASD to participate in real life daily
situations, which might cause stress in them in various aspects and life stages.

Participants

The participants consisted of two groups of stakeholders: parents of adults with
ASD, and professionals/service providers in the field of disability (practitioners
from various disciplines including school teachers, special educators, social workers,
psychologists, therapists, counsellors). The sampling frame was goal-directed and
relied on several recruitment tools including emails and leaflets sent to public and
private centres and organisations that support people with ASD and their families.
Snowball sampling was also used in order to reach a broader base of relevant stake-
holders. No incentives were provided for participating. Data were collected from
67 informants, who were either parents (n=37, 92% mothers) of a person with ASD,
or professionals (n=30, 89% female), who supported a person with ASD. The average
age of the participants was 37.8 years (SD = 6.7). The demographic characteristics
of the participants is described in Table 1.
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Table 1. Demographic overview of participants (parents and professionals)

Frequency (%)
Characteristic
Parents (n=37) | Professionals (n=30)
Highest level of education completed
High school 4(10.8) 0
Bachelor’s degree 27 (72.9) 22 (27.0)
Post-Bachelor’s degree 6(16.3) 8(73.0)
Socio-economic status
Low 7(18.9) 0
Lower middle 23(62.2) 4(13.3)
Upper middle 5(13.5) 26 (86.7)
High 2(5.4) 0
Area of living
An urban area 32(86.5) 22 (73.3)
Semi urban area 3(8.1) 8(26.7)
Rural area (remote areas included) 2(5.4) 0
Marital status
Married 26 (70.3)
Divorced 8(21.6)
Separated, single, or widowed 3(8.1)
Years of experience
<1 0 3(10.0)
1-5 0 14 (46.6)
6-10 0 9(30.0)
>10 0 4(13.4)

Methods and procedure

The semi-structure interview was designed to get response for mapping the sup-
port needs relative to environmental and inherent barriers and highlighting positive
practices and facilitators of people with ASD. The questions were organised in two
sections. The first section collected demographic background information using closed
questions, while the second, empirically informed section was concerned with several
topics pertaining to the special challenges and behaviours of people with ASD. The
second section employed questions on further understanding of the daily situations and
routines that challenge and stress people with ASD in various aspects and life stages, we
emphasised the following topics: difficulties in social interaction and communication,
emotional skills, and repetitiveness and perseverance. Each topic was discussed in the
“what’s working - what’s not working” framework. Informants were advised to discuss
only those themes that were relevant to the specific person with ASD.

Data transcripts of interviews were coded and thematically analysed by the
first and second authors. Thematic analysis involved collation of information coded
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with the same code, and sorting different codes into categories. The transcripts were
independently coded by researchers by using short phrases or words that were
derived from the informants’ words. Then codes were collected into categories based
on similarity of concepts during consensus meeting served to establish a reference:
after making certain that researchers had a similar understanding of the concepts,
they independently coded portions of remaining transcripts. Finally, the researchers
merged categories together and developed overarching themes (Thorne, 2000).
The research complied with the General Data Protection Regulation 2016/679
in EUlaw and the European Code of Conduct for Research Integrity (European Science
Foundation & All European Academies, 2011). The data collection, recording and tran-
scription were conducted by the second author during February, March and April 2019.

Results
Needs and received support

In the sample, social interaction and communication problems were considered by
91.04% of the participants (n=61) as a necessary supportarea for the person with ASD.
Among them, 68.85% (n=42) were receiving intervention/supportand 31.15% (n=19)
were not receiving intervention/support at the time of the study. Regarding emotional
skills, alarge portion of the participants (80.60%, n=54) stated that this area needs to
be addressed in support efforts for the person with ASD. Among them, 55.56% (n=30)
of the people with ASD were receiving intervention/support in dealing with this issue,
while 44.44% (n=24) were not. Difficulties with flexibility of thought and behaviour
were considered by 80.60% of the participants (n=54) as an area of difficulties for the
person with ASD. Among them, 51.85% (n=28) of the people with ASD were receiving
intervention/support at the time of the study and 48.15% (n=26) were not (Table 2).

Table 2. Frequency of experienced difficulties and available support, detailed by topic

Topic/area L . .

of difficulties Experiencing problems | Receiving support Not receiving support
Social interaction and 91.04% (n=61) 68.85% (n=42) 31.15% (n=19)
communication

Emotional skills 80.60% (n=54) 55.56% (n=30) 44.44% (n=24)
Repetitiveness/ 80.60% (n=54) 51.85% (n=28) 48.15% (n=26)
perseveration

Thematic analysis

Thematic analysis of the information gathered from the interviews was carried out by
the topic, each of which was viewed with regards to negative practices that essentially
serve as barriers to social participation and social inclusion, as well as with regards to
positive and effective approaches and necessary accommodations that serve as facili-
tators to overcoming these barriers and enhancing social participation of adults with
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ASD. One or more themes were identified per topic that showed informative patterns
of responses, providing insight into the research question. The analysis of positive and
negative experiences of stakeholders across the three mentioned topics/areas of dif-
ficulties revealed three themes: (1) individual barriers and facilitators (2) attitudinal-
social barriers and facilitators, and (3) systemic barriers and facilitator.

Individual barriers and facilitators

The identified individual barriers fall into two categories: (1) Lack of alternative
communication means and (2) Lack of functional communication. Several facilitating
categories were formed (1) Present information in a format the person can use/
understand, (2) Initiate conversation, (3) Build rapport/build on activities that the
person enjoys, (4) Social skills groups/clubs.

The thematic analysis revealed two categories of facilitators: (1) Establishing effective
communication, and (2) creating opportunities for socialisation. Examples of each
category detailed by topic are given in Table 3.

Table 3. Individual barriers and facilitators

Category Topic Freq. Example
" Lack of alternative | Interaction 29% | “Pushing the person to use words only,
@ | comm. means (n=11) | and not offering alternatives. Typing,
Eu for example, or pictures. My child
s communicates by typing; she has taught
= herself to read and spell”
§ Lack of functional Emotional skills 37% | “l often get called in the school because
E comm. (n=7) | teachers and staff don’t understand what is
3 the reason for his problem behaviour... and
he doesn’t get help that he needs”
Present information | Social interaction 35% | “We use a lot of pictures, schedules, short
in a format the and communication | (n=30) | sentences, speaking slowly”
person can use / “I find that clear and concise language,
understand avoiding symbolic speech and also
using gestures and pictures help with
0 understanding”
% Initiate Social interaction 31% | “Asking questions, talking about his favourite
% conversation and communication | (n=27) | topics “, “being a positive model on how to
»E start conversation”
% Build rapport/build | Social interaction 13% | “Interaction happens spontaneously when
-2 | on activities that and communication | (n=11) | we allow time to get to know each other,
£ | the person enjoys and the person feels he or she can trust me”
£ “Successful interaction means respecting the
© wishes of the person. He likes the computer
and this is how we interact. | make teaching
materials that capture his attention”
Social skills groups/ | Social interaction 12% | “Including the user, | do group sessions,
clubs and communication | (n=10) | where interaction with peers is supported by
professionals”
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Attitudinal barriers and facilitators

The thematic analysis of the negative aspects revealed two categories of attitudinal
barriers: (1) Very low or very high expectation in the area of social interaction and
communication and (2) Negative/uniformed approach, across all areas of difficul-
ties. The following categories were formed based on positive, facilitating practices:
(1) Understand an autistic person’s expressive communication, (2) Building on the
persons’ interests and obsessions, and (3) Understanding the function of the be-

haviour. Examples of each category detailed by topic are given in Table 4.

Table 4. Attitudinal barriers and facilitators

Category Topic Freq. Example
Very low or very high Social interaction and 47% | “Presuming the person understands
expectation communication (n=18) | more or less than he actually does; he
gets frustrated or loses motivation to
communicate”.
Negative/uniformed Social interaction and 24% | “Raising the tone of our voice or
approach communication (n=9) | insisting on a task he cannot relate to,
and punishment for noncompliance”.
E Emotional skills 47% | “..Criticism, shouting, and using
E (n=9) | punishment is not working and is
= a negative experience for the person.
< We should not presume that he is
.E acting out on purpose.”
< Restricted and 38% | “...the biggest mistake is to assume
Repetitive Behaviors (n=12) | that they [teachers] must try to
stop the motion. Interrupting the
behaviour with shouting/talk in
a loud voice is not the effective way.
Everyone should have the same
positive approach and think about
what he [the person] can do instead”
Understand an autistic | Social interaction and 9% | “With my non-verbal student, | have
person’s expressive communication (n=8) | to be very attentive and present in
» | comm the moment; most of the time really
% small gestures are communication —
% all behaviour is communication”
g Building on interests Restricted and 14% | “...[I] favour the stereotypes in order
£ | and obsessions Repetitive Behaviors (n=4) | tointroduce other activities”
-,:2 Understanding the Restricted and 58% | “I believe repetitive behaviours
< | function of the Repetitive Behaviors (n=16) | should be allowed to an extent. It’s
behaviour a mechanism that helps them de-
stress or put things into place.”
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Systemic barriers and facilitators

The identified systemic barriers fall in the onlu one category: (1) Lack of expert
support and resources, and was presents across all areas of difficulties including
emotional skills, restricted and repetitive behaviors and social interaction and com-
munication. The analysis revealed two of facilitators’ categories: (1) Available targeted
interventions and (2) Available behaviour management systems. Examples of each
category are given in Table 5.

Table 5. Systemic barriers and facilitators

Category Topic Freq. Example
Lack of expert Emotional skills 16% | “There is a need for support in the area of
support and (n=3) | emotions that is not addressed enough.
resources Material resources are lacking, as well as
e knowledge in how to teach these skills”
_E Restricted and 62% “My child doesn’t get the support he needs.
L Repetitive (n=20) | There is no behaviour specialist in our
5 Behaviors community. This is a big problem for many
= parents that | know”
Social 18% “Teachers and staff are not trained to
interaction and (n=11) | support communication”
communication “Assistive devices are not available”
Available targeted | Emotional skills 53% “after a teaching intervention about
interventions (n=28) | emotions and learning facial expressions, he
is much better at recognising emotions in
various social contexts”
g 21% | “... [The psychologist is] supporting my
2 (n=11) | daughter in dealing with intense emotional
E; reactions...”
E Available behavior | Restricted and 28% “When we began to consider sensory
2 | management Repetitive (n=8) | problems and managed to reduce sensory
& | systems Behaviors discomfort, the stimming declined
drastically”
“He likes to chew on things, so we give him
a bag of gummi bears that provide similar
sensory input”’
Discussion

Communication barriers and facilitators

In a novel study involving key stakeholders (Ghanouni et al., 2019), limited under-
standing of social situations has been identified as one of the main barriers to par-
ticipation for a person with ASD. The report includes a powerful quotation - “He did
not understand and no one else seemed to understand him” (Ghanouni, et al., 2019,
p. 1) - that describes the social experience of a person with ASD. Namely, there are
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two particular social communication differences experienced by many people on the
autism spectrum that provide insight into why social interactions are often chal-
lenging: predicting and interpreting others’ behaviour, and receptive and expressive
communication differences.

People with ASD show delayed development of theory of mind, which may impact
a person’s social interactions. Theory of mind (Howlin, Baron-Cohen, & Hadwin,
1999) refers to the understanding that other people have different thoughts, desires
and needs than you have. It involves being able to “put yourself in someone else’s
shoes” (Trajkovski, 2004). Individuals with ASD may have difficulty predicting and
interpreting the behaviours of others and may also have trouble understanding the
effects of their own behaviour on the people around them. Individuals on the autism
spectrum often have difficulty recognising and understanding social cues and therefore
do not instinctively learn to adjust their behaviour to suit different social contexts.

Communication problems have always been considered a core feature of ASD,
yet there are substantial and wide-ranging differences in how people with ASD com-
municate. That reflects not only the inherent variability of the condition, but also the
complexity of the communication itself — encompassing the words we use, the order
in which we use them, eye contact, facial expressions, gestures and other nonverbal
cues. People with ASD might be slower to develop language, have no language at all,
or have significant difficulties in understanding or using spoken language. Some
people with ASD develop good speech but can still have trouble knowing how to use
language to communicate with other people. They might also communicate mostly
to ask for something or protest about something, rather than for social reasons, like
getting to know someone. They may use some of the following to communicate with
someone: gestures, crying, bringing the other’s hand to the object they want, looking
at the object they want, reaching, using pictures, challenging behaviour, and echolalia
(repetition of other people’s words).

In our sample, over half of the subjects required support to communicate effec-
tively. This refers to augmentative and alternative communication including a wide
range of accommodations, from a “thumbs up - thumbs down” system, writing
or typing their thoughts, or using an assistive device. The lack of efficient two-way
communication and understanding is detrimental to social interaction and is perceived
as a communication barrier by relevant stakeholders. The same perception was
identified related to emotional skills in our sample. Lack of functional communication
related to emotional skills can lead to frustration and behaviour problems. Support for
alternative means of communication is one of the strategies for facilitating participa-
tion in transition planning for youth with ASD (Hagner, Kurtz, May, & Cloutier, 2014).
This is in line with our results on supporting social communication and interaction by
establishing effective communication. Because communication is inherently a two-way
process, one aspect of this support may be presenting information in a format that
people with ASD can use, supporting their receptive communication skills. The other,
equally important aspect may be providing appropriate alternative communication
means and/or understating a person’s expressive communication. A very impor-
tant consideration in supporting social communication and interaction is providing
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opportunities for socialisation. Stakeholders indicated that initiating conversation,
building rapport, and establishing peer social skills groups /clubs may be some of the
ways to facilitate participation for individuals with ASD. Findings in our study align
with the literature that external support and services can facilitate social engagement
in people with ASD (Ghanouni, et al., 2019).

Attitudinal barriers and facilitators

Attitudinal barriers related to social communication and interaction refer to miscon-
ceptions, stereotypes and prejudices, leading to negative approaches to dealing with
problem situations, as well as to too big or too small expectations from a person with
ASD. These barriers stem from inaccurate beliefs or perceptions about a person’s
ability based on assumptions and a lack of direct knowledge. This type of barrier
impacts accessibility on all levels since most of the other barriers are rooted in atti-
tudes. People with ASD are just as likely as their typically developing peers to enjoy
engaging with others in activities that interest them, although other people often
presume differently. Difficulties with social communication are a core diagnostic
criterion for ASD and they manifest in a number of ways. Some people with ASD may
seek social opportunities and may initiate social interactions themselves; others may
enjoy social situations and interactions when they are effectively initiated by others.
Many have a genuine desire for friendship but may find the process of making and
sustaining friendships difficult.

The second core characteristic of ASD is reflected in markedly restricted and
repetitive patterns of behaviours and actions, coupled with a strong desire to maintain
sameness in the environment. These behaviours are now grouped together under
one umbrella term, restricted and repetitive behaviours (RRB), which describes
a heterogeneous range of behaviours. A dichotomy of RRBs has been proposed,
comprising “lower-order” and “higher-order” RRBs. Lower-order behaviours can
range from motor stereotypes such as repetitive rocking, hand-flapping and kicking
to repetitive sensory behaviours such as repeated mouthing or smelling of objects.
Complex rituals such as lining up, collecting or carrying objects around also fall under
the term restricted and repetitive behaviors. These are thought to be associated with
atypical development of either the person with lower intelligence quotients or with
other comorbidities; in contrast, higher-order behaviours comprise more cognitively
complex behaviours such as intense, narrow interest in certain objects, activities
or topics, known as circumscribed interests, insistence on sameness and routines
(Turner, 1999). Perseveration may also refer to the obsessive and highly selective
interests of individuals with ASD, indicating an inability to switch ideas or responses.
Early observations of RRB have been interpreted as evidence of impaired imaginative
ability (Happé & Frith, 2006). It has been argued that a difficulty with imagination is
the central difficulty of ASD, such that autistic individuals find it difficult to symbol-
ically store abstract concepts from their experience and therefore have difficulties
using such concepts when reacting to daily life or thinking about the future (Wing,
Gould, & Gillberg, 2011). This results in an inflexibility of thought as a counterpart
to behavioural inflexibility.
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Misconceptions regarding emotional skills and regulations was also identified
as a common barrier faced by people with ASD. Emotional regulation problems in peo-
ple with ASD are often considered to be mischief, which results in a negative approach
that hinders the social and emotional development. Negative practices regarding
restricted and repetitive behaviors have also been reported and stem from a limited
understanding of these behaviours and the variety of purposes that they serve.

Systemic barriers and facilitators

Very often persons with ASD face systemic barriers when accessing services. In our
sample, stakeholders reported lack of expert support and resources for social skills
(31%), emotional skills (44%), and restricted and repetitive behaviors (48%). Stake-
holders alluded to support related to challenges with reading and understanding
emotions in others. Specifically, three concepts came up: expanding emotional vo-
cabulary, identifying emotions in oneself and others and appropriately responding
to emotions in oneself and others. Impairments in emotion comprehension, defined
as the knowledge to identify and understand others’ emotions based on facial or bodily
cues and within a specific social context, are closely linked to the social communication
deficits in ASD (Vasilevska Petrovska, & Trajkovski, 2019). Difficulties with emotion
regulation have serious behavioural manifestations in ASD. Tantrums, uncontrolled
outbursts, aggression, and self-injury are often interpreted as defiant or deliberate.
While this interpretation is likely accurate in some circumstances, it is more often the
case that these inappropriate behavioural reactions stem from ineffective management
of emotional states in response to stress or overstimulation (Mazefsky & White, 2014).

The findings from the current research are consistent with literature that inter-
ventions/support that target emotion comprehension are not universally available
in schools (Ghanouni, et al,, 2019) and that teacher support is needed for implemen-
tation of such interventions (Vasilevska Petrovska, 2015). Supporting teachers may
also to some extent resolve the systemic and attitudinal barriers in social-emotional
development of people with ASD. In our results, supporting the development of emo-
tional skills and empathy is identified as a facilitating factor to optimal support
of persons with ASD. Similarly, emotional interventions are considered to produce
wider positive qualitative changes in the socio-communication skills and in the overall
development of the person with ASD (Rice, Wall, Fogel, & Shic, 2015). Thus, emotion
comprehension as a crucial construct for social understanding should be an inte-
gral part of educational interventions and programmes for students with ASD, an
area where technology-based interventions have shown great potential (Vasilevska
Petrovska & Trajkovski, 2019).

Systemic barriers (lack of expert support and resources) are evident in the context
of managing restricted and repetitive behaviors in ASD. The results are in line with
prior evidence that interventions are more likely to target social and communication
domains than restricted and repetitive behaviors despite the prominence of such
behaviours as management challenges, barriers to adaptive learning and a burden
for families (Leekam, Prior, & Uljarevic, 2011). Unavailability of expert support and
services represents a systemic barrier that needs to be addressed, given that 80%
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of our sample is affected by restricted and repetitive behaviors. Related to this are the
attitudinal barriers stemming from the lack of specific knowledge and assumptions,
which are expected to decline simultaneously with systemic barriers.

Stakeholders have all responded in line with the notion that repetitive behaviours
serve a purpose, and they have highlighted the need to understand the function
of the behaviour, manage the environment, provide alternatives to the behaviour,
build on interests and obsessions, and create more structure and predictability in the
environment. There is encouraging support for behavioural approaches to intervention
involving careful identification of triggers and functions, i.e. skill-based behavioural
interventions and comprehensive interventions that address numerous aspects si-
multaneously. Early intervention programmes based on applied behavioural analysis
focus on positive reinforcement and learning of alternative adaptive behaviours, while
other intervention programmes take a different approach by focusing on enhancing the
affective experience for the person with the goal of reducing overarousal and anxiety
(Leekam, Prior, & Uljarevic, 2011). Similar barriers, facilitators as well as support
needs in the area of social communication and interaction and emotional skills were
identified in a cross-country response investigation in Bulgaria, Cyprus, Greece, Italy,
the Republic of North Macedonia, and Romania (Vasilevska Petrovska, et al., 2019).

This indicates that the conditions for individuals with ASD across Southern and
Eastern Europe are comparable, implying that a collaborative approach in dealing with
this issue is advisable. This study highlights salient insights from the viewpoint of key
stakeholders. However, it should be viewed only as a preliminary investigation, and
further in-depth research is recommended to corroborate these findings. The limited
demographic description of the informants, particularly regarding those with ASD,
needs to be considered a limitation of the study. Despite the large sample, individuals
with ASD were less represented as informants than parents and professionals. Such
individuals should be represented to a greater extent in future studies.

Future efforts should be directed at tools and methodologies for understanding
and incorporating autism-specific adaptations into individualised support for people
with ASD. Likewise, future research should be oriented towards empowering families
and professionals to act as facilitators for person-centred services in transitions and
life planning, enabling greater social participation and involvement in decision making
for people with ASD. An important focus for future investigations should be examining
the effect of varying degrees and styles of PCP accommodations on transitions and
life planning outcomes for persons with ASD across the lifespan. Further research is
also needed to investigate how local and cultural differences can be addressed within
PCP support programmes.

Conclusions
This paper describes the unique support needs of people with ASD as those needs re-

late to social communication and interaction, emotional skills and flexibility of thought
and behaviour, which qualitatively differ from other special needs. Our results also
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suggest that communities in Macedonia lack specific understanding and approaches
in meeting those needs. The individualisation and personalisation of support services
is a crucial factor to promote health, equity and well-being of people with ASD. This
approach is also considered as an effective practice in supporting children and adults
with ASD, to increase social inclusion, independence, choice, and autonomy. Insights
from key stakeholders’ viewpoints are indispensable considerations in overcoming
the communication, systemic, and attitudinal barriers to social participation through
incorporating appropriate accommodations to individualised support for people with
ASD. The foundations of PCP should be implemented early on by teaching functional
communication to young children with ASD as well as basic skills for making choices.
Adequate adaptations that take into consideration all aspects of the condition are
required, in order to create an enabling environment and give a voice to individuals
with ASD.

The presented study seems to provide useful conclusions that the PCP approach
should take into consideration the barriers faced by an individual with ASD. This
conclusions closely resemble the conclusions to the similar research carried out
in the UK by Robertson et al, in 2006. The information was collected regarding
barriers to PCP every 3 months from key informants with the use of self-completion
questionnaires. Results Barriers to PCP were widespread particularly in relation
to: availability of trained facilitators, availability of services, lack of time and reluc-
tance of people other than paid support staff to engage in the PCP process. Conclu-
sions Services need to be aware of potential barriers in PCP so that strategies can
be developed to overcome them, the first of which should be the ongoing training
and support of facilitators.
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Macierzynstwo w kontekscie autyzmu.
O stresogennych czynnikach na drodze zycia matek dzieci z ASD

Streszczenie

Zaburzenia ze spektrum autyzmu ujawniane przez dzieci stanowia dla ich matek powazne
wyzwanie. Z tego powodu matki dzieci z ASD do$wiadczaja stresu o zdecydowanie wiekszym
nasileniu anizeli matki dzieci z innymi rodzajami niepetnosprawnosci lub zaburzen w stanie
zdrowia. Stopien natezenia stresu zalezy jednak od réznych czynnikéw, ktére mozna upo-
rzadkowa¢ w obrebie trzech obszaréw dotyczacych: indywidualnych cech matki, indywidual-
nych cech dziecka oraz kontekstu sytuacyjnego.

W artykule przedstawiona zostata analiza wybranych stresoréw, ktére na podstawie
przegladu literatury mozna uznac za istotne w obrebie wspomnianych trzech grup czynni-
kow. Jednak ze wzgledu na ztozono$¢ problematyki stresu, przestawionej listy potencjalnych
stresoréw nie mozna uznac za zamKknieta.

Stowa Kkluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, stres, czynniki stresotwoércze, matka

Maternity in the context of autism. Stress factors in the lives of mothers of children
with ASD

Abstract

Autism Spectrum Disorders disclosed by children pose a serious challenge for their mothers.
For this reason, mothers of children with ASD experience stress of a much greater intensity
than mothers of children with other types of disability or health disorders. However, the de-
gree of stress intensity depends on various factors, which can be organized into three main
areas concerning: the individual characteristics of the mother, the individual characteristics
of the child, and the functioning of contextual elements.

The article presents an analysis of selected stressors which, based on literature analyzes,
can be considered significant within the three areas mentioned above. However, due to the
complexity of the problem of stress, the presented list of stressors should not be considered
as completed.

Keywords: Autism Spectrum Disorders, stress, stressors, mother
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Wprowadzenie

Rodzice dzieci z niepetnosprawno$ciami i chorobami przewlektymi - niezaleznie
od przyczyn oraz form ich zaburzonego rozwoju i funkcjonowania - do$wiadczaja
powaznych obcigzen towarzyszacych wychowaniu i leczeniu. Szczegdlnie matki moga
odczuwac lek oraz silne poczucie winy z powodu domniemanych zaniedban wobec
dziecka, ktére miatyby odebrac lub ograniczy¢ mozliwos¢ jego prawidtowego i har-
monijnego rozwoju (Pisula 1998). Autyzm wtasnego dziecka stanowi dla rodzicow
szczegblne wyzwanie, ze wzgledu na wystepowanie jako$ciowych deficytéw w zakre-
sie komunikacji spotecznej oraz zachowania i wyobrazni. Konfrontacja z nimi wymaga
szczegbétowej wiedzy i kompetencji oraz pomocy specjalistow (Altiere & von Kluge,
2009; Pisula, 2012). Ze wzgledu na wysoki stopien réznorodnosci i nasilenia obja-
wow ASD dzieci przejawiajg specjalne potrzeby we wszystkich obszarach rozwoju,
a ich realizacja moze implikowac réznorodne trudnosci w funkcjonowaniu rodziny
(Baker-Ericzen, Brookman-Frazee, & Stahmer, 2005; Shu, 2009). Rodzice dzieci z ASD
sami opisuja swoje zycie jako ,stresujace”, ze wzgledu na do$wiadczanie licznych,
czesto przekraczajacych ich mozliwo$ci adaptacyjne, probleméw. Dla najblizszych
opiekundw, a szczegdlnie matek, problemy te sg przyczyna odczuwania silnego stresu
(Pisula, 2011, 2012), gdyz z perspektywy transakcyjnego modelu pomiedzy czynni-
kami stresogennymi a zasobami umozliwiajgcymi zachowanie zdrowia i adaptacyjne
radzenie sobie z obcigzeniem zachodzi znaczna dysproporcja (Hobfoll, 2006; Lazarus
& Folkman, 1984).

Badania naukowe, analizujace zwigzek pomiedzy rodzajem zaburzenia rozwoju
dziecka a stresem rodzicielskim potwierdzg, iz matki dzieci z ASD do$wiadczaja
najwyzszego poziomu stresu w poréwnaniu z matkami dzieci z innymi zaburzeniami
rozwoju i odchyleniami w zakresie stanu zdrowia (Baker, Blacher, Crnic, & Edelbrock,
2002; Baker-Ericzen et al.,, 2005; Belchic, 1996; Hastings, 2003; Hastings & Johnson,
2001; Herring et al., 2006; Miranda, Mira, Berenguer, Rosello, & Baixauli, 2019; Pisula,
2007a; Pozo, Sarria, & Méndez, 2006; Weiss, 2002). Matki dzieci z ASD przejawiaja
znacznie podwyzszony poziom stresu nie tylko w poréwnaniu z rodzicami dzieci rozwi-
jajacych sie prawidtowo (Pisula, 2012; Pisula, Noinska, 2011), ale takze w stosunku do
rodzicéw dzieci z dzieciecym porazeniem mézgowym (Schieve, Blumberg, Rice, Visser,
& Boyle, 2007) i niepetnosprawnoscig intelektualng (Peer & Hillman, 2014), innymi
zaburzeniami neurorozwojowymi (Smith, Romski, Sevcik, Adamson, & Barker, 2014),
czy zespotem Downa (Banasiak, 2017; Dabrowska, & Pisula, 2010; Pisula, 2007b).

Wsrdd czynnikéw stresogennych, istotne znaczenie dla matek dzieci z ASD, w po-
réwnaniu z matkami dzieci z zespotem Downa (ZD), maja m.in.: (1) wystepujace
u dziecka autystycznego symptomy o r6znym nasileniu oraz ograniczenia w rozwoju -
zaburzenia intelektualne, czy tez deficyty w zakresie zachowania i wyobrazni; (2) brak
emocjonalnych gratyfikacji oraz satysfakcji z realizacji roli rodzicielskiej, negatywne
emocje; (3) konieczno$¢ sprawowania nad dzieckiem ciagtej opieki rodzicielskiej
lub instytucjonalnej oraz ograniczone mozliwosci uzyskania wsparcia rodzinnego,
spotecznego, systemowego (Banasiak, 2017; Rivard et al., 2014). Tak wiec natezenie
stresu matki uzaleznione jest od oddziatujgcych czynnikoéw stresogennych, ktére
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mozna uporzadkowa¢ w obrebie wzajemnie przenikajacych sie trzech obszarow:
(1) obszar obejmujacy konstytucjonalne i indywidualne cechy matki; (2) obszar
obejmujacy konstytucjonalne i indywidualne cechy dziecka oraz (3) obszar obejmu-
jacy czynniki kontekstualne. Ponizej zostang scharakteryzowane wybrane stresory
uporzadkowane w ramach wymienionych trzech obszarow.

Czynniki stresogenne zwigzane z konstytucjonalnymi i indywidualnymi
cechami matki:

Cechy szerszego fenotypu autyzmu (Broader Autism Phenotype, BAP)

U rodzicéw oraz krewnych dzieci z ASD rozpoznaje sie czesto genetycznie transmi-
towane cechy nalezace do szerszego fenotypu autyzmu (Broader Autism Phenotype
- BAP) (Lyall et al., 2014; Rubenstein & Chawla, 2018). Badania sugeruja, iz podatnos¢
na wystepowanie ASD w kolejnych pokoleniach zalezy od addytywnych wplywow
genetycznych oraz potencjalnej roli doboru selektywnego, w ktérym istotne znaczenie
ma podobienstwo cech fenotypowych. Ponadto istotne wydaje sie takze, ze typowe
zroznicowanie w funkcjonowaniu spotecznym rodzicéw moze powodowac klinicznie
istotne r6znice w cechach spotecznych ich potomstwa.

Rodzice, u ktérych wystepuja cechy szerszego fenotypu autyzmu, szczegdlnie
w zakresie sztywno$ci i nadwrazliwosci na krytyke, moga by¢ bardziej narazeni
na negatywne skutki stresu, gdyz stosuja nieprzystosowawcze (pasywne, unikowe,
skoncentrowane na wtasnej osobie) strategie radzenia sobie, w poréwnaniu z rodzi-
cami o nizszym wskazniku tych cech, wiec sa bardziej narazeni na odczuwanie stresu
rodzicielskiego i wystepowanie depresji. W odpowiedzi na silny stresor (tj. posiadanie
dziecka z ASD) zdecydowanie rzadziej stosujq strategie adaptacyjne (poznawcze
lub poszukiwanie wsparcia) (Ingersoll & Hambrick, 2011). Odkrycie to sugeruje, ze
rodzice o wyzszym poziomie cech autystycznych, ze wzgledu na trudnosci w relacjach
interpersonalnych doswiadczaja mniejszego wsparcia spotecznego, przez co takze na-
razeni sg na wieksze ryzyko ponoszenia negatywnych skutkdw stresu rodzicielskiego.

Subkliniczny fenotyp autyzmu, przejawiajacy sie poprzez dyskretnie naznaczone
charakterystyczne cechy i trudnosci w zakresie podejmowania kontaktéw spotecz-
nych i komunikacyjnych, wigze sie z wystepowaniem podwyzszonego poziomu
testesteronu w okresie dziecinstwa i wystepuje zdecydowanie czes$ciej u rodzicéw
dzieci z ASD (niezaleznie od ich pici) anizeli u rodzicéw dzieci o prawidtowym
rozwoju (Barbeau, Mendrek, & Mottron, 2009; Knickmeyer & Baron-Cohen, 2006;
Hasegawa etal., 2015). U chinskich matek dzieci z ASD stwierdzono znacznie wyzsze
wskazniki BAP niz u ojcow (zaréwno w grupie dzieci z ASD, jak i bez tego zaburzenia),
ponadto stwierdzono istotne korelacje miedzy trudnos$ciami w zakresie przetgczania
uwagi i komunikacji a deficytem responsywnosci spotecznej u ich dzieci, co ozna-
cza, ze niektdre cechy autystyczne wystepujace u matek moga stanowic predyktor
pewnych trudnosci w rozwoju zdolno$ci spotecznych u ich matych dzieci z ASD
(Shietal, 2015).
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Z kolei w bardzo szerokich badaniach populacji japonskiej (Kumi et al., 2018),
w ktorych brato udziat 103,099 matek nowonarodzonych dzieci, w tym % przeja-
wiato symptomy depresji poporodowej a 3% nie, stwierdzono, iz cechy szerokiego
fenotypu autystycznego ujawniajace sie w drugim lub trzecim trymestrze cigzy
wigza sie liniowo ze zwiekszonym ryzykiem depresji poporodowej, ktéra moze
stanowi¢ czynnik rozwoju pozabezpiecznego wzorca przywigzania u niemowlat
w okresie postnatalnym. Jednocze$nie wystepujace u matki trudnosci w zakresie
umiejetnosci spotecznych i komunikacji stanowity predyktor wystgpienia poza-
bezpiecznego wzorca przywiazania do matki takze niezaleznie od wystepowania
depresji poporodowej. BAP u matek moze zatem by¢ czynnikiem prognostycznym
rozwoju pozabezpiecznego wzorca przywigzania dziecka do matki, niezaleznie od
wystepujacej depresji poporodowej oraz zaburzen autystycznych u dziecka. Z drugiej
jednak strony matki z cechami autyzmu sa bardzo wrazliwe na potrzeby swoich
dzieci i potrafig dziata¢ w najlepszym ich interesie, stawiajgc potrzeby dziecka na
pierwszym miejscu (Pohl et al., 2020).

Przezywanie zatoby

W macierzynstwo, zwtaszcza pierwszorazowe, wpisane sg liczne oczekiwania dotycza-
ce cech nowonarodzonego dziecka - jego wygladu, talentéw czy tez przysztosci. Cza-
sami te oczekiwania sg bardziej konkretne - i dotycza miedzypokoleniowej transmisji
warto$ci badz profesji, czasami bywaja mniej szczegdtowe, pozwalajac tym samym na
rozwdj autonomicznej osoby, ale zawsze ich podstawg jest pragnienie i oczekiwanie
prawidtowego rozwoju dziecka (Koscielska, 1998). Rodzice dzieci z ASD czesto tworza
i utrzymujg znacznie dtuzej niz wiekszos¢ rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng nierealistyczne plany dotyczace ich przysztosci (Pisula, 1998).

W przypadku zaburzen rozwojowych ujawniajgcych sie w okresie poporodo-
wym matki do§wiadczajg silnego szoku konfrontujac sie z informacja o zaburzeniach
wystepujacych u dziecka i dalszych rokowaniach co do jego rozwoju. W przypadku
ASD pierwsze symptomy mozna zaobserwowac juz w pierwszym roku zycia dziecka,
lecz ostateczne potwierdzenie diagnozy najczesciej mozliwe jest ok. 3 r. z., a nawet
znacznie p6zniej, co powoduje, Ze proces adaptacji matki do realnej, cho¢ nieprze-
widzianej wcze$niej sytuacji, jest rozciggniety w czasie, zawsze jednak polega na
niwelowaniu rozbieznosci miedzy wymarzonym a rzeczywistym obrazem dziecka.
Proces adaptacji do realnej sytuacji bycia matka dziecka z ASD polega wiec na
przezyciu zatoby po stracie wyobrazonego dziecka i przyjeciu dziecka rzeczywistego.
Rodzice odczuwaja silny smutek wobec konieczno$ci rozstania sie z dzieckiem
wymarzonym, “idealnym” w trakcie konfrontacji z zaburzeniami wystepujacymi
u rzeczywistego dziecka z ASD oraz przyjecia diagnozy, jaka uzyskuja od specjali-
stow. Kiedy rzeczywiste dziecko staje sie dzieckiem z ASD, marzenia i oczekiwania
rodzicow musza ulec istotnej zmianie, a projekt zyciowy z nim zwigzany zostaje
przewarto$ciowany, co rodzi u rodzicow bardzo silng frustracje, takze ze wzgledu
na odczuwane rozczarowanie z powodu wtasnego domniemanego rodzicielskiego
niepowodzenia (Pisula, 2012).
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Zmeczenie i wyczerpanie fizyczne

Ze wzgledu na konieczno$¢ sprawowania intensywnej opieki nad dzieckiem z ASD
oraz podejmowania terapii, zazwyczaj to matka pozostaje z dzieckiem, czesto rezy-
gnujac z pracy oraz wtasnego rozwoju i samorealizacji. Nieustanne podejmowanie
obowigzkéw wobec dziecka, ciggta koncentracja na dziecku, brak czasu na relaks,
odpoczynek czy zycie towarzyskie, a takze state przebywanie w domu s przyczyna
bardzo intensywnego zmeczenia psychicznego, a wraz z postepujacym psychofizycz-
nym rozwojem dziecka - takze zmeczenia fizycznego powodowanego deficytem snu
(Gatkowski, 1995; Janocha 2009). Emocjonalne i fizyczne przecigzenie cztonkow
rodziny, zwtaszcza matek, prowadzi do wystgpienia chordb stresozaleznych (Carlsson,
Miniscalco, Kadesjo, & Laakso, 2016). W poréwnaniu z rodzicami dzieci o typowym
rozwoju, rodzice dzieci z ASD, a szczegd6lnie matki, zgtaszajg gorsze samopoczucie
i zwiekszony stres fizjologiczny (Costa, Steffsen, & Ferring, 2017), a takze wystepowa-
nie emocjonalnego i fizycznego przeciazenia, ktére ogranicza ich zdolno$¢ do dbania
o siebie i swoje zdrowie. Te nadmierne fizyczne i psychiczne obcigzenia prowadza do
pogorszenia stanu zdrowia rodzicow i rodzenstwa dzieci z ASD oraz podwyzszonej
zachorowalnos$ci matek na depresje (Gallagher, Phillips, Oliver, & Carroll, 2008; Pisula,
2007a). Zaréwno badania ilosSciowe (Machado, Celestino, Serra, Caron, & Pondé, 2016;
Lim & Chong, 2017), jak i jako$ciowe - narracyjne (de Aguiar & Pondé, 2019) ujawnity,
ze matki dzieci z ASD doswiadczajg smutku oraz objawéw depresyjnych, tgcznie
Z nawracajacymi myslami samobojczymi lub morderczymi wobec dziecka realnego.

Emocjonalne przecigzenie matki wynikajgce z konieczno$ci opieki nad dzieckiem
z ASD, prowadzenia domu i innych obowigzkéw wymaga restrukturyzacji i reorga-
nizacji zycia rodziny. W zwigzku z koniecznoscig podjecia intensywnego wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka lub terapii, matki dzieci z ASD przezywajg takze kolejny
kryzys zwigzany z przeorganizowaniem wlasnego zycia, ktory okreslany jest terminem
kryzysu organizacji roli (Kowalik, 1989).

Rodzice dzieci z ASD czuja sie zagubieni w meandrach profesji, ktérych przed-
stawiciele nie znajduja skutecznej i wtasciwej dla dziecka terapii lub tez oczekuja
od rodzicéw odpowiedzialnej decyzji co do wyboru metod sposréd licznych, a nie-
jednokrotnie wykluczajacych sie wzajemnie propozycji. Brak widocznych efektow
podejmowanych wysitkow oraz nadmierne obcigzenie odpowiedzialnoscig za sku-
tecznosc¢ terapii powoduje poczucie zmeczenia, rezygnacji i frustracji z powodu niesa-
tysfakcjonujacych kontaktéw z profesjonalistami, a takze poczucie braku kompetencji
rodzicielskich, co w dalszej konsekwencji prowadzi do rodzicielskiego wypalenia sit
(Gatkowski, 1995; Pisula, 1994, 2012; Sekutowicz, 2013).

Percepcja wtasnego dziecka

Cechy dziecka, a przede wszystkim sposdb, w jaki postrzegaja je jego rodzice, maja
znaczenie dla procesu ich adaptacji. Badania zrealizowane pod kierunkiem Victora
Chavira’ego (Chavira, Lopez, Blacher, & Shapiro, 2000) wykazaty, Ze uczucia, jakich
doswiadczaja matki w zwigzku z trudnymi zachowaniami dziecka, zalezg od sposobu,
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w jaki zachowania te s3 interpretowane. Jezeli trudne zachowania dziecka s3 inter-
pretowane jako przejaw dysfunkcji rozwojowych lub niepeinosprawnosci, to matki
doswiadczajg litosci i wspéiczucia wobec wtasnego dziecka. Natomiast kiedy dzie-
ciom przypisuje sie odpowiedzialno$¢ za ich zachowanie, matki doswiadczaja przede
wszystkim zto$ci. Taki stan wystepuje najczesciej na skutek konfrontacji wyobrazen
rodzicéw z faktycznym stanem dziecka i jego mozliwosciami rozwojowymi.

Proces spostrzegania wiasnego dziecka z ASD moze u rodzicéw przebiegaé w swo-
isty sposéb ze wzgledu na to, Ze ASD jest cato§ciowym zaburzeniem rozwoju, w ramach
ktérego wystepuja réznorodne dysfunkcje, objawiajace sie w ciggu trzech pierwszych
lat zycia. Wydtuzony proces diagnostyczny (az do ujawnienia sie petnoobjawowego
spektrum autyzmu) niejako oswaja rodzicéw z faktem niepelnosprawnosci dziec-
ka, chociaz zachowania trudne dla rodzicéw nieustajaco stanowig duze wyzwanie,
ze wzgledu na ich eskalacje wraz z postepujgcym rozwojem fizycznym i metrykalnym
dziecka. Pojawienie sie licznych zaburzen w sferze emocjonalno-poznawczo-behawio-
ralnej niejednokrotnie prowadzi takze do zmian w zakresie funkcjonowania systemu
rodzinnego, zaburzen interpersonalnych w obrebie rodziny, tj. ostabienie prawidto-
wych relacji miedzy cztonkami rodziny. Zmianie mogg ulec réwniez wzajemne wiezi
miedzy rodzicami lub rodzicami a zdrowym rodzenstwem (Pisula, 2007a). Rodzice
dzieci z ASD czesciej sie rozwodza niz rodzice dzieci o normatywnym rozwoju (23,5%
vs. 13,8%). Wskaznik rozwod6w utrzymuje w tej grupie sie na statym wysokim pozio-
mie niezaleznie od wieku syna/corki, podczas gdy w grupie kontrolnej najwyzszy jest
w okresie wczesnego dziecinistwa, a po okoto 8 roku zycia dziecka spada (Hartley et al.,
2010). Spostrzeganie dziecka jako permanentnie potrzebujacego opieki rodzicielskiej
sprawia, ze prawie wszyscy (94,6%) rozwiedzeni rodzice mieszkajg razem z synem/
corka z ASD, co powoduje, Ze nadal ich ,,gniazdo jest pelne”, ale stajg przed wyzwaniem
zwigzanym z zabezpieczeniem dziecku dtugoterminowej opieki po swojej $mierci.

Postrzeganie problemu jest kolejnym waznym czynnikiem zwigzanym ze stresem
u rodzicow dzieci w wieku rozwojowym. Timo Saloviita, oraz jego wspoétpracownicy
(2003) wykazali, Zze najwazniejszym predyktorem stresu rodzicielskiego jest wtasnie
negatywna interpretacja wlasnej sytuacji. W cytowanych badaniach stwierdzono,
ze definiowanie sytuacji rodzicielskiej jako ,katastrofy” byto w przewazajacej mierze
najwazniejszym elementem wyja$niajacym rodzicielski stres i wigzato sie u matek
z trudnym zachowaniem ujawnianym przez dziecko, natomiast u ojcéw ze spostrze-
ganym brakiem akceptacji spotecznej dziecka. Wydaje sie wiec, Zze matki sa bardziej
zmartwione problemami behawioralnymi dziecka niz ojcowie, natomiast ojcowie sa
bardziej anizeli matki zaniepokojeni negatywnymi postawami spotecznymi, impliku-
jacymi wobec ich dzieci izolujace i deprecjonujgce zachowania spoteczne.

Rola petniona przez matke wobec dziecka

Konsekwencje stresu odczuwanego przez rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju
objawiaja sie np. poprzez dysfunkcjonalne petnienie roli rodzicielskiej, zaburzenia
interakcji rodzic-dziecko, zaniedbywanie dziecka, trudnosci w funkcjonowaniu rodziny
izwigzku matzenskiego, a takze depresje oraz wypalenie rodzicielskich sit (Gatkowski,
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1995; Pisula, 2012; Sekutowicz, 2013). Rodzic przyjmuje na siebie - oprocz roli
rodzicielskiej - wiele innych, dodatkowych rél. Koniecznos$¢ asystowania dziecku
w wielu czynno$ciach dnia codziennego sprawia, Ze rodzic staje sie pielegniarzem,
rehabilitantem, terapeutg, nauczycielem, jednoczes$nie narazajac sie na obcigzenia
zaréwno fizyczne, jak i emocjonalne. Rodzice wychowujacy dziecko z ASD zgtaszajg,
iz pelnig wiele rél wykraczajgcych poza rodzicielskie zobowigzanie wychowywania
dzieci o normatywnym przebiegu rozwoju (Baker-Ericzen et al., 2005). Takie posze-
rzone role rodzicielskie mozna okresli¢ jako: Opiekun, Badacz, Terapeuta i Koordynator
oraz Adwokat (Safe., Joosten, & Molineux, 2012).

Opiekun. Opieka nad dzieckiem z ASD ma charakter permanentny i wymaga
nieustannego dostosowywania wtasnych planéw i dziatan do aktualnego stopnia
funkcjonowania dziecka i jego specjalnych potrzeb (Falk & Quinn, 2014; Lyons et al.,
2010; Hastings & Johnson, 2001), gdyz dzieci z ASD wymagaja wiecej wskazowek,
powtdrzen i nadzoru anizeli dzieci o normatywnym przebiegu rozwoju lub dzieci
z innymi rodzajami zaburzen (Hock & Ahmedani, 2012; Gray, 2003). Poza petnieniem
funkcji rodzicielskich rodzice musza takze w ramach codziennej opieki i wycho-
wawczych oddziatywan realizowac¢ zalecane dziecku interwencje farmakologiczne,
dietetyczne, behawioralne i edukacyjne (Stuart & McGrew, 2009; van Steensel, Bogels
& de Bruin, 2013; Tunali & Power, 2002), a to wymaga od nich wzmozonej czujnosci,
aby przewidywac pojawienie sie dystraktorow wyzwalajacych trudne zachowania
oraz zapobiega¢ napadom agresji i autoagresji, ktére moga by¢ spowodowane nie-
doborami pokarmowymi czy reakcja alergiczng badz autoimmunologiczna (Lyons,
Leon, Roecker Phelps, & Dunleavy, 2010; Accardo & Malow, 2015; Gray, 2003). Pla-
nowanie wyprzedzajace, ciggte monitorowanie i dostosowywanie sie do potrzeb
dziecka moze by¢ wyczerpujace (Siman-Tov & Kaniel, 2011; McStay, Dissanayake,
Scheeren, Koot, & Begeer, 2014; Hill-Chapman, Herzog, & Maduro, 2013), co opisat
w badaniach narracyjnych jeden z rodzicow: Szybko stwierdzasz, ze nie masz zZycia
(Hastings & Johnson, 2001, s. 146).

Badacz. Ze wzgledu na réznorodnos¢ objawéw i indywidualne zréznicowanie
potrzeb nie istnieje jeden rodzaj interwencji odpowiedni dla wszystkich dzieci z ASD,
a rodzice czesto zgtaszajg, ze otrzymujga wybidrcze informacje na temat ASD i do-
stepnych ustug, przez co muszg petnic role badacza, ktdry angazuje sie we wiasny
projekt badawczy ukierunkowany na znalezienie najbardziej efektywnej metody pracy
z wlasnym dzieckiem (Lyons et al., 2010; Hastings & Johnson, 2001; Baker-Ericzen et
al,, 2005). Rola badacza jest permanentna (Safe, Joosten, & Molineux, 2012), poniewaz
rodzice staraja sie na biezaco podazac ze zmieniajgcymi sie potrzebami dziecka, nowy-
mi wynikami analiz literaturowych, sprawdzonymi mozliwo$ciami polecanymi przez
innych rodzicéw, praktykami lub oferowanymi przez nieliczne instytucje i organizacje
mozliwosciami uzyskania wsparcia organizacyjnego i finansowego.

Terapeuta i koordynator. ASD to bardzo zréznicowany zespot zaburzen, wy-
magajacy zastosowania wielu ré6znorodnych interwencji. Podejmowanie dziatan
terapeutycznych wobec dziecka z ASD wymaga $cistej wspotpracy pomiedzy profe-
sjonalistami a rodzicami, ktorzy dla uzyskania najlepszych efektéw prowadzonych
terapii angazuja sie bardzo wydajnie w program terapeutyczny (Gentles, Nicholas,
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Jack, McKibbon, & Szatmari, 2019; Maughan & Weiss, 2017). Rodzice czesto podejmuja
role terapeuty poprzez wiaczenie organizacyjnych zatozen i wymagan terapii dziecka
w schemat zycia rodzinnego. Intensywne dziatania terapeutyczne realizowane s3
przez rodzicéw w ramach réznych paradygmatdw, tj.: Stosowana Analiza Zachowa-
nia (Applied Behavior Analysis, ABA), Sonrice, DIR opracowany przez Greenspana
(The Developmental, Individual differences, Relationship-based model) (ztoty stan-
dard oddziatywan terapeutycznych wynosi 25-40 godz. tygodniowo) (McPhilemy
& Dillenburger, 2013). Rodzice posiadaja wiedze o preferencjach swojego dziecka
i moga dostarczy¢ profesjonalistom odpowiednich informacji na temat jego potrzeb,
zainteresowan i historii zycia, a takze mogg pomo6c w rozwigzywaniu probleméow
i wyznaczaniu znaczacych, osiagalnych celéw. Ponadto zaangazowanie rodzicow
maksymalizuje ilo$¢ interwencji, jaka otrzymuje dziecko, co utatwia uogdlnianie
umiejetnosci w sSrodowisku domowym i spotecznym (Benson & Kersh, 2011; Benson,
2016). Zaangazowanie rodzicéw, wzmacniajac intensywnos¢ zaje¢ i codzienny wysitek,
moze jednak réwniez zwiekszac stres, powodujac efekt odwrotny do zamierzonego
poprzez zmniejszanie skutecznos$ci interwencji (Piven & Palmer, 1999; Sikora et al,,
2013) i ustug. Zapewnienia sp6jnosci miedzy ustugami, wymaga od rodzicéw podjecia
dziatan koordynujacych, dzieki ktérym mozliwe bedzie osiggniecie celu bez zbytniego
przecigzenia dziecka nadmiarem stymulacji (Lyons et al., 2010).

Adwokat. Rodzice dzieci z ASD petnia takze funkcje rzecznika i adwokata wtasnych
dzieci lub catej grupy oséb z ASD, zaangazowanego w dziatania na rzecz poprawy
jakosci ich zycia (Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004; Bluth, Roberson, Billen, & Sams,
2013; Hastings & Johnson, 2001; Vincent, 1990). Rodzice dzieci z ASD nie tylko za-
biegaja o jak najbardziej efektywne, oparte na dowodach naukowych, metody terapii
stosowane wobec wtasnego dziecka, ale takze angazuja sie w walke o usprawnienie
systemu edukacji dla dzieci i wsparcia dla rodzicéw oraz o poprawe jakos$ci ustug dla
innych rodzin (Gray, 2003; Ryan & Runswick-Cole, 2008). Na catym $wiecie rodzice
0s0b z ASD stymuluja dziatania systemowe na rzecz poprawy jako$ci ich zycia, poprzez
wywieranie wptywu na parlamenty i rzady w celu wypracowania odpowiednich
rozwigzan legislacyjnych. W przypadku rodzicéw dzieci z ASD rzecznictwo obejmuje
samodzielne poszukiwanie wiedzy; bardziej bezposrednie rozpoznawanie potrzeb;
oraz ksztatcenie profesjonalistdw, rodzin, przyjaciét i szerszej spotecznosci, ktéra
niejednokrotnie wykazuje brak zrozumienia dla indywidualnych potrzeb i mozliwosci
0s6b z ASD. Rodzice podejmuja takze dziatania samopomocowe i organizacyjne,
poprzez organizowanie systemu wsparcia i lobbowanie w kregach odpowiedzialnych
za potaczenie opieki zdrowotnej, pomocy spotecznej, edukacji i polityki spotecznej
dla dobra os6b z ASD i ich rodzin (Gray, 2003; Hastings & Johnson, 2001; Siman-Tov
& Kaniel, 2011; Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004; Vincent, 1990).

Negatywne emocje i lekowe nastawienie wobec przysztosci dziecka

Rodzice wychowujacy dzieci z cato$§ciowymi zaburzeniami rozwoju bardzo czesto
odczuwaja negatywne emocje, tj. smutek, strach, gniew, poczucie winy, niskiej wartosci
i wstydu przed innymi ludZmi, gdyz nie sg w stanie zapewni¢ dziecku warunkow
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sprzyjajacych jego rozwojowi, a takze do$swiadczaja poczucia osamotnienia i izo-
luja sie od otoczenia spotecznego (Jackson, 2014; Pisula, 2005). Samoizolacja
spoteczna w przypadku nadmiernego obciazenia dodatkowo pogtebia rodzicielski
i matczyny stres.

Aby rodzina dziecka z ASD, jako najwazniejszy dla jego rozwoju mikrosystem,
funkcjonowata poprawnie, istotna jest wtasciwa jakos¢ wszystkich relacji istnieja-
cych pomiedzy jej cztonkami, a szczegélnie odniesienia poszczegdlnych jej cztonkéw
wobec dziecka. Niezbednym warunkiem umozliwiajacym dziecku rozwéj poczucia
bezpieczenstwa, stanowigcego predyktor uruchamiania zachowan eksploracyjnych
i budowanie zaufania do wtasnych kompetencji jest przezwyciezenie przez rodzicéw
kryzysu i adaptacja do zaistniatej sytuacji (Pisula, 2003).

Rodzicom dzieci z ASD towarzyszy niepokoj dotyczacy nieznanej, praktycznie
niemozliwej do zaplanowania przysztosci wtasnego dziecka. Podobnie jak w przy-
padku dzieci z zespotem Downa matki dzieci z ASD martwig sie o przebieg rozwoju
wtasnych dzieci - o to, czy i kiedy zdobeda konkretne umiejetnosci, czy poradza sobie
z wyzwaniami, jakie niesie za soba kontakt z réwiesnikami, podjecie nauki szkolnej
w $rodowisku mniej przychylnym anizeli dom rodzinny, a takze $wiadomos¢, ze
pewne normatywne zadania rozwojowe - jak np. zatozenie rodziny prokreacyjnej
czy ukonczenie studidw - moga nie by¢ dla nich osiagalne (Pillay, Girdler, Collins,
& Leonard, 2012). Jednakze wobec odmiennego obrazu funkcjonowania dzieci z ZD
obawy rodzicéw dzieci z ASD stanowig istotnie mocniejszy stresor, ze wzgledu na ogra-
niczenia systemu instytucjonalnego wsparcia zaréwno dla dzieci, jak i dorostych os6b
z ASD, w Polsce i innych krajach $§wiata. Rodzice martwig sie, czy ich dziecko otrzyma
w przysztosci wystarczajace wsparcie od innych oséb i instytucji, czy bedzie w stanie
niezalezne funkcjonowac fizycznie i finansowo oraz czy w przypadku znacznych
ograniczen w zakresie samodzielno$ci rodzice sprostajg koniecznos$ci towarzyszenia
dziecku w okresie dorastania i dorostosci (Heiman, 2002). Matki i ojcowie obawiajg
sie o przyszty los dziecka, gdy z powodu wtasnej choroby lub $mierci nie beda juz
mogli sie nim opiekowa¢ (Sanders, Morgan, 1997; Twardowski, 2009).

Czynniki stresogenne zwigzane z konstytucjonalnymi i indywidualnymi cechami
dziecka

Gtebokos¢ zaburzen autystycznych

Rodzice dzieci z ASD dzieki powszechnie realizowanym badaniom skryningowym
(Carlsson, Miniscalco, Kadesjo, & Laakso, 2016) prowadzonym przez pediatréow
coraz wcze$niej dowiadujg sie o neurorozwojowych zaburzeniach wystepujacych
u dziecka. Jednakze nieustajaco najbardziej traumatycznym dla matek okresem zwia-
zanym z wystepowaniem u dziecka zaburzenia jest czas oczekiwania na diagnoze
do momentu jej skonstruowania (Habik, Chmielewski, Florek-Luszczki, Zagérski,
Szpringer, 2017). Konfrontacja z diagnoza jest bardzo obcigzajacym do$wiadczeniem
i rodzi poczucie winy oraz niepewnos$¢ co do przysztosci dziecka oraz watpliwos¢
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co do wilasnej sprawnosci w zakresie realizacji roli rodzicielskiej (Altiere & von Kluge,
2009; Bristol, 1987).

Na podstawie nasilenia objawéw wystepujacych u dziecka z ASD mozna prze-
widywac natezenie stresu matki (Konstantareas & Homatidis, 1989; Konstantareas
& Papageorgiou, 2006), ktory jest u nich znacznie silniejszy, niz u matek dzieci z innym
zaburzeniami np. ZD, ADHA, gdyz dysfunkcje rozwojowe w cato$ciowych zaburzeniach
rozwoju sg dla matek i systemu rodzinnego zdecydowanie bardziej obcigzajace (Pisula
2007b), a ponadto czesciej implikuja wystepowanie zaburzen psychicznych u matek,
tj. depresja (Bitsika & Sharpley, 2004; Mayes, Calhoun, Murray, Ahuja, & Smith, 2011).

Metaanaliza wynikéw badan przygotowana przez Stephanie A. Hayes i Shelley
L. Watson (2013) potwierdzila, iz ogolna wielko$¢ efektu sugeruje, Ze natezenie
objawéw ASD ma wiekszy wptyw na doswiadczanie stresu przez matki. Behawio-
ralne trudnosci funkcjonalne wynikaja takze ze wspotwystepujacych zaburzen.
Siedemdziesiat procent dzieci z ASD ma co najmniej jedna chorobe wspoétistniejaca
(Simonoff et al., 2008). Najczesciej zgtaszane zaburzenia obejmuja lek, deficyt uwagi/
zesp6t nadpobudliwosci (ADHD), depresje, zaburzenia obsesyjno-kompulsywne
(OCD) i opozycyjno-buntownicze (ODD) (Kim, Szatmari, Bryson, Streiner, & Wil-
son, 2000; Leyfer et al., 2006; Mayes et al., 2011; Simonoff et al., 2008). Ze wzgledu
na tak zr6znicowany obraz funkcjonowania osoby z ASD oraz znaczne trudnosci w jej
wychowaniu matki mogg spostrzega¢ swoja sytuacje jako katastrofalng (Saloviita,
[taelinna, & Leinonen, 2003), co im bardzo utrudnia korzystanie z wtasnych zasobéw
osobowych i wsparcia spotecznego.

Trudne zachowania ujawniane przez dziecko

Za szczegOlne Zrodto stresu rodzice uwazajg niezrozumiate dla innych, dziwaczne,
pozanormatywne zachowania dzieci (Baker et al., 2003; Baxter, Cummings, & Yiolitis,
2000; Beck, Hastings, Daley, & Stevenson, 2004; Rivard et al,, 2014). Im wiecej pro-
blemowych zachowan dzieci, tym wyZszy poziom stresu ich matek. Réwnocze$nie
problemowe zachowania dziecka sg dla rodzicéw najwiekszym Zroédtem obcigzen
(Baker et al., 2002; Herring et al.,, 2006; Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Tomanik,
Harris, & Hawkins, 2004). Powazne zaburzenia w zachowaniu i funkcjonowaniu
implikuja poziom niepokoju o przysztos¢ dziecka (Burke, Fisher, & Hodapp, 2012).

Jako najtrudniejsze do zaakceptowania zachowania dziecka z ASD rodzice
wskazuja histeryczny krzyk i ptacz, preferowanie samotnosci oraz unikanie lub
brak kontaktu wzrokowego i fizycznego, brak reakcji na imie. Utrudniony kontakt
z dzieckiem - werbalny, jak i niewerbalny - brak adekwatnej mimiki i gestykulacji
ze strony dziecka, wywotuje u matki negatywne emocje. Te trudne i niezrozumiate
zachowania dzieci z ASD stanowig dla matek silne stresory, wobec ktérych matki
podejmuja czesto emocjonalne strategie radzenia sobie albo tez poszukuja wsparcia
w religii i podejmuja modlitwy o poprawe stanu zdrowia dziecka. Unikanie kontaktu
i poszukiwanie samotno$ci ze strony dziecka oraz inne jego niezrozumiate dla matki
zachowania powoduja, iz do§wiadcza ona poczucia osamotnienia i bezsilno$ci wobec
trudno$ci wlasnego dziecka (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).
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Proces adaptacji rodzicow dzieci z ASD do sytuacji bycia rodzicem dziecka z ASD
jest ztozony i dtugotrwaty. Potrzeby i wyzwania zmieniajg sie w zwigzku z dojrzewa-
niem, powodujac, ze rodziny zmieniajg takze swoje Zycie osobiste, relacje osobiste
i zawodowe oraz sposéb spostrzegania problemu (Gray, 2006). W odniesieniu do
cech dziecka, przeprowadzono badania podtuzne, ktére pokazaty stopniowa poprawe
stanu dzieci z ASD ujawniajaca sie wraz z wiekiem dziecka, w trzech gtéwnych obsza-
rach: poznawczym, spotecznym i komunikacyjnym (Fecteau, Mottron, Berthiaume,
& Burack, 2003; McGovern & Sigman, 2005). Problemy w zachowaniu zaleza wiec od
wieku dzieci, lecz réwnoczes$nie przejawiaja pewng stabilno$¢ w czasie, co zostato
potwierdzone w badaniach podtuznych (Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Matson,
Mahan, Hess, Fodstad, & Neil, 2010), ale takze moga stopniowo zmniejszaé swoje
natezenie w okresie dorastania i wczesnej dorostosci oséb z ASD (Baker, Smith,
Greenberg, Setlzer, & Taylor, 2011; Lounds, Seltzer, Greenberg, & Shattuck, 2007;
Shattuck et al.,, 2007).

Rozwojowo zmienne cechy funkcjonowania dziecka z ASD

Trudne i stresujace zachowania dziecka z ASD zalezg takze od okresu rozwojowego.
W okresie niemowlecym i wczesnym dziecinstwie najczesciej wskazywanym przez
rodzicow stresorem jest brak kontaktu wzrokowego, nastepnie brak reakcji na innych
ludzi oraz brak zainteresowania réwiesnikami i stereotypowe zachowania, tj. schema-
tyczne uktadanie przedmiotéw. W dalszej kolejnoSci: stereotypowe wpatrywanie sie
w jeden punkt, ptacz i krzyk, brak kontaktu fizycznego, reagowanie agresjq na zmiany,
a takze nadpobudliwo$¢ i zaburzenia komunikacji, tj. echolalie oraz nietypowe reakcje
na dzwieki. Duzg trudnoscia dla rodzicéw dzieci z autyzmem stanowi brak oznak
przywiazania ze strony dziecka, przejawiajacy sie w jego zachowaniu poprzez brak
jasnych sygnatéw swiadczacych o tym, Ze rodzic jest dziecku potrzebny i obdarzany
uczuciem, chociaz badania pokazuja, Ze autyzm per se nie stanowi czynnika ryzyka dla
rozwoju pozabezpiecznej wiezi (Pisula, 2003). Niepokojace zachowania dzieci rodzice
najczesciej nieco zyczeniowo ttumacza opdznieniami rozwojowymi o przemijajagcym
charakterze (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).

Réwniez silnym stresorem jest obojetnos¢ uczuciowa ujawniana przez dziecko,
ktore nie przejawia oznak przywigzania emocjonalnego, a takze poczucie niejasnosci
co do mozliwosci dziecka oraz bezradnos¢ wobec wielu jego zachowan (Pisula, 1998).

W pézniejszym okresie, po uzyskaniu diagnozy, najtrudniejszy do zaakceptowania
dla rodzicéw jest brak emocjonalnej wymiany oraz przekonanie, ze dziecko nigdy
nie bedzie w petni sprawne. Rodzice ré6wniez obawiaja sie koniecznosci korzysta-
nia z pomocy o0so6b trzecich, a jednocze$nie ich obojetnosci i negatywnych emocji,
a takze braku zrozumienia i pomocy ze strony pracownikéw przedszkola lub szkoty.
Ze wzgledu na nieharmonijny i zaburzony rozwo6j rodzice majg trudnosci w zakresie
formutowania oczekiwan wobec dziecka i jego przysztosci: blizszej (braku srodkéw
finansowych na terapie) i dalszej zaréwno wtasnej (rezygnacja z pracy zawodowej,
sity na dalsza dtugoletnia walke), jak i dziecka (nieodwracalno$¢ zaburzenia, samo-
dzielno$¢ bez rodzicéw) (Pawluk-Skrzypek, Olszewska, 2015).
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Réownie trudne do zaakceptowania dla rodzicow mogg by¢ czesto niezrozumiate
dla otoczenia , dziwaczne” zachowania dziecka, sztywne wzorce aktywno$ci dziecka
czesto potaczone sg z oporem wobec zmian. Mogg to by¢ na przyktad krecenie sie
w kotko, obracanie palcami przed oczami, krzyk itp. Czesto dzieci sa tez nadruchliwe,
agresywne i wykazuja zachowania autostymulacyjne oraz samouszkadzajace (Pisula,
2012).

Czynniki stresogenne kontekstualne i sSrodowiskowe

Problemy finansowe

Badania amerykanskie analizujgce dochody rodzicéw dzieci z ASD w latach 2002-2008
ujawnily, iz sytuacja materialna matek dzieci z ASD jest znacznie gorsza niz matek dzieci
o normatywnym rozwoju lub z innymi rodzajami zaburzen (Cidav, Marcus, & Mandell
2012). Matki dzieci z ASD majg 0 6% mniejsze szanse na zatrudnienie i pracuja o $rednio
7 godzin mniej tygodniowo niz matki dzieci bez ograniczen zdrowotnych. W zwigzku
z tym zarabiaja 35% mniej anizeli matki dzieci z innymi ograniczeniami zdrowotnymi
i 0 56% mniej niz matek dzieci bez ograniczen zdrowotnych. W przypadku ojcéw funk-
cjonujacych na rynku pracy statystycznie istotnych réznic pomiedzy ojcami z trzech
grup (ojcowie dzieci z ASD vs. ojcowie dzieci z innymi rodzajami zaburzen vs. ojcowie
dzieci o rozwoju normatywnym) nie stwierdzono. Uwzgledniajac cytowane wyniki
mozna stwierdzi¢, iz w rodzinach dzieci z ASD jest zdecydowanie mniej prawdopodob-
ne, Ze oboje rodzice beda pracowac zawodowo, co skutkuje ograniczeniem zasobéw
finansowych w stosunku do innych rodzin, przy znacznym wzroscie ekonomicznego
obcigzenia w zwigzku z koniecznoscia finansowania rehabilitacji i terapii dziecka.
Niewatpliwie wszyscy cztonkowie rodzin z dzieckiem z ASD zostajq dotknieci diagnoza,
o czym $wiadcza ujawniane przez matki koszty: finansowe, zdrowotne, spoteczne,
rodzinne. Wyzwania zwigzane z opieka nad dzieckiem z ASD stanowig istotny stresor
dla matek tych dzieci (Fletcher, Markoulakis, & Bryden, 2012).

Polskie dane dotyczace finansowych aspektéw wychowywania dziecka z ASD s3
niestety ograniczone, lecz wydaje sie, iz podobnie jak w innych krajach $wiata sytuacja
finansowa polskich rodzin jest bardzo trudna ze wzgledu na obcigzenia wynikajace
z kosztow terapii oraz obarczenie jednego z rodzicéw (najczesciej ojca) koniecznoscia
utrzymania rodziny. W narracjach matek dzieci z ASD problemy finansowe i bytowe
rodziny zwigzane z leczeniem i terapia dziecka zostaty ujawnione poprzez nastepu-
jacy cytat: Problemy finansowe narastaty w tempie, ktdrego sama nie bytam w stanie
ogarng¢ ani zrozumie¢. Zaczetam odczuwac ciezar dtugéw zaciggnietych na leczenie
biomedyczne i terapie (Kaczmarek, 2016, s. 54).

Bullying relacyjny i rowiesniczy

Juz na poziomie przedszkola rowie$nicy zaczynaja sie orientowag, ze ich koledzy
i kolezanki z ASD nie uczestniczg we wszystkich zajeciach, zachowuja sie odmiennie
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oraz wymagaja wiekszej opieki i pomocy oséb dorostych (Lejzerowicz, Ksigzkiewicz,
2012). W okresie szkolnym rodzice obawiaja sie, iz ich dziecko padnie ofiarg przemocy
réwies$niczej (Wegrzynowska, 2016). Deficyty w zakresie umiejetnosci spotecznych,
trudnosci z samodzielnym bronieniem sie, brak wspierajacych rowiesnikéw oraz
inne widoczne zaburzenia funkcjonowania sprawiajg, ze dzieci z ASD stajg sie tatwym
celem dziatan przemocowych, w szczeg6lnosci takich form, jak dokuczanie. Poczat-
kowo agresja rowiesnicza ma charakter ukryty, przejawia sie w postaci izolowania,
nawotywania do ignorowania oraz plotkowania tzw. bullying relacyjny (Plichta, Olemp-
ska-Wysocka, 2013). Lecz stopniowo przybiera¢ moze formy jawnej agresji wrogiej,
tj. pobicia, kradziez czy niszczenie mienia (Turner, Vanderminden, Finkelhor, Hamby,
& Shattuck, 2011). W ten spos6b zaczyna sie proces stygmatyzacji dziecka przez jego
rowiesnikow, a spoteczna izolacja staje sie zauwazalnym problemem (Perechowska,
2008). I chociaz starania rodzicow, nauczycieli oraz specjalistow sa w stanie ogra-
nicza¢ wiele negatywnych zjawisk, to rodzicielska obawa o to, jak dziecko zostanie
odebrane oraz potraktowane przez rowiesnikéw, ma charakter permanentny, wobec
czego niezbedne jest podjecie skoordynowanych dziatan, ktére ogranicza przemoc
wobec 0séb z autyzmem w szkotach (Ogdlnopolski Spis Autyzmu, 2016). Zmartwienia
rodzicéw osiagaja szczegoblnie duze nasilenie w przypadku wystepowania u dziecka
powaznych probleméw z zachowaniem, ktére utrudniajg lub uniemozliwiajg uczest-
nictwo w zajeciach szkolnych lub ogélnie w Zyciu spotecznym.

Stygmatyzacja rodziny dziecka z ASD

Doswiadczanie stygmatyzacji spotecznej jest istotnym czynnikiem stresogennym,
z jakim konfrontuja sie rodzice dzieci z ASD, niezaleznie od poziomu funkcjonowania
dziecka. Badania wskazujg, ze rodzice dzieci z ASD czesto doswiadczajg stygmatyzu-
jacych reakcji ze strony innych oséb (Grey, 2002, 2003; Volkmar & Chawarska, 2008),
analogicznie jak podobne grupy oséb spostrzeganych jako ,inne” ze wzgledu na stan
zdrowia lub specyfike funkcjonowania: np. gtusi (Becker, 1981), chorzy na cukrzyce
(Hopper, 1981), chorzy na padaczke (West, 1986), niepetnosprawni intelektualnie
(Baxter, 1989).

Rodziny dzieci z ASD do$wiadczajg stygmatyzacji spotecznej, jezeli otoczenie
spoteczne zaczyna traktowac ,innos¢” rodziny wynikajaca z pozanormatywnego za-
chowania dziecka jako szkodliwg, niebezpieczng, odbiegajaca od spotecznie uznanych
norm oraz majaca negatywny wptyw na innych (Goffman, 2005) Zgodnie z tréjczto-
nowym modelem pietna rodziny (Park & Park, 2014) stygmatyzacji podlega¢ bedzie
rodzina z powodu (a) niezwyktych cech funkcjonowania, np. jednego z jej cztonkéw
(dziecka z ASD) lub wtasnej struktury (w ktérag mogg by¢ witaczone osoby spoza
kregu), wobec ktorej kierowane beda (b) negatywne postawy, emocje i zachowania
otoczenia spotecznego, prowadzace do izolacji i poczucia alienacji. Niezwyktos¢
rodziny ujmowana w kategoriach negatywnych sytuacji, zdarzen, zachowan, pro-
blemoéw lub choréb stanowi fundament dla formutowania negatywnych przeko-
nan spotecznych, w ramach ktérych rodzina dziecka z ASD czesto jest traktowana
jako szkodliwa, niebezpieczna, niezdrowa, a jej zachowanie negatywnie oceniane
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w kontekscie ogdlnie przyjetych norm spotecznych i konwenanséw. Réwnoczes$nie
w przekonaniach spotecznych pojawia sie (c) element zagrozenia, ktérego nosnikiem
maja by¢ cztonkowie rodziny bezposrednio lub posrednio uznani za zarazonych cho-
roba dziecka, co powoduje, ze kazdy cztonek rodziny jest réwniez uwazany za szkod-
liwego, niebezpiecznego, niezdrowego, mogacego mie¢ negatywny wptyw na innych
lub zachowujgcego sie niezgodnie z ogélnymi normami spotecznymi. Tak negatywnie
nacechowane przekonania spoteczne implikujg pojawienie sie negatywnych postaw
wobec dziecka z ASD i jego rodziny, zachowan izolujacych, dystansujacych, otwarcie
dyskryminujacych lub agresywnych, a rodzina ma poczucie spotecznego wykluczenia
i utraty dotychczasowego statusu (Link, Phelan, 2001). Réwnocze$nie dzieci oraz ich
matki stajg sie no$nikami negatywnego znaczenia zawartego w stygmatyzujgcych
etykietach ,zle wychowane dziecko”, ,zta matka”, ktére generalizuja negatywne oceny
(Kayama & Haight, 2013). Pierwsze przejawy stygmatyzacji moga pojawic sie tuz po
narodzinach dziecka (w przypadku niepelnosprawnosci ujawniajacej sie bezposred-
nio po porodzie lub w zwiazku z patologicznym jego przebiegiem), kiedy potoznica
pozostawiona jest wraz z nowo narodzonym dzieckiem bez odpowiedniego wsparcia
emocjonalnego i informacyjnego (Pillay et al., 2012). Uruchomiony zewnetrznie proces
stygmatyzacji indukuje od$srodkowy proces autostygmatyzacji poprzez internalizacje
tresci etykiet, ktdrych negatywne znaczenia zostang wbudowane w poczucie wiasnej
tozsamosci i wlasnej wartosci (Chan & Lam, 2018), a matka dziecka z ASD zaczyna
spostrzegac siebie i swoje dziecko zgodnie ze znaczeniem etykiety, ktéra nadali jej
inni. Stygmatyzacja rodziny z dzie¢mi z ASD facznie z autostygmatyzacja stanowia
istotny w skutkach dualny proces wywierajacy powazne emocjonalne, spoteczne
i interpersonalne konsekwencje, a takze indukujacy zaburzenia w zakresie zdrowia
psychicznego cztonkéw rodziny dziecka z ASD (Chan & Lam, 2018). Z powyzszych
analiz mozna wnioskowag, iz naznaczenie spoteczne, a nie zaburzenia ze spektrum
autyzmu jako takie, jest waznym czynnikiem stresogennym.

Rodzice niejednokrotnie stykaja sie ze spotecznymi przejawami niecheci i wro-
gosci wobec dziecka lub siebie. Czujg sie dyskryminowani, gdyz nie sg akceptowani
wraz z dzieckiem jako uczestnicy wydarzen w miejscach publicznych, nie s3 takze
zapraszani na towarzyskie spotkania, co uniemozliwia integracje ze zdrowymi i petno-
sprawnymi rowie$nikami (Gray, 1993, 2002, 2003). Doswiadczaja takze wykluczenia
ze wzgledu na trudng wspotprace z nauczycielami, pedagogami, terapeutami w in-
tegracyjnych i specjalnych placowkach o$§wiatowych oraz ograniczenia w zwigzku
Z miejscem zamieszkania, w ktérym nie ma osrodkéw terapeutycznych i wtasciwej
opieki dla dzieci z niepelnosprawnoscig (Kaczmarek. 2016).

Niepetnosprawnos¢ i nienormatywnos¢ zachowania stanowig istotne czynniki
napietnowania wielu os6b oraz ich rodzin, wzbudzajgc w nich poczucie zawsty-
dzenia i odrzucenia. W konsekwencji u rodzicéw moze pojawiac sie poczucie winy
za konkretne, niepozadane zachowania dziecka wynikajace ze specyfiki zaburzenia
rozwoju, co prowadzi do obnizZenia dobrostanu catej rodziny, a permanentne poczucie
bycia napietnowanym stanowi czynnik warunkujacy doswiadczanie rodzicielskiego
dystresu niezaleznie od szeroko$ci geograficznej (w krajach Europy, Afryki i USA)
(Masulani-Mwale, Kauye, Gladstone, & Mathanga, 2018).
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Brak holistycznego systemu wsparcia dla oséb z ASD i ich rodzin

Bardzo waznym czynnikiem stresogennym jest obawa zwigzana z koniecznos$cia
oddania dziecka pod opieke instytucji, zaréwno funkcjonujgcych w obszarze ochrony
zdrowia, systemu edukacji, jak i pomocy spotecznej. Doznawane w kontakcie z réznymi
instytucjami lekcewazenie oraz koniecznos$¢ nieustannego domagania sie zagwaran-
towanych ustawowo ustug, a takze nieche¢ rodzicéw do antycypowanej koniecznosci
oddania wtasnego dziecka pod opieke instytucji petniacej opieke dtugoterminows,
lecz ze wzgledu na specyfike potrzeb os6b z ASD w sposdb nieadekwatny, a czasem
nawet traumatyczny, powoduja u rodzicow wystapienie zespotu wypalenia sit (Gat-
kowski, 1995; Pisula, 2007b, Sekutowicz, 2000, 2013). Kontakt z instytucjami jest
jednak niezbedny, gdyz ze wzgledu na réznorodnos¢ potrzeb oraz wysokie koszty
specjalistycznej terapii, nie sposéb ich zaspokoi¢ bez wsparcia z poziomu metasyste-
mu, cho¢ jego zakres i tak jest nieproporcjonalny do potrzeb os6b z ASD i ich rodzin
(Ogélnopolski Spis Autyzmu, 2016).

Jednym z wazniejszych oczekiwan zglaszanych przez rodzicow pod adresem
pracownikéw opieki spotecznej jest otrzymanie pomocy w dotarciu do odpowiednich
instytucji i zalatwieniu konkretnych spraw (Barretto, Byrne, Delaney, Harrington,
& Kazokova, 2017). Codzienna rehabilitacja i inne oddziatywania terapeutyczne
towarzysza bowiem dziecku i jego rodzinie czesto od poczatku jego Zycia (wczesna
interwencja). WiazZe sie to z kosztami, a uzyskanie wsparcia finansowego wymaga
od rodzicow kontaktéw z instytucjami i co najmniej podstawowej orientacji w zwia-
zanych z tym kwestiach prawnych. Z raportu dotyczacego potrzeb os6b niepetno-
sprawnych (PFRON, 2017) wynika, ze osoby korzystajace ze wsparcia réznego
rodzaju instytucji dostrzegaja wiele utrudnien, takich jak: brak spéjnego systemu
wsparcia, brak systemowej pomocy dla rodzin, rozbudowana biurokracja oraz roz-
bieznosci miedzy proponowanymi formami wsparcia a rzeczywistymi potrzebami
0s6b potrzebujacych. Czasem rodziny musza tez zmierzy¢ sie z trudnymi odczuciami
i licznymi watpliwo$ciami w zwigzku z konieczno$cia podjecia ostatecznej decyzji
o oddaniu swojego dziecka z niepetnosprawnoscia pod opieke instytucji ze wzgledu
na stan wtasnego zdrowia i deficyt sit oraz $srodkéw materialnych (Carling-Jenkins,
Torr, lacono, & Bigby, 2012). W tych trudnych doswiadczeniach rodzice nie zawsze
moga liczy¢ na wsparcie instytucjonalne, jakiego by oczekiwali.

Analizujac systemowe zaspokojenie potrzeb oséb z ASD w Polsce, nalezy podkre-
$li¢, ze polski system edukacji uwzglednia potrzeby uczniéw z autyzmem lub zespotem
Aspergera oraz kieruje do tej grupy adekwatne instrumenty wsparcia - np. specjal-
ng celowa subwencje oswiatowg (Lejzerowicz, 2016a, 2016b) i coraz wiecej dzieci
w wieku szkolnym z niej korzysta w szkole inkluzyjnej. Jak podaje raport NIK (2020)
coraz wczes$niej przeprowadzana diagnoza przy uzyciu narzedzi skryningowych,
pozwala zidentyfikowa¢ grupe wymagajaca wczesnej interwencji lub stymulacji
rozwoju w przypadku ryzyka autyzmu. Zdecydowanie gorzej przedstawia sie sytuacja
0s6b dorostych - zwtaszcza tych wymagajacych bardziej intensywnego wsparcia.
Osoby doroste, ktére zakonczyty zagwarantowang prawnie edukacje, nie majg za-
gwarantowanej kontynuacji wsparcia i petnego dostepu do skutecznej rehabilitacji
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zawodowej i spotecznej, umozliwiajacej im przygotowanie do pracy i samodzielnego
zycia. Brak mozliwo$ci przygotowania do realizacji zadan okresu dorosto$ci prowadzi
do wykluczenia spotecznego dorostych oséb z ASD.

Funkcjonujace dla oséb dorostych warsztaty terapii zajeciowej (WTZ) i zaktady
aktywnosci zawodowej (ZAZ), prowadza rehabilitacje zawodow3 i spoteczng lecz
w formie niedostosowanej do specjalnych potrzeb oséb z ASD. W praktyce tylko
w ok. 19% zaktadéw aktywnosci zawodowej i 22% warsztatéw terapii zajeciowej
obejmuje wsparciem osoby z autyzmem, ktére stanowia nieliczng grupe objetych
pomocg - zaledwie 2% wszystkich niepelnosprawnych pracownikéw lub uczestnikéw
tych placowek. W sytuacji gdy osoby z ASD pozbawione bytyby mozliwo$ci mieszkania
w swoim rodzinnym domu, z powodu gtebokosci zaburzen lub niemoznosci czton-
kéw rodziny sprawowania nad nimi opieki, powinny przebywac¢ w §rodowiskowych
domach samopomocy (SDS) dla 0s6b z autyzmem, ktérych nowy typ - dom typu D -
wprowadzono w roku 2019. W tym samym roku zainicjowano tworzenie centréw
opiekunczo-mieszkalnych, w ktérych opieka maja by¢ objete takze niesamodzielne
osoby z autyzmem. Jednak realny obraz zycia dorostych os6b z ASD nie jest godny
pozazdroszczenia, stad tez starzejacy sie rodzice doswiadczaja silnego stresu kon-
frontujac sie z codziennos$cia lub myslac o przysztosci wtasnych dorostych dzieci.

Podsumowanie

Przestawiony w publikacji przeglad stresoréw, na jakie narazone sg matki dzieci z ASD
nie jest domkniety, ani w petni wyczerpujacy. Stanowi jednak pewien w miare upo-
rzagdkowany zbidr najczesciej omawianych w literaturze przedmiotu stresogennych
czynnikoéw, ktorych implikacje praktyczne dla stanu adaptacji matki do szczegélnej
sytuacji bycia matka dziecka z ASD oraz jej zdrowotnego funkcjonowania, zostaty na pod-
stawie cytowanych badan potwierdzone. Czynniki ujete w ramach trzech obszaréw
(zwiazanych z indywidualnymi cechami matki, z indywidualnymi cechami dziecka oraz
zmiennymi kontekstowymi) maja bezposredni zwigzek z wystepowaniem u matek
dzieci z ASD powaznych obciazen. Stres z perspektywy relacyjnej stanowi stan braku
rownowagi pomiedzy obcigzeniami a zasobami pozwalajacymi doznawane obcigzenia
zredukowac¢ do poziomu umozliwiajgcego adaptacje i skuteczne radzenie sobie. Zatem
dopelnieniem niniejszego przegladu czynnikéw stresogennych powinna by¢ analiza
zasobow osobowych, spotecznych i kontekstualnych, dzieki ktérym matki dzieci z ASD
beda mogty zachowac zdrowie i jako$¢ Zycia, bedzie ona celem kolejnej publikacji.
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COVID-19 a zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Wybrane strategie wspierania oséb z ASD podczas pandemii

Streszczenie

Ostra choroba uktadu oddechowego (COVID-19) jest wywotana przez nowy Koronawirus
SARS-CoV-2, a jej pierwsze przypadki odnotowano w Wuhan w Chinach, w grudniu 2019 r.
Ze wzgledu na dynamike i globalny zasieg rozprzestrzeniania sie wirusa ogtoszono stan pan-
demii, z powodu ktérego w wielu krajach wprowadzono rézne obostrzenia, dotyczace przede
wszystkim przemieszczania sie oraz kontaktéw spotecznych. Z powodu wprowadzonych
zmian i ograniczen osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD) utracity mozliwos¢
korzystania z systemowego i kompleksowego wsparcia instytucjonalnego (tj. zaje¢ terapeu-
tycznych i szkolnych), w zwigzku z czym, ze wzgledu na specyfike ich funkcjonowania do-
Swiadczyty szeregu trudnych sytuacji.

Niniejszy artykut stanowi prdébe opisu trudno$ci, z jakimi osoby z ASD musza sie kon-
frontowa¢ w sytuacji pandemii, a takze prezentuje przyktadowe strategie wspierajace,
ktoére moga utatwia¢ im proces rozumienia zaistniatej sytuacji i radzenia sobie ze stresem.
Propozycje te tworzone na kanwie historyjek spotecznych Carol Gray i wykorzystujace alterna-
tywne formy komunikacji stuza przekazywaniu osobom z ASD informacji o wirusie i regutach
zachowan adaptacyjnych podczas pandemii, utatwiaja wyrazanie i regulacje emocji, a takze
uwrazliwiajg ich opiekunéw na trudne psychiczne i somatyczne doswiadczenia oséb z ASD,
ktorych ekspresja moze by¢ subtelnie lub niejednoznacznie wyrazona.
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COVID-19 and Autism Spectrum Disorders.
Selected strategies to support people with ASD during a pandemic

Abstract

Acute respiratory disease (COVID-19) is caused by the novel coronavirus SARS-CoV-2, and
its first cases were reported in Wuhan, China in December 2019. Soon, the epidemic of this
disease, due to its dynamics and global scope, was called pandemic. For this reason, in many
countries all over the world, various types of restrictions have been introduced, mainly re-
lated to social movement and contacts. Due to the introduced changes, people with Autism
Spectrum Disorders (ASD) lost the possibility of using systemic and comprehensive institu-
tional assistance and support (such as therapy and schooling). Due to the specificity of their
functioning, they also experienced a number of difficult situations.

This article is an attempt to describe the difficulties that people with ASD have to face in
a pandemic, and also presents examples of supporting strategies, which can help them to un-
derstand the situation and improve coping with stress. The proposals are created on the basis
of Carol Gray’s social stories and use of Augmentative and Alternative Communication means
to convey information about the virus and rules of behavior, as well as to facilitate the ex-
pression and regulation of emotions, and sensitize caregivers to difficult mental and somatic
experiences faced by people with ASD, which might be subtly and ambiguously expressed.

Keywords: COVID-19, support, Autism Spectrum Disorders

Wstep

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (Autism Spectrum Disorders, ASD), zgodnie z kla-
syfikacjg DSM-5 (2013), stanowig zr6znicowana pod wzgledem liczebnosci objawéw
i stopnia ich natezenia kategorie neurorozwojowych dysfunkcji. Objawy kryterialne,
uporzadkowane w poprzednich klasyfikacjach w trzech jako$ciowo réznych obszarach
(autystyczna triada) wspotcze$nie zostaty zintegrowane tylko w dwu. W pierwszym
obszarze zaburzen mieszcza sie nieprawidtowosci w zakresie komunikacji spotecznej
i interakgji, tj.: 1) deficyty w komunikacji werbalnej i niewerbalnej wykorzystywanej
w interakcjach spotecznych, 2) brak wzajemnos$ci spotecznej, 3) nieumiejetnos¢
rozwijania i utrzymywania wtasciwej dla poziomu rozwoju relacji z rowie$nika-
mi. Natomiast drugi obszar obejmuje ograniczone, powtarzalne wzorce zachowan,
zainteresowan i aktywnos$ci objawiajace sie poprzez: 1) stereotypowe zachowa-
nia motoryczne lub werbalne albo nietypowe zachowania na bodZce sensoryczne,
2) nadmierne przywiazanie do rutyny i zrytualizowanych wzorcéw zachowania,
3) ograniczone zainteresowania.

Indywidualne zréznicowanie fenotypowych wzorcéw funkcjonowania oséb z ASD
zalezy od tacznej liczby wystepujacych objawéw (min. 7 w obu obszarach) oraz ich
nasilenia (od lekkiego do znacznego). Deficyty wystepujace w zakresie komunikacji
werbalnej i niewerbalnej powoduja szereg trudnos$ci zwigzanych z nawigzywaniem
relacji interpersonalnych, adekwatnym zrozumieniem oraz wykorzystaniem wskazé-
wek i przestanek spotecznych do nawigzania relacji (Siedler, Walig6rska, 2020). Nato-
miast sztywno$¢ wzorcow zachowan przejawia sie poprzez ograniczenia wyobrazni,
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zaburzenia sensoryczne, stereotypowe zachowania i trudnosci w radzeniu sobie
ze zmianami otoczenia, w przypadku konieczno$ci zmiany obiektu zainteresowan
lub aktywnosci, wyzwalajace lek i doswiadczenie cierpienia.

Ze wzgledu na specyfike trudnosci funkcjonalnych osoby z ASD znalazty sie
w szczegblnie trudnej sytuacji w zwigzku z ograniczeniami wynikajacymi z poja-
wieniem sie $wiatowej pandemii wywotanej ostra i nieznang dotychczas choroba
uktadu oddechowego (COVID-19), ktéra pojawita sie po raz pierwszy w miescie
Wuhan w $rodkowych Chinach, w grudniu 2019 roku. Choroba niewatpliwie powoduje
trudna sytuacje gospodarcza, ekonomiczng, polityczna, a przede wszystkim spoteczng,
do ktérej nie mozna byto sie wczesniej przygotowaé. COVID-19 wywolywany jest
przez nowy koronawirus o nazwie SARS-CoV-2, pierwotnie nazywany 2019-nCoV
(Duszynski et al., 2020). Dotychczasowe badania i obserwacje pokazujg, ze choroba
moze mie¢ bardzo rézny obraz kliniczny (Dong et al., 2020), a jako gtéwny objaw
najczesciej wymienia sie zapalenie ptuc o ciezkim przebiegu, dlatego tez niemalze
we wszystkich krajach $wiata wdrozono réznego rodzaju obostrzenia, dotyczace
przede wszystkim przemieszczania sie oraz ograniczenia kontaktéw spotecznych.
W zwigzku z wprowadzeniem koniecznych obostrzen, wielu ludzi na catym $wiecie
zaczeto doswiadczac ogromnych probleméw w codziennym funkcjonowaniu. Osoby
z ASD utracily mozliwo$¢ korzystania z systemowego i kompleksowego wsparcia
instytucjonalnego (tj. zaje¢ terapeutycznych i szkolnych), a obowigzki szkolne, pomimo
znacznych trudno$ci w codziennym funkcjonowaniu?, musiaty zacza¢ realizowac
z domu, tak jak pozostali uczniowie.

W wyniku nieoczekiwanych zmian wywotanych pandemia, ktére zazwyczaj
dla oséb z ASD s3 niezwykle trudne do zaakceptowania (Krzysztofik, Marianczyk,
2019), dodatkowym utrudnieniem stata sie organizacja czasu oraz obowigzkdéw
szkolnych. Uczniowie zmuszeni zostali do ograniczonego kontaktu z nauczycielami,
dlatego musieli wykazywac sie wieksza odpowiedzialnoscig i lepsza organizacja
czasu. Ponadto ogromna trudnoscia dla wielu ludzi, szczeg6lnie dla grupy oséb z ASD,
stato sie rozumienie zasad majacych na celu ograniczenie rozprzestrzeniania sie
COVID-19, gdyz zalecenia te byty formutowane w sposéb chaotyczny oraz cechowaty
sie czesto brakiem spéjnosci. Opiekunowie oséb z ASD musieli zazwyczaj zaczynac
wyjasnianie istoty stosowania sie do wprowadzanych zasad bezpieczenstwa od wy-
ttumaczenia czym jest COVID-19 i dlaczego jest niebezpieczny, aby ich podopieczni
mieli mozliwo$¢ zrozumienia powagi sytuacji oraz dostrzegli potrzebe korzystania
ze Srodkow bezpieczenistwa.

Niezbedne do wyjasnienia ztozonych tresci moga stawac sie pomoce wizualne,
majace na celu utatwienie rozumienia przekazywanych w sposo6b werbalny informacji.
(Gray, 1994, 1995, 1998a, 1998b). Pomoce te mogg réwniez utatwi¢ wyrazanie i re-
gulacje emocji u os6b z ASD. Co wiecej, moga takze stac sie narzedziem do zwrdcenia
uwagi opiekunéw oso6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, na trudne psychicznie

4 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 marca 2020 r. w sprawie
czasowego ograniczenia funkcjonowania jednostek systemu oswiaty w zwigzku z zapobiega-
niem, przeciwdziataniem i zwalczaniem COVID-19, Dz.U. 2020 poz. 410.
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i somatyczne doswiadczenia ich podopiecznych. Dlatego zasadnym wydaje sie by¢ opra-
cowanie alternatywnych form wsparcia w czasie pandemii, aby informacje dostepne
w mediach byty zrozumiate dla wszystkich w takim samym stopniu (Bent etal., 2020).
Niniejszy artykut stanowi prébe opisu trudnosci, z jakimi konfrontujg sie osoby
z ASD w czasie pandemii, a takze wskazania propozycji, ktdre moga stuzy¢ ich wspie-
raniu w optymalnym funkcjonowaniu oraz utatwi¢ opiekunom prowadzanie informacji
zwigzanych z pandemia. Ponadto zawarte w tym artykule wskazéwki moga utatwic
tworzenie harmonograméw dnia oraz uwrazliwi¢ opiekunéw na réznorodne sygnaty
i komunikaty sygnalizujgce emocje i uczucia doswiadczane przez osoby z ASD. Jest to
bardzo istotne dlatego, ze osoby z ASD do$wiadczajg powaznych trudnosci w formuto-
waniu komunikatéw werbalnych dotyczacych wtasnych stanéw psychicznych i soma-
tycznych ze wzgledu na zaburzenia motywacji spotecznej (Kossewska, Sowa, 2019).

Pandemia wirusa SARS-CoV-2 - polskie rozwigzania legislacyjne

W Polsce pierwszy przypadek zakazenia wirusem COVID-19 zostat odnotowany 4 marca
2020 roku. Zaledwie tydzien pézniej Tedros Adhanom Ghebreyesus, dyrektor generalny
Swiatowej Organizacji Zdrowia, ogtosit nadanie epidemii COVID-19 statusu pandemii, co
zapoczatkowato proces dynamicznego wprowadzania r6znorakich obostrzen, znaczaco
modyfikujacych codzienny sposéb funkcjonowania ludzi na catym $wiecie. Juz od 9 mar-
ca 2020 roku polskie organy wtadzy publicznej zaczety wprowadzaé zmiany prawne
i organizacyjne dotyczace funkcjonowania spoteczenstwa, poczatkowo ze wzgledu
na stan zagrozenia epidemicznego, a nastepnie, wobec wzrostu liczby zachorowan
(Pinkas et al., 2020). Wiele grup spotecznych zostato uznanych za bedace w kregu
podwyzszonego ryzyka zakazenia. Zostaty do nich zaliczone rdwniez osoby z niepetno-
sprawno$ciami, miedzy innymi te, ktére z uwagi na przejawiane trudnosci poznawcze
charakteryzuja sie obnizong zdolnos$cig do dbania o higiene i profilaktyke zdrowotna.
Dynamiczny rozwdj sytuacji epidemicznej zmusit wiadze publiczne do modyfikacji
systemu pomocy osobom z niepetnosprawnos$ciami i ich opiekunom. Doprowadzito
to do diametralnej zmiany dotychczasowych, znanych i przyjetych w praktyce form
wspotdziatania, zar6wno w zakresie opieki, jak i edukacji, rehabilitacji oraz rewalidacji.

11 marca 2020 r. wprowadzono rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej
w sprawie czasowego ograniczenia funkcjonowania placowek systemu oswiaty
w zwiazku z zapobieganiem, przeciwdziataniem i zwalczaniem COVID-19. Zawie-
szono wéwczas funkcjonowanie wszystkich placéwek edukacyjnych, w tym szkot
wszystkich typéw i rodzajow; placowek o§wiatowo-wychowawczych, a takze przed-
szkoli i szkét specjalnych zorganizowanych w podmiotach leczniczych i jednostkach
pomocy spotecznej. Rozporzadzenie to objeto réwniez szkoty specjalne funkcjonujace
w mtodziezowych osrodkach socjoterapii, specjalne osrodki szkolno-wychowawcze
oraz o$rodki rewalidacyjno-wychowawcze®.

5 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 marca 2020 r. w sprawie
czasowego ograniczenia funkcjonowania jednostek systemu o$§wiaty w zwiazku z zapobiega-
niem, przeciwdziataniem i zwalczaniem COVID-19, Dz.U. 2020 poz. 410.
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Wojewodowie, na terenie catego kraju, rozpoczeli podejmowanie decyzji doty-
czacych ograniczen zwiazanych z instytucjami, ktére na co dzien wspieraja osoby
z niepelnosprawnosciami. Na przyktad, 11 marca 2020 roku, Wojewoda Swieto-
krzyski® zawiesit zajecia w osrodkach wsparcia dziennego, instytucjach dziennego
pobytu, w ktérych w rozumieniu dotychczas obowigzujacych przepiséw’, osoby
niepelnosprawne mogty przebywac.

Wszystkie wprowadzone rozwigzania, konieczne ze wzgledu na przeciwdziatanie
negatywnym skutkom pandemii, spowodowaty, iz wiele 0séb z niepetnosprawnoscia-
mi przez wiele miesiecy spedzato czas w swoich domach, bez specjalistycznej opieki
w formie, jaka byta swiadczona wobec nich do tej pory. Stworzyto to wiele nowych
wyzwan, z ktérymi musiaty poradzi¢ sobie zaré6wno osoby z niepelnosprawnosciami,
jak réwniez ich opiekunowie.

Sytuacja oséb z ASD w dobie pandemii COVID-19

Pandemia COVID-19 oraz wprowadzone obostrzenia nalezy traktowac¢ jako inten-
sywnie i dlugotrwale dziatajgce czynniki stresogenne, ktdre wywarty duzy wptyw
na zycie jednostek i grup spotecznych ze wzgledu na niespodziewany charakter
zdarzen i koniecznos¢ zmiany dotychczasowych sposobéw realizacji codziennych
obowigzkow (Wierzbinski, 2020). Szczegolnie dotkliwe konsekwencje zdrowotne
obserwuje sie u 0séb, u ktorych juz wczes$niej wystepowaty zaburzenia zdrowia
psychicznego (Sokét-Szawtowska, 2020).

Ze wzgledu na specyfike funkcjonowania oséb z ASD, w sytuacji pandemii i nie-
zrozumiatych dla nich obostrzen doswiadcza¢ mogg licznych traumatycznych zdarzen.
Wypracowanie skutecznych sposobéw ich wspierania jest szczegdlnie wazne, gdyz
ze wzgledu na staty wzrost wskaznikéw epidemiologicznych (Graf, Miller, Epstein,
& Rapin, 2017) i czesto$¢ wystepowania autyzmu (ok 1% w populacji Swiatowej)
(Altable, de la Serna, & Gavira, 2020) stanowig one liczng grupe wymagajaca inten-
sywnej oraz systematycznie prowadzonej terapii, a takze specjalistycznych form
edukacji i wspomagania rozwoju.

Osoby z zaburzeniami neurorozwojowymi - nawet w normatywnych warunkach
zycia do$wiadczajg czestych i powaznych trudnosci w procesie realizacji swoich
potrzeb (Gergc, Jurek, 2019), zaré6wno biologicznych - ktérych zaspokojenie zapewnia
przetrwanie oraz utrzymanie zdrowia, jak réwniez rozwojowych - wymagajacych
zapewnienia warunkéw do pelnego i wszechstronnego psychospotecznego rozwoju
(Twardowski, 2008). Rozwdj osoby z ASD, pomimo specyfiki wynikajacej z neu-
rologicznych dysfunkcji, przebiega wedtug normatywnego wzorca, co w okresie
wczesnej dorostosci przejawia sie, zgodnie z teorig Havighursta, poprzez dazenie do

6 Polecenie Wojewody Swietokrzyskiego z dnia 11 marca 2020 roku w sprawie za-
mkniecia o$rodkéw wsparcia dziennego w zwiazku z epidemia COVID-19. Komunikaty Swie-
tokrzyskiego Urzedu Wojewddzkiego w Kielcach.

7 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu os6b niepetnosprawnych. Dz.U. 1997 nr 123 poz. 776.
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realizacji normatywnych zadan rozwojowych, takich samych jak w przypadku oséb
o typowym przebiegu rozwoju (Macatka, Poczatek, 2020). Z przeprowadzonej meta-
analizy (Shuttack et al., 2020) wynika, Ze zaspokajanie potrzeb umozliwia dorostym
osobom z ASD realizacje pracy zawodowej i partycypacje spoteczng, ale wymagajg one
kompleksowego wsparcia ze strony innych osob i instytucji spotecznych. Niewatpli-
wie sytuacja lockdownu znacznie ograniczyta mozliwosci otrzymywanego wsparcia
instytucjonalnego, a przez to mogta wptynac na zahamowanie mozliwo$ci realizacji
potrzeb oséb z ASD, ktérych specyfika zwigzana jest z poziomem psychospotecznego
funkcjonowania (Stefanska-Klar, 2017) i determinowana nie tylko przez potencjat
osobowy, potencjat rozwojowy rodziny, ale takze mozliwosci lokalnego srodowiska
i polityke spoteczng panstwa.

W czasie pandemii oraz izolacji spotecznej szczegdlnie trudne dla oséb z ASD
moze by¢ zaspokojenie potrzeb wynikajacych ze specyfiki funkcjonowania procesow
percepcyjnych (Colizzi et al., 2020). Nadwrazliwo$¢ lub niedowrazliwos¢ stanowié
moze istotny problem, a ograniczenie dostepnosci terapii moze intensyfikowa¢ za-
chowania trudne. Osoby z ASD czesto preferuja tylko nieliczne potrawy, o specyficz-
nych walorach smakowych lub wizualnych, albo tez spozywaja positki w okreslonym
miejscu i przyrzadzone w okreslony sposoéb. Istniejg doniesienia, ze w okresie pan-
demii dostep do niektdrych produktéw zaspokajajacych oczekiwania jednostki bywa
ograniczony, a to moze generowac stres i niepokéj u oséb z ASD (Altable et al., 2020).

Jednym z gtéwnych objawow zaburzen ze spektrum autyzmu sg trudnosci w funk-
cjonowaniu emocjonalnym i spotecznym, ktére sa dodatkowo nasilone ze wzgledu
na wprowadzone obostrzenia, a ich dynamika i réznorodno$¢ moze powodowacé
dezintegracje funkcjonowania i mogg budzi¢ wiekszy niz zwykle niepokéj (Altable
etal,, ib.). Osoby z ASD w zwigzku z pandemig sg narazone na szczegdlnie traumatyczne
doswiadczenia wynikajace z koniecznosci zmiany dotychczasowej rutyny. Negatywne
doswiadczenia dodatkowo mogg by¢ potegowane wspotwystepowaniem réznych
zaburzen psychicznych, tj. zaburzenia lekowe czy depresja (Mannion & Leader, 2013;
Szamania, 2016; Colizzi et al., 2020).

Konieczno$¢ modyfikacji dotychczasowego rytmu dnia zwigzanego z uczesz-
czaniem do szkoty lub osrodkéw dziennego pobytu na zajecia terapeutyczne jest
duzym utrudnieniem dla prawidtowego funkcjonowania jednostki z ASD. Zmiana ta
moze wywotac szereg negatywnych konsekwencji, takich jak nadmierny lek i strach,
co moze doprowadzi¢ do zachowan niepozadanych. Rutyna zapewnia osobom z ASD
poczucie bezpieczenstwa, a silnie wyrazona potrzeba niezmienno$ci i statosci jest
jednym z osiowych objawéw tego zaburzenia (APA, 2013; Krzysztofik, Marianczyk,
2019). Sytuacja lockdownu wiaze sie ponadto z ograniczeniem kontaktéw spotecz-
nych, a jak pokazujg badania przeprowadzone przez Mazurek (2013), poczucie osa-
motnienia w grupie studentéw z ASD wspotwystepuje z nizszym poczuciem wtasnej
wartosci i zadowolenia z Zycia oraz ze zwiekszonym nasileniem leku i depresji. Co
wiecej, podczas pandemii utrudniona jest diagnoza oséb z ASD ze wzgledu na catko-
wite zamkniecie instytucji specjalistycznych lub wprowadzenie teleporad (Eshraghi
et al,, 2020), co uniemozliwia wykonanie testow diagnostycznych oraz obserwacje
diagnozowanej osoby.
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Nie ma takze warunkow do zaspokajania specjalnych potrzeb edukacyjnych
uczniéw, poniewaz to wymaga uczestnictwa ucznia w zajeciach terapeutycznych czy
rewalidacyjnych prowadzonych przez specjalistow, a forma online nie daje petnych
mozliwos$ci do realizacji tego typu zajec¢, ani pozadanych efektow. Przerwa w zajeciach
moze zatrzymac progres rozwoju uczniéw z ASD oraz przyczyniac sie do regresu
wypracowanych w dtugoterminowym procesie terapeutycznym umiejetnosci. Pozba-
wienie dziecka z ASD mozliwosci uczestniczenia w zajeciach specjalistycznych moze
ograniczy¢ pozytywne efekty terapii, w takich obszarach jak: sprawno$¢ fizyczna
i poznawcza, koncentracja uwagi i zdolnosci komunikacyjne, ale takze obnizy¢ poziom
umiejetnosci spotecznych oraz doprowadzi¢ do wzrostu intensywnosci i czestotliwos$ci
zachowan trudnych (Dunst, Trivette, Hamby, 2008).

Badania przeprowadzone w trakcie pandemii, zar6wno polskie, jak i zagraniczne
wskazujg, ze prawie wszyscy badani rodzice dzieci z ASD, napotykali na trudnosci
w zakresie organizacji czasu wolnego oraz realizacji zaje¢ terapeutyczno-edukacyjnych
na terenie domu. Spotykali sie takze z wiekszym ryzykiem wystepowania u dzieci
zachowan trudnych, czy tez deficytéw w zakresie koncentracji uwagi, podatnoscia
na dystraktory podczas zaje¢ zdalnych (Colizzi et al., 2020; Kutaga, 2020). Wybuch
pandemii COVID-19 niewatpliwie spowodowat wzrost trudnosci funkcjonalnych
u oséb z ASD.

W badaniach dotyczgcych nauczania online stwierdzono, ze efektywno$¢ zdal-
nego nauczania zalezy od umiejetnos$ci samoregulacji, planowania, organizacji czy
zarzadzania czasem i samodyscypliny (Kauffman, 2015). Wykazano takze, ze ze
wzgledu na wystepowanie wspomnianych trudno$ci nauka w trybie online dla oséb
z ASD moze by¢ mniej efektywna niz dla normatywnie rozwijajacych sie réwiesnikéw.
Czynnikami utrudniajgcymi uczniom i studentom z ASD nauke online jest takze brak
wytycznych dotyczacych procedur i kolejnosci zadan do wykonania (Adams, Simpson,
Davies, Campbell, & Macdonald, 2019; Fabri, & Andrews, 2016).

Wszystkie nieoczekiwane i radykalne zmiany generujg u oséb z ASD lek i depresje,
ktére dodatkowo naktadaja sie na wczesniej istniejace zaburzenia wspotwystepujace
(Ghaziuddin, Ghaziuddin, & Greden, 2002). Osoby z ASD prezentuja takze podwyzszo-
ng podatno$¢ na wystgpienie choréb autoimmunologicznych i somatycznych choréb
przewlektych (Neumeyer et al.,, 2019). Ze wzgledu na podwyzszong wrazliwo$¢ uktadu
immunologicznego, ktérego prawidtowe funkcjonowanie moze by¢ moderowane wy-
sokim poziomem leku, osoby z ASD narazone sg na zwiekszone ryzyko zachorowania
na COVID-19 o ciezkim przebiegu (Houting, 2020).

Poprzez wprowadzone sankcje zredukowane zostaty kontakty spoteczne oraz
znacznie ograniczona mozliwos¢ zaspokojenia niektérych potrzeb, podobnie jak
mozliwo$¢ uzyskania pomocy medycznej czy psychologicznej. Trudno jest precy-
zyjnie oszacowac skutki psychologiczne pandemii jeszcze w trakcie jej trwania,
jednak mozna przypuszczac, ze beda powazne i tozsame ze skutkami wcze$niej
wystepujacych na skale globalng groznych choréb zakaznych. Dane uzyskane od os6b
dotknietych epidemia wirusa Ebola w latach 2014-2016 sugeruja, Ze narazenie na
pandemie moze wigzac sie z objawami depresji, leku i stresu pourazowego (Jalloh
etal, 2015). Biorgc pod uwage fakt, ze osoby z autyzmem sg bardziej narazone na
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wystepowanie zaburzen psychicznych (Lever & Geurts, 2016) oraz 9 razy czeSciej
niz w populacji ogélnej wystepuje u nich ryzyko $mierci samoboéjczej (Hirvikoski
et al,, 2016), konsekwencje COVID-19 dla ich dobrostanu psychicznego moga
by¢ katastrofalne.

Leki stres zwigzany z pandemia moga by¢ réwniez generowane przez niemoznos¢
zrozumienia sytuacji zwigzanej z COVID-19 oraz jej bezposrednich i odroczonych
konsekwencji zdrowotnych i spotecznych. Osoby z ASD musz3 zmierzy¢ sie z ko-
niecznoscia zmian w zakresie realizacji codziennych czynno$ci, co ze wzgledu na
wystepujace deficyty kryterialne pod postacig braku elastyczno$ci, sprawia im wieksza
trudno$¢ niz osobom o normatywnym rozwoju. Dodatkowo, nowe ograniczenia prze-
kazywane s3 czesto w spos6b chaotyczny, co moze mocno utrudni¢ ich zrozumienie,
a w rezultacie prowadzi¢ do braku mozliwosci zastosowania sie do wprowadzanych
zasad (Houting, 2020). Dostarczane informacje medialne nie sg przystosowane do
mozliwosSci poznawczych oséb z ASD. Z relacji rodzicow wynika, ze generowaty one
raczej stres i niepokdj wynikajacy z braku mozliwosci pelnego zrozumienia przeka-
zywanych tresci (Bent et al., 2020).

Sposoby wspierania oséb z ASD w dobie pandemii COVID-19

Stan pandemii stwarza ciggte i prawdopodobnie dtugotrwate wyzwania spoteczne.
Dla oséb z ASD i ich rodzin wprowadzenie strategii krétko- i dtugoterminowych,
tagodzacych jej bezposrednie, jak i odroczone skutki jest szczegdlnie wazne (Ameis,
Lai, & Mulsant, 2020).

Sposoby wspierania powinny by¢ dostosowane do probleméw ujawnianych
przez osoby z ASD, ktére wynikajg miedzy innymi z wystepowania kardynalnych,
jakosciowych deficytéw ujawniajacych sie w trzech ptaszczyzna funkcjonowania
jednostki, tj.: relacje spoteczne, komunikacja, zainteresowania i wyobraznia. Pro-
blemy te wynikajg z braku elastycznosci jednostki i silnej potrzeby statosci, ktéra
realizowana jest poprzez wykonywanie niezmiennych i dobrze znanych czynno$ci
lub zadan w zrytualizowany sposob.

W zwigzku z wymienionymi obszarami deficytow mozna, zdaniem Hume i wspoét-
pracownikéw (2020) zaproponowac nastepujace sposoby wspierania oséb z ASD
w dobie pandemii:

1. wizualizacje przekazywanych informacji na temat COVID-19;

2. tworzenie sytuacji sprzyjajacych doswiadczaniu i rozumieniu emocji;

3. stymulowanie procesu samoregulacji/samokontroli;

4. podtrzymywanie rytuatow oraz tworzenie zasad kreujacych nowa rutyne;

5. wspieranie i podtrzymywanie kontaktéw interpersonalnych z osobami
znaczacymi;

6. wspomaganie opiekunéw w zakresie rozumienia stanu somatycznego i psy-
chicznego osoby z ASD.
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Wizualizacja przekazywanych informacji

Z racji ztozonoSci tre$ci zwigzanych z pandemia, ogtoszeniami rzadu RP i zaleceniami
ze strony specjalistéw w dziedzinie ochrony zdrowia, przyswojenie i zrozumienie
celowosci podejmowanych dziatan jest wyzwaniem dla catego spoteczenstwa. Biorac
pod uwage wystepowanie u 0séb z ASD probleméw w percypowaniu komunikatow
oraz dominujacy wizualny proces przetwarzania informacji (Grandin, 2006), w celu
lepszego rozumienia informacji oraz redukcji leku konieczne jest zastosowanie do-
datkowych sposobéw wspomagajacych przekaz werbalny.

Aby polepszy¢ rozumienie informacji nalezy przekaz stowny wzmacnia¢ gestem
lub $srodkami komunikacji alternatywnej, a takze unika¢ nieliteralnego kodu seman-
tycznego. Dzieki temu komunikaty przekazujace ztozone i trudne do przyswojenia
tre$ci beda tatwiejsze do zrozumienia, co pozwoli zredukowac lek i ograniczy ryzyko
wystapienia zachowan trudnych (Bolak, 2015).

Dla mtodszych dzieci oraz os6b nieméwiacych wykorzystujacych narzedzia
komunikacji alternatywnej, elementami wzbogacajgcymi informacje werbalng moga
by¢: zdjecia, symbole, piktogramy, rysunki (Mody et al., 2013). Dla zilustrowania
komunikatéw dotyczacych lockdownu, wynikajgcego z pandemii COVID-19, przed-
stawiono ponizej przyktadowe pomoce tematyczne, wykorzystujace piktogramy oraz
obrazki i symbole.
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Rysunek 1. Podpowiedz wizualna utatwiajgca zrozumienie lockdownu

Opracowanie: Agnieszka Stachowicz, Centrum Autyzmu i Catosciowych Zaburzen Rozwojowych w Krakowie.
Zrédto: https://www.facebook.com/centrumautyzmu/photos/1142181292788438
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Rysunek 2. Podpowiedz wizualna utatwiajaca zrozumienie sytuacji pracy w domu

Opracowanie: Maria Ayuso Albizu, Fundacja Synapsis Warszawa. Zrédto: https://synapsis.org.pl/wp-con-
tent/uploads/2020/03/Koronawirus_historyjka-spo%C5%82eczna-dla-dziewczynek.pdf

Dla starszych dzieci i dorostych z ASD w ramach wspomagania komunikatu
werbalnego wykorzystuje sie takze historyjki spoteczne, ktérych celem jest wyjasnienie
sytuacji spotecznej i sposobu adekwatnego reagowania w okreslonych sytuacjach
(Gray & Garand, 1993). Historyjki spoteczne stanowig narzedzie do rozwijania umiejet-
nosci spotecznych i adekwatnych zachowan w réznych sytuacjach. Ponadto utatwiaja
bezpieczng wymiane informacji miedzy rodzicami, profesjonalistamii osobamiz ASD
w kazdym wieku. Osobom z ASD moze by¢ trudno zrozumieé szczegb6ty zwigzane
z pandemig, np. czym jest wirus, dlatego zamiast wyjasnia¢ szczegéty lepiej jest
wskazywaé, jak powinni$my sie zachowywad. Historyjki spoteczne mozna tworzy¢
stosownie do potrzeb odbiorcy, uwzgledniajac zasady opracowane przez Carol Gray
(1994, 1995, 19983, 1998,b) lub tez wykorzystujgc gotowe propozycje powszechnie
dostepne w publikacjach lub w Internecie.

Tworzenie sytuacji sprzyjajacych doswiadczaniu i rozumieniu emocji

Osoby z ASD doswiadczaja trudnosci w rozumieniu emocji innych oséb i komunikowa-
niu wtasnych stanéw emocjonalnych, co moze wynikac¢ zaréwno z zaburzen motywacji
spotecznej (Kossewska, Sowa, 2019), jak i sprawnosci jezykowej (Winczura, 2017).
W stresujacych sytuacjach osoby z ASD nie poszukuja wsparcia i pomocy ze strony
innych, gdyz nie sa wrazliwe na nagrody i gratyfikacje spotecznej natury, ze wzgledu na
uszkodzenia mechanizméw funkcjonowania sieci neuronalnej taczacej poszczegélne
struktury tzw. mézgu spotecznego. Czesto ignorujg lub btednie percypujg zachowania
emocjonalne lub niewerbalne wskazniki emocji innych ludzi, gdyz sa one czesto
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zrodtem nadmiernego pobudzenia i obcigzenia centralnego uktadu nerwowego, ze
wzgledu na nadwrazliwo$¢ sensoryczng (Castelli, 2005).

Dos$wiadczanie pobudzenia bez mozliwo$ci rozumienia, nazywania i interpretacji
wtasnych stan6w emocjonalnych moze sie ujawnia¢ poprzez agresje wobec innych,
autoagresje, odmowe uczestnictwa w aktywnosciach rodzinnych lub postawe wyco-
fania. Trudno$ci w komunikowaniu wtasnych stanéw i potrzeb sprawiaja, ze niejed-
nokrotnie osoba z ASD nie otrzymuje odpowiedniej pomocy ze strony najblizszych
oraz specjalistéw, warto wiec tworzy¢ warunki umozliwiajace wyrazanie wtasnych
emocji, potrzeb i opinii (Asperger, 2005). Szczegdlnie podczas pandemii COVID-19,
niezwykle istotng kwestig jest tworzenie warunkéw umozliwiajacych osobom z ASD
komunikowanie rozmaitych potrzeb oraz dyskusje o subiektywnych doswiadczeniach
iich zwigzku z rzeczywistos$cia. Ekspresja emocji wiasnych i proces poznawania emocji
innych os6b moze zachodzi¢ zardwno podczas indywidualnych rozméw z rodzicem,
czy terapeuta, jak i podczas interakcji realizowanej w szerszym gronie rodzinnym.
Dzielenie sie swymi przezyciami umozliwiaja takze r6znego rodzaju zajecia artetera-
peutyczne, angazujace emocje w trakcie dziatan plastycznych, muzycznych, literackich,
parateatralnych, czy tez tanecznych (Regev & Snir, 2013). Szczegdlng forme aktywnosci
moze stanowic zabawa, podczas ktérej w okresie dziecinstwa zachodzi proces uczenia
sie wielu sprawnosci oraz poznawania siebie i §wiata, a dla starszych jest doskonata
forma spedzania czasu wolnego (Josefi & Ryan, 2004). Ze wzgledu na ograniczenia
wyobrazni zabawa musi by¢ ustrukturalizowana i zaplanowana, co pozwoli ograniczy¢
trudne zachowania sygnalizujace wystepowanie negatywnych stanéw emocjonalnych.
W przypadku ich wystgpienia opiekun powinien zaproponowac¢ zmiane obszaru lub
intensywnosci aktywnosci (Winczura, 2011).

Osoby komunikujace sie werbalnie i piszgce mozna rowniez zachecic¢ do prowa-
dzenia dziennika, w ktérym opisywac beda emocje wtasne lub towarzyszacych im oséb
oraz zdarzenia, w ktdrych sie pojawity. W tym celu oprécz werbalizowania stanow
wewnetrznych mozna zaproponowac zastosowanie symboli graficznych (obrazkow,
zdje¢, piktograméw), utatwiajacych poprzez wizualizacje wyrazanie réznych emocji
oraz poznawanie strategii stuzacych ich regulacji i kontroli (rys. 5).

Rysunek 5. Symbole PCS opisujace stany Jesli czuje sie
emocjonalne

Opracowanie: Fundacja Synapsis. Zrédto: https://
synapsis.org.pl/wp-content/uploads/2020/03/
Radzenie-sobie-z-emocjami.pdf
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Stymulowanie procesu samoregulacji/samokontroli

Istotng kwestig, niezbedna dla prawidtowego funkcjonowania kazdego cztowieka
oraz poprawnego nawigzywania relacji spotecznych jest umiejetno$¢ samokontroli,
pozwalajaca na regulacje wlasnego zachowania oraz uruchamianie odpowiedniej do
sytuacji, akceptowalnej spotecznej reakcji (Suchowierska, Ostaszewski, Babel, 2012).
Samoregulacje/samokontrole mozna rozwija¢ u oséb z ASD wykorzystujac rézne
metody stymulujace poczucie niezaleznosci, adekwatna samoocene i wtasciwe formy
zachowania. W czasie pandemii COVID-19, dominujacym doswiadczeniem jest brak
stabilno$ci i poczucia bezpieczenstwa oraz dysregulacja dotychczasowych sposobow
zarzadzania emocjami (Amorim et al,, 2020), dlatego warto zwrdci¢ szczegélng uwage
na stosowanie podstawowych, prostych do opanowania dla osoby z ASD sposobow
wyciszania emocji i radzenia sobie w trudnych sytuacjach. Do takich zaliczy¢ mozna
czynnosci wynikajace z indywidualnych preferencji, np. stuchanie muzyki, ogladanie
filméw, éwiczenia oddechowe i relaksacyjne (Allen, Hill, & Heaton, 2009). Wtasciwe
ich zidentyfikowanie pozwala wykorzysta¢ ich relaksacyjny i relacyjny potencjat
w stresujacych sytuacjach. W przypadku braku szczegélnych preferencji wzgledem
okreslonych relaksujacych czynno$ci, za takie czasami mozna uzna¢ niedestrukcyjne
stereotypie ruchowe, lub tez niepraktykowane na co dzien zabawy, czy rozrywki, ktore
potencjalnie moga wzbudzi¢ ciekawos$¢ dziecka (Hume et al., 2020).

Podtrzymywanie rytuatéw oraz tworzenie zasad kreujacych nowa rutyne

Jedna z podstawowych zasad pracy z osoba z ASD jest strukturyzacja otoczenia,
czasu i czynnosci, dzieki czemu mozna znacznie ograniczy¢ stres wynikajacy ze
zmieniajgcych sie okolicznosci oraz zwiekszy¢ przewidywalnos¢ sytuacji. Nawet
niewielkie zmiany w harmonogramie zadan i codziennych czynnos$ci moga prowa-
dzi¢ do wystapienia silnych reakcji strachu, leku, paniki, dysforii, a nawet agresji
lub autoagresji - nieakceptowanych spotecznie zachowan trudnych. Osoba z ASD
funkcjonuje optymalnie w przewidywalnych dla niej warunkach, gdy realizowany
jest staty i powtarzalny w okreslone dni tygodnia plan zaje¢ i aktywnosci. Ewentu-
alne zmiany rutyny lub harmonogramu nalezy osobie z ASD odpowiednio wcze$niej
zakomunikowa¢ oraz przedstawi¢ sposob reagowania w nowej sytuacji (Jagielska,
2010). Zmieniajace sie warunki zycia w sytuacji pandemii wymagaja modyfikacji
dotychczas realizowanych rutyn, lecz zakres wprowadzanych zmian powinien by¢
jak najmniejszy, aby nie wzbudza¢ nadmiernego leku. Ze wzgledu na silnie wyrazona
potrzebe statosci i brak tolerancji na zmiany wazne jest utrzymanie dotychczasowych
rytuatéw zwigzanych z realizacjg czynnosci samoobstugowych i dnia codziennego,
dzieki czemu mozliwa jest redukcja napiecia (Amorim et al., 2020).

Jednakze ze wzgledu na wprowadzone obostrzenia w czasie pandemii istnieje
wyrazna potrzeba modyfikacji codziennych schematéw, lecz wobec os6b z ASD musi
by¢ przeprowadzona w oparciu o rutynowe i ustrukturyzowane zachowania wypra-
cowane w okresie przed-pandemicznym przy wykorzystaniu réznych narzedzi wspo-
magajacych zarzadzanie czasem i kontrole zachowania. Szczegélnej uwagi wymaga
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organizacja czasu i wykonywanie okreslonych obowigzkéw w ramach nauczania
zdalnego. Trafnym rozwigzaniem moze okazac sie uzycie timera, ktéry pozwala na
wizualizacje czasu przewidzianego na poszczeg6lne czynnosci, czy tez schematycznych
wizualnych harmonograméw i planéw zadan, przygotowanych na matych karteczkach
umieszczanych w strategicznych miejscach mieszkania (Altable et al., 2020).

W okresie pandemii zmienita sie forma realizacji obowigzku szkolnego na na-
uczanie zdalne. Aby nauczanie online byto w jak najwiekszym stopniu sprzyjajace
przyswajaniu wiedzy i umiejetnosci konieczne jest wyodrebnienie miejsca do nauki
w domu i wta$ciwe dostosowanie do realizowania szkolnych obowigzkéw oraz mini-
malizowanie potencjalnych dystraktoréw, (Buchnat, Wojciechowska, 2020). Planujac
dzienne i tygodniowe harmonogramy organizujgce funkcjonowanie dzieci w wieku
szkolnym warto na nich uwzglednia¢ obowigzki szkolne, domowe i czas na zaba-
we, a takze aktywno$¢ fizyczng (spacery, zajecia sportowe, cwiczenia gimnastyczne
w domu). Mtodszym uczniom warto pomaga¢ w przygotowaniu harmonogramdow
i planéw dziennych i tygodniowych, starszym natomiast, warto da¢ mozliwos¢ sa-
modzielnego ich przygotowania (Hume et al,, 2020).

Wspomniane wyzej propozycje to drobne i niewymagajace duzego wysitku zmia-
ny, majgce jednak ogromny wptyw na sprawne funkcjonowanie w wielu obszarach
codziennej aktywnosci. Ponizej przedstawiono przyktadowy, pieciodniowy plan pracy,
pozwalajacy na uwzglednienie wszystkich obowigzkowych w danym dniu czynno$ci.
Harmonogram umieszczony w centralnym punkcie domu (np. w kuchni na lodéw-
ce) lub w pokoju dziecka na tablicy korkowej bedzie podpowiadat kolejno$¢ zadan
i stuzyt strukturyzacji czasu (Mostafavi, 2020). W harmonogramie zamieszczonym
ponizej aktywno$ci zostaty przedstawione za pomocg obrazkdéw, lecz rownocze$nie
istnieje mozliwo$¢ wprowadzania stownego komentarza dla os6b komunikujgcych
sie werbalnie i czytajacych.

Rysunek 6. Przyktad pieciodniowego harmono- Plarn Dnia 7
gramu pracy

Opracowanie: llona Poptawska, Kreatywnym
Okiem. Zrédto: https://kreatywnymokiem.pl/
plan-dnia-dla-dziecka-wersja-do-druku/

Ponie- Wiorek Srode. Cowar~ Piatek
dzialek tek
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Odwotanie zaplanowanych i regularnie odbywajacych sie zaje¢ moze dla uczniow
i dorostych z ASD stanowi¢ sytuacje trudng wywotujaca negatywne emocje - rozczaro-
wania, leku. W celu redukgji takich emocji i kontroli nad zmiang mozna zaproponowacé
wykonanie plakatu z listg przetozonych w czasie aktywnosci, co stawi komunikat, iz
o tych zajeciach nie zapomniano. Mozna réwniez zorganizowac ,wirtualne wycieczki”
(przy pomocy Google Maps lub klasycznej mapy) po miejscach, ktérych zwiedzanie
byto wczesniej zaplanowane lub stanowi nagrode za wypetnienie obowigzkéw (np.
wizyta w zoo czy w lokalnym muzeum).

Wspieranie i podtrzymywanie kontaktow interpersonalnych z osobami znaczacymi

Osoby z ASD, w zaleznosci od stopnia nasilenia syndromu, doswiadczajg réznych
trudnosci w nawigzaniu i podtrzymywaniu interakcji spotecznych, z réwie$nikami
czy obcymi dorostymi, ale takze w zakresie podejmowania wymiany emocjonalnej
z osobami znaczacymi (poprzez kontakt wzrokowy, wskazywanie deklaratywne,
wspotdzielenie uwagi, prozodie, empatyzowanie, itd.) (Winczura, 2019). Deficyty te
sg najbardziej widoczne w okresie przedszkolnym, w ktérym dzieci o normatywnym
rozwoju chetnie nawigzuja kontakty spoteczne z réwie$nikami i podejmujg rézne
formy zabawy wspélnej, takze tematyczne, ktdre stymulujga rozwoéj wyobrazni, ko-
munikacji oraz sfery emocjonalnej i poznawczej, stuzg doskonaleniu umiejetnosci
wspdtdziatania, samokontroli i adekwatnego reagowania na nieprzewidziane sytuacje
(Zabtocki, 2002).

Uwzgledniajac sytuacje epidemiczng, wspomniane powyzej trudnosci w kon-
taktach spotecznych ulegaja eskalacji. W okresie lockdownu, ze wzgledu na ograni-
czenia funkcjonowania wielu instytucji umozliwiajacych rozwoj procesu socjalizacji,
szczeg6lnej uwagi wymaga podtrzymywanie kontaktéw interpersonalnych z osobami
z najblizszego fizycznego otoczenia - cztonkami rodziny, a takze nauczycielami i kole-
gami szkolnymi. Podejmowanie kontaktéw w czasie pandemii ogranicza sie do formy
online (co jest mozliwe dzieki nowoczesnej technologii umozliwiajacej audiowizualne
kontakty, poprzez r6zne komunikatory). Forma zaposredniczona niewatpliwie utatwia
nawigzywanie i podtrzymywanie kontaktéw z interlokutorami, lecz nie powinna
zastepowac bezposredniej interakcji (Narzisi, 2020).

Wspomaganie opiekunéw w zakresie rozumienia stanu somatycznego i psychicznego
osoby z ASD

Osoby z ASD maja trudnosci w wyrazaniu emocji i komunikowaniu swoich stanéw
wewnetrznych (Pietrzak, 2017), dlatego tez w trakcie pandemii istotne jest pogte-
bianie wiedzy rodzicéw i opiekundw, dotyczacej funkcjonowania ich podopiecznych
i mechanizmdw lezacych u podtoza obserwowanego zachowania, a takze rozwijania
i doskonalenia umiejetnosci obserwacji i interpretacji ich stanéw somatycznych
i emocjonalnych. Niejednokrotnie zachowania trudne badz nieakceptowalne spo-
teczne stanowiag behawioralna ekspresje wewnetrznych stanéw, ktérych nie mozna
zakomunikowa¢ w inny sposéb (Skawina, 2018). Bardzo istotne jest wiec udzielanie



COVID-19 a zaburzenia ze spektrum autyzmu... [85]

rodzicom i opiekunom odpowiedniego wsparcia, aby mogli wtasciwie odczytywac
te komunikaty i adekwatnie reagowac na potrzeby swoich dzieci i podopiecznych.
W czasie epidemii wsparcie tego rodzaju oraz inng profesjonalng pomoc ze strony
specjalistdw, tj. psychologa, psychiatry lub lekarza, mozna uzyska¢ gtéwnie telefo-
nicznie lub za posrednictwem réznych platform i aplikacji (Eshraghi et al., 2020;
Hume et al.,, 2020), co niestety stanowi jedynie namiastke prawdziwie angazujacego
i leczacego terapeutycznego kontaktu.

Podsumowanie

Podczas globalnego kryzysu, ktéry jest skutkiem pandemii COVID-19, wielu ludzi
doswiadcza trudnosci emocjonalnych, spowodowanych koniecznoscig zmiany do-
tychczasowych form zachowania i realizacji codziennych obowigzkéw. Ograniczenia
w kontaktach miedzyludzkich na pewno odcisng mocne pietno na catym spote-
czenstwie, poniewaz cztowiek jest istota, ktéra w relacjach z innymi ma mozliwos$¢
uzyskania wsparcia w trudnych sytuacjach zyciowych, ale takze dzielenia sie swymi
sukcesami. Sytuacja epidemiczna i wszystkie zmiany spowodowane jej eskalacja maja
bardzo niekorzystny wptyw na rozwdj oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
z powodu ich specyficznych potrzeb rozwojowych i zaburzen w zakresie komunikacji
oraz umiejetno$ci nawigzywania i podtrzymywania kontaktéw z innymi ludzmi,
a takze specyficznych zachowan. Obecna sytuacja spowodowa¢ moze regres w roz-
woju dotychczas wyksztatconych pod wptywem diugotrwatej terapii umiejetnosci.
W sytuacji, gdy osoba z ASD bardzo dtugo doskonalita umiejetnosci nawigzywania
relacji z inng osobg, ksztattowata zdolnos¢ samokontroli, rozwijata umiejetnosci
okazywania i rozumienia emocji wiasnych i innych oséb oraz doskonalita techniki
organizacji zaje¢ edukacyjnych i wykonywania czynnosci dnia codziennego, w wy-
niku pandemii i braku treningu traci rozwojowe osiagniecia. Aby zapobiec takim
niepozadanym skutkom, warto stosowa¢ wizualne formy komunikacji, utatwiajace
rozumienie sytuacji i umozliwiajgce uczenie sie niezbednych w pandemii zachowan.
Wymienione w artykule sposoby mogg utatwi¢ rodzicom i opiekunom wspieranie
0s6b z ASD w sytuacji izolacji domowe;j.

Bibliografia

Adams, D., Simpson, K., Davies, L., Campbell, C., & Macdonald, L. (2019). Online learning
for university students on the autism spectrum: A systematic review and question-
naire study. Australasian Journal of Educational Technology, 35(6), 111-131.

Allen, R, Hill, E., & Heaton, P. (2009). ‘Hath charms to soothe..." An exploratory study
of how high-functioning adults with ASD experience music. Autism, 13(1), 21-41.

Altable, M., de la Serna, ]J. M., & Gavira, S.M. (2020, May 15). Child and Adult Autism
Spectrum Disorder in COVID-19 Pandemic. DOI: 10.31234/osf.io/kt3a4 (dostepu:
17.11.2020).



[86] Emilia Macatka, Filip Nieradka, Gabriela Poczatek

Ameis, S.H., Lai, M.C,, & Mulsant, B.H. (2020). Coping, fostering resilience, and driving
care innovation for autistic people and their families during the COVID-19 pandem-
ic and beyond. Molecular Autism, 11(61), 1-9. DOI: 10.1186/s13229-020-00365-y
(dostep: 3.12.2020).

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (5th ed.). Washington: DC.

Amorim, R, Catarino, S., Miragaia, P, Ferreras, C., Viana, V., & Guardiano, M. (2020). The
impact of COVID-19 on children with autism spectrum disorder. Review of Neurolo-
ay, 71(8), 285-291. DOI: 10.33588/rn.7108.2020381 (dostep: 20.12.2020).

Asperger, H. (2005). Psychopatia autystyczna okresu dziecinstwa. W: U. Frith (red.), Au-
tyzm i zespoét Aspergera, (s. 49-114). Warszawa: Panstwowy Zaktad Wydawnictw
Lekarskich.

Bent, S., Hossain, B., Chen, Y., Widjaja, F, Breard, M., & Hendren, R. (2020). The Experience
of Parents of Children with Autism Spectrum Disorder During the COVID-19 Pan-
demic: A Qualitative Analysis. DOI: 10.21203/rs.3.rs-46426 /vl (dostep: 17.11.2020).

Bolak, E. (2015). Specyfika 0séb z autyzmem: od rozumienia do interwencji. Wieckowice:
Fundacja Wspdlnota Nadziei.

Buchnat, M., Wojciechowska, A. (2020). Online education of students with mild intel-
lectual disability and autism spectrum disorder during the COVID-19 pandemic.
Interdisciplinary Contexts of Special Pedagogy, 29(1), 149-171. DOI: 10.14746/
ikps.2020.29.07 (dostep: 20.12.2020).

Castelli, F. (2005). Understanding emotions from standardized facial expres-
sions in autism and normal development. Autism, 9(4), 428-449. DOI: 10.
1177/1362361305056082.

Colizzi, M., Sironi, E., Antonini, E, Ciceri, M., Bovo, C., & Zoccante, L. (2020). Psychosocial
and Behavioral Impact of COVID-19 in Autism Spectrum Disorder: An Online Parent
Survey. Brain Sciences, 10(6), 341. DOI: 10.3390/brainsci10060341.

Dong, X., Cao, Y.Y,, Lu, X.X,, Zhang, ].]., Du, H,, Yan, Y.Q., Akdis, CA., & Gao, Y.D. (2020). Eleven
faces of coronavirus disease 2019. Allergy, 75(7), 1699-1709.

Dunst, C.J., Trivette, C.M., & Hamby, D.W. (2008). Research Synthesis and Meta-Analysis
of Studies of Family-Centered Practices. Winterberry Press Monograph Series.
Asheville: Winterberry Press.

Duszynski, ]., Afelt, A, Ochab-Marcinek, A., Owczuk, R, Pyr¢, K., Rosinska, M., Rychard, A.,
& Smiatacz, T. (2020). Zrozumie¢ COVID-19. Opracowanie zespotu ds. COVID-19 przy
prezesie Polskiej Akademii Nauk. Polska Akademia Nauk. https://informacje.pan.pl/
images/2020/opracowanie-covid19-14-09-2020/ZrozumiecCovid19_opracowa-
nie_PAN.pdf (dostep: 03.12.2020).

Eshraghi, A.A., Li, C., Alessandri, M. Messinger, D.S., Eshraghi, R.S. Mittal, R, &
Armstrong, ED. (2020). COVID-19: overcoming the challenges faced by individuals
with autism and their families. The Lancet Psychiatry, 7(6), 481-483.DOI: 10.1016/
S$2215-0366(20)30197-8 (dostep: 20.12.2020).

Fabri, M., & Andrews, P.C. (2016). Hurdles and drivers affecting autistic students’ higher
education experience: Lessons learnt from the multinational Autism and Uni re-
search study. In L. Gomez, A.Lopez Martinez, & J. Candel Torres (Eds.), Proceedings
of the 10th Annual International Teaching, Education and Development Conference
(pp. 7-9). Valencia: lated Academy.



COVID-19 a zaburzenia ze spektrum autyzmu... [87]

Gerc, K., Jurek, M. (2019). Potrzeby osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Eruditio
et Ars, 1(2), 39-47.

Ghaziuddin, M., Ghaziuddin, N., & Greden, J. (2002). Depression in persons with autism:
Implications for research and clinical care. Journal of autism and developmental dis-
orders, 32(4), 299-306.

Graf, W.D., Miller, G., Epstein, L.G., & Rapin, 1. (2017). The autism “epidemic”: ethical,
legal, and social issues in a developmental spectrum disorder. Neurology, 88(14),
1371-1380.

Grandin, T. (2006). Myslenie obrazami oraz inne relacje z zycia z autyzmem. Warszawa:
Fraszka Edukacyjna we wspétpracy z Fundacja SYNAPSIS.

Gray, C. (1994). Comic strip conversations. Arlington, TX: Future Horizons.

Gray, C. (1995). Teaching children with autism to “read” social situations. In K.A. Quill
(Ed.), Teaching children with autism: Strategies to enhance communication and so-
cialization. New York: Delmar Publishers.

Gray, C. (1998a). Social Stories and Comic Strip Conversations. In E. Schopler, G. Mesibov
& L. Kunce, (Eds.), Asperger Syndrome or High-Functioning Autism? (pp. 167-198).
New York: Plenum Press.

Gray, C. (1998b). The advanced social story workbook. The Morning News, 10(2), 1-24.

Gray, C., & Garand, ]. (1993). Social Stories: Improving responses of individuals with
autism with accurate social information. Focus on Autistic Behavior, 8(1), 1-10.

Hirvikoski, T, Mittendorfer-Rutz, E., Boman, M., Larsson, H., Lichtenstein, P,, & Bolte, S.
(2016). Premature mortality in autism spectrum disorder. The British Journal of Psy-
chiatry, 208(3), 232-238.

Houting, J. (2020). Stepping out of isolation: Autistic people and COVID-19. DOI: 10.1089/
aut.2020.29012.jdh (dostep: 17.11.2020).

Hume, K., Waters, V,, Sam, A., Steinbrenner, J., Perkins, Y., Dees, B., Tomaszewski, B.,
Rentschler, L., Szendrey, S., McIntyre, N., White, M., Nowell, S., & Odom, S. (2020).
Supporting individuals with autism through uncertain times. Chapel Hill, NC: School
of Education and Frank Porter Graham Child Development Institute, University
of North Carolina at Chapel Hill.

Jagielska, G. (2010). Dziecko z autyzmem i zespotem Aspergera w szkole i przedszkolu. In-
formacje dla pedagogdéw i opiekunéw. Warszawa: Osrodek Rozwoju Edukacji.

Jalloh, M.F, Li, W,, Bunnell, R.E., Ethier, K.A., O’Leary, A., Hageman, K.M., & Marston, B.].
(2015). Impact of Ebola experiences and risk perceptions on mental health in Sierra
Leone, July 2015. BMJ Global Health, 3(2), 1-11.

Josefi, 0., & Ryan V. (2004). Non-directive play therapy for young children with autism:
a case study. Clinical Child Psychology and Psychiatry, 9(4), 533-551.

Kauffman, H. (2015). A review of predictive factors of student success in and satisfaction
with online learning. Research in Learning Technology, 23, 1-13.

Kossewska, ]. Sowa, M. (2019). Wspomaganie rozwoju 0séb z ASD w kontekscie technolo-
gicznym i relacyjnym. Krakow: Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Pedagogicz-
nego, Wydawnictwo JAK.



[88] Emilia Macatka, Filip Nieradka, Gabriela Poczatek

Krzysztofik, K., Marianczyk, K. (2019). Zwigzek poziomu rozwoju zabawy w udawanie
z nasileniem symptomoéw autyzmu u dzieci z ASD w wieku przedszkolnym i mtod-
szym szkolnym. Roczniki Pedagogiczne, 46, 141-151.

Kutaga, A. (2020). Zdalne nauczanie uczniéw z niepelnosprawnos$cia intelektualng
w stopniu umiarkowanym. W: E. Domagata-Zys$k (red.), Zdalne uczenie sie i naucza-
nie a specjalne potrzeby edukacyjne. Z doswiadczent pandemii Covid-19 (s. 64-83).
Lublin: Wydawnictwo Episteme.

Lever, A.G., & Geurts, H.M. (2016). Psychiatric co-occurring symptoms and disorders
in young, middle-aged, and older adults with autism spectrum disorder. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 46(6), 1916-1930.

Macatka, E., Poczatek, G. (2020). Zadania rozwojowe okresu dorostosci w kontekscie nar-
racji autobiograficznych oséb z ASD. W: E. Sobocha, D. Wolska (red.), Zaburzenia ze
spektrum autyzmu oraz niepetnosprawnos¢ intelektualna. Aktualne wyzwania i pro-
pozycje wsparcia (s. 29-51). Krakéw: Wydawnictwo Naukowe UP.

Mannion, A., & Leader, G. (2013). Comorbidity in autism spectrum disorder: A literature
review. Research in Autism Spectrum Disorders, 7, 1595-1616.

Mazurek, M.O. (2013). Loneliness, friendship, and well-being in adults with autism spec-
trum disorders. Autism, 18(3), 223-232.

Mody, M., Manoach, D.S., Guenther, FH., Kenet, T, Bruno, K.A., McDougle, C.J., & Stigler,
K.A. (2013). Speech and language in autism spectrum disorder: a view through the
lens of behavior and brain imaging. Neuropsychiatry, 3(2), 223-232.

Narzisi, A. (2020). Handle the Autism Spectrum Condition During Coronavirus
(COVID-19) Stay At Home period: Ten Tips for Helping Parents and Caregivers
of Young Children. Brain Sciences, 10(4), 207.

Neumeyer, A.M., Anixt, ]., Chan, ], Perrin, ].M., Murray, D., Coury, D.L., & Parker, R.A. (2019).
Identifying associations among co-occurring medical conditions in children with
autism spectrum disorders. Academic Pediatrics, 19(3), 300-306.

Pietrzak, E. (2017). Komunikacja w spektrum zaburzen autystycznych. Warszawa: Stowa-
rzyszenie Pomocy Dzieciom z Ukrytymi Niepetnosprawnosciami im. Hansa Asper-
gera.

Pinkas, |, Jankowski, M., Szumowski, L., Lusawa, A., Zgliczynski, W., Raciborski, E, Wierz-
ba, W, & Gujski, M. (2020). Public health interventions to mitigate early spread
of SARS-CoV-2 in Poland. Medical Science Monitor: International Medical Journal
of Experimental and Clinical Research, 13(26), 1-7.

Regev, D., & Snir, S. (2013). Art therapy for treating children with Autism Spectrum Dis-
orders (ASD): The unique contribution of art materials. The Academic Journal of Cre-
ative Arts Therapies, 3(2), 251-260.

Shattuck, P.T,, Garfield, T.,, Roux, A.M., Rast, ]J.E., Anderson, K., Hassrick, E.M., & Kuo, A.
(2020). Services for adults with autism spectrum disorder: A systems perspective.
Current Psychiatry Reports, 22(3), 13.

Siedler, A. i Waligérska, A. (2020). Poczucie samotno$ci u nastolatkéw z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Psychologia Wychowawcza, 59, 41-50.

Skawina, B, (2018). Edukacja ucznidw ze spektrum autyzmu. Wybrane aspekty. In Novd

Socidlna Edukdcia Cloveka VII. Medzinarodna interdisciplinarna vedecka konferen-
cia. Prenov, 6.11.2018.



COVID-19 a zaburzenia ze spektrum autyzmu... [89]

Sokét-Szawtowska, M. (2020). Wptyw kwarantanny na zdrowie psychiczne podczas pan-
demii COVID-19. Psychiatria. DOI: 10.5603/PSYCH.a2020.0046 https://journals.
viamedica.pl/psychiatria/article /view/PSYCH.a2020.0046. (dostep: 17.11.2020).

Stefanska-Klar, R. (2017). Autyzm a dobrostan psychiczny. W poszukiwaniu kluczowych
zalezno$ci. In J. Kralik (Ed.), Shornik prispévkii mezindrodni védecké konference
evropské pedagogické forum 2017. Koncepce vzdéldvdni a psychologie (1016-1025).
Hradec Kréalové: Magnanimitas.

Suchowierska, M. Ostaszewski, P, Babel, P. (2012). Terapia behawioralna dzieci
z autyzmem. Sopot: Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne Profesjonalne.

Szmania, L. (2016). Mozliwosci i ograniczenia oséb z zaburzeniami spektrum auty-
zmu w realizacji wtasnych wizji dorostosci. Studia Edukacyjne, 36, 331-349. DOLI:
10.14748/se.2016.39.19.

Twardowski, A. (2008). Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych. W: 1. Obuchowska
(red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie (18-54). Warszawa: WSIP.

Velavan T. P. ,& Meyer C. G. (2020). The COVID-19 epidemic. Tropical Medicine & Internal
Health, 25(3), 278-80.

Was, A, Sobaniec, P, Kiryluk, B., Sendrowski, K., Otapowicz, D. (2011). Czy to autyzm?
Trudnosci w diagnozie. Neurologia Dziecieca, 20(41), 105-110.

Wierzbinski, P. (2020). Stress in the age of the COVID-19 pandemic from a subjective
perspective of a psychiatrist. Psychiatria i Psychologia Kliniczna, 20(2), 98-101.

Winczura, B. (2011). Rozw6j emocjonalny dziecka z autyzmem w rodzinie. W: S. Wala-
sek, B. Winczura (red.), Wychowanie w Rodzinie. Rodzina o specjalnych potrzebach,
T-1V (63-86). Jelenia Gora: Karkonoska Panstwowa Szkota Wyzsza.

Winczura, B. (2017). Rozw6j emocji i przywigzania dzieci ze spektrum autyzmu w kon-
taktach z bliskimi. W: Winczura (red.), Emocje dzieci i mtodziezy z trudnosciami
w rozwoju i zachowaniu (s. 251-268). Krakéw: Oficyna Wydawnicza , Impuls”.

Winczura, B. (2019). Wczesne rozpoznawanie autyzmu u matych dzieci. Sygnaty ostrze-
gawcze dla diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu. Psychiatria i Psychologia Kli-
niczna, 19(2), 216-225.

Zabtocki, K.J. (2002). Autyzm. Ptock: Wydawnictwo Naukowe Novum.

Netografia

Rysunek 1. https://www.facebook.com/centrumautyzmu/photos/1142181292788438
(dostep: 30.11.2020).

Rysunek 2. https://synapsis.org.pl/wp-content/uploads/2020/03/Koronawirus_histo-
ryjka-spo%C5%82eczna-dla-dziewczynek.pdf (dostep: 2.12.2020).

Rysunek 3. https://www.autismlittlelearners.com/2020/04/seeing-people-wearing-
-masks-story.html. (dostep: 19.12.2020).

Rysunek 4. https://www.autismlittlelearners.com/2020/04 /What-is-Social-Distancing-
-A-Story-For-Children.html (dostep: 19.12.2020).

Rysunek 5. https://synapsis.org.pl/wp-content/uploads/2020/03/Radzenie-sobie-z-
-emocjami.pdf (dostep: 02.12.2020).



[90] Emilia Macatka, Filip Nieradka, Gabriela Poczatek

Rysunek 6. https://kreatywnymokiem.pl/plan-dnia-dla-dziecka-wersja-do-druku/ (do-
step: 11.12.2020).

Dobre praktyki w edukacji 0séb z autyzmem. (2018). https://interreg-autism.pb.edu.pl/
wp-content/uploads/2019/02/Dobre_praktyki_w_edukacji_osob_z_autyzmem.pdf
(dostep: 29.12.2020).

Gray, C. What is a Social Story? https://carolgraysocialstories.com/social-stories/what-
-is-it/ (dostep: 29.11.2020).

Mostafavi, B. (2020). 6 Ways to Support Children with Autism During the Pandemic. https://
healthblog.uofmhealth.org/childrens-health/6-ways-to-support-children-autism-
during-pandemic (dostep: 29.12.2020).

Polecenie Wojewody Swietokrzyskiego z dnia 11 marca 2020 roku w sprawie zamkniecia
o$rodkéw wsparcia dziennego w zwiazku z epidemia COVID-19. http://www.pieko-
szow.pl/asp/pliki/download/polecenie-11-marca-2020.pdf (dostep: 11.11.2020).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 marca 2020 r. w sprawie czaso-
wego ograniczenia funkcjonowania jednostek systemu o$wiaty w zwigzku z zapobie-
ganiem, przeciwdziataniem i zwalczaniem COVID-19. https://isap.sejm.gov.pl/isap.
nsf/download.xsp/WDU20200000410/0/D20200410.pdf (dostep: 11.11.2020).

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu os6b niepetnosprawnych. https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/
WDU19971230776/0/D19970776.pdf (dostep: 11.11.2020).

Wyzwania dla polityki spotecznej w kontekscie pandemii koronawirusa. N. G. Pikuta,
M. Grewinski, E. Zdebska, W. Glac (red.), Krakéw 2020. http://ptps.org.pl/wp-con-
tent/uploads/2020/06/e-book_biss_xi.pdf (dostep: 3.12.2020).



FOLIA 317

Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis

Studia Psychologica XllI (2020)
ISSN 2084-5596
DOI 10.24917/20845596.13.5

Roma Talaga®
Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy
Centrum Autyzmu i Catosciowych Zaburzen Rozwojowych w Krakowie

Teoria umystu u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu:
whnioskowanie w oparciu o wizualny materiat nieliterowy

Streszczenie

Celem przedstawionego w artykule badania byta analiza rozumienia teorii umystu (ang. theo-
ry of mind, ToM) przez dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD) w oparciu o mate-
riat nieliterowy, co pozwolito na poznanie zakresu rozumienia komunikatéw nieliteralnych.
W badaniu uczestniczyto 16 uczniéw z ASD w wieku od 10 do 16 lat, do ktérych parami dobra-
no uczniéw o rozwoju normatywnym, co pozwolito na dokonanie poréwnania stopnia rozu-
mienia znaczen niedostownych pomiedzy obiema grupami. Wyniki wykazaty, iz u dzieci z ASD
wystepuja znaczne deficyty w rozumieniu komunikatéw nieliteralnych prezentowanych na
materiale nieliterowym, a tym samym trudnosci w rozumieniu teorii umystu. Opisane bada-
nia sugeruja konieczno$¢ prowadzenia dalszych poszukiwan badawczych w zakresie rozwoju
teorii umystu u dzieci z ASD, a takze wdrazania praktycznych rozwigzan w celu wspomagania
rozwoju tej tak waznej spotecznie kompetencji.

Stowa kluczowe: teoria umystu, zaburzenia ze spektrum autyzmu, znaczenia niedostownie,
materiat nieliterowy, metafora, hiperbola

Theory of mind in children with Autism Spectrum Disorders:
inference based on the visual non-letter material

Abstract

The article presents the understanding of the theory of mind in children with Autism Spectrum
Disorders. In order to find out the level of understanding of ToM, non-letter material was used,
for testing the understanding of non-literal messages (such as metaphors, ironies and hyper-
bolas). The study involved 16 people with ASD, aged between 10 to 16 years, to whom pupils
with normative development were selected pairwise, which allowed to compare the under-
standing of non-literal meanings in the two groups. The results showed that children with
ASD have significant deficits in understanding non-literal messages presented on non-letter
material, and thus difficulties in understanding the theory of mind. The research suggests the
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need for further research in the field of the development of the theory of mind in children
with ASD, as well as the implementation of practical solutions to support the development of
this socially important competence.

Keywords: Theory of mind, Autism Spectrum Disorders, non-literal messages, non-letter ma-
terial, metaphor, hiperbole

Wprowadzenie

Termin ,teoria umystu” (Theory of mind, ToM) badZ stosowane zamiennie okreslenia
,mentalizacja” (mentalizing), ,czytanie w umysle” (mindreading) oznacza umiejetnos¢
rozumienia stan6w psychicznych innych ludzi i wpisuje sie o obszar psychologii
poznawczej, rozwojowej oraz klinicznej, a takze spotecznej (Allen, Fonagy, & Bateman,
2014; Baron-Cohen, 2005; Jaklewicz, 2004; Schaffer, 2010). Po raz pierwszy koncept
ten zostat zastosowany przez Guy’a Woodruffa oraz Davida Premacka (1978, za:
Putko,1998), ktoérzy prowadzili badania dotyczgce zdolnos$ci szympanséw do prze-
widywania zachowania innych osobnikéw, co oznaczato, iz szympansy postugujg sie
wtasnie ,teorig umystu”. Dzieki posiadaniu takiej kompetencji, jaka jest teoria umystu,
mozna przewidzie¢ nie tylko mysli, uczucia, intencje drugiej osoby, ale takze rozumie¢
jej zachowanie. O wewnetrznych, nieobserwowalnych stanach umystu innych ludzi
mozna wnioskowa¢ w trakcie podejmowania interpersonalnych kontaktéw, na pod-
stawie analizy ekspresji mimicznej, niewerbalnych komunikatéw proksemicznych,
werbalnych wypowiedzen lub tez dokonujac poréwnania zachowania, majacego
zwigzek z biezaca sytuacja spoteczna, do wtasnych doswiadczen (Winczura, 2008).
Umiejetno$¢ odczytywania stanéw umystowych innych ludzi staje sie niezbedna
w wielu sytuacjach spotecznych, w ktérych dochodzi do wymiany informacji, w celu
zrozumienia intencji i motywo6w lezgcych u podstaw dziatania innych ludzi, a takze
rozumienia sensu i celu ich zachowan, badZ przezywanych przez nich emociji.
Teoria umystu rozwija sie od urodzenia na bazie wrodzonych mechanizméw
kierujacych spojrzenie na obiekty spoteczne oraz koncentrujgcych uwage na pierwot-
nych sygnatami emotywnych, co w nieco pdzniejszym okresie rozwojowym ujawnia
sie jako odpowiedz niemowlecia u§miechem spotecznym na u$miech. Teoria umystu
jako wtasciwo$¢ rozwojowa zaczyna sie intensywnie ksztattowac¢ od 1 do 4 roku
zycia (Jaklewicz, 2004; Baron-Cohen, 2005). Jednym z najbardziej widocznych prze-
jawoéw rozwoju ToM jest zdolno$¢ dziecka do wspétdzielenia uwagi oraz zabawy
,ha niby”. Zabawa w udawanie jest to umiejetno$¢ nadawania réznym przedmiotom
nowej, symbolicznie ujetej funkcji, na przyktad: but moze sta¢ sie stuchawka telefonu,
a garnek - hetmem/korona/kaskiem itd. Teoria umystu jako tzw. ,reprezentacja
pierwszego rzedu” rozwija sie u dzieci w wieku przedszkolnym (Biatecka-Pikul,
2002; Smogorzewska, 2016). Dziecko potrafi wdwczas odgadna¢ potrzeby nadawcy
komunikatu, rozumie prawdziwe (zgodne z rzeczywisto$cia) i falszywe (niezgodne
z rzeczywisto$cia) przekonania innych oséb. Zdaje sobie réwniez sprawe z tego, ze
wiedza, ktérg posiada dana osoba nie musi by¢ tozsama z wiedza innych osob, a takze
ze istniejg emocje ukryte, ktorych cztowiek nie pokazuje na zewnatrz. W dalszym
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rozwoju zauwazy¢ mozna zdobywanie coraz to wyzej zorganizowanych kompetencji,
dotyczacych odczytywania stanéw mentalnych innych oséb w formie przekonan
drugiego i trzeciego stopnia. Dopiero w okresie dorastania rozwijaja sie umiejetnosci
rozumienia przekonan rzedéw wyzszych (n-reprezentacje, rozumienie rekursji) oraz
rozumienie metafor, ironii, zartéw, blefu, ktamstwa, oszustwa (Biatecka-Pikul, 2012;
Happé, 1994). Dzieki tym umiejetno$ciom cztowiek nabywa kompetencje pozwala-
jace na identyfikowanie manipulacji, rozpoznawanie oszustwa, a takze umiejetnos¢
ktamania, oszukiwania i, pokerowego” kontrolowania wtasnej ekspresji emocjonalnej.
Wyzszy poziom rozumienia teorii umystu pozwala na bardziej satysfakcjonujace
komunikowanie sie w sytuacjach spotecznych, a takze prawidtowe funkcjonowanie
poznawcze oraz spoteczne.

W obrebie wyzej zorganizowanych - cho¢ ujawniajgcych sie juz w okresie dzie-
cinstwa - zdolnosci sktadajgcych sie na rozwoj teorii umystu (Biatecka-Pikul, 2002)
miesci sie rdwniez rozumienie tzw. komunikatu nieliteralnego. Tego rodzaju komu-
nikat zawarty bywa w stosowanych - czesto zartobliwych, ironicznych, aluzyjnych,
czy metaforycznych - wyrazeniach, rowniez takich, ktére majg na celu wprowadzenie
kogo$ w btad (Gotebiewska, Gorna, Jaracz, 2014). Dostrzeganie i rozumienie komuni-
katéw nieliteralnych staje sie jednym z waznych elementéw rozwoju ToM, gdyz dziecko
zaczyna rozumiec, ze obserwowane zachowania s3 motywowane do$wiadczanymi
przez ludzi stanami wewnetrznymi. Zaczyna ono tez zdawac sobie sprawe z faktu,
iz konstrukcje mentalne moga sie zmieniac i nie sg dostownym odzwierciedleniem
rzeczywistosci. Efektywne odczytywanie intencji partnera rozmowy bedzie zatem
mozliwe dzieki umiejetnosci rozumienia komunikatéw nieliteralnych, co stanowi
kolejny etap prawidtowo postepujacego rozwoju teorii umystu. Adekwatna interpre-
tacja intencji nadawcy komunikatu w kontekscie sytuacyjnym i kulturowym pozwala
zrozumie¢ wyrazane w sposob konwencjonalny prosby, lub tez zarty, hiperbole, ironie,
sarkazm, czy tez metafore (Biatecka-Pikul, 2007).

Obserwowane czasami trudnosci w rozumieniu takich nieliteralnych wypowie-
dzen, jak: poréwnania, hiperbole, metafory, czy przekazy o charakterze perswazyjnym
lub tez w zakresie stosowania i rozpoznawania sarkazmu, oszustwa, czy manipulacji
wystepuja wiasnie w zwiazku z deficytami w zakresie rozwoju teorii umystu. Trudnosci
w rozwoju teorii umystu, a takze w rozumieniu komunikatu nieliteralnego wystepu-
ja w przypadku zaburzen rozwojowych, np. ADHD (Olbromska, Putko, 2014), FAS
(Kossewska, Kowalska, & Krzywoszanski, 2019), osobowos¢ borderline (Gorska, Mar-
szatl, 2014) sensoryczne uszkodzenia stuchu (Kossewska, 2012) lub wzroku (Szubielska,
2012). Réwniez u 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu wystepuje wyrazny brak
rozumienia komunikatu nieliteralnego (Andreou & Skrimpa, 2020).

ASD jest to zaburzenie neurorozwojowe, ktore charakteryzuje sie duzg réznorod-
noscig i zréznicowanym natezeniem objawdw w obszarze komunikacji spotecznej oraz
w zakresie wzorcow zachowan (APA, 2013). U wiekszos$ci 0s6b z ASD mozna zauwazy¢
trudnosci w rozumieniu stanéw mentalnych innych os6b (Baron-Cohen, Leslie, & Frith,
1985; Howlin, Baron-Cohen, & Hadwin, 2010). Stad tez w przypadku braku rozumienia
teorii umystu dostrzec mozna u nich trudnos$¢ w odczytywaniu przekonan, pragnien,
a takze ztozonych lub ukrytych emocji oraz ukrytych pod figuratywnym jezykiem
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znaczen (Andrés-Roqueta & Katsos, 2017; Baron-Cohen, 1997; Kalandadze, Norbury,
Nerland, & Naess, 2018; Melogno, Pinto, & Di Filippo, 2017; Pastor-Cerezuela, Tordera
Yllescas, Gonzalez-Sala, Montagut-Asuncion, & Fernandez-Andrés, 2018). Interesujace
badania w tym zakresie zostaty przeprowadzone pod kierunkiem Petera A. de Villiers
(De Villiers etal., 2011), w ktérych przedmiotem badania byto rozumienie fatszywych
przekonan, metafor, ironicznych pytan, a takze interpretacja hiperboli przez dzieci
z ASD. Wyniki przeprowadzonych badan wskazaty miedzy innymi na: gorsze rozu-
mienie fatszywych przekonan, metafor i ironii u dzieci o zaburzonym rozwoju anizeli
u dzieci o rozwoju typowym. Szczegbtowe analizy ujawnity, Zze wysoko funkcjonujace
dzieci zautyzmem sg w stanie zidentyfikowa¢ metafore, lecz ujawniajg réwnoczes$nie
trudnosci w zakresie wyjasnienia jej sensu. Stwierdzono réwniez, iz trudnosci wyste-
pujace u dzieci z ASD w zakresie rozumienia i interpretacji znaczen niedostownych
nie miaty zrédta w nieprawidtowym rozwoju stownictwa lub braku rozumienia jezyka
werbalnego, lecz mogty wynikac z biologicznie uwarunkowanych deficytéw wpisanych
w przebieg rozwoju osoby z ASD.

Przedstawione w niniejszym artykule badania? stanowig probe adaptacji do
warunkéw polskich procedury badawczej zaproponowanej przez Petera A. de Villiers
(De Villiers et al., 2011) w celu eksploracji specyfiki rozwoju teorii umystu u dzieci
z ASD, ujawniajgcej sie poprzez interpretacje komunikatu nieliteralnego zwartego
w materiale nieliterowym. Materiat opracowany na podstawie cytowanego doniesienia
postuzyt do oceny umiejetnosci odczytywania i rozumienia metafory, ironii oraz
hiperboli, ujetych symbolicznie w formie graficznego rysunku.

Metoda

Problem i pytania badawcze

Przedmiotem badan byto dokonanie oceny funkcjonowania dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu w zakresie rozumienia teorii umystu na poziomie reprezentacji
drugiego rzedu, w odniesieniu do rozrézniania i identyfikowania niedostownych
znaczen prezentowanych na materiale nieliterowym. Badania stanowity wiec probe
udzielenia odpowiedzi na nastepujace pytania:

1. Czy dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu - w poréwnaniu z dzie¢mi
0 rozwoju normatywnym - przejawiaja deficyty w rozumieniu teorii umystu w za-
kresie odczytywania nieliteralnego znaczenia metafor?

2. Czy dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu - w poréwnaniu z dzie¢mi
0 rozwoju normatywnym - przejawiajg deficyty w rozumieniu intencji rozmowcy
na podstawie ironicznych pytan oraz hiperboli?

2 Wyniki zostaly zebrane w ramach autorskiego projektu przygotowanego na potrze-
by niepublikowanej pracy dyplomowej Teoria umystu jako rozumienie niedostownych znaczen
u 0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu napisanej pod kierunkiem dr Joanny Kossewskiej
z Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie.
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Osoby badane

Uczestnicy zostali wybrani sposréd uczniéw czterech placéwek edukacyjnych, ktérych
dyrektorzy wyrazili zgode na realizacje badan na terenie szkoty, a rodzice lub prawni
opiekunowie, po zapoznaniu sie z procedurg i materiatem testowym wyrazili pisemng
zgode na udziat dziecka w badaniu.

Grupa badana sktadata sie z szesnastu uczniow z ASD o wysokim poziomie
funkcjonowania poznawczego i komunikacyjnego, bez dodatkowych zaburzen kli-
nicznych, w wieku od dziesieciu do szesnastu lat (Srednia wieku - 12 lat). Ze wzgle-
du na brak mozliwo$ci przeprowadzenia badan wstepnych w zakresie diagnozy
klinicznej, natezenia zaburzen autystycznych, kompetencji jezykowych i ilorazu
inteligencji oraz tajemnice obejmujaca dane osobowe i kliniczne, w celu identy-
fikacji uczniow o wysokim poziomie funkcjonowania i bez wspétwystepujacych
zaburzen psychicznych korzystano z pomocy i wiedzy psychologa lub pedagoga
szkolnego, ktorzy mieli dostep do peinej dokumentacji psychologicznej ucznia.
Szkolni specjali$ci wytypowali do udziatu w badaniach wysoko funkcjonujacych
uczniéw z ASD o ilorazie inteligencji w granicach normy oraz bez wspoétwystepu-
jacych zaburzen psychicznych.

Grupa kontrolna zostata ukonstytuowana z uczniéw szkoty podstawowej w wieku
od dziesieciu do szesnastu lat ($Srednia wieku 12 lat). Uczniowie o normatywnym
rozwoju zostali dobrani parami do cztonkéw grupy badanej pod wzgledem wieku
i ptci. W obydwu grupach byto po o$miu chtopcéw i jedna dziewczynka.

Narzedzia i procedura

W badaniach zastosowana zostata metoda kliniczna wywodzaca sie badan
prowadzonych przez Jeana Piageta (1926/2005) w ramach ktdrej, dziecko udzielato
odpowiedzi na pytania dotyczace przeno$nego rozumienia znaczen nieliteralnych
zawartych w materiale graficznym prezentowanym w czterech seriach. Kazda z serii
sktadata sie z czterech analogicznych, cho¢ odmiennych semantycznie zadan, pozwala-
jacych na zidentyfikowanie poziomu rozumienia: 1) metafor psychologicznych: kubek,
ryba, mis, domek, 2) metafor percepcyjnych: gtowa, kucyk, zaréwka, stopa, 3) iro-
nicznych pytan: bol gtowy, stoneczny dzien, Smieci, babcia i wnuczek, 4) hiperboli:
spodnie, cukier i herbata, sweter, buty.

Zgodnie z zaloZeniami metody piagetowskiej wobec dziecka formutowano pyta-
nie w nawigzaniu do prezentowanego sensorycznie materiatu. Odpowiedzi badanych
byty analizowane ilo$ciowo i jakosciowo, dzieki czemu mozliwe byto poréwnanie
wskaznikéw uzyskanych w grupie badanej z analogicznymi wskaznikami uzyskanymi
przez uczniéw z grupy kontrolnej o rozwoju normatywnym.

Materiat wizualny (zalacznik 1) zostat opracowany na podstawie opisu znaj-
dujacego sie w prezentacji posterowej przygotowanej przez zesp6t badawczy pod
kierunkiem Petera A. de Villiers (de Villiers et al., 2011) za zgoda autora, a nastep-
nie zostat poszerzony o dodatkowe przyktady, aby zachowa¢ proporcjonalnos¢
ilosciowq zadan.
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Odpowiedzi badanych byty analizowane pod wzgledem ich: poprawnosci (+)
(badany wyttumaczyt metafore, jej kontekst; a w prébach dotyczacych ironii i hiperboli
wskazat rozumienia intencji bohatera), niepoprawnosci (=) (badany nie dostrzegat
metafory, ani jej kontekstu, a takze nie potrafit wskazac intencji bohatera w prébach
dotyczacych rozumienia ironicznych pytan i hiperboli) lub cze$ciowej poprawnosci
(+/-) (kiedy w odpowiedzi badanego zabrakto jednego z elementéw, wchodzacych
w sktad poprawnej odpowiedzi). Za kazda poprawna odpowiedzZ przypisywano 2 pkt,
za odpowiedzZ czeSciowo poprawng 1 pkt, zas za odpowiedZ niepoprawna 0 pkt. Osoba
badana mogta uzyska¢ maksymalnie 32 pkt w catym badaniu. Dodatkowo zliczono
ilo$¢ btedéw popetnionych przez badanych.

Badania zostaly przeprowadzone indywidualnie w obecnosci nauczyciela lub
pedagoga szkolnego, na terenie placéwki edukacyjnej, do ktérej uczeszczato badane
dziecko oraz w osobnym i cichym pomieszczeniu w celu umozliwienia koncentracji
uwagi na zadaniu. Czas badania wynosit okoto pietnastu minut.

Wyniki

Prezentacja odpowiedzi uzyskanych przez osoby z grupy badanej (ASD) i kontrolnej
o rozwoju normatywnym (RN) zostanie przedstawiona w odniesieniu do czterech
zastosowanych serii materiatu nieliterowego (metafory psychologiczne, metafory
percepcyjne, ironiczne pytania, hiperbole).

Tabela 1. Rozumienie metafor psychologicznych — rozktad wynikéw

Numer Grupa ASD Grupa RN
zadania Odpowiedszi (liczba) Odpowiedzi (liczba)
(+) (+/-) (-) (+) (+/-) (-)
1 kubek 12 0 4 16 0 0
2 ryba 15 0 1 16 0 0
3 mis 16 0 0 16 0 0
4 domek 12 0 4 16 0 0

Zrédto: opracowanie wtasne

Zbiorcze zestawienie wynikéw uzyskanych przez obie grupy w zakresie ro-
zumienia metafor psychologicznych (tabela 1) ukazuje, ze dzieci o rozwoju nor-
matywnym udzielity prawidtowych odpowiedzi we wszystkich czterech zadaniach
badajacych teorie umystu przy uzyciu materiatu nieliterowego, wiekszo$¢ w zakresie
umiejetnosci odczytywania nieliteralnych znaczen. Rowniez wiekszo$¢ dzieci z ASD
udzielito poprawnych odpowiedzi, co wskazuje na prawidtowe rozumienie teorii
umystu prezentowanej w formie metafor psychologicznych, chociaz zaistniaty pewne
réznice w zaleznosci od rodzaju zadania. Badani z ASD bezbtednie odpowiedzieli
na pytania, dotyczace zadania nr 3 (,Ktéry mis$ to zakochany mi$? Dlaczego ten mi$
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jest zakochany?”), w zadaniu nr 2 (,Ktéra z ryb to Slepa ryba? Dlaczego ta ryba jest
$lepa?”) - 15 os6b badanych udzielito poprawnej odpowiedzi, natomiast w zadaniu
nr 1 (,Ktéry z kubkéw to gtuchy kubek? Dlaczego ten kubek to gltuchy kubek?”),
jak i przy zadaniu nr 4 (,Ktéry z domoéw to $lepy dom? Dlaczego ten dom jest Slepy
dom?”) odnotowano 12 poprawnych odpowiedzi. W zadaniu dotyczagcym metafor
psychologicznych nie stwierdzono odpowiedzi czesciowo prawidtowych, co moze
Swiadczy¢, iz teoria umystu jest wtasciwie rozwinieta, natomiast sporadyczne btedy
pojawiaja nie z powodu btednego zrozumienia zadania czy interpretacji sensu lezacego
pod symboliczng zastong, lecz z powodu dekoncentracji uwagi.

Analiza wynikéw uzyskanych w zakresie rozumienia metafor percepcyjnych
w formie niedostownych znaczen prezentowana jest w tabeli 2.

Tabela 2. Rozumienie metafor percepcyjnych — rozktad wynikow

Grupa ASD Grupa RN
Numer Odpowiedszi (liczba) Odpowiedszi (liczba)
zadania
(+) (+/-) () (+) (+/-) ()
1 glowa 13 2 1 15 0 1
2 kucyk 10 3 3 16 0 0
3 7ar6wka 16 0 0 16 0 0
4 stopa 6 4 6 16 0 0

Zrédto: opracowanie wtasne

Rozumienie metafor percepcyjnych jest u dzieci o normatywnym rozwoju po-
prawne (tabela 2). Wszystkie dzieci z tej grupy bezbtednie wykonaty zadanie $wiad-
czace o rozumieniu metafor percepcyjnych, zdarzyt sie tylko jeden btad w tej czesci
badania, w zadaniu nr 1, co moze $wiadczy¢ o chwilowej dekoncentracji. Natomiast dla
grupy z ASD metafory percepcyjne stanowity znacznie wieksza trudnos¢, niz metafory
psychologiczne. Catkowita poprawnos$¢ odpowiedzi u dzieci z ASD wystgpita w zadaniu
nr 3 (,Ktdéra z zaréwek jest stoicem? Dlaczego ta zaréwka jest stoncem?”). Zadanie
nr 1 (,Ktora z gtéw jest jezem? Dlaczego ta gltowa jest jezem?”) zostato poprawnie
wykonane przez 13 oséb badanych, podczas gdy w przypadku dwéch oséb wystapity
odpowiedzi cze$ciowo prawidtowe, a w przypadku jednej osoby odpowiedZ nieprawi-
dtowa. Trudno$ci z udzieleniem prawidtowej odpowiedzi dostrzec mozna w zadaniu
nr 2 (,Ktéra z dziewczyn jest kucykiem? Dlaczego ta dziewczyna jest kucykiem?”),
gdzie wystapito 10 poprawnych odpowiedzi, 3 odpowiedzi czeSciowo poprawne
i tylez samo btednych. Natomiast zadanie nr 4, polegajace na odczytaniu metafory
(,Ktora ze stop jest zotwiem? Dlaczego ta stopa jest z6twiem?”), odwotujacej sie
do symbolicznych wtasciwosci z6twia okazata sie dla ucznidw ASD najtrudniejsza z tej
serii. Jedynie 6 os6b badanych udzielito odpowiedzi prawidtowej i tylez samo udzielito
odpowiedzi btednej, a 4 osoby badane udzielity odpowiedzi czeSciowo poprawne;.

Rozumienie ironicznych pytan przez dzieci z ASD w poréwnaniu do grupy o roz-
woju normatywnym prezentuje tabela 3.
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Tabela 3. Rozumienie ironicznych pytar przez badanych — rozktad wynikow

Grupa ASD Grupa RN
Numer zadania Odpowiedszi (liczba) Odpowiedszi (liczba)
(+) (+/-) (+) (+) (+/-) ()
1 bél gtowy 12 3 1 16 0 0
2 Smieci 12 3 1 16 0 0
3 sfoneczny dzieri 14 0 2 16 0 0
4 babcia i wnuczek 14 0 2 16 0 0

Zrédto: opracowanie wiasne

W grupie kontrolnej wszyscy badani udzielili odpowiedzi prawidtowych
we wszystkich czterech zadaniach dotyczacych rozumienia pytan ironicznych, nato-
miast w grupie z ASD wyniki sg zréznicowane. W zadaniu nr 3 (,,Czy Paulina chciata,
zeby Marcin ubrat szalik i czapke? Czy Paulina chciata, zeby Marcin ubrat cierisze,
letnie ciuchy?”) i zadaniu nr 4 (,Czy babcia chciata, Zeby chtopiec otworzyt okno? Czy
babcia chciata, zeby chtopiec zamknat drzwi?”) 14 badanych udzielito odpowiedzi
poprawnych, a tylko 2 osoby - odpowiedzi niepoprawne. Natomiast w zadaniu nr 1
(,Czy mama chciata, zeby chtopiec wiaczyt radio gtosniej? Czy mama chciata, zeby
chtopiec wytaczyt radio?”), jak i zadaniu nr 2 (,,Czy Paulina chciata, Zeby Marcin ubrat
szalik i czapke? Czy Paulina chciata, Zeby Marcin ubrat cienisze, letnie ciuchy?”) rozktad
odpowiedzi jest bardziej zréznicowany: 17 odpowiedzi poprawnych, 1 odpowiedz
niepoprawna, a 12 odpowiedzi cze$ciowo poprawnych.

Rozumienie hiperboli przez dzieci z ASD w poréwnaniu do grupy kontrolnej
prezentuje tabela 4.

Tabela 4. Rozumienie hiperboli przez badanych — rozktad wynikéw

Grupa ASD Grupa RN
Numer zadania Odpowiedzi (liczba) Odpowiedzi (liczba)
(+) (+/-) (-) (+) (+/-) (-)
1 spodnie 6 4 6 16 0 0
2 cukier i herbata 9 3 4 15 1 0
3 sweter 9 0 7 16 0 0
4 buty 9 4 3 16 0 0

Zrédto: opracowanie wiasne

W badaniu rozumienia hiperboli grupa o normatywnych rozwoju (tabela 4)
uzyskata 16 poprawnych odpowiedzi, z wyjatkiem zadania nr 2 (,,cukier i herbata”),
gdzie wystapita jedna odpowiedz btedna. Natomiast dla dzieci z ASD zadania dotyczace
rozumienia hiperboli okazaty sie stosunkowo trudne. W zadaniu nr 2, 3 i 4 prawidtowe
odpowiedzi pojawity sie u 9 oséb badanych, lecz pomimo tego iloSciowego podobien-
stwa w odpowiedziach badanych ujawnity sie takze wazne réznice. W zadaniu nr 3
(,Cata rodzina mogtaby wejs¢ w ten sweter jednoczesnie!”, Co Kasia miata na mysli?
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Czy Kasia myslata, ze cata rodzina zmiescitaby sie w sweter 0li?”) az 7 odpowiedzi
byto nieprawidtowych. Natomiast w zadaniach nr 2 i 4 wystapita zbliZona proporcja
pomiedzy liczbg odpowiedzi niepoprawnych a cze$ciowo poprawnych. W zadaniu nr
2 (,Na catym $wiecie zabraknie cukru! Co Kuba miat na mysli, méwigc to? Czy Kuba
mys$lat, ze na catym $wiecie zabraknie cukru?”) odpowiedzi czeSciowo poprawne
byty 3 a catkowicie niepoprawne 4, natomiast w zadaniu nr 4 (, W twoje buty wszediby
nawet ston!”. Co Tomek miat na mysli, méwiac to? Czy Tomek myslat, ze w buty Wojtka
wszedtby ston?”) odpowiedzi cze$Sciowo poprawne byty 4, a catkowicie niepoprawne
3.Z kolei zadanie nr 1 (,Wszyscy moi koledzy weszliby w te spodnie jednoczesnie!”.
Co Ania miata na mysli, méwiac to? Czy Ania mys$lata o tym, ze wszyscy jej koledzy
weszliby w spodnie Kuby?”) okazato sie by¢ dla uczniéw z ASD najtrudniejsze, gdyz
6 os6b badanych udzielito poprawnej odpowiedzi, przy réwnoczesnej stosunkowo
umiarkowanej liczbie odpowiedzi cze$ciowo poprawnych - 4 i 6 odpowiedziach
catkowicie niepoprawnych.

Prezentacja rozktadéw odpowiedzi w zadaniach badajacych rozumienie teorii
umystu na materiale nieliterowym zostata uzupetniona analizg statystyczna przy
uzyciu nieparametrycznego testu Manna-Whitney’a, ukazujgca statystycznie istot-
ne réznice pomiedzy grupg badana (z ASD) a kontrolna (RN), ujawniajace sie pod
wzgledem poprawnych i btednych odpowiedzi w poszczegdlnych seriach (tabela 5).

Tabela 5. Rdinice w zakresie rozumienia nieliteralnych znaczen pomiedzy grupg uczniéw z ASD a grupg
kontrolng — test nieparametryczny U Manna Witley’a

serie zadan Grupa ASD Grupa RN U Manna )
Suma rang Suma rang Witley’a
Metafory psychologiczne 103,50 67,50 22,50 0,03
Metafory percepcyjne 114,50 56,50 11,50 0,01
Ironia 119,50 51,50 6,50 0,01
Hiperbola 103,50 67,50 22,50 0,03
Suma btedow 124,00 47,00 2,00 0,01
Suma poprawnych odpowiedzi 47,00 124,00 2,00 0,01

Zrédto: opracowanie wiasne

Wyniki ukazane w tabeli 5 ujawniaja, iz dzieci z ASD do$wiadczajg wielu trud-
nosci w zakresie rozumienia nieliteralnych znaczen prezentowanych na materiale
nieliterowym. Dzieci z ASD w porédwnaniu z grupa kontrolng o rozwoju norma-
tywnym udzielily tgcznie istotnie mniej poprawnych odpowiedzi (U=2,00, p<0,01)
oraz popehity istotnie wiecej btedow (U=2,00; p<0.01). Rbwnoczesnie, w zakresie
wszystkich rodzajow zadan uzyskaty istotnie nizsze wyniki, anizeli rowiesnicy
0 rozwoju normatywnym. Szczegélnie trudne okazato sie rozumienie hiperboli
i metafor percepcyjnych.
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Dominujacym u o0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sposobem myslenia
jest myslenie obrazowe (Grandin, 1995), wiec rozumienie nieliteralnych znaczen
prezentowanych na materiale wizualnym wydaje sie by¢ istotne takze dla rozwoju
jezykowego, dlatego wtasnie taki material zostal wykorzystany w badaniu poswie-
conemu teorii umystu. Niewiele badan zostato przeprowadzonych dotychczas w tym
zakresie (Colle, Baron-Cohen, & Hill, 2007; Mashal & Kasirer, 2012; de Villiers et al,,
2011), wiec eksplorowanie tego obszaru wydaje sie zaréwno interesujace, jak i wazne
ze wzgledoéw poznawczych i praktycznych. Przedstawione w niniejszym artykule
badania zostaly zainspirowane wynikami badan przeprowadzonych przez zespot
pod kierunkiem Petera de Villiers, (de Villiers et al., 2011), w ktérych ujawniono
zroznicowanie w zakresie rozumienia fatszywych przekonan, metafor, ironicznych
pytan, hiperboli pomiedzy dwoma grupami dzieci: z wysoko funkcjonujacym au-
tyzmem oraz o typowym rozwoju. Stwierdzono, iz wysoko funkcjonujace osoby
z autyzmem wykazujg trudnos$ci w zakresie rozumienia wspomnianych znaczen
niedostownych w poréwnaniu do réwie$snikéw o normatywnym rozwoju. Wiele
dowoddw sugeruje, ze osoby z autyzmem interpretuja jezyk figuratywny w sposéb
dostowny (np. Happe’, 1993, 1995; Kerbel & Grunwell 1998; Mashal & Kasirer 2012;
Mashal, Ozonoff, & Miller 1996; Rapin & Dunn 2003), co réwniez mozna zaobserwo-
wac na materiale nieliterowym.

Badania z wykorzystaniem materiatu nieliterowego przedstawione w niniejszym
artykule ujawnity, iz osoby z ASD rownieZ popetniaty istotnie wiecej btedéw w stosunku
do uczniéw o normatywnym rozwoju, gtéwnie w odniesieniu do rozumienia metafor
percepcyjnych, jak i hiperboli prezentowanych na materiale nieliterowym. Wynik badan
wiasnych jest zbiezny z wynikami w badaniach amerykanskich (de Vielliers et al., 2011),
co moze $wiadczy¢ o powszechnym wystepowaniu deficytdw rozwojowych w zakresie
rozwoju wyzszych proceséw ToM w zwigzku z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Stwierdzone u dzieci z ASD deficyty nie wydaja sie by¢ modyfikowane czynnikami
kulturowo-srodowiskowymi. Zaréwno w kult urze prefiguratywnej (USA), jak i post-
figuratywnej (Polska), gdzie dzieci wydaja sie nabywac wiedze generowang jezykowo
w komunikacji z przedstawicielami starszych pokolen (Mackowicz, 2014) poziom btedéw
popetnianych przez dzieci z ASD z zakresie rozumienia gtebokiej i symbolicznej warstwy
komunikatéw jezykowych, ujetych w formie wizualnej, wydaje sie podobny w kontekscie
miedzynarodowym i istotnie wyzszy niz w grupach kontrolnych. Wskazuje to na wyste-
powanie problemdw z zakresie rozumienia symbolicznego znaczenie metafor, ktére sa
czesto btednie interpretowane, badz odbierane w sposéb dostowny (Skawina, 2016).

Przedstawione wyniki badan w zakresie rozumienia komunikatéw nieliterowych
przez dzieci z ASD mozna rowniez przeanalizowac z perspektywy zmian rozwojowych.
Poréwnujac proporcje pomiedzy odpowiedziami poprawnymi, cze$ciowo poprawnymi
a nieprawidtowymi mozna stwierdzi¢, iz poziom rozumienia metafor psychologicz-
nych oraz pytan ironicznych jest podobny do poziomu uzyskanego przez dzieci z grupy
kontrolnej, co moze $wiadczy¢ o osiagnieciu przez dzieci z ASD stanu normatywnego
rozwoju w tym zakresie. Natomiast w przypadku rozumienia metafory percepcyjnej
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i hiperboli sytuacja rozwojowa grupy dzieci z ASD jest zr6znicowana. U dzieci rozwi-
neta sie cze$ciowo umiejetno$¢ rozumienia tego rodzaju komunikatéw nieliteralnych,
ale w wiekszo$ci przypadkéw proces rozwoju rozumienia jest op6ézniony w stosunku
do grupy kontrolnej. Potowa grupy z ASD osigga poziom normatywny, cze$¢ znajduje
sie w fazie przejSciowej (rozpoznaje metafore, lecz nie potrafi jej wyjasnic), a czes¢
jeszcze pozostaje w fazie zupelnie literalnego rozumienia znaczen niedostownych,
typowej dla wczesnego dziecinstwa. Rozumienie metafor percepcyjnych oraz hiperboli
u dzieciz ASD jest znacznie utrudnione (op6Znione) w stosunku do grupy kontrolnej,
co $wiadczy o wystepowaniu trudnos$ci w rozumieniu komunikatéw nieliteralnych,
a wiec o deficytach w zakresie rozwoju teorii umystu (Hutchins et al.,, 2016).

Rozumienie nieliteralnych znaczen, zwtaszcza hiperboli wymaga dostrzegania
kontrastu pomiedzy dwoma elementami, a ta umiejetnos¢ sukcesywnie sie rozwija
w okresie Sredniego dziecinstwa. W przypadku zaburzen ze spektrum autyzmu proces
ten jest znaczgco utrudniony z powodu zaburzen centralnej koherencji (Frith 1989)
oraz funkcji zarzadczych (Hill, 2004; Ozonoff, Pennington, & Rogers, 1991).

Deficyt figuratywnego rozumienia jezyka u oséb z ASD odnotowano w badaniach
prowadzonych w obszarze réznych jezykéw etnicznych, gdyz wptyw kultury na jezyk
figuratywny moze sie rézni¢ w zaleznosci od leksykalnej i gramatycznej charaktery-
styki uzywanego jezyka. Jednak do tej pory wiekszos$¢ badan prowadzono w krajach
anglojezycznych, co moze prowadzi¢ do jednostronnych interpretacji jezykowych
i kulturowych (Kalandadze, Norbury, Neerland, & Nezess, 2018), dlatego tez przepro-
wadzone badania w grupie dzieci polskich z ASD, cho¢ zrealizowane w mato licznej
i zréznicowanej wiekowo grupie, wydajg sie warto$ciowe i warte kontynuacji.

Badania amerykanskie (de Villiers et al., 2011) wykazaty, iz dziecko z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu jest w stanie wskaza¢ metafore, o ktorej sens zostato
zapytane, lecz uwydatnia sie u niego problem z wyjasnieniem wskazanej metafory.
W badaniach wtasnych natomiast zaobserwowano wystepowanie licznych odpowiedzi
czeSciowo prawidtowych. Badani wielokrotnie wskazywali odpowiedni obrazek,
ilustrujacy dana metafore, ale podawali btedng odpowiedz, dotyczaca interpreta-
cji tejze metafory. Problemy z wyjasnieniem znaczen niedostownych ujawniaty sie
najczesciej w kategoriach, takich jak ironiczne pytania, czy hiperbole. Trudnosci te
ukazuja deficyty w rozumieniu teorii umystu, co mozna zinterpretowac podobnie, jak
to czynit zespot Petera de Villiers (de Villiers et al,, 2011), iz trudno$ci w rozumie-
niu i interpretacji znaczen nieliteralnych nie sg efektem nieprawidtowego rozwoju
stownictwa, czy tez braku zrozumienia jezyka werbalnego (bo badane byty dzieci
o wysokim poziomie funkcjonowania komunikacyjnego), lecz neuropsychologicznych
procesow lezacych u podtoza rozumienia znaczen - semantycznej aktywacji, integracji
i selekcji (Jung-Beeman 2005).

Wyniki badan wtasnych ukazaty trudnosci w odczytywaniem stanéw mentalnych
podczas interpretacji i rozumieniu komunikatéw nieliteralnych. Deficyty w obszarze
rozumienia jezyka niedostownego przyczyni¢ sie mogg do probleméw w zakresie ko-
munikacji interpersonalnej u oséb badanych. Zostato to wczesniej podkreslone w bada-
niach amerykanskich. Dla 0séb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu nowe, wczesniej
niespotykane przenosnie znajduja sie poza granicami ich rozumienia (Senderska, 2020).
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Wyniki przeprowadzonych badan, cho¢ zgodne z doniesieniami innych autoréw,
nalezy interpretowac z duza ostroznoscia, a ich bezposrednia ekstrapolacja na szersza
populacje oséb z ASD moze by¢ nieuprawniona. Ze wzgledu na mato liczng grupe oraz
zréznicowany wiek os6b badanych, a takze brak kontroli innych zmiennych psycho-
logicznych, uzyskane wyniki nalezy ujmowac jako pilotazowe i stanowiace inspiracje
dla dalszych poszukiwan badawczych. Zaprezentowane badania, pomimo ich szcze-
gblnego i nowatorskiego charakteru, maja szereg ograniczen, zwigzanych z doborem
uczestnikow do grupy badanej. Badania zrealizowane w grupie wyselekcjonowanej
w ramach doboru celowego wraz z kontrolg zmiennych poznawczych (iloraz inteli-
gencji, poziom komunikacji, poziom kompetencji komunikacyjnej i funkcjonowania
poznawczego) pozwolityby na szerszg generalizacje wyprowadzonych wnioskow.

Bibliografia

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (5th ed.). Washington, DC.

Allen, ].G., Fonagy, P, & Bateman, A.-W. (2014). Mentalizowanie w praktyce klinicznej. Kra-
kow: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego.

Andreou, M., & Skrimpa, V. (2020). Theory of mind deficits and neurophysiological oper-
ations in autism spectrum disorders: a review. Brain Sciences, 10(393), 1-12.

Andrés-Roqueta, C., & Katsos, N. (2017). The Contribution of Grammar, Vocabulary and
Theory of Mind in Pragmatic Language Competence in Children with Autistic Spec-
trum Disorders. Frontiers in Psychology, 8,996, DOI: 10.3389/fpsyg.2017.00996.

Baron-Cohen, S. (1997). Hey! It was just a joke! Understanding propositions and propo-
sitional attitudes by normally developing children and children with autism. Israel
Journal of Psychiatry and Related Sciences, 34, 174-178.

Baron-Cohen, S. (2005). The Empathizing System: A Revision of the 1994 Model of the Min-
dreading System. In B.J. Ellis & D. F. Bjorklund (Eds.), Origins of the social mind: Evolu-
tionary psychology and child development (468-492). New York, NY, US: Guilford Press.

Baron-Cohen, S., Leslie, A, & Frith, U. (1985). Does the Autistic Child Have a Theory of
Mind? Cognition, 21, 37-46. DOI: 10.1016/0010-0277(85)90022-8.

Biatecka-Pikul, M. (2002). Co dzieci wiedzq o umysle i mysleniu? Krakéw: Wydawnictwo
Uniwersytetu Jagielloniskiego.

Biatecka-Pikul, M. (2007). Krytycznie o sposobach badania teorii umystu. Dzieciece stra-
tegie radzenia sobie z rozumieniem stanéw mentalnych na materiale metafor. Psy-
chologia Rozwojowa, 12(1), 23-36.

Biatecka-Pikul M. (2012). Narodziny i rozwdj refleksji nad mysleniem. Krakéw: Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego.

Colle, L., Baron-Cohen, S., & Hill, J. (2007). Do children with autism have a theory of mind?
A non-verbal test of autism vs. specific language impairment. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 37(4), 716-723.DOI: 10.1007/s10803-006-0198-7.

De Villiers, PA,, Villiers, ].G., Diaz, S., Cheung Ch., Alig, R,, Raditz, V., & Paul, R. (2011).
Non-Literal Language and Theory of Mind in Autism Spectrum Disorders. Poster pre-
sentend at the ASHA Conversation, San Diego, CA, 16-19 November.



Teoria umystu u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu... [103]

Frith, U. (1989). Autism: explaining the enigma. Oxford: Basil Blackwel.

Gotebiewska, K.K,, Gorna, K., Jaracz, K.D. (2014). Metody badawcze wykorzystywane
do oceny teorii umystu. Neuropsychiatria i Neuropsychologia, 9(1), 22-29.

Gorska, D., Marszat, M. (2014). Mentalizacja i teoria umystu w organizacji osobowo$ci
borderline - réznice pomiedzy afektywnymi i poznawczymi aspektami poznania
spotecznego w patologii emocjonalnej. Psychiatria Polska, 48(3), 503-513.

Grandin, T. (1995). Thinking in pictures: and other reports from my life with autism. New
York: Doubleday.

Happé, FGE. (1993). Communicative competence and theory of mind in autism: a test
of relevance theory. Cognition, 48, 101-119.

Happé, F. (1994). An advanced test of theory of mind: Understanding of story characters’
thoughts and feelings by able autistic, mentally handicapped, and normal children
and adults. Journal of Autism and Developmental Disorders, 24(2), 129-154.

Happé, F. (1995). Understanding minds and metaphors: insight from the study of figura-
tive language in autism. Metaphor Symbolic Activity, 10, 275-295.

Hill, E.L. (2004). Evaluating the theory of executive dysfunction in autism. Developmental
Review, 24, 189-233.

Howlin, P, Baron-Cohen, S., & Hadwin ]. (2010). Jak uczy¢ dzieci z autyzmem czytania
umystu? Krakow: Wydawnictwo JAK.

Hutchins, T.L., Prelock, A.P, Morris, H., Benner, J., LaVigne, T,, & Hoza, B. (2016). Explic-
it vs. applied theory of mind competence: A. comparison of typically developing
males, males with ASD, and males with ADHD. Research in Autism Spectrum Disor-
ders, 21,94-108.

Jaklewicz, H. (2004). Catosciowe zaburzenia rozwojowe. W: 1. Namystowska (red.). Psy-
chiatria dzieci i mtodziezy (s. 115-119). Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL.

Jung-Beeman, M. (2005). Bilateral brain processes for comprehending natural language.
Trends in Cognitive Science, 9, 512-518.

Kalandadze, T, Norbury, C., Neerland, T,, & Neess, K.B. (2018). Figurative language com-
prehension in individuals with autism spectrum disorder: A meta-analytic review.
Autism, 22(2),99-117.D0I: 10.1177/1362361316668652.

Kerbel, D., & Grunwell, P. (1998), A study of idiom comprehension in children with
semantic-pragmatic difficulties. Part II: between-groups results and discussion. In-
ternational Journal of Language and Communication Disorders, 33, 23-34.

Kossewska J. (2012) Wczesnorozwojowe wyznaczniki rozwoju teorii umystu w kontek-
$cie gtuchoty. Rocznik Komisji Nauk Pedagogicznych PAN, T-LXV, 105-124.

Kossewska, J., Kowalska, K., & Krzywoszanski, L. (2019). Review of studies concerning
developmental theory-of-mind deficits in children with FASD. Annales Universitatis
Paedagogicae Cracoviensis. Studia Psychologica. 12, 117-137.

Mackowicz, ]. (2014). Importance of intergenerational relations in the context of global
population ageing - Polish examples. European Scientific Journal, 10(2), 64-72.

Mashal, N., & Kasirer; A. (2012). Principal component analysis study of visual and verbal
metaphoric comprehension in children with autism and learning disabilities. Re-
search In Developmental Disabilities, 33, 274-282.

Mashal, N., Ozonoff, S., & Miller, ].N. (1996). An exploration of right hemisphere contri-
butions to the pragmatic impairments of autism. Brain and Language, 52, 411-434.



[104] Roma Talaga

Melogno, S., Pinto, M.A., & Di Filippo, G. (2017). Sensory and Physico-Psychological
Metaphor Comprehension in Children with ASD: A Preliminary Study on the Out-
comes of a Treatment. Brain Science, 7(7), 85.

Olbromska, M., Putko, A. (2014). Percepcyjny i kognitywny komponent teorii umystu
u dzieci z ADHD - przeglad badan. Psychologia Rozwojowa, 19(2), 33-48.

Ozonoff, S., Pennington, B., & Rogers, S. (1991). Executive function deficits in high-
functioning autistic children: relationship to theory of mind. Journal of Child Psy-
chology and Psychiatry, 32, 1081-1105.

Pastor-Cerezuela, G. Tordera Yllescas, J.C., Gonzalez-Sala, F, Montagut-Asuncion, M.,
& Fernandez-Andrés M.I. (2018). Comprehension of Generalized Conversational
Implicatures by Children With and Without Autism Spectrum Disorder. Frontiers on
Psychology, 9, 272.

Piaget, ]. (1926/2005). Mowa i myslenie dziecka. Warszawa: PWN.

Putko, A. (1998). Rozwdj dzieciecych teorii umystu jako proces explicytacji i systematy-
zacji. Czasopismo Psychologiczne, 4(3-4), 239-248.

Rapin, I, & Dunn, M. (2003). Update on the language disorders of individuals on the
autistic spectrum. Brain and Development, 25(3), 166-172.

Schaffer, H.R. (2010). Psychologia rozwojowa. Podstawowe pojecia. Krakéw: Wydawnic-
two Uniwersytetu Jagiellonskiego.

Senderska, ]. (2020). Obraz osoby z zaburzeniem ze spektrum autyzmu w literaturze po-
pularnej (na przyktadzie bohatera powiesci Jodi Picoult ,,W naszym domu”). Respec-
tus Philologicus, 37(42), 114-126.

Skawina, B. (2016). Autyzm i Zesp6t Aspergera. Objawy, przyczyny, diagnoza i wspétczes-
ne metody terapeutyczne. Novd Socidlna Edukdcia Cloveka, 5, 234-245.

Smogorzewska, J. (2016). Formy ksztatcenia a teoria umystu. Czy $rodowisko edukacyj-
ne moze by¢ jednym z czynnikéw wptywajacych na rozwdj teorii umystu? Ruch Pe-
dagogiczny, 1, 17-35.

Szubielska, M. (2012). Funkcjonowanie teorii umystu u dzieci niewidomych. Roczniki
Psychologiczne, 15(4), 73-93.

Winczura, B. (2008). Dziecko z autyzmem. Terapia deficytéw poznawczych a teoria umy-
stu. Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls.

Podziekowanie

Autorka sktada serdeczne podziekowania Panu Profesorowi Peterowi A. de Villiers za
wyrazenie zgody na wykorzystanie pomystu opracowanego przez kierowany przez
Profesora zespét badawczy oraz opisu materiatu nieliterowanego wykorzystane-
go do realizacji badan, ktérych wyniki zostaty przedstawione podczas konferencji
ASHA w San Diego w roku 2011 (De Villiers, PA,, Villiers, ].G., Diaz, S., Cheung, Ch.,,
Alig, R, Raditz, V,, & Paul, R. Non-Literal Language and Theory of Mind in Autism
Spectrum Disorders).



Teoria umystu u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu... [105]

Zatacznik nr 1

1. Metafory psychologiczne

1.1. Ktory z kubkdéw to gtuchy kubek? Dlaczego ten kubek to gtuchy kubek?

1.2. Ktora z ryb to Slepa ryba? Dlaczego ta ryba jest $lepa?

T K D

1.3. Ktéry z misiow to zakochany mis? Dlaczego ten mis$ jest zakochany?

1.4. Ktory z domoéw to $lepy dom? Dlaczego ten dom jest Slepy?

il




[106] Roma Talaga

2. Metafory percepcyjne

2.1. Ktora z gtéw jest jezem? Dlaczego ta glowa jest jezem?

2.2. Ktora z dziewczyn jest kucykiem?, Dlaczego ta dziewczyna jest kucykiem?

4

2.3. Ktoéra z zarowek jest stonncem? Dlaczego ta zaréwka jest stoncem?”

N Vs
- i - -

2.4. Ktora ze stop jest zotwiem? Dlaczego ta stopa jest zotwiem?

i,

N
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3. Rozumienie ironicznych pytan

3.1. Mama odpoczywa, bo boli jg gtowa. Jej syn wchodzi z radiem, ktére gto$no gra.
Mama pyta chtopca: ,Dlaczego nie wiaczysz jeszcze gto$niej?”. Czy mama chciata, zeby
chtopiec wigczyt radio gtosniej? Czy mama chciata, zeby chtopiec wytaczyt radio?

3.2. Chtopiec wrzucit papierek po cukierku do kosza. Jego kolezanka wyrzucita papie-
rek z cukierka na ziemie. Chtopiec zapytat: , Dlaczego nie wyrzucisz na ziemie wiecej
$mieci?”. Czy chtopiec chciat, zeby dziewczynka wyrzucita wiecej Smieci na ziemie?
Czy chtopiec chciat zeby dziewczynka wyrzucita papierek do kosza?

3.3. Jest goracy dzien i Paulina spaceruje w sukience. Spotyka na spacerze swojego
kolege Marcina, ktory jest grubo ubrany. Paulina méwi do niego: ,Dlaczego nie ubie-
rzesz tez szalika i czapki?”. Czy Paulina chciata, Zeby Marcin ubrat szalik i czapke? Czy
Paulina chciata, Zeby Marcin ubrat ciensze, letnie ciuchy?

!_ [} ’ .." v
= * l =l
o
e 9

N

N
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3.4. Na zewnatrz sypat $nieg i babci byto bardzo zimno w salonie. Jej wnuk wrocit
z gry na zewnatrz. Zostawit otwarte drzwi i pobiegt po sanki do swojego pokoju. Jego
babcia powiedziata mu: ,Dlaczego nie otworzysz tez okna?”. Czy babcia chciata, zeby
chtopiec otworzyt okno? Czy babcia chciata, zeby chtopiec zamknat drzwi?

1, [}

4. Rozumienie hiperboli

4.1. Kuba dostat od babci spodnie na urodziny, ale okazaty sie za duze. Jego siostra
Ania powiedziata mu: ,Wszyscy moi koledzy weszliby w te spodnie jednoczesnie!”.
Co Ania miata na mysli, méwiac to? Czy Ania myslata o tym, ze wszyscy jej koledzy
weszliby w spodnie Kuby?

fn R

4.2. Kasia zrobita sobie herbate, ktéra postodzita kilkoma tyzeczkami cukru. Jej brat
Kuba powiedziat do niej: ,,Na catym $wiecie zabraknie cukru!”. Co Kuba miat na mysli,
moéwiac to? Czy Kuba myslat, Ze na catym $wiecie zabraknie cukru?




Teoria umystu u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu... [109]

4.3. Babcia data Oli nowy sweter na urodziny, ale nie pasowat na nig dobrze. Jej siostra
Kasia powiedziata: "Cata rodzina mogtaby wejs¢ w ten sweter jednoczesnie!”. Co Kasia
miata na mys$li? Czy Kasia mys$lata, Ze cata rodzina zmie$citaby sie w sweter Oli?

4.4 Wojtek dostal nowe buty, ale byty za duze. Jego brat Tomek powiedziat: ,, W twoje
buty wszedtby nawet ston!”. Co Tomek miat na mysli, méwiac to? Czy Tomek mys$lat,
ze w buty Wojtka wszedtby ston?

Zrédto: opracowanie wtasne przy pomocy D. Fedyk
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Abstract

Alcohol abuse is one of the main causes of health problems in the world. In response to these
alcohol-related health consequences, telehealth supportive counseling has emerged, offering
new strategies of dealing with addition problems. Most of telehealth supportive counseling
strategies are focused on coping more precisely with positive and negative thinking.

The aim of presented study was to examine the relationships between positive thinking,
and other coping strategies inherent to human thinking, to refuse alcohol. For this purpose,
atotal of 232 people participated in the study, all of them were users of a telehealth supportive
counseling in Brazil. A batch of questionnaires was employed. This included the sociodemo-
graphic information, IDHEA-AD scores and the Coping Behaviours Inventory (CBI-20).

After an analysis of mediation, the results indicated that the relationship between
negative and positive thinking might be mediated by the assertiveness to refuse. These re-
sults suggest that this type of supportive counseling modality might be helpful for users and
health professionals. More research is needed to examine the innumerable possibilities of
the telehealth tools using as a strategy to deal with the coping variables related to quitting
alcohol use.
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Rola pozytywnego myslenia: efektywnos¢ teleporadnictwa
dla oséb naduiywajacych alkoholu

Naduzywanie alkoholu stanowi istotny problem wspotczesnego $wiata. Jednym z propo-
nowanych od niedawna w tym obszarze rozwigzan stata sie tzw. telemedycyna oferujaca
nowa formute wspierajacego ludzkie zdrowie poradnictwa. Wiekszo$¢ ze stosowanych
w jej obrebie strategii skoncentrowana jest na oddziatywaniu na pozytywne i negatywne
mysli.

Celem prezentowanego badania byto ustalenie zwigzkéw miedzy mysleniem
pozytywnym a innymi charakterystycznymi dla ludzkiego stylu myslenia strategia-
mi pozwalajacymi jednostce zredukowa¢ konsumpcje alkoholu. W badaniu wziety
udziat 232 osoby korzystajace z telefonicznego wspierajqcego poradnictwa w Brazylii.
Zastosowano nastepujace kwestionariusze: ankiete socjodemograficzng, kwestiona-
riusz do badania umiejetnosci odmawiania alkoholu i narkotykéw (IDHEA-AD) oraz
Katalog Zachowan zwigzanych z radzeniem sobie z problemami (Coping Behaviours
Inventory - CBI-20).

Analizy wykazaty, Ze relacja pomiedzy mysleniem negatywnym i pozytywnym moze
by¢ ksztattowana przez asertywng odmowe. Wyniki te sugerujg, ze zastosowanie telefo-
nicznego poradnictwa moze by¢ pomocne dla beneficjentéw stuzby zdrowia. Konieczne
sg dalsze badania w celu przeanalizowania licznych mozliwo$ci wykorzystania z tego
narzedzia w celu rozwijania strategii zwigzanych z ograniczaniem spozycia alkoholu.

Stowa kluczowe: alkoholizm, pozytywne myslenie, telemedycyna

Introduction

Beyond the consequences for health, harmful consumption of alcohol causes signif-
icant social and economic loss, both for individuals and for society, as it also affects
family members, friends, co-workers, and even strangers. An important part of the
burden of morbidity and mortality attributable to abuse of alcohol corresponds to
injuries, particularly those resulting from traffic accidents, violence, and suicide,
which occur mostly in the relatively young population (WHO, 2014). In addition, in
Global Status Report on alcohol and health (WHO 2018) additional evidence has been
presented on the relationships between alcohol consumption and the occurrence
of diseases and injuries, including the disease caused by alcoholic cardiomyopathy
which was not previously estimable, i.e. the effect of alcohol on the risk of HIV/AIDS.
Consumption of alcohol and the problems related to it have been a subject studied
extensively for years, and in the current DSM-5 (APA, 2013), in the group of disorders
related to addictive substances, where in turn four different types of disorders can be
found; disorder due to alcohol consumption, alcohol intoxication, alcohol withdrawal,
and not specified alcohol-related disorder.

There are different studies (Braitman & Henson, 2015; Cortés, Espejo, & Giménez,
2007, Mufioz, Andreu, & Gutiérrez, 2005; Pombo, da Costa, Figueira, Ismail, & Lesch,
2015), which agree on a multidimensional nature of alcohol consumption, evidencing
both internal and external factors. In the context of healthcare, new technologies
have been developed with some interesting findings regarding their efficacy (Yoo,
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Shah, Chih, & Gustafson, 2018; Kazemi et al., 2017; Prosser, Gee, & Jones, 2018). In
this way, telerehabilitation combined with counseling can contribute to a change in
behaviors such as withdrawal or abstinence maintenance. In the last decade it might
be observed that alcoholism has benefitted from telemedicine in terms of time and
distance. Moreover, these might help to cut down the mortality gap in people with
severe mental disorders, offering a tool with various benefits (Harley, & Kim, 2018):
it helps to cope with geographical barriers, but it also might be of interest for people
who are afraid of being stereotyped in respect of mental health or addiction.

Although many efforts have been undertaken in this field, some questions remain
unclear in the study of coping strategies, mental health, and their relationship to tele-
health (Dulin & Gonzalez, 2017; Rosenfield, Lennon, & White, 2005). Consequently, we
can find variables that are typical of alcoholism, such as anxiety, emotional distress,
and depression. It is here where developing strong coping skills is crucial. In this way,
negative coping might have an effect on some dysfunctional variables such as dis-
sociation and avoidance, ultimately leading to self-medication or alcohol addiction
(Crane, Garnett, Brown, West, & Michie, 2017; Miller, DiBello, Lust, Meisel, & Carey,
2017). When anxiety, stress, depression, and negative self-thinking reach tipping
points, subsequently exacerbated by low-self-esteem, inadequate personal power
and distorted personal identity, positive coping mechanisms might fail (de Quervain,
Schwabe, & Roozendaal, 2017; Yang, Tao, He, Wang, & Zhang, 2018).

According to traditional authors such as Aldwin and Revenson (1987), there
is a relationship that may be mediated by the type of stressor and their percep-
tion of controllability. Furthermore, ultimately being able to refuse alcohol is the result
of alearning process that, from the onset, requires assertiveness. Whether someone is
self-endorsing or self-inducing anxiety, stress or depression, benefits from undertaking
this type of personal development work might be found. More precisely, negative think-
ing leads to emotional escape that includes alcohol abuse (Bravo, Pearson, & Henson,
2017; Bravo et al., 2018). In other words, people being assertive usually implies that
they are willing to stand up for themselves (Stevens, Littlefield, Blanchard, Talley,
& Brown, 2016). Such individuals tend to exhibit confident statements and behavior.
Sometimes assertiveness is associated with aggressiveness and pushiness, but this is
only when it is taken to extremes. By learning to be assertive, an individual is capable
of having their needs met in an honest and safe way. More precisely, in order to stay
sober, one needs to invest in personal growth and development.

In conclusion, possessing positive coping skills is a plus, although it is action that
counts most. As a result of taking positive steps, one will find that positive, coping skills
are automatically enhanced. This general view was shared by Carver and Connor-Smith
(2010), stipulating that the relationship between coping and adaptation may be
tempered by the nature, duration, context and controllability of the stress. However,
in the presented study is was hypothesized that assertiveness can play a mediational
role for refusal in coping for alcohol abusers undergoing telehealth treatment. In this
way, this study aimed to analyze the mediational role of assertiveness for refusal in
coping strategies.
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Method

Design and Setting

The study was conducted at a free telephone counseling call center that provides
advice and support to drug users throughout Brazil, from February 2011 to July 2016.
Participants included those who called Ligue 132-VIVAVOZ® because they wanted to
stop drinking and expressed a desire to participate in the study.

The study was approved by the Committee of Research Ethics of the Federal
University of Healthcare Sciences of Porto Alegre - UFCSPA under protocol no.
38026014.0.0000.5345.

Participants

A total of 232 alcohol users who intended to stop consumption were recruited when
they sought help in the telehealth service from a Brief Motivational Intervention (IBM)
program (Signor et al., 2013). The inclusion criteria were as follows: i) participants
over 18 years old, ii) participants wanted to quit drinking alcohol. Participants who did
not agree to participate in the study or did not follow it until the end, were excluded.

75.3% of the tested group were men, of average age of 39.11 (SD = 10.9). In terms
of marital status, 28.9% had no stable relationship. Only 6.5 % completed between
10 and 13 years of education and 78% were working.

Measures

Firstly, Questionnaire of sociodemographic information was used. It consisted of
12 questions about gender, age, marital status and education. Finally, the Coping
Behaviours Inventory - CBI-20 a brief version for alcohol users in Brazil (Constant
et al, 2014) was also administered. It was adapted to be applied to the Brazilian
population. This instrument was chosen because it was the only one, at that time,
adapted for the Brazilian population, and which evaluated coping strategies for alcohol
users. The inventory has 20 items related to coping strategies to avoid situations
of risk in the consumption of alcoholic beverages. This instrument was developed
on the basis of reports of alcoholic patients who described in detail the methods they
used to prevent relapses, and it classifies four factors of coping strategies: F1-positive
thinking; F2-negative thinking; F3-distraction/ avoidance; and F4- social support.

5 Ligue 132-VIVAVOZ (Servigo Nacional de Orientagdes e Informagdes sobre a Prevengdo
do Uso Indevido de Drogas) is a phone service created by the National Secretary for Drug
Policies (SENAD) and Universidade Federal de Ciéncias da Satude de Porto Alegre (UFCSPA)
to provide free, anonymous and confidential service. The service works 24 hours a day and
provides guidance and information on drugs for people and their relatives by phone, serving
all regions of Brazil.
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Data Analysis

To perform the analysis, SPSS 23.0, AMOS 18 (IBM) and the SPSS macro PROCESS
created by Preacher and Hayes (2008) were employed. As an initial step, a descriptive
analysis was carried out, examining the normal distribution assumptions. Internal
consistency of both scales through Cronbach Alpha we examined, as well as their item
homogeneity, KMO index, and the Bartlett test of sphericity.

Results

The table 1 presents the descriptive analysis, homogeneity items, Cronbach'’s alpha,
kurtosis, skewness, and exploratory factor loadings between items.

Table 1. Descriptive analysis, homogeneity items, Cronbach’s alpha, kurtosis, skewness

Item Mean SD H? Kurtosis Skewness | Cronbach’s a
Factor 1 1.09 .64 .37-.57 .32 -.56 .80
Factor 2 0.96 .78 .54-.69 .32 -.18 .78
Factor 3 1.27 .80 .35-55 .32 -.82 .66
Factor 4 1.85 .83 .28-33 .32 -.87 .52

SD: Standard deviation; H*: Homogeneity range

A mediational model to test indirect effects (see figure 1). This analysis also allowed
to determine whether assertiveness for refusal mediated the relationship between
interpersonal negative and positive thinking. After standardizing all measures, the
overall model was statistically significant: F (1220) =33.43, MSE=0,88; p<.01, R2=.12.In
terms of path, the path of Xand M (path a) was tested first, which resulted in a positive
significant effect (f =.34,t(221) =5.78,SE=.06, p <.001, LLCI=.10, ULCI=.30). The second
path b, between M and Y, was tested, reaching the statistical level: ($=.60,t(221) =4.12,
SE=.04, p <.0001, LLCI=.50, ULCI=.71). The indirect effect was also in the confidence
interval (8 =.07,t(221) =3.28, SE=.02, p<.0001, LLCI=.03, ULCI=.12).

M
ASSERTIVENESS
a=.34 FOR REFUSAL b=.60
X / \Y
NEGATIVE | POSITIVE
THINKING oe 07 THINKING

Figure 1. Mediational model proposed in terms of assertiveness for refusal and positive and negative
coping. Of note, ¢ was a borderline mediation
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Discussion

As encouraging positive thinking might promote adherence to treatment, the aim
of this study was to examine the mediational role of assertiveness in the refusal to cope
for alcohol abusers undergoing telehealth treatment. For this reason, a mediational
model was proposed. The model presented an optimal fit. According to the data
showed in previous studies (Carver & Scheier, 2017) these results are of interest for
therapists in this type of services, suggesting the importance of coping and negative
thinking to reach an optimal thinking in the end. The main goal is to try to reduce
alcohol abuse and mortality, promoting interest in telehealth interventions (Khadje-
sari, Murray, Hewitt, Hartley, & Godfrey, 2011). Telehealth interventions have been
extensively used in vast territorial areas with large and populations with scarce access
of health care. Expanding this view, health systems have used this technology as a tool
to deliver diverse services (Lurie & Carr, 2018; Tuckson, Edmunds, & Hodgkins,
2017). The perspective is that this service can be used as health a policy, since abuse
of alcohol has an impact on society globally.

This topic is also related to social skills. Authors such as Gaffney, Thorpe, Young,
Collet, and Occhipinti (1998), related the deficit of social skills to alcohol consump-
tion, highlighting antisocial behavior and a lack of assertiveness. Although this study
is mainly focused on cognitive variables, future lines of research should take this
point into account. Within these lines, we can also find self-esteem, self-control, and
impulsiveness. Being able to refuse alcohol is the result of a learning process that
requires assertiveness. According to several authors, young people with low self-es-
teem are more vulnerable to peer pressure and in turn, are more likely to engage
in risky behaviors (Crockett & Petersen, 1993). Regarding self-control, the studies
show that it is closely related to the concepts of self-esteem and self-concept, and
that when self-control decreases, the duration and scale of substance use increases
(Lépez-Torrecillas, Peralta, Mufioz-Rivas, & Godoy, 2003).

Conclusions

The implication of the findings can be employed on both theoretical and applied levels.
Understanding the mechanisms of coping strategies involved in relapse prevention
can impact the level of assistance provided to alcohol users. The idea of working with
specificand more effective confrontations can be considered a facilitator in the whole
process of therapy, as well as in adherence to treatment. First, this might shed some
light on the moderated mediational model, which shows that assertiveness of refusal
might have an effect on coping strategies. Thus, a plan of relapse prevention can be
implemented more effectively. Finally, this might emphasize the effects of variables
of interest on the process of quitting alcohol use. This is useful for health practitioners
in the field of telehealth counselling. However, more research is needed due to the
high prevalence and incidences of alcohol use around the world.
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Limitations

There are several shortcomings of the present study. Firstly, the participants were
selected through non-probability sampling, which can result in distortions in the
results considering that the final sample may be biased. Secondly, even though the
evaluation was supervised by trained professionals, it was completed online. Thus,
a self-reporting bias may occur. However, despite these inconveniences, this modality
is of interest in the context of avoiding stereotypes with regards to mental health and
addiction. Furthermore, they offer a new field of work in an ever more digitalized
world, where gaps such as distance and time are crucial. Obviously, this is an area
where more research is needed.
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Aktywnos$¢ w Sieci i uzaleznienie od Internetu
u os6b w okresie pdinej dorostosci — przeglad badan

Streszczenie

Internet to medium, ktére uzytkownikom dostarcza wielu korzysci. Umozliwia on
nawigzywanie i podtrzymywanie kontaktéw spotecznych, zapewnia rozrywke i jest zrédtem
wszechstronnych informacji. Ponadto Sie¢ peini coraz istotniejsza role w edukacji, pracy
zawodowej czy w handlu. Wymieniajac przyktadowe zalety Internetu nie mozna pominaé
jednak faktu, ze jego uzytkowanie moze nie$¢ za soba réznego rodzaju zagrozenia. Jednym
z nich jest ryzyko uzaleznienia. Celem niniejszego artykutu jest zwrdcenie uwagi na pewne
aspekty zwiazane z korzystaniem z Internetu przez osoby w okresie péznej dorostosci.
W zwiazku z tym podjeto prébe nakreslenia wzorcow korzystania z Internetu przez seniordw,
zaprezentowano wybrane wyniki badan nad zjawiskiem uzaleznienia od tego medium
w wyrdznionej grupie osdb.
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Online activity and internet addiction in people in late adulthood - study overview

Abstract

The Internet is a medium that provides its users with many benefits. It enables the establish-
ment and maintenance of social contacts, provides entertainment, and is a source of compre-
hensive information. In addition, the network plays an increasingly important role in education,
work, and trade. However, when listing the advantages of the Internet, one cannot overlook
the fact that its use can pose various risks. One of them is the risk of becoming addicted. The
aim of this article is drawing attention to certain aspects related with the use of the Internet
by people in late adulthood. In connection with this, an attempt will be made to outline pat-
terns of Internet use by seniors, as well as selected studies on the phenomenon of dependence
on this medium in a specific group of people will be shown.
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W Polsce, podobnie jak w innych krajach europejskich, widoczny jest proces tak
zwanego ,starzenia sie spoteczenstwa”. Obserwowana jest malejgca liczba urodzen,
obnizona umieralno$¢ populacji przy jednoczesnym wydtuzeniu lat zycia (Szpunar,
2013, s.35). Warto dodac, Ze zgodnie z prognoza Organizacji Narodéw Zjednoczonych
szacuje sie, ze liczba os6b w okresie p6znej dorostosci wzrosnie na $wiecie do roku
2050 ponad dwukrotnie - z obecnie notowanych 841 milionéw do ponad dwu miliar-
doéw (Coto, Lizano, Mora, & Fuentes, 2017). Wtedy tez grupa os6b bedacych w wieku
poprodukcyjnym moze by¢ réwna az 1/3 obecnej populacji Europy (Morbitzer, 2013).
W zwiagzku z powyzszym istotne wydaje sie przygotowanie jednostki oraz spoteczen-
stwa do tego etapu zycia (Dubas, 2015).

Osoby w okresie pdznej dorostosci to jednostki, ktore ukonczyty 60-65 rok zycia
(Pietrasinski, 1996) i cho¢ stopniowo ograniczaja one swoja aktywno$¢ zawodowsa,
lub definitywnie przechodza na emeryture i coraz cze$ciej podejmuja réznego rodzaju
aktywno$ci - seniorzy uczestnicza w zajeciach rozrywkowych i wypoczynkowych
czy angazuja sie w wolontariat (Rynkowska, 2016). Przeprowadzone na przestrzeni
ostatnich lat analizy potwierdzajg takze, ze systematycznie wzrasta aktywnos$¢ oséb
w wieku senioralnym w Sieci (Mucha, Krzyzowski, 2010). Zanim jednak przedstawione
zostang aktualne statystyki w tym zakresie, warto zwrdci¢ uwage na krétka charak-
terystyke os6b bedacych w okresie pdznej dorostosci. Zmiany w funkcjonowaniu
senioréw stac sie moga bowiem przyczyna ukazanych w niniejszej publikacji wzorcéw
korzystania z Sieci.

P6zna dorostos¢ jest schytkowym okresem zycia jednostki, w ktérym nastepuje
przewaga przemian regresywnych nad progresywnymi. Rozpatrywa¢ mozna jg zaréw-
no w ujeciu biologicznym jak i psychologicznym. Zgodnie z pierwszym - biologicznym
- punktem widzenia, staros¢ jest to nieadaptacyjny oraz uboczny produkt ewolucji.
Z kolei biorac pod uwage perspektywe psychologiczng, pdZna dorosto$¢ uzna¢ mozna
za czas ostatniej szansy rozwojowej (Stras-Romanowska, ib., s. 326). Okres p6Znej
dorostosci taczy sie z wystapieniem wielu zmian w zyciu jednostki. Wigza sie one
zaréwno z funkcjonowaniem poznawczym, osobowosciowym, emocjonalnym, jak
i spotecznym czy biologicznym (Finogenow, 2013). Doprecyzowujac, w aspekcie
poznawczym w wieku senioralnym obnizeniu ulega dziatanie wszystkich rodzajow
pamieci (w réoznym stopniu oraz tempie). Widoczne jest takze stopniowe obnizanie
poziomu inteligencji ogélnej i nieznaczne pogorszenie zdolnosci do koncentracji
uwagi. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze na statym poziomie utrzymuje sie rozumienie
jezyka naturalnego oraz sprawno$¢ myslenia dialektycznego (Stras-Romanowska, ib).
Okres p6znej dorostosci to, jak zaznaczono powyzej, czas przemian fizjologicznych
organizmu. Dotyczg one nie tylko kwestii zwigzanych z wygladem jednostki, ale
i faczg sie z coraz bardziej nieprawidtowym funkcjonowaniem okreslonych narza-
déw wewnetrznych czy ostabieniem zmystéw (Finogenow, ib.). Z kolei wyrézniona
reorganizacja zycia spotecznego zwigzana jest w gtdwnej mierze z petnionymi rolami
spotecznymi oraz koniecznos$cig uksztattowania nowego stylu zycia (Stras-Roma-
nowska, ib.).
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Kontynuujac krotka charakterystyke okresu péznej dorostosci nalezy ponadto
zaznaczy¢, ze seniorzy ujawniaja wzgledna stato$¢ w zakresie podstawowych cech
osobowosci, a pojawiajace sie ewentualne zmiany w tym aspekcie zwigzane sg praw-
dopodobnie ze sposobem ich przejawiania w zachowaniu. Warto doprecyzowac,
Ze opisanym przemianom towarzyszy¢ moze obniZenie samooceny oraz pewnosci
siebie (Stras-Romanowska, 2011). W zakresie emocji, osoby w okresie p6znej do-
rostosci charakteryzuje z kolei efektywna kontrola emocjonalna. Ma takze miejsce
istotne zmniejszenie intensywnosci przezywanych emocji, zwtaszcza negatywnych
(Jasielska, 2011). Ponadto osoby te wyréznia mniejsza odporno$¢ na stres oraz uru-
chamianie pewnych specyficznych mechanizméw radzenia sobie z nim. Nalezg do nich
zaréwno unikanie sytuacji o charakterze stresogennym, jak i korzystanie z bardziej
adaptacyjnych strategii interpretacyjnych (Stras-Romanowska, ib.).

Przytoczong charakterystyke funkcjonowania oséb w okresie pdznej dorostosci
warto zakonczy¢ zwrdoceniem uwagi, ze jednostka na kazdym etapie swojego zy-
cia ma do zrealizowania pewne istotne zadania rozwojowe (Finogenow, ib.; Dubas,
2009). Zgodnie z koncepcja Roberta Havighursta (1981) istotg okresu senioralnego
jest proces przystosowania do pewnych kardynalnych zmian: spadku sit fizycznych,
przejscia na emeryture, ktore moze implikowac obnizenie sie dochoddw, pogodzenia
sie ze stratg — Smiercig bliskich oséb (matzonka/matzonki). Wraz z wiekiem $mier¢
staje sie coraz czesciej centralng kategorig, a perspektywa przyszto$ciowa rozcigga
sie w kierunku transcendentalnych, coraz mniej realistycznych nastawien (Bugajska,
Timoszyk-Tomczak, 2013). Jednakze réwnolegle do tej naturalnej tendencji nadal
istotne jest utrzymywanie towarzyskich relacji z osobami w podobnym wieku, a takze
zaakceptowanie nowych rol spotecznych (Ostrowska, 2008, s. 20-22). Uzna¢ wiec
mozna, ze dla os6b w wieku senioralnym szczegdlnego znaczenia wydaje sie nabierac
adaptacja do zaistniatych strat oraz zagospodarowanie wolnosci (Stras-Romanowska,
ib). W realizacji drugiego zadania pomocny moze stac sie Internet. Korzystanie z Sieci
pozwala bowiem nie tylko na rozrywke, ale takze na nawigzywanie i utrzymanie relacji
interpersonalnych czy zdobywanie informacji.

Aktywnos¢ internetowa senioréw w swietle danych statystycznych

Na przestrzeni ostatnich lat nowe technologie (w tym Internet) rozwijaja sie bardzo
intensywnie wptywajac tym samym na zycie i funkcjonowanie ich uzytkownikéw
(Poprawa, 2011). Przemiany cywilizacyjne maja swoje odzwierciedlenie w statysty-
kach dotyczacych liczby 0séb korzystajacych z tego medium w poszczegélnych grupach
wiekowych, jak i w czestosci podejmowanych w Sieci aktywno$ci. Na wstepie warto
zaznaczy¢, ze odwotujac sie do zaré6wno miedzynarodowych, jak i krajowych danych
statystycznych mozna zauwazy¢, ze ich twdrcy przyjmowali rozne kryteria wiekowe.
Czes¢ z nich analizowata dla przyktadu grupy os6b po 60 roku zycia, cze$¢ po 65 roku
zycia czy 75 roku zycia. Pomimo tych niescisto$ci dane pozwalaja na poznanie aktyw-
nosci internetowej senioréw, dlatego tez warto przywotac je w niniejszej publikacji.
Jako pierwsze zaprezentowane zostana statystyki zagraniczne.
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Badania przeprowadzone w krajach Unii Europejskiej, ktore opisane zostaty
w ramach publikacji Ageing Europe - looking at the lives of older people in the EU (2019)
potwierdzity, ze w ciggu ostatnich lat poziom wykluczenia cyfrowego senioré6w obnizyt
sie. Wciaz jednak jednostki w okresie péznej dorostosci stosunkowo wolniej wdrazaja
nowe technologie w swoje Zycie anizeli osoby w mtodszym wieku. Interesujacy jest
w tym aspekcie fakt, ze mezczyzni w wieku senioralnym sa bardziej otwarci na te sfere
ich codziennej aktywnosci niz kobiety. Analiza danych z 2018 roku pozwala ponadto
na stwierdzenie, ze w panstwach cztonkowskich Unii Europejskiej niemal 40% oséb
starszych (w wieku 65-74 lata) nigdy nie korzystato z komputera. Doprecyzowujac
warto podkresli¢, ze w krajach takich jak: Wtochy, Rumunia, Butgaria, Chorwacja
czy Grecja odsetek senior6ow, ktérzy nigdy nie byli uzytkownikami Sieci przekraczat
w 2018 roku 2/3 badanych bedacych w okresie p6znej dorostosci. Nalezy w tym
miejscu zaznaczy¢, ze wyniki przeprowadzonych analiz wskazuja tez na dziatania
najczesciej podejmowane przez aktywnych w Sieci senioréw. I tak osoby w wieku
65-74 lat w gtbwnej mierze za pomoca tego medium wysytaty i odbieraty wiadomosci
elektroniczne (45% badanych) i prowadzity rozmowy telefoniczne (19% badanych).
Mniej niz 20% badanych korzystato z portali spotecznosciowych. Stosunkowo niski
odsetek respondentéw w wieku od 65 do 74 roku zycia dokonywat zakupéw inter-
netowych. Powotujac sie na dane pochodzgce z badan przeprowadzonych na terenie
krajow Unii Europejskiej mozna wiec uznag, ze tylko 30% senioréw w ciggu ostatnich
12 miesiecy przed badaniem co najmniej raz zaméwito dowolny towar za pomocg
Sieci (Eurostat, 2019).

Aby doprecyzowac, na przyktadzie konkretnego europejskiego panstwa, opisane
powyzej statystyki, w niniejszej publikacji przywotane zostang dane przedstawione
w 2019 roku przez Statistics Netherlands (CBS) dotyczace korzystania z Internetu
przez senioréw mieszkajacych w Holandii. Ukazuja one, Ze portale spotecznosciowe,
takie jak Twitter czy Facebook, zyskuja na popularnosci w grupie oséb w okresie
po6Znej dorostosci. I tak korzystanie z nich w grupie oséb w wieku od 65 do 74 lat
wzrosto z 12 procent w 2012 roku do 34 procent w 2018 roku. Z kolei w grupie
senioréw w wieku powyzej 75 lat udziat ten wzrést z 2 % notowanych w 2012
roku do 19% w 2018 roku. Konczac opis charakterystyki korzystania z mediow
spotecznosciowych holenderskich senioréw warto zaznaczy¢, ze przeprowadzone
analizy pozwalaja na stwierdzenie, Ze 52% oséb w wieku powyzej 65 roku Zycia
korzysta z Internetu w celu znalezienia informacji na temat zdrowia. Wzrosto
takze zainteresowanie senioréw robieniem zakupéw w Sieci. W 2012 roku 25%
0s6b powyzej 65 roku zycia deklarowato korzystanie ze sklepé6w online, natomiast
w 2018 roku procent senioréw kupujacych w Internecie wyniést 45% (Statistics
Netherlands, 2019).

Przeglad danych na temat aktywnosci polskich senioréw w Sieci warto rozpocza¢
od pewnych ogdlnych statystyk obejmujgcych osoby doroste, aby nastepnie przejsc¢
do prezentacji danych szczegdtowych dotyczacych grupy senioréw. Zgodnie z danymi
z Komunikatu Centrum Badania Opinii Spotecznej nr 62: Korzystanie z Internetu
z roku 2018 uzna¢ mozna, ze z Sieci co najmniej raz w tygodniu korzysta 66% oséb
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dorostych, a podejmowanie tej aktywnos$ci w duzym stopniu determinowane jest wie-
kiem. Uzytkowanie tego medium najpopularniejsze jest w grupie oséb 25-34 letnich
oraz u respondentéw mtodszych (CBOS, 2018). Ponadto uwaza sie, ze na przestrzeni
ostatnich lat w grupie oséb korzystajacych z Sieci obserwowany jest systematyczny
wzrost liczby seniordw, ktdrzy stajq sie aktywnymi uczestnikami wirtualnego $wiata.
[ tak dla przyktadu w 2005 roku jedynie 3,4% osdb, ktére ukonczyty 55 rok zycia
uzytkowato Internet. Z kolei juz 10 lat p6zniej, w 2014 roku, 19% oséb powyzej
65 roku zycia oraz 42% w przedziale wiekowym 55-64 lata co najmniej raz na tydzien
korzystato z Sieci (Gacka, 2017). Najnowsze badania wykonane w 2018 roku przez
CBOS wykazaty z kolei, Ze z Internetu korzysta blisko potowa os6b w przedziale
wiekowym od 55 do 64 roku zycia oraz 25% senioréw w wieku 65 lat lub starszych
(CBOS, 2018, ib.).

Zgodnie z komunikatem CBOS nr 62 z 2018 roku osoby w wieku senioralnym,
ktdre sg aktywnymi uzytkownikami Internetu, przecietnie spedzajg online okoto
8 godzin tygodniowo. Osoby te wykorzystuja czas w wirtualnym $wiecie na czytanie
internetowych wersji gazet i czasopism oraz ogladanie programéw telewizyjnych,
filméw czy seriali. Warto takze zwrdci¢ uwage na fakt, ze seniorzy korzystaja z tego
medium w celu utrzymywania kontaktu z innymi osobami za pomocg komunikatoréw
internetowych (CBOS, 2018, ib). Szczegdtowe statystyki ukazane w komunikacie CBOS
dotyczace aktywnosci os6b w okresie p6znej dorostosci w Internecie przedstawia
tabela 1.

Tabela 1. Przyktadowe aktywnosci w Internecie podejmowane przez senioréw w ciggu miesigca (CBOS,
2018)

wiek
Przyktadowe aktywnosci w Internecie podejmowane przez seniorow 5564 lata 65 I'at |9b
wiecej
czytanie internetowych wersji gazet i czasopism 56% 52%
ogladanie za pomoca Sieci telewizji, filméw, seriali 27% 26%
stuchanie za pomocg Internetu radia 14% 10%
czytanie wpiséw na blogach 18% 25%
zamieszczanie w Sieci zdjec¢ lub filmow zrobionych przez siebie 13% 12%
ogladanie realizowanych i nadawanych na zywo w Internecie transmisji 10% 12%
komunikowanie sie za pomoca komunikatora internetowego 44% 44%
prowadzenie rozméw telefonicznych z wykorzystaniem Sieci 21% 29%

Zrédto: CBOS, 2018, s. 12— 14

Warto tez przywotac¢ analizy Gtéwnego Urzedu Statystycznego (GUS, 2019) zwia-
zane z zamawianiem towarow i ustug za pomoca Sieci przez osoby w réznym wieku.
Przedstawione zostaty one w tabeli 2. Ich analiza daje podstawy do stwierdzenia,
ze realizowanie wspomnianych aktywno$ci przez senioréw za pomoca tego medium
staje sie coraz popularniejsze.
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Tabela 2. Seniorzy zamawiajacy w 2018 i 2019 roku ustugi i towary za pomocg stron internetowych
w ciggu 12 miesiecy (GUS, 2019)

Wiek 2018 2019
55-64 lata 22,1% 27,3%
65— 74 lata 10,4% 13,2%

Zrédto: GUS, 2019, s. 176

Opisujac aktywnos$¢ oséb w okresie pdznej dorostosci w Sieci, warto takze zwrécic
uwage na statystyki zwigzane z umiejetnosciami cyfrowymi senioréw. Z analiz GUS
(2019, s. 176) wynika, ze 23,5% jednostek w wieku od 55 do 64 roku zycia posiada
umiejetnos¢ przenoszenia plikdw z komputera na inne urzadzenie elektroniczne.
Z kolei u os6b w wieku 65-74 lat czynno$¢ te potrafi wykona¢ 10,5% badanych
jednostek. Zmiany w ustawieniach wybranego programu operacyjnego badz w opro-
gramowaniu zapewniajacym bezpieczenstwo potrafi wprowadza¢ 13,8% badanych
senioréw bedacych w wieku od 55 do 64 roku zycia i tylko 5,9% oséb, ktore osiggnety
wiek od 65 do 74 lat. Warto wspomnie¢, ze w badanej grupie respondentéw - os6b
w okresie pdznej dorostosci - tylko 14,7% oséb w wieku 55-64 lat oraz 7,2% jednos-
tek pomiedzy 65 a 74 rokiem zycia posiada wiedze i umiejetnosc¢ instalowania na
komputerze oprogramowania lub aplikacji (GUS, 2019).

Koniczac analize statystyk, zwigzanych z korzystaniem przez senioréw z Sieci,
warto siegna¢ do interesujacych danych ukazujacych zjawisko wykluczenia cyfrowego
w tej grupie oséb. Na aspekt ten zwrécono uwage w raporcie przygotowanym przez
Janusza Czapinskiego i Piotra Btedowskiego (2013). Zgodnie z wynikami uzyskanymi
przez cytowanych autoréw uzna¢ mozna, ze otwarto$¢ na nowe technologie zalezy nie
tylko od ptci i wieku jednostki, ale i od jej wyksztatcenia oraz miejsca zamieszkania.
[ tak, zgodnie z wynikami analiz uznaje sie, ze osoby w okresie p6znej dorostosci,
z wyksztatceniem podstawowym lub niepelnym podstawowym sa niemal catkowi-
cie wykluczone cyfrowo. Ponadto z Internetu istotnie cze$ciej korzystaja seniorzy
zamieszkujacy metropolie i miasta (Czapinski, Btedowski, ib.).

Przywotane powyzej zaré6wno miedzynarodowe, jak i krajowe dane potwierdzajg,
ze osoby w okresie p6znej dorostosci coraz aktywniej uczestnicza w $wiecie wirtual-
nym. Mozna przypuszczac, ze wzrost zainteresowania Internetem w tej grupie oséb
ma zwigzek miedzy innymi z podejmowanymi przez rézne organizacje dziataniami
majacymi na celu edukacje i aktywizacje senioréw. W dalszej czesci artykutu zostang
wiec krétko przedstawione przyktadowe inicjatywy.

Edukacja i aktywizacja e-Seniora

W literaturze przedmiotu dostrzegana jest i podkreslana potrzeba przeprowadzania
dziatan kierowanych do grupy oséb w okresie pézne dorostosci w zakresie edukacji
i aktywizacji w Sieci (Gacka, 2017). Seniorzy, w poréwnaniu z osobami mtodszymi, nie
tylko napotykaja problemy w procesie rozumienia istoty technologii cyfrowych, ale
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tez doswiadczaja trudnosci zaréwno w zakresie postugiwania sie tymi narzedziami,
jak i w adaptacji do zmiennos$ci warunkéw ich funkcjonowania. Ponadto za dodat-
kowa przeszkode mozna uzna¢ nieodpowiednie dostosowanie okreslonych narzedzi
(smartfonéw, komputerow, telefonéw) do potrzeb tej grupy oséb. Uciazliwe s3 dla se-
niorow zbyt mate klawisze, czy tez nieprecyzyjnie réznicujace obraz wyswietlacze, na
ktorych ukazujg sie zbyt mate do czytania litery, co utrudnia recepcje tresci (Morbitzer,
2013). Aby przeciwdziata¢ tego typu trudnosciom organizacje samorzadowe oraz
firmy z branzy IT podejmuja dla senioréw pewne i inicjatywy w obszarze edukacji
i aktywizacji. Prowadzone s takze kampanie spoteczne.

Pierwszym przyktadem dziatan, ktéry przywotany zostanie w ramach niniejszej
publikacji jest realizowany w Polsce od 2003 roku spoteczny program Akademia
e-Seniora UPC (patrz netografia). Jego celem jest rozw6j umiejetnosci zwigzanych
z korzystaniem z Internetu i komputera w grupie os6b powyzej 50 roku zycia. Dzia-
tania podejmowane sg we wspdtpracy z partnerami lokalnymi oraz spotecznymi.
W ramach przeprowadzanej akcji realizowane byty szkolenia, a takze edukacja online.
Ponadto na potrzeby realizacji zamierzonych celéw opracowany zostat specjalny
podrecznik zadedykowany dla oséb w okresie pdznej dorostosci: Akademia e-Seniora
UPC-podrecznik. Tresci zawarte w tej publikacji podzielone zostaty na dwie czesci.
Pierwsza z nich zawiera informacje na temat obstugi Internetu oraz komputera. Druga
z kolei obejmuje wprowadzenie do rzeczywistosci wirtualnej oraz wyjasnienie istoty
jej funkcjonowania (Morbitzer, ib.).

Kolejne zastugujace na przywotanie dziatania prowadzone s3 przez Stowarzysze-
nie Miasta w Internecie. Jest to projekt Latarnicy2020.pl (patrz netografia), ktérego
celem jest zaréwno zdobycie /podniesienie umiejetnosci cyfrowych jednostek, jaki in-
tensyfikacja stopnia uzytkowania technologii informacyjnych i komunikacyjnych. Akcja
kierowana jest do os6b wykluczonych cyfrowo (w tym jednostek powyzej 65 roku
zycia) i realizowana w wielu wojewddztwach: lubuskim, t6dzkim, mazowieckim,
opolskim, wielkopolskim, podkarpackim i zachodniopomorskim. Nalezy zaznaczy¢,
Ze obecnie prowadzone s3 takze projekty komplementarne witaczajace nastepujace
wojewddztwa: matopolskie i pomorskie oraz §wietokrzyskie i dolnos$laskie.

Warto takze zwrdci¢ uwage na inicjatywy realizowane od marca 2018 roku
w ramach projektu Matopolski e-Senior (patrz netografia), przez Fundacje Instytut
Mysli Innowacyjnej w ramach Programu Operacyjnego Polska Cyfrowa. Wsparcie
osobom w okresie p6znej dorostosci okazywane jest w formie stacjonarnych szkolen.
Odbywaja sie one na terenie réznych powiatéw wojewddztwa matopolskiego, a kazdy
z uczestnikdéw kursu na zakonczenie otrzymywata tablet, na ktérym doskonalit swoje
umiejetnosci. Zgodnie z danymi organizatora do konca kwietnia 2020 roku swoje
kompetencje cyfrowe doskonalito na terenie wojewddztwa matopolskiego 5879 osdb.

Na koniec nalezy zwréci¢ uwage na dwie kampanie spoteczne. Pierwsza z nich
e-Polak potrafi! (patrz netografia) jest elementem projektu realizowanego od
2017 roku przez Ministerstwo Cyfryzacji we wspdtpracy z Naukowg i Akademicky
Siecia Komputerowg - Panstwowym Instytutem Badawczym (NASK). Celem kam-
panii jest edukacja senior6w w zakresie: programowania, bezpieczenstwa w Sieci,
e-ustug oraz jakosci zycia. Ma ona na celu propagowanie uzytkowania Sieci w zyciu
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codziennym jednostek w r6znym wieku. Poméc temu ma zaréwno pokonywanie
barier, jak i ksztattowanie kompetencji cyfrowych. Dla senior6w dedykowana jest
cze$¢ kampanii o nazwie e-Senior potrafi.

Druga opisana w ramach niniejszej publikacji kampania to inicjatywa Senior
w Internecie (patrz netografia). ktdrej celem jest uksztattowanie oraz ugruntowanie
Swiadomosci odpowiedniego i bezpiecznego uzywania Sieci przez jednostki w okresie
p6znej dorostosci, ktore w okresie swojego dziecinstwa nie miaty mozliwosci edukacji
w zakresie nowych technologii takich jak Internet. Doprecyzowujac, celem projektu
jest miedzy innymi doskonalenie kompetencji senioréw w zakresie: administracji,
komunikacji, korzystania z bankowo$ci internetowej oraz medidw spotecznosciowych,
zamawiania zakupéw online, czy zdobywania informacji. Poszczego6lne dziatania
zwigzane sg wiec zarowno z aspektami prawa, jak i bezpieczenstwa czy psychologii.

Przeglad przedstawionych powyzej dziatan potwierdza, ze obecnie istnieje wie-
le inicjatyw wspierajacych senioréw w zdobywaniu kompetencji cyfrowych. Czes¢
z nich ma na celu tylko doskonalenie technicznych umiejetno$ci czy zapewnienie
odpowiedniego sprzetu, inne majg za zadanie ksztattowanie odpowiedniej postawy
wzgledem tego medium. Istotny jest fakt, ze ich realizacja w duzym stopniu zapobiega
wykluczeniu cyfrowemu tej grupy oséb (Szmigielska, Bak, Hotda, 2012). Ponadto
w efekcie podejmowanych inicjatyw osoby w okresie p6znej dorostosci coraz chetniej
i czesciej uzytkuja Siec. Potwierdza to przeglad badan przedstawiony w dalszej czesSci
niniejszego artykutu.

Senior w Sieci — przeglad badan

Przeprowadzony przeglad literatury przedmiotu (w tym analiza komunikatéw
Eurostat, CBOS i GUS) pozwala na stwierdzenie, ze korzystanie z Internetu przez
senioréw jest zagadnieniem analizowanym zaréwno w Polsce, jak i poza jej granica-
mi. Doprecyzowujac nalezy zaznaczy¢, ze zrealizowane na tej ptaszczyznie badania
dotycza réznych aspektow zwigzanych z uzytkowaniem Sieci, a analiza uzyskanych
wynikéw pozwala na odkrycie interesujacych zalezno$ci. W ramach niniejszej publi-
kacji przywotana zostanie ta czes¢ z nich, ktéra stanowi¢ moze istotng wskazowke
do prowadzenia wzgledem tej grupy oséb dalszych dziatan zaréwno z zakresu edu-
kacji i aktywizacji jak réwniez profilaktyki. I tak opis badan dotyczacych aktywnosci
senioréw w Sieci rozpoczety zostanie od wyszczeg6lnienia krajowych i zagranicznych
doniesien dotyczacych zakresu aktywnos$ci podejmowanej w Sieci przez osoby z tej
grupy oraz ich opinii o wirtualnym $wiecie. Nastepnie przedstawione zostang wy-
brane publikacje ukazujace zwigzek internetowej aktywnos$ci os6b w okresie pdznej
dorostosci z odczuwang przez nich satysfakcjg i dobrym samopoczuciem, poziomem
samotnosci oraz jako$cia zycia.

Jako pierwsze w niniejszej publikacji przywotane zostang krajowe badania
na temat funkcjonowania w Sieci 0s6b w okresie péZnej dorostosci przeprowadzone
przez Barbare Szmigielska, Anne Bak i Aleksandre Jaszczak (2012b). Byty to badania
jakosciowe i wzieto w nich udziat 17 oséb majgcych od 59 do 77 lat. Uczestnicy badan
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byli stuchaczami Uniwersytetu Trzeciego Wieku w jednym z duzych miast. Analiza
uzyskanych danych umozliwita Szmigielskiej i wspétpracownikom na przedstawienie
opinii senioré6w na temat uzytkowania Internetu. Ponadto wykazano przyczyny
uzytkowania tego medium przez jednostki w okresie p6znej dorostosci oraz opisano
proces nabywania umiejetnos$ci obstugi Sieci (z perspektywy tej grupy oséb). Ukazana
zostata tez rola, jakg majg zdaniem senior6w nowe media w zyciu mtodego pokolenia
oraz korzysci jakie uzyskuja seniorzy dzieki obstudze Sieci (Szmigielska et al., 2012b).
Warto przyjrze¢ sie blizej uzyskanym wynikom. Zdaniem oséb w okresie p6Znej
dorostosci korzystanie z Internetu moze mie¢ zaréwno negatywny, jak i pozytywny
wptyw na funkcjonowanie jednostki. Badani seniorzy z jednej strony podkreslali
bowiem, ze Sie¢ przyczynia sie do ostabienia wiezi rodzinnych i jest przyczyna braku
czasu na inne poza nig aktywnosci. Zauwazyli takze, ze w efekcie niewtasciwego jej
uzytkowania moze wystgpic zjawisko uzaleznienia. Z drugiej strony osoby w okresie
p6zniej dorostosci podkreslaty korzysci, jakie nie$¢ moze korzystanie z Internetu, czyli
szybka komunikacja z innymi osobami i dostep do wiadomosci (Szmigielska et al.,
2012b, ib.). Ponadto przywotujac wyniki badan cytowanej autorkiijej wspotpracow-
nikéw warto zwrdéci¢ uwage na fakt, ze zidentyfikowano rézne przyczyny dla ktérych
seniorzy podejmuja aktywnos$¢ w Sieci. Podzieli¢ je mozna na motywy zewnetrzne
i wewnetrzne. Do zewnetrznych naleza miedzy innymi naciski ze strony rodziny,
przemiany $rodowiska spotecznego, czy konieczno$¢ uzywania komputera w pracy
zawodowej. Z kolei motywy wewnetrzne maja czesto zwigzek z checig zaimpono-
wania cztonkom rodziny lub realizacja potrzeby uczenia sie nowych umiejetnosci.
Istotng role petié¢ bedzie takze odczuwana przez jednostke podczas uzytkowania
Internetu satysfakcja i poprawa poczucia wtasnej wartosci (Szmigielska et al., 2012b,
ib.). Ponadto odwotujac sie do uzyskanych w badaniu wynikéw mozna przyjac, ze
seniorzy korzystaja z Sieci ze wzgledu na samg ciekawos$¢ nowych technologii, jak
i zainteresowanie potencjatem jaki dajg (Szmigielska et al., 2012b, ib.).

Badania nad percepcja i oceng Internetu w grupie senioréw przeprowadzili takze
Wojciech Kowalik i Anna Pawlina (2015). Wykazali oni, podobnie jak Szmigielska
i wspétpracownicy, ze osoby w okresie pdznej dorostosci posiadajg zaréwno negatyw-
ng ocene i skojarzenia wzgledem tego medium jak i wykazuja oni entuzjazm zwigzany
z mozliwo$ciami uzyskanymi poprzez korzystanie z Sieci. | tak zgodnie z autorami
do negatywnych skojarzen, jakie posiadaja seniorzy w stosunku do Internetu, zaliczy¢
mozna dla przyktadu: zagrozenia jakie wynikajg z dostepu do tresci zakazanych, brak
regut panujacych w Sieci, ryzyko oszustwa internetowego czy przemocy. Ponadto
osoby w okresie pdznej dorostosci podkreslaty miedzy innymi negatywny wptyw
tego medium na zdrowie czy relacje interpersonalne (Kowalik, Pawlina, ib., s. 51).
Z kolei za pozytywnie nacechowane dziatania zwigzane z uzytkowaniem Internetu
seniorzy uznali przyktadowo: uzyskiwanie informacji, wyreczanie w wykonywaniu
pewnych zadan, poprawe standardu pracy, pogtebianie wiedzy czy oszczedno$¢
czasu i zblizanie sie do siebie ludzi (Kowalik, Pawlina, 2015, s. 54). Nalezy takze
zaznaczy¢, ze Kowalik i Pawlina (ib.) wykazali, iz wsparcie spoteczne jest czynnikiem,
ktéry najistotniej motywuje osoby w okresie p6znej dorostosci do zainicjowania
uzytkowania Internetu.
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Kolejne przywotane w ramach niniejszej publikacji wyniki badan dotycza aktyw-
nosci internetowej senioréw - czestotliwosci korzystania z Sieci i podejmowanych
w niej dziatan. Przeprowadzone zostaty one przez Agate Niemczyk (2016). Grupe
badana stanowito 229 oséb. Byli to stuchacze Uniwersytetu Trzeciego Wieku w No-
wym Saczu. Uzyskane wyniki potwierdzity, ze zdecydowana wiekszo$¢ badanych
0s6b uzytkuje Internet codziennie (jedynie 13% oséb przyznato, ze nie korzysta
z Sieci). Ponadto wykazano, ze aktywnosci jakie najczesciej podejmuja osoby w okresie
pdznej dorostosci we wskazanym medium to: korzystanie ze skrzynki mailowej,
wyszukiwanie informacji na temat wydarzen kulturalnych, korzystanie z bankowosci
internetowej oraz przeglad materiatéw prasowych (Niemczyk, ib.).

Analizy aktywno$ci w Internecie senioréw prowadzone s3 rowniez przez za-
granicznych badaczy. Jako pierwsze przywotane zostang badania przeprowadzone
w Szwajcarii. Matthias Hofer, Eszter Hargittai, Moritz Biichi oraz Alexander Seifert
(2019) analizowali zwiazek pomiedzy odczuwana przez senioréw satysfakcjg i samo-
poczuciem a korzystaniem z Sieci. Uzyskane wyniki potwierdzity miedzy innymi, ze
osoby posiadajgce kompetencje i umiejetnosci w uzytkowaniu Internetu osiggaja
wieksze korzysci zwigzane z korzystaniem z tego medium.

Przechodzac do omawiania nastepnych analiz nalezy zaznaczy¢, ze Internet to
narzedzie, ktdre nie tylko pozwala seniorom na zdobywanie informacji o Swiecie,
rozwijanie pasji, czy nawigzywanie relacji interpersonalnych, lecz jest to takze me-
dium, ktére pomaga radzi¢ sobie z odczuwang samotno$cia. Potwierdzaja to miedzy
innymi wyniki badan przeprowadzonych w Wielkiej Brytanii. Ukazaty one, Ze seniorzy
bedacy aktywnymi uzytkownikami Sieci poprzez korzystanie z Internetu (gtéwnie
w celu nawigzania kontaktu z rodzing) nie tylko poprawiaja swoje samopoczucie, ale
i odczuwaja wieksze zaufanie do swoich mozliwo$ci. Maja takze wyzsza samoocene
niz ich niekorzystajacy z tego medium rowiesnicy oraz zaobserwowane zostaty u nich
réznice w funkcjonowaniu proceséw poznawczych (Gacka, 2017).

Zalezno$¢ pomiedzy odczuwang przez senioréw samotnos$cia a korzystaniem
z Internetu analizowana i opisana zostata takze przez nastepujacych autoréw: Shim
Sum, Mark Mathews, lan Hughes oraz Andrew Campbell (2008). Wymienieni badacze
zbadali grupe 222 internautéw w wieku powyzej 55 lat. Analiza uzyskanych wynikow
pozwolita na stwierdzenie, ze wiekszos$¢ oséb (90%) korzystata z Sieci co najmniej
4 godziny w tygodniu. Z kolei 29,3% zadeklarowato, ze przebywa w wirtualnym
Swiecie tygodniowo ponad 16 godzin. Niemal wszyscy badani (96,8%) uzytkowali
Internet dtuzej niz rok, ponadto 44% z nich dtuzej niz 7 lata. Nalezy zaznaczy¢, ze
uzyskane wyniki badania sugerowaty, Ze istnieje zwigzek miedzy samotno$cia a cza-
sem spedzonym w Internecie. Szczeg6towy charakter tego zwigzku nie zostat jednak
jasno okreslony. Ponadto w badaniu wykazano zalezno$¢ pomiedzy samotnos$cia
a konkretnymi zastosowaniami Internetu takimi jak: komunikacja, zdobywanie infor-
macji, rozrywka, poznawanie nowych oséb, cele komercyjne. I tak uzytkowanie Sieci
w celu utrzymania komunikacji z osobami bliskimi lub przyjaciétmi wspotwystepo-
wato z nizszg samotnos$cia spoteczna. Z kolei korzystanie z Internetu majace na celu
komunikacje z nieznanymi osobami zwigzane byto z wyZzszym poziomem samotnosci
rodzinnej (Sum et al,, 2008).
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Zalezno$¢ pomiedzy uzytkowaniem Internetu a poziomem samotnos$ci w grupie
senioréw badali takze Ramazan Abaci, Nalan Kazaz oraz Berkant Basa (2013). Badania
przeprowadzone zostaly w Kosowie oraz w Turcji. Analiza uzyskanych wynikow
pozwolita na stwierdzenie, Ze nie zaobserwowano znaczacych réznic pomiedzy miesz-
kankami Turcji i Kosowa w zakresie korzystania z Sieci. Potwierdzono natomiast,
miedzykulturowe réznice w zakresie poziomu samotnos$ci u mezczyzn uzytkujg-
cych Internet. Poziom tej zmiennej byt wyzszy u mezczyzn z Kosowa anizeli z Turcji.
Ponadto u oséb zamieszkujacych Turcje nie wykazano zalezno$ci pomiedzy liczba
lat korzystania z Sieci a odczuwang samotnoscig. Na poziom samotno$ci nie wpty-
wat tez u mieszkancow tego kraju rodzaj stron internetowych (witryny edukacyjne,
filmowe, prasowe i telewizyjne, sportowe, technologiczne oraz naukowe, muzyczne
i komunikacyjne) jakie przegladaty osoby w okresie p6znej dorostosci. W przypadku
0s6b badanych zamieszkujacych Kosowo zauwazono, Ze poziom samotnosci starszych
mieszkancéw zmieniat sie w zalezno$ci od czasu uzytkowania Sieci. Osoby korzysta-
jace z niej okoto 2 godziny dziennie miaty najnizszy poziom tej zmiennej, a seniorzy,
ktérzy byli w wirtualnym $wiecie 1 godzine dziennie najwyzszy jej poziom. Ponadto
badani mieszkancy Kosowa, ktérzy korzystali z tego medium mniej niz rok przejawiali
wyzszy poziom tej zmiennej od uzytkownikéw korzystajacych z Internetu od 5-6 lat
(Abaci, Kazaz, & Basa, 2013).

Kontynuujac przeglad wybranych badan warto zwrdci¢ uwage na interesujace
analizy dotyczace zwiazku samooceny senioréw z ich korzystaniem z Sieci, przepro-
wadzone przez Julie Erickson i Genevieve M. Johnson (2011). Badang grupe stanowito
122 os6b powyzej 60 roku zycia. Jednym z najistotniejszych wnioskéw z przeprowa-
dzonych analiz okazato sie stwierdzenie, Ze osoby, ktére czesciej korzystaty z Sieci,
wykazywaty wyzsze poczucie wiasnej skutecznosci niz osoby, ktére korzystaty z Inter-
netu rzadko lub wcale. W badaniach potwierdzono takze, ze uzytkowanie technologii
spotecznosciowych w celach komunikacji z innymi jednostkami miato wptyw na nizszy
poziom odczuwanej samotnos$ci u senioréw. Ponadto analiza uzyskanych wynikéw
pozwolita na stwierdzenie, Ze uzytkowanie Internetu w celach informacyjnych lub
rozrywkowych wigzato sie w grupie os6b w okresie p6znej dorostosci z wyzszym
poziomem samotnosci (Erikson, & Johnson, ib.).

Systematyczne przeglady literatury stanowia zrédto wynikdéw zweryfikowanych
w badaniach opartych na dowodach, wiec warto przytoczy¢ ich wyniki prowadzac rozwa-
Zania na temat senioréw jako aktywnych uzytkownikow Internetu. Pierwszy z nich miat
na celu przeanalizowanie publikacji dotyczacych jako$ci Zycia senioréw korzystajacych
z Sieci. Przygotowany zostatl on przez Hayat Boz i Sibel Esra Karatas (2015). Wymienieni
autorzy przeszukali nastepujace bazy danych: PsycINFO, PubMed, ADM Digital Library,
ERIC oraz WEB Science. W efekcie wykonanych prac dokonali przegladu 25 wybranych
badan, ktdére opublikowane byty po 1990 r. Synteza uzyskanych w nich wynikéw po-
zwolita na stwierdzenie, ze funkcjonalne wykorzystanie komputera oraz Sieci poprawia
jako$¢ zycia oséb starszych (Boz & Karatas, ib.). Wniosek ten potwierdza zasadno$¢
prowadzenia dziatan z zakresu edukacji i aktywizacji tej grupy oséb w Internecie.

Druga warta przywotania publikacja miata na celu przeprowadzenie przegladu
badan dotyczacych korzystania przez senioréw z portali spotecznos$ciowych (Coto,
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Lizano, Mora, & Fuentes, 2017). Analizie poddano 36 artykutéw ze wzgledu na teo-
retyczny paradygmat prezentowanych badan, cele badawcze, metody wykorzystane
do zbierania danych oraz wyniki. Przeglad pozwolit na sformutowanie wniosku, iz
badania senioréw uzytkujacych Internet nie odwotujg sie do jednego, dominujgcego
podejscia badawczego, lecz prowadzone sa w réznych paradygmatach, a wyniki pro-
wadzonych badan czesto opierajg sie na mato licznych grupach. Warte podkreslenia
sa sformutowane przez autoréw (na podstawie przegladu literatury) wskazowki
dotyczace planowania przysztych badan w tym obszarze. Autorzy podkreslili bo-
wiem, ze dalsze analizy powinny by¢ ukierunkowane zaréwno na poznanie korzys$ci
wynikajacych z uzytkowania przez senioréw mediéw spoteczno$ciowych, jak rowniez
ukazanie trudnosci zwigzane z ich wykorzystaniem. Ponadto badania powinny mie¢
interdyscyplinarny charakter, aby badane zjawisko eksplorowa¢ w szerokim kontek-
Scie (Coto et al,, ib.). Zasadne wydaje sie tez zbadanie zagrozen, jakie moga pojawic
sie w zwigzku z aktywnoscig seniora w Sieci. Jednym z nich moze by¢ uzaleznienie od
Internetu co zaakcentowane zostanie w dalszej czeSci niniejszej publikacji.

Uzaleznienie od Internetu w grupie senioréw

Wraz ze wzrostem liczby senioré6w bedacych aktywnymi uzytkownikami Sieci warto
zastanowic sie czy nie s3 oni zagrozeni uwiktaniem w natogowe korzystanie z tego
medium. Na poczatku nalezy zaznaczy¢, ze uzaleznienie od Internetu nalezy do grupy
uzaleznien behawioralnych, ktére zdefiniowa¢ mozemy za Ryszardem Poprawa
jako ,,[...] nadmierne, rodzace problemy psychologiczne, spoteczne i zdrowotne
zaangazowanie w korzystanie z pewnych aplikacji z Internetu (gtéwnie zwigzanych
z interaktywnoscig) majace wyrazne cechy zachowania natogowego” (Poprawa,
2012, s.59).

Prekursorka badan nad tym zjawiskiem byta Kimberly Young (Young, Yue, & Ying,
2011). Uznata ona, Ze czesta przyczyna korzystania z Internetu przez jednostki jest
zaréwno mozliwo$¢ nawigzywania za jego pomocg interakcji spotecznych, jak i spo-
sobnos¢ otrzymania wsparcia spotecznego. Stad tez osoby, majace trudnosci w bez-
posrednich relacjach interpersonalnych poszukujg ich w tym medium (Poprawa,
2011). Ponadto nalezy zaznaczy¢, ze wystapieniu uzaleznienia od Internetu sprzyjaja
okreslone czynniki o charakterze intrapsychicznym, jak i srodowiskowym. Naleza
do nich: poczucie osamotnienia i depresyjnos¢, izolacja spoteczna oraz trudno$¢ w na-
wigzywaniu relacji interpersonalnych (Poprawa, ib., s. 228). Zasadne wydaje sie wiec
przypuszczenie, ze zmiany w funkcjonowaniu poznawczym i spotecznym nastepujace
w okresie p6znej dorostosci, takie jak: obnizenie inteligencji, obnizenie umiejetnosci
koncentracji uwagi, ostabianie sie pamieci epizodycznej, czy wzrost potrzeby akcep-
tacji, lek przed osamotnieniem oraz wzrost postawy ulegtosci (Stras-Romanowska,
2011, s. 348-349) moga przyczynic sie do wystgpienia zjawiska uzaleznienia od
Internetu w tej grupie osoéb.

Przeprowadzona na potrzeby niniejszego artykutu analiza, cho¢ nie opiera sie
na danych zebranych w formie systematycznego przegladu wynikéw badan, pozwala
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na stwierdzenie, Ze obecnie w literaturze krajowej, jak i zagranicznej widoczny jest
niedostatek badan z zakresu wyréznionego uzaleznienia behawioralnego w grupie
senioréw. Z teza tg zgadzaja sie miedzy innymi Khaled M’hiri, Alessandra Costanza,
Yasser Khazaal, Riaz Khan, Daniele Zullino i Sophia Achab (2015). Autorzy ci doko-
nali zestawienia dostepnych publikacji opisujacych zjawisko uzaleznienia od Sieci
w grupie osob w okresie p6znej dorostosci. W efekcie przeprowadzonych prac uznali,
ze dotychczas nie przeprowadzono wyczerpujacych i szczegétowych badan doty-
czacych uzaleznienia od Internetu, ktére zrealizowane bytyby wytacznie w grupie
seniordw, a zjawisko to mozna poznac¢ jedynie fragmentarycznie, bazujac na analizie
danych uzyskanych od podgrup w ktérych cze$¢ os6b badanych stanowity jednostki
w okresie p6zniej dorostosci. I tak w badaniach realizowanych w Szwecji (Pies, 2009,
za: M'hiri et al,, ib.) stwierdzono, ze potowa oséb badanych (mediana wieku=45 lat)
spelnita co najmniej jedno kryterium problematycznego uzywania Internetu. Brak
byto jednak, co nalezy podkresli¢, szczegétowych danych dotyczacych symptomdow
natogu w grupie senioréw. Kolejne przytoczone w cytowanej publikacji (Muller et al.,
2015, za: M'hiri et al., ib.) wykazaty wspotwystepowanie uzaleznienia od Internetu
z uzaleznieniem od substancji psychoaktywnych lub uzaleznieniem od alkoholu.
W tym przypadku grupe badana stanowili pacjenci w wieku od 16 do 64 lat. Autorzy
badania stwierdzili takze, ze uzaleznienie od Sieci skorelowane jest z okreslonymi
cechami osobowos$ci (wyzsza neurotycznos$cia, nizsza sumiennos$cig oraz ekstra-
wersja). Nastepne interesujgce badanie ponownie zrealizowane zostalo w rownie
zréznicowanej wiekowo grupie, wiec nie mozna wprost ekstrapolowa¢ wynikéw na
podgrupe senioréw (Reed et al,, 2015, za: M'hiri et al,, ib.). Jednakze analiza uzyska-
nych wynikéw ujawnita, ze u jednej trzeciej badanych zidentyfikowano problemowe
uzytkowanie Internetu. Uznano, Ze moze miec to zwigzek z depresjg, odczuwanym
lekiem, izolacjg spoteczng, problemami ze snem czy niepetnosprawnoscia. Na koniec
warto podkresli¢, ze w literaturze przedmiotu znalez¢ mozna tylko nieliczne bada-
nia, realizowane w celowo dobranej grupie senioréw, majace na celu dostarczenie
istotnych danych na temat spotecznych konsekwencji uzytkowania mediéw spo-
tecznosciowych przez osoby w okresie p6znej dorostosci (Meshi, Cottenb, & Bender,
2020). Dla przyktadu w badaniach z udziatem 213 senioréw (79,8% badanej grupy
stanowity kobiety, a Sredni wiek uczestnikow byt roéwny 62,6 lat), przy uzyciu ankiety
internetowej, dotyczacej sytuacji zyciowej, izolacji spotecznej, depresji oraz dwéch
wymiaréw zwigzanych z korzystaniem z mediéw spotecznosciowych: szacowanego
dziennego czasu poswiecanego na nie oraz problematycznego z nich korzystania,
wykazano, ze problematyczne korzystanie z wymienionych mediéw ma zwigzek
Z WyZzszym poziomem postrzeganej izolacji spotecznej (Meshi et al., 2020). Przedsta-
wione powyzej wyniki badan potwierdzaja, ze problematyczne uzytkowanie Inter-
netu w grupie senioréw jest zjawiskiem obecnym, lecz niewystarczajaco poznanym.
Niedostatek analiz, ktére pozwolityby na szczegétowe poznanie zaré6wno etiologii,
jakiepidemiologii tego natogu jest wiec niewatpliwym wyzwaniem dla psychologéw
i pedagogéw w obecnych czasach.
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Podsumowanie

Przedstawiony w ramach niniejszej publikacji przeglad propozycji projektowych
rozwijajgcych umiejetnosci senioréw w zakresie wykorzystywania nowoczesnych
technologii oraz wynikéw badan dotyczacych aktywnos$ci w Sieci senioréw, cho¢ nie
jest systematycznym przegladem wynikéw potwierdzonych statystycznie, pozwala na
wyprowadzenie pewnych interesujacych wnioskéw. Osoby w okresie p6znej dorosto-
$ci coraz chetniej, czesciej i liczniej korzystaja z Internetu i podejmuja w przestrzeni
wirtualnej rézne aktywnosci: przegladaja prase, ogladaja filmy lub seriale, korzystaja
z portali umozliwiajacych utrzymywanie relacji interpersonalnych. Coraz wiecej se-
nioréw uzytkuje tez aplikacje bankowe czy robi zakupy w Sieci (CBOS, 2018; Eurostat,
2019; GUS, 2019). Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze aktywnos$¢ w wirtualnym $wiecie
moze byc¢ dla czesci jednostek z tej grupy oséb duzym wyzwaniem. Wymaga bowiem
nauki nowych umiejetnos$ci oraz pokonania miedzy innymi leku przed nowoczesna
technologia. Ponadto wykorzystywanie nowych technologii, pomimo Ze jest dla senioréw
inspirujace i pobudzajace poznawczo, réwnoczes$nie moze nie$¢ za sobg réznego rodzaju
zagrozenia. Jednym z nich jest ryzyko uzaleznienia od Sieci. Ze wzgledu na widoczny
w literaturze przedmiotu brak szczeg6towych danych dotyczacych os6b w okresie
p6znej dorostosci uwiktanych w to uzaleznienie behawioralne, niezbedne wydaje sie
przeprowadzenie szczegétowych i wszechstronnych badan tego zjawiska.
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Stres zawodowy i syndrom wypalenia zawodowego
u potoznych pracujacych w szpitalach
prowadzacych profil potoznictwo i ginekologia

na réznych poziomach referencyjnych?

Streszczenie

Zawody, ktorych rola opiera sie na kontakcie z innymi ludzmi oraz pomocy drugiemu cztowie-
kowi szczegdlnie narazone sg na wystepowanie stresu oraz wypalenia zawodowego. Niniejszy
artykut przedstawia wyniki badan dotyczacych poziomu stresu i wypalenia zawodowego
u potoznych pracujacych w Polsce na oddziatach potozniczo-ginekologicznych o trzech réz-
nych poziomach referencyjnych.

W badania wzieto udziat 60 kobiet pracujacych na bloku porodowym, po 20 potoznych
z oddziatéw na kolejnych trzech poziomach referencyjnosci. Zastosowano Kwestionariusz
do Subiektywnej Oceny Pracy (KSOP) (Dudek, Waszkowska, Mereczm, Henke, 2004),
Kwestionariusz Wypalenia Zawodowego (MBI) (Maslach & Jackson, 1981) oraz pisemne wy-
powiedzi 0s6b badanych zebrane w formie listéw do mtodej potoznej.

Wyniki badan wskazuja na wystepowanie zréznicowanego poziomu wypalenia zawo-
dowego u potoznych w zalezno$ci od poziomu referencyjnosci oddziatu, na ktérym pracu-
ja. Natomiast u wszystkich potoznych, bez wzgledu na referencyjnos$¢ oddziatu, stwierdzo-
no wysoki poziom stresu zawodowego. Wedtug Kwestionariusza Subiektywnej Oceny Pracy
najczestszymi zrédtami stresu u potoznych byty poczucie odpowiedzialnosci oraz brak na-
grod. Potozne pracujace na oddziatach o réznym poziomie referencyjnosci stosowaty po-
dobne metody radzenia sobie ze stresem zawodowym. Praktykowane przez nie sposoby

1 ORCID: 0000-0001-5522-5184. Adres do korespondencji: monika.lampert@op.pl

2 Zgodnie z obowigzujacym prawem (Ustawa z dnia 23 marca 2017 r. 0 zmianie ustawy
o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych) w ramach Sys-
temu Podstawowego Szpitalnego Zabezpieczenia Swiadczen Opieki Zdrowotnej (PSZ) - zwa-
nego tez systemem zabezpieczenia, a potocznie siecig szpitali, wyréznia sie sze$¢ poziomow:
- szpitale I stopnia; - szpitale II stopnia; - szpitale III stopnia; - szpitale onkologiczne lub
pulmonologiczne; - szpitale pediatryczne; — szpitale ogélnopolskie. Aktualnie ré6znicowane
szpitale stopnia [, II, III zgodnie z wcze$niej obowigzujacym prawem (Rozporzadzenie Mini-
stra Zdrowia, z dnia 22 grudnia 1998 r. w sprawie krajowej sieci szpitali oraz ich pozioméw
referencyjnych) byty okreslane jako ,poziomy referencyjnosci”. Obecnie poziomy referencyj-
nosci dotycza jedynie profilu potoznictwo i ginekologia oraz neonatologia.
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przeciwdziatania wypaleniu zawodowemu opieraty sie gltéwnie na idei work-life balance,
wsparciu spotecznym oraz dbatosci o psychofizyczny stan organizmu.

Stowa kluczowe: potozna, stres zawodowy, wypalenie zawodowe

Work-related stress and burnout syndrome in midwives working in obstetrics
and gynecology wards at hospitals at different referential levels?

Abstract

Occupations involving contact with other people and helping others are particularly vulner-
able to stress and burnout. This article presents the results of research on the level of stress
and burnout in midwives working in obstetrics and gynecology wards in hospitals with three
different referential levels in Poland.

The research was carried out between November 2019 and February 2020. It involved
60 women working in the birthing block, 20 midwives from wards with three successive refer-
ence levels. The research was conducted using the Subjective Work Assessment Questionnaire
by B. Dudek et al. (KSOP) and Maslach Burnout Inventory (MBI) as well as written statements
of the respondents collected in the form of letters to a young midwife.

The results of the research indicate that there are different levels of professional burn-
out in midwives depending on the reference level of the ward in which they work. However, all
midwives, regardless of the reference level of the department, are subject to high levels of pro-
fessional stress. According to the Subjective Work Assessment Questionnaire, the most com-
mon sources of stress for midwives are sense of responsibility and lack of rewards. Midwives
working in departments with different levels of reference use similar methods of coping with
professional stress. The methods they practice to counter occupational burn-out are based
mainly on the idea of work-life balance, social support and care for the psychophysical condi-
tion of the body.

Keywords: midwife, work-related stress, burnout syndrome

Wprowadzenie

Problematyka stresu i wypalenia zawodowego podejmowana jest w badaniach psy-
chologicznych od dawna (Freudenberg, 1974). Analiza dostepnej literatury przed-
miotu dostarcza wielu réznorodnych definicji tych zjawisk z wyjasnieniem ich zrédet,
charakterystyka objawéw oraz konsekwencji ich wystepowania. Zawody medyczne

3 In accordance with the law in force (Act of 23 March 2017 amending the Act on health
care services financed from funds), there are six levels of the Basic Hospital Health Care Security
System (PSZ) - also known as the security system, and colloquially the network of hospitals,
six levels are distinguished: - first degree hospitals; - second degree hospitals; - third degree
hospitals; - oncological or pulmonological hospitals; - pediatric hospitals; - Polish nationwide
hospitals. The currently differentiated hospitals of the 1st, 2nd, 3rd degree in accordance with
the previously binding law (Regulation of the Minister of Health of 22 December 1998 on the
national network of hospitals and their reference levels) were defined as reference levels. Cur-
rently, the reference levels apply only to the obstetrics and gynecology and neonatology profiles.
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bazujace na kontakcie z ludzmi (ang. human services), z racji swojego spotecznego
charakteru pracy szczegoélnie czesto znajduja sie w obszarze zainteresowania badaczy
zajmujacych sie mechanizmem wypalenia zawodowego (Wilczek-Ruzyczka, 2006).
Pomimo to dostepna literatura nadal nie dostarcza nam obszernych informacji na te-
mat poziomu stresu oraz wypalenia zawodowego u potoznych.

Potozna jest samodzielnym pracownikiem, pelnigcym wiele réznorodnych funkcji
wymagajacych specjalistycznych umiejetnosci oraz wysokich kwalifikacji. Zawdd potoznej
jestsilnie sfeminizowany, wg raportu Naczelnej Rady Pielegniarek i Potoznych z 2016 roku
mezczyznistanowig zaledwie 0,18% liczby wszystkich zarejestrowanych potoznych w Pol-
sce. Praca na tym stanowisku wigze sie z codziennym doswiadczaniem wielu emocji - tych
pozytywnych, jak rado$¢ i satysfakcja z wykonywanej pracy oraz negatywnych jak stres
i bezradno$¢ wobec nagtych komplikacji medycznych oraz cierpienia pacjentek. Zawdd
potoznej z jednej strony wymaga wykazywania sie niebywata empatia, wsparciem
i cierpliwoscig, z drugiej za$ umiejetnosciag podejmowania decyzji pod presja czasu oraz
duzego opanowania. Dtugotrwate narazenie na stres, a takze niemozno$¢ poradzenia
sobie z negatywnymi emocjami mogg skutkowac u potoznych frustracja i wypaleniem
zawodowym (Gruszczynska, Skowronska, Bator, Bgk-Sosnowska, 2014).

Historia zawodu potoznej*

Zawdd potoznej swoja historia siega poczatkéw ludzkosci. Dla wielu rodéw oraz ple-
mion pojawienie sie nowonarodzonego cztonka we wspoélnocie oznaczato utrzymanie
i przedtuzenie biologicznej i kulturowej egzystencji. Juz od poczatkéw cywilizacji
ciezarnym przy porodzie towarzyszyty bardziej doswiadczone kobiety, udzielajac im
w tym okresie praktycznej pomocy i emocjonalnego wsparcia. Poczatkowo najczesciej
we wchodzeniu na droge macierzynstwa swoim cérkom asystowaty ich matki, jednak
z czasem powstal odrebny zawdd potoznej. Z racji mozliwosci wystapienia wielu
tragicznych w skutkach komplikacji medycznych podczas porodu potozne uwazane
byty za ,boskie matki” posredniczace miedzy cudem nowego zycia, a niebezpieczen-
stwem i zagrozeniem, ktére mogty spotka¢ matke i jej dziecko. Kobiety wspierajace
ciezarne i mtode matki w kulturze rzymsko-germanskiej okreslane byty mianem
,madrych kobiet”, a w kulturze stowianskiej nazywane byty ,,babkami” lub ,,madrymi”
(Smerdka, 2015).

Jako poczatek ksztattowania sie opieki okotoporodowej przyjmuje sie okres,
z ktorego pochodzi pierwsze znane Zrédio podajace informacje o sztuce potozniczej,
ktérym jest papirus z Kahun z 2200-2100 r. p.n.e. Znajduje sie w nim wiele danych
przedstawiajgcych m.in. stan potozniczej wiedzy w starozytnosci, informacje doty-
czace budowy i zastosowania narzedzi porodowych oraz opis wykorzystywanych
sposobow leczenia nieptodnosci. Wiele istotnych i znaczgcych informacji na temat

4 Fragment po$wiecony historii zawodu potoznej moze znawcom tematu wydawac sie
zbedny, lecz innym czytelnikom pozwala podja¢ refleksje historyczng oraz wprowadza ich
w aktualny stan prawny w Polsce, regulujacy obowiazki zawodowe potozne;j.
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porodéw znajduje sie w Ksiegach Narodu Zydowskiego, ktére m.in. informuja o wyko-
rzystywaniu w tamtym okresie tzw. ,krzeset porodowych” (Wrze$niewska, Bak, 2012).

Tworca pierwszej literatury medycznej w obszarze ginekologii i potoznictwa byt
zyjacy na przetomie I/1I w.n.e grecki lekarz i mysliciel Soronos z Efezu. Ksiegi jego
autorstwa staty sie elementarnym zrédtem wiedzy medycznej na temat porodu dla
przysztych pokolen potoznych i lekarzy. W swoich ksiegach opisywat wiele istotnych
kwestii dla kobiet oraz przebiegu ich cigzy i porodu, m.in. znalazty sie w nich informacje
na temat tzw. ,obrotéw potozniczych”, wskazan do aborcji w sytuacji zagrozenia Zycia
matki oraz stosowanych woéwczas metod antykoncepcji. W traktacie De arte obsterica
morbisque mulierum, uznawanym za pierwszy podrecznik dla potoznych, Soronos
zawart wiele opisow i historii doswiadczen starozytnych potoznych oraz szczegoétowo
okreslit, jakimi cechami oraz umiejetnosciami powinny sie one wyré6znia¢. Wedtug
autora kobieta asystujgca przy porodzie powinna by¢ empatyczna, opiekuncza, wspot-
czujaca oraz posiada¢ odpowiednie kwalifikacje medyczne (Wrzesniewska, Bak, 2012).

W $redniowieczu oraz w okresie baroku poziom medycyny, w tym takze po-
toznictwa byt bardzo niski. Wiedza potoznicza w tych epokach opierata sie gtownie
na przesadach, lokalnych wierzeniach oraz medycynie ludowej. Dlatego tez wéwczas
dochodzito czesto do bardzo krwawych porodéw, ktére prowadzone byty przez nie-
wyksztatcone i niedo$wiadczone kobiety zwane ,babkami”. Skutkiem tego byt wysoki
poziom umieralnos$ci okotoporodowej kobiet i noworodkéw (Kozibgk, 2015; Torbé,
Cwiek, Modrzejewska, 2010).

Na przetomie XIV i XV wieku powstaty pierwsze rozporzadzenia regulujace zawod
potoznej. W tym okresie nastgpito wiele przetomowych zmian w praktyce potozniczej
m.in. wykonano pierwsze ciecie cesarskie, ktore przezyta matka i noworodek, a we
Francji w 1640 roku zatozono pierwszg szkote dla akuszerek. Od tego momentu dzieki
rozwojowi medycyny oraz przyrostu literatury zwigzanej z wiedzg okotoporodowa
sztuka potoznicza rozwijata sie coraz bardziej dynamicznie (Wrze$niewska, Bak, 2012).

Geneza pojecia ,potozna” bardzo silnie nawigzuje do gtéwnych zadan sprawujacej
te funkcje osoby, ktérymi sg wsparcie i opieka nad kobieta w kazdym etapie jej zycia
oraz pomoc przy wejsciu jej na droge macierzynstwa. Dawniej kobiety przyjmujace
porody oraz opiekujace sie potoznicg i jej noworodkiem nazywane byty akuszerkami
(od francuskiego stowa accouche - rodzic). Obecnie, w jezyku francuskim potozng okresla
sie zwrotem ,sagefemme”, co oznacza ,madrg kobiete”. Natomiast potozna w jezyku an-
gielskim to pochodzace ze staroangielskiego zestawienie dwoch stéw: ,mid” oznaczajace
,Z" oraz ,wife” - Jkobieta/Zona”. Zatem nazwa ,midwife” w dostownym ttumaczeniu
oznacza ,z kobietg”, co podkresla relacyjny charakter pracy potoznych oraz trudne do
przecenienia zadanie towarzyszenie kobietom na wszystkich etapach ich zycia - poprzez
stuzenie im wtasng wiedza, pomoca i wsparciem (Lunda, Minnie, & Benadé, 2018).

Wedtug ustawy z dnia 15 lipca 2011 roku o zawodach pielegniarki i potoznej®,
wykonywanie zawodu potoznej polega na udzielaniu przez osobe posiadajaca wyma-
gane kwalifikacje $wiadczen zdrowotnych kobietom, kobietom ciezarnym, rodzgcym

5 Ustawa z dnia 15 lipca 2011 r. o zawodach pielegniarki i potoznej (Dz. U. 2011 nr 174
poz.1039).



Stres zawodowy i syndrom wypalenia zawodowegou potoznych... [143]

i potoznicom oraz noworodkom (m.in. w zakresie ich pielegnacji, diagnostyki, reha-
bilitacji oraz promocji zdrowia) (Karkowska, 2007). Do kompetencji potoznej naleza
m.in.: edukacja zdrowotna w zakresie przygotowania do zycia w rodzinie oraz metod
planowania rodziny, rozpoznawanie cigzy oraz sprawowanie opieki nad kobieta
w ciazy fizjologicznej, prowadzenie fizjologicznego porodu oraz potogu, opieka nad
noworodkiem, realizacja zlecen lekarskich oraz podejmowanie koniecznych dziatan
w sytuacjach nagtych, do czasu przybycia lekarza.

W ramach obecnie funkcjonujacej sieci szpitali wyréznia sie sze$¢ poziomow
placéwek: szpitale I stopnia, szpitale II stopnia, szpitale III stopnia, szpitale onko-
logiczne lub pulmonologiczne, szpitale pediatryczne oraz szpitale ogélnopolskie.
Szpitale prowadzace profil ginekologiczny i neonatologiczny moga realizowac¢ swoje
zadania o zréznicowanym poziomie referencyjnosci. Oddziaty potozniczo-ginekolo-
giczne $wiadczace opieke medyczng o I poziomie referencyjnosci, zobowigzane sa
do zapewnienia opieki perinatalnej nad fizjologicznie przebiegajaca ciaza, porodem
i potogiem, a takze krétkotrwata opieke nad niespodziewanie wystepujaca patologia
ciazy. Na oddziatach potozniczo-ginekologicznych o Il poziomie referencyjnosci re-
alizowane s3 specjalistyczne $§wiadczenia medyczne ukierunkowane na opieke nad
kobieta w cigzy zagrozonej oraz specjalistyczng opieke nad noworodkami urodzonymi
przedwczes$nie na oddziale intensywnej terapii dla wcze$niakéw. Natomiast oddziaty
o III poziomie referencyjnosci zapewniaja opieke nad kobieta w cigzy zagrozone;j,
o0 patologicznym przebiegu, z ryzykiem wystgpienia porodu przed 31 tygodniem ciazy.

Stres zawodowy w pracy potoznej

W literaturze mozemy znalez¢ szeroki opis zjawiska stresu oraz jego konsekwencji.
Jako pierwszy, rozwazania na temat stresu podjatl Hans Selye (1978). Wedtug jego
koncepcji stres jest nieswoistg reakcja organizmu, mobilizujaca organizm do pokonania
napotykanych przeszkoéd oraz barier. Badacz twierdzi, Ze istnieja dwa gtéwne typy
stresu: stres pozytywny (tzw. eustres), ktéry peti funkcje mobilizujaca i pobudzajaca
do dziatania oraz stres negatywny (tzw. dystres), ktory przekracza mozliwos$ci adapta-
cyjne jednostki, a w konsekwencji moze doprowadzi¢ nawet do silnego wyczerpania
organizmu (Oginska-Bulik, 2006). Ponadto Selye wyré6znia trzy gtdwne stadia przebiegu
stresu. Pierwszym z nich jest stadium reakcji alarmowej, czyli poczatkowa odpowiedz
organizmu na nowa i niespodziewana sytuacje. Organizm w krétkim czasie musi pora-
dzi¢ sobie z powstalym zagrozeniem poprzez wydzielanie do krwi hormonéw adrenaliny
i noradrenaliny, stawiajac tym samym wszystkie narzady w stan peinej mobilizacji
(tzw. biochemiczny mechanizm obronny). Drugim etapem jest stadium odpornosci, ktéry
jest faza przystosowania do nowych warunkéw. Organizm stara sie poradzi¢ sobie
z zagrozeniem poprzez dziatanie mechanizméw obronnych, jednak jesli wystepujace
czynniki stresogenne nadal przerastaja jego zdolnos$ci adaptacyjne, nastepuje tzw. faza
wyczerpania. Stadium wyczerpania wystepuje wéwczas, gdy utrzymujace sie pobudzenie
organizmu doprowadza do zuzycia sit, wyczerpania mozliwosci obronnych jednostki,
a w konsekwencji prowadzi do ostabienia organizmu, a nawet $mierci (Selye, 1978).
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Do prowadzonych rozwazan na temat stresu nalezy dotaczy¢ fenomenologiczno-
-poznawczg teorie stresu Richarda Lazarusa i Susan Folkman (1984). Wedtug ich
teorii stres wynika z obcigzajacej relacji pomiedzy cztowiekiem a jego sSrodowiskiem.
Sytuacja ta czesto przerasta osobiste zasoby jednostki i zagraza jej dobrostanowi.
Lazarus podkresla, Zze fundamentalnym elementem stresu psychologicznego jest
ocena poznawcza, umozliwiajgca analize, interpretacje i uSwiadomienie sobie danego
zagrozenia. Badacz w swojej koncepcji wyrdéznia dwa rodzaje oceny poznawczej:
pierwotna i wtérna. Ocena pierwotna dotyczy wstepnej oceny przezywanego
zdarzenia oraz sklasyfikowanie go jako sytuacji stresujacej lub nie. BodZce odbierane
jako sytuacje tagodne, neutralne lub pozytywne nie prowadza do powstania reakcji
obronnej organizmu. Natomiast sytuacje, ktére odbierane sg w kategoriach straty,
zagrozenia lub wyzwania prowadza do pojawienia sie negatywnych mechanizmoéow
emocjonalnych (ztos¢, strach, obawa, zazdros¢ itd.). Natomiast podczas oceny wtdrnej
nastepuje warto$ciowanie osobistych zasobow jednostki oraz analiza jej mozliwosci
do poradzenia sobie z danym stresorem (Folkman, 1984).

Pracownicy stuzby medycznej, w tym potozne, ze wzgledu na spoteczny charakter
swojej pracy niewatpliwie naleza do oséb szczegdlnie narazonych na obcigzenie
stresem zawodowym. Ponadto nieodtgcznymi elementami towarzyszacymi pracy
w tym zawodzie jest wielokrotne doswiadczanie cierpienia, bélu, a nawet $mierci
pacjentéw. Potozna kazdego dnia wykonujac czynnosci zawodowe ma Swiadomos¢, ze
kazda podjeta przez nig decyzja moze nie$¢ za sobg tragiczne i nieodwracalne skutki
(Banovcinova, 2017; Fenwick, Jennings, Downie, Butt, & Okanaga, 2007).

Do innych niekorzystnych cech pracy potoznych, ktére moga sprzyjac¢ wystepo-
waniu stresu zawodowego naleza:

- praca zmianowa (nieregularne godziny pracy wplywaja na rytm procesow
fizjologicznych, ktére w konsekwencji moga by¢ Zrédtem wielu probleméw zdro-
wotnych, takich jak zaburzenia snu, utrzymujace sie zmeczenie, zaburzenia uktadu
krazenia, problemy trawienne oraz zaburzenia poznawcze);

- uciazliwe warunki pracy (czesty kontakt z zanieczyszczeniami, brudem,
wydzielinami i drobnoustrojami chorobotwdrczymi oraz wysitek fizyczny zwigzany
z wykonywaniem czynnos$ci pielegnacyjnych oraz asysta przy zabiegach);

- obcigzenie psychiczne (wysokie poczucie odpowiedzialnosci);

- zbyt niskie zarobki;

- zla wspélpraca (ze wspétpracownikami lub/i z pacjentami).

Dhlugotrwaty stres moze skutkowac frustracja, brakiem energii, motywacji do
pracy oraz przyczyniac sie do rozwoju choréb przewlektych (Mollart, Skinner, Newing,
& Foureur, 2013; Batsman, Fahlbeck, & Hildingsson, 2020). Jednak pomimo szere-
gu trudnosci i mozliwos$ci wystgpienia nieprzewidzianych sytuacji potozne zgodnie
z Ustawa o zawodach pielegniarki i potoznej zobowigzane sg do wykonywania swojej
pracy starannie oraz kompetentnie, zapewniajgc tym samym wysoka jako$¢ opieki
medycznej swoim pacjentom®.

6 Ustawa z dnia 15 lipca 2011 r. o zawodach pielegniarki i potoznej (Dz. U. 2011 nr 174
poz. 1039).
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Wypalenie zawodowe w pracy potoznej

Pierwszych obserwacji mechanizméw powstawania wypalenia zawodowego dokonat
w latach 70. XX wieku amerykanski psychiatra Herbert Freudenberg (1974). Opisat
zmiany zachodzace w zachowaniu oraz reakcjach emocjonalnych wolontariuszy
w osrodku odwykowym, ktére objawiaty sie u nich stopniowym zmniejszeniem ener-
gii, satysfakcji i zaangazowania w prace. Wedtug badacza podtozem wystepowania
zjawiska wypalenia zawodowego jest frustracja wynikajaca z rozbieznosci pomiedzy
wysitkiem, jaki zostat wtozony przez pracownika w wykonywana prace a jej efektami
(Popescu, Bondac, & Hrestic, 2017).

Konceptualizacji pojecia wypalenia zawodowego podjat sie réwniez Cary Cherniss
(1980), wedtug ktérego wypalenie zawodowe powstaje w wyniku braku odpowiednich
umiejetnosci oraz kompetencji potrzebnych do wykonywania zadania i osiggniecia
wyznaczonego celu. Badacz ten zwrécit szczegblng uwage na znaczenie indywidual-
nych strategii radzenia sobie ze stresem jako czynnika istotnie moderujacego poziom
nasilenia wypalenia zawodowego. W jego opinii najbardziej skuteczng metodg zarad-
cz3 jest stawianie sobie realnych celéw i zadan oraz wyznaczanie planu dziatania.

Dominujaca dla okres$lenia zjawiska wypalenia zawodowego jest koncepcja autor-
stwa amerykanskiej psycholog Christiny Maslach (Maslach & Jackson, 1981). Gtéwnym
obiektem jej badan byty sposoby radzenia sobie pracownikéw stosowane w sytu-
acjach trudnych i stresujacych. W oparciu o przeprowadzone obserwacje Maslach
opracowata wielowymiarowy model wypalenia zawodowego, ktory sktada sie z trzy
gtéwne objawy. Wedtug badaczki pierwszym symptomem wypalenia zawodowego
jest wyczerpanie emocjonalne, ktoére charakteryzuje sie utrata energii, poczuciem
zmeczenia i pustki, oraz brakiem zaangazowania w prace. Nastepstwem nadmiernego
wyczerpania emocjonalnego, a zarazem drugim objawem wypalenia zawodowego
jest depersonalizacja, ktéra charakteryzuje sie obojetnosciag wobec podwtadnych
oraz niecheciag do utrzymywania kontaktéw interpersonalnych. Trzecim objawem
wypalenia zawodowego w modelu Maslach jest obniZenie poczucia osiggniec¢ osobistych,
ktore przejawia sie brakiem satysfakcji, poczuciem bezradnosci oraz nieskutecznoscia
wykonywanej pracy (Tucholska, 2001). Wielu badaczy podkre$la, ze wypalenie zawo-
dowe wystepuje szczeg6lnie czesto w zawodach w obszarze medyczno-spotecznym,
w ktorych praca opiera sie na relacji z drugim cztowiekiem i silnym zaangazowaniu
emocjonalnym (Gabassi, Cervai, Rozbowsky, Semeraro, & Gregori, 2002; Sek, 2009;
Walkiewicz, Sowiniska, Tartas, 2014; Wilczek-Ruzyczka, 2006).

Jako najczestsze przyczyny wystepowania zjawiska wypalenia zawodowego
wymienia sie czynniki indywidualne oraz organizacyjne. Do pracownikéw szczeg6lnie
narazonych na wyczerpanie emocjonalne w kontekscie pracy zawodowej, naleza
osoby o wzorcu osobowosci typu A (osoby o nadmiernej ambicji, perfekcjonizmie
oraz wysokim poziomie checi rywalizacji) (Alarcon, Eschleman, & Bowling, 2009;
Hallberg, Johansson, & Schaufeli, 2007) oraz osoby o osobowosci typu D (wycofane
spotecznie, majace tendencje do odczuwania negatywnych emocji takich jak gniew
i lek) (Armon, 2014; Polman, Borkoles, & Nicholls, 2010). Ponadto zewnetrznymi
czynnikami negatywnie wptywajacymi na pracownika s3: srodowisko i warunki
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pracy, brak mozliwo$¢ rozwoju i awansu oraz negatywne kontakty miedzyludzkie
(Chirkowska-Smolak, 2009).

Praca zawodowa potoznych, podobnie jak przedstawicieli innych zawodéw me-
dycznych, zwigzana jest z doswiadczaniem wielu stresujacych sytuacji. Wysoki poziom
stresu nie jest jednak determinantem wystepowania syndromu wypalenia zawodowe-
go. Przeprowadzone na przestrzeni lat badania nad wypaleniem zawodowym nie dajg
jednoznacznego obrazu wystepowania tego zjawiska wsrod pracownikéw ochrony
zdrowia. Wyniki badan Piotra Jarzynkowskiego, Janiny Ksiazek, Renaty Piotrkowskiej
i Marka Dobosza (2017) wskazuja, Ze blisko potowa aktywnych zawodowo pielegnia-
rek jest narazona na do$wiadczenie wypalenia zawodowego. Wyniki te koresponduja
z wynikami badan uzyskanych przez Edyte Kedre i Krystyne Sanak (2013), wedtug
ktoérych ponad potowa ankietowanych pielegniarek pracujacych w samodzielnym
publicznym zaktadzie opieki zdrowotnej ma poczucie wypalenia zawodowego.

Wyniki dotyczace poziomu wypalenia zawodowego u potoznych sg niejedno-
znaczne. Wyniki badan przedstawione przez Magdalen Gruszczynska, Elzbiete Skow-
ronska, Anne Bator i Monike Bak-Sosnowska (2014) ukazuja, ze u potoznych w Polsce
wystepuje niski poziom wypalenia zawodowego. Natomiast doniesienia z innych
krajow wskazujg na wystepowanie wysokiego poziomu wypalenia u potoznych m.in.
w Australii, zachodniej Kanadzie, Czechach i Senegalu, natomiast istotnie nizszego
w Danii, oraz Norwegii (Banovcinova & Baskova, 2014; Sidhu, Su, Shapiro, & Stoll,
2020). Za miedzynarodowe zréznicowanie poziomu wypalenia zawodowego u per-
sonelu medycznego odpowiada wiele czynnikéw. Jedynymi z nich sa: charakter pracy,
obciazenie psychiczne oraz zbyt niskie wynagrodzenie. Inne Zrédta podaja, Ze jednymi
z gtéwnych przyczyn nasilenia wypalenia sg niski status zawodowy oraz brak szacunku
spotecznego wobec pracy pracownikéw medycznych (Ogifiska, Zuralska, 2010).

Na podstawie analizy literatury zidentyfikowano dwadziescia sze$¢ czynnikow
organizacyjnych i osobistych, ktore s3 istotnie zwigzane z wypaleniem, m.in. takich
jak duze obcigzenie praca, narazenie na traumatyczne wydarzenia, mniejszy zakres
doswiadczenia praktycznego (Mollart, Skinner, Newing, & Maraly, 2011; Sidhu et al,,
2020). Najczesciej zgtaszanymi przez polskie potozne zagrozeniami wystepujacymi
w ich miejscu pracy byty czynniki biologiczne (bakterie, wirusy), warunki pracy (hatas,
narazenie na kontakt ze srodkami chemicznymi i promieniowaniem jonizujgcym) oraz
dolegliwosci fizyczne (bol kregostupa, zylaki, alergie) (Kowalczuk et al. 2008). W do-
stepnej literaturze mozemy znaleZ¢ informacje dotyczace korzystnego oddzialywania
zasobow osobistych (ekstrawersji, sumienno$ci, ugodowo$ci, stabilno$ci emocjonalnej
oraz otwarto$ci) na obnizenie ryzyka wystepowania wypalenia zawodowego (Bakker,
Van der Zee, Lewig, & Dollard, 2006). Dlatego w ramach prewencji wypalenia zawo-
dowego zaleca sie rozwijanie przez pracownikéw posiadanych zasobow osobistych,
co wplywa pozytywnie na ich skuteczno$¢ oraz satysfakcje zawodowa (Gos, Rzemek,
Sledziewska, Humeniu, 2016). Wazne jest rowniez wsparcie organizacyjne majace na
celu poprawe rownowagi miedzy zyciem zawodowym i prywatnym (ang. work-life
balanse) (Schwab, 1980), zachowanie dobrostanu emocjonalnego, a takze kontynuacja
ksztalcenia ustawicznego w celu podniesienia $wiadomosci na temat wypalenia
i sposobéw radzenia sobie z nim (Sidhu et al., 2020).
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Cel badania

Celem badania byto okre$lenie poziomu nasilenia stresu i poziomu wypalenia za-
wodowego u potoznych pracujacych w szpitalach na oddziatach potozniczo-gineko-
logicznych o réznym poziomie referencyjnosci.

Cele szczegbtowe:

1. Zbadanie poziomu stresu i wypalenia zawodowego u potoznych.

2. Uzyskanie informacji na temat czynnikéw stresogennych wystepujacych
w pracy potoznych w zaleznosci od poziomu referencyjnosci oddziatu.

3. Eksploracja indywidualnych strategii radzenia sobie ze stresem podejmo-
wanych przez potozne pracujace na bloku porodowym.

Pytania badawcze:

1. Jakie jest nasilenie poszczegélnych wymiaréw stresu zawodowego i wypa-
lenia zawodowego u potoznych?

2. Czy poziom nasilenia stresu i wypalenia zawodowego potoznych rézni sie
ze wzgledu na poziom referencyjnosci oddziatu, na ktérym pracuja?

3. Jakie strategie zapobiegania i zwalczania stresu oraz wypalenia zawodowego
osoby badane uwazaja za efektywne i skuteczne?

Hipotezy badawcze:

Sformutowano dwie hipotezy badawcze:

H1: Poziom referencyjnosci oddziatu potozniczo-ginekologiczne, na ktérym
pracujg potozne, jest czynnikiem réznicujacym natezenie do$wiadczanego stresu
zawodowego.

H2: Poziom referencyjnosci oddziatu potozniczo-ginekologicznego, na ktérym
pracuja potozne, jest czynnikiem rdéznicujacym natezenie syndromu wypalenia
zawodowego.

Metoda

Osoby badane

Uczestnikami badania byto 60 potoznych pracujacych na bloku porodowym (20 potoz-
nych pracujacych na oddziatach potozniczo-ginekologicznych na I poziomie referen-
cyjnosci, 20 potoznych pracujacych na oddziatach na Il poziomie referencyjnosci oraz
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20 potoznych pracujacych na oddziatach na Il poziomie referencyjnosci). Ze wzgledu
na wysoka feminizacje zawodu potoznej w Polsce w badaniu wziety udziat wytacznie
kobiety. Charakterystyka socjodemograficzna badanych potoznych zostata przedsta-
wiona w tabeli 1.

Tabela 1. Dane socjodemograficzne charakteryzujace potozne w zaleznosci od referencyjnosci oddziatu
potozniczo-ginekologicznego

Zmienne socjodemograficzne | poziom ref. Il poziom ref. | 1l poziom ref.

Wiek

25-34 lat 20% 20% 65%

35-44 lat 30% 55% 20%

44-55 lat 50% 25% 15%
Miejsce zamieszkania

miasto > 100 tys. 55% 85% 75%

miasto < 100 tys. 30% 15% 25%

Wies 15% - -
Sredni staz pracy w zawodzie (w latach) 19 17 13
Sredni staz pracy na bloku porodowym (w latach) 15 14 10

Zrédto: opracowanie wiasne

Narzedzia badawcze

W przeprowadzanych badaniach wykorzystano tzw. model metod mieszanych (ang.
mix methods). W pierwszej cze$ci zastosowano metody ilo$ciowe: Kwestionariusz do
Subiektywnej Oceny Pracy (KSOP) oraz Kwestionariusz Wypalenia Zawodowego (MBI).
W drugiej czesci badania postuzono sie metodg jakosciowa polegajaca na napisaniu
przez osobe badang listu do mtodej potoznej’.

Kwestionariusz Subiektywnej Oceny Pracy (Dudek, Waszkowskiej, Merecz,
Hanke, 2004) stuzy do subiektywnej oceny pracy i przeznaczony jest do pomiaru
indywidualnego poczucia stresu zawodowego pracownikéow. Metoda ta pozwala na
ocene globalnego poczucia stresu oraz na wyodrebnienie czynnikéw, ktore przez
osoby badane odczuwane sg jako szczegolnie stresogenne.

Kwestionariusz zawiera 55 stwierdzen odnoszacych sie do réznych cech pracy.
Osoby badane szacujg na 5-punktowej skali Likerta, w jakim stopniu dana cecha jest
dla nich uciazliwa, irytujaca i stresujaca. Sfomutowanie jednego z twierdzen zostato
dopasowane do specyfiki badanej grupy (pozycja nr 24 ,Moja praca zwigzana jest
z odpowiedzialno$cig materialna i finansowg” zostata zmieniona na, Moja praca zwia-
zana jest z duza odpowiedzialnoscig”). W celu oszacowania globalnego poziomu stresu
odczuwanego przez osoby badane postuzono sie normami stenowymi opublikowanymi
przez autoréw narzedzia. Oprécz globalnego poziomu stresu skala mierzy nastepujace

7 Przeprowadzone badania oraz tekst artykutu nawigzuja do pracy magisterskiej
pt. Nasilenie stresu i wystepowanie zespotu wypalenia zawodowego u potoznych pracujgcych
w szpitalach o réznym stopniu referencyjnosci. Praca magisterska zostata napisana pod kie-
runkiem dr Urszuli Tokarskiej.



Stres zawodowy i syndrom wypalenia zawodowegou potoznych... [149]

czynniki: poczucie psychicznego obciazenia, brak nagrdd, poczucie niepewnos$ci wywo-
tane organizacja pracy, kontakty spoteczne, poczucie zagrozenia, ucigzliwosci fizyczne,
nieprzyjemne warunki pracy, brak kontroli oraz brak wsparcia. W celu okre$lenia, ktore
czynniki sg dla osoby badanej szczego6lnie stresujace rowniez postuzono sie normami
okreslonymi przez autoréw. Natomiast analizy poréwnawcze przeprowadzono na wyni-
kach surowych. Warto$¢ wspétczynnikéw a Cronbacha dla poszczegélnych czynnikow
waha sie od 0,49 do 0,83, a dla catego kwestionariusza wynosi 0,84.

Kwestionariusz Wypalenia Zawodowego (Maslach & Jackson, 1996) stuzy do oce-
ny poziomu wypalenia zawodowego. Sktada sie on z 22 stwierdzen okreslajacych stan
psychofizyczny osoby badanej, zwigzany z biologicznymi wyznacznikami odczuwanego
przez nig stresu oraz z wykonywang praca. Stwierdzenia zawarte w kwestionariuszu
zostaty podzielone na trzy kategorie: wyczerpanie emocjonalne, depersonalizacja
oraz poczucie braku osiggnie¢ zawodowych. Podskale obliczane sa oddzielnie poprzez
sumowanie wynikdw uzyskanych dla poszczeg6lnych wymiaréw. Im wyzsze sg wyniki
w danych podskalach, tym wyzszy jest wskaznik wypalenia zawodowego.

Polskie opracowanie kwestionariusza w adaptacji Tomasza Pasikowskiego
(2000), tak jak wersja oryginalna zawiera 22 pozycje i pozwala na zbadanie wypalenia
zawodowego w trzech wymiarach: emocjonalnego wyczerpania (EW), depersonaliza-
cji (DP) i obnizonego poczucia osiggniec¢ osobistych (Z0). Pasikowski (2000) na pod-
stawie badan przeprowadzonych w grupie pielegniarek dokonat oceny rzetelnosci
psychometrycznej polskiej adaptacji kwestionariusza MBI i uzyskat nastepujace
wyniki w badaniu catej grupy: EW a=0,85; DP a=0,59; Z0O a=0,76.

List do mlodej potoznej. List jest jedng z najstarszych form komunikacji, od wielu
wiekéw umozliwia ludziom dzielenie sie z innymi swoimi refleksjami, przemysleniami
i emocjami. W psychologii metode listu najczesciej stosuje sie w terapii narracyjne;j.
Ma ona na celu ujawnienie wewnetrznych mysli, pragnien i przezy¢ pacjenta. Nie jest
to narzedzie diagnostyczne, lecz dostarcza nowych informacji, ktére mogg wzbogacac
proces terapeutyczny (Borawska, 2013).

W przeprowadzanych badaniach list petni role narzedzia badawczego, umozliwia-
jacego swobodng i naturalng forme wypowiedzi osoby badanej. Taka forma komunikacji
jest zrodtem wielu istotnych danych w postaci konkretnych tresci przekazywanych przez
adresata do odbiorcy. Osoby badane otrzymaty instrukcje o tresci: «Czy zechciataby Pani
napisac list do mtodej potoznej, w ktérym opisze Pani swoje doswiadczenie zawodowe
oraz udzieli rad kobietom rozpoczynajacym prace zawodowsg, jak radzi¢ sobie ze stresem
w pracy potoznej». Otrzymane listy zostaly poddane analizie treSciowej oraz podjeto
proébe ich kategoryzacji w obrebie pieciu kategorii: 1) czas dla siebie, 2) relacje inter-
personalne, 3) zdrowie emocjonalne, 4) réwnowaga miedzy pracg a zyciem prywatnym,
5) edukacja i rozwoj, 6) odpowiedzialno$¢ i rzetelne wypetnianie swoich obowigzkéw.

Procedura badawcza

Badania zostaly przeprowadzone w okresie od listopada 2019 roku do lutego
2020 roku. Udzial w badaniu byt dobrowolny. Badanie przebiegato w dwu etapach.
W pierwszym etapie, z wykorzystaniem metod ilo§ciowych wzieto dziat 60 potoznych
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pracujacych na bloku porodowym (po 20 potoznych z oddziatéw potozniczo-gineko-
logicznych na kolejnych poziomach referencyjnosci), w sze$ciu szpitalach zlokalizo-
wanych na terenie wojewddztwa $lagskiego oraz matopolskiego. Drugi etap badania
polegat na napisaniu przez osoby badane listu skierowanego do oséb rozpoczynaja-
cych kariere zawodowa w potoznictwie. Udziat w tej cze$ci badania byt dobrowolny,
zostaly zaproszone do niego wszystkie osoby uczestniczace w pierwszym etapie
badania. Realizacji zadania podjeto sie 12 potoznych. Odpowiedzi pisemne od osdb,
ktére przystapity do drugiej czesci badania zostaty dostarczone osobiScie w ustalonym
wczesniej terminie lub przestane droga elektroniczna.

Analiza statystyczna danych ilo§ciowych zostata przeprowadzona w programie
Statistica 13.1.

Wyniki

Poziom stresu zawodowego

Srednie wyniki uzyskane przez osoby badane w Kwestionariuszu Subiektywnej Oceny
Pracy w odniesieniu do norm zawartych w podreczniku i opracowanych na podstawie
przeprowadzonych przez autoréw badan odpowiadajg stenowi 7. Wskazuje to na wy-
stepowanie generalnie wysokiego poziomu stresu zawodowego u os6b badanych, bez
wzgledu na referencyjno$¢ oddziatu. Szczegétowa analiza wynikédw uzyskanych przez
osoby badane w odniesieniu do czynnikéw, ktore najsilniej wptywajg na poziom stresu
potoznych pracujacych na oddziatach na I poziomie referencyjnosci s3: poczucie psy-
chicznego obcigzenia pracg, brak nagrdd, poczucie niepewnosci wywotane organizacja
pracy oraz odpowiedzialno$¢. Potozne z oddziatéw na Il poziomie referencyjnosci jako
czynniki wysoko stresogenne wskazuja: brak nagrod, brak wsparcia oraz odpowie-
dzialno$ci. Natomiast wedtug potoznych z oddziatéw na Ill poziomie referencyjnosci
szczegoblnie stresujacymi czynnikami sa: brak nagréd w pracy, poczucie psychicznego
obcigzenia praca oraz odpowiedzialnoéé. Srednie wyniki Kwestionariusza Subiektywnej
Oceny Pracy uzyskane w przebiegu badan wtasnych prezentuje tabela 2.

Tabela 2. Srednie wyniki Kwestionariusza Subiektywnej Oceny Pracy z uwzglednieniem referencyjnosci
oddziatu potozniczo-ginekologicznego

| poziom ref. Il poziom ref. Il poziom ref.

Min. | Max. M sD M sD M sD
Stres (ogotem) 55 275 | 1108 | 19,16 | 10335 | 11,32 | 1096 | 18,02
Ei:i:'czne obcigzenie 9 a5 | 2285 | 614 | 167 | 393 | 223 | 611

40 16,4 3,15 16,25 3,46 15,7 4,43
35 18,1 3,98 13,85 2,34 14,9 4,88
25 8,7 2,51 8,85 1,56 8,7 2,27
25 8,35 2,92 9,4 1,39 9,8 2,28

Brak nagrod w pracy

Organizacja pracy

Kontakty spoteczne

(S BN VL B NI o]

Poczucie zagrozenia
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Ucigzliwosci fizyczne 20 4,95 1,1 4,95 1,19 5,6 3,7
Warunki pracy 15 3,45 0,51 3,5 0,69 3,6 1,63
Brak kontroli 20 7,05 2,14 7,8 1,7 7,95 2,28

Brak wsparcia 15 4,35 1,72 6,3 1,34 3,95 1,32

20 12,85 3,03 10,65 1,95 12,25 2,24

AW |lw|>

Odpowiedzialno$¢

Zrédto: opracowanie wtasne

W celu weryfikacji hipotezy dotyczacej istnienia réznic w zakresie poziomu stresu
zawodowego ze wzgledu na poziomem referencyjnosci oddziatu, w ktérym pracuja
osoby badane, wykonano test nieparametryczny Kruskala-Wallisa, ktérego wyniki
przedstawia tabela 3. Na podstawie analizy statystycznej stwierdzono brak réznicy
w poziomie stresu ogélnego pomiedzy badanymi grupami.

Tabela 3. Zréznicowanie poziomu stresu zawodowego w zaleznosci od poziomu referencyjnosci od-
dziatu, na ktérym pracujg potozne. Test ANOVA rang Kruskala-Wallisa

I poziomref. | Il poziomref. | Il poziom ref.
Zalezna N | SredniaRang | SredniaRang | Srednia Rang T p df
Stres (ogotem) 60 33,92 24,82 32,75 3,22 | 0,20 2
g:‘a’z:'cz”e obciazenie | ¢ 37,78 18,93 34,80 1353 | 001 | 2
Brak nagrod w pracy 60 31,88 28,35 28,35 0,47 | 0,79 2
Organizacja pracy 60 41,80 23,50 26,20 12,92 | 0,01 2
Kontakty spoteczne 60 28,10 33,65 29,75 1,11 | 0,57 2
Poczucie zagrozenia 60 21,83 33,85 35,83 7,66 | 0,02 2
Ucigzliwosci fizyczne 60 31,93 30,83 28,75 0,41 | 0,81 2
Warunki pracy 60 32,38 32,00 27,13 1,60 | 1,60 2
Brak kontroli 60 23,63 34,08 33,80 492 | 491 2
Brak wsparcia 60 25,33 44,75 21,43 21,51 | 21,51 2
Odpowiedzialnos¢ 60 36,83 21,50 33,17 8,58 | 8,58 2

Zrédto: opracowanie wiasne

Natomiast w zakresie poszczegolnych czynnikéw stresu zawodowego stwierdzo-
no kilka interesujacych réznic wynikajgcych z poziomu referencyjnosci oddziatu, na
ktérym pracowaty badane potozne. Istotnie statystycznie nizsze psychiczne obcigzenie
praca wystapito u potoznych z oddziatéw poziomu II w poréwnaniu do potoznych
z oddziatéw z poziomu I i Il], natomiast statystycznie bardziej obcigzajaca organizacja
pracy, przy jednoczesnym nizszym poczuciu zagrozenia, wystepowata na oddziatach
z poziomu I w poréwnaniu do oddziatéw z poziomoéw II i III.

Poziom wypalenia zawodowego

Srednie wyniki Kwestionariusza Wypalenia Zawodowego prezentuje tabela 4. Badania
wykazaty, ze Srednie warto$ci wszystkich trzech wymiaréw wypalenia zawodowego
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(wyczerpanie emocjonalne, poczucie braku osobistych osiggnie¢ oraz depersonaliza-
cja) r6znia sie pomiedzy badanymi grupami. Kolejno najwyzszy $redni ogélny poziom
wypalenia zawodowego uzyskaty potozne pracujace na oddziatach na I poziomie
referencyjnosci (M=67,4; SD=12,9), nieco nizszy potozne z oddziatéw na Ill poziomie
referencyjnosci (M=61,35; SD=10,85), natomiast najnizszy odnotowano u potoznych
z oddziatéw na Il poziomie referencyjnosci (M=59,05; SD=3,97).

W celu stwierdzenia czy réznice pomiedzy uzyskanymi srednimi sg istotne sta-
tystycznie wykonano testy nieparametryczne, ktérych wyniki przedstawia tabela 5.

Tabela 4. Srednia wyniki Kwestionariusza Wypalenia Zawodowego z uwzglednieniem poziomu
referencyjnosci oddziatu, na ktérym pracowaty badane

| poziom ref. Il poziom ref. 1l poziom ref.

Wymiary wypalenia

N | Min. | Max. M SD M SD M SD
zawodowego

Wyczerpanie
emocjonalne
Depersonalizacja 20 0 30 8,5 6,29 7,25 2,84 4,65 3,37
Poczucie braku

osobistych osiggniec
Ogotem 0 132 67,4 12,9 59,05 3,97 61,35 10,85

20 0 54 24,85 9,45 15,8 31 16,65 10,22

20 0 48 34,05 4,6 36 3,04 40,05 3,68

Zrédto: opracowanie wtasne

Tabela 5. Zréznicowanie poziomu wypalenia zawodowego w zaleznosci od poziomu referencyjnosci
oddziatu, na ktérym pracujg potozne. Test ANOVA rang Kruskala-Wallisa

| poziom ref. | Il poziom ref. | Il poziom ref.

Zaleina N | SredniaRang | SredniaRang | SredniaRang | T p | df
Wypalenie zawodowe 60 33,92 24,83 32,75 321 | 001 | 2
(ogotem)

Wyczerpanie emocjonalne | 60 4,87 23,20 26,42 10,10 | 0,01 | 2
Depersonalizacja 60 35,22 34,20 22,07 2,68 | 0,01 | 2
Poczucie braku osobistych | ¢, 20,15 27,55 438 [1936 | 000 | 2
osiagniet

Zrédto: opracowanie wtasne

Analiza danych (tabela 5) wykazata istotno$¢ statystyczna (p<0,05) potwierdza-
jaca, ze poziom referencyjnosci oddziatu réznicuje poziom wypalenia zawodowego
oraz jego wymiary: wypalenia emocjonalnego, depersonalizacji oraz poczucia braku
osobistych osiggniec.

Przeprowadzony test post hoc Tukey’a pozwolit stwierdzi¢, iz pomiedzy po-
toznymi z oddziatéw o réznych poziomach referencyjnosci wystapity istotne staty-
styczne réznice w zakresie sktadnikdw wypalenia zawodowego. Stwierdzono istotnie
statystycznie wyzszy poziom wyczerpania emocjonalnego u potoznych z oddziatéw
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z poziomu [ w poréwnaniu do potoznych z poziomdw II i IIl. Potozne z oddziatow
na I i Il poziomie referencyjnosci wykazaty statystycznie wyzszy poziom deperso-
nalizacji niz potozne z oddziatéw na III poziomie referencyjnosci. Natomiast poziom
poczucia braku osobistych osiggnie¢ byt istotnie wyzszy u potoznych z oddziatéw
z poziomu III w poréwnaniu do potoznych z oddziatéw na poziomach I i II.

Strategie radzenia sobie ze stresem zawodowym wykorzystywane przez badane potoine

Potozne zostaty poproszone o napisanie Listu do mtodej potoznej oraz przedstawienie
w nim rad, ktérych z perspektywy czasu oraz wraz ze zdobytym do$wiadczeniem
mogtyby udzieli¢ mtodym potoznym rozpoczynajacym swojg prace zawodowa. Rady
potoznych zawarte w listach zostaly przedstawione w tabeli 6.

Tabela 6. Zestawienie rad dla ,mtodej potoznej” uzyskanych z listéw badanych

Rady dla mtodej potoznej

Czas dla siebie — zdrowy tryb zycia

— aktywnos¢ fizyczna

— odpoczynek/regeneracja
— hobby, podrézie

Relacje — wsparcie innych osdb (rodziny/przyjaciot/wspotpracownikéw)
interpersonalne — rozmowa z innymi

— zwierzenie sie z wiasnych przemyslen i przezy¢

— dbanie o dobrg atmosfere w pracy

— w relacji z innymi wykazywanie sie: optymizmem, empatia, wyrozumiatoscig
spostrzegawczoscia, cierpliwoscig oraz asertywnoscig

Zdrowie emocjonalne | — analiza oraz przepracowanie probleméw zawodowych
— korzystanie z pomocy psychologicznej
— rozmowa z innymi

Rownowaga pomiedzy | — réwnowaga miedzy zyciem prywatnym i zawodowym

zyciem prywatnym — nieprzenoszenie emocji z pracy do domu

i zawodowym

Edukacja i rozwoj — kursy, szkolenia, doksztatcanie sie

Odpowiedzialnos¢ — niepopadanie w rutyne

i rzetelne wypetnianie | — sumienne wypetnianie swoich obowigzkéw

obowigzkéw - holistyczne podejscie do pacjentki; traktowanie innych tak, jak sami chcieli-

bysmy by¢ traktowani

Zrédto: opracowanie wtasne

Analiza tre$ciowa pozyskanego materiatu narracyjnego wykazuje, ze jedng
z podstawowych metod niwelowania napiecia zawodowego przez potozne jest dba-
nie o samego siebie m.in. poprzez prowadzenie zdrowego trybu zycia, aktywno$¢
fizyczng, odpoczynek i regeneracje oraz oddanie sie pasjii hobby. Ponadto elementem
pozytywnie wptywajacym na obniZenie poziomu stresu sg relacje z rodzina, wspétpra-
cownikami oraz pracodawcami. Poczucie wsparcia, blisko$ci oraz mozliwo$¢ rozmowy
o wlasnych trudnosciach daje poczucie stabilizacji i bezpieczenstwa. Potozne powinny
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mie¢ rowniez mozliwo$¢ nieograniczonego dostepu do pomocy psychologiczne;j,
zapewniajacej edukacje w zakresie skutecznej komunikacji z pacjentem, zarzadzania
emocjami i stresem oraz fachowg pomoc w sytuacjach trudnych.

Do innych dziatan proponowanych przez badane potozne, zwiazanych z profilak-
tyka wystepowania stresu i wypalenia zawodowego jest kierowanie sie w zyciu ideg
work life balance, ktéra pozwala na utrzymanie harmonii pomiedzy zyciem prywatnym
i zawodowym. Wedtug os6b badanych duze znaczenie w procesie niwelowania stresu
ma takze samorozwéj. Poglebienie wiedzy, doksztalcanie sie oraz udziat w r6znego
rodzaju kursach daje mozliwo$¢ rozwijania wiasnych umiejetnosci oraz poszerzenia
kompetencji zawodowych. Potozne wskazuja réwniez na pozytywna zalezno$¢ miedzy
odpowiedzialnym i rzetelnym wypetnianiem codziennych obowigzkéw zawodowych
a poczuciem satysfakcji i spetnienia.

Osoby badane w listach bardzo czesto podkreslajg, iz praca zawodowa petni w ich
zyciu istotng role. Wskazuja, ze pomimo codziennych trudnosci, duzego wysitku fizycz-
nego oraz zawodowej odpowiedzialno$ci praca zawodowa daje im ogromng rados$¢
i satysfakcje. Potozne swoja prace okreslajg jako ,pasje”, ,zawodowe miejsce na ziemi”
oraz ,najpiekniejszy zawdd Swiata”. Rola potoznej opiera sie gtdéwnie na towarzyszeniu
i wsparciu kobiety na wszystkich etapach jej zycia - w tych dobrych i ztych chwilach.
Unikalng i silng wiez, tworzaca sie miedzy potozng a pacjentka, podkreslajg stowa
z jednego z listdw -, potozna przyjacielem kobiety”. Ponadto w listach osoby badane
wskazuja réwniez na spoteczny charakter pracy potoznych: ,potozne postrzegane sa
przez spoteczenstwo jako ekspertki od spraw narodzin, a potoznictwo jako zawéd
spoteczny stuzacy ogélnemu dobru”.

Podsumowujac, historie indywidualnych przezy¢ i doswiadczen zawodowych
potoznych pozwalaja nam na wyréznienie pozytywnych i negatywnych aspektow
ich pracy. Potozne wskazuja, jakie dziatania mogtyby by¢ podjete w celu poprawy
efektywnosci i jakosci ich pracy, jednak zdecydowanie czesciej i wyrazniej podkreslaja
pozytywne cechy swojej pracy, takie jak satysfakcja, nieocenione wsparcie wspétpra-
cownikéw oraz wdzieczno$¢ pacjentek.

Dyskusja

Problematyka wystepowania stresu i wypalenia zawodowego u potoznych nie jest
przedmiotem powszechnie podejmowanych badan, dlatego tez uzyskane wyniki
zostaty odniesione do badan przeprowadzonych takze w innych grupach pracownikéw
stuzby zdrowia - pielegniarek, ktére w swojej pracy narazone sg na ekspozycje na po-
dobne czynniki stresujace. Na przestrzeni lat pojawito sie wiele badan okreslajacych
poziomu stresu pracownikéw zawodow medycznych (Anczewska, 2006; Fengler,
2000; Gabassi, Cervai, Rozbowsky, Semeraro, & Gregori, 2002; Gavish & Friedman,
2010; Papadomarkaki & Lewis, 2008; Rzeszutek, 2013; Sek, 2009; Wilczek-Ruzyczka,
2006; Walkiewicz, Sowinska, Tartas, 2014).

Wedtug badan Gruszczynskiej et al. (2014) potozne wykazujg $redni poziomem
odczuwanego stresu zawodowego. Natomiast badania przeprowadzone przez Krystyne
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Kowalczuk etal. (2011) wskazuja, Ze prawie 73% pielegniarek w swojej pracy zawodowej
narazonych jest na dziatanie czynnikéw stresogennych. Podobne wyniki uzyskata w swo-
ich badaniach Agata Pietraszek et al. (2016), wedtug ktérych ponad 95% pielegniarek
uwazato swoj zawdd za zdecydowanie stresujgcy. Natomiast w badaniach przeprowa-
dzonych przez Terese Modzelewska i Terese Kulik (2003) ponad 73% pielegniarek
zglosito, Zze odczuwato napiecie i stres zwigzane z wykonywang praca. Badania wiasne
jednoznacznie wskazuja, Ze u potoznych ze wszystkich poziomdéw referencyjnosci od-
dziatéw potozniczo-ginekologicznych wystepuje wysoki poziom stresu zawodowego.

Z badan przeprowadzonych przez Agnieszke Skorupska-Krdl, Anne Sztabe i [wone
Bodys-Cupak (2014) wynika, Ze do najbardziej stresogennych czynnikéw w pracy
pielegniarek w matopolskich szpitalach naleza: nadmierna biurokracja, presja czasu,
niewystarczajgca obsada personelu pielegniarskiego, Zle wyposazone stanowiska
pracy, odpowiedzialno$¢ za zycie i zdrowie podopiecznych oraz bezradno$¢ wobec
cierpienia i Smierci. Natomiast badania przeprowadzone przez Edyte Kedre i Mat-
gorzate Nowocien (2015) wsréd pielegniarek pracujacych w lubuskich szpitalach
wynika, Ze za najbardziej stresogenne czynniki uwaza sie: nadmiar obowigzkéw,
odpowiedzialno$¢ za zdrowie drugiego cztowieka oraz niezadowolenie i pretensje
pacjentow i ich rodzin. Przeprowadzone badania wtasne na podstawie wynikow
kwestionariuszy wykazaty, ze najczestszym zrédiem stresu u potoznych okazuja sie
by¢ poczucie odpowiedzialno$ci oraz brak nagréd, poczucie psychicznego obcigzenia
pracg, poczucie niepewnos$ci wywotane organizacja pracy oraz brak wsparcia.

Badania Gruszczynskiej et al. (2014) wskazuja, Ze najczeSciej wybieranymi
strategiami radzenia sobie ze stresem wsrod potoznych sa: aktywne radzenie sobie,
planowanie oraz poszukiwanie wsparcia emocjonalnego. Natomiast wedtug badan
Anety Grochowskiej, Iwony Bodys-Cupak oraz Moniki Korus (2017) pielegniarki
najczesciej wybieraja strategie oparte na aktywnym radzeniu sobie, planowaniu,
poszukiwaniu wsparcia emocjonalnego, zwrocie ku religii, akceptacji lub pozytywnym
przewarto$ciowaniu. Wedtug badan przeprowadzonych przez Dominike Podsiadty
oraz Roberta Slusarza (2018) osoby badane, jako metody niwelujace stres najczesciej
wybieraja: aktywne radzenie sobie, zajmowanie sie czym$ innym, pozytywne przewar-
to$ciowanie oraz rozwoj. Ponadto do strategii podnoszacych odpornos$¢ psychiczna,
stosowang przez profesjonalistow w obszarze zawod6w medycznych naleza: dbanie
0 samego siebie oraz zachowanie réwnowagi praca-zycie (Skovholt, 2001). Podobne
wyniki uzyskano w przebiegu badan wtasnych, ktére wskazuja, ze potozne za najbar-
dziej skuteczne metody walki ze stresem zawodowym uwazaja: aktywnos¢ fizyczna,
prowadzenie zdrowego trybu Zycia, wsparcie oséb bliskich i wspétpracownikdw,
dostep do pomocy psychologicznej, utrzymywanie réwnowagi pomiedzy zyciem
prywatnym i zawodowym oraz state doksztatcanie sie.

Badania Ewy Wilczek-Ruzyczki (2006) przeprowadzone wsrod pielegniarek
i lekarzy, wskazuja, Ze obie te grupy zawodowe charakteryzujg sie Srednimi wynika-
mi na poziomie skali wyczerpania emocjonalnego oraz depersonalizacji, natomiast
wysokimi wynikami na skali poczucia braku osobistych osiagnie¢. Podobne wyniki
uzyskaty w swoich badaniach Marzena Sobczak (2010) oraz Leokadia Rezmerska, Do-
rota Kochman i Agnieszka Anaszewicz (2016), wedtug ktérych potozne charakteryzuja
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sie wystepowaniem $redniego poziomu wypalenia zawodowego. Powyzsze wyniki nie
znalazty potwierdzenia w badaniach przeprowadzonych przez Gruszczynska et al.
(2014).

Badania wtasne realizowane w trzech grupach potoznych wyréznionych ze wzgle-
du na poziom referencyjnos$ci oddziatu, na ktérym pracujg, potwierdzity, iz wypalenie
zawodowe o0sigga poziom statystycznie wyzszy w grupie o najwyzszym poziomie
odpowiedzialnosci i ryzyka zawodowego, a takze prawdopodobienstwa niepomysl-
nego i/lub powiktanego przebiegu porodu. Badania wtasne wskazuja, Ze potozne
z oddziatéw na [ poziomie referencyjnosci charakteryzuja sie istotnie wyzszym po-
ziomem wyczerpania emocjonalnego niz przedstawicielki innych oddziatéw. Ponadto
potozne z oddziatéw na i1l poziomie referencyjnosci wykazuja statystycznie wyzszy
poziom depersonalizacji niz potozne z oddziatéw na IIl poziomie referencyjnosci,
natomiast najwyzszy poziom wymiaru braku osobistych osiggnie¢ wykazujg potozne
z oddziatow na Il poziomie referencyjnosci. Wyniki wtasne uzyskane w tym zakresie
sa zbiezne z wynikami badan cytowanymi w systematycznym przegladzie (Sidhu etal,,
2020), co pomimo nielicznej proby badanej uwiarygadnia je i uprawnia do pewnej
generalizacji. Konfrontacja z sytuacjami granicznymi oraz nadmierne obcigzenie
odpowiedzialno$cig implikujg wyczerpanie emocjonalne, stopniowa depersonalizacje
pacjentek oraz niskie poczucie osobistych osiggnie¢. Natomiast hipoteza o zréznico-
waniu poziomu stresu zawodowego nie potwierdzita sie, co sugeruje, iz niezaleznie
od komplikacji czynnos$ci zawodowych i obcigzenia stres towarzyszacy potoznym
w pracy zawodowej osiaga podobny poziom.

Przedstawione wyniki badan wtasnych moga stanowi¢ przyczynek do opraco-
wania programu profilaktycznego, ktérego celem bytoby zminimalizowanie zagrozen
psychospotecznych w miejscu pracy potoznych oraz wyeliminowanie czynnikéw pro-
wadzacych do rozwoju symptomoéw i negatywnych skutkéw wypalenia zawodowego.
Prewencja stresu i wypalenia zawodowego powinna obejmowa¢ dwa gtéwne obszary:
indywidualny oraz organizacyjny (Maslach & Leiter, 1997). Metody zapobiegajace
wystepowaniu czynnikéw stresogennych w pracy opieraja sie m.in. na indywidualnym
wspomaganiu odpornosci na stres pracownika poprzez pomoc psychologiczng, okre-
$lenie jego osobistych celéw i planéw oraz sprawdzenie dopasowania jego zasobow
osobistych do wymagan stawianych przez pracodawce (Lodzinska, 2010). Profilaktyka
na poziomie organizacyjnym polega na eliminacji lub obnizeniu natezenia stresorow
w miejscu pracy. Dziatania te obejmujg m.in.: zmiane metod i redukcje szkodliwych
warunkdw pracy, mozliwo$¢ awansu i rozwoju oraz umozliwienie zachowania réwno-
wagi pomiedzy zyciem prywatnym oraz zawodowym. W celu stworzenia skutecznej
cato$ciowej prewencji wypalenia i stresu zawodowego, profilaktyka indywidualna
i organizacyjna powinny sie uzupetnia¢ (Smoder, 2015).

Whioski

Na podstawie materiatu badawczego zebranego metoda kwestionariuszowa oraz
analizy zgromadzonych listéw do mtodej potoznej, sformutowano nastepujace wnioski:
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1. Poziom odczuwanego stresu utrzymuje sie na wysokim poziomie u wszyst-
kich badanych potoznych niezaleznie od referencyjnosci oddziatu, na ktérym pracuja.

2. Poziom wypalenia zawodowego potoznych jest zréznicowany w zaleznosci od
poziomu referencyjnos$ci oddziatu. Istotnie wyzszy poziom wypalenia zawodowego
wystepuje u potoznych pracujgcych na oddziatach na I poziomie referencyjnosci
w poréwnaniu do potoznych pracujacych na poziomach I1i III.

3. Ubadanych potoznych najczestszym zrédiem stresu jest ,poczucie odpowie-
dzialno$ci” oraz ,brak nagréd”.

4. Potozne pracujace na oddziatach o réznym poziomie referencyjnosci sto-
sujg podobne metody radzenia sobie ze stresem zawodowym (aktywnos¢ fizyczna,
wsparcie oséb bliskich i wspoétpracownikéw, dostep do pomocy psychologiczne;j,
utrzymywanie réwnowagi pomiedzy zyciem prywatnym i zawodowym oraz state
doksztatcanie sie).

Przyszte badania nad problematyka stresu i wypalenia zawodowego u potoznych
nalezatoby rozszerzy¢ poprzez zwiekszenie liczebno$ci grupy badawczej oraz przepro-
wadzenie badan takze na innych oddziatach niz sala porodowa. Poréwnanie wynikéw
badan przeprowadzonych w réznych grupach umozliwitoby identyfikacje czynnikéw
stresogennych wystepujacych ogélnie w zawodzie potoznej oraz uchwycenie tych
charakterystycznych dla pracy na danym oddziale.
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Satysfakcja z zycia u 0sob trenujacych i nietrenujacych karate

Streszczenie

Badania nad zadowoleniem z zycia oraz dobrostanem psychicznym to szeroki i wcigz rozwi-
jajacy sie obszar psychologii. Karate jako specyficzna aktywnos¢ fizyczna moze wigzac sie
z satysfakcja z zycia. Celem badania byt pomiar poziomu zadowolenia z Zycia u oséb regular-
nie trenujacych karate, w poréwnaniu z osobami niepodejmujgcymi regularnych aktywnosci
fizycznych oraz zbadanie relacji pomiedzy czasem trwania i czestotliwo$cia treningu a pozio-
mem satysfakcji z zycia.

Po przebadaniu 112 oséb, dobranych celowo do dwéch réwnolicznych grup (osoby re-
gularnie trenujace karate vs. nietrenujace) analiza przy uzyciu Skali Satysfakcji z Zycia (SWLS)
wykazata, ze poziom satysfakcji z zycia u 0s6b regularnie trenujacych karate jest istotnie wyz-
szy. W badaniu wykazano takze dodatnia korelacje pomiedzy stazem treningowym a satys-
fakcja z Zycia. Zwigzek pomiedzy czestotliwos$cig treningu a satysfakcja z zycia okazat sie nie-
istotny. Otrzymane rezultaty poszerzaja wiedze na temat zadowolenia z zycia w odniesieniu
do aktywnosci fizycznych oraz moga stanowi¢ podstawe do prowadzenia dalszych analiz.

Stowa kluczowe: sport, trening karate, satysfakcja z zycia

Life satisfaction in people who train and do not train karate

Abstract

Research on life satisfaction and well-being is a broad and growing field in psychology. Karate
as a specific physical activity can be related to life satisfaction. The purpose of this study was
to measure the level of life satisfaction among participants of regular karate training com-
pared to people who do not undertake physical activity, and to examine the relationship be-
tween the time and frequency of training and the level of life satisfaction.

The study was attended by 112 people selected on purpose to two groups (karate prac-
titioners and non-training persons). They were examined using Life Satisfaction Scale (SWLS).
The results show that the level of life satisfaction of people who regularly train karate is sig-
nificantly higher. The study also showed positive correlation between training time and life
satisfaction. The relation between the frequency of training and life satisfaction proved to be
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insignificant. The results presented in this study broaden the knowledge about life satisfac-
tion in relation to physical activity and may become the basis for further research.

Keywords: sport, karate training, life satisfaction

Woprowadzenie

Problematyka satysfakcji z zycia zwraca uwage badaczy od kilkudziesieciu lat. Po-
mimo prowadzenia wielu analiz oraz duzego zainteresowania ze strony naukowcéow,
zadowolenie z zycia pozostaje pojeciem niejednoznacznym, przez co niezmiennie
stanowi aktualny temat dociekan. Satysfakcje z zycia definiuje sie jako proces, w kté-
rym jednostka ocenia jako$¢ swojego zycia na podstawie wlasnego zbioru kryteriow
(Pavot, & Diener, 1993). Podczas oceny osoba poréwnuje wtasng sytuacje zyciowa
z ustalonymi przez siebie normami. Im bardziej sytuacja jednostki zbliZzona jest
do oczekiwanych standardéw, tym wyzsze jest zadowolenie. Subiektywna ocena
satysfakcji z zycia to kluczowy czynnik dobrostanu psychicznego, poniewaz wigze
sie z pozytywnym stosunkiem do wtasnego zycia oraz brakiem uczu¢ negatywnych
(Diener, 1984). Zadowolenie z zycia odnosi sie do ogélnych odczu¢ jednostki doty-
czacych jej istnienia. Oznacza to, Ze poziom satysfakcji zyciowej jest globalng ocena
jakosci zycia jako catosci, a nie osagdami opartymi na jego konkretnych momentach
lub dziedzinach (Veenhaven, 1996). Satysfakcja z zycia czesto wigzana jest z po-
czuciem szczescia, jednak uwaza sie ja za znacznie szersze pojecie. Szcze$cie jest
doswiadczeniem czasowym i ulotnym, zwigzanym ze specyficznymi sytuacjami,
w przeciwienstwie do zadowolenia z zycia, ktére odnosi sie do og6lnych odczu¢
jednostki dotyczacych wielu obszaréw jej funkcjonowania (Veenhaven, 2006). Oceny
poznawcze dokonywane przez osobe, ktora okresla satysfakcje z wtasnego zycia moga
dotyczy¢ réznych sfer, takich jak: stan zdrowia, relacje interpersonalne czy pienigdze
oraz by¢ formutowane w odniesieniu do przesztosci, terazniejszos$ci i przysztosci
(Diener et al., 1999).

Zadowolenie z zycia to pojecie wielowymiarowe, mogace oddziatywac na szereg
aspektéw ludzkiej egzystencji, z drugiej strony poziom zycia i sytuacje, z ktérymi
jednostka mierzy sie w czasie jego trwania, mogg wptywac na postrzegana satysfakcje.
Dlatego problematyka ta czesto poruszana jest nie tylko przez psychologéw, ale takze
badaczy zajmujacych sie innymi dziedzinami, takimi jak medycyna czy ekonomia.
Naukowcy staraja sie ustali¢ jakie czynniki wptywaja na poziom satysfakcji zyciowej
i dobre samopoczucie. Wyniki dotychczasowych badan wskazuja, Ze stan zdrowia jest
istotnym predyktorem zadowolenia z zycia. Osoby cierpigce na ciezkie lub przewlekte
choroby cechuja sie znacznie gorszym samopoczuciem oraz nizszg satysfakcja z zycia
(Hutchinson et al., 2004; Strine et al., 2008). Dodatkowo wraz ze spadkiem zadowo-
lenia z zycia wzrasta ryzyko otytosci i podejmowania zachowan ryzykownych dla
zdrowia, takich jak palenie tytoniu, czy naduzywanie alkoholu (Strine et al., 2008).
W kontekscie satysfakcji z zycia oraz dobrego samopoczucia, oprécz obiektywnego
stanu zdrowia wazne jest takze jego subiektywne postrzeganie. Osoby deklarujace zty
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stan zdrowia charakteryzuje nizsze zadowolenie z zycia (Melin et al., 2003; Palmore
& Luikart, 1972).

Kolejnymi znaczacymi czynnikami wyjasniajacymi poziom satysfakcji z zycia sa
zmienne socjodemograficzne. Badania pokazuja, ze wielko$¢ dochodu oraz poziom
wyksztatcenia wptywaja na zadowolenie jednostki (Fernandez-Ballesteros et al.,
2001). Z tymi zmiennymi zwigzany jest ogélny poziom rozwoju ekonomicznego
i spotecznego w miejscu zamieszkania. Osoby zyjace w lepiej rozwinietych regionach,
charakteryzujacych sie wysokim kapitatem ekonomicznym i spotecznym cechuja sie
wyzsza satysfakcja oraz dobrym stanem zdrowia (Elgar et al.,, 2011; Jagodzinski, 2010).

Zalezno$ci pomiedzy picig i wiekiem a satysfakcja z zycia s3 niejednoznaczne.
Badania pokazujg, ze w Polsce to mezczyzni sg bardziej zadowoleni z zycia (Czapinski,
2004), jednakze badacze z panstw zachodnich wskazujg na wyzsza satysfakcje u kobiet
(Nolen-Hoeksma & Rusting, 1999). Ogoélnie w wiekszosci badan podkresla sie, ze
réznice miedzyptciowe w odniesieniu do catosciowego i subiektywnego poziomu
zadowolenia z zycia sa minimalne (Diener et al., 1999). Analizujac zalezno$ci pomiedzy
wiekiem a og6Inym dobrostanem psychicznym, mozna zaobserwowac zréznicowane
rezultaty. Polskie badania wskazuja na ujemny zwiagzek dobrostanu psychicznego
z wiekiem (Czapinski et al., 2011). Osoby starsze sa mniej zadowolone z zycia. Zwigzek
ten szczeg6lnie widoczny jest w przypadku uzycia negatywnych miar dobrosta-
nu psychicznego, takich jak poziom depresji, ktory w polskiej populacji wzrasta
wraz z wiekiem (Czapinski, 2004). Ed Diener i wspétpracownicy (1999) przytaczaja
w swojej metaanalizie wiele badan z catego $wiata, opisujacych zwiazki pomiedzy
wiekiem a zadowoleniem z zycia. Wynika z nich, Ze trudno jest ustali¢ jednoznaczne
kierunki zaleznosci, poniewaz pojawiaja sie analizy méwigce o braku zwigzkdéw,
jak i wskazujace na dodatnie korelacje pomiedzy tymi zmiennymi. Rozbieznosci te
prawdopodobnie powodowane s3g poprzez stosowanie w badaniach réznych miar
dobrostanu na przestrzeni lat. Linda George (1985) wraz z wspdtpracownikami po-
stulujg, Ze wiek jest moderatorem czynnikéw odpowiadajacych za satysfakcje z zycia,
takich jak stan zdrowia, pozostawanie w zwigzku, wielko$¢ przychodu, czy posiadanie
sieci wsparcia spotecznego, ktére moga podnosi¢ poziom satysfakcji z zycia, natomiast
bezposredni wptyw wieku na zadowolenie jednostki jest minimalny.

Jak wida¢, o poziomie satysfakcji z zycia moze decydowac¢ wiele czynnikow.
W niniejszym artykule skupiono sie na tych aspektach aktywnosci fizycznej oraz
treningu karate, ktére moga poprawia¢ dobrostan psychiczny oraz zadowolenie z zycia
jednostki.

Sport a satysfakcja z zycia

Obecnie uznaje sie, ze uczestnictwo w regularnych treningach sportowych silnie
zwigzane jest z nie tylko z fizycznym, ale takze z psychologicznym wymiarem ludzkiego
zdrowia (Eime et al,, 2013). Badania donosza, ze aktywno$¢ fizyczna ma istotnie
pozytywny i dtugoterminowy wptyw na zdrowie, poziom zycia oraz samopoczu-
cie cztowieka (Lechner, 2009). Uprawianie sportu oddziatuje takze pozytywnie
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na subiektywne samopoczucie trenujacych (Downward & Rasciute, 2011), a zaan-
gazowanie w dziatania sportowe dopasowane do osobistych preferencji wiaze sie
zredukcjg odczuwanego stresu oraz bardziej adaptacyjnymi reakcjami na negatywne
emocje (Asztalos et al.,, 2012).

Dodatkowo osoby trenujace w klubach sportowych charakteryzuje wyzsza
satysfakcja z zycia w poréwnaniu z osobami podejmujgcymi ¢wiczenia indywidu-
alnie (Eime et al., 2010). Takie wyniki mogg by¢ wyjasniane poprzez doswiadczanie
podczas treningdéw integracji spotecznych, ktére moga poprawia¢ samopoczu-
cie (Eime et al., 2010; Vilhjalmsson & Thorlindsson, 1992). Prowadzone analizy
wskazuja na to, Zze zmniejszenie poziomu samotno$ci oraz zaspokojenie potrzeby
przynaleznosci jest istotnie zwigzane z zadowoleniem z zycia (Mellor et al., 2008;
Schumaker et al., 1993).

Specyfika karate a satysfakcja z Zycia

Trening karate to szczego6lna forma aktywnosci fizycznej. Wschodnie sztuki walki sku-
piaja sie na harmonijnym rozwoju i samodoskonaleniu uczestnikoéw (Cynarski, 2014),
podczas gdy wiele ,zachodnich” dyscyplin ktadzie szczeg6lny nacisk na rywalizacje
i zwyciestwo. Trening ciala w karate nieodtgcznie zwigzany jest z doskonaleniem
charakteru oraz ma za zadanie nauczy¢ samoswiadomosci i aktywnego dazenia do
rozwoju w kazdej dziedzinie zycia. Wyzbycie sie agresji, systematyczno$¢ czy kon-
centracja na celuy, to zasady, ktére adepci poznaja jeszcze przed przystapieniem do
pierwszego treningu (Piotrkowicz, 1998). Karate moze by¢ trenowane jako sztuka
lub sport walki, jednak terminy te sa do$¢ trudne do zdefiniowania.

Przyjmuje sie, Ze trening sportowy skupia sie na wynikach i wspoétzawodnictwie
pomiedzy uczestnikami, a podejscie do treningu jako do pewnego rodzaju sztuki ma
na celu dazenie do samodoskonalenia i zawiera w sobie elementy ceremonii. Podczas
praktykowania karate, nie jest wykluczone aby jednocze$nie uprawiac sztuke i sport
walki, a takie zjawisko mozna obserwowa¢ w wielu klubach (Cynarski, 2009). Wojciech
Cynarski (2014) wskazuje na wystepowanie w karate trzech gtéwnych stanowisk
odnoszacych sie do treningu karate. Pierwsze z nich to podejscie utylitarne, skon-
centrowane na wyuczeniu sie skutecznych technik samoobrony. Kolejna orientacja
jest podejscie rekreacyjne, zwigzane z aspektem sportowym i rozrywkowym. Ostatni,
i poniekad najwazniejszy, nurt tej formy treningu stanowi podejscie humanistyczne
i/lub pedagogiczne - ujmujace trening jako droge samodoskonalenia. Stanowiska te
nie wykluczaja sie wzajemnie, trudno znalez¢ takie miejsce odbywania sie treningéw
karate (tzw. dojo), w ktorym nie uwzgledniano by elementéw nurtu humanistycznego
i pewnych rytuatéw zwiazanych z rozpoczynaniem i zakonczeniem kazdego treningu.
Dlatego praktykujac karate nietatwo jest catkowicie wykluczy¢ elementy charakterys-
tyczne dla sztuk walki. Julian R. Fuller (1988) w ciekawy sposéb skomentowat taki
rodzaj treningu, stwierdzajac, ze ,[...] sztuki walki mozna postrzega¢ jako sformali-
zowane, wyrafinowane systemy treningu potencjatu ludzkiego, zawierajace ciekawe
i praktyczne modele oraz mechanizmy interwencji psychologicznej” (s. 318). Takie
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podejscie do aktywnosci fizycznej moze szczegodlnie wigzac sie z poprawg dobrostanu
psychicznego i zadowolenia oséb trenujacych.

Wazna zmienng w kontekscie satysfakcji z zycia i treningu karate jest samokon-
trola. Badania przeprowadzone przez Wilhelma Hofmanna i wspétpracownikéw
(2014) wskazuja na to, ze wysoki poziom samokontroli jest istotnym predyktorem
dobrego samopoczucia i satysfakcji z zycia. Dobrze rozwinieta samokontrola pozwala
m.in. na lepsze radzenie sobie z konfliktami motywacyjnymi. Natomiast trening karate
poprawia dyscypline i opanowanie trenujgcych (Messaoud, 2015), a wschodnie sztuki
walki moga bezposrednio poprawia¢ samokontrole os6b uczestniczacych w treningu
(Lakes & Hoyt, 2004; Vertonghen & Theeboom, 2010). Biorgc pod uwage te dane
mozna przypuszczac, ze karatecy beda cechowac sie wyzsza satysfakcja z zycia.

Badania wskazujg takze na negatywny zwigzek pomiedzy satysfakcja z zycia,
a podejmowaniem zachowan ryzykownych oraz dokonywaniem aktéw przemocy
przez mtodziez (MacDonald et al.,, 2005). Tymczasem trening karate skutecznie obniza
poziom agresji i impulsywnoSci (Zivin et al., 2001). Analizujac te zalezno$ci mozna
zatozy¢, ze osoby trenujace karate beda odczuwaé wyzsze zadowolenie z Zycia.

Karate, podobnie jak inne aktywnoSci fizyczne, poprawia dobrostan psychiczny
i ogdlny stan zdrowia jednostki (Bu et al., 2010; Chang & Jang, 2018), przez co moze
wptywac na odczuwang przez nig satysfakcje z zycia. Jednakze poprzez poprawe
samokontroli i obnizanie poziomu agresji zalezno$¢ pomiedzy treningiem karate a sa-
tysfakcja z zycia moze by¢ silniejsza, dlatego warto blizej przyjrze¢ sie tym zwigzkom.

Problem badawczy

Celem badania byto sprawdzenie, czy wystepuja i jakie sa ewentualne réznice w sa-
tysfakcji z zycia pomiedzy osobami regularnie trenujgcymi karate a osobami nie-
podejmujacymi regularnych aktywno$ci fizycznych. Sprawdzono takze niebadane
wczesniej zalezno$ci pomiedzy czasem i czestotliwoscia regularnych treningéw karate
a satysfakcja z zycia. W badaniu zostaty uwzglednione zmienne demograficzne takie
jak ptec¢ i wiek.

Analiza literatury dotyczacej problematyki zadowolenia z Zycia i jego zwigzkéw
z aktywnoscig fizyczng, a takze specyfika oddziatywania treningu karate na wiele
aspektow zdrowia fizycznego oraz psychicznego stanowig podstawe do badan w tym
zakresie. W analizie wzieto pod uwage ewentualne réznice miedzyptciowe oraz zwiaz-
ki pomiedzy wiekiem a zadowoleniem z Zycia os6b badanych. W celu poszerzenia
wiedzy na temat réznic w zakresie satysfakcji z zycia pomiedzy osobami trenujacymi
i nietrenujacymi, a takze poznania zaleznosSci pomiedzy stazem oraz czestotliwoscia
treningu karate a satysfakcja z zycia, sformutowano nastepujgce pytania badawcze:

1. Czy osoby regularnie trenujgce karate majg wyzszy poziom satysfakcji z zycia
niz osoby niepodejmujace regularnych aktywnosci fizycznych?

2. Jakijest zwigzek pomiedzy stazem treningu karate a satysfakcja z zycia?

3. Jaki jest zwigzek pomiedzy czestotliwo$cig treningu karate a satysfakcja
z zycia?
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4. Czy wystepuja i jakie sa ewentualne réznice miedzyptciowe w satysfakcji
z zycia w badanych grupach?

5. Czy wystepuja ijakie sg ewentualne zwigzki pomiedzy wiekiem a satysfakcja
z zycia w badanych grupach?

W celu uzyskania odpowiedzi na powyzsze pytania, sformutowane zostaty na-
stepujace hipotezy badawcze:

H1: Osoby regularnie trenujgce karate maja wyzsza satysfakcje z zycia niz osoby
niepodejmujace regularnych treningéw.

H2: Im dtuzszy jest staz treningowy tym poziom satysfakcji z Zycia u osoéb tre-
nujacych jest wyzszy.

H3: Im wieksza czestotliwo$¢ treningéw tym wyzsza satysfakcja z zycia osob
trenujacych.

Ze wzgledu na brak jednoznacznych wynikéw méwigcych o zwigzkach ptci i wie-
ku z badang zmienng w dotychczasowych badaniach, nie sformutowano kierunkowych
hipotez dotyczacych tych zmiennych.

Metoda

Osoby badane

W badaniu wzieto udziat 112 dorostych oséb, kobiet i mezczyzn, dobranych celowo
do dwdch réwnolicznych grup. Grupe badawcza stanowito 56 osdb regularnie trenuja-
cych karate w klubach reprezentujacych rézne style treningu, w wieku od 18 do 40 lat
(M =24,7; SD = 5,86), w tym 14 kobiet (M = 24; SD = 6,40) i 42 mezczyzn (M = 24,9;
SD = 5,74). Kryterium wigczenia do tej grupy byt nieprzerwany i regularny trening
przez minimum jeden rok. Grupe kontrolng stanowito 56 oséb w podobnym wieku
(M = 25,4; SD = 4,91), ktére nie podejmowaty regularnych aktywno$ci fizycznych.
WSsrod nich znalazto sie 14 kobiet (M = 24,8; SD = 4,48) i 42 mezczyzn (M = 25,6;
SD =5,07).

Badani to osoby zamieszkujgce zachodnig cze$¢ wojewo6dztwa matopolskiego,
okolice takich miast jak Krakéw, Oswiecim, Wadowice.

Narzedzia badawcze

Do pomiaru ogdlnej satysfakcji z zycia oséb badanych uzyto kwestionariusza SWLS
- Skala Satysfakcji z Zycia (Diener et al., 1985) w polskiej adaptacji Zygfryda Juczyn-
skiego (2001). Kwestionariusz zawiera pie¢ stwierdzen, poprzez ktére badany na
7-stopniowej skali ocenia, w jakim stopniu odnoszg sie one do jego dotychczasowego
zycia. Zakres wynikéw miesci sie w granicach od 5 do 35 punktéw. Im wyzszy wy-
nik, tym wieksze poczucie satysfakcji z zycia. Wskaznik rzetelnosci alfa Cronbacha
ustalony w badaniu 371 os6b wynidst a = 0,81. Wskaznik statosci skali, ustalony
w dwukrotnym badaniu grupy 30 os6b w odstepie sze$ciu tygodni, wynosit 0,86.
Wyniki uzyskiwane w skali SWLS dodatnie korelujg z poczuciem wtasnej wartosci,
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natomiast ujemne korelacje zaobserwowano z nasileniem spostrzeganego stresu,
lekiem i depresja.

Wyniki

Analizy wykonano przy pomocy pakietu statystycznego jamovi 1.2.27. W celu uzy-
skania odpowiedzi na pytanie badawcze dotyczace réznic ptciowych, wykorzystano
nieparametryczny test U Manna-Whitneya. Sprawdzono zatozenia wykonanego testu.
Poréwnywane grupy okazaty sie nieréwnoliczne, a wsréd badanych kobiet i mezczyzn
zaobserwowano brak homogenicznosci wariancji oraz rozktadéw normalnych zmien-
nej zaleznej (SWLS). Otrzymane rezultaty przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Poréwnanie satysfakcji z zycia wsrdd kobiet i mezczyzn

Grunp;’a(;(;;)iet Gru p:/’ n;se;;)czyzn U p r Glassa
SWLS (préba) 2? (=3,22%) ) 1”\;;‘;3) 594 | <0,001 | 0,495
SWLS (grupa trenujaca) 25{\13:(31";5) 22{\;:(2’;0) 183 0,034 0,379
SWLS (grupa nietrenujaca) 24I,VG=(21;7) 21,,\12=(;,218) 105 <0,001 0,643

Otrzymane rezultaty wskazujg na istotne statystycznie réznice miedzygrupowe.
W catej prébie kobiety cechuje wyzsza satysfakcja z zycia w poréwnaniu z mezczy-
znami. Rangowy wspdtczynnik korelacji dwuseryjnej Glassa, mowigcy o wielkosci
efektu w tescie U, wskazal na wystepowanie duzych réznic. Wyniki ukazaty takze
istotne statystycznie r6znice miedzyptciowe w satysfakcji z zycia w badanych gru-
pach. Wielkos$¢ efektu wyrazona poprzez r, Glassa wskazata na wystgpowanie silniej-
szych réznic miedzyptciowych w satysfakcji z zycia wsréd oséb niepodejmujacych
treningdw karate.

Sprawdzone zostaty takze zwigzki pomiedzy wiekiem, a satysfakcja z zycia
w badanych grupach. W grupie oséb niepodejmujacych regularnych aktywnosci
fizycznych nie dostrzezono zaleznosci pomiedzy badanymi zmiennymi (r = 0,226;
p > 0,05). Natomiast u oséb regularnie trenujacych karate zaobserwowano istotny
statystycznie zwigzek pomiedzy wiekiem a satysfakcja z zycia (r = 0,485; p < 0,001).
Dodatkowo wiek karatekéw byt dodatnio skorelowany ze stazem treningowym
(r=0,393,p<0,01).

W celu sprawdzenia hipotezy pierwszej pordwnano dwie grupy niezalezne (osoby
regularnie trenujgce karate vs. osoby niepodejmujgce regularnych aktywnosci fizycz-
nych) pod wzgledem satysfakcji z zycia. Przed przystapieniem do sprawdzenia réznic
w badanych grupach sprawdzono zatozenia testu. Zaobserwowano brak rozktadu nor-
malnego zmiennej zaleznej oraz brak homogenicznosci wariancji w poréwnywanych
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grupach. Dlatego przeprowadzono nieparametryczny test U Manna-Whitneya, ktory
miat wykazaé, czy osoby regularnie trenujace karate posiadaja wyzszy poziom satys-

fakcji z zycia. Otrzymane rezultaty przedstawia tabela 2.

Tabela 2. Rdznice w poziomie satysfakeji z zycia w badanych grupach

Grupa badawcza Grupa kontrolna
N=56 N=56 U p rgGIassa
M (SD) M (SD)
SWLS 23,3 (4,30) 22,1(3,43) 1203 0,016* 0,233

* p<0,05

Przedstawione w tabeli 2 wyniki wskazuja na wystepowanie istotnych staty-
stycznie réznic w satysfakcji z zycia pomiedzy osobami regularnie trenujacymi karate
a badanymi niepodejmujacymi regularnych aktywnosci fizycznych. Wielko$¢ efektu
wyrazona poprzez rangowy wspoétczynnik korelacji dwuseryjnej (rg Glassa) wskazata
na $rednie réznice miedzygrupowe. Osoby regularnie trenujgce karate cechowat
istotnie wyzszy poziom satysfakcji z zycia w poréwnaniu z osobami nietrenujgcymi.
Takie rezultaty daty podstawe do pozytywnego zweryfikowania hipotezy 1.

Hipoteza druga i trzecia zaktadaty pozytywny zwiazek pomiedzy stazem i czesto-
tliwoscia treningu karate a satysfakcja z zycia. W celu sprawdzenia hipotez, ze wzgledu
na brak rozktadu normalnego zmiennej zaleznej wykonano nieparametryczny test
korelacji rho Spearmana. Podczas analizy kontrolowano wplyw wieku uczestnikow
na badane zmienne, poniewaz byt on istotnie zwigzany zaréwno ze stazem treningo-
wym, jak i satysfakcja z Zycia. Zestawiono czas treningu podczas catego zycia wyrazony
w latach oraz liczbe treningéw w tygodniu z wynikami uzyskanymi w kwestionariuszu
SWLS. Otrzymane rezultaty zaprezentowano w tabeli 3.

Tabela 3. Korelacje pomiedzy stazem i czestotliwoscig treningu a satysfakcjg z zycia

Czestotliwos¢ treningu Staz treningowy
Staz treningowy 0,223 -
Satysfakcja z zycia (SWLS) 0,044! 0,255*!

* p<0,05
*Wynik korelacji czgstkowej. Zmienng kontrolowang jest wiek oséb badanych

Wyniki wskazaty na wystgpienie w grupie oséb regularnie trenujacych karate
istotnej statystycznie i dodatniej korelacji pomiedzy stazem treningowym (wyrazonym
w latach) a satysfakcjg z zycia (r = 0,255; p < 0,05). Oznacza to, ze im dtuzej osoba
trenuje karate, tym wyzszy wynik uzyskuje w kwestionariuszu SWLS. Taki rezultat
pozwolit pozytywnie zweryfikowac hipoteze druga. Uzyskane wyniki wskazaty na brak
zalezno$ci pomiedzy czestotliwoscia treningéw a satysfakcja z zycia (r = 0,044; p >
0,05). Taki rezultat nie pozwolit na potwierdzenie hipotezy trzeciej.
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Dyskusja

Prezentowane analizy wykazaty istnienie zalezno$ci pomiedzy regularnym treningiem
karate a zadowoleniem z zycia. W pierwszej kolejnosci sprawdzono réznice miedzy-
piciowe w satysfakcji z zycia, ktére wskazaty na jej wyzszy poziom wsrod kobiet,
zarowno w grupie osob regularnie trenujacych karate, jak i nietrenujacych. Wyniki te
wydaja sie potwierdza¢ wczesniejsze doniesienia badaczy, méwigce o ogélnie wyzszej
satysfakcji z zycia wérod kobiet (Diener et al., 1999; Nolen-Hoeksma & Rusting, 1999).
Nalezy zauwazy¢, ze opisywane dotychczas réznice miedzyptciowe byty minimalne,
dlatego otrzymane rezultaty moga by¢ spowodowane uwzglednieniem w badaniu do$¢
matych i specyficznych grup. Dodatkowym ograniczeniem w poréwnywaniu wynikéw
kobiet i mezczyzn trenujgcych karate byta dysproporcja pici, spowodowana mniejszym
zainteresowaniem treningami karate wsrdd kobiet. Z raportu GUS pt. Kultura fizyczna
w Polsce w 2018 roku (Malinowska, 2019) wynika, Ze kobiety stanowiag okoto 30%
catej populacji karatekdw, dlatego w badanej prébie obserwowano podobna proporcje.

Kolejnym czynnikiem socjodemograficznym wiaczonym do analizy byt wiek oséb
badanych ijego zalezno$ci z satysfakcjq z zycia. Zaleznos$ci pomiedzy tymi zmiennymi
sg dodatnie, jednak istotne statystycznie okazaty sie wytgcznie wsréd oséb regularnie
trenujgcych karate. Obecnie w literaturze nie stwierdza sie jednoznacznych zwiaz-
kéw dotyczacych wieku i zadowolenia z zycia, a te opisywane przyjmuja rozmaite
kierunki i s zalezne od sposobu pomiaru oraz moderowane przez wiele czynnikow
(Diener et al., 1999; Inglehart, 2002). Analiza wskazata na istotne zwigzki pomiedzy
wiekiem, a satysfakcjg z zycia wéréd karatekéw. Dodatkowo wiek trenujgcych byt
dodatnio skorelowany ze stazem treningowym. Informacje te okazaty sie istotne
podczas testowania hipotez.

Hipoteza pierwsza, zaktadajaca, ze osoby trenujace karate majg wyzszy po-
ziom satysfakcji z Zycia w poréwnaniu z osobami niepodejmujgcymi regularnych
aktywno$ci fizycznych zostata potwierdzona. Biorac pod uwage wczes$niejsze analizy,
prawdopodobne jest, Ze réznica ta wynika po prostu z aktywnosci fizycznej, ktora
poprawia dobrostan psychiczny i zadowolenie z Zycia jednostki (Eime et al., 2013).
Jednak badania poréwnujace trening sztuk walki z innymi aktywno$ciami fizycznymi
sugeruja, ze wywotuje on pozytywne zmiany psychospoteczne, ktére sg wieksze pod
wzgledem sity efektu i r6znorodnosci niz te powodowane przez inne formy aktywno$ci
(Madden, 1995). Otrzymany rezultat moze by¢ ttumaczony poprzez wyzszy poziom
samokontroli (Lakes & Hoyt, 2004; Messaoud, 2015; Vertonghen & Theeboom, 2010)
oraz nizsza agresje (Zivin et al.,, 2001) os6b trenujacych karate, poniewaz zmienne
te istotnie zwiagzane s3 z satysfakcja z zycia (Hofmann et al., 2014; MacDonald et al.,
2005). Dodatkowo badania pokazujg, ze trening karate pozwala istotnie podnies$¢
jakos¢ zycia i dobrostan psychiczny os6b trenujacych (Jansen et al., 2017; Marie-
-Ludivine et al., 2010) co moze przektadac¢ sie na subiektywne odczucie satysfakcji
z zycia. W $wietle przytoczonych badan potwierdzenie hipotezy pierwszej wydaje
sie by¢ trafnie uzasadnione.

Hipoteza druga, zaktadajaca, Ze czas treningu na przestrzeni zycia pozytywnie
wigze sie z poziomem satysfakcji z zycia takze zostata potwierdzona. Rezultat ten
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moze by¢ wyjasniany poprzez nabywanie w toku treningu umiejetnosci psychospo-
tecznych zwigzanych z zadowoleniem z Zycia, takich jak zdolno$¢ do samoregulacji
(Messaoud, 2015), obnizanie poziomu agresji (Zivin et al., 2001) oraz zaspokojenie
potrzeby przynaleznosci (Mellor et al., 2008; Schumaker et al., 1993). Z drugiej strony
zmienng wyjasniajaca taka zaleznos¢ moze by¢ wiek os6b badanych, ktéry jest mode-
ratorem czynnikéw odpowiadajacych za satysfakcje z zycia (George et al., 1985) oraz
byt z nig istotnie zwigzany w badanej grupie. Dlatego w przeprowadzonej analizie
wzieto pod uwage jego ewentualny wptyw na badane zmienne. Otrzymane rezultaty,
w odniesieniu do wynikéw dotychczasowych badan z zakresu sztuk walki sugeruja,
ze potwierdzenie hipotezy drugiej jest uzasadnione.

Ostatnia hipoteza zaktadata pozytywny zwigzek pomiedzy czestotliwoscia tre-
ningu karate a satysfakcja z zycia. Wykonana analiza nie pozwolita na potwierdzenie
hipotezy trzeciej. Nie zaobserwowano istotnych zwigzkéw pomiedzy liczba treningéw
w tygodniu a satysfakcjg z zycia oséb trenujacych. W dotychczasowej literaturze
trudno znaleZ¢ badania méwiace o takich zalezno$ciach. Pojawiajg sie jednak ana-
lizy, w ktérych badacze stwierdzaja, ze obsesyjne zamitowanie do podejmowanej
aktywnosci prowadzi do obnizenia dobrego samopoczucia (Vallerand et al., 2007).
Nadmierne zaangazowanie sie w pewne zadania moze by¢ zwigzane z czestotliwoscia
uczestnictwa w nich, dlatego w przysztych badaniach warto takze zwrdci¢ uwage na
motywacje uczestnikéw zaje¢ sportowych do podejmowania treningéw.

Przeprowadzone badanie miato charakter eksploracyjny, a otrzymane rezultaty
moga stanowi¢ podstawe do dalszych analiz. Wyniki wskazuja na istotne réznice
w satysfakcji z Zycia wsrdd oséb trenujacych i nietrenujacych karate oraz na pozytywny
zwiazek stazu treningowego z satysfakcja z zycia. W przysztych badaniach wazne
wydaje sie doktadne kontrolowanie wiekszej ilosci zmiennych socjodemograficznych
oraz uwzglednienie zmiennych zwigzanych z treningiem, takich jak samokontrola
i poziom agres;ji, ktére moga okazac sie istotnymi predyktorami zadowolenia z zycia
wsrod oséb trenujacych karate.
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w pracy z osobami z diagnozg schizofrenii paranoidalnej

Streszczenie

Niniejszy artykut prezentuje wyniki badan z zakresu psychologii klinicznej zrealizowane
z wykorzystaniem perspektywy oraz metodologii narracyjnej. Zdrowie psychiczne w ujeciu
narracyjnym definiowane jest jako zdolno$¢ do tworzenia zyciowej opowiesci spetniajacej
okreslone kryteria formalne (Stemplewska-Zakowicz, Zalewski, 2010). Gtéwnym celem badan
byto scharakteryzowanie - z perspektywy psychologii narracyjnej - autonarracji tworzonych
przez osoby z diagnoza schizofrenii paranoidalnej oraz uchwycenie tzw. zdrowych/
adaptacyjnych wskaznikéw narracji autobiograficznych (beneficial life stories indicators).
W badaniu wzieto udzial 9 pacjentéw z rozpoznaniem schizofrenii paranoidalnej w fazie
remisji.

Narracje autobiograficzne os6b badanych pozyskane zostaty w odpowiedzi na bodziec
narracyjny: ,Prosze o opowiedzenie mi historii swojego zycia”, rozpoczynajacy wywiad
na temat historii zycia (The Life Story Interview) autorstwa Dana P. McAdamsa (1985, 2006).
Rekonstrukcja strategii tworzenia opowie$ci o wtasnym zyciu przez osoby badane pozwolita
okresli¢ stopien przystawalnosci narracji autobiograficznych oséb chorych na schizofrenie do
kryteriow sprzyjajacych zdrowiu narracji. Wyniki badan ujawnity takze wewnetrzne zrézni-
cowanie historii zycia pacjentéw w obrebie catej grupy.

Przytoczone w artykule kryteria oraz ich konceptualizacja w odniesieniu do opowiesci
o zyciu konstruowanych przez pacjentéw psychiatrycznych moze stanowi¢ podstawe teore-
tyczng dla r6znicowania autonarracji charakterystycznych dla prawidtowego funkcjonowania
jednostki. Wskazniki te petnia rowniez potencjalnie role wskazéwek dla klinicystow, psy-
chiatréw oraz psychoterapeutéw pracujgcych z pacjentami psychotycznymi. Ponadto iden-
tyfikacja zaktécen badz deficytéw wystepujacych na poziomie narracji autobiograficznych
umozliwia wglad w fenomenologie choroby z punktu widzenia osoby jej doswiadczajacej,
co za$ wzbogaca psychologiczne strategie wyjasniania zjawisk psychicznych zachodzacych
w osobach badanych o kategorie ich rozumienia.

Stowa kluczowe: narracje autobiograficzne, zdrowie psychiczne w ujeciu narracyjnym,
schizofrenia
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Possibilities of using the beneficial life stories indicators in working with people
diagnosed with paranoid schizophrenia

Abstract

This article presents the results of original research conducted for the purposes of a thesis in
the field of clinical psychology and psychiatry using perspective and narrative methodology.
Mental health in the narrative perspective is defined as the ability to create a life story that
meets certain formal criteria (Stemplewska-Zakowicz, Zalewski, 2010). The main research
question of the study concerned the differences between life stories of people with diagnosed
schizophrenia and the stories of healthy people - in relation to the so-called ‘healthy/adaptive’
autobiographical narratives (beneficial life stories indicators). The study group included 9 pa-
tients with the diagnosis of paranoid schizophrenia, patients of the Psychiatric-Rehabilitation
Ward of Clinical Hospital in Krakow.

Autobiographical narratives of the subjects were obtained in response to a narrative
stimulus: “Please tell me the story of your life”, starting the interview about the life story
(The Life Story Interview) by Dan P. McAdams (1985, 2006). The reconstruction of the strat-
egy of creating a story about one’s own life by the subjects allowed to determine the degree
to which the autobiographical narratives of people suffering from schizophrenia are com-
patible with the criteria that favour the health of the narrative. The results of the study also
revealed the internal diversity of the patients’ life histories within the whole group.

The criteria referred to in the article and their conceptualisation in relation to life stories
constructed by psychiatric patients may constitute a theoretical basis for differentiating auto-
narrations characteristic for proper functioning of an individual. These indicators also po-
tentially serve as guidelines for clinicians, psychiatrists, and psychotherapists working with
psychotic patients. Moreover, identification of disturbances or deficits occurring at the level
of autobiographical narrations enables insight into the phenomenology of the disease from
the perspective of the person experiencing it. This in turn enriches psychological strategies
of explaining psychological phenomena that take place in the examined individuals with a cat-
egory of their understanding.

Keywords: autobiographical narratives, narrative approach in mental health, schizophrenia

Woprowadzenie

Celem niniejszego artykutu? jest prezentacja wiodacych charakterystyk narra-
cji autobiograficznych pacjentdw psychiatrycznych z rozpoznaniem schizofrenii
paranoidalnej - w odniesieniu do podstawowych wskaznikéw narracji ziden-
tyfikowanych przez badaczy i klinicystéw jako sprzyjajace ludzkiemu zdrowiu
i rozwojowi. Tekst stanowi réwniez rodzaj propozycji potencjalnego wykorzysta-
nia wspomnianych prozdrowotnych kryteriéw narracyjnych w pracy z osobami
z doswiadczeniem psychotycznym.

2 Tekst opiera sie na badaniach autorskich przeprowadzonych w okresie od wrzesnia
2019 roku do lutego 2020 roku na potrzeby pracy dyplomowej napisanej pod kierunkiem
dr Urszuli Tokarskiej w Instytucie Psychologii UP Krakow.
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Po pojecie narracji siega sie od dawna w obszarze psychologii, socjologii, pedago-
giki i filozofii, a ostatnio rowniez tzw. medycyny narracyjnej®. Obecnie obserwuje sie
dodatkowo czas swoistego rozkwitu psychologii narracyjnej (Dryll, Cierpka, 2011),
cho¢ nie brakuje tez jej zagorzatych oponentéw (Jakubowski; 2016; Sendyka, 2015),
ktorzy dopatrujg sie jej nie w petni empirycznego i naukowego charakteru. Uniwer-
salno$¢ oraz ponadczasowos$¢ narracyjnego rozumienia $wiata, odzwierciedlajace
sie w powszechnosci formy opowiadania w wytworach kulturowych wywodzacych
sie z r6znych okreséw historycznych i kregéw kulturowych, u wielu badaczy budzi
przekonanie, iz ,[...] wtadciwosci narracyjne sa cechg naszych aktéw mentalnych”
(Baszczak, 2011, s. 126). Jego przeciwwage stanowi z kolei mniemanie o narracji jako
raczej kulturowo uwarunkowanej (przez niektérych uznawanej nawet za ,,opresyjng”,
Strawson, 2004) mentalnej strukturze porzadkowania informacji i doswiadczen.
Bez wzgledu na sposéb rozstrzygniecia powyzszego dylematu, teoretycy i badacze
siegajacy po pojecie narracji pozostaja zgodni co do faktu, iz jej zgtebianie pozwala na
rekonstrukcje indywidualnych strategii nadawania przez jednostke znaczen, z ktérych
konstruuje ona swéj wewnetrzny $wiat (Laszlo, 2008, za: Soroko, 2013b, s. 9; Dryll,
Cierpka, 2011).

Z uwagi na obecno$¢ w psychologicznej literaturze przedmiotu zréznicowanych
definicji pojecia ,narracji” warto odnie$¢ sie do klarownego podziatu zaproponowanego
przez Jerzego Trzebinskiego (2002). Autor ten podkresla, Ze narracje mozna rozumiec
jako: 1) proces, 2) wytwor oraz jako 3) strukture rozumienia rzeczywistosci, inaczej
schemat poznawczy. Narracja okreslana jako proces (1) obejmuje czynnos¢, jaka jest
opowiadanie (,,snucie”) opowie$ci realnemu lub wyobrazonemu odbiorcy, badz tez
(pod postacia dialogu wewnetrznego) sobie samemu (Soroko, 2007), co najpelniej
odzwierciedla sie w anglojezycznym wyrazeniu ,narrating”. Opowies$¢ ta dotyczy¢
moze realnych badz wyobrazonych zdarzen, ktérym to narrator - w procesie two-
rzenia opowiesci - nadaje pewne znaczenie. Narracja moze by¢ takze rozumiana jako
wytwor (2) komunikacji miedzy ludZmi przyjmujacy posta¢ utrwalonej wypowiedzi
werbalnej i/lub tekstu, ktéry zawiera w sobie relacjonowane przez rozméwcow tresci
(Trzebinski, ib., s. 13). Wytwdr ten moze zatem dotyczy¢ konicowego, konkretnego
efektu wewnetrznej aktywnosci autonarracyjnej cztowieka. Trzeci spos6b rozumienia
narracji w psychologii odwotuje sie do ujecia poznawczego (Soroko, 2007). Trzebinski
(2002) konceptualizuje ja w nastepujacy sposob: ,Czesto [...] nie doceniamy roli
narracji jako sposobu rozumienia i przezywania zdarzen, sposobu czesciowo tylko
bedacego pod kontrola §wiadomosci” (ib., s. 67). Strumien faktéw oraz dochodzacych
z zewnatrz (lub z wewnatrz) bodZcoéw, moze by¢ interpretowany przez osobe jako
historia majgca okreslony poczatek oraz zakonczenie (ib., s. 70). Trzebinski wspomina
o tym w konteks$cie pewnego schematu poznawczego lezacego u Zrédet tzw. myslenia
narracyjnego (Stemplewska-Zakowicz, Zalewski, 2010), ktéry - bedac uaktywnionym -
wyzwala u jednostki gotowo$¢ do interpretacji rzeczywistos$ci w sposéb narracyjny

3 Medycyna narracyjna stanowi przyktad dziedziny, ktdra uznata znaczenie narracyjne-
go wymiaru ludzkiego doswiadczenia, mimo iz medycyna przez lata koncentrowata sie wokét
szczegbtowych parametréw opisujacych stan organizmu pacjenta, powoli oddalajac sie od pro-
by zrozumienia go pod katem psychofizycznej catosci (Chojnacka-Kuras, 2019).
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(Sorokao, ib., s. 70). Oznacza to, ze dziejace sie wydarzenia moga by¢ postrzegane przez
jednostke jako historia, ,[...] ktéra wydarzyta sie komus, kto czynit co$ z okres§lonymi
intencjami, a otaczajacy $wiat pomagatlub przeszkadzat w zrealizowaniu tych intencji”
(Stemplewska-Zakowicz, Zalewski, ib., s. 25). Jak pisze Trzebinski (2002) do kompo-
nentéw narracyjnego schematu, tworzacego jego zdaniem ,dramaturgiczny model
okreslonej sfery $wiata”, zalicza sie: bohaterdw historii, cenione przez nich wartosci,
intencje oraz towarzyszace im plany realizacji. Wymienia sie tu rowniez mozliwe
komplikacje wystepujace na drodze urzeczywistnienia wspomnianych intencji oraz
szanse na przezwyciezenie trudnosci (ib., s. 23).

Dzieki uaktywnionemu schematowi narracyjnemu odnajdywanie sensu, celu oraz
spojnosci w toczacych sie wydarzeniach, wiasnych dziataniach i do§wiadczeniach
staje sie znacznie prostsze (Soroko, ib., s. 70). Interpretowanie $wiata w kategoriach
narracyjnych, jak i uczestniczenie w,dziejacych sie historiach” (w tym konstruowanie
wtlasnej historii) stanowia efekt procesu narracyjnego organizowania rzeczywistosci
(ib., s. 73). Narracyjna interpretacja doSwiadczen oraz przezyc¢ [ ...] pozwala uchwyci¢
poczucie czasu i zyska¢ $wiadomo$¢ zmienno$ci naszego zycia, zachowujac poczucie
wlasnej tozsamosci. Nasza tozsamo$¢ rodzi sie przez nadanie wewnetrznej spéjnosci
wtasnej historii zycia, w ktérej kazdy epizod moze by¢ odniesiony do catosci, do gtow-
nego, indywidualnego watku narracyjnego” (Baszczak, ib., s. 128).

Narracyjna aktywno$c¢ cztowieka moze odnosic sie do jego wiasnego doswiad-
czenia, co definiuje sie jako aktywnog$¢ autonarracyjng (Soroko, 2013a). Jednostka
w swojej autonarracji staje sie gtownym lub jednym z gtéwnych bohateréw dziejacej
sie historii (Trzebinski, 2002). Narracja autobiograficzna, ktéra stanowi zaré6wno
przedmiot badania, jak i metode gromadzenia danych do analizy opisanej w niniejszym
tekscie, rozumiana jest z kolei jako specyficzna odmiana autonarracji. Anna Mréz
(2010) podkresla, ze jest to ,[...] sposéb ujmowania rzeczywistosci pozwalajgcy na
ciagte porzadkowanie, scalanie i nadawanie nowych znaczen doswiadczeniom zycio-
wym cztowieka” (ib., s. 11). Psychologowie zainteresowani tym rodzajem autonarracji
daza do poznania tzw. (okres$lenie Brunera, 1990) ,[...] przepiséw na budowanie
dos$wiadczenia”, zawierajacych schematy narracyjne, ktéorymi postuguja sie ludzie.
W prezentowanych badaniach formuta otwartego wywiadu narracyjnego zostata
wykorzystana w analogicznym celu - wywiad ten pozwolit uzyska¢ materiat umoz-
liwiajacy rekonstrukcje narracji autobiograficznych oséb badanych pod wzgledem
tre$ciowym, jak i formalnym.

Prosba o opowiedzenie historii swojego Zycia, jako gtéwny bodziec inicjujacy
wypowiedZ pacjentéw, stanowi nawigzanie do wywiadu na temat historii zycia (The
Life Story Interview) autorstwa Dana P. McAdamsa (1985, 2006). Wywiad ten opiera
sie na metaforze poréwnujacej zycie do ksigzki, ktérej strukture okreslajg rozdziaty,
sceny, bohaterowie i tytut opowiesci. Pojecie schematu historii zycia (life story schema,
McAdams, 2001) dotyczy ,[...] globalnej struktury organizujacej wiedze o sobie, jaka
jednostka uruchamia, gdy opowiada historie lub zastanawia sie nad swojq biografig”
(Soroko, 2010, s. 5). Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze nie kazda autonarracja stanowi
automatycznie ,opowie$¢ zycia” (Oles, 2003), co mozna zaobserwowaé m. in. u pa-
cjentéw psychotycznych, $sledzac wiodgce nieprawidtowosci w obszarze ich narracji.
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W psychologii istnieje wiele réznorodnych koncepcji opisujgcych stan zdrowia
i choroby. W podejsciu narracyjnym zdrowie psychiczne utozsamiane jest ze zdolno-
$cig do tworzenia zyciowej opowiesci speiniajacej okreslone kryteria formalne i opi-
sywanej mianem, [..] adaptacyjnej, efektywnej, spokojnej, silnej, odpornej” (Oles, ib.,
s.329; Siegel, 2011; Tokarska, 2013, 2015, 2016), ktdrej autor poddaje ja dodatkowo
regularnej reuatoryzacji. W nurcie psychologicznych badan nad narracjami istnieje po-
kazna liczba argumentow empirycznych potwierdzajgcych korzystny wptyw strategii
konstruowania autonarracji na ogélny dobrostan cztowieka (Stemplewska-Zakowicz,
Zalewski, 2010). Do gtéwnych kryteriéw ,zdrowych /adaptacyjnych” (ang. beneficial)
narracji autobiograficznych, przytaczanych przez Urszule Tokarska w jej autorskim
modelu (2013, 2015, 2016), naleza: wielowatkowos$¢, spojnos¢, osobiste znaczenie,
,wewnetrzna demokracja”, korespondencja (miedzy poszczegdlnymi poziomami nar-
racji), elastycznos$c¢, witaczenie opowiesci w mikronarracje innych oséb oraz wpisanie
opowiesci w makronarracje kulturowe. Zdrowie psychiczne jest $cisle powigzane
z dynamika zachodzaca pomiedzy wymienionymi komponentami.

Sprzyjajaca zdrowiu opowie$¢ charakteryzuje sie wielowatkowo$cig oraz spéjno-
$cia. Komponenty te w sprzyjajacych zdrowiu narracjach autobiograficznych nie po-
winny wystepowac roztgcznie. Adaptacyjna wielowatkowo$¢ opowiesci odzwierciedla
sie w bogactwie i wielo$ci watkéw (zréznicowaniu tematycznym), a jej brak sprowadza
sie do narracyjnego schematyzmu. Wysoce spdjna narracja autobiograficzna wiaze
sie natomiast z niezbednym dla zdrowia jednostki procesem integracji - koherencja
czasowa (chronologiczno$cia), przyczynowa, teleologiczng (celowos$cia) oraz te-
matyczng opowiesci. Ich deficyt manifestuje sie chaosem watkéw, brakiem ciggow
przyczynowo-skutkowych oraz wewnetrznej logiki, zdezorganizowaniem/rozpadem
opowiesci. Do tzw. peaceful life stories (Tokarska, 2013) nalezg narracje, ktérych autor
oscyluje pomiedzy wspomnieniami, poddajac je refleksji i podejmujac proby zagtebie-
nia sie w zmiany zachodzace w obrebie wlasnego rozwoju na przestrzeni catego zycia
(ib., s. 61). Co wiecej, historie okreslane jako spdjne tacza w sobie réznorodne watki,
ktére pozwalaja odbiorcy zrozumie¢ jednostke jako ztozong, a zarazem dynamiczna
cato$¢. Sprzyjajaca zdrowiu opowie$¢ stanowi takze osobiscie znaczaca historie dla
samego jej autora. Oznacza to, ze narrator aktywnie poszukuje osobistego sensu
swojej zyciowej opowiesci (Tokarska, 2015).

0 spdjnosci narracji autobiograficznej Daniel Siegel (2011) wspomina w kon-
tekscie stylu przywigzania jednostki, ktéry stanowi ,[...] nabyty system tgcznosci
dziecka z jego podstawowym opiekunem” (ib., s. 225). Jak sie okazuje, wczesne
(pierwotne) relacje dziecka z opiekunami ksztattujg sposéb rozwoju jego umystu
w okresie niemowlecym i w dziecinstwie, a same schematy przywigzania zdajq sie
byc¢ ,[...] jedynym z nielicznych wymiaréw ludzkiego zycia, ktére w duzym stopniu
wydaja sie niezalezne od wplywu genetycznego” (ib., s. 229). Wyniki dalszych badan
cytowanego autora - zebranych z wykorzystaniem ,Wywiadu z Dorostym o Przywigza-
niu” (ang. Adult Attachment Interview) - wskazuja m. in. na to, ze zachowanie dziecka
w zwigzku z jego przywigzaniem do opiekuna pozwala przewidzie¢ typ narracji, jaki
bedzie wykorzystywany przez nie w zyciu dorostym (ib., s. 235). Co wiecej, poczucie
bezpieczenstwa w bliskich zwigzkach wyraza sie umiejetnoscig budowania okreslonej
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narracji (spojnej i uwzgledniajgcej emocje narratora) o pamietanych relacjach przy-
wigzania w dziecinstwie. Siegel przywotuje réwniez charakterystyki autonarracji os6b
o mniej bezpiecznych od optymalnego stylach przywigzania, podkreslajac niesp6jnos¢
ich p6zniejszych wypowiedzi na temat historii wtasnego zycia.

Kryterium ,wewnetrznej demokracji” - jako trzon zdrowia psychicznego w rozu-
mieniu polifonicznym, ,zarezerwowane” jest dla 0séb o okreslonych kompetencjach
poznawczych, w tym - jezykowych. Tzw. zdrowa autonarracja w ujeciu dialogowym
(Hermans, 2001; 2002) odznacza sie wielo$cig autonomicznych gtoséw w opowiesci
(pozycji podmiotowych), ktére wchodza ze sobg w dialog. Dialogowy wzorzec zdrowia
psychicznego mozna zatem opisac¢ za pomoca elastycznej, r6znorodnej i adapta-
cyjnej aktywnosci umystu, ktéra umozliwia jednostce przyjmowanie rozmaitych
punktéw widzenia oraz ,przetaczanie sie” miedzy réznorodnymi sposobami warto-
Sciowania zdarzen. Zdrowie psychiczne ujmowane z tej perspektywy, to umiejetnos¢
dostrzezenia i ustosunkowania sie do réznych wersji wtasnej zyciowej opowiesci
oraz zmiennych kontekstow, a takze mozliwo$¢ dopuszczenia dialogowej wymiany
miedzy nimi. Brak wspomnianego dialogu przyczynia sie do zaburzen w obrebie
zdrowia psychicznego.

Pomimo obecnosci wielu réznorodnych pozycji wchodzacych ze soba w dialog,
ostatni ,glos” powinien naleze¢ jednak do samego autora narracji; uporzadkowana
,wewnetrzna demokracja” posiada bowiem tzw. dyrygenta, ktory potrafi kierowac
calym procesem, w sposéb demokratyczny wystuchiwa¢ kazdej z pozycji i ,udzielaé
jej gtosu”. W narracji pozbawionej demokratycznego charakteru oraz autora zdolnego
do wywazonego dyrygowania catym procesem, glosy wewnetrzne moga wymykac sie
spod kontroli ,Ja”. Niektére z pozycji moga by¢ w tego rodzaju okolicznosciach uciszo-
ne, zdominowane przez inne, a do gtosu dochodzi¢ moze tylko jedna z nich, gérujaca
nad catlg reszta i ,sprawujaca rzady” w sposéb blizszy totalitarnemu rezimowi, niz
sprzyjajacej zdrowiu demokracji.

»,Narracyjna recepta” na zdrowie psychiczne wydaje sie by¢ zatem w przypadku
umystu indywidualnego analogiczna do zestawu proceséw adaptacyjnych catego
spoteczenstwa: ,[...] pluralizm, demokracja i nieustajaca gotowos$¢ wszystkich stron
do dialogu” (Stemplewska-Zakowicz, ib., s. 112). Idea ,demokracji wewnetrznej”
znajduje odzwierciedlenie w praktyce psychoterapeutycznej (terapii dialogowej,
narracyjnej), gdzie dazy sie do wzmocnienia wewnetrznego dialogu jednostki (ib.,
s. 112). Osiggnac¢ to mozna m.in. poprzez dekonstrukcje narracji tworzonej przez
pozycje dominujace w umysle jednostki. Najistotniejszym punktem tego rodzaju
pracy wydaje sie by¢ jednak dotarcie do pozycji podmiotowych, ktére do tej pory nie
miaty mozliwo$ci wniesienia swojego znaczgcego wktadu do ,polifonicznej »sym-
fonii« osobowosci”, obdarzenie ich gtosem oraz wiaczenie do procesu dialogowej
wymiany (ib., s. 112). Podsumowujgc, kryterium zdrowia psychicznego odwotujgce
sie do ,wewnetrznej demokracji” dotyczy takiej organizacji umystu, na ktéra sktada
sie wiele pozycji ,Ja” gotowych do podejmowania decyzji w oparciu o demokratyczne
reguty komunikacyjne.

Sprzyjajaca zdrowiu narracja autobiograficzna speinia réwniez warunek kore-
spondencji zachodzgcej miedzy poszczegdlnymi poziomami autonarracji. Wedtug tego
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kryterium ,,[...] struktury z nizszych pozioméw organizacji sa adekwatnie reprezento-
wane w strukturach z wyzszych pieter” (za: Chrzczonowicz, 2011, s. 287). Przyjmuje
sie zatem, Ze tresci ktore sa obecne w doswiadczeniu prenarracyjnym moga zostaé
ujete w narracjach symbolicznych (ib., s. 287). Osiggniecie wysokiego poziomu w roz-
woju autonarracji nie jest wystarczajace do uzyskania petni zdrowia psychicznego.
Wyzsze poziomy autonarracji powinny ,korespondowac” ze strukturami nizszego
rzedu, zatem bogata w Srodki jezykowe, stuzgce do wyrazania stanu emocjonalnego,
historia Zycia musi by¢ w ten spos6b doswiadczana réwniez na poziomie afektywnym.

Wysoki poziom elastycznosci, jako narracyjne kryterium zdrowia psychicznego,
odnosi sie do zdolno$ci przyjmowania réznorodnych perspektyw (transcendowania
pozycji ,Ja”, por. Stras-Romanowska, 2000) oraz otwarto$ci na zmiane. Otwartos$¢
na zmiane wyraza sie w doborze takiego bohatera opowiesci, ktéry wychodzi poza
pozycje podmiotowa ,Ja” i mimo posiadania indywidualnie cenionych warto$ci oraz
pogladow, jest otwarty na zmiane pod wzgledem interpretacyjnym. Niski poziom
elastycznos$ci opowies$ci moze przybiera¢ posta¢ zawezonej perspektywy ogladu
siebie i $wiata, opowie$ci schematycznej, zdajacej sie by¢ narracyjnie ,zatrzasnietg”
(ang. narrative foreclosure, Freeman, 2010, 2011; Tokarska, 2016).

Narratorzy sprzyjajacych zdrowiu narracji autobiograficznych powinni odzna-
czac sie percepcja powigzan wtasnych opowiesci z historiami innych oséb. Jean Paul
Sartre mowi tu o wzajemnym ,zazebianiu sie” opowiadanych przez ludzi historii, zas
Paul Ricoeur okresla to powigzanie mianem ,internarracyjnego splotu” (za: Tokarska,
2002). Jezeli chodzi o ,wpisanie” opowie$ci w tzw. makronarracje kulturowe, to wskaz-
nik ten odnosi sie do sposobu ujmowania wtasnej historii jako takiej wersji opowiesci,
ktéra wydaje sie by¢ uniwersalng dla danej kultury. Przyktadem tego moze by¢ mit.
Kryterium ,wpisania” w tzw. makronarracje kulturowe jest $cisle zwigzane z umie-
jetnoscia symbolizacji do$wiadczenia oraz metaforyzacjg, a jego spetnienie pozwala
wzmocni¢ subiektywne poczucie jako$ci zycia poprzez uwzglednienie szerszego
(kulturowego) kontekstu wtasnej opowiesci.

Baldwin (2005, za: Chrzczonowicz, 2011, s. 286) pisze z kolei o jednym z po-
wazniejszych skutkéw choroby psychicznej, jakim jest niezdolno$¢ do opowiadania
zrozumiatej dla innych historii, co pociaga za sobg ryzyko wykluczenia jednostki
z dialogu spotecznego*. Osoby chorujgce na schizofrenie przejawiajg pewne specy-
ficzne nieprawidtowosci, jezeli chodzi o porzadkowanie wiasnego doswiadczenia
w sposéb narracyjny oraz jego przedstawienie pod postacia opowiadanej historii.
W literaturze przedmiotu wskazuje sie m.in. na takie charakterystyki autonarracji
0s06b z zaburzeniami psychotycznymi (Dimaggio & Semerari, 2004; Hermans, 2003;
Lysaker & Lysaker, 2006), jak: niespdjnos¢ opowiesci, staby stopienn wyodrebnienia

4 Do jednej z metod leczenia os6b psychotycznych w psychiatrii srodowiskowej w Pol-
sce nalezy podejscie oparte na Otwartym Dialogu (ODA), ktére polega na inicjowaniu poli-
fonii (wieloglosowosci) oraz generowaniu dialogu pomiedzy pacjentem a jego siecia, czyli
gronem 0s6b zaangazowanych w proces zdrowienia. Dotyczy to takze odnajdywania nowych
stéw (w tym wspoélnego jezyka) dla opisania doswiadczen, ktére nie zostaty dotad nazwane
(Ktapcinski, Rymaszewska, 2015).
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jej gtdwnego bohatera® oraz zaktdcenia w obrebie dialogéw wewnetrznych. Prezen-
towane w niniejszym tekscie wyniki badan wtasnych wskazuja na stopien, w jakim
narracje autobiograficzne oséb z diagnoza schizofrenii paranoidalnej wpisujg sie
w tzw. prozdrowotne kryteria opowiesci i w duzej czesci pokrywaja sie z wynikami
badan przedstawionymi w dotychczas opublikowanej literaturze przedmiotu.

Badania wiasne

Metoda

Osoby badane

Uczestnikami badania byto 9 pacjentéw (8 mezczyzn i 1 kobieta) z diagnoza schizo-
frenii paranoidalnej (F20.0), podopiecznych Oddziatu Psychiatrycznego-Rehabilitacyj-
nego [ Szpitala Klinicznego im. dr. ]. Babiniskiego w Krakowie. Wiek os6b badanych
miescit sie w przedziale 24-63 lat ($Srednia wieku 40 lat), wiekszo$¢ z nich deklarowata
wolny stan cywilny, a osoby ze Srednim i wyzszym wyksztatceniem stanowity 66,7%
badanych. Uczestnicy badania w dniu wywiadu pozostawali w wyréwnanym stanie
psychicznym (brak nasilonych objawéw chorobowych), a dtugos¢ leczenia psychia-
trycznego 2 /3 pacjentéw wynosita powyzej 5 lat. Kazda z oséb badanych od poczat-
ku swojego pobytu na Oddziale byta poddana oddzialywaniom terapeutycznym,
do ktérych wliczat sie indywidualny kontakt z psychologiem/psychoterapeuta lub
uczestnictwo w psychoterapii grupowej/terapii zajeciowej. Grupa badana byta zatem
relatywnie zréznicowana pod wzgledem zmiennych demograficznych (pte¢, wiek, wy-
ksztalcenie, miejsce zamieszkania, stan cywilny, sytuacja rodzinna), natomiast spdjna
pod wzgledem do$wiadczen zwigzanych z chorobg (paranoidalna postac schizofrenii).

Procedura badawcza

W badaniu postuzono sie nieustrukturyzowanym autobiograficznym wywiadem
narracyjnym, jako metoda zbierania danych jakosciowych. Wywiad ten odrzucat
strukturalizacje materiatu badawczego na etapie jego zbierania w postaci posta-
wionych wczesniej hipotez. Wywiad zostat pozyskany z wykorzystaniem gtéwnego,
otwierajgcego bodzca narracyjnego: ,Prosze Panig/Pana o opowiedzenie mi historii
swojego zycia”, odnoszacego sie do narracyjnej koncepcji opowiadanej historii zycia
(life story) Dana McAdamsa (1985, 2006). Jego celem byto pozyskanie historii Zycia
pacjentow - materiatu umozliwiajacego rekonstrukcje sposobu tworzenia narracji
(a tym samym nadawania znaczen) przez osoby badane. Wywiad narracyjny jest
wspotczesnie jedng z najczesciej wykorzystywanych technik w nurcie badan spotecz-
nych i psychologicznych, ktére za materiat badawczy przyjmujg historie zycia ludzi

5 Badania Frankowskiej i Trzebinskiego (2004) wykazaty, ze bohater opowiesci oséb
z diagnoza schizofrenii jawi sie jako postac, ktdrej rézne rzeczy po prostu ,sie przydarzaja”. Jest
on pozbawiony celowos$ci swoich dazen i okazuje sie biernym obserwatorem zdarzen, ktére go
,Ni0s3”, a sama rzeczywisto$¢ odbierana przez te osoby charakteryzuje sie przypadkowoscia.
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(réznigcych sie pod wzgledem wybranych wiasciwosci psychologicznych i sytuacji
psychospotecznej, por. Chmielnicka-Kuter, 2011). Biora one takze pod uwage sposob,
w jaki nadaja oni znaczenie swojemu zyciu (Bruner, 1990; de Barbaro, 1997).

Otwarta formuta wywiadu, zaktadajgca mozliwo$¢ zadawania pytan pomocni-
czych, stworzyta okazje do zbadania tego, w jaki sposéb pacjenci z diagnozg schizo-
frenii paranoidalnej ustosunkowuja sie do gtéwnego bodzca narracyjnego i jakimi
tre$ciami wypelnione sg ich opowiesci (watek choroby). Wywiad zostat utrwalony
za zgoda os6b badanych przy pomocy dyktafonu.

Po zebraniu materiatu badawczego dokonano jego transkrypcji polegajacej na
doktadnym i cato$ciowym przepisaniu tresci wypowiedzi narratoréw z oznaczeniem
ich wtasciwosci parajezykowych.

Analiza materiatu badawczego

Przyjete podejscie badawcze - interpretacyjna analiza fenomenologiczna (Mrdz, 2015)
siega do zatozen fenomenologii, ktéra prébuje zidentyfikowaé gtéwne komponenty
zjawiska lub do$wiadczenia, jakie sprawiaja, Ze jest ono unikatowym i, 0dréznialnym”
od innych. Jedna z gtéwnych tez interpretacyjnej analizy fenomenologicznej wyraza
sie w uznaniu waznosci poszczegdlnych autonarracji i ktadzie nacisk na ,[...] ukazanie
perspektywy kazdego z uczestnikéw badania” (Pietkiewicz & Smith, 2012).

Wstepny etap analizy materiatu badawczego obejmowat préby zoperacjonali-
zowania autonarracji os6b badanych w kategoriach zdrowia psychicznego w ujeciu
narracyjnym. Wigzat sie on z analiza wypowiedzi pacjentéw pod katem wskaznikow
»adaptacyjnych” /wspierajacych zdrowe funkcjonowanie jednostki narracji autobio-
graficznych (ang. beneficial life stories indicators). Na uzytek analizy postuzono sie
zestawem wskaznikdw opracowanym przez U. Tokarska (2013, 2016, 2020) na bazie
zroznicowanej literatury z zakresu zdrowia psychicznego w podejsciu narracyjnym
(Stemplewska-Zakowicz, Zalewski, 2010, Dimaggio & Semerari, 2004), a ich wyboru
dokonano ze wzgledu na mozliwo$¢ okre$lenia stopnia przystawalno$ci autonarracji
0s6b badanych do wskaznikéw tzw. ,,zdrowych” opowiesci o Zyciu.

Wyniki

Analiza materiatu badawczego obejmujgca proby zoperacjonalizowania opowiesci
o zyciu 0os6b badanych w kategoriach zdrowia psychicznego w ujeciu narracyjnym, po-
zwolita odpowiedzie¢ na pytanie, jak duza - z punktu widzenia psychologii narracyjnej-
réznica dzieli osoby zdrowe od 0séb chorych. To, co udato sie zaobserwowac dotyczyto
stopnia przystawalno$ci narracji autobiograficznych os6b badanych do wskaznikow
,adaptacyjnych” - wspierajacych zdrowe funkcjonowanie jednostki opowiesci. Jak
sie okazato, stopien ten jest znaczaco niski, co wyraza sie m.in. w uzyskanych przez
poszczegblne osoby badane wynikach mieszczacych sie miedzy 8 a 11 punktami.
Mierzone byty one z wykorzystaniem skali, gdzie gérna liczba (24 pkt.) odnosi sie
do autonarracji speiniajacych zdaniem specjalistow rekomendowane dla zdrowia
psychicznego tresciowe i formalne kryteria narracyjne (por. Tabela 1).
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Wiekszos¢ os6b badanych (6 z 9) osiagneta wynik nieprzekraczajacy 9 punktow,
co oznacza, ze zdobyli oni najnizsze warto$ci w poszczeg6lnych wymiarach , zdrowych”
opowiesci (punktowanych w skali od 1 do 3). Ponizsza tabela ilustruje opisane wyzej
wartos$ci punktowe, jakie zdobyty poszczegoélne osoby badane (w zaleznos$ci od danego
wskaznika oznaczonego w tabeli odpowiednig literg alfabetu, por. Legenda):

Tabela 1. Zbiorcze zestawienie wynikéw indywidualnych w zakresie prozdrowotnych kryteriow
narracyjnych

A B c D E F G H Xzz'l':;
Pacjent Bernard 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Pacjent Misztal 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Pacjent G 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Pacjent 3512 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Pacjent Piesek 2 1 1 1 1 1 1 1 9
Pacjent W 2 2 1 1 1 1 1 1 10
Pacjent Z 2 2 1 1 1 2 1 1 11
Pacjentka Kadi 1 2 2 1 1 2 1 1 11
Pacjent Q 1 1 1 1 1 1 1 1 8
Legenda:

A — Wielowgtkowos¢ E — Korespondencja

B — Spdjnosc F — Elastycznos¢

C — Osobiste znaczenie G — Powigzania z mikronarracjami innych ludzi

D — ,Wewnetrzna demokracja” H — ,Wpisanie w...” makronarracje kulturowe

Zrédto: opracowanie wtasne

Na podstawie analizy otrzymanych wynikéw zaobserwowano, ze elementem
wspolnym wszystkim opowiesciom jest deficyt (1 na skali) takich wskaznikéw sprzy-
jajacych zdrowiu narracji autobiograficznych, jak: a/ , wewnetrzna demokracja”;
b/ korespondencja; ¢/ powigzania z mikronarracjami innych ludzi oraz d/ ,wpisanie
w...” makronarracje kulturowe.

Brak pierwszego wskaznika, jakim jest wewnetrzna ,,demokracja”, informuje
o nieprawidtowosciach zachodzacych w obrebie aktywnosci dialogowej. Zakt6cenia
te moga sie odzwierciedla¢ w dominacji jednej z pozycji podmiotowych nad inny-
mi (pozycji ,chorej” czesci siebie, pozycji pacjenta szpitala psychiatrycznego) oraz
w braku mozliwosci ,przetgczania sie” miedzy réznymi sposobami warto$ciowania
zdarzen. Oznacza to m. in. niezdolno$¢ do samoobserwacji, generowania nowych
rozwigzan i modyfikacji zachowania, co manifestuje sie sztywnoscig myslenia (uro-
jeniowq interpretacjg zdarzen).

Zaobserwowano, Ze pacjenci, ktérzy uzyskali 2 punkty na skali odnoszacej sie do
wskaznika elastycznosci (2 z 9 pacjentéw) charakteryzowali sie rdwnocze$nie wyzszym
od innych oséb badanych stopniem dystansu. Wyodrebnione w dalszej cze$ci analizy
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materiatu badawczego kryterium dystansu, rozumiane jest jako sposdb postrzegania
choroby i odbierania otaczajacego Swiata (w relacji z chorobg) przez osobe nig dotknie-
ta. Mozna podejrzewac, ze brak swiadomosci wtasnej choroby oraz ograniczen jakie
sie z nig wigza, wptywa na przyjmowang przez jednostke perspektywe. Wydaje sie, ze
osoba ,zakleszczona” w doswiadczeniu chorobowym (schizofrenicznym) moze nie mie¢
Swiadomosci tego, Ze jest tez co$ ,poza nim”, a jej perspektywa nie jest jedyna ,stuszng”.
Wzglednie zachowany dystans w stosunku do choroby i siebie w relacji z nig, a takze
otwarto$¢ na zmiane umozliwiaja wyj$cie poza pozycje chorobowego ,Ja”. To za$ sktada
sie na przyjety za jedno z kryterium ,zdrowych” opowiesci - warunek elastycznosci.

Deficyt wskaznika odnoszacego sie do percepcji powigzan oraz wzajemnego
,zazebiania sie” wlasnej opowiesci z opowiadaniami innych ludzi moze wskazywac
na zerwanie tzw. nici narracyjnej - nie tylko na poziomie indywidualnego doswiad-
czenia biograficznego, ale rowniez w warstwie i przestrzeni spotecznej. Jak pisze
Chrzczonowicz (2012) psychoza w ujeciu konstrukcjonizmu spotecznego rozumiana
jestjako czasowe i radykalne odseparowanie od dzielonej komunikacji, co mozna uja¢
w stowach - no man’s land (ibid.,, s. 48).

Ukazana ponizej tabela przedstawia gtéwne charakterystyki opowiesci pacjen-
tow, ktorzy finalnie uzyskali sume 10 lub wiecej punktow. Stanowia oni 1/3 wszystkich
os6b badanych, a wyodrebnione z ich narracji autobiograficznych ,zdrowe” fragmenty,
pozwalaja postawi¢ nastepujgce pytania:

e Jaki wptyw na uzyskane przez nich wyniki ma dtugos¢ trwania ich choroby
(zaréwno pacjentka Kadi, jak i pacjent W naleza do najmtodszych oséb w grupie
pacjentow)?

e (zy sq to osoby o lepiej rozwinietych kompetencjach narracyjnych?

e (Czy jakosciowe réznice w obrebie kryterium Elastycznosci sq w jakis sposob
powigzane z etapem Zycia, na ktérym znajduje sie dana osoba (pacjentka Kadi - naj-
mtodsza z oséb badanych, pozycja ,Ja” ukierunkowana na przysztos¢/pacjent Z -
najstarszy z pacjentéw, obecno$¢ pozycji odnoszacej sie do ,strzelajacego z procy,
nastoletniego chtopaka”)?

Tabela 2. Charakterystyki narracji autobiograficznych osdb badanych, ktore osiggnety 10 lub wiecej
punktéw

Osoba Wynik

badana | ogdlny Uzasadnienie

Pacjent W 10 Narrator podejmuje w swojej opowiesci kilka watkéw (Wielowgtkowosc),
ktére sg relacjonowane w porzadku chronologicznym (od pierwszego rzutu
choroby, ktéry zakoriczyt sie nieprawidtowym rozpoznaniem oraz krdtkim
leczeniem farmakologicznym, przez okres studidw, gdzie ujawniaty sie kolejne
trudnosci zwigzane z pogarszajacym sie stanem psychicznym mezczyzny, epizody
bezdomnosci, okres pracy w supermarkecie, zakonczenie zwigzku, az do
powtdrnych hospitalizacji oraz prawidtowej, w poczuciu pacjenta zgodnej z jego
kondycjg psychiczng — diagnozy) oraz przyczynowo-skutkowym (Spdjnosc).
Kryterium Wielowgtkowosci spetnione jest takze u pacjenta Pieska (2), jednak
ciag przyczynowo-skutkowy podejmowanych przez niego watkéw, w poréwnaniu
z pacjentem W, wydaje sie by¢ mocno zachwiany.
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Pacjent Z 11 Pacjent Z, podobnie jak dzieje sie to w historii Zycia pacjenta W, podejmuje wiele
watkow (Wielowgtkowosc) odnoszacych sie do poszczegdlnych etapdw swojego
2ycia. Spéjnos¢ zachowana jest u niego na samym poczatku opowiesci (towarzy-
szy jej ,wglad” w okres dzieciristwa). Wraz z rozwijaniem historii sp6jnos¢ podle-
ga coraz to wiekszemu zdezorganizowaniu (zauwazy¢ to mozna szczegdlnie przy
watkach dotyczacych choroby przyjmujacej posta¢ doswiadczen zmystowych — na
tym przyktadzie da sie zaobserwowac, jak bardzo warunek Korespondencji zostaje
zachwiany), jednak w poréwnaniu do opowiesci pacjentow, ktdrzy uzyskali mniej-
szg liczbe punktdw, jest zachowana na wzglednie wystarczajacym do zrozumienia
przez odbiorce wypowiedzi, poziomie.

Pacjent Z uzyskat rowniez 2 punkty w kryterium Elastycznosci. Mimo tego, ze do-
minujaca perspektywa w jego historii jest pozycja ,Ja” chorego (jak u wiekszosci
0s6b badanych), to narrator uswiadamia sobie mozliwos¢ wyjscia poza nig (,Tak,
no bo tak nie ma co opowiada¢, ze tam z procy strzelatem.”), chociaz ostatecznie
tego nie robi.

Pacjentka 11 Pacjentka Kadi jako jedyna z oséb badanych uzyskata dwa punkty w kryte-
Kadi rium Osobistego znaczenia. Narratorka wycigga wnioski z wtasnej historii
(domykajace jej opowies¢), ktére nacechowane sg indywidualnym znacze-
niem: ,Przed nami jeszcze pet... tu... tu duzo wszystkiego, czasu, wszystko cz...
cztowiek przez cate zycie sie rozwija, przez cate zycie spotyka go cos, co, co
ksztattuje go albo umacnia albo ostabia i... to trzeba wszystko od, od psychiki
chyba zalezy.”

Pacjentka wychodzi réwniez poza perspektywe choroby (Elastycznosc), potrafi
przyja¢ pozycje zdrowej czesci siebie, ukierunkowanej na zycie: ,Mam zorganizo-
wang prace w sklepie, wiec znowu zaczynam normalne zycie, przede mng jeszcze
duzo czasu, zeby wszystko poustalac [...] ale teraz juz naprawde wszystko jest do-
brze, wiec mysle, ze jestem optymistycznie nastawiona do zycia.”

Zrédto: opracowanie wiasne

Dyskusja

Warto zauwazy¢, ze w opowies$ciach czesci pacjentow mozna wskazaé na pewne ,za-
czatki” obecnosci podstawowych kryteriow narracji autobiograficznych, rozumianych
jako ,adaptacyjne” i wspolnych dla oséb zdrowych. Mozna wymieni¢ tu subtelnie
nakreslony poczatek historii oraz jej podsumowanie (jako jedne z komponentow
sktadajacych sie na kryterium spéjnosci), retrospekcyjna perspektywe, wieksza niz
jeden liczbe podejmowanych watkéw, préby wyjscia poza dominujaca pozycje do-
$wiadczonego choroba ,Ja"

Tym, co jednak odréznia opowiesci os6b chorych od autonarracji oséb
zdrowych sg wyraznie postepujace - w miare procesu Konstruowania historii -
nieprawidtowos$ci w obrebie tresci oraz struktury narracji autobiograficznych.
Odzwierciedlaja sie one m. in. w zanikaniu relacji przyczynowo-skutkowych miedzy
poszczegblnymi elementami historii oraz w zaktéceniach w obrebie, nadszarp-
nietej juz, wewnetrznej logiki opowiesci. Zaobserwowano, ze dzieje sie to wraz
z wprowadzaniem do historii Zycia watku choroby (przy jednocze$nie zanizonym
kryterium dystansu).
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Wykorzystany podczas relacjonowanych badan bodziec narracyjny odnoszacy
sie do koncepcji opowiadanej historii zycia Dana McAdamsa (1985, 2006) umozliwit
pozyskanie materiatu i wyodrebnienie z niego dysfunkcyjnych cech autonarracji oséb
ze schizofrenig paranoidalna. Idaca za tym wiedza dotyczaca tego, w jaki sposdéb
narracje autobiograficzne oséb z diagnoza schizofrenii réznia sie od tzw. ,,zdrowych/
adaptacyjnych” opowiesci o zyciu, a takze jakie jest ich wewnetrzne zréznicowanie
w obrebie grupy badanej, moze stanowi¢ punkt odniesienia dla praktykujacych kli-
nicystow, psychiatréw oraz psychoterapeutéw. Wykorzystany w relacjonowanych
badaniach narracyjny wywiad autobiograficzny oraz sposéb jego stymulowania staje
sie propozycja poszerzenia diagnostyki pacjentéw z doswiadczeniem psychotycznym
o analize ich autonarracyjnych wypowiedzi. Identyfikacja wiodacych nieprawidtowo-
$ci charakterystycznych dla danego zaburzenia (w obrebie wymienionych kryteriow
narracyjnych) moze stac sie istotnym punktem odniesienia na etapie prowadzenia
wywiadu diagnostycznego. Analiza zmian zachodzacych w konstruowanej przez
pacjenta autonarracji na temat swojej choroby stanowitaby za to wskazéwke dotyczaca
przebiegu procesu jego zdrowienia.

Wyniki niniejszych badan wskazujg na deficyt trzech z o$miu wskaznikéw
adaptacyjnych narracji autobiograficznych w historiach zycia osé6b badanych. Brak
kryterium wewnetrznej ,demokracji” sygnalizuje zatamanie aktywnosci dialogowej
u 0s6b ze schizofrenig paranoidalna. Dialog nawigzany miedzy terapeutq a pacjentem,
prowadzony w obrebie historii jego zycia, m6gtby by¢ proba wzbudzenia w jednostce
doswiadczonej choroba aktywno$ci wewnetrznej. Rola terapeuty odzwierciedlataby
sie w aktywizowaniu procesu integracji niespdjnej narracji poprzez wspdlne poszuki-
wanie i uruchamianie takiej opowiesci, ktora ,asymilowataby” trudne doswiadczenia
chorobowe (bedace nierzadko ,odtaczonymi” od reszty opowiesci). Przywracanie
oraz wzmacnianie poczucia ciggtosci u osoby doswiadczonej choroba bytoby mozliwe
za sprawg reorganizacji istotnych wydarzen w obrebie historii Zycia pacjenta. Tera-
peuta, za sprawa bycia poznawcza ,podpora” podtrzymujaca pacjenta w konfrontacji
jego opowiesci z rzeczywisto$cig, przyczynitby sie do narracyjnej strukturyzacji jego
indywidualnego doswiadczenia.

Definiowanie poszczegdlnych zaktdcen badz deficytow w obrebie tresci, struk-
tury oraz procesu konstruowania narracji autobiograficznej przez pacjenta daje
wglad w jego strategie budowania wtasnego doswiadczenia ,od $srodka”. Co wiecej,
materiat uzyskany za sprawa pro$by o skonstruowanie opowiesci na temat wtasnego
zycia stanowi zroédto wiedzy dotyczacej przesztych wydarzen, a przede wszystkim
sposobu ich do$wiadczania przez jednostke. Ponadto tym, co czesto uwidacznia sie
w historiach zycia os6b z doswiadczeniem psychotycznym jest pewnego rodzaju
pomost miedzy (nierzadko trudnymi) wydarzeniami z przesztosci a okoliczno$ciami
pierwszego wybuchu psychozy oraz zwigzanymi z nig, charakterystycznymi dla danej
jednostki - tresciami urojeniowymi. Wprowadzany do opowiesci watek choroby
czesto ,nadszarpuje” jej strukture. Mozna sadzi¢, ze dzieje sie tak, poniewaz chory
nie znalazt dotad stow, ktére mogtyby opisa¢ doswiadczenie psychotyczne. Jak mowi
Siegel (2011) nieleczona (a tym samym nieopowiedziana) trauma lub uraza prowadza
do narracji, ktora staje sie podatna na zamieszanie i rozproszenie w tych momentach,
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gdy traumatyczne wydarzenie na nowo ujawnia sie w umysle jednostki, czego kon-
sekwencja moze by¢ rozpad opowieSci (Tokarska, 2013).

Konkluzje

Badania Chadzynskiej, Osuchowskiej-Koscijanskiej oraz Bednarek (2012) dotyczace
obrazu siebie u 0séb chorych na schizofrenie przed i po wystapieniu kryzysu psycho-
tycznego, miaty na celu ukazanie wptywu doswiadczenia choroby na indywidualny
Swiat znaczen jednostki. Autorki tego badania wskazuja na zatamanie sie tzw. ,,dobrej
opowiesci”, jako konsekwencji zachorowania na schizofrenie. Analizujgc prezen-
towane w niniejszym tekscie wyniki badan mozna réwniez odnotowac, ze u oséb
badanych dochodzi do wspomnianego ,zatamania autonarracyjnego”. Zostato to
uchwycone metrycznie za pomoca niewielkiej liczby punktéw uzyskanych przez
osoby badane na poszczegdlnych skalach obrazujacych wskazniki prozdrowotnych
narracji autobiograficznych.

Zaburzenia w obrebie rozwoju autonarracji na podstawowych poziomach
rozwoju narracji (Dimaggio & Semenari, 2004), tzw. etapach przednarracyjnych
(pierwotnych, niewerbalnych) odzwierciedlajg sie w narracjach okreslanych przez
klinicystoéw jako ,zubozate” ze wzgledu na brak odniesien do stanéw wewnetrznych
jednostki, jej motywow, intencji, pragnien czy uczuc¢. Psychopatologiczny wymiar
pozioméw przednarracyjnych wyraza sie w nieobecnosci lub zbyt stabym/ btednym
oznaczeniu afektywnym obrazéw mentalnych, co skutkuje zachwiang spéjnoscia
indywidualnego doswiadczenia (Soroko, 2014). Zakt6écenia na wyzszych poziomach
rozwoju autonarracji objawiajg sie m. in. brakiem funkcji integrujgcej autonarracje,
ktéra umozliwia synteze osobistego doswiadczenia jednostki oraz adekwatne ko-
munikowanie przez nig trudnych doswiadczen innym ludziom. To pozwala nada¢
zyciu cztowieka okre$lony kierunek, spdjnos¢ oraz sens, wptywajac tym samym na
tworzenie sie jego poczucia tozsamo$ci (Chrzczonowicz, 2011). Mozna przypuszczac,
ze u chorujacych od wielu lat 0s6b z do$wiadczeniem psychotycznym ww. zaktécenia
i deficyty moga sie przejawia¢ zaréwno na podstawowych (przednarracyjnych), jak
i na wyzszych poziomach rozwoju autonarracji.

Sposdb konstruowania autonarracji przez osoby z diagnoza schizofrenii para-
noidalnej znaczaco rézni sie od strategii wykorzystywanych przez osoby zdrowe.
Niemniej jednak pozytywne konsekwencje ptynace z wtaczenia narzedzi narracyjnych
w proces zdrowienia u tej grupy osob, wydaja sie by¢ do pewnego stopnia osiggal-
ne. Dotyczy to jednak tych pacjentéw, ktérzy choruja od niedawna i zostali objeci
leczeniem w stosunkowo krétkim czasie od pojawienia sie pierwszych symptomow
choroby, u ktérych rozwdj autonarracji na poziomach przednarracyjnych nie ulegt
wiekszym zaktéceniom.

Ponadto rekonstrukcja strategii tworzenia opowiesci o wtasnym zyciu przez
osoby z rozpoznaniem schizofrenii paranoidalnej stwarza mozliwo$¢ zbliZenia sie
do natury tych przezy¢, ktére zwigzane sg z ,wtargnieciem” psychozy do ich zy-
cia. To pozwala na petniejsze rozumienie ztozonosci oraz réznorodnosci sposobow
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doswiadczania przez osoby z diagnozg schizofrenii takiego stanu umystu, ktory wydaje
sie by¢ niedostepny jednostkom zdrowym. Mozliwo$¢ ,bycia blisko” doswiadczenia
schizofrenicznego przywodzi na my$l to, co Ronald D. Laing (2004) nazwat postulatem
uruchamiania ,wtasnego potencjatu psychotycznego” przez terapeute poprzez wczu-
wanie sie w sytuacje egzystencjalng pacjenta, a Wilfred R. Bion (1957) - umiejetnoscia
czerpania przez analityka z wtasnej ,psychotycznej czesci umystu”.

Kierunki dalszych poszukiwan badawczych

W aspekcie badawczym postuluje sie prowadzenie kolejnych ilo$ciowo-jako$ciowych
analiz wynikéw pozyskanych w liczniejszej grupie badanej. Grupy badane nalezatoby
rowniez uspojnic¢ pod wzgledem takich czynnikéw zwigzanych z chorobg, jak dtugos¢
leczenia psychiatrycznego, czas jaki minat od postawienia diagnozy, okres pozo-
stawania w remisji objawowej czy tez np. stopien krytycyzmu wzgledem objawow
wytwérczych. Jak wiadomo schizofrenia paranoidalna, charakteryzujaca sie dominacjg
utrwalonych urojen - czesto o charakterze paranoidalnym oraz halucynacjami, za-
zwyczaj stuchowymi - stanowi najczestsza postac tej choroby (Gatecki et al., 2018).
Hipotezy badawcze mogltyby w przysztosci dotyczy¢ m.in. tego, czy charakterystyczne
nieprawidtowosci w obrebie autonarracji pacjentéw ze schizofrenig paranoidalna
(stabo wyodrebniona posta¢ gtdwnego bohatera, zaktécona sp6jnos¢, w tym brak
poczucia ciagtosci ,Ja”) moga odnosi¢ sie takze do populacji 0s6b ze schizofrenia
innego rodzaju.

Bibliografia

Baszczak, B. (2011). Tozsamos$¢ cztowieka a pojecie narracji. Analiza i Egzystencja, 14,
123-140.

Bion, W.R. (1957). Differentiation of the psychotic from non-psychotic personalities. The
International Journal of Psychoanalysis, 38, 266-275.

Bruner, J. (1990). Zycie jako narracja. Kwartalnik Pedagogiczny, 37(2), 3-17.

Chadzynska, M., Osuchowska-Koscijanska, A., Bednarek, A. (2014). Postrzeganie wtas-
nego sprawstwa przez osoby chore na schizofrenie - analiza wzorcéw aktywnosci
w autonarracjach. Psychiatria Polska, 48(6), 1225-1235.

Chmielnicka-Kuter, E. (2011). W dialogu z wtasng historig - metafora (wielogtosowej)
powiesci w poradnictwie psychologicznym. W: PK. Ole$, M. Puchalska-Wasyl (red.),
Dialog z samym sobq (s. 376-393). Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Chojnacka-Kura$, M. (2019). Medycyna narracyjna z perspektywy lingwistyki i poetyki
kognitywnej. W: M. Chojnacka-Kura$ (red.), Medycyna narracyjna. Opowiesci o do-
Swiadczeniu choroby w perspektywie medycznej i humanistycznej (s. 73-93). Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Warszawskiego.

Chrzczonowicz, A. (2012). Narracja a zaburzenia psychotyczne: badania i zastosowanie
terapeutyczne. Postepy Psychiatrii i Neurologii, 21(1), 43-50.



[192] Maria Wojtak

Chrzczonowicz, A. (2011). Narracja w psychiatrii - teoria, zastosowanie, zwigzki ze zdro-
wiem psychicznym. Postepy Psychiatrii i Neurologii, 20(4), 283-289.

De Barbaro, B. (1997). Dzieje terapeuty rodzinnego: od sedziego poprzez eksperta
do uczestnika dialogu. Znak, 49(10), 28-37.

Dimaggio, G., & Semerari, A. (2004). Disorganized narratives: The psychological condi-
tion and its treatment. In L. E. Angus, ]. McLeod (Eds.), The handbook of narrative
and psychotherapy (pp. 263-282). London: Sage.

Dryll, E.,, Cierpka, A. (2011). Zagadnienia teoretyczne nurtujgce polska psychologie nar-
racyjng. Wprowadzenie. W: E. Dryll, A. Cierpka (red.), Psychologia narracyjna. Toz-
samos¢, dialogowosé, pogranicza (s. 13-39). Warszawa: Eneteia.

Frankowska, M., Trzebinski, J., (2004). Artykulacja struktury ,Ja” i narracyjnosé¢ oso-
bistych historii u oséb chorych na schizofrenie. W: M. Fajkowska-Stanik, K. Drat-
-Ruszczak, M. Marszat-Wisniewska (red.), Putapki metodologiczne w badaniach em-
pirycznych z zakresu psychologii klinicznej (s. 273-288). Warszawa: Wydawnictwo
Academica SWPS.

Freeman, M. (2011). Narrative foreclosure in later life. In G. Kenyon, E.T. Bohlmeijer
& WR. Randall (Eds.), Storying later life; issues, investigations, and interventions
in narrative gerontology (pp. 3-19). New York: Oxford University Press.

Freeman, M. (2010). Hindsight: the promise and peril of looking backward. New York:
Oxford University Press.

Gatecki, P, Pilecki, M., Rymaszewska, ]., Szulc, A., Sidorowicz, S., Wciérka, J. (red.) (2018).
Kryteria diagnostyczne zaburzen psychicznych. DSM-5. Wroctaw: Wydawnictwo
Edra Urban & Partner.

Hermans, H.J.M. (2003). Clinical diagnosis as a multiplicity of self-positions: Challenging
social representations theory. Culture and Psychology, 9(4), 407-414.

Hermans, H.J.M. (2002). The dialogical self as society of mind. Theory and Psychology, 12,
147-160.

Hermans, H.J.M. (2001). Conceptions of self and identity: Toward a dialogical view. Inter-
national Journal of Education and Religion, 2(1), 43-62.

Jakubowski, P. (2016). Putapki tozsamosci. Miedzy narracjq a literaturg. Krakéw: Univer-
sitas.

Ktapcinski, M., Rymaszewska, J. (2015). Podejscie terapeutyczne oparte na Otwartym
Dialogu - o fenomenie skandynawskiej psychiatrii. Psychiatria Polska, 49(6), 1179-
1190.

Laing, R.D. (2004). Podzielone ,Ja”. Poznan: Dom Wydawniczy Rebis.

Lysaker, PH., & Lysaker, J. T. (2006). A typology of narrative impoverishment in
schizophrenia: Implications for understanding the processes of establishing and
sustaining dialogue in individual psychotherapy. Counselling Psychology Quarterly,
19(01), 57-68.

McAdams, D.P. (2006). The problem of narrative coherence. Journal of Constructivist Psy-
chology, 19, 109-112.

McAdams, D.P. (2001). The psychology of Life-Story. Review of General Psychology, 5,
100-122.



Mozliwosci wykorzystania wskaznikdw adaptacyjnych narracji autobiograficznych... [193]

McAdams, D. P. (1985). Power, intimacy, and the life story: Personological inquiries into
identity. New York: Guilford Publications.

Mréz, A. (2015). Analiza hermeneutyczna narracji autobiograficznych w badaniach
noetycznego poziomu rozwoju cztowieka. Rocznik Lubuski, 41(1), 107-116.

Mréz, A. (2010). Idea wielopoziomowoSci rozwoju osobowego a narracje autobiograficz-
ne. Psychologia Rozwojowa, 15(3), 11-17.

Oles, P. (2003). Wprowadzenie do psychologii osobowosci. Warszawa: Wydawnictwo Na-
ukowe Scholar.

Pietkiewicz, [., Smith, J. (2012). Praktyczny przewodnik interpretacyjnej analizy fenome-
nologicznej w badaniach jako$ciowych w psychologii. Czasopismo Psychologiczne,
18(2),361-369.

Sendyka, R. (2015). Od kultury ,ja” do kultury ,siebie”. O zwrotnych formach w projektach
tozsamosciowych. Krakdw: Universitas.

Siegel, D.J. (2011). Psychowzrocznos¢. Przeksztaté wtasny umyst zgodnie z regutami nowej
wiedzy o empatii. Poznan: Wydawnictwo Media Rodzina.

Soroko, E. (2014). Aktywno$¢ autonarracyjna w psychologii klinicznej. W: E. Soroko, Ak-
tywnos¢ autonarracyjna oséb o réznych poziomach organizacji osobowosci. Opowie-
Sci o bliskich zwiqzkach (s. 129-140). Poznan: Wydawnictwo Naukowe UAM.

Soroko, E. (2013a). Kwestionariusz Inklinacji Autonarracyjnej (IAN-R) - pomiar skton-
nosci do narracyjnego opracowywania i relacjonowania do$wiadczenia. Studia Psy-
chologiczne, 51(1), 5-18.

Soroko, E. (2013b). Wybrane sposoby analizy autonarracji w diagnozie klinicznej
na przyktadzie paranoicznego zaburzenia osobowosci. Roczniki Psychologiczne,
16(1),9-35.

Soroko, E. (2010). Okreslanie wad i zalet metod generowania autonarracji. W: M. Stras-
-Romanowska, B. Bartosz, M. Zurko (red.), Badania narracyjne w psychologii (s. 17-
51). Warszawa: Eneteia.

Soroko, E. (2007). Poziom autonarracyjnosci wypowiedzi i uzytecznosé¢ wybranych sposo-
bow ich generowania. Poznan: Instytut Psychologii UAM. Praca doktorska opubliko-
wana online https://repozytorium.amu.edu.pl/bitstream/10593/4071/1/E%20
Soroko%20doktorat.pdf (dostep: 12.10.2020).

Stemplewska-Zakowicz, K. (2002). Koncepcje narracyjnej tozsamoéci. W: J. Trzebinski
(red.), Narracja jako sposéb rozumienia swiata (s. 81-112). Gdanskie Wydawnictwo
Psychologiczne.

Stemplewska-Zakowicz, K., Zalewski, B. (2010). Czym jest dobra narracja? Struktura
narracji z perspektywy badaczy i klinicystow. W: M. Stras-Romanowska, B. Bartosz,
M. Zurko (red.), Badania narracyjne w psychologii (s. 17-51). Warszawa: Eneteia.

Stras-Romanowska, M. (2000). Rozw6j osobowy i niektoére jego zagrozenia. Sympozjum,
Tom 4, 2(7), 9-22.

Strawson, G. (2004). Against Narrativity. Ratio, 17(4), 428-452.

Tokarska, U. (2016). Forwards via backwards. Narrative foreclosure prevention. In

U. Tokarska (Ed.) Applied Psychology of Time (pp. 147-158). Warszawa: Wydawnic-
two Naukowe PWN.



[194] Maria Wojtak

Tokarska, U. (2015). Narracyjna promocja zdrowia. Zatozenia teoretyczne, metody pracy,
obszary zastosowan. Studia Edukacyjne, 35(17), 327-348.

Tokarska, U. (2013). The beneficial life stories. The mental health and resilience from
the narrative perspective. In T. Ostrowski, & I. Sikorska (Eds.), Health and Resilience
(pp. 57-81). Cracow: Jagiellonian University Press.

Tokarska, U. (2002). Narracja autobiograficzna w terapii i promocji zdrowia. W: J. Trze-
binski (red.), Narracja jako sposéb rozumienia Swiata (s. 221-259). Gdanskie Wy-
dawnictwo Psychologiczne.

Trzebinski, J. (2002). Narracyjne konstruowanie rzeczywisto$ci. W: J. Trzebinski (red.),
Narracja jako sposéb rozumienia swiata (s. 17-38). Gdanskie Wydawnictwo Psycho-
logiczne.

Trzebinski, J. (2002). Autonarracje nadaja ksztatt zyciu cztowieka. W: J. Trzebinski (red.),
Narracja jako sposéb rozumienia swiata (s. 43-78). Gdaniskie Wydawnictwo Psycho-
logiczne.



FOLIA 317

Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis

Studia Psychologica XllI (2020)
ISSN 2084-5596
DOI 10.24917/20845596.13.11

Weronika Popielarz-Mréz*
Przedszkole Niepubliczne ,,Iskierka”, w Krakowie

»,Marzenia na emeryturze”?
Aktywnos$¢ marzenio-twdrcza osob w drugiej potowie zycia

Streszczenie

Celem niniejszego artykutu jest prezentacja aktywno$ci marzenio-twoérczej podejmowanej
przez osoby w okresie p6znej dorostosci w oparciu o wyniki badan wtasnych, w ktérych
uczestniczyto 10 oséb (5 kobiet i 5 mezczyzn) w wieku powyzej 60 r.z. Materiat badawczy
pozyskany zostat przy pomocy pelnego narracyjnego wywiadu autobiograficznego, wybra-
nych kart wchodzacych w sktad narracyjnej gry (auto)biograficznej W osiemdziesigt historii
dookota zycia Urszuli Tokarskiej oraz autorskiego Testu Zdan Niedokoriczonych.

Analiza materiatu pozwolita na dokonanie charakterystyki aktualnych marzen senioréw
oraz opisanie relacji, w jakiej pozostaja do wlasnych marzen. Uzyskane wyniki umozliwity
sformutowanie stadialnego modelu rozwoju marzenia oraz wyréznienie nowej kategorii ma-
rzenia nazwanego marzeniem generacyjnym. Wnioski ptynace ze zrealizowanego projektu
badawczego odstaniaja potencjalne mozliwosci aplikacyjne zaréwno w obszarze psychologii
wspomagania rozwoju cztowieka dorostego, jak i optymalizacji komunikacji miedzypokole-
niowej oraz doskonalenia narzedzi umozliwiajgcych poznanie cztowieka oraz podejmowanie
oddziatywan psychologicznych w obszarze gerontologii narracyjnej.

Stowa kluczowe: marzenia, p6zna dorosto$¢, generacyjnosé, wspomaganie rozwoju seniorow

“Retirement dreams”? Dream-making activity of people in the second half of life

Abstract

The aim of this article is to present the dream-making activity of people in the second
half of life based on the analysis of the results obtained from 10 people aged 60+ includ-
ed in the research (five women and five men). The research material was obtained with the
help of a full narrative autobiographical interview, selected cards included in the narrative
(auto)biographical game In eighty stories around life by Urszula Tokarska and the original
Unfinished Sentences Test. The collected data was subjected to multifaceted quantitative and
qualitative analyses, which allowed to distinguish five main categories of the comparative
classification of dreams.

1 ORCID: 0000-0003-0480-6370. Adres do korespondencji: weronikapopielarz@gmail.com
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This article focuses on characterizing current dreams of seniors and describing their
attitude to their own dreams. The results obtained allowed to formulate a stadial model
of dream development and to distinguish a new category of dream called a generational dream.
The conclusions of the research project reveal potential application possibilities in the field
of both psychology and narrative gerontology, supporting the development of an adult and
optimizing intergenerational communication, as well as creating the instruments of learning
the people and inventing the psychological health impact programs.

Keywords: dreams, late adulthood, generativity, supporting the development of seniors

Wstep

Problematyka marzen osdb w pdznej dorostosci zajmuje sie stosunkowo niewielu
badaczy, a w potocznym przekonaniu osoby w wieku senioralnym posiadajg niewiele
marzen badz tez nie marza wcale. Rozwazanie aktywnos$ci marzenio-twdrczej senioréw
stawia zatem badacza przed interesujacym poznawczo, ale i wazkim spotecznie,
dylematem sformutowanym w tytule niniejszego tekstu: ,marzenia na emeryturze”.
Staje on przed pytaniem, czy marzenia danego cztowieka , kurcza sie”, psychologicznie
bledna, wreszcie - zanikajg ,,odchodzac na (zapewne zastuzong) emeryture”, czy
tez (sformutowanie jednej z oséb badanych) ,dorastajg wraz z marzycielem”, nie
tylko towarzyszac jednostce w drugiej potowie Zycia, ale osiagajac wraz z nig kolejne
poziomy rozwoju.

Brak marzen w kolejnych fazach rozwoju, w tym réwniez w drugiej potowie zycia,
wydaje sie by¢ czynnikiem poznawczo/diagnostycznie niepokojacym, wyznaczajac
tym samym obszar potencjalnej pracy dla psychologa, pedagoga, gerontologa. Ob-
serwacje kliniczne potwierdzaja te intuicje podkreslajac, ze zaprzestanie pragnienia
[czego$] moze by¢ m.in. symptomem depresji (Sleszynski, 1998; Timoszyk-Tomczak,
Bugajska, 2012). Wnikliwa analiza danych zawartych w literaturze przedmiotu w ze-
stawieniu z wynikami autorskich badan wskazuje dodatkowo, ze podejscie os6b
starszych do wlasnych marzen oddaje paradoksalnie znacznie wiecej, anizeli np. tylko
ich perspektywe przysztosciowg. W marzeniu, ktére mozna uznac za znaczacy element
tozsamosci narracyjnej jednostki, ogniskujg sie bowiem i przeplataja wszystkie opi-
sywane w psychologii perspektywy czasowe (Trzebinski, 2002; Oles, 2017). Dotyczy
to szczegoblnie sytuacji, w ktérej poznawana osoba relacjonuje ewolucje zyciowego
marzenia, odwotujac sie do poczatkéw wiasnej wizji zycia, a takze dokonujac odnie-
sien do przeszlo$ci z aktualnego punktu widzenia, tworzac zarazem nowe projekty
przyszto$ciowe, przekraczajace niejednokrotnie nawet granice $mierci (transcenden-
cja). Praca nad ujednolicajgcym perspektywy czasowe (przesztos¢ - terazniejszos¢
- przysztos¢ - czas transcendentny) ,marzeniem zycia” wraz z towarzyszacymi mu
tzw. ,marzeniami pomniejszymi” zwigzana jest wiec ze sposobem nadawania znaczen
przez jednostke poszczegdlnym zyciowym doswiadczeniom, jak i wtasnej biografii
jako catosci (McAdams, 2001; Trzebinski, ib.).
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Marzenia w drugiej potowie zycia

Historia zgtebiania fenomenu marzenia w koncepcjach psychologicznych siega czasow
Zygmunta Freuda (1901/2020) czy Carla Junga (1998/2015), ponadto o marzeniach
wypowiadali sie rowniez m.in. Alfred Adler (1933/1986) oraz Daniel Levinson (1978).

Charakteryzujgc marzenia os6b w drugiej potowie zycia warto odwotac sie
na wstepie do klasycznej juz pracy Jerome Singera (1975/1980) ,,Marzenia senne”.
Autor przywotuje w niej badania Leonarda Giambra, z ktérych wynika, ze ,[...] z wie-
kiem wyraznie maleje ilo$¢ fantazji przykrych i niemitych” (ib. s. 83-84). Swiadczytoby
to wiec o tym, iZ w miare starzenia sie ustepujg fantazje zwigzane np. z poczuciem
winy, agresja lub np. skrajnym niepokojem. Singer stwierdza, Ze osoby starsze snujg
mniej daleko wybiegajacych w przysztos¢ fantazji, poniewaz nie chcg konfrontowac sie
z kresem wlasnego zycia. Seniorzy zwracajg sie natomiast wedtug niego ku przesztosci
i wspomnieniom pozytywnym.

Olga Czerniawska (2010) przedstawia marzenia jako szczegdélng aktywnos$¢
wewnetrzng, ktéra ozywia/dynamizuje etap p6znej dorostosci pobudzajac tym samym
senioréw do ciagtego rozwoju. Odwaga realizacji wlasnych marzen jest wedtug niej
powigzania ze wzrostem jakosSci zycia osdb starszych. Na podstawie analizy wywiadow
z seniorami w wieku 60+ Czerniawska stwierdza, Ze osoby starsze najczesciej marza
o podroézach oraz o szczesciu swoich dzieci i wnukéw.

Z kolei Agnieszka Majewska-Kafarowska (2012) podkres$la fakt, iz poznajac
marzenia senioréw mozna uzyskac wiekszy wglad w historie ich Zycia oraz zrekonstru-
owac niezwykle wazny dla rozumienia drugiego cztowieka spos6b ewolucji perspek-
tywy podmiotowej. Autorka stwierdza, ze obecno$¢ marzen w przestrzeni zyciowej
osoby starszej §wiadczy o jej gotowosci do dalszego rozwoju i podejmowania zmian.
Aktywno$¢ marzenio-twdrcza senioréw wzbogaca wedtug Majewskiej-Kafarowskiej
nie tylko zycie ich samych, ale réwniez mtodego pokolenia, ktére zyskuje nowg per-
spektywe czekajacego ich kiedy$ wieku starszego.

Celina Timoszyk-Tomczak i Beata Bugajska (2012), na bazie przeprowadzonych
badan zwigzanych z przyszto$ciowa perspektywa czasowa (PPC), stwierdzaja, Ze
wiekszo$¢ 0s6b starszych potrafi zwerbalizowac¢ swoje marzenia, jednak co pigta
nie relacjonuje ich posiadania (ib., s. 162). Ponadto brak marzen moze wigzac sie
wedtug nich z negatywnymi konsekwencjami psychicznymi, np. niepokojem czy
nizsza satysfakcja z zycia. Majac to na uwadze autorki sygnalizowanych badan s3-
dza, Ze z jednej strony prawdopodobienstwo realizacji (niespetnionych wczesniej)
marzen w poznej dorostosci maleje i moze zawazy¢ na zyciowym bilansie, jednak
z drugiej strony brak aktywnosci zwigzanej z marzeniami moze by¢ czyims, podjetym
w zgodzie z wltasnym wnetrzem, wyborem (ib., s. 183). Ponadto Timoszyk-Tomczak
i Bugajska sugeruja, ze osoba w pdznej dorostosci moze jako droge realizacji wtas-
nych marzen obrac ich transfer na mtodsze pokolenie: ,Sadzimy réwniez, Zze w po-
szukiwaniu mozliwoSci realizacji wlasnych marzen osoby starsze moga przenosi¢
wtlasne marzenia na swoje dzieci, wnuki, zapewniajac im warunki ich realizacji,
tym samym posrednio uczestniczac w ich przezywaniu” (ib., s. 183). Z badan tych
wynika rowniez, Ze najczestszymi obszarami marzen senioréw sg: zdrowie, realizacja
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uniwersalnych wartosci, takich jak dobro czy szczescie, rodzina, rekreacja oraz
kwestie materialne. Co ciekawe, badaczki zwracaja takze uwage na to, iz osoby
przejawiajace transcendentne nastawienie moga formutowaé¢ marzenia na czas
,po $mierci” (ib., s. 183). Timoszyk-Tomczak i Bugajska (ib.) wymieniajg rowniez
ograniczenia, jakie jednostka moze napotkac¢ w trakcie realizacji wtasnych marzen,
do ktoérych zaliczaja one przeszkody materialne (szczegélnie w mtodszym wieku)
i sytuacje rodzinng, a - zwtaszcza w przypadku oséb starszych - zty stan zdrowia
oraz brak lub niedostatek czasu (ib., s. 162).

Matgorzata Piasecka (2015) charakteryzujac marzenia senioréw stwierdza,
ze stanowig one dla nich indywidualny ,wewnetrzny drogowskaz” i sg $cisle po-
wigzane z wyznawanymi przez jednostke warto$ciami/priorytetami, dlatego tez ich
realizacja/urzeczywistnianie moze przyczynic sie do rozwoju jednostki. Aktywnos$¢
cztowieka zwigzana z marzeniami sprzyja wedtug Piaseckiej refleksji egzystencjal-
nej oraz odkrywaniu sensu witasnego cztowieczenstwa, w zwigzku z czym wspie-
ra réwniez procesy poznawczej rekonstrukcji rzeczywistos$ci. Majac to na uwadze
cytowana autorka definiuje marzenia jako autonarracje o intymnym, unikatowym
zyciu cztowieka, a tym samym podkre$la znaczenie badan prowadzonych na gruncie
psychologii narracyjnej. Piasecka wyréznia §wiadoma (zwigzang z powracajacymi
pragnieniami) i nie§wiadomg (odnoszacg sie do marzen jeszcze nieodkrytych, ktére
moga stanowic¢ zrédto wewnetrznego potencjatu) warstwe marzen. Podkresla row-
niez, ze przez zachecanie senioré6w do opowiadania o wtasnych marzeniach pomaga
sie im tym samym w opracowywaniu petniejszej/bogatszej (auto)biografii. Piasecka
twierdzi, ze istotna role w ksztattowaniu stosunku do wlasnych marzen oraz stylu ich
urzeczywistniania pelnig uwarunkowania spoteczne oraz powigzane z nimi schematy
mentalne i wzorce aktywnosci. Autorce udato sie réwniez wyszczeg6lni¢ watki, ktore
najczesciej pojawiaja sie w opowiesciach dotyczacych marzen, takie jak dom rodzinny,
edukacja, praca zawodowa i emerytura.

Wedtug Adriana Bieli (2017) marzenia senioréw odznaczaja sie skupieniem
na chwili obecnej oraz wiekszym niz na poprzednich etapach rozwojowych realizmem
ze wzgledu na ograniczony czas ich realizacji, a jednocze$nie pozostajg $cisle powig-
zane z subiektywnym poczuciem jako$ci zZycia. Marzenia moga, zdaniem cytowanego
autora, petni¢ role diagnostyczng (zwiazana z bilansem zyciowym, przyjmowanymi
strategiami radzenia sobie), terapeutyczng (zr6dto wewnetrznej motywacji, poten-
cjatuy, skupienie sie na wtasnym wnetrzu) oraz animacyjng (wyzwalanie impulsu do
dziatania). Aktywno$ci marzenio-twdrczej sprzyjaja takie cechy oraz wymiary funk-
cjonowania psychicznego jak: (auto)refleksyjnos¢, otwartos$¢, przekonanie o wiasnej
niezwyktosci i indywidualno$ci wspierane przez nawyki skutecznego dziatania (ib.,
s. 115).

Waldemar Ttokinski (2019% 2020) twierdzi, Ze marzenia senioréw stanowig
jeden z najistotniejszych aspektéow okresu starosci i forme tworczej adaptacji do

2 Wystapienie pt. ,Gdy wspomnienia zastepuja marzenia: o autorstwie wtasnej staro-
$ci” wygloszone podczas Il Interdyscyplinarnej Konferencji Staros¢ jak jg widzi psychologia
z przewodnim tematem ,Szanse rozwoju w staro$ci” zorganizowanej w dniach 25-26.04.2019
I. przez Akademie Ignatianum w Krakowie.
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zastanej rzeczywisto$ci, zatem marzenia motywuja jednostke do podejmowania
zmian. Obok perspektywy marzen, ktéra naturalnie powiazana jest z przyjeciem bar-
dziej zaangazowanej zyciowej postawy, wymagajacej od jednostki odwagi, Ttokinski
wyroéznia perspektywe wspomnien, odnoszaca sie raczej do zgromadzonego juz
wczesniej doswiadczenia zyciowego. Zaréwno jeden, jak i drugi punkt widzenia
(azarazem perspektywa temporalna) odgrywaja znaczacg role w zyciu seniora, przy
czym wspomnienia wydajg sie niejako wynikac z marzenio-twdrczej postawy w ciagu
catego zycia. Proba realizacji marzen powigzana z nacechowanymi emocjonalnie
oczekiwaniami pozostawia w biografii danej osoby wspomnienia mogace stanowié
nastepnie swego rodzaju bufor, np. przed dokonaniem negatywnego bilansu zyciowego
i zrodto otuchy, kiedy zmniejsza sie rola kontekstu spotecznego w funkcjonowaniu
jednostki. Swego rodzaju ,recepte na dobra staro$¢” stanowi wedtug Ttokinskiego
réwnowazenie proceséw marzenia i wspominania, co moze wptyna¢ na poczucie
braku zmarnowania czasu oraz subiektywne odczuwanie przez jednostke petni zycia.

Cel i pytania badawcze

W oparciu o powyzszg analize literatury i wobec wazno$ci marzenio-twdrczej postawy
w zyciu seniora przeprowadzono projekt badawczy?, ktéry miat na celu pogtebienie
wiedzy na temat marzen oséb w drugiej potowie Zycia. Rekonstrukcja ewolucji Zy-
ciowego marzenia senioré6w miata przyczyni¢ sie do ukazania jego istotnej roli w re-
gulacji proceséw psychicznych jednostki, a tym samym do petniejszego zrozumienia
prawidtowos$ci rozwojowych okresu péznej dorostosci. Projekt miat zatem dostarczy¢
odpowiedzi na nastepujace pytania badawcze:

1. czy marzenia w wieku senioralnym w ogéle majg miejsce, a jesli tak - czym
sie charakteryzuja.

2. czy relacjonowana w historiach zycia oséb badanych ewolucja marzenia/
marzen moze wskazywac na transformacje perspektywy podmiotowej senioréw.

Metoda

Osoby badane

Badaniami objeto grupe 10 oséb (pieciu kobiet i pieciu mezczyzn) w wieku 60+,
ktore zrekrutowano do projektu w krakowskich Centrach Aktywnosci Seniora oraz
z pomoca metody tzw. ,kuli Snieznej”.

3 Prezentowane w niniejszym artykule wyniki badan stanowia cze$¢ materiatu em-
pirycznego pozyskanego na potrzeby opracowania pracy magisterskiej: Popielarz-Mréz, W.
(2020). ,Wedréwka marzenia” w narracjach autobiograficznych senioréw. Gerontologia nar-
racyjna w teorii i praktyce psychologicznej. Niepublikowana praca magisterska napisana pod
kierunkiem dr Urszuli Tokarskiej. Krakéw, Uniwersytet Pedagogiczny.
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Narzedzia

W celu wieloaspektowego rozpoznania marzen senioréw zastosowano podejscie
narracyjne oraz elementy podejs$cia fenomenologicznego. Proces badawczy opierat sie
gléwnie na jakoSciowej metodzie indywidualnych przypadkéw (case study) z wykorzy-
staniem narzedzi (auto)biograficznych. W funkcji bodZcéw narracyjnych postuzono
sie instrukcja zapraszajaca do petnej opowiesci autobiograficznej, wybranymi kartami
wchodzacymi w sktad narracyjnej gry (auto)biograficznej W osiemdziesiqt historii
dookota zycia Urszuli Tokarskiej oraz autorskim Testem Zdan Niedokoriczonych. Za-
stosowano rowniez techniki wspomagajace, takie jak Lot Balonem i Dziennik Podrézy
autorstwa Beaty Bugajskiej i Celiny Timoszyk-Tomczak (2014).

Procedura

Badania przeprowadzone zostaty w formie trzech indywidualnych spotkan z kazda
osoba badang, z ktérych kazde trwato $rednio 2 godziny. W trakcie spotkan prowadzono
wywiad narracyjny oraz wykorzystano ww. narzedzia. Nastepnie dokonano transkryp-
cji (1:1) wszystkich zebranych wywiad6w narracyjnych oraz wypowiedzi udzielonych
przez senioréw podczas pracy z kartami wchodzacymi w sktad gry (auto)biograficzne;j.
Uzyskany materiat (310 stron tekstu maszynopisu) zostat poddany analizie jako$ciowe;j.

Wyniki

Charakterystyka marzen oséb w drugiej potowie zycia

Wieloaspektowa ilo$ciowo-jako$ciowa analiza zgromadzonych danych pozwolita
na wyodrebnienie pieciu wiodacych kategorii przydatnych w procesie klasyfikacji
poréwnawczej marzen wszystkich uczestnikéw badania. Naleza do nich:

1. zawarto$¢ treSciowa marzen;

2. etapy i mechanizmy ewolucji Zyciowego marzenia;

3. stosunek danej osoby do wtasnych marzen;

4. zasoby (vs. przeszkody) sprzyjajace ochronie oraz realizacji marzen;

5. zwiazek marzen senioréw z potrzeba generatywnosci.

Rekonstrukcja wypowiedzi senioréw, ktérzy wzieli udziat w badaniach prze-
prowadzonych na potrzeby relacjonowanego projektu badawczego, pozwolita na
przedstawienie ewolucji marzenia kazdego z nich. Proces ten wigzat sie z wyr6znie-
niem marzen charakterystycznych na kolejnych etapach rozwojowych: dzieciristwo,
mtodos¢, dorostosc, wiek senioralny. W ponizszej tabeli (Tabela 1) zostaty przedsta-
wione aktualne marzenia os6b starszych z podziatem na pte¢. Okazuje sie, Ze zaréwno
kobiety, jak i mezczyzni najczeSciej marza o podrézach oraz zdrowym/sprawnym
zyciu/utrzymywaniu sie sit witalnych. Charakterystycznymi marzeniami kobiet sa
réwniez te o zdrowiu bliskich oraz nawigzywaniu bliskich relacji z wnukami i utrzy-
mywaniu sie ich zyciowego powodzenia. Z kolei mezczyzni czesto marzg o znalezieniu
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sympatii/kobiety lub poznaniu kogo$, z kim mogliby spedzac czas, a takze o szybkiej
i lekkiej Smierci.

Tabela 1. Aktualne marzenia 0s6b w pdznej dorostosci

Aktualne marzenia senioréw

Kobiety 0 zdrowiu dla siebie i bliskich

0 podrézach/poznawaniu nowych kultur/ludzi

O utrzymywaniu sie sit witalnych/o byciu sprawng/o energii do realizowania swoich marzen
O kupnie i nauce obstugi wiertarki

0 upiekszaniu swojego ogrodu

0 udzielaniu pomocy innym (np. rodzinom oséb chorych na Alzheimera)

0O kontakcie z plastykg i malarstwem

O scaleniu rodziny/odnowieniu wiezi

O nawigzaniu gtebszych kontaktow z wnukami/zobaczeniu prawnukdw i szczesciu dla nich
0O poznawaniu nowych rzeczy/rozwoju

O dtugim zyciu

Mezczyzni | O podrdzach

O trwaniu w trzezwosci

O pracy, ktdra sprzyjataby rozwojowi i wykorzystaniu zdobytej dotad wiedzy
0 kontakcie z muzyka

0 byciu zdrowym i sprawnym

O dtugim zyciu

0 utrzymywaniu relacji z ludZmi (zwtaszcza z kobietami)

O poprawie sytuacji rodzinnej

0 znalezieniu sympatii (kobiety)/poznaniu kogo$ do towarzystwa
0 kontakcie z przyroda

0 powtdrnym zatozeniu rodziny

0 przetamaniu samotnosci

0 szybkiej i lekkiej smierci

O dostaniu 14 emerytury

Zrédto: opracowanie wtasne

Charakter marzen oséb w p6znej dorostosci prébowano opisa¢ za pomoca pie-
ciu gtéwnych kategorii (Tabela 2): defensywnosé/proaktywnos¢, ipsocentrycznosé/
allocentrycznos¢ oraz generacyjnos¢ (,marzenie generacyjne”’*). Marzenia kobiet
najczesciej odznaczaty sie allocentrycznos$cig (nakierowaniem na innych), z kolei ma-
rzenia mezczyzn ipsocentrycznos$cia (skupieniem na wtasnej osobie). Typ defensywny,
rozumiany jako wycofywanie sie z realizacji marzen lub zupetna rezygnacja z nich
byt charakterystyczny jedynie w przypadku marzen dwu os6b badanych ptci meskie;.

Biorac pod uwage catg grupe badang (10 oséb) stwierdzono, ze marzenia senioréw
najczesciej sa ipsocentryczne (tgcznie 7 na 10 oséb badanych, w tym wszyscy mezczyzni

4 Ten typ marzenia wyr6zniony zostat na podstawie wynikéw badan Timoszyk-Tom-
czak i Bugajskiej (2012) oraz analizy zgromadzonego na potrzeby pracy magisterskiej Au-
torki materiatu badawczego i jest rozumiany na dwa sposoby: jako (1) nastawienie na wspie-
ranie ludzi mtodych w procesie realizacji ich marzen lub jako (2) transfer wtasnych marzen
na przedstawicieli mtodszego pokolenia.
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i dwie kobiety), a nastepnie proaktywne (typ ten przejawiany byl przez 6 na 10 osdb,
w tym cztery kobiety i dwu mezczyzn). Okazuje sie, iZ mozliwe jest takze wspotwyste-
powanie u jednej osoby marzen allo- i ipsocentrycznych (2 kobiety sposréd 10 oséb
badanych). Réwnolegta umiejetnos¢ pielegnacji wtasnych marzen oraz ,objecia nimi”
innych moze sugerowac odznaczanie sie przez jednostki przyjmujace taka ,strategie”
wieksza satysfakcjg z zycia. Co wiecej, na podstawie wynikéw przeprowadzonych badan®
mozna przypuszczac, ze allocentrycznos¢ czesciej niz ipsocentrycznos¢ ,towarzyszy”
réwniez marzeniom proaktywnym. Te ostatnie zwigzane s3 z zaangazowaniem w proces
realizacji wtasnego marzenia oraz podejmowaniem konkretnych dziatan na jego rzecz,
takich jak: stworzenie przemyslanego planu przedsiewziecia, dobor potrzebnych ,na-
rzedzi” /sposobow czy zdobycie danej umiejetnos$ci. Pozwala to na wysnucie kolejnego
przypuszczenia, ze dziatalno$¢ na rzecz innych moze by¢ czynnikiem wzmacniajgcym
realizacje wlasnych marzen. Wyrazajaca sie w marzeniach/marzeniu seniorow genera-
cyjnos¢, rozumiang jako wspieranie mtodszego pokolenia w realizacji przysztosciowych
projektéw, mozna byto dostrzec w wypowiedziach wszystkich os6b badanych. Natomiast
transfer wlasnych, wyznawanych przez cate zycie marzen/marzenia stanowigcy druga
mozliwg $ciezke (po wspieraniu) rozwoju ,marzenia generacyjnego” byt natomiast
rzadszy (dotyczyt trzech oséb badanych, w tym dwu kobiet i jednego mezczyzny).

Tabela 2. Charakter marzen oséb w wieku senioralnym. Opracowanie wtasne

Charakter marzen Kobiety Mezczyini Razem
defensywny 0 2 2/10
proaktywny 4 2 6/10

ipsocentryczny 2 5 7/10
allocentryczny 5 0 5/10
generacyjny transfer 2 1 3/10
(,marzenie
generacyjne”) wspieranie 5 5 10/10

Zrédto: opracowanie wiasne

Dyskusja

Aktywnos¢ marzenio-tworcza seniorow

W zgromadzonym, w efekcie przeprowadzonej procedury badawczej, materiale mozna
odnalez¢ pewne charakterystyki nastawienia oséb badanych, ktére moga Swiadczy¢
o ich rozsagdnym/,zdrowym” podejsciu do marzen:

1. zaangazowanie w proces realizacji marzenia

2. elastyczno$¢ (poznawcza/interpretacyjna/emocjonalna)

5 Cztery sposrod pieciu kobiet posiadajacych marzenia allocentryczne przejawiato tak-
Ze marzenia proaktywne, z kolei marzenia zadnego z mezczyzn nie przyjmowaty profilu allo-
centrycznego, a dwu sposréd nich odznaczato sie defensywnoscia.
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umiejetno$¢ kompensacji marzen
»aktywne/konstruktywne podejscie do marzen”
pozytywne nastawienie do zycia

wytrwato$¢ w realizacji marzen.

Opierajac sie na analizie materiatu badawczego udato sie ustali¢, Ze osoby badane
wysoko waloryzujg samo zainicjowanie procesu marzenia oraz podjecie proby jego re-
alizacji a niekoniecznie stuprocentowe spetnienie marzenia. Na podstawie rekonstruk-
cji wypowiedzi os6b badanych mozna przyjaé, Ze aby odczuwac satysfakcje zyciowa/
spetnienie nie trzeba realizowa¢ wszystkich marzen, warto natomiast zainwestowacé
swoje zasoby w marzenia gtoéwne (subiektywnie najwazniejsze). Istotna okazuje sie
takze postawa otwartosci wobec zycia, dzieki ktérej dana jednostka jest w stanie
dokona¢ wzglednie spontanicznej modyfikacji/zmiany marzenia badz jego chwilo-
wego (ze wzgledu na pojawiajgce sie przeszkody) odtozenia w czasie. Elastycznos¢
poznawcza sprzyja takze dostrzeganiu w otoczeniu potencjalnych mozliwosci/szans,
ktére moga wesprzec jednostke w procesie realizacji marzenia - dotyczy to réwniez
umiejetnos$ci przyjecia pomocy od innych oso6b.

Seniorzy zwracajq takze uwage na to, jak cenna (zwlaszcza w okresie poznej
dorostosci) jest umiejetnos¢ kompensacji marzen (co potwierdza wyniki badan
Katuznej-Wielobob, 2010). W momencie kiedy dane marzenie jest niemozliwe do
zrealizowania, warto sprébowac zastgpic je innym - mniej wymagajgcym, ale nadal
rownie satysfakcjonujacym lub podobnym - projektem przysztosciowym. Przydatne
wydaje sie réwniez (sygnalizowane wcze$niej przez Olge Czerniawska, 2010) tzw. ,ak-
tywne/konstruktywne podejscie do wtasnych marzen” rozumiane jako przemyslane
planowanie procesu realizacji marzenia (np. poprzez wyszczegdlnienie konkretnych
etapow dtugoterminowego ,przedsiewziecia”, takich jak zdobycie jakiejs wiedzy czy
umiejetnosci). Wiagze sie ono ponadto z doborem trafnych ,narzedzi”/sposobow
realizacji marzenia oraz gotowos$cig wykorzystania wewnetrznych jak i zewnetrznych
zasobow jednostki®. Wedtug oséb badanych na drodze realizacji danego marzenia
korzystne jest utrzymywanie pozytywnego nastawienia do zycia/pogody ducha -
dzieki niemu tatwiej jest przyjmowac jednostce mogace wystapi¢ w trakcie procesu
ewentualne niepowodzenia oraz wycigga¢ z nich wnioski/pewne ,nowe jakosci”
na przysztos¢. Seniorzy wskazujg takze na wage wytrwatosci w realizacji zyciowego
marzenia, ktdra powinna jednak i$¢ w parze z innymi wymienionymi aspektami
,~Zzdrowego” podejscia do marzen.

Niektorzy seniorzy zwracaja réwniez uwage na dwa interesujace zjawiska.
Pierwszym z nich jest ,zawezajacy sie z wiekiem obszar marzen” - ze wzgledu
na wystepujace w pdznej dorostosci czeste ostabienie sit fizycznych, ogranicze-
nie zdolnosci swobodnego przemieszczania sie (Viorst, 2020), a przez to wymog
wiekszego dbania o zdrowie oraz kurczacy sie kontekst spoteczny (coraz mniej
nowych znajomosci, odchodzenie przyjaciot, poczucie osamotnienia) osoby starsze
lokujg swoje marzenia w najblizszym $rodowisku (rodzina, lokalna spotecznosc).

o v w

6 Umiejetno$¢ kompensacji marzen oraz pragmatyczne/aktywne/konstruktywne na-
stawienie do ich realizacji mozna powigzac z kolei z postulatami teorii selektywnej optymali-
zacji z kompensacja (Baltes & Baltes, 1990).
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,2Zawezanie sie obszaru marzen” zwigzane jest z koniecznoscia szczegolnej odwagi do
marzen w okresie p6Znej dorostosci (Bugajska, 2015; Ttokinski, 2019). Inne osoby
badane wigza natomiast marzenio-twdrczqg aktywnos$¢ z porg nocna. Twierdzity, iz
zaraz przed snem doswiadczajg czegos, co mozna by nazwac spotegowaniem dzia-
tania wyobrazni oraz wystepowaniem wiekszej ilosci przysztosciowych projekcji.
Trzy sposrdod oséb badanych dokonaty w trakcie trwania projektu szczegélnego
odkrycia zwigzanego z procesem ewolucji ich Zyciowego marzenia. Jedna z nich,
poczatkowo uparcie twierdzac, iZ marzenia sa przynalezne okresowi dziecinstwa,
stwierdzita, Ze tak naprawde boi sie marzy¢ i rozpocza¢ proces realizacji przy-
sztoSciowego projektu. Ostatecznie potrafita jednak wymieni¢ kilka aktualnych
marzen, a rekonstrukcja jej wypowiedzi pozwolita wskaza¢ na marzenie gtéwne,
pojawiajace sie we wczesniejszych okresach zyciowych. Kolejna osoba dokonata
z kolei podczas jednego ze spotkan odkrycia swojego marzenia zycia, ktoére okazato
sie w pewnym wymiarze obecne na kazdym etapie rozwojowym (w postaci marzen
pomniejszych, niejako przyblizajacych ja ku temu gtéwnemu - osobistym kontakcie
ze sztuka i malarstwem), ale aktualnie stato sie bardziej wyraZzne i mozliwe do
realizacji. Trzecia osoba wyznata, Ze czuje, iz ma jeszcze do wykonania ,pewng
misje na tym $wiecie”, ktérg jest wedtug niej niesienie pomocy innym ludziom. Na
podstawie przytoczonych przyktadéw stwierdzono, ze marzenie zycia/marzenia mu
towarzyszace mozna odkry¢ na kazdym etapie zycia, w tym takze - na emeryturze,
co potwierdza rozwojowy charakter tego okresu.

Czynniki ochronne vs. przeszkody w realizacji marzen

W realizacji marzen wspierajagcymi czynnikami wewnetrznymi okazaty sie by¢
dla kobiet: elastyczno$¢ (poznawcza/interpretacyjna/emocjonalna), wytrwatos$¢
w realizacji marzen oraz postawa wrazliwosci/empatii/gotowosci bycia dla innych.
Natomiast do wewnetrznych zasobéw ochronnych mezczyzn naleza z kolei: twércze/
strategiczne myslenie/przedsiebiorczos¢, zdrowie, poczucie humoru, zdolnosci/
talenty, jak rowniez otaczanie sie warto$ciowymi ludZmi.

Majac na uwadze wszystkich uczestnikéw badania za najczes$ciej wymieniane
indywidualne ochronne zasoby jednostki nalezy uznac¢ takie jak: (auto)refleksyjnos¢,
optymizm, che¢ rozwoju (wewnetrzne) oraz wiezi rodzinne i spoteczne (zewnetrzne).
Mozna wiec sadzi¢, ze przewaga zasobéow wewnetrznych nad zewnetrznymi moze
sprzyjac realizacji marzen, a co za tym idzie oddziatywaé na poczucie jakosci zycia.

Obok zasob6w wspierajacych na drodze realizacji danego marzenia jednostka
czesto napotyka réwniez wiele przeszkod. W catej badanej grupie tymi najczesciej
wystepujacymi sa: brak sit/zmeczenie (wewnetrzne), obowigzki rodzinne i zawo-
dowe oraz wiek (zewnetrzne). Do charakterystycznych przeszkéd wewnetrznych
rozpoznanych u kobiet naleza ponadto swiadomos$¢ tego, ze ,mogg zrobic ktopot
rodzinie” oraz nadmierny perfekcjonizm, natomiast przeszkodami zewnetrznymi
(poza przytoczonymi wyzej obowigzkami rodzinnymi i zawodowymi) - finanse, sytu-
acja geopolityczna czy ,brak czasu”. W grupie mezczyzn do przeszkdd wewnetrznych
mozna zaliczy¢ takze brak wiary w siebie i przesadna ostroznos¢/podejrzliwos¢,
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z kolei do przeszkdd zewnetrznych - stan zdrowia oraz realne badz wyobrazone
nieprzyjemnosci ze strony innych ludzi.

Konkluzje z badan

Celem przeprowadzonego projektu badawczego byto wprowadzenie do psychologii
Swiezej perspektywy dotyczacej marzen oséb w wieku senioralnym, poznawanych
na drodze zgtebiania procesu oraz wytwordw ich aktywnosci autonarracyjnej. Zebrane
dane badawcze pozwolity na scharakteryzowanie marzen senioréw pod wzgledem
tre$ciowym, formalnym i procesualnym oraz na przedstawienie osobistego stosunku
do wiasnych marzen.

Okazuje sie, ze staro$¢ wbrew potocznym sadom jest okresem zycia, w ktd-
rym mozliwe staje sie wypracowywanie przez jednostke pewnych ,nowych jakosci”
(Randall, 2008). Zaangazowanie’ we wtasng staro$¢, moze stanowic dla seniora okazje
(lub wyzwanie) na taki rozwdj, ktéry byt niemozliwy do osiagniecia na poprzednich
etapach rozwojowych ze wzgledu na zbyt mate doswiadczenie i nie tak szeroka
perspektywe zyciowg (Erikson & Erikson, 2012; Bugajska, 2015). Wyrazem owego
zaangazowania moze by¢ prowadzenie marzenio-twdrczej aktywnosci oraz konfron-
towanie sie z rozwojem zyciowego marzenia. Owa aktywno$¢ moze za$ przyjac forme
bardziej (kontynuacja tego, co jest istotne dla danej jednostki, np. Zyciowego marzenia
lub odkrywanie nowych form generatywnosci - rola ,marzenia generacyjnego”) lub
mniej wycofang (tworzenie nowych projektéw przyszto$ciowych).

Zapat senioréw do realizacji wtasnych marzen moze ponadto stanowi¢ swego
rodzaju ,lustro” dla mtodego pokolenia. Kiedy osoba starsza podejmuje refleksje nad
,droga wtasnego marzenia” uzyskuje wiekszy wglad w swoje wnetrze: motywacje,
jakie nig kierowaty /kieruja, konsekwencje powzietych zamierzen, przejawiane potrze-
by czy braki. Zastanawianie sie nad tym, w jaki spos6b marzenie ,mnie” wzbogacito
lub tez co ,mi” zabrato sprzyja budowaniu bardziej $wiadomej (auto)biografii, a co
za tym idzie integracji Zyciowych do$wiadczen. Zapoznanie sie z opowiescia Zycia
konkretnego seniora pozwala niejako ,przejrzec sie” mtodej osobie w ,,ewolucji ma-
rzenia/marzen” osoby starszej oraz zyska¢ nowy punkt widzenia na okres p6znej
dorostosci, jaki i na cato$¢ drogi zyciowej obserwowanej z perspektywy jej konca.
Refleksja senioréw nad ,wedréwka wtasnego marzenia” oraz gotowo$¢ do dzielenia
sie nig w potaczeniu z checig ludzi mtodych do jej wystuchania sprzyjaja budowaniu
miedzypokoleniowego dialogu.

Przeprowadzone analizy poddane procesowi generalizacji doprowadzity takze
do skonstruowania stadialnego modelu rozwoju marzenia, ktéry w sposéb hierarchicz-
ny ukazuje jego potencjalng (przy zaangazowaniu podmiotu) ewolucje w ciaggu zycia.

7 Zaangazowanie jest tutaj rozumiane wedtug definicji Beaty Bugajskiej (2015), ktora
odréznia je od aktywnosci, twierdzac, ze odbywa sie ono na poziomie o wiele gtebszym,
odznaczajacym sie dobrowolno$cig i akceptacja w przeciwienstwie do licznych dziatan
majacych na celu sprawi¢, by senior moégt chociaz na chwile zapomnie¢ o wtasnej starosci.
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Autorski stadialny model rozwoju marzenia

Na bazie uzyskanych wynikéw badan mozliwe stato sie skonstruowanie autorskiego
stadialnego modelu rozwoju marzenia® (patrz Tabela 3). Cztowiek rozwija sie przez
cate zycie, w zwigzku z czym zatozono, iz ewolucji podlega takze jego marzenie zycia
oraz wspierajace je marzenia pomniejsze. Konfrontacja z samym sobg przedstawia-
na przez Daniela Levinsona (1978, 1996) jako zyciowe zadanie istotne na kazdym
etapie rozwoju stata sie inspiracja do tego, by przedstawi¢ proces konfrontowania
sie ze swoim marzeniem zycia.

Majac na uwadze koncepcje rozwoju osobowego Marii Stras-Romanowskie;j
(2000, 2002) stwierdzono, iz pierwszy okres rozwoju marzenia mozna nazwac etapem
intrapersonalnym. Kluczowa na tym etapie jest bowiem konstrukcja zyciowego
marzenia, odkrycie go a zarazem zwerbalizowanie. Wszystkie zachodzgce woéwczas
procesy zwigzane z marzeniem, cho¢ czerpigce materiat doswiadczeniowy oraz in-
spiracje z otoczenia zewnetrznego odbywaja sie niejako ,we wnetrzu” danej osoby,
pozostajac relatywnie ukrytymi dla otoczenia.

Kolejny etap nazwany interpersonalnym odznacza sie gotowos$cia danej jednost-
ki do podzielenia sie swoim marzeniem/pomystem na marzenie z innymi osobami,
a przez to proba dookreslenia wlasnego marzenia zycia oraz narastajgca potrzeba
i odwagg jego werbalizacji (Stras-Romanowska, 2000; Piasecka, 2015).

Trzeci etap zwigzany jest z refleksjq nad efektywnosciqg wtasnych dziatan, czyli
faktycznego procesu realizacji marzenia. Jednostka moze zastanowi¢ sie, czy miata
odwage, by podja¢ trud realizacji marzenia oraz w jaki sposéb pokonywata/ pokonuje
przeszkody napotykane na tej drodze, a takze co lub kto pomaga jej dane marzenie
speti¢ (Bugajska, 2015; Biela, 2017). Etap efektywnos$ci wlasnych dziatan wigze
sie z procesem bilansowania wtasnego zycia (Oles$, 2015). Wynik bilansu wtasnych
marzen moze przyczynic sie do utrzymania lub zwiekszenia satysfakcji z wtasnego
zycia badZ przeciwnie moze by¢ negatywny.

8 Poczatkowo prezentowany model opisywany byt jako ,model pozioméw rozwoju
marzenia”, jednak obecnie mozna bardziej zaakcentowac¢ takze stadialno$¢/hierarchicznosé
rozwoju marzenia - ukazanie potencjalnej drogi ewolucji Zyciowego marzenia, co czyni je
bowiem poglebionym i umiejscawia niejako w szerszym konteks$cie, wykraczajacym nawet
poza wtasna biografie (transcendencja). Osigganie kolejnego etapu rozwoju marzenia wigze
sie zawsze z dodaniem do niego pewnej ,nowej jakosci”. Rozwéj przebiega wielowektorowo,
a w przypadku prezentowanego modelu najistotniejsze wydaja sie jego dwa wymiary: ze-
wnetrzny, tj. dojrzewanie marzenia w relacjach spotecznych (m.in. gotowos$¢ jego werbaliza-
¢ji, wiaczanie innych os6b do swojej marzenio-twdrczej aktywno$ci) oraz wewnetrzny (ciagty
rozwoj samoswiadomosci, zdobywanie kolejnych kompetencji psychicznych). Z jednej strony
model przedstawia wiec rozwoj samego marzenia (jego pozioméw), z drugiej zas - majac
na uwadze role nabywania nowych umiejetnosci psychicznych (takich jak: odwaga kreacji
marzenia, jego werbalizacji, bilansowanie wlasnego zycia, (auto)refleksyjnos¢, transgresja
itd.) - sygnalizuje, Ze osiagganie kolejnych stadiéw rozwoju marzenia Swiadczy tez o rozwoju
tego, kto marzy. Mozna wiec uzna¢ ze w zaleznosci od przyjetej perspektywy jest to model
pozioméw badz stadiéw rozwoju marzenia.
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Ostatni - transcendentny - etap rozwoju wtasnego marzenia polega przede
wszystkim na przekraczaniu nastawienia do samego siebie (swoich barier, ograniczen,
schematéw myslenia itp., przyjmowaniu perspektywy ponadpodmiotowej/transgresji,
a co za tym idzie sprzyja gotowosci/odwadze jego modyfikacji badz rekonstrukcji,
tj. krytycznym podej$ciu do marzenia zycia (Baltes & Baltes, 1990; Stras-Romanowska,
ib.; Ttokinski, 2019; 2020).

Wydaje sie, iz na tym etapie mozna takze podja¢ decyzje o transferze wtasnych
marzen na mtodsze pokolenie lub wspieraniu mtodych w tworzeniu ich przysztoscio-
wych projektéw, co pozwala seniorowi niejako ,przekroczy¢ granice czasu” (Tornstam,
1989, 1996; Timoszyk-Tomczak, Bugajska, 2012). Gotowo$¢ do dziatania na rzecz
innych, w tym mtodych ludzi, uznawana jest przez Sternberga (1998) za wskaznik
zyciowej madrosci. Wazna role na tym etapie konfrontacji z wtasnym marzeniem
pelni wiec m.in. opisane powyzej ,marzenie generacyjne”, ktore wigze sie ze szcze-
golnie zintensyfikowang w okresie p6znej dorostosci ,potrzebg bycia potrzebnym”
(Tokarska, 2013).

Wejscie w faze transcendentng, mogloby sugerowa¢ wiec przeksztatcanie sie
zyciowego marzenia w taki sposob, iz uwzglednione w nim zostang wartos$ci uni-
wersalne, takie jak np. dobro innych. Ewolucja marzenia wigzataby sie tym samym
z dodawaniem do niego pewnych ,nowych jako$ci”, a jednoczes$nie akceptacja wyste-
pujacych zmian i odczuwaniem z nich satysfakcji.

Tabela 3. Autorski stadialny model rozwoju marzenia

Stadialny model rozwoju marzenia

Poziom transcendentny

4 pytanie o sens; odwaga spojrzenia na marzenia z nowej perspektywy;
przewartosciowanie, rekonstrukcja, kompensacja; przyjecie perspektywy ponadpodmiotowej

Poziom realizacji marzenia (efektywnos¢ dziatan)

+ ,zrealizowane” (pozytywny bilans zycia) — ,niezrealizowane”
na dwu poziomach:
A/ egzystencjalnym, odnoszacym sie do bilansu zyciowego

3 ) . -
(jaka niesie za sobg wartos¢?)
B/ behawioralnym, majgcym na uwadze sprawczos¢ dziatan
(czy wptywa na mojg samoocene?)
odwaga wtasciwej realizacji marzenia i zmierzenia sie z jego konsekwencjami
Poziom interpersonalny
2 otwartos¢ w komunikacji marzen; werbalizacja marzenia;
na tym etapie mozemy rozumiec i wspiera¢ marzenia innych —
rola innych osdb, w tym psychologa; odwaga werbalizacji marzenia)
Poziom intrapersonalny
1 samoswiadomos¢, samopoznanie; marzenie ukryte dla innych,

dojrzewajgce w jednostce;
odwaga kreacji marzenia

Zrédfo: opracowanie wtasne
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Kierunki dalszych poszukiwan badawczych i aplikacyjnych

Biorac pod uwage przedstawione dane z literatury przedmiotu (dotyczacej marzen
0s0b starszych) oraz wyniki badan wtasnych okazuje sie, ze ,marzenia nie odchodza na
emeryture”, a nawet wykazujg ambicje, by przekraczac czas. Mogg bowiem przybierac
forme ,marzenia generacyjnego” i lokowac swoje aspiracje w mtodszym pokoleniu
lub wybiegac perspektywa w zycie poSmiertne (transcendencja) (Timoszyk-Tomczak,
Bugajska, 2012). Nigdy nie koniczy sie ,czas na marzenia” - marzy¢ mozna w kazdym
wieku, niezaleznie od stopnia przejawianych sit czy liczby zmarszczek na twarzy (Tto-
kinski, 2019). Gotowo$¢, a zarazem odwaga marzenia w p6znej dorostosci stanowi rodzaj
kontynuacji procesu konfrontacji z samym sobg (Levinson, 1978, 1996; Tokarska, 1999).

Wydaje sie, iz psycholog moze pomdc danej jednostce na kazdym etapie roz-
woju indywidualnego zyciowego marzenia - od momentu jego konstrukcji i préby
werbalizacji, przez wsparcie w doborze odpowiednich narzedzi/sposobéw realizacji
marzenia po procesy jego rekonstrukcji czy tez modyfikacji.

Praca nad marzeniem zycia moze okaza¢ sie znaczaca na kazdym z trzech gtéw-
nych etapéw procesu pomocowego: nawigzaniu relacji terapeutycznej, diagnozie oraz
wiasciwej terapii (Biela, 2017). Dzieki poznaniu marzen danej osoby przyblizamy sie
do niej oraz sygnalizujemy, ze chcemy ustyszec to, co jest dla niej naprawde wazne,
jednoczesnie wiec oddziatujemy na bardzo istotny w relacji terapeutycznej wzrost
zaufania. Pytanie o marzenie/marzenia wydaje sie by¢ zarazem wzglednie ,bez-
pieczne” - sprzyjajace postawie otwarto$ci osoby badanej ze wzgledu na pozytywne
konotacje znaczeniowe tego terminu.

Sledzenie ewolucji zyciowego marzenia pomaga odkry¢ miejsce stopnia jego reali-
zacji w bilansie zycia seniora. Ponadto, poznajac historie marzenia badacz dowiaduje
sie rowniez m.in. o: wartosSciach, potrzebach, osobach znaczacych, najwazniejszych
wydarzeniach z zycia, zasobach vs. przeszkodach napotkanych w zyciu konkretnej
osoby (Majewska-Kafarowska, 2012; Piasecka, 2012). Poznanie marzen czastkowych
danej jednostki pozwala na zaobserwowanie przejawianego przez nig sprawstwa.
Ewolucja gtéwnego marzenia wskazywataby natomiast bardziej na przejawiang
przez osobe indywidualng filozofie zycia, w tym potencjalng zmiane priorytetow
na kolejnych etapach rozwojowych oraz umiejetnos¢ przyjmowania psychologicznego
i egzystencjalnego dystansu wobec ew. niepowodzen.

Obecnos$¢ zyciowego marzenia w pdznej dorostosci mozna uznac za wskaznik
zdrowia psychicznego jednostki, a zarazem mechanizm integracji/uspdéjniania jej
doswiadczenia. Brak marzenia/marzen w codzienno$ci seniora powinien z kolei
zwréci¢ uwage specjalisty i sktoni¢ do refleksji nad przyczyna takiego stanu rzeczy.
Jesli jest to Swiadomy wybor danej jednostki i pozostaje ona nadal zaangazowana
w pewien sposéb w zycie, sytuacja wydaje sie by¢ stabilna. Jednak, kiedy dana osoba
,hie marzy”, poniewaz poddata sie rezygnacji moze to nie$¢ za sobg negatywne kon-
sekwencje, m.in. w postaci obnizonego nastroju wraz z zaktéceniem adekwatnego
poczucia wlasnej wartosci i wymagac¢ udzielenia pomocy psychologicznej.

W przypadku wtasciwego procesu terapeutycznego praca nad marzeniem zycia
wydaje sie by¢ szczegdlnie istotna poniewaz stuzy ona integracji indywidualnych
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dos$wiadczen biograficznych. Pobudzanie do marzen wigze sie z zachecaniem do pozo-
stania zaangazowanym w Zycie, pomoca w utrzymywaniu higieny zycia psychicznego
(tonowaniu negatywnych emocji) oraz inspirowaniem do przekraczania zastanej
(czesto trudnej) rzeczywistosci.

Szczegolnie pomocne podczas pracy terapeutycznej nad marzeniami mogg okazac
sie narzedzia narracyjne (de Medeiros, 2014; Bugajska, Timoszyk-Tomczak, 2014).
Wykorzystanie narzedzi narracyjnych w procesie terapeutycznym petni funkcje re-
laksacyjne dla osoby badanej oraz pomaga w nabraniu dystansu, przy czym wazna
jest umiejetnos¢ elastycznego ich stosowania (Tokarska, 2018). Ponadto praca nad
marzeniem zycia moze okazac¢ sie takze przydatna w pracy/terapii grupowej oséb
starszych. Seniorzy wystuchujac nawzajem swoich marzen mogg uswiadomic sobie,
7e wszyscy jesteSmy w pewien sposob do siebie podobni - dazymy do szczescia.
Natomiast z drugiej strony, poprzez dzielenie sie ewolucja wtasnego marzenia zycia,
maja oni mozliwos$¢ spotkania sie z unikalno$cig indywidualnych historii ludzkiego
Zycia, a co za tym idzie - lepiej zrozumie¢ przybywajacego obok cztowieka.
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Streszczenie

Zesp6t Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (ang. Congenital Central Hypoventilation
Syndrome, CCHS) jest choroba zaliczang do schorzen rzadkich, zagrazajacych zyciu. CCHS wpty-
wa na centralny i autonomiczny uktad nerwowy, ktéry kontroluje wiele automatycznych funk-
cji organizmu. Najbardziej rozpoznawalnym objawem CCHS jest w réznym stopniu nasilona
niemoznos$¢ kontrolowania procesu oddychania, co implikuje konieczno$¢ wspomagania wen-
tylacji przez cata dobe lub jedynie w trakcie snu. Szacuje sie, Ze na catym $wiecie wystepuje
jedynie 1200 przypadkéw CCHS. W Polsce choroba zostata zdiagnozowana u zaledwie 18 dzie-
ci, jak réwniez istnieje stosunkowo niewiele materiatéw naukowych jej poswieconych, dlatego
problemy, z jakimi konfrontuja sie rodzice chorych dzieci stosunkowo rzadko stanowig temat
analiz i dyskusji. Jednakze ze wzgledu na ztozono$¢ probleméw medycznych i psychospotecz-
nych rodzice i pacjenci oczekuja publikacji, ktére mogltyby stanowi¢ dla nich Zrédto wiedzy
i wsparcia.

Stowa kluczowe: Zespét Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS), choroba rzadka, cho-
roba genetyczna, funkcjonowanie psychospoteczne

In the shadow of Ondine’s Curse — medical and psychological aspects of functioning
of people suffering from a rare genetic disease

Abstract

Congenital Central Hypoventilation Syndrome (CCHS) is a rare, life-threatening disease. CCHS
affects the central and autonomic nervous system, which controls many of the body’s auto-
matic functions. The most recognizable symptom of CCHS is the inability to control breathing
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to varying degrees, which results in the need to support ventilation throughout the day or only
during sleep. It is estimated that there are 1200 cases of CCHS worldwide. In Poland, only 18
children have been affected by this disease, and the disease began to be talked about only
quite recently in our country. Despite this, there are only few articles in Polish that could pro-
vide parents and patients with a source of knowledge and support in coping with this disease.

Keywords: Congenital Central Hypoventilation Syndrome (CCHS), rare disease, genetic dis-
ease, psycho-social functioning

Wstep

Zespo6t Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (ang. Ondine’s curse, [idiopathic] congen-
ital central hypoventilation syndrome, CCHS, primary alveolar hypoventilation) jest
rzadka, uwarunkowana genetycznie choroba. Objawia sie uposledzong kontrolg oddy-
chania, wynikajaca z dysfunkcji autonomicznego uktadu nerwowego, ktéra powoduje
wystapienie specyficznych objawéw (Vanderlaan, Holbrook, Wang, Tuell, & Gozal,
2004). Potocznie CCHS nazywa sie Klgtwg Ondyny. Nazwa wywodzi sie z mitologii
nordyckiej, zgodnie z ktérg bogini Ondyna zakochata sie w zwyktym $miertelniku, lecz
on jg zdradzit. Za ten postepek rzucono na niego klatwe, ktéra sprawita, ze aby zy¢,
musial pamietac¢ o oddychaniu. Gdy jednak zapadt w sen — zmart. CCHS jest zaliczana
do chordb rzadkich, w Polsce zmaga sie z nig jedynie kilkanascie rodzin. Zgodnie z da-
nymi podawanymi przez Polska Fundacje CCHS Zdejmij Klgtwe, odnotowano jedynie
18 przypadkow choroby na terenie naszego kraju®. Poniewaz schorzenie to wystepuje
tak rzadko, wiedza na jego temat - dotyczaca diagnostyki, leczenia i wspierania pa-
cjentéw - nie jest rozpowszechniona, nawet wsrdd specjalistow - lekarzy, pedagogow,
psychologéw, logopeddw. Dodatkowa trudnoscia jest fakt, ze obraz kliniczny choroby
jest bardzo zmienny, a poszczeg6lne przypadki dzieci dotknietych ta choroba, znaczaco
sie od siebie r6znig (Samsonowicz, Geremek-Samsonowicz, 2018)*

Etiologia

W efekcie licznych préb ustalenia przyczyn wystepowania CCHS w 2003 r. dokona-
no odkrycia, ze kluczowym genem odpowiedzialnym za wystapienie choroby jest
PHOX2B (Amiel et al., 2003; Weese-Mayer et al., 2003). Gen ten jest zlokalizowany
na chromosomie 4 i koduje 314-aminokwasowe biatko bedgce niezwykle istotnym,
konserwatywnym czynnikiem transkrypcyjnym (homebox), ktéry warunkuje wtasciwy

3 Materiaty opracowane przez Polska Fundacje CCHs.

4 Niniejszy artykut zawiera réznorodne informacje - od specjalistycznej wiedzy z za-
kresu genetyki po praktyczne wskazéwki dotyczace szukania i stosowania holistycznej pomo-
cy dla os6b chorych na CCHS. Ze wzgledu na tak szeroki zakres informacji artykut moze sta-
nowic¢ lekture zaréwno dla réznego rodzaju specjalistdw, jak i rodzicéw chorych oséb, ktérzy
takze powinni dysponowac specjalistyczng wiedza, dzieki ktérej w sposéb adekwatny beda
wspomagac chorego cztonka rodziny.
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rozwdj obwodowego autonomicznego uktadu nerwowego (ANS), wystepujace w neu-
ronach unerwiajacych wiele kluczowych uktadéw ludzkiego organizmu miedzy in-
nymi oddechowy, pokarmowy, czy sercowo-naczyniowy. Prawidtowy gen PHOX2B
charakteryzuje sie obecnoscig dwoch oddzielonych od siebie, kréotkich powtérzen
kodonow alaniny (odpowiednio 9120 powtdrzen), obecnych w 3 eksonie na C-konicu
genu (Amiel et al., ib. Weese-Mayer et al., 2010). U chorych najczesciej dochodzi
do mutacji polegajacej na zwielokrotnieniu liczby kodonéw alaniny w obrebie se-
kwencji zawierajacej pierwotnie 20 powtdrzen. Jest to tzw. ekspansja powtérzen
polialaninowych (PARM - polyalanine repeat mutation). Przewaznie obserwuje sie
wystgpienie dodatkowych powtoérzen w liczbie od 4 do 13, co rozszerza genotyp z 20
do 24-33 kodonéw alaniny. NajczesSciej wystepuja przypadki z 25, 26 lub 27 powt6-
rzeniami (Weese-Mayer et al.,, 2010), ale istniejg rowniez mutacje charakteryzujace
sie zmniejszona liczbg powtdrzen alaniny - do 13 (Weese-Mayer et al., ib.).

Okoto 10% pacjentéw nie wykazuje mutacji PARM. Obserwuje sie u nich zupetnie
inne genotypy obejmujace mutacje nonsensowne, utraty sensu oraz przesuniecia
ramki odczytu nie tylko w obrebie eksonu 3, lecz takze w innych rejonach genu
PHOX2B (NPARM - non-polyalanine repeat mutation). Wystepuja takze delecje eksonu
3 lub catego genu, co skutkuje zmiennym fenotypem, ale dotyczy to mniej niz 1%
pacjentéw (Jennings et al., 2012). Mutacje genu PHOX2B obecne u chorych na CCHS
charakteryzuja sie autosomalnym wzorem dziedziczenia z widoczng zmienng pe-
netracja (Weese-Mayer et al,, ib.; Kasi et al., 2017). Wiele z nich powstaje de novo,
jednak dzieci 0séb chorych maja 50% szans na otrzymanie po rodzicach wadliwego
genu z mutacja, bo jest to choroba autosomalna dziedziczona w spos6b recesywny
(Bishara, Keens, & Perez, 2018).

Diagnostyka Zespotu Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS)

W przypadku podejrzenia wystapienia CCSH nalezy wykonac prosty test przesiewowy,
ukierunkowany na analize mutacji w obrebie genu PHOX2B. Polega on na pobraniu
niewielkiej ilo$ci krwi, wyizolowaniu interesujgcego nas materiatu genetycznego
oraz amplifikacji metoda PCR regionu dwudziestu powtoérzen alaninowych w obrebie
3 eksonu genu (Weese-Mayer, et al,, ib.; Bishara, Keens, & Perez, 2018). Skuteczno$¢
tego testu szacuje sie na 95% u 0s6b z mutacjami PARM lub z duzymi delecjami i/
lub duplikacjami (Bishara, Keens, & Perez, ib.). W celu doktadniejszej analizy i wy-
kluczenia wystgpienia niecharakterystycznych mutacji NPARM zaleca sie wykonanie
bardziej precyzyjnego testu sekwencjonujacego (Bishara, Keens, & Perez, ib.). Obecnie
mozna réwniez zastosowac test badajacy samo wystapienie delecji i/lub duplikacji
w obrebie genu, jednak wykonanie dwéch pierwszych daje nam wieksza pewnos¢
odkrycia aberracji (Bishara, Keens, & Perez, ib.). Poza testami genetycznymi nalezy
wykonac szereg badan, ktére pozwolg wykluczy¢ inne mozliwe podtoza wystapienia
fenotypu chorobowego.
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Tabela.1. Wybrane metody diagnostyczne stosowane w przypadku wystgpienia objawéw CCSH w celu
przeprowadzenia diagnozy réznicowej

Moiliwe choroby: Test diagnostyczny

Uktadu oddechowego RTG i/lub CT klatki piersiowe]

Test czynnosciowy ptuc

Badanie poziomu surfaktantu w ptucach
USG przepony

Bronchoskopia

Ukfadu nerwowego Badanie ptynu mézgowo-rdzeniowego

USG przezciemigczkowe mézgu

Rezonans magnetyczny moézgu i rdzenia kregowego
Elektromiografia

Biopsja miesni

Elektroencefalografia

Ukfadu sercowo-naczyniowego | Elektrokardiografia
Echokardiografia

Ukfadu pokarmowego Badanie kontrastowe przetyku

Zrédto: opracowanie wtasne, na podstawie Bishara, Keens, & Perez, 2018

Objawy Zespotu Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS)

Niestety wraz z CCSH moze wystepowac wiele zaburzen prawidtowej funkcji réznych
uktadéw i narzadéw. Ponizej wymieniono najczes$ciej opisywane w literaturze:

1. Hipowentylacja pecherzykowa - najczestszy, charakterystyczny postepujacy
objaw polegajacy na zmniejszeniu przeptywu powietrza w drogach oddechowych
na skutek zmniejszenia liczby oddechéw lub ich gtebokosci, przez co dochodzi do
zmniejszenia wentylacji pecherzykow ptucnych az do poziomu niewystarczajgce-
go do usunigcia CO, produkowanego w procesach spalania tkankowego. Skutkiem
wystapienia zaburzen procesu oddychania tj. zmniejszenie objetosci oddechowe;j,
zaburzenie wymiany gazéw oddechowych sa hiperkapnia - stan patologicznie pod-
wyzszonego ci$nienia parcjalnego dwutlenku wegla we krwi (pCO,) i hipoksemia
- stan zbyt niskiej zawartoSci tlenu we krwi tetniczej (ca0,) zaburzajgcy procesy
metaboliczne w tkankach organizmu, a w skrajnych przypadkach wystepuje catkowity
bezdech. Kluczowymi elementami odpowiadajacymi za utrzymaniem prawidtowej
wentylacji sa chemoreceptory, tj. receptory zdolne do wyczuwania zmian stezenia
tlenu i dwutlenku wegla we krwi, ktore dalej przesytaja sygnaty do o$rodkéw ukta-
du nerwowego zawiadujacych regulacja oddechowa. Gen PHO2XB jest wyrazany
w licznych strukturach uktadu nerwowego, w ktérych znajduja sie chemoreceptory
obwodowe i centralne. Chemoreceptory obwodowe zlokalizowane np. w kitebkach
szyjnych - ciatkach przyzwojowych, okragtych tworach o srednicy okoto 4-6 mili-
metrow, lezacych w rozwidleniu tetnicy szyjnej (Guyenet, 2014) sa wrazliwe na zwiek-
szanie sig stezenia dwutlenku wegla (hiperkapnia) i spadek cisnienia O, (hipoksemia)
i przekazujg impuls nerwowy do o$rodka oddechowego w rdzeniu przedtuzonym. Na-
tomiast chemoreceptory centralne, zlokalizowane na brzuszno-bocznej powierzchni
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rdzenia przedtuzonego np. neurony jadra zatrapezoidalnego (RTN), odpowiadaja
za internalizacje sygnatéw pochodzacych z chemoreceptoréw obwodowych (Nattie,
2006). Nasilenie zaburzen wentylacji czesto zalezy od rodzaju zmian genetycznych
pacjenta, i tak:

a. Pacjenciz mutacjami PARM z genotypem 24 lub 25 powtoérzen alaniny sa naj-
czesciej po6zno zdiagnozowani i przechodza chorobe znacznie tagodniej, czesto nie
wymagaja leczenia i wspomagania wentylacyjnego (Antic et al.,, 2006; Repetto et
al,, 2009). Czes¢ z nich potrzebuje wspomagania w trakcie snu. Zdarza sie, Ze u tych
pacjentéw objawy CCHS wystepuja dopiero po przebyciu innej choroby uktadu od-
dechowego, ktéra staje sie wyzwalaczem (Bishara, Keens, & Perez, ib.).

b. Osoby z wiekszg liczbg PAMP najczesciej sg diagnozowane juz w okresie
noworodkowym. Im wiecej powtérzen PAMP, tym bardziej narastajace problemy
wentylacyjne. Osoby z genotypem 26 potrzebujag wspomagania oddechu w trakcie
snu, a czesto takze w trakcie wysitku. Dzieci z ponad 27 powtdrzeniami alaniny
wymagaja czesto catodobowej pomocy i to bezposrednio po narodzinach (Bishara,
Keens, Perez, 2018). Wraz z rozwojem moze doj$¢ do poprawy wentylacji i cze$¢
pacjentow moze w po6zniejszym wieku funkcjonowaé bez wspomagania w czasie
czuwania (Diep et al,, 2015).

c. Osoby z mutacjami NPARM zazwyczaj ujawniajg ciezkie zaburzenia fenoty-
powe wymagajgce catlodobowej pomocy wentylacyjnej (Weese-Mayer et al., 2010).
Jednak z uwagi na zmienng charakterystyke mutacji NPARM w niektdrych przypadkach
choroba moze przebiega¢ bezobjawowo lub tez pacjent wymagac¢ bedzie jedynie
cze$ciowej pomocy wentylacyjna w trakcie snu (Kasi et al., 2017).

2. Choroba Hischsprunga (HSCR) - jest to zaburzenie unerwienia uktadu po-
karmowego, ktére skutkuje brakiem prawidtowych skurczéw perystaltycznych jelit.
W trakcie rozwoju prenatalnego obserwuje sie nieprawidtowa migracje komadrek
pochodzacych z grzebienia nerwowego do przewodu pokarmowego lub zaburzenie ich
proliferacji i r6znicowania po dotarciu do jelita (Heanue & Pachnis, 2007 ). Skutkuje
to brakiem wytworzenia jelitowego uktadu nerwowego. W rezultacie prowadzi do to-
nicznego skurczu fragmentu jelita i niedroznos$ci. Ta niedrozno$¢ moze prowadzic¢
do niemoznosci oddania pierwszego stolca w ciggu 48 godzin po urodzeniu, wymiotéw
i masywnego rozdecia okreznicy. W 80% przypadkdw rozpoznaje sie postac choroby,
w ktoérej odcinek bezzwojowy nie wykracza poza gérng esice (Amiel et al., 2008).
Choroba Hischsprunga (HSCR) wystepuje u okoto 20% pacjentéw z CCSH, gtéwnie
wraz z mutacjami NPARM (Weese-Mayer et al., 2010) ale réwniez 24 i 27 PARM
(Kwon etal., 2011).

3. Zaburzenia uktadu sercowo-naczyniowego. W badaniach EKG metoda Holtera
u pacjentéw z PARM obserwowano rézne objawy sercowo-naczyniowe w zaleznosci
od liczby powtorzen alaniny:

e 25 powtdrzen - wystepowaty asystolie (brak czynnosci elektrycznej serca)
nie dtuzsze niz 3 sekundy, chociaz u jednego pacjenta z CCHS odnotowano przerwe
w skurczu wynoszaca 8 sekund, jednak badanie odbyto sie na dtugo przed zdiagnozo-
waniem u niego choroby podstawowej (Antic i wsp. 2006). W tej grupie nie wystgpit
przypadek wszczepienia rozrusznika serca.
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e 26 powtérzen - 20% pacjentéw miato przerwy powyzej 3 sekund, u 25%
wszczepiono rozrusznik.

e 27 powtdrzen - 80% miato przerwy powyzej 3 sekund, rozrusznik wszcze-
piono u 67% pacjentdw.

U pacjenta z mutacja NPARM zaobserwowano réwniez objawy bradykardii
we $nie, kotatania serca i zawroty gtowy (Kasi et al., 2017). Wsréd innych wyste-
pujacych objawow u chorych na CCSH wymienia sie, arytmie, niskie tetno w trakcie
spoczynku i podczas ¢wiczen fizycznych, obniZone ci$nienie krwi w nocy (Zaidj,
Gandhi, Vatsia, Smith, & Khan, 2018).

4. Nowotwory pochodzenia grzebieniowego. W momencie wystgpienia mutacji
w obrebie genu PHOX2B dochodzi do nieprawidtowo$ci w rozwoju autonomicznego
systemu nerwowego (ANS, autonomic nervous system) ze wzgledu na zaburzenie
prawidtowej funkcjonalnosci komorek neuroblastycznych pochodzacych z grzebienia
nerwowego, co moze skutkowac¢ wystepowaniem guzoéw. Szczegdlnie niebezpieczne
moga okazac sie neuroblastomy rozwijajace sie do 2 lat po urodzeniu (Trochet et al,,
2005). Wieksze prawdopodobienstwo nowotworzenia, bliskie 50%, wystepuje u oséb
z mutacjami NPARM, szczegdlnie w zakresie utraty sensu i przesuniecia ramki odczytu
(Trochet et al., 2005; Weese-Mayer et al., 2010). U pacjentéw z mutacjami PARM
prawdopodobienstwo nowotworzenia spada <2% i dotyczy gtéwnie przypadkow
z wiekszg liczbg powtoérzen (Trochet et al.,, 2005; Weese-Mayer et al., 2010).

5. Zaburzenia narzadu wzroku. U chorych, gtdwnie z mutacjami PARM, opisano
zez, zaburzenia funkcji Zrenicy (nieprawidtowe kurczenie i rozszerzanie sie w odpo-
wiedzi na bodziec swietlny lub jego brak) i teczoéwki (atrofia teczéwki, szczatkowy
miesien zwieracz Zrenicy (Patwari et al., 2012; Boulanger-Scemama et al.,, 2014).

6. Lekkie dysmorfie twarzy. Obserwuje sie charakterystyczne zmiany w wy-
gladzie twarzy u pacjentéw z CCHS tj. krotkie ptaskie twarze w ksztatcie pudetka
(Todd et al., 2006).

7. U pacjentéw ponadto dochodzi do pojawiania sie réwniez szeregu innych
zaburzen wynikajacych z dysfunkcji rozwojowych w obrebie autonomicznego uktadu
nerwowego (ANS) np.: zaburzenia regulacji temperatury (Saiyed et al., 2016) lub
hiperinsulinizm (Hennewig et al., 2008).

Formy leczenia i terapii oséb
z Zespotem Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS)

Niestety do tej pory zadna terapia farmakologiczna nie okazata sie skuteczna (Straus
& Similowski, 2011). Dlatego tez w przypadku wystepowania zaburzonego wzorca
oddechowego lub jego braku przede wszystkim nalezy zapewni¢ pacjentom prawi-
dtowa wentylacje. Stopien wspomagania wentylacji zalezy od objawéw choroby. Moze
to by¢ tylko pomoc w trakcie snu, lub tez wymagane jest catodobowe podtgczenie
do respiratora. Jednakze nalezy mie¢ na uwadze, Ze sama terapia tlenem nie zabezpie-
cza pacjentow przed rozwojem nadci$nienia ptucnego, pogtebiajacego sie w stanach
permanentnej hiperkapnii i hipoksemii (Kasi, Perez, Kun, Keens et al., 2016). Z tego
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powodu czesto chorzy sa zalezni od wspomagania oddechu przez cate Zycie. Jest to
mozliwe takze w warunkach pozaszpitalnych poprzez:

1. Wentylacje dodatnim ci$nieniem przez tracheostomie (PPV).

2. Nieinwazyjng wentylacje dodatnim ci$nieniem (NIPPV).

3. Stymulacje przepony (DP).

4. Terapie podci$nieniem.

Nalezy jednoczesnie pamietac, ze chory czesto nie przejawia widocznych oznak
hiperkapnii i hipoksemii, dlatego nalezy jak najczeSciej monitorowac stezenie gazéw
oddechowych korzystajac np. z pulsoksymetru (Kasi et al., 2016).

1. Wentylacja dodatnim ci$nieniem przez tracheostomie (Positive-pressure
ventilation, PPV). Zdaniem wielu autoréw jest to najlepsze rozwigzanie zwtaszcza
dla mtodych pacjentow (Weese-Mayer et al., 2010), poniewaz daje lepsze natlenie-
nie, co sprzyja prawidlowemu rozwojowi organizmu (Weese-Mayer et al., 2010).
Zaleca sie uzywanie mniejszych rurek tracheostomijnych bez mankietu, co zmniej-
sza prawdopodobienstwo wystapienia tracheomalacji (efekt uboczny diugotrwatej
intubacji) (Keens, Kun, & Ward, 2015). Ewentualne negatywne konsekwencje tego
wyboru np. nieszczelno$¢ mozna zminimalizowa¢ manipulujgc ci$nieniem respiratora
(Keens, Kun, & Ward, 2015). Niemowleta nalezy utrzymywac pod respiratorem 24h,
aby zapewni¢ im prawidtowe warunki rozwojowe uwarunkowane od wtasciwego
natlenienia. W trakcie rozwoju osobniczego czes$¢ dzieci moze wyksztatci¢ dostatecz-
nie prawidtowy wzorzec oddechowy w trakcie czuwania. Nalezy wtedy stopniowo
odtaczaéje od respiratora, poczatkowo na bardzo krétkie okresy, przy petnej kontroli
i wspomaganiu tlenem. Z czasem mozna wydtuzy¢ okres odtaczenia, nalezy jednak
caty czas stosowa¢ wspomaganie w trakcie snu (Kasi et al., 2016).

2. Nieinwazyjna wentylacja dodatnim cisSnieniem (Positive-pressure ventilation,
NIPPYV). Jest to nieinwazyjna metoda realizowana przy uzyciu maski twarzowej, maski
donosowej lub samej koncowki nosowej bez koniecznos$ci przeprowadzania zabiegu
tracheotomii (Weese-Mayer et al., 2010). Ten wariant ma jednak kilka ograniczen.
Chorzy na CCHS nie sg w stanie generowac¢ odpowiednio gtebokich oddechéw w od-
powiedzi na hiperkapnie i hipoksemie, wiec w przypadku spontanicznego trybu pracy
respiratora moze zaistnie¢ sytuacja, iz nie zostanie uruchomiony. (Weese-Mayer et al.,
2010). Z tego powodu zaleca sie zaprogramowanie pracy maszyny nha tryb czasowy
z okreslona czestotliwoscig (Kasi et al,, 2016) i uzywanie go tylko w okresie snu
chorego. Dodatkowym problemem moze okaza¢ sie dtugotrwate uzywanie masek
twarzowych u noworodkéw i matych dzieci, prowadzace do hiperplazji srodkowej
czes$ci twarzy. U dzieci starszych, stabilnych oddechowo, bez tracheostomii nalezy
stosowac¢ NIPPV (Weese-Mayer et al., 2010).

3. Stymulacja przepony (Diaphragm pacing, DP). Jest to ciekawe rozwigzanie
dla chorych uzaleznionych od respiratora 24h na dobe, poniewaz umozliwia im
parogodzinne odiaczenie sie (Bishara, Keens, & Perez, 2018). Stymulacja polega
na chirurgicznym wszczepieniu zestawu sktadajacego sie z elektrod monopolarnych
umieszczanych w nerwach przeponowych, odbiornikéw wszczepianych do klatki
piersiowej lub brzucha oraz anten z odbiornikami. Przy pomocy zewnetrznego,
przenosnego nadajnika wytwarzajacego energie elektryczng o czestotliwosci fal
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radiowych, energia przesytana jest do anten, ktére wysytaja sygnat do odbiornikow
wytwarzajacych prad, ktory dzieki elektrodom wywotuje skurcz przepony (Bishara,
Keens, & Perez, ib.). Przepona petni funkcje pompy oddechowej. Po przeprowadze-
niu zabiegu i zagojeniu ran nalezy stopniowo rozpoczynac stymulacje, na poczatku
po ok. 1h dziennie zwiekszajac czas stymulacji o okoto 30-60 min co tydzien (Kasi et
al,, 2016). Niestety, nie kazdy chory kwalifikuje sie do zaaplikowania DP. Kandydat
musi speinia¢ okreslone warunki: prawidtowo wyksztatcone nerwy przepony,
prawidtowa praca przepony, brak choréb uktadu oddechowego, prawidtowa masa
ciata, poniewaz ttuszcz zwieksza odlegtos¢ anten i odbiornikéw od siebie co moze
zaburzac¢ proces stymulacji (Weese-Mayer et al., 2010). DP nie zaleca sie stosowac¢
dtuzej niz 14-16h na dobe z uwagi na zmeczenie mie$nia przepony (Weese-Mayer
et al,, 2010; Kasi et al,, 2016). Pozostaty czas nalezy korzystac¢ z PPV lub, jezeli
nastapita dekaniulacja (usuniecie rurki tracheotomijnej), nalezy podja¢ NPPIV
(Bishara, Keens, & Perez, 2018). W zwiagzku z DP istnieje ryzyko wystapienia ob-
turacyjnego bezdechu sennego na skutek skurczu przepony, zwtaszcza u oséb bez
tracheostomii (Weese-Mayer et al., 2010; Diep et al., 2015). Mozna temu przeciw-
dziata¢ obnizajgc site wdechu poprzez zmniejszenie amplitudy stymulacji (Bishara,
Keens, & Perez, 2018).

4. Terapia podci$nieniem (Negative extrathoracic pressure ventilation, VNEP).
Ten wariant wspomagania zaktada wytwarzanie zewnetrznego podci$nienia na klatke
piersiowa oraz brzuch przy pomocy réznego rodzaju opasek lub oston (Hartmann
etal,, 1994). Obecnie jednak odchodzi sie od stosowania tej terapii z uwagi na trud-
nosci z mobilno$cia sprzetu, wystepowaniem licznych otar¢ u pacjentéw, a takze fakt,
ze duza cze$¢ chorych dzieci i tak wymaga tracheostomii (Weese-Mayer et al., 2010).

Oprocz wsparcia oddechu pacjenta z CCHS, mozna zapewni¢ mu rézne inne formy
dodatkowego wsparcia. W przypadku dzieci z Klgtwg Ondyny i innymi chorobami
rzadkimi, nowego znaczenia nabiera regularna weryfikacja zatozen i ewentualna mo-
dyfikacja dziatan, dostosowana do szczeg6lnego przypadku, gdyz nie istnieja uniwer-
salne algorytmy, do ktérych mozna by przyporzadkowac te przypadki (Samsonowicz,
Piniaha, & Geremek-Samsonowicz, 2018). Diagnoza oraz planowanie terapii sg zawsze
zadaniami wymagajacymi indywidualnego podejscia. Ze wzgledu na czesto stosowang
tracheotomie niezwykle istotne wydaje sie objecie dziecka z CCHS opieka logopedycz-
ng, niezaleznie od wykorzystania innych narzedzi wsparcia.

Funkcjonowanie psychospoteczne oséb
z Zespotem Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS)

W najnowszych badaniach dotyczacych psychospotecznych i kognitywnych aspektéw
funkcjonowania oséb z CCHS (MacDonald et al.,, 2020) wykazano, ze istnieje zwigzek
miedzy zaburzeniem funkcji neuropoznawczych mierzonych odpowiednimi testami
a niektérymi rodzajami ekspansji powtérzen polialaninowych (PARMS), wystepuja-
cymi w zespole Klgtwy Ondyny. W badaniu wzieto udziat siedmiu pacjentéw z CCHS
w wieku od 1 roku do 20 lat, ktérzy poddani zostali badaniom testowym w warunkach
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klinicznych. Zastosowano szereg testow, odpowiednio dobranych do wieku uczest-
nikéw badania (skale Wechslera dla dzieci i dorostych, WISC-V, WPPSI-IV, WAIS-1V;
skale rozwojowe Bayley’a, Bayley-III, BASC-2; skale do badania funkcji zarzadczych,
BRIEF, BRIEF-P; System Oceny Zachowan Adaptacyjnych, ABAS-3). Stwierdzono,
iz ogdélna sprawnos¢ intelektualna jest zréznicowana i zalezy od gtebokosci objawéw
niedotlenienia i stosowanej w zwiazku z tym wentylacji. Sredni iloraz inteligencji
(I1) dla pacjentéw z CCHS wypada na granicy niepetnosprawnosci intelektualnej,
przy stosunkowo duzym odchyleniu standardowym (M = 72,33, SD = 22,36). Nie-
petnosprawno$¢ intelektualna wystepuje u oséb z genotypem 20/27, ktérych I1
mies$ci sie ponizej $Sredniej dla grupy (M = 58,33, SD = 18,15), natomiast Il u oséb
z genotypem 20/25 mieSci sie powyzej $redniej dla grupy (M = 86,33, 18,23). U 0séb
z genotypem 20/25 stwierdzono réwniez zwigzek pomiedzy II a czestotliwoscia
sztucznej wentylacji. Brak koniecznosci wentylacji umozliwiat rozwdj inteligencji
powyzej normy, catodobowe wsparcie wentylacji byto powiazane z Il na poziomie
niepetnosprawnosci intelektualnej, natomiast stosowanie wentylacji w czasie noc-
nego snu wigzato sie z obnizonym II.

U pacjentéw z CCHS stwierdzono rowniez deficyty w zakresie pamieci robocze;j.
Lecz kwestia ta wymaga dalszych, precyzyjnych badan. Mimo niepetnych danych,
zaleca sie wspieranie pamieci u pacjentéw z CCHS poczynajac od wczesnych inten-
sywnych interwencji az do ukonczenia szkoty, poniewaz pamie¢ robocza ma kluczowe
znaczenie poznawcze w procesie uczenia sie, w tym w czynnosciach czytania i nauce
matematyki.

Prowadzenie badan pozwalajacych okresli¢ prawidtowosci w zakresie funkcjono-
wania poznawczego i psychologicznego u pacjentéw z CCHS jest trudne ze wzgledu na
matla liczebnos¢ populacji. Autorzy badan rekomenduja by zespoty badawcze majace
dostep do tej populacji w réznych krajach wspoétpracowaty ze soba, wykorzystujac
podobny zestaw testéw i umieszczajac wyniki w dostepnych bazach danych. Zalecaja
réwniez zastosowanie bardziej szczegétowych testow poznawczych, szczegélnie
badajacych pamie¢ robocza i funkcje wykonawcze, w celu lepszego zrozumienia
specyficznych deficytow, ktore sa powszechne u tych chorych. W przysztych bada-
niach warto by roéwniez rozwazy¢ uwzglednienie testow przesiewowych w zakresie
umiejetnosci matematycznych oraz czytania (MacDonald et al., 2020).

Umiejetnosci radzenia sobie ze stresem, objawy trudno$ci emocjonalnych
(na przyktad lek czy depresja) oraz trudnos$ci behawioralne (tj. zaburzenia uwagi,
impulsywnos$¢) u chorych z CCHS wystepuja w $rednim zakresie normy wieku. Jest
to zgodne z wynikami poprzednich badan ze sSrednim nasilenie w stosunku do wieku
zycia (Marcus et al., 1991). Warto réwniez monitorowac psychologiczny dobrostan
chorych, gdyz moze by¢ czynnikiem ochronnym dla oséb z CCHS (Ruof et al., 2008),
co szczegOlnie istotne ze wzgledu na wystepujace czesto wycofanie, prawdopodobnie
spowodowane licznymi hospitalizacjami, czestymi kontaktami z lekarzami lub deficy-
tami kontaktdw towarzyskich i nieobecno$ciami szkolnymi. Jednakze ogélnie wyniki
w zakresie dobrostanu sa w populacji oséb z CCHS satysfakcjonujace, co sugeruje,
Ze osoby te sa odporne i zdolne by skutecznie radzi¢ sobie z choroba.
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Psychospoteczne problemy pacjentow z CCHS w kontekscie potrzeb rodziny

Choroba rzadka stanowi duze obcigzenie dla wszystkich cztonkéw rodziny, dlatego
zgodnie z pogladami niektérych badaczy na chorobe rzadka choruje cata rodzina
(Skweres-Kuchta, 2019). Na jakos¢ zycia i kondycje spoteczno-ekonomiczng rodziny
wptywa w duzym stopniu brak kompleksowych, systemowych rozwigzan, ktére
mogtyby ja wesprze¢ w sytuacji do§wiadczania choroby. Specjalisci, lekarze, psy-
chologowie, bliscy, ktorzy otaczaja rodzica w sytuacji trudnej przewlektej i rzadkiej
choroby dziecka, powinni dostrzec jego potrzeby i wspiera¢ go (Dykcik, 2010).

Choroby przewlekte, takie jak CCHS moga by¢ rozpatrywane w konteks$cie proble-
matyki naznaczenia (pietna), czy tez wykluczenia spotecznego. Pietno mozna opisac
jako: wyizolowanie przestrzenne, wielowymiarowa deprywacje potrzeb, dtugotrwate
doswiadczanie réznych problemoéw, instytucjonalne wyobcowanie, wystepowanie
silnej orientacji na terazniejszo$¢ - zamiast planowania przysztosci - rezygnacje,
fatalizm, zanik wiezi i solidarnosci spotecznej taczacych jednostke ze spoteczen-
stwem (Karwacki, 2006). Wykluczenie spoteczne jest zjawiskiem wielowymiarowym,
postrzeganym jako sytuacja, w ktérej jednostka nie moze normalnie uczestniczy¢
w dziataniach grupy spotecznej, a to ograniczenie partycypacji znajduje sie poza jej
kontrolg. Wsréd skutkéw wykluczenia mozemy wymienic¢ deprywacje potrzeb, nie-
mozno$¢ partycypacji w zyciu politycznym, gospodarczym czy kulturowym, zwigzana
z brakiem dostepu do débr, zasobdw i instytucji oraz ograniczenie praw spotecznych.

Rodzice dzieci chorych na CCHS po otrzymaniu diagnozy, musza nauczy¢ sie zy¢
w nowych warunkach, przy znaczacym braku narzedzi, ktére mogtoby wptynaé na
prawidtowe funkcjonowanie rodziny. Istotne bariery i braki, utrudniajace funkcjono-
wanie, mozna zidentyfikowa¢ w ramach dwu obszaréow:

1. Zabezpieczania spotecznego osdb z niepetnosprawnoscig, m.in:

- bariery infrastrukturalne;
- luki w $wiadomoSci spotecznej;
- ograniczone mozliwosci aktywnosci zawodowej rodzicéw;
- ograniczony dostep chorego do edukaciji.
2. Dziatan medycznych, m.in.:
- diagnostyka;
- wsparcie psychologiczne;
- farmakoterapia;
- rehabilitacja (Skweres-Kuchta, 2019).

Diagnostyka CCHS wydaje sie duzym wyzwaniem dla polskich lekarzy ze wzgledu
na brak mozliwo$ci wspétpracy z zagranicznymi o$§rodkami i prowadzenia wspdlnych
konsultacji. Jedng z metod wsparcia diagnostyki CCHS mogtoby by¢ wdrozenie syste-
moéw wspomagania decyzji klinicznych do codziennej pracy jednostek medycznych.
Umozliwitoby to skuteczniejsze diagnozowanie i leczenie choréb oraz utatwitoby prace
lekarzy (Jastowska, Jastowski, J6zwiak, 2017). Szczego6lnie istotne to jest w przypadku
wystepowania zaburzen oddychania u noworodkéw wymagajacych wspomagania
oddechu na oddziale intensywnej terapii (OIOM), gdzie rodzice dziecka chorego na Kig-
twe Ondyny otrzymywac moge pierwsza diagnoze medyczng, lecz czesto pozbawieni
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sg opieki psychologicznej. Pozostawienie rodzicéw bez wsparcia psychologicznego
oraz nalezytej wiedzy w poczatkowych fazach choroby dziecka moze negatywnie
wplywacé na dalsze funkcjonowanie rodziny.

W spoteczenstwie wiedza dotyczaca istnienia réznego rodzaju choréb rzadkich
jest niska. Mimo akgji, takich jak obchody 29 lutego Dnia Choréb Rzadkich, wcigz
niewiele 0s6b potrafi chociazby wymieni¢ schorzenia, jakie sie do nich zaliczajg. Mimo
sporadycznych przypadkéw udziatu rodzin oséb z CCHS w programach popularnych
typu ,Dzienn Dobry TVN”, ktére pozwalaja telewidzom w r6znym wieku pozna¢ za-
gadnienie Klgtwy Ondyny, wciaz wiedza na ten temat nie jest powszechna, zaréwno
wsréod szerszego spoteczenstwa, jak i specjalistow.

Dziecko z CCHS dorastajac wymaga indywidualnego podej$cia w procesie na-
uczania zaréwno na poziomie przedszkola, jak i szkoty. Dziecko z CCHS przebywajace
w instytucji oSwiatowej powinno mie¢ zapewnione bezpieczenstwo i niezbedna
opieke pielegniarska. Ze wzgledu na zaburzenia wentylacji uczen moze wymagac
udzielenia nagtej pomocy przedmedycznej, dlatego szkoty zachecaja odpowiednio
przeszkolonych w zakresie obstugi sprzetu medycznego rodzicdw, aby towarzyszyli
dziecku podczas pobytu w placéwce, co bywa organizacyjnie trudne i ktopotliwe dla
wszystkich stron.

W celu prawidtowego realizowania obowigzku szkolnego poradnie psycholo-
giczno-pedagogiczne wydajg orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego, zajec
rewalidacyjno-wychowawczych, rocznego przygotowania przedszkolnego lub indy-
widualnego nauczania. Niezaleznie od formalnej propozycji najwazniejszy w procesie
edukacyjno-wychowawczym jest kompetentny nauczyciel, a niestety ze wzgledu
narzadki charakter choroby pedagodzy nie zawsze posiadaja wiedze dotyczacg Klgtwy
Ondyny. Praca z dzieckiem chorym na CCHS moze wymaga¢, by dziatania nauczyciela
wsparte zostaty wiedzg specjalistow z innych dziedzin: medycyny, psychologii klinicz-
nej, itp., czesto zatrudnionych w instytucjach pozaoswiatowych.

Rodzice dzieci z CCHS dziecka do$wiadczaja réwniez problemoéw zwigzanych
z realizacja pracy zawodowej, gdyz ze wzgledu na przewlekty i zagrazajacy zyciu
dziecka stan, zwtaszcza we wczesnym dziecinstwie, niezbedne jest zapewnienie mu
statej opieki, co niejednokrotnie z praca zawodowa koliduje. Aktywnos¢ zawodowa
jest jednak mozliwa i przez rodzicow pozadana, ale wcigz brak kompleksowego
wprowadzenia elastycznych form zatrudnienia oraz skutecznego systemu wsparcia
dla pracodawcéw, aby chcieli zatrudnia¢ rodzicow chorych dzieci w zmniejszonym
wymiarze czasu pracy, co pozwoliloby na godzenie obowiazkéw zawodowych z dy-
namiczng sytuacja zdrowotna dziecka. Z tych powodéw rodzice czasem decyduja
sie na samozatrudnienie, ktére pozwala im na wieksza niezalezno$¢. Wydaje sie,
ze nalezatoby systemowo wspierac rézne inicjatywy, utatwiajace rodzicom chorych
iniepetnosprawnych dzieci zachowanie réwnowagi pomiedzy realizacja pracy zawo-
dowej i opieki nad dzieckiem tzw. work-life balance.

Zgodnie z Narodowym Planem dla Choréb Rzadkich, obecnie proponowane
formy pomocy socjalnej dla chorych na choroby rzadkie, w tym na Klgtwe Ondyny sa
niewystarczajace, aich przyznanie uzaleznione jest od orzeczenia o niepelnosprawnosci
oraz spelnienia kryterium dochodowego. Ulgi i uprawnienia dotyczace chorych
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posiadajgcych orzeczenia o niepetnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci oraz
orzeczenia ZUS oraz KRUS, MON i MSWiA wydane przed 31 grudnia 1997 r. s nadal
wazne, lecz organizacje zrzeszajace pacjentéw alarmuja, iz rodzice do$wiadczaja
trudnos$ci zwigzanych z uzyskaniem rent socjalnych z tytutu niezdolnosci do pracy
dorostych chorych - czesto renty socjalne sg uzyskiwane dopiero w drugiej instancji,
a ponadto ich wysokos¢ jest nieadekwatna do kosztow leczenia i rehabilitacji.

Wsparcie dla chorych na Zespot Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS)

Wsparcie spoteczne w sytuacji trudnej, jaka jest doswiadczenie choroby, mozna roz-
patrywac jako szczego6lny sposob i rodzaj pomagania chorym i ich rodzinom, przede
wszystkim w celu mobilizowania ich sit i zasobdw, aby mogli sobie radzi¢ z wtasnymi
problemami. Strukturalna perspektywa spotecznego wsparcia uznaje za jego zrédto
obiektywnie istniejace sieci spoteczne, ktére wywieraja pozytywny wptyw na rézne
aspekty zdrowia fizycznego i psychicznego, a takze umozliwiajg redukowac stres
zwigzany z chorobg wtasng lub cztonka rodziny.

Istnieje wiele psychologicznych koncepcji wsparcia spotecznego, lecz najogoél-
niej ujmujac mozna wyroézni¢ dwa jego rodzaje: 1) formalne - wszelkiego rodzaju
stowarzyszenia i instytucje pomocowe vs. nieformalne - naturalne Zrddta wsparcia,
takie jak rodzina, przyjaciele, grupy towarzyskie, grupy rowiesnicze; 2) wsparcie
otrzymywane vs. spostrzegane. Wsparcie otrzymywane, ujete w obiektywnie mierzal-
nych wskaznikach, ma konkretny wptyw na zredukowanie zagrozenia w sytuacjach
stresowych (Schwarzer & Leppin, 1991, za: Luczynska et al., 2006; Sek, 2003), nato-
miast spostrzegane, subiektywnie do§wiadczane ma wptyw bezposrednio na zdrowie
i dobrostan, niezaleznie od czynnikéw sytuacyjnych (Dunkel-Schetter & Bennet, 1990,
za: Luszczynska et al,, ib.) i od jego wartosci, zwlaszcza w aspekcie emocjonalnym,
zalezy dobrostan psychiczny chorego, dzieki ktéremu tatwiej moze on zaakceptowac
uciagzliwosci i dyskomfort wynikajace z choroby (Pommersbach, 1998).

W 2013 roku powstatl krotkometrazowy film dokumentalny pt. Nasza Kigtwa®
autorstwa rodzicéw chorego na Klgtwe Ondyny, Leonarda Sliwiniskiego (2015).
Tomasz Sliwiniski wraz z Magda Hueckel, stworzyli dzieto, ktére stanowi swoisty
zapis procesu oswajania leku zwigzanego z tg choroba. Film zostal nagrodzony na
wielu miedzynarodowych festiwalach filmowych i zostat nominowany do Oscara
w kategorii Najlepszy Dokument Krétkometrazowy w 2015 roku. Film spowodowat
wzrost zainteresowania Klgtwg Ondyny (CCHS) na catym $wiecie. W nastepstwie
powstata amerykanska fundacja CCHS, ktérej cele to podnoszenie swiadomosci
miedzynarodowej, tworzenie programéw edukacyjnych czy wspieranie rodzin oséb
z CCHS. Oprdcz tego Fundacja aktywnie wspiera postep naukowy i informacyjny, ktory
umozliwi osobom Zyjacym z wrodzonym zespotem centralnej hipowentylacji i im
bliskim petne i produktywne zycie. Misjg Fundacji jest rozwoj diagnostyki i terapii, aby
diagnoza CCHS nie oznaczata zagrozenia zycia. Fundusze zdobywane przez Fundacje

5 Sliwinski (2005).
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sg przeznaczane na realizacje trzech strategicznych celéw: wsparcie badan nad CCHS
(75%), planowanie sieci edukacyjnej CCHS (20%) oraz stypendia dla rodzin, ktére
chca uczestniczy¢ w konferencjach edukacyjnych CCHS.

0d 2015 roku dziata Polska Fundacja CCHS Zdejmij Klgtwe zatozona przez Magde
Hueckel, Tomasza Sliwiniskiego i Anne Palusiniska. Jej misja jest nie tylko wszechstron-
na pomoc osobom cierpigcym na CCHS i ich rodzinom, ale réwniez wspieranie badan
naukowych ukierunkowanych na odkrycie leku na te chorobe. Polska Fundacja CCHS
Zdejmij Klgtwe wspoétpracuje z francuskim stowarzyszeniem CCHS (AFS Ondine)
i z wyzej wymieniong Fundacja amerykanska.

Polscy chorzy korzystajg tez ze wsparcia innych Fundacji, umozliwiajacych za-
ktadanie indywidualnych rachunkéw bankowych do wptat z akcji tzw. “jednego pro-
centa”. Sa to na przyktad fundacja Dzieciom Zdqzy¢ z Pomocq czy fundacja Stoneczko.
Z powodu bardzo wysokich kosztéw zabiegdéw terapeutycznych i rehabilitacyjnych
rodzice organizuja takze r6znego rodzaju zbioérki internetowe, festyny charytatywne,
czy licytacje, co utatwia nieco finansowanie kosztéw leczenia.

Internet jako wspétczesne zrédto wparcia dla rodzicow oséb chorych
na Zespot Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS)

Merytorycznie przygotowane tresci umieszczone w Internecie moga petnic¢ wiele
funkcji zwiazanych ze wsparciem dla rodzicéw dzieci chorych na Kigtwe Ondyny.
Internet pomaga w przezwyciezeniu poczucia wykluczenia ze spoteczenistwa. Daje
mozliwo$¢ poznania innych ludzi z tym samym schorzeniem i ich rodzin. W przy-
padku Klgtwy Ondyny, w $wiecie realnym bytoby to wyjatkowo trudne z powodu
sporadycznego wystepowania choroby. Internet moze stanowi¢ miejsce zapisu swoich
zmagan z chorobg, zrédto wsparcia emocjonalnego, czy tez przestrzen do organizacji
zbidrek pienieznych na leczenie. Internet stanowi medium aktywizujace rodzicéw,
pozwala na szukanie rozwigzan, ktére moga podnie$¢ jako$¢ zycia rodziny dziecka
chorego na Klgtwe Ondyny. Dziatanie w sieci daje tez mozliwo$¢ zgrupowania w celu
zorganizowanej pracy (na przyktad zrzeszonej w fundacji), ktéra pozwala na aktywne
domaganie sie praw, mozliwosci leczenia czy organizacji funduszy - na przyktad na
wynalezienie leku. Rodzice maja tez szanse zdoby¢ wiedze medyczna, ktéra zwlaszcza
w krétkim czasie od diagnozy jest dla nich duzg pomoca w zrozumieniu sytuacji
swojego dziecka. Dzieki czemu opiekunowie chorych dzieci staja sie swoistymi
ekspertami od schorzen rzadkich, takich jak CCHS. Internet przyczynia sie takze do
stopniowej zmiany w interakcjach i stosunkach spotecznych zachodzacych miedzy
lekarzem i pacjentem oraz jego rodzicami (Maksymowicz, 2016). Relacja zamie-
nia sie z asymetrycznej w bardziej partnerska - dzieki ogromowi wiedzy zdobytej
przez rodzicow, dzieki czemu w bardziej aktywny sposdb sg w stanie dyskutowac
ze specjalistami i zaangazowac sie w proces leczenia. Istnieje rowniez duze zapo-
trzebowanie na teksty eksperckie, ktére rodzice mogliby w tatwy sposéb pozyska¢
w sieci - tego typu tresci sg wyjatkowo warto$ciowe i cenne zaréwno dla opiekunow,
jak i dla ekspertow.
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Jedna z najbardziej rozpowszechnionych od wielu juz lat i dostepnych w Inter-
necie publikacji dla rodzicéw dzieci z CCHS, przyblizajacych zaréwno etymologie
terminu, jak i praktyczne aspekty leczenia, jest ulotka przygotowana przez The CHS
European Network®. Jej polskg wersje mozna pobrac ze strony Fundacji Zdejmij Klgtwe,
gdzie rodzice mogg takze znalez¢ obszerne artykuty dotyczace wentylacji, ktora jest
jednym z najbardziej istotnych dla rodzicéw oséb z CCHS problemoéw, ze wzgledu na
konieczno$¢ dozywotniego wspomagania czynnos$ci oddechowych przez wiekszos¢
doby, a gtéwnie podczas snu.

Osoby zainteresowane tematyka Kigtwy Ondyny moga réwniez skorzystac z porta-
luinternetowego ORPHANET, ktérego dziatania koordynuje francuski zespdt INSERM,
a ktory stanowi cenne zrédto informacji na temat rzadkich choréb i stosowanych w te-
rapii lekéw. Portal ORPHANET jest codziennie odwiedzany przez ok. 20 tysiecy oséb
z 200 krajow. Portal powstat w roku 1997 r.1i jego podstawowa misjg jest udzielanie
wsparcia w procesach diagnozy, opieki i leczenia pacjentéw z rzadkimi chorobami
poprzez udostepnienie informacji jak najszerszemu gronu odbiorcéw. Portal zawiera
wiele interesujacych artykutéw i dokumentow, przede wszystkim w jezyku angielskim
i francuskim, niestety niewiele z nich jest dostepnych w jezyku polskim.

Rodzice korzystaja takze z informacji na réznego rodzaju forach. Fora zrzeszajace
rodzicéw dzieci po zabiegu tracheotomii stuza przede wszystkim wymianie prak-
tycznych porad dotyczacych kwestii medycznych, ale rGwniez stanowig przestrzen
na praktyczne rady zwigzane z zyciem codziennym, czy miejsce na wspominanie
dzieci, ktére niestety przegraty walke z nieuleczalnymi chorobami. Rozlegto$¢ forum
i réznorodnos$¢ podjetych watkéw sprawia, iZ mozna znaleZ¢ na nim wiele interesu-
jacych informacji.

Rodzice dzieci chorych na choroby rzadkie, czesto zwracajg uwage na swoje
osamotnienie, zamKkniecie w czterech $cianach ze swoimi problemami i zanik relacji
z otoczeniem spotecznym. Duzg pomoc dla rodzicéw dzieci z CCHS stanowig rodzime
i zagraniczne blogi, ktore petnia role swoistych pamietnikéw przebiegu choroby, ale
réwniez baze wiedzy i wymiany doswiadczen. Blogi te zawierajg zaréwno praktyczne
rady, informacje z najnowszych badan, czy opis codzienno$ci dzieci i rodzicéw do-
tknietych CCHS. Rodzice chetnie komentuja strony, dopytuja, szukaja rady u bardziej
doswiadczonych opiekunéw. Réwniez portal Facebook stat sie popularnym medium
spotecznos$ciowym, na ktéorym duza grupa rodzicéw zaczeta dziata¢. Aktualnie polscy
rodzice zrzeszaja sie na Polskiej Grupie Wsparcia Rodzin z CCHS, ale rdwniezi innych
grupach dotyczacych niepetnosprawnosci i tematéw pokrewnych.

Wyzwania zwigzane z adolescencjg i dorostoscig oséb
z Zespotem Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS)

Dzieki wczesnej diagnozie i postepach w domowej wentylacji mechanicznej i wy-
korzystywaniu skutecznych strategii monitorowania oddechu, wiele dzieci z CCHS

6 Broszura informacyjna dla Pacjenta i jego Opiekuna (2002).
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przezywa do dorostosci, co stwarza nowe wyzwania dla ich opiekunéw (Kasi, Perez
etal., 2016). W okresie adolescencji i wczesnej dorostosci, osoby z CCHS, podobnie jak
ich réwiesnicy, konfrontuja sie z pokusami uzywania alkoholu i narkotykéw. Alkohol
iinne psychoaktywne substancje oddziatuja na funkcjonowanie uktadu oddechowego,
wiec spozywanie alkoholu przez osoby z CCHS powoduje negatywne nastepstwa, takie
jak $piaczka czy nawet Smier¢ (Chen, Turkel, Jacobson, & Keens, 2006). Konieczne
wydaje sie wprowadzenie elementéw psychoedukacji, zaréwno dla samych pacjentéw
z CCHS, jak réwniez i ich réwiesnikéw, ktérzy mogliby wspiera¢ ich w abstynencji.
W przypadku dorostych kobiet z CCHS cigza wymaga szczegdlnej uwagi, gdyz moze
zmniejszy¢ wentylacje z powodu zwiekszonego obcigzenia oddechowego, wynikajace-
go z powiekszajacej sie macicy. Dlatego zaleca sie monitorowanie przebiegu cigzy w celu
oceny odpowiedniego natlenienia i wentylacji zaréwno podczas snu, jak i czuwania.
W literaturze odnalez¢ mozna doniesienie o postepowaniu przedporodowym i §rod-
porodowym wobec 28-letniej pacjentki z CCHS (Keller, Hall, Sack, & Rijhsinghani,
2016), dla ktorej interdyscyplinarny zesp6t opracowat zaawansowana procedure.
Pacjentce zapewnione doradztwo genetyczne oraz adekwatng edukacje na temat
choroby, na podstawie ktorej pacjentka byta w stanie podejmowac Swiadome decyzje
dotyczace ciazy, a podejmowane w szpitalu dziatania zostaty skoordynowane i uspraw-
nione. Ciezarne pacjentki z CCHS powinny by¢ poddane diagnostyce prenatalnej
w kierunku CCHS w celu odpowiedniego zaplanowania porodu. CCHS jest zespotem
dziedziczonym w spos6b autosomalny dominujacy, wiec poréd nalezy zaplanowacé
w o$rodku o wysokim stopniu referencyjnosci, w ktérym mozliwa bedzie specjali-
styczna opieka nad noworodkiem, polegajaca na intubacji i wentylacji mechaniczne;j.
Ze wzgledu na rzadkie wystepowanie CCHS zasadne wydaje sie integrowanie
dziatan specjalistow, rodzicow i samych pacjentéw w ramach krajowych i miedzy-
narodowych struktur, do ktérych poprzez Internet osoby zainteresowane mogtyby
miec¢ dostep ze wszystkich zakatkdw Swiata. Zbieranie szczegétowych informacji
o poszczegdblnych, nielicznych przypadkach choroby i tworzenie scentralizowanej
krajowej i miedzynarodowej bazy danych pacjentéw z CCHS pozwolitoby na dogtebne
poznanie genotypow, fenotypdw i dtugoterminowych wynikéw leczenia. Tworzenie ta-
kich baz danych stuzy¢ réwniez moze przeprowadzeniu metaanaliz i wyprowadzaniu
zgeneralizowanych wnioskdw, na podstawie ktérych mozliwe bytoby wypracowanie
nowych i bardziej skutecznych form oddziatywania, a takze odkrycie nowych $rod-
kow farmaceutycznych. Wspdtpraca miedzynarodowa réwniez moze przyczynic sie
do powstawania forum wymiany do$wiadczen i nawigzywania interakcji réwiesnikdw
doswiadczajgcych podobnych trudnosci zwigzanych z choroba, a takze wymiany
dos$wiadczen w zakresie rozwigzywania probleméw mtodych dorostych z CCHS.

Podsumowanie
Zespo6t Wrodzonej Centralnej Hipowentylacji (CCHS) to rzadka, uwarunkowana ge-

netycznie choroba, ktéra wigze sie z dysfunkcja autonomicznego uktadu nerwowego,
ktdérej nadrzednym i zagrazajacym zyciu objawem jest hipowentylacjg, najczesciej
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wystepujaca podczas snu. Podstawowa kwestig zwigzana z opieka nad osobami z CCHS
jest zapewnienie im sztucznej wentylacji, ktédra w zaleznosci od ciezko$ci objawédw
moze przyjac rézna forme. Pacjenci z CCHS mogg mie¢ wiele wspoéttowarzyszacych
objawdw, ktore znaczaco wpltywaja na ich rozwoj, dlatego tez wsparcie powinno by¢
dostosowane do indywidualnego przypadku i mozliwos$ci pacjenta. Ze wzgledu na
rzadkie wystepowanie tej choroby nie jest ona jeszcze dobrze zbadana i opisana, co
powoduje, Ze osoby wspierajace pacjentdw, zaréwno specjalisci z réznych dziedzin, jak
i rodzice poszukuja stosownych publikacji, przyblizajacych to zagadnienie. Konieczne
wydaje sie zatem rozpowszechnienie wynikéw nielicznych jak dotad badan, co jest
celem niniejszego opracowania. Autorzy majq nadzieje, ze publikacja prezentujaca
aktualng wiedze na temat CCHS bedzie stanowi¢ merytoryczne Zr6dto informacji dla
wszystkich os6b, majacych w jakimkolwiek stopniu stycznos$¢ z ta rzadka choroba.
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Wezes$niej kilka stéw o kontekscie wydania i redaktorze. Otdz, John Brockman
20 lat temu zatozyt portal internetowy https://www.edge.org, ktéry stat sie miejscem
dyskusji i wymiany pogladéw na ,tematy istotne”, niejako uniwersalne, w ktérych
uczestniczg wybitni naukowcy, dziennikarze, artysci, i w ogole, intelektuali$ci repre-
zentujacy rézne dziedziny wiedzy i aktywnosci zawodowej. Portal ten nawigzywat do
niegdysiejszego projektu (programu telewizyjnego) zainicjowanego i prowadzonego
przez Jamesa Lee Byars’a , The World Question Center”. 0d 20 lat, corocznie, za sprawa
J. Brockmana, ukazuja sie kolejne wieloautorskie monografie, w ktérych autorzy kon-
frontuja sie z aktualnymi, a zarazem bardzo podstawowymi problemami. Monografie
te sg niejako dopetnieniem wymiany mysli, dyskusji i intelektualnych kontrowersji
pojawiajacych sie na portalu EDGE. Autoréw jest zwykle wielu, gdyz objeto$¢ wypo-
wiedzi na zadane przez redaktora pytanie jest mocno limitowana (600-1000 stow).
Poza tym, tytutowe pytania sg wystarczajaco otwarte i niespecyficzne. I tak, np.
w 2015 roku ukazata sie monografia pt. What to think about machines that think.
Wsrod wypowiadajacych sie naukowcé4w nie brak noblistéw cho¢ zapraszani sg nie
tylko naukowcy.

The Last Unknowns... jest pozycja szczegdlng, sktada sie bowiem z samych pytan
(Sic!). Jak sugeruje podtytul, s to pytania ,wnikliwe, eleganckie i podstawowe”. Jak
wyjasnia to we wprowadzeniu J. Brockman, sformutowanie , The Last Unknowns”
odnosi sie zwtaszcza do tych pytan, ktére najbardziej nurtuja poszczegolnych autorow
i sg dla nich najbardziej podstawowymi kwestiami, od ktérych zalezg kolejne pytania
i odpowiedzi. Nalezy doda¢, ze monografia poprzedzona jest przedmowa Daniela
Kahnemana, noblisty, autora Myslenia szybkiego i wolnego (2012). Pytania pochodza od
284 intelektualistéw. Dominujg tu przedstawiciele nauk $cistych, z computer scientists
wlacznie, niemniej znajdziemy tam takze pytania nurtujace kilkunastu wybitnych
psychologéw, ptci obojga. Wielo$¢ i r6znorodno$¢ pytan trudno jest uporzadkowac
czy poklasyfikowa¢. Uczynit to wprawdzie jeden z recenzentéw (Brice Marsters,
2020), lecz zaproponowany podziat niewiele ma wspélnego z logika i roztacznos$cia
pojec. Zaproponowany przez niego podziat ,Last Questions” to: moralne, Zzartobliwe,
filozoficzne, eksperymentalno-naukowe, techniczne i wieczne.

Tak czy inaczej, przyznac trzeba, iz znajdujemy w tej nietypowej monografii
wiele $miatych, niebanalnych, a czasem wrecz fundamentalnych kwestii. Zamiast
wspomnianej, ad hoc skonstruowanej taksonomii, proponuje podziat tylko na dwie
kategorie: pytania odnoszqce sie do przysztosci vs. pytania bezczasowe. Te ostatnie,
to takie, ktore odnosza sie (tylko lub miedzy innymi) do terazniejszo$ci, czy to w sensie
potocznym (w odrdznieniu od przesziosci lub przysztosci), czy tez w sensie ,wiecznego
teraz”. Zatem, w taki czy inny sposéb dotyczace tez terazniejszosci.

A oto przyktady pytan wychylonych w przysztosc:

1. Czy maszyna kiedykolwiek bedzie mogta czu¢ to, co odczuwa organizm?
(Joshua Bongard, Department of Computer Science)

2. Czy wkrotce przestaniemy zwaza¢ czy doswiadczamy normalnej, poszerzone;j
czy wirtualnej rzeczywistosci? (Andy Clark, filozof)

3. Czy komputer kiedykolwiek potrafi zrozumie¢ i do§wiadczy¢ ludzka dobro¢?
(Chris Dibona, Google))
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4. Czy potrafimy zaprojektowac jeden wspolny test do oszacowania inteligencji
maszyny, zwierzecia i cztowieka? (Steve Fuller, filozof)

5. Czy ludzka intuicja moze zosta¢ kiedy$ zredukowana do algorytmu? (Gerd
Gigerenzer, psycholog)

6. Co stanie sie z ludzka mitoscig kiedy potrafimy zaprojektowa¢ doskonatego
(robot lover) automatycznego kochanka/e ? (Curt Gray, psycholog)

7. Jakich nowych umiejetnosci bedziemy potrzebowac, by zy¢ w Swiecie inte-
ligentnych maszyn? (Tom Griffiths, psycholog i informatyk)

8. Co stanie sie na Ziemi z religig kiedy napotkamy pierwsze formy obcego
zycia? (Kai Krause, filozof)

9. Czy kiedykolwiek bedzie mozna skopiowa¢ (download) informacje zgroma-
dzone w ludzkim mézgu? (Mario Livio, astrofizyk)

10. W jaki spos6b pojawienie sie bezposredniej komunikacji pomiedzy mézgami
(brain-to-brain) zmieni nasz sposéb myslenia? (Thalia Wheatley, prof. psychologii
i nauk o mézgu).

A oto przyktady pytan ,bezczasowych”, odnoszacych sie rownie dobrze do real-
niejszo$¢ jak i innych segmentoéw czasu:

1. Czy swiadomo$¢ przebywa (reside) tylko w naszych mézgach? (W. Brian
Arthur, Intelligent System Lab, Palo Alto Research Center)

2. Czy istnieje jaki$ sposob, aby ludzie mogli bezposrednio doswiadczy¢, jak
to jest by¢ inng istota (entity) (Ian Bogost, prof. of Interactive Computing)

3. Jakich pytan nie powinni$my zadawaé ani prébowac¢ na nie odpowiadac?
(prof. of Applied Etics)

4. Czy swiadomo$¢ moze istnie¢ w jakims bycie (entity) nie posiadajac odreb-
nego ciata fizycznego? (MIT Computer Science)

5. Czy technologia zmienia nature moralnych uczuc? (Molly Crockett, psycholog)

6. Czy istnieje test Turinga, odnoszacy sie raczej do zycia niz do inteligencji,
ktéry mégitby odrézniac istoty zywe od automatéw? (Neil Gershenfeld, fizyk)

7. Czy wiedza naukowa jest najbardziej warto$ciowym zasobem ludzkos$ci?
(Hans Halvorson, filozof)

8. Co to znaczy by¢ cztowiekiem? (Dirk Helbin, Computational Social Science,
ETH Zurich)

9. Jak oddzieli¢ konstatacje dowodu naukowego od warto$ciujacych ocen?
(Sabine Hossenfelder, Frankfurt Institute for Advanced Studies)

10. Jak bardzo to, co nazywamy ,rzeczywisto$cia” jest w istocie osadzone i zin-
stytucjonalizowane poprzez przekonujaca komunikacje i (storytelling) narracje?
(Barnaby Marsh, Evolutionary Dynamics Scholar).

Nietrudno zauwazy¢, ze wiele z wymienionych pytan uwiktanych jest w proble-
matyke sztucznej inteligencji, kierunkdw jej rozwoju i mozliwych konsekwencji dla
zycia spotecznego i loséw ludzkosci. A co mysle¢ o statusie i wartos$ci poznawczej
pytan w ogdle? Brockman we Wprowadzeniu pisze m.in.: ,Our kind of innovation
consists not in the answers, but in the true novelty of the questions themselves; In the
statement of problems, not in their solutions”. 1 dalej - “For a total synthesis of human
knowledge, use the interrogative” (op. cit., pp. XI1I-XIV).
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Ze swej strony dodatbym, ze pytania sa - obok zanegowanych stwierdzen oraz
wyartykutowanych paradokséw - rodzajem cennej wiedzy negatywnej. Wiedzy, ktéra
mowi o tym, co nie istnieje, nie jest mozliwe, jak nie jest, ktéra informuje nas, ze (juz
lub jeszcze) czegos nie wiemy. Wiedza negatywna jest rownie cenna, co i niedoceniana,
gdyz zazwyczaj utozsamiana z niewiedza. Jej najwazniejszym walorem jest to, ze
stanowi bufor ochronny przed antywiedzq, a w konsekwencji pozwala tez unikac
wielu kosztownych btedow?.

2 Mudyn, K. (2017). Pochwata wiedzy negatywnej. Szkice na obie rece. Krakéw: Wydaw-
nictwo Naukowe Uniwersytetu Pedagogicznego.
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Mniej — znaczy wiecej?
»Streszczanie Swiata” w aforyzmach Krzysztofa Mudynia?

Less means more? “Summarizing the world” in the aphorisms by Krzysztof Mudyn

Prawdziwy aforyzm trafia w sedno i stamtqd... promieniuje
(Martin Kessel)

Aforyzm swieci i ktamie krétkosciq...

(Karol Irzykowski)

Celem niniejszego opracowania jest rekomendacja dwu opublikowanych w 2019
i 2020 roku zbioréw aforyzmoéw autorstwa Krzysztofa Mudynia: dwujezycznego
(polsko-angielskiego) tomiku zatytutowanego Charakterki i Zwidzenia (Wydawca:
Psychoskok) oraz kolejnego - Charakterki i zmyslenia (Wydawca: Fall). Lacznie ilo$¢
zaproponowanych przez Autora drukiem aforyzmoéw zamyka sie liczbg 867 (362 znich
odnajdziemy w tomiku pierwszym, kolejnych 505 w drugim).

Ponizszy tekst proponuje zaledwie zarys mozliwych odczytan zaproponowanych
przez Krzysztofa Mudynia ,krotkich form” (okreslenie autora), nazywanych dalej
aforyzmami, do ewentualnego rozwiniecia w bardziej rozbudowanym opracowaniu.
Rekomendowane teksty nie zostaty tu poddane ani zabiegom systematyzacyjnym,
ani tym bardziej interpretacyjnym. Dla pobudzenia czytelniczej ciekawos$ci w czeSci
koncowej zamieszono po prostu subiektywnie skomponowany wyboér niektérych
sposrdd nich, rezygnujac z pierwotnego planu zachowania ich symetrycznej liczbowo
czy uporzadkowanej tematycznie reprezentacji. Zamiennie, rekomendowane teksty

1 ORCID: 0000-0001-5510-3689. Adres do korespondengji: urszula.tokarska@up.krakow.pl

2 dr hab. Krzysztof Mudyn jest pracownikiem naukowym, psychologiem, nauczycielem
akademickim zwigzanym przez wiele lat z Uniwersytetem Jagiellonskim, Uniwersytetem Pe-
dagogicznym oraz (aktualnie) Akademia Ignatianum w Krakowie, autorem wielu publikacji
naukowych, cztonkiem Rady Naukowej Annales - Studia Psychologica.
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Zawarte w tym zbiorze aforyzmy ,po-
magajg nazwac nienazwane, czesto-
kro¢ w kilku stowach zawierajq sens
wielu zdan. Kazda mysl, kazde stowo
znalazty sie w nim nieprzypadkowo.
To przemysine konstrukcje, kunsztow-
ne, cho¢ wydawatoby sie, ze to prze-
ciez tylko zbitki pojedynczych stow.
Jednakze tylko ten, kto prébowat za-
mknq¢ w kilku stowach sens ktebig-
cych sie mysli, zrozumie jak nietatwe
to zadanie’”.

[z recenzji Joanny Barbary Gebickiej,
oktadka pierwszego zbioru]

Widanie dun;maﬂc = ;ddm-m;;idﬁlii'e "

2019

Czyta sie swietnie. Najlepiej na chy-

" e bit trafit, gdyz kazda mysl to zwiezte,
. : '.-s-szq,l LA g btyskotliwe, a niekiedy kgsliwe ujecie
i Cka.m.'k ter Ki ; ' tematu. Uderza celno$¢ obserwacji
‘1' & 397 Z }-7-1"}.15[ enias oraz dowcip - zawarty w formie krot-
il 5 szej niz lapidaria, czasem bardziej
i3 abstrakcyjnej niz japonskie haiku.
I W wielu ,zmysleniach” dostrzegam
gotowe pomysty na scenariusz. To
znakomita inspiracja i relaks dla

umeczonego umystu.

[z recenzji Inki Dowlasz, rezysera
i autorki sztuk teatralnych, oktadka
drugiego zbioru]
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odniesione zostaja ponizej, dla pobudzenia w odniesieniu do nich kolejnej refleksji,
do dwu - cze$ciowo roztacznych - kontekstéw: narratologicznego oraz aplikacyjnego.

Okiem narratologa

Pierwszy z ww. kontekstow pozwala - poprzez odniesienia do bogatej tradycji afory-
stycznej (Kadtubek, 2018), z jednoczesng $wiadomo$cia cywilizacyjnego renesansu
tzw. mikro-kontentu (Bojda, 2018; Kowalska, 2016; Marecki, 2016) - zwrdci¢ uwage
czytelnika na niebagatelne, samoodnawiajace sie kulturowo znaczenie krotkich form
narracyjnych. Aforyzmy stanowig bowiem nie tylko specyficzny mini-gatunek literacki
ale i styl myslenia (tzw. paradygmat aforystyczny, Mytych, 2004) o specyficznych
(rebelianckich) wtasciwos$ciach przeciwsystemowych, ,ostatni bastion wolnej my-
$li”, wciaz intrygujaca formute esencjalizacji znaczenia (Ginzburg, 1986). Ten punkt
widzenia przesycony jest bezdyskusyjna ,pochwata aforyzmu jako takiego”, ktéra
warto jednak podda¢ dodatkowej refleksji uwrazliwiajgcej na ograniczenia zwigzane
ze wszechobecng aktualnie dominacjg krotkich form kompresji ludzkich obserwacji,
doswiadczen i mysli (Dukaj, 2019; Malabou, 2018).

Zyjemy w czasach mikrokontentu. Dazenie do minimalizacji treéci werbalnych
wspotwystepuje z ekspansja wzmacniajgcego przekaz obrazu: grafiki badz kroétkich
animacji filmowych. Opowiadane historie maja by¢ konkretne i zwiezte, co wzmac-
niane jest zwrotnie przez rosnaca popularnos¢ aplikacji umozliwiajacych ich szybkie
przesytanie®. Wymoég kondensacji zwiazany jest zaréwno z cywilizacyjnie uwarun-
kowang koniecznoscia szybkiego reagowania (okreslang czasem mianem ,jezyko-
wego blitzkriegu”), jak i cyrkularnym powrotem idei minimalizmu* i miniaturyzacji®.
Kolejne postepy w procesie kondensacji tresci przyjmuja forme przescigajacych
sie wzajemnie mozliwos$ci btyskawicznej komunikacji spotecznej oraz projektow
artystycznych, w ktérych gtéwne kryterium efektywnosci stanowi limit dtugosci

3 Jedna z zasad dziatania aplikacji Snapchat jest wyswietlanie graficznego komunikatu
(,snapu”) na ekranie odbiorcy jedynie przez... 10 sekund, po ktérym bezpowrotnie ,znika on”
z cyfrowej przestrzeni. Agregacja tresci w funkcji ,Stories” wybiera tu z kolei samodzielnie
z tre$ci komponowanych przez nadawce, te pasujace do okreslonego algorytmu i ,pozwala”
odbiorcy zapoznac sie z nimi w nieprzekraczanym czasie 24 godzin.

4 Warto zwréci¢ uwage na relacje wzajemne miedzy pojeciem ,minimalizmu” i ,esen-
cjalizmu”, w ktérym ten drugi - bez wzgledu na realne przejawy na réznych obszarach ludz-
kiej aktywnosci: od poziomu gromadzenia débr materialnych po namnazanie stéw/znaczen
w wypowiedzi itp. odnosi sie do wyjsciowego nie dopuszczania do ich nadmiaru, intencjo-
nalnego ,trafiania w sedno”. Pierwszy z nich zaktada z kolei stopniowe ,zstepowanie w esen-
cjalnos¢” polegajace na odrzucaniu tego co zbedne, wytrwatym (ergodycznym) poszukiwaniu
istoty sprawy.

5 Pojecie ,miniaturyzacji” wywodzi sie od ,minii” - bazujgcego na tlenku otowiu czer-
wonego barwnika, ktérym oznaczano to, co w tekscie rekopisu uznawano za dla niego naj-
wazniejsze/istotowe. Z czasem to, co stanowi zaledwie fragment tekstu, ale zarazem ,frag-
ment znaczacy” przeniesione zostato na réznorodne krotkie teksty i prezentacje graficzne
(Bojda, 2018).
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wypowiedzi (tzw. flash fiction, Le$, 2013; Marecki, ib.). Naleza do nich miedzy innymi:
idea,szeSciowyrazowego wspomnienia” (The Six-words Memoir Project, Smith, 2015),
tzw. , Twitteratura” (Twitterature) o limicie do 280 znakéw, ,Dribling” (Dribble) zwany
tez ,minisagy” o limicie do 50 stéw, ,Drabling” (Drabble) zwany tez ,mikrofikcjq”
z limitem do 100 stéw. ,Bardzo krotkie opowiesci” (short-short stories, ultra-short
fiction), zwane tez Sudden fiction z limitem do 750 stow, tzw. ,literatura btyskawicz-
na” (Flash fiction: limit do 1000 stéw oraz krotkie opowiadania (Short stories: limit
do 2000-5000 stéw, nowele (Novelettes: limit do 7500-17500 stéw) i krotkie powiesci
(Novelas: 17500-40000 stéw) publikowane sg w miedzynarodowych czasopismach
i zbiorach (Draus-Ktobucka, 2018).

Rekomendowane zbiory autorstwa Krzysztofa Mudynia wpisuja sie zatem nie
tylko w niezwykle bogata tradycje aforystyki, ale i w trendy wspédtczesnosci. Jak poka-
zujg badania Microsoftu (por. Kotkowski, 2015) aktualnie nawet ,ztota rybka” skupia
sie lepiej od przecietnego internauty (odpowiednio 9 i 5 sekund), zatem oferowanie
czytelnikowi form krétkich daje szanse na zwrdcenie i podtrzymanie jego uwagi.

Jednocze$nie warto, z narratologicznego punktu widzenia, zwrocic¢ jednak uwage,
iznadmierna koncentracja na pozbawionej ,,obudowy narracyjnej” ekspresji doswiad-
czenia wydaje sie zwrotnie utrudnia¢ procesy wieloaspektowego i kontekstualnego ro-
zumienia siebie i innych. Jesli, uwiedzeni pozorng prostota odbioru skondensowanych
przez innych mysli, nie cwiczymy sie systematycznie w samodzielnym ,streszczaniu
siebie i $wiata” (vide: ewidentnie ,ogtupiajace” edukacyjne korzystanie z ré6znego
rodzaju zewnetrznego pochodzenia skrétow i ,brykéw”), oduczamy sie przeciez pod-
stawowych atrybutéw ludzkiego my$lenia. W konsekwencji - stajemy sie bohaterami
wielu, nakreslonych réwniez przez Krzysztofa Mudynia ostra kreska, charakterkéw.

Nauka ,czytania i opowiadania swiata” w petnych narracjach, pozwalajgcych
na przekraczanie percepcji rzeczywistosci w izolowanych od siebie (tak emblema-
tycznych dla wspotczesnosci) ,fragmentach” przeciwdziata tez do pewnego stopnia,
eskalacji nieadaptacyjnych proceséw ,de-narracji” wspotczesnego swiata (Coupland,
19983, 1998b). Dla indywidualnego poczucia bazalnego sensu wtasnego istnienia oraz
orientacji w $wiecie potrzebujemy bowiem jako ludzie poczucia (cho¢by wstepnego)
rozumienia i uspdjnienia, ktére nie wydaje sie mozliwe bez integracji mniejszych
fragmentéw w wieksze catosci, lub cho¢by sugerowania przez nie istnienia czegos,
do czego moga sie one odnosic.

Obok narastajacej, indywidualnej i zbiorowej bez-wolnosci oraz podatno$ci
na wszelkiego rodzaju manipulacje trudniej tez w dobie eskalacji krotkich wypowiedzi
o (powiagzane przeciez ze znajomoscia samego siebie) ,PO-rozumienie” z drugim
cztowiekiem. Na przyktad badania percepcji madrosciowego przekazu miedzypoko-
leniowego (Tokarska, Dryll, & Cierpka, 2019) wskazujg na jego wyzszg efektywnos$¢
woéweczas, gdy konkretne, stanowigce podsumowanie catozyciowego doswiadcze-
nia biograficznego, wskazéwki wychodzg poza formute tzw. czystej argumentacji.
Istotne okazuje sie umieszczenie konkretnych porad czy przestrég (odnoszacych
sie do wartosci/postaw/filozofii zycia) w kontekscie opowiesci ilustrujacych proces
dochodzenia adresatéw przekazu do tego rodzaju konstatacji. Otrzymujac mozliwos¢
sekwencyjnego podazania za procesem dochodzenia do esencjonalnych podsumowan,
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badz tez samodzielnego ,wytuskania ich” z bardziej rozbudowanej narracji o zyciu
nadawcy - odbiorcy komunikatu okazali sie w relacjonowanych badaniach nie tylko
bardziej zainteresowani przestaniem wypowiedzi, ale tez lepiej zmotywowani do
wziecia go pod uwage. Jednym z mozliwych odniesien do dymens;ji: krétkie - dtugie,
fragment - catos¢, otwarte - zamkniete wydaje sie by¢ po prostu naprzemienne sto-
sowanie petnej narracji i jej esencjalizacji, z pominieciem nadmiernej koncentracji
na skrajnych biegunach ww. opozycji (Panas, 1986; Pokrzywa, 2014; Zgrzywa, 2016).

Okiem psychologa-praktyka

Zasygnalizowanie aspektu aplikacyjnego stanowi z kolei wyraz indywidualnego za-
interesowania autorki niniejszej rekomendacji potencjalnymi funkcjami literatury
wykraczajacymi poza prosta, czytelnicza przyjemnos¢ obcowania z dzietem sztuki.
Zaproponowane przez Krzysztofa Mudynia ,krétkie formy” wydaja sie by¢ nie tylko
$wietnym punktem wyj$cia do rozwijania w dtuzsze formy narracyjne (opowiadanie/
autonarracje/scenariusz teatralny/gre towarzyska). Odpowiednio zastosowane moga
bowiem wspomagac¢ ¢wiczenie sie w uwazno$ci, samo$wiadomosci oraz dystan-
sowaniu wobec siebie i innych, wyostrzaniu percepcji i precyzji myslenia czy tez
w twoérczym operowaniu metafora.

W dobie powszechnego, narracyjnego ,recyklingu tresci” rekomendowane zbiory
krétkich form zaproponowanych przez Krzysztofa Mudynia stanowia oryginalna
pozycje wydawniczg zaréwno ze wzgledu na podejmowane tresci, jak i na sposéb
ich konceptualizacji. Cho¢ cze$¢ z nich nawigzuje bezposrednio do doswiadczenia
indywidualnego autora, jego osobistej filozofii i stylu zycia, zdecydowanie oferuje
on czytelnikowi - wykraczajaca poza odautorskie ,streszczanie SIEBIE” - rézno-
rodnos¢ tematyczng oraz intrygujace rozwigzania konceptualizacyjne i jezykowe.
Otrzymujemy do dyspozycji dwie ,pozornie-niepozorne” (chciatoby sie ze wzgledu
na format wydawniczy rzec: ,mieszczace sie w damskiej torebce”) ksigzeczki, kto-
rych odczytanie lezy juz po stronie czytelnika. Od jego wstepnego zaciekawienia,
jasno$ci myslenia, czasem tez erudycji, zaleze¢ bedzie czy ,krotki” efekt koncowy
bystrej obserwacji i ,dtugiego myslenia” autora zaowocuje (, tylko”, cho¢ to przeciez
niemato) usmiechem, przebtyskiem autorefleksji, czy tez np. pobudzajaca do zmiany
irytacja badz fascynacja.

Zaintrygowany odbiorca moze sie bowiem wykaza¢ wtasng pomystowoscia,
wszak jak twierdzi $w. Augustyn ,nie kazdemu Wszech§wiat méwi to samo”, o ile po-
czuje sie on zaproszony do baczniejszego przygladania sie nie tylko otaczajgcym go na
co dzien ,charakterkom”, ale i doskonalenia nawyku ,spogladania z ukosa” (okreslenie
Taty Muminka Tove Jansson) na samego siebie. USwiadamianie nieSwiadomego, tropie-
nie psychicznych obron i samo-zaktaman, ulegania rutynie, modom i manipulacjom,
poszukiwanie wtasnej zyciowej $ciezki wraz z wytrwatoscig podazania nig - to tylko
niektére z obecnych w rekomendowanych tekstach tropéw tematycznych. Mozna
tez po6js$c¢ dalej - siegajac intencjonalnie po aforyzmy w funkcji wspomagajacego
narzedzia edukacyjnego, coachingowego i/lub terapeutycznego (deMedeiros 2007),
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narracyjnego bodzca zachecajacego do wyrazistej i esencjonalnej ekspres;ji siebie,
tropienia mechanizméw przeszkadzajacych nam zy¢ zgodnie z gtebokimi indywidu-
alnymi potrzebami i inklinacjami.

W dobie cyfrowego ekshibicjonizmu (wszechobecne: ja-Ja-JA!) Krzysztof Mudyn
wydaje sie tez odswieza¢ na nowo punkt widzenia narratora wszechwiedzacego
(co najmniej) trzecioosobowego, a moze nawet ,panoptykalnego” (Tokarczuk, 2020),
co wzbogaca dodatkowo o mozliwo$¢ ¢wiczenia sie w procesie de-centracji, wypro-
wadzajac nas poza (ewentualng) kompulsywna samo-obserwacje.

Szukanie rozwigzan pozwalajacych ,spakowac¢” maksymalna tre$¢ w minimalnej
formie jest zatem z jednej strony stare jak $wiat, z drugiej za$§ wySmienicie wpisuje sie
w styl funkcjonowania wspétczesnego cztowieka. Dlatego tez mozliwo$¢ obcowania
z zaoferowanymi aforyzmami, zaré6wno jako nieobcigzajagcym nadmiernie w trakcie
przyswajania, mini-gatunkiem literackim, jak i specyficznym sposobem myslenia
i odniesienia do $wiata, zacheta do ,czujnego diagnozowania” rzeczywistosci jest
nie do przecenienia.

Wydaje sie jednoczesnie, ze rzecz raczej nie w tym, by nie-spokojnie (w jedna
i w druga strone) ,liczy¢ stowa”® i/lub ostatecznie (co autor skadinad posrednio
wieloma aforyzmami sugeruje, a i bezposrednio we wprowadzeniu zaleca) zupetnie
,zamilkng¢”, ale by... méwic z sensem, ktéry wcigz ma szanse na zaistnienie nie tylko
w tresci, ale i w formie treSciowego przekazu. Nie za dtugiego/nie za krdtkiego, nie
zamknietego/nie nazbyt otwartego, mowigcego czescia - o Catosci (por. pojecie ognozji
Olgi Tokarczuk, ib.), najlepiej gtosem (pilnie poszukiwanego) narratora panoptykal-
nego (ib.), dodatkowo - z czutoscia. Wiele wskazuje bowiem na to, Ze nie wybawia
nas ani bezrefleksyjne ,fontanny stéw”, ani uporczywe milczenie.
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Wybrane aforyzmy - zbidr pierwszy

,Charakterki”

Byl juz tak zagubiony, Ze mdgt sie znalez¢ w kazdej sytuacji [1-10]

Robit tak zawrotng Kariere, Ze raz po raz nie nadazat za sobg [I-15]

Lubit nature, wiec z tatwoscig wpuszczano go w maliny [I-25]

Skoczyt po rozum do gtowy i wpadt jak sliwka w kompot [1-32]
Twierdzac, ze ma néz na gardle odciat sie od wszelkich zobowigzan [I-38]
Byta osobg krytyczna i bardzo lojalna. Lojalng wobec siebie, krytyczna wobec
innych [1-69]

Miat ,kupe na gtowie” i traktowat ja niczym ozdobny kapelusz, ktory
»szlachci” wiasciciela [1-101]

»Zwidzenia”

Zmierzajac do prawdy poprzez morze stéw mozna sie nabawi¢ wodogtowia
[1-9]

Aby rozumiec teksty trzeba wstuchiwac sie w konteksty [I-17]

Ciezar gatunkowy mysli jest odwrotnie proporcjonalny do ilosci wypartych
przez nig stow [1-17]

Czy mozna sie ubezpieczy¢ na wypadek utraty wtasnej duszy? [I-35]
Coraz wiekszy z tym ambaras, aby jedno robi¢ na raz [[-36]

Mimo wielokrotnego przymykania oczu problem stawat sie coraz wiekszy
[1-41]

Nawet kowal bywa kowadlem swojego losu [1-45]

Umyst miat tak uspoteczniony, ze granicami jego mysli byty cudzystowy
[1-60]

Ludzie raczej wolg by¢ na czasie niz na swoim miejscu [I-140]

A zebry uwazajg, ze zyrafy sie wywyzszaja [I-158]

Wybrane aforyzmy - zbior drugi

,Charakterki”

Byt tak szczelnie upierzony stowem, ze nie sposéb byto dotkna¢ go do zy-
wego [II-4]

Byta przekonana, ze dialog wymaga obecnosci dwoch osob: tej, ktéra mo-
nologuje, i tej, ktdra odstuchuje [11-10]

Zamiast robi¢ za celebryte, wolat celebrowac codziennos¢ we wtasnym
towarzystwie [II-11]

Jutro biore wolne. Mam do$¢ wychodzenia z siebie [11-16]



Mniej — znaczy wiecej? ,Streszczanie swiata” w aforyzmach Krzysztofa Mudynia [247]

e Jako polityk odznaczat sie wielka niezalezno$cig, zwtaszcza od konstytucji
[11-18]

e W trosce o podtrzymanie swojej kruchej tozsamosci unikat nowych rél
[11-22]

e  Bytjuztak rozpedzony, ze raz po raz rozmijat sie z rzeczywistoscia [11-23]

e Byl skrzetnym kronikarzem wtasnych czynoéw, ktére zamierzat popetnic
[11-23]

e Byl mistrzem kreatywnej transformacji - z fatwoscia przerabiat widty na
igly lub odwrotnie [II-31]

¢ Jej mysli bez trudy siegaty jej wysokich obcaséw i najchetniej tam pozosta-
waty [11-33]

e Bylajednaz tych oséb, ktére chetnie ptacg pretensjami. To do$¢ popularny
rodzaj waluty [II-36]

e Jej milusinski umyst tolerowat tylko ciepluskie mysli [1I-37]

¢ Nie wierzyt wistnienie nieSwiadomo$ci nie znajdujac jej w swej §wiadomosci
[11-39]

e Nalezata do 0sdb, ktdre zanim nabiorg wody w usta, zdaza wyrzuci¢ fontanne
stow [11-48]

e Uwazatl, Ze marzenia sg wytgcznie po to, by sie rozmarzac. I dlatego kon-
sekwentnie nie dopuszczat do ich realizacji [II-55]

e Chciat by¢ wilkiem, a zostat psem ogrodnika [II-56]

e llekro¢ byt na swoim miejscu, inni mieli ma za zte, Ze jest nie na czasie [11-60]

e Uwazata sie za osobe prospoteczna z powodu bliskich relacji z wieloma
postaciami z seriali telewizyjnych [I1-63]

¢ Kochal mnozy¢ pienigdze, bo nie lubit liczy¢ sie z ludzmi [I1-69]

»Zmyslenia”

e  Zastanawiam sie, czego brakuje ludziom, ktérzy méwig o braku czasu [[1-119]

¢ To oczywiste, Ze kazdy z nas stanowi centrum swojego Wszechswiata.
Z pewnym zdziwieniem odkrywamy czasem, ze inni ludzie tez majg swoje
wszechs$wiaty [11-133]

¢ Realizujemy wciaz te same cele nie dlatego, ze wcigz wymagaja realizacji,
lecz dlatego, ze przywykli$my do $rodkow, ktore miaty nas do nich przyblizac¢
[11-136]

e  Metafizyka codziennosci - dostrzeganie wiecznosci i kosmicznego porzadku
w okruchach byle jakiej prozaicznosci. Tam spotykaja sie poeci, filozofowie
i prorocy [1I-137]

¢ JesteSmy sktonnizrobic¢ wiele, byle nie robi¢ tego, co najwazniejsze [11-144]

e Obecnie jak cie pisza tak cie widzg. Podobno kiedy$ byto odwrotnie [1I-155]

e  Stada spuszczonych z uwiezi stow stratowaty juz niejeden sens [[1-487]

¢ Niejedna powies$¢-rzeka koniczy w morzu zapomnienia [11-492]

e  Black Friday - cykliczne za¢mienie umystu konsumentéw [I1-501]

e  Coraz czesciej to zbyt okresla byt, a przy okazji i Swiadomos¢ [11-504]
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Z cyklu ,Wyznania pedagoga specjalnego”
czyli o tym, jak uruchomitem w ,,Przystanku Betlejem”
swoje szalone alter-ego...

From the series “Confessions of a special pedagogue”
that means, how | launched my crazy alter-ego in “Przystanek Bethlejem”...

Podczas studiowania pedagogiki specjalnej styszatem nieraz, ze do pracy z osobami
z niepetnosprawnoscia ,przynosimy samych siebie”, a w relacjach, ktére budujemy
najwazniejszymi narzedziami sg ludzie, i co za tym idzie ich osobowos¢. Osobowos¢
to zdaniem Paula T. Costy i Roberta McCrae wielowymiarowa struktura sktadajgca
sie z pieciu komponentéw (czynnikéw), ktére wyznaczajg charakterystyczne roz-
nice indywidualne wystepujace pomiedzy ludzmi (Zimbardo, Johnson, & McCann,
2017). Fundamentem osobowosci jest biologicznie uwarunkowany temperament,
aregulatorem zachowania - charakter czyli zbiér cech spetniajacy pewne normy czy
oczekiwania spoteczne lub wyznaczone przez samego siebie standardy. Odwotujac
sie do teorii poznawczych nalezy podkresli¢ regulacyjng funkcje takich elementéow
struktury Ja, jak: Ja-normatywne odnoszace sie do norm spotecznych i moralnych
standardéw i Ja-powinnosSciowe, uwzgledniajace standardy oczekiwan wobec siebie
oraz wartosci, z ktérych wynikajg powinnos$ci moralne (Reykowski, 1986).

Kiedy mysle o poczatku swojej pracy w Srodowiskowym Domu Samopomocy
,Przystanek Betlejem” usituje przypomnie¢ sobie, co przyniostem w sobie do ludzi,
jakiego siebie — kogo? Przyniostem ze sobg tytut pedagoga specjalnego ze znajo-
moscig wielu ciekawych teorii wielu ciekawych autoréw i sporg dawke nadziei, ze
to o czym czytam, pomoze mi by¢ pomocnym i wyjatkowym pedagogiem specjalnym.
Dopiero po kilku miesigcach pracy dotarto do mnie, Ze wraz z teoriami naukowymi
i kompetencjami pedagoga specjalnego przynosze do pracy siebie - swojg osobowos¢
i charakter. To jak wygladam, jak sie uémiecham, jak sie zachowuje, jak méwie i mysle,

1 Adres do korespondencji: marcin.wolski@student.up.krakow.pl



[250] Marcin Wolski

w co wierze i co mnie pasjonuje, jest dla moich podopiecznych i wspétpracownikow
o wiele wazniejsze, niz sadzitem. Jestem cztowiekiem stowa, co nie znaczy, ze duzo
mowie. Lubie czyta¢, gromadzi¢ wiedze i wyobrazac sobie, Ze to pomaga mi w zyciu,
ale w zetknieciu z trzydziestoma zr6znicowanymi osobowos$ciami w ,Przystanku
Betlejem” (+8 pracownikéw) czesto czutem, ze wiedza i stowa sg niewystarczajace
lub nieprzystajace do tego, co sie dzieje w relacjach na styku naszych osobowosci
i charakterdow. A dzieja sie tam rzeczy niezwykte, niewytlumaczalne, ,nie do wiary”.
Bardzo trudng, ale absolutnie podstawowa sprawa w dalszej pracy, stata sie dla
mnie konieczno$¢ zbudowania wiezi z uczestnikami i chodzi o to, ze nie wystarczy
by¢ fajnym, mitym i uSmiechnietym w stosunku do kazdego. Trzeba wnie$¢ w sobie
zupetnie co$ innego. Jak sprawi¢, by osoba z autyzmem i kilkoma jeszcze diagnozami
i orzeczeniami, spojrzata na mnie? Jak sprawi¢, by usiadia na krzesle obok innych
0s0b i zostata w sali przez chociazby 15 minut? Co musiatbym zrobi¢, zeby kilka
takich os6b z r6znymi osobowosciami i charakterami. niepelnosprawnosciamii bo-
gactwem wtasnego, czasami trudnego do$wiadczenia usiadto obok siebie? Bardzo
chciatem stworzy¢ takie zajecia, na ktore przychodzitoby chetnie chociaz kilka oséb.

Chciatem stworzy(¢ zajecia, na ktére chetnie sam bym przychodzit! Jak pisatem -
lubie stowa, literature, poezje, ale to przeciez Szymborska, Dylan - przeprowadza-
jacy na stowach, jesli odwotac¢ sie do koncepcji Piageta (2006) - formalne operacje
umystowe z dawka abstrakcji przekraczajgca przeciez zdolno$¢ rozumienia moich
uczestnikow. To szalone! Jak mito$nicy hipnotyczno-rytmicznych wierszy Brzechwy
i Tuwima przyjma co$ zupetnie innego? Jak osoby, ktérych myS$lenie Piaget nazywa
inteligencja sensoryczno-motoryczng, przedoperacyjna lub na poziomie operacji
konkretnych, zareaguja na mojg propozycje? Moje watpliwosci rozwiali wspétpra-
cownicy, przypomnieli mi, Ze jedng z podstawowych zasad dziatalnosci ,Przystanku
Betlejem” jest tamanie stereotypo6w, takich jak ten dotyczacy ograniczen poznawczych,
podzielany w jakiej$ mierze przeze mnie samego. Wiec cdz... wyjatem z szafy frak,
kupiony na ,tanim ciuchu”, wybitem szkietka w okularach o niebieskich oprawach,
zatozytem czerwone spodnie, krawat od §lubu, kolezanka zatatwita kapelusz i powo-
tatem do zycia swoje alter-ego - ,Szalonego Poete”. Pomys$latem, ze musi by¢ ,leciutko
szalony”, poniewaz:

e po pierwsze - w dzisiejszym $wiecie ten kto czyta, pisze, rozmawia o wier-
szach odbierany jest jako nieco ,odjechany”

e podrugie - przetozy¢ abstrakcje, ttumaczy¢ symbole na konkret jest zajeciem
o wysokim ryzyku niepowodzenia

e potrzecie - szalenstwo, rozumiane jako nieprzewidywalnos$¢, ekstrawagancja
moze by¢ cecha osobowosci, ktéra przykuje wzrok, uwage, zatrzyma na zajeciach

e poczwarte - zapowiadata sie ciekawa zabawa, a to jest zajecie bardzo lubiane
przez wszystkich!

Moim obowiazkiem, jako pedagoga specjalnego, byto opracowac plan i zda¢
sprawozdanie z zaje¢ literackich, ktore prezentuje.
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Sprawozdanie z zaje¢ literackich z cyklu ,,Szalony Poeta”

0d stycznia 2016 postanowiono zorganizowac cykliczne zajecia literackie. Od tego
czasu w naszym Osrodku co czwartek o godz. 10.00 zjawia sie ,Szalony Poeta”, ubrany
w czerwone spodnie, frak, fantazyjny krawat, kapelusz i niebieskie okulary. Przed-
stawia sylwetki i wiersze swoich kolegéw po fachu, a przy okazji realizuje kilka
terapeutycznych celow:

Cele gtéwne to:

1. ksztattowanie umiejetnos$ci wyrazania swoich mysli i przezy¢ za pomoca
stowa, gestu, mimiki, wokalizy, ruchu;

2. rozwijanie zmystu estetyki i potrzeby tworzenia.

Cele szczegbtowe:

1. budowanie poczucia wtasnej warto$ci poprzez poezje;

2. czerpanie pomystéw i tematéw do tworzenia wierszy z wtasnych przezy¢,
doswiadczen, wyobraZni oraz prezentowanych tresci multimedialnych;

3. ksztattowanie umiejetnosci odbierania i nadawania informacji w réznych
kanatach komunikacyjnych;

4. nauka wspottworzenia i pracy w grupie;

5. zapewnienie statego, fizycznego i duchowego kontaktu z poezja, ksigzka
poprzez oddziatywanie wielozmystowe;

6. usprawnienie percepcji wzrokowej, stuchowej, koordynacji zmystéw (doty-
k-wech, stuch-dotyk);

7. redukowanie i odreagowanie napie¢ emocjonalnych poprzez nauke konstruk-
tywnego radzenia sobie z nimi z wykorzystaniem poezji;

8. zapoznawanie sie z podstawowa strukturg wiersza (pojecia: tytut,
refren, zwrotka);

9. oraz procesem tworzenia poezji;

10. poszerzanie stownictwa biernego i czynnego;

11. stymulowanie proceséw poznawczych: pamieci, koncentracji, my$lenia, uwagi;

12. gromadzenie przez osobe prowadzacg materiatu obserwacyjnego, poszuki-
wanie drog dotarcia do poszczegélnych podopiecznych.

,Szalony Poeta” stara sie przedstawi¢ wiersze w sposo6b interesujacy, przycia-
gajacy uwage (recytacja bardzo wyrazna, wrecz teatralnie przerysowana, z uzyciem
rekwizytéw) oraz wykorzystuje wiersze do nawigzania wiezi z uczestnikami zaje¢. 0d-
krywanie tresci i znaczen wiersza dostosowane jest do typu niepetnosprawnosci (np.
osoby niewidzace), poziomu umystowego i komunikacyjnego naszych uczestnikéw,
sprowadzone czesto do myS$lenia sensoryczno-motorycznego lub konkretno-obrazo-
wego (Piaget, 2006). Dlatego obok zaprezentowanego graficznie i wyrecytowanego
wiersza prezentowane s tre$ci multimedialne (oddziatywanie wielozmystowe -
zdjecia, krotkie filmiki, efekty dzwiekowe, zapachowe) majace na celu wyjasnienie
i uporzadkowanie przekazywanych przez poete tresci (elementy edukacyjne). Stuza
temu nie tylko stowa, ale i gesty, mimika, mowa ciata - wykorzystuje sie wszystkie
dostepne kanaty komunikacji oraz poszukuje nowych.
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Odniesienie poruszanych w wierszach tematéw do osobistych doswiadczen
uczestnikow staje sie pretekstem do rozmowy o emocjach (nazywania, odczytywania),
przezyciach, a poréwnanie ich z przezyciami Szalonego Poety i innych uczestnikow
jest okazja do pogtebienia istniejacych wiezi w grupie, obserwacji siebie i wzajem-
nych relacji. Statlym elementem prezentacji wiersza jest muzyka, ktéra nawigzuje do
tematu wiersza - ilustrujac i wzmacniajac przekaz stanowi tez atrakcyjny przerywnik,
moment do rozluznienia i zabawy. Wprowadzony od pierwszego spotkania wierszyk
ma podobne znaczenie, powtarzany kilka razy w ciggu spotkania zostat opanowany
przez wiekszo$¢ uczestnikow:

Szalony Poeta

- tylko gtowa nie ta.
Pisze wiersze i ksiqzki

- wszystko jak leci

dla dorostych i dla dzieci

Po 10 spotkaniach dodano nastepng zwrotke:

Wiersze

czytamy

omawiamy

I piszemy sami

Bo wszyscy jestesmy poetami

Rozwaza sie dodanie kolejnych zwrotek, w zaleznosci od poziomu opanowania juz
wprowadzonych. Kolejnym elementem statym, ktérego gtéwnym celem jest wzbudze-
nie potrzeby tworzenia, jest wspélne pisanie wiersza na koniec zaje¢. Wykorzystano
tutaj sposéb pisania wierszy stosowany przez dadaistéw - ruch artystyczno-literacki
z pocz. XX wieku. Uczestnicy proszeni sa o skupienie, wymyslenie tytutu wspo6lnego
wiersza oraz podzielenie sie z innymi swoimi myslami, przezyciami, obrazami (za po-
moca stow, gestéw, zachowania, zapisywanych lub opisywanych przez Szalonego
Poete na matych karteczkach). Wobec tych, ktérzy nie komunikujg sie werbalnie
stosowana jest inna technika - pozostali uczestnicy probuja zgadnac jak czuje sie ich
kolega, co chce im powiedzie¢, a Szalony Poeta pomaga im, ,tapie stowa na kartke”,
,odczytuje gesty, spojrzenia”. Wszystkie karteczki z zapisanymi kawatkami wiersza
laduja w kapeluszu, sg mieszane i losowane kolejno przez kazdego z uczestnikéw.
»Szalony Poeta” spisuje zapisane mysli na kartke, wskakuje na krzesto, przedstawia
wszystkich autoréw i odczytuje wspdlne dzieto.

Wazne jest, ze kazda osoba ma udziat w procesie powstawania wiersza, doznaje
satysfakcji godnosciowej, moze uznac sie za kogos waznego, majacego réwne prawa
i miejsce w $wiecie (nie tylko poezji). W zajeciach zwraca sie uwage na dostarczanie
wielorakich bodZcéw, wprowadzanie réznych nastrojéw, dba sie takze o roztadowanie
emocji za pomoca humoru i zabawy. To $wietna okazja do obserwacji podopiecz-
nych, mozliwo$¢ ustyszenia i zauwazenia uczestnikéw. Wspoélnie napisane wiersze
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przepisywane sg do ,Ksiegi Wierszy” przez uczestnikéw, ktorzy potrafig pisac¢. W cykl
zaje¢ wpisane s3 regularne wyjscia do biblioteki, by pozyczy¢ ksigzke wybranego
poety, a takze wyjscia na wystawy, do muzedw zwigzanych np. z poetami (wizyta
w ,,Szufladzie” Szymborskiej na Placu Szczepanskim w Krakowie). Wiersze omawiane,
jak i napisane, prezentowane sg na tablicy pt. ,Wszyscy jesteSmy Poetami”, ktorg
redaguja uczestnicy z ,Szalonym Poeta”.

Wykaz i tematy spotkan:

1. Bob Dylan, Spotkanie I ,Zwierzeta”

2. Bob Dylan, Spotkanie II ,Car”

3. Bob Dylan, Spotkanie III ,Wiggle”

4. Bob Dylan, Spotkanie IV ,Statek”

5. Bob Dylan, Spotkanie V ,Czas”

6. Bob Dylan, Spotkanie VI ,Mtodo$¢”

7. Bob Dylan, Spotkanie VII ,Wiara”

8. Wistawa Szymborska, Spotkanie I ,Rosliny”

9. Wistawa Szymborska, Spotkanie II ,Dusza”

10. Wistawa Szymborska, Spotkanie III ,Chmury”
11. Wistawa Szymborska, Spotkanie IV ,Kamienie”
12. Wistawa Szymborska, Spotkanie V ,Woda”

13. Wistawa Szymborska, Spotkanie VI ,,Usmiechy”
14. Wistawa Szymborska, Spotkanie VII ,Muzeum”
15. Wistawa Szymborska, Spotkanie VIII ,,Czas”
16. Wistawa Szymborska, Spotkanie X ,Wiara”

17. Wistawa Szymborska, Spotkanie X , Telefon”
Kolejnymi poetami, ktérych teksty staty sie inspiracja dla wspo6lnych twérczych
dziatan byli Leonard Cohen oraz Marcin Swietlicki.

Ramowy konspekt zajec literackich z cyklu ,,Szalony Poeta”

Przywitanie.
Wierszyk ,Szalony Poeta, tylko gtowa nie ta...”
Podanie reki kazdemu i krétki wierszyk o danej osobie.
Przedstawienie (badZ przypomnienie) autora wiersza.

5. Prezentacja ksiagzki - kazdy z uczestnikow dotyka, przeglada tomik, z ktérego
zostat zaczerpniety wiersz.

6. Przedstawienie tematu. Zagadka - o czym bedzie wiersz?

7. Recytacja wiersza przez ,Szalonego Poete”.

8. Wskazanie czesci sktadowych wiersza (tytut, zwrotka, refren).

9. Omawianie wybranych tre$ci wsparte multimedialng prezentacja oraz przed-
stawienie rekwizytoéw nawigzujgcych do tresci wiersza.

e
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10. Piosenka (zwigzana z tematem).

11. Zakonczenie prezentacji.

12. Wierszyk ,Szalony Poeta, tylko gtowa nie ta...”

13. Wspdlne pisanie wiersza.

14. Odczytanie wiersza.

15. Pozegnanie.

W spotkaniu bierze udziat maksymalnie 15 os6b, w zalezno$ci od wyrazonej
checi i stanu psychofizycznego. Oprécz ,Szalonego Poety” na sali obecny jest jeszcze
jeden pracownik. Zajecia trwajg od 45 do 90 minut.

Mam przyjemno$¢ poinformowac jako ,Szalony Poeta”, Zze bawimy sie $wiet-
nie! Po prawie 2 latach pracy w roli ,Szalonego Poety”, ja, pedagog specjalny, nie
mam juz dzi$ watpliwosci, Ze podstawowym narzedziem pracy jestem ja sam i moja
osobowos$¢. Przedstawianie poezji w ten spos6b ma sens i moje obawy o to, Ze na
zajecia nie bedzie przychodzi¢ nikt oprocz mnie, nie spelnity sie. Majac w pamieci
uczelniane zajecia z podstaw biblioterapii, batem sie rowniez o trudne tematy (np.
$mier¢, seks, przemoc), ktére moga pojawié sie w wierszach lub wywota¢ skojarzenia
nieprzyjemnych obrazéw, emocji, bolesnych wspomnien. Staram sie wybiera¢ utwory
nie zawierajace takich tresci, a roztadowaniu trudnych sytuacji stuzy wprowadzanie
elementéw muzycznych, humoru, zabawy.

Mimo ze zaden z uczestnikéw nie potrafi napisa¢ wiersza samodzielnie, to wszy-
scy jeste$my poetami na rézne sposoby. W nawigzaniu do teorii Piageta (2006):

e sensoryczno-motoryczny (wszak w poezji licza sie zmysty, poezja do zmystéw
sie odwotuje - trzeba tylko dym z liter utoZony zamieni¢ na zapachowa mgte, ktéra
mozna zobaczyc¢ jak sie kopci i poczu¢ smrodek pod nosem )

e inteligentnie przedoperacyjny (wszak podczas odkodowywania symboli
mamy szanse pokazywac i rozumie¢ swoje indywidualne osobowosci i charaktery,
poznawac barwy, ksztatty nie tylko liter, (za: Przetacznik-Gierowska, Makietto-]Jarza,
1992)

e operujacy konkretami (wszak wspdélne czytanie, omawianie i tworzenie
poezji to okazja do uczenia i tworzenia regut, co podkre$la Piaget, (za; Przetacznik-
-Gierowska, Makielto-]Jarza, 1992).

Tylko czasami uda nam sie otrze¢ o myslenie w spos6b pojeciowy, znalez¢
metafore, przejs¢ od szczegdétu do ogdtu, zahaczy¢ o historie czy geografie, czyli
przeprowadzi¢ jakie$ operacje formalne (Piaget, 2006). Najwazniejsze jednak jest
to, ze oprocz zabawy, chichotéw, smutku, zdziwienia, zostaje konkretny wytwor
naszego spotkania - wiersz, i kazdy ma swoje miejsce w naszych wierszach i w na-
szych $wiatach (ach...,,poleciatem” tu juz poezja, zatem zaprezentuje jeden z naszych
dadaistycznych wierszy, do ktérego inspiracjg byt tekst Boba Dylana , The Times they
are Changing”). (Spotkanie VI ,Czas” z dn. 02.02.2017 )
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Do zegara

Przezytem

i byto tadnie.

Zegarek wszystko zmienit
Czas

wszystko zmienit
dziadzikuniunia i tatunia.
A ja mam to gdzies!
Niemy krzyk mdj.

Zegar

tylko godzine, dwie
Zarost

postarza buzie.

Czas

sie dzieje

Nic

krecito sie

Aja

Pisze, rysuje czas.
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