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1. Imie¢ i nazwisko:

Anna Prokopiak

2. Posiadane dyplomy, stopnie naukowe lub artystyczne — z podaniem podmiotu

nadajacego stopien, roku ich uzyskania oraz tytulu rozprawy doktorskiej

stopnie zawodowe i naukowe

1988-1990 — Studium Nauczycielskie w Siedlcach: przygotowanie do zawodu
nauczyciela szkoty podstawowej w specjalnosci nauczanie poczatkowe;

1990-1996 — Wyzsza Szkota Pedagogiki Specjalnej w Warszawie (obecnie Akademia
Pedagogiki Specjalnej): studia magisterskie na kierunku pedagogika specjalna,
w zakresie oligofrenopedagogiki, ukonczone uzyskaniem stopnia naukowego magistra
na podstawie pracy magisterskiej pt.: Zaburzenia artykulacji a stuch fonematyczny 10-
14 letnich chiopcow z zespolem Downa, napisanej pod kierunkiem prof. dr hab.
Janusza Kostrzewskiego (dyplom nr 6442/96, wydany 25 wrzesnia 1996 r.)

19 marca 2010 r. — Uniwersytet Marii Curie-Sktodowskiej: stopien naukowy doktora
nauk humanistycznych w zakresie pedagogiki na podstawie rozprawy Postawy 0sob
znaczqcych wobec seksualnosci miodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu
umiarkowanym i znacznym napisanej pod kierunkiem prof. dr hab. Janusza Kirenko,
podmiot nadajacy stopien — Rada Wydzialu Pedagogiki i Psychologii Uniwersytetu
Marii Curie Sktodowskiej (dyplom nr 252, wydany 23 czerwca 2010 r); praca
opublikowana w 2012 r.: A. Prokopiak, Postawy 0sob znaczqcych wobec seksualnosci

Miodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym i znacznym AKapit

Lublin 2012, ss. 347 (ISBN 978-83-896162-4-1).

specjalizacja zawodowa

1998 — I stopien specjalizacji zawodowej w zakresie rewalidacji uposledzonych
umystowo?® (dyplom nr 109/98, wydany 3 czerwca 1998 r. przez Miedzywojewodzka

Komisje do Spraw Stopni Specjalizacji Zawodowej Nauczycieli).

! Nazewnictwo zgodne z 6wczesng nomenklaturg



e 1999 — II stopien specjalizacji zawodowej w zakresie rewalidacji uposledzonych
umystowo (dyplom nr 163/99, wydany 14 kwietnia 1999 r. przez Migdzywojewodzka
Komisje do Spraw Stopni Specjalizacji Zawodowej Nauczycieli).

e 2002 — stopien awansu zawodowego nauczyciela dyplomowanego (akt nadania

nr 608/2002; organ wydajacy: Kurator Oswiaty w Lublinie).

posiadane certyfikaty
e 2018 — STAT™ (Screening Tool for Autism in Toddlers and Young Children) — Test

przesiewowy pod katem autyzmu dla matych dzieci. Test STAT™ jest interaktywnym
narzedziem uzywanym w diagnostyce przesiewowej autyzmu u dzieci w wieku od 24
do 36 miesigca zycia (2-3 rok zycia).

e 2018 — ESDM (The Early Start Denver Model) — metoda wczesnej interwencji
terapeutycznej prowadzona w oparciu o praktyki zbadane empirycznie (evidence-
based practices), przeznaczona dla dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w
wieku od 12 do 60 miesigcy; opracowana przez $wiatowych ekspertow w dziedzinie
autyzmu — psychologow dr Sally J. Rogers i dr Geraldine Dawson.

e 2016 — SACS-R (Social Attention and Communication Study-Revised) — narzedzia
umozliwiajace wyjatkowo wczesne, bo juz od 7. miesigca zycia dziecka, i — jak
dotychczas — najbardziej efektywne rozpoznanie symptomow zaburzen ze spektrum
autyzmu.

e 2016 — certyfikat koordynatora francuskiej metody 3i

e 2015 — ADOS 2 (Autism Diagnosis Observation Schedule) — protokét obserwacji
do diagnozy autyzmu; certyfikat z wykorzystywaniu narzgdzia ADOS-2 w

diagnostyce naukowej (szkolenie poglebione).

3. Informacja o dotychczasowym zatrudnieniu w jednostkach naukowych Ilub

artystycznych.

Uniwersytet Marii Curie Sklodowskiej w Lublinie

Prace na Uniwersytecie Marii Curie Sklodowskiej rozpoczelam w lutym 2010 roku.
Do konca sierpnia 2011 roku pracowalam w Instytucie Pedagogiki w Zakladzie
Psychopedagogiki Specjalnej jako wyktadowca w oparciu o umowe o dzieto, nastepnie

w ramach tej samej struktury adiunkt. Moje zatrudnienie bylo realizowane na podstawie



mianowania do 30 wrzes$nia 2015 roku, od pierwszego pazdziernika 2015 do chwili obecnej
podstawa zatrudnienia jest umowa o pracg. Wraz z reformg Szkolnictwa Wyzszego w 2019 r.
Zaklad Psychopedagogiki Specjalnej zostal przeksztalcony w Katedre Psychopedagogiki
Specjalnej 1 Socjopedagogiki Specjalnej, ktorej jestem czionkiem. Uniwersytet Marii Curie
Sktodowskiej jest moim pierwszym miejscem zatrudnienia, z ktorym zwigzana jest moja

praca naukowo-dydaktyczna oraz organizacyjna.

Kujawsko-Pomorska Szkola Wyzsza w Bydgoszczy

Wspoélprace z Kujawsko-Pomorska Szkota Wyzsza w Bydgoszczy rozpoczetam
od semestru zimowego roku akademickiego 2012/2013 na podstawie umowy o dzieto. Od
grudnia 2019 moje zatrudnienie w tej jednostce odbywa si¢ w oparciu 0 umowe o wspotpracy
i dotyczy prowadzenia zaje¢ z zakresu teoretycznych podstaw autyzmu: Diagnoza
psychopedagogiczna spektrum autyzmu, profile funkcjonalne; Praca z dzieckiem z Zespotem
Aspergera 1 autyzmem wysoko funkcjonujacym; Metodyka kompetencji spotecznych oséb
ze spektrum autyzmu; Metodyka doradztwa zawodowego w pracy z mlodzieza ze spektrum
autyzmu; Wspomagajace i alternatywne metody komunikacji u dzieci ze spektrum autyzmu;
Wspomaganie rodziny dzieci ze spektrum autyzmu; Metody pracy rewalidacyjnej z dzieckiem
ze spektrum autyzmu; Diagnoza i terapia SI u dzieci ze spektrum autyzmu; Specyfika Sl
w zespotach klinicznych; Metody wczesnego usprawniania dzieci z Zespolem Aspergera
i autyzmem; Metodyka rozwoju poznawczego i spolecznego we wczesnym wspomaganiu;
Metody diagnozowania 1 wczesnego usprawniania dzieci z niepetlnosprawnosciami
sprz¢zonymi) na kierunkach studiow podyplomowych: Diagnoza, edukacja i terapia osob
ze spektrum autyzmu z modutem pedagogiki wiaczajacej, Wczesne wspomaganie rozwoju
dziecka i wczesna interwencja z wykorzystaniem metod neurofizjologicznych, Rewalidacja
i terapia pedagogiczna rozwoju osobowego dzieci i miodziezy z elementami pomocy

psychologiczno-pedagogicznej z modutem pedagogiki wiaczajacej, Integracja sensoryczna.

Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawla II w Lublinie

Wspotprace z Katolickim Uniwersytetem Lubelskim rozpoczgtam w semestrze
zimowym roku akademickiego 2012/2013 roku na podstawie umowy o dzielo. Od grudnia
2019 moje zatrudnienie w tej jednostce odbywa si¢ w oparciu o umowe¢ o wspdipracy
i dotyczy prowadzenia zaje¢ Specyfika pracy z uczniem z autyzmem na studiach
podyplomowych z zakresu terapii pedagogicznej (kolejne edycje studiow). Na KUL od roku

2018/2019 prowadze réwniez zaje¢cia (wyktady 1 seminarium) na pierwszym i drugim stopniu



studiow magisterskich kierunku Pedagogika specjalna (Zaburzenia ze spektrum autyzmu,
Funkcjonowanie sensoryczne osob z autyzmem, Rodzina osoby z autyzmem, Pedagogika
0os6b z autyzmem [seminarium], Metody terapii 0s6b z autyzmem, Metodyka pracy

edukacyjno-terapeutycznej z uczniem z autyzmem).

3.1. Obszar zainteresowan naukowo-badawczych

Inspiracjg i zrodtem dla mojej pracy naukowo-badawczej i dydaktycznej bylta
wykonywana przeze mnie praca pedagoga specjalnego, najpierw z osobami
Z niepelnosprawnosciag intelektualng, nast¢pnie ze spektrum autyzmu. Aktywnos$¢ zawodowa
rozpoczetam 6 listopada 1989 roku. Pracowatam jako pedagog w specjalnych osrodkach
szkolno-wychowawczych, najpierw w Siedlcach (1989-1995) a nastgpnie w Lublinie (1995-
2011). Przez caly okres pracy zawodowej poszukiwatam mozliwo$ci rozwoju. Najpierw
studiujac, nastepnie zdobywajac stopnie specjalizacji zawodowej (vide p. 2). Poszukujac
odpowiedzi na nurtujagce mnie w zyciu zawodowym pytania, rozpocz¢tam pod kierunkiem
prof. dr hab. Janusza Kirenko prac¢ nad rozprawa doktorska. Postawy osob znaczgcych wobec
seksualnosci miodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym i znacznym.
Naukowa refleksja nad zagadnieniami tabuizowanymi w spolecznej rzeczywistosci
wyznaczyla na dtuzszy czas dominujacy obszar moich poszukiwan badawczych.

O ile seksualno$¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng stanowita dla mnie
podstawe wyjscia w poszukiwaniach naukowych 1 pierwszy ich obszar, o tyle
ich kulminacyjnym punktem jest autonomia osob ze spektrum autyzmu. Podazajac w tym
kierunku, eksplorowatam kolejne obszary moich zainteresowan naukowo-badawczych, dajace
si¢ uja¢ w formutach: pedagogika osoby ze spektrum autyzmu, responsywny model pracy
z osoba ze spektrum autyzmu, Srodowisko osoby ze spektrum autyzmu. W ostatnim

czasie w pole moich poszukiwan wpisata si¢ takze adaptacja osob z niepelnosprawnoscia.

A) Pedagogika osoby ze spektrum autyzmu

Publikacje:

1. Diagnoza funkcji poznawczych u 0sob ze spektrum autyzmu — wybrane aspekty (2020),
[wW:] Osoby ze spektrum autyzmu w biegu zycia, red. A. Prokopiak, Wyd. UMCS
Lublin, s. 111-138.



2. Sekwencje sensoryczne jako forma pracy z osobami z autyzmem (2018) [w:] Terapia
0sob z niepelnosprawnosciq intelektualng, red. A. Pawlak-Kindler, Wyd. UMCS
Lublin, s. 199-2009.

3. Autyzm — przeglgd definicji, etiologia, kryteria diagnostyczne (2018) [w:] Autyzm
i rodzina, red. A. Prokopiak, Z. Palak, Wyd. UMCS Lublin, s. 15-40.

4. Dzwiek w Swiecie osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (2016) [w:] Jezyk muzyki
dla osob (nie tylko) ze Swiata autyzmu. Studia — Refleksje — Doswiadczenia, red. B.
Pazur, Wydawnictwo Muzyczne POLIHYMNIA Lublin, s. 11-20.

5. Rozwoj emocjonalny osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w ujeciu Stanleya
Greenspana (2016) [w:] Terapia pedagogiczna dzieci ze specjalnymi potrzebami
rozwojowymi i edukacyjnymi. Nowe oblicza terapii w pedagogice specjalnej, red. Z.
Palak, M. Wojcik, Wyd. UMCS Lublin, s. 99-109.

6. Towarzyszenie osobie z autyzmem w jej rozwoju emocjonalnym (2016) [w:] ,,Roczniki
Teologiczne”, T. LXXIII, s. 205-221.

7. Pozytywne wzorce uczenia si¢ wobec zachowan trudnych osob z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu (2014) [w:] Niedyrektywnos¢ i relacja. Terapia o0sob
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, red. A. Prokopiak, Fraszka Edukacyjna i
Fundacja Alpha, Warszawa-Lublin, s. 35-42.

8. Uczen z zespolem Aspergera — wiedza 1 opinie nauczycieli [wspotautorstwo M.
Parchomiuk] (2014), [w:] Miejsce Innego we wspoiczesnych naukach o wychowaniu.
Inny w przestrzeni spolecznej, red. B. Jachimczak, K. Pawelczak, A. Wojciechowska,
Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan, s. 221-235.

9. Umyst, cialo, emocje i seksualnosé¢ osoby z autyzmem [wspotautorstwo M. Parchomiuk]
(2014), [w:] ,,Spoteczenstwo i Rodzina” Nr 38 (1/2014), s. 10-22.

10. Uczen z zaburzeniami ze spektrum autyzmu na katechezie w szkole ogolnodostepnej
(2014) [w:] ,,Zeszyty Formacji Katechetow” R. 14, Nr 4 (56), s. 61-68.

11. Autyzm a odzywianie. O czym nauczyciel wiedzie¢ powinien? (2013), [w:] ,,Lubelski
Rocznik Pedagogiczny” XXXII Wydanie Specjalne Problemy Zywieniowe dzieci
I mlodziezy, red. A. Wiatrowska, A. Bieganowska, A. Witek, Wyd. UMCS Lublin, s.
100-118.

12. Predyktory autyzmu u madych dzieci (2011), [w:] Rozwijamy skrzydia,
red. A. Prokopiak, Fundacja Alpha Lublin, s. 8-23.
Znaczacy obszar w mojej aktywnos$ci naukowo-badawczej stanowig zagadnienia
dotyczace pedagogiki osoby ze spektrum autyzmu i problematyki réznych obszarow
jej funkcjonowania. Poczynajac od katechezy, rozwoj poznawczy, emocjonalny, odzywianie,

przetwarzanie sensoryczne czy tez predyktory autyzmu u matych dzieci. Zgodnie



z klasyfikacja ICD-10, ciagle obowiagzujaca w diagnostyce w Polsce, autyzm nalezy
do catosciowych zaburzen rozwoju. Stad wiele obszaréw funkcjonowania osob ze spektrum
autyzmu wymaga rozpoznania i wsparcia tak, aby prowadzity one satysfakcjonujace zycie.
Wyjasnia to moje, wydawatoby sie, szerokie zainteresowania w tym obszarze. Przedstawione
wyzej publikacje z tego zakresu zawieraja w duzej mierze odpowiedzi na pojawiajace si¢ krok
po kroku zapytania w pracy klinicznej i poszukiwaniach naukowych. Proponuje w nich tez
okreslone rozwigzania metodyczne, w moje ocenie, szczegdlnie przydatne w pracy z osobami
ze spektrum autyzmu, takie jak sekwencje sensoryczne czy pozytywne wzorce uczenia Si¢

wobec zachowan trudnych.

B) Responsywny model pracy z osoba ze spektrum autyzmu
Publikacje:

1. Dziecko z autyzmem jako partner dialogu (2015), [w:] Autyzm i AAC. Alternatywne
I wspomagajgce sposoby porozumiewania si¢ w edukacji 0osob z autyzmem, red. B.
Kaczmarek, A. Wojciechowska, Impuls Krakéw, s. 79-85.

2. Niedyrektywnos¢ w terapii autyzmu (2014), [w:] Osoba ze stanami ze spektrum
autyzmu. Mozliwosci aktywnego zycia, red. J. Kossewska, Wyd. JAK Krakow, s. 87-
96.

3. Podgzanie za osobg z autyzmem (2010), [w:] Czlowiek i autyzm. Autyzm
i Lubelszczyzna, red. A. Kicinski, Gaudium Lublin, s. 43-51.

Redakcje:

1. Niedyrektywnosé i relacja. Terapia osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (2014),
red. A. Prokopiak, Fraszka Edukacyjna i Fundacja Alpha, Warszawa Lublin, ss. 139
[ISBN 978-83-63766-20-7]

2. Terapia wigzi i dialogu. Koncepcja Hanny Olechnowicz (2013), red. A. Prokopiak,
PETIT na zlecenie Fundacji Alpha Lublin, ss. 176 [ISBN 978-83-6144-793]
Poszukiwania w zakresie responsywnego modelu pracy z osobg ze spektrum autyzmu

majg swoje zrodlo w zainteresowaniach niekierowanej postawy w psychologii i pedagogice
Carla Rogersa. Rogers jako tworca pedagogiki niedyrektywnej, znanej w Polsce pod nazwa
wychowanie niekierowane, odrzucatl dyrektywng pedagogike przymusu na rzecz wzajemne;j
niezaleznosci dzieci 1 dorostych oraz braku kierowania. W Polsce jako mistrz mysli
humanistycznej w pracy z dzieémi z niepelnosprawnoscig intelektualng 1 autyzmem

postrzegana jest Hanna Olechnowicz. Olechnowicz teoretycznie i praktycznie zajmowala si¢



rozwojem dzieci z zaburzeniami emocjonalnymi i rozwojowymi. W responsywnym modelu
pracy z osobag ze spektrum autyzmu oprocz postawy niekierowania zachowaniem dziecka,
wyjatkowy nacisk ktadzie si¢ na jako$¢ podmiotowej relacji pomigdzy dzieckiem i terapeuta,
relacji pelnej uwaznos$ci, zaangazowania, intuicji, wielu niedoprecyzowanych kompetencji.
Te relacje mozna nazwaé szacunkiem wobec czlowieka z pelnym przekonaniem o warto$ci
kazdej istoty mimo jej zaburzen. Taki model pracy jest mi wyjatkowo bliski

Pojecie responsywny to wiecej niz niedyrektywny. W dostlownym tlumaczeniu tac.
responsivus (ang. responsive) oznacza czuly na zmiany, odpowiadajacy na dzialanie.
Responsywny model pracy z osobami ze spektrum autyzmu, promowany w obowigzujagcym
standardzie ksztalcenia nauczycieli, jest odpowiedzig na wykazywang badaniami rzeczywista
przemoc, ktorej osoby te doswiadczajac przez cate zycie. (Zrodta wskazujg m.in. na przemoc
seksualng, fizyczng i1 psychiczng ze strony dorostych i rowiesnikdw, odtracenie ze strony
réwiesnikoOw czy niewlasciwe podawanie lekow). W ramach responsywnego modelu pracy
Z dzie¢mi ze spektrum autyzmu realizowana jest m.in. metoda ESDM — metoda wczesnego
startu (ang. Early Start Denver Model), stanowiaca kompleksowy program wczesnej
interwencji, laczacy rozne podejscia, w tym podejscie rozwojowe, oparte na relacji
Z rodzicami, a takze wykorzystujacy zabawg. Program rozwojowy dostosowany jest do wieku
dziecka (12-60 miesiecy). Jest to model pracy, ktory implikuje w postepowaniu
terapeutycznym w Fundacji Alpha.

C) Srodowisko osoby ze spektrum autyzmu

Publikacje:

1. Wdzigcznos¢ jako kluczowy czynnik rozwoju potraumatycznego u matek dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (2020), [w:] Zaburzenia ze spektrum autyzmu
oraz niepetnosprawnosc¢ intelektualna. Aktualne wyzwania i propozycje wsparcia,
red. E. Sobocha, D. Wolska, Wydawnictwo Naukowe UP Krakow, s. 52-71.
[wspotautorstwo T. Gosztyla, J. Pasternak]

2.Rola wolontariatu rowiesniczego w okresie dojrzewania osob ze spektrum autyzmu
(2020), [w:] Osoby ze spektrum autyzmu w biegu zycia, red. A. Prokopiak,
Wyd. UMCS Lublin, s. 255-274. [wspoétautorstwo K. Siedlecka]

3. Radzenie sobie ze stresem a rozwoj potraumatyczny rodzicow dzieci ze spektrum
autyzmu (2019), [w:] “Edukacja — Technika — Informatyka”, nr specj. 1/2019, s. 46-52
[wspotautorstwo T. Gosztyla, J. Pasternak]



4. Mediating role of Lack of support for the relationship between extraversion and sense
of loneliness in Barents of children with autism spectrum dis order and Barents
of children with intellectual disability (2019), [w:] ,Journal of Psychopathology”
2(25)/2019, s. 51-57. [wspotautorstwo T. Gosztyta]

5.Poczucie osamotnienia u rodzicow dzieci z zaburzeniem ze spektrum autyzmu

oraz dzieci z niepetnosprawnosciq intelektualng (2017), [w:] ,,Psychoterapia”
3(182)/2017, s. 81-92. [wspotautorstwo T. Gosztyta]

6. Uczeri z autyzmem (2017), Wyd. UMCS Lublin, ss. 144 [ISBN 978-83-7784-987-3]

7. Wspolpraca z rodzing w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka (2016),

[w:] Podmiotowos¢ o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng, red. A. Pawlak-
Kindler, Wyd. UMCS Lublin, s. 37-46.

8.Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci z autyzmem i ich rodzin (2015), [w:] Wczesne
wspomaganie rozwoju dziecka w teorii i w praktyce, red. A. Bujnowska, B. Sidor-
Piekarska, Wyd. KUL Lublin, s. 43-51.

9. Wychowanie dziecka z autyzmem (2014), [w:] ,,Annales UMCS” SECTIO J
PAEDAGOGIA-PSYCHOLOGIA VOL. XXVII, 2, red. Z. Palak, A. Prokopiak, Wyd
UMCS Lublin, s. 51-59.

10. Wsparcie 0sob z autyzmem w Srodowisku wychowawczym (2013), [w:] Kompetentne
wspieranie 0sob z niepetnosprawnoscig, red. B. Sidor-Piekarska, Wyd. KUL Lublin,
s. 11-33.

11. Wsparcie Srodowiska wychowawczego o0sob ze spektrum autyzmu (2013),
[w:] ,,Niepelnosprawno$é¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej” Nr 11/2013, s. 59-68.

Redakcje:

1. Autyzm i rodzina (2017), red. A. Prokopiak, Z. Palak, Wyd. UMCS Lublin, ss. 271
[ISBN: 978-83-7784-935-4]

2. Moj brat i nasz swiat. Rzecz o autyzmie (2016), red. A. Prokopiak, Wyd. PETIT,
Lublin, ss. 40 [ISBN 978-83-65133-16-8]

Kolejny obszar moich poszukiwan naukowo-badawczych stanowi Srodowisko osob
ze spektrum autyzmu. Wydaje si¢, ze w etiologii autyzmu tak samo wazne sg czynniki
srodowiskowe (badania adoptowanych angielskich i rumunskich dzieci wskazaty, Zze glgboka
deprywacja instytucjonalna miata powigzanie z obrazem klinicznym podobnym do autyzmu,
Z pewnymi cechami atypowymi), jak 1 genetyczne (wiele badan wykazato, ze u rodzenstwa
osoby z autyzmem wystepuje wicksze ryzyko wystgpienia autyzmu; istnieje wiele

réznorodnych dowoddéw na to, Ze autyzm ma zwigzek z rzadkimi patogennymi mutacjami



genowymi). Autyzm jest wysoko dziedziczony (nawet 90%), cho¢ precyzyjna odpowiedz
na pytanie o podtoze genetyczne nie zostata jeszcze sformutowana.

Wedlug Kari Steindal, przewodniczacej Komitetu Ekspertow ds. Edukacji i Integracji
Dzieci z Autyzmem przy Radzie Europy, spoteczenstwo, ktore potrafi zmierzy¢ sie
Z autyzmem, poradzi sobie ze wszystkimi innymi rodzajami niepelnosprawnosci. Jest zatem
oczywiste, ze wsparcia wymaga zardwno sama osoba z autyzmem, jak i jej rodzice,
rodzenstwo 1 cate srodowisko wychowawcze, w tym nauczyciele, lekarze oraz rowiesnicy.
O wsparciu, poszukiwaniu jego modelu w zaleznosci od roli w zyciu osoby ze spektrum
autyzmu czy tez okresie towarzyszenia traktuja kolejne artykuly. Wigcej wiemy na temat
dziecinstwa i potrzeb srodowiska 0sob ze spektrum autyzmu w tym okresie. Dwuczynnikowy
model autyzmu wskazuje jednak, ze okres dojrzewania to wtérny czynnik krytyczny (Picci,
Scherf). Etap dojrzewania moze by¢ szczegélnie trudnym okresem rozwoju osoby
Z autyzmem, ktory w znacznym stopniu utrudnia przejScie do pelnienia rol spotecznych
typowych dla osob dorostych i osiggania typowego dla nich poziomu funkcjonowania
adaptacyjnego. Ten trudny etap rozwojowy mozna przedstawi¢ w kategoriach tzw. modelu
dwuczynnikowego (np. Knudson, ang. two-hit model), ktéry pozwala na zintegrowane
postrzeganie oddziatywania czynnikdéw genetycznych, §rodowiskowych i rozwojowych w
celu wyjasnienia zrodet, rozwoju 1 przebiegu autyzmu az do wczesnej fazy dorostosci. To
wazne tezy mojego artykulu dotyczacego wolontariatu rowiesniczego, laczacego

poszukiwania naukowe z dziataniami w praktyce.

E) Seksualnos¢ osob z niepelnosprawnoscia intelektualng

Publikacje:

1. Profesjonalisci wobec seksualnosci osoéb z niepetnosprawnosciq intelektualng (2013)
[wW:] Seksualnos¢ — niepetnosprawnos¢ — rzeczywistosé, red. R. Kijak, Instytut
Rozwoju  Shuzb  Spotecznych ~ Warszawa, s. 196-207. [wspélautorstwo
M. Parchomiuk]

2.Wychowanie emocjonalno-seksualne o0sob z niepetnosprawnosciqg intelektualng
w stopniu umiarkowanym i znacznym [w:] ,,Niepetnosprawnos¢ i Rehabilitacja”,
3/2012, s. 96-109.

3. Postawy 0s0b znaczgcych wobec seksualnosci miodziezy z uposledzeniem umystowym
w stopniu umiarkowanym i znacznym Akapit Lublin 2012, s. 1-347. (ISBN 978-83-
896162-4-1) [doktorat]



4. Funkcjonowanie seksualne osob ze spektrum autyzmu (2012) [w:] ,,Niepetnosprawnos¢
i Rehabilitacja”, 3/2012, s. 28-36.

5. Wokot edukacji emocjonalno-seksualnej osob z glebszym uposledzeniem umystowym
(2009) [w:] ,,Pedagogika Specjalna. Zeszyty naukowe”. Tom I, s. 347-356

6. Postawy nauczycieli wobec seksualnosci osob z uposledzeniem umystowym w stopniu
umiarkowanym i znacznym (2005) [w:] Seksualnos¢ osob z niepetnosprawnoscig

intelektualng — uwalnianie od schematéow i uprzedzen, red. J. Glodkowska, A.
Girynski, APS Warszawa, s.77-83

7. Wybrane problemy profilaktyki zycia seksualnego osob za szczegolnymi problemami
edukacyjnymi ’(2005), [W:] Rozwdj osobowy a wybrane problemy profilaktyki, red.
M. Dyrdy, A. Swiderski, STN Siedlce, s. 135-144

Z moich badan wynika, ze problematyka seksualnosci oséb z niepelnosprawnoscia,
szczegOlnie o0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym, jest
niewystarczajaco obecna w literaturze przedmiotu. Zagadnienia zwigzane z seksualno$cig
0sob z niepelnosprawnos$cia intelektualng — i sposobami jej realizacji — naleza do zagadnien
0 charakterze tabu, niepoddanych gl¢bszej refleksji, jawia si¢ jako mgliste, nieokreslone.
Kolejne artykuly dotyczace tej problematyki (po czes$ci opublikowane przed uzyskaniem
stopnia doktora) byly wynikiem moich poszukiwan rozwigzan metodycznych w pracy
klinicznej, dotyczacej profilaktyki zycia seksualnego czy edukacji emocjonalno-seksualnej
0osob  z niepetlnosprawno$cia  intelektualng. Zgodnie ze spolecznym modelem
niepetnosprawnosci przyjmuj¢, ze wiele problemoéw o0s6b niepelnosprawnych jest
bezposrednia konsekwencja wszechobecnych przeszkod natury spotecznej. Jak wiadomo,
mozliwie wczesne wsparcie rozwoju osoby wptywa korzystnie na jej funkcjonowanie,
samostanowienie, na uczestniczenie w zyciu spotecznym, na jej osobisty dobrostan. Bez
dbania o rozwoj calej osoby, z integralng sfera seksualnosci, wspierajacy nie daja osobie
wspierane] szans na pelny osobowy rozwdj 1 dalsze satysfakcjonujace zycie. W praktyce
osoby z uposledzeniem w najbardziej intymnej sferze zycia nie majg wlasnego glosu, decyzje
dla ich ,,dobra” zapadaja wobec nich zewng¢trznie. Podstawowa przestanka do wychowania
emocjonalno-seksualnego osoby niepelnosprawnej winno by¢ przekonanie, ze wymiar
plciowy jest jednym z konstytutywnych wymiar6w osoby a osoba z niepetlnosprawnoscig

potrzebuje mitosci przynajmniej w takiej samej mierze, jak kazda inna osoba.
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Aktualnie realizowane projekty badawcze i przygotowywane publikacje

F) Adaptacja oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
Prace ztozone do druku (na finalnym etapie procedury publikacyjnej):

2020

e  ABAS-3 — an instrument for assessing adaptive skills in people with an intellectual
disability, [w:] ,,Croatian Review of Rehabilitation Research” [wspolautorstwo
J. Kirenko]

e ABAS-3 and the PAC-1 in the Study of Adaptive Behaviour of Children and
Adolescents with Deeper Intellectual Disabilities, [w:] ,Przeglad Badan
Edukacyjnych” (Educational Studies Review) Vol 2, No 31 (2020) [wspolautorstwo
J.Kirenko]

Ostatnie moje prace — podejmowane wespot z prof. J. Kirenko — zorientowane sg na
zachowania przystosowawcze rozumiane jako zbior konceptualnych, spotecznych i
praktycznych umiejetnosci, ktore zostaly wyuczone i sg wykorzystywane przez ludzi w
codziennym zyciu. Pojgcie zachowania przystosowawczego jest kontynuacja historycznego
podejscia, przywigzujacego uwage do zachowan przystosowawczych w diagnozie opdznien w
rozwoju/uposledzen umystowych.

Procz wymienionych wyzej tekstow (opis modelu ABAS-3) przygotowaliSmy kolejne
artykuty dotyczace o0s6b z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz o0s6b z
niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim.

Nasz namyst nad ABAS-3 jest wynikiem badan i analiz nad koncepcja ludzkiego
funkcjonowania i akceptacjg jego wielowymiarowego modelu zaproponowanego przez
AAIDD (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities, dawniej
AAMR — American Association on Mental Retardation) w Podrgczniku z 1992 r., a nastgpnie
w wersji poprawionej w Podreczniku z 2002 r. Ow model odwoluje si¢ do pieciu wymiarow
ludzkiego funkcjonowania (zdolnosci intelektualne, zachowania przystosowawcze, zdrowie,
partycypacja i kontekst) oraz $rodkow wsparcia, biorgcych w nim udzial. Przedstawiony
model wskazuje, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna przejawia si¢ w dynamicznej,
wzajemnej relacji miedzy zdolno$ciami intelektualnymi, zachowaniami przystosowawczymi,
zdrowiem, partycypacja, kontekstem 1 zindywidualizowanymi $rodkami wsparcia. Niniejsza
koncepcja jest zgodna z Migdzynarodowg Klasyfikacjg Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
I Zdrowia, wedlug ktérego to modelu, pojecie ludzkiego funkcjonowania jest pojeciem

zbiorczym dla wszelkich czynnos$ci zyciowych i obejmuje strukture i funkcje organizmu,
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czynnosci oraz partycypacje, ktore z kolei sg determinowane zdrowiem oraz czynnikami

srodowiskowymi i kontekstualnymi.
**k*k

Podjeta przez mnie po uzyskaniu stopnia doktora dziatalno§¢ naukowa znajduje swoj
wyraz w publikacjach (razem 49 pozycji, zatacznik nr.4; taczna liczba punktow, wedlug
ministerialnej] punktacji przyznanych poszczegdlnym czasopismom 1 publikacjom
W poszczegbdlnych okresach, wynosi odpowiednio: publikacje wykazywane w raporcie
do parametryzacji za lata 2015-2018 — 68 pkt, taczna ilos¢ punktéw uzyskanych za publikacje
w latach 2017-2018 to 157,5, za§ suma punktéw uzyskanych w latach 2019-2020 rowna si¢
263,1) oraz aktywnosci konferencyjnej — wielokrotnie wygtaszatam referaty i bratam udziat
w tematycznych konferencjach naukowych (razem 21 pozycji, zatacznik 3) i naukowo-
szkoleniowych (razem 13 pozycji, zalgcznik 3).

Moje zainteresowania naukowo-badawcze zostaly zwienczone trzema monografiami.
Jedng z nich jest wydana drukiem w 2012 r. dysertacja doktorska: Postawy 0sob znaczgcych
wobec seksualnosci miodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym
i znacznym (Akapit Lublin 2012, ss. 347), drugg Uczen z autyzmem (Wyd. UMCS Lublin
2017, ss. 144). Ostatnia to — przedstawiana jako osiggnigcie naukowe W procedurze
habilitacyjnej —Autonomia 0Sob ze spektrum autyzmu. Predyktory psychospoteczne (Wyd.
UMCS Lublin 2020, ss. 267). Jestem redaktorem czterech drukow zwartych: Rozwijamy
skrzydta (red. A. Prokopiak, Fundacja Alpha Lublin 2011), Terapia wiezi i dialogu.
Koncepcja Hanny Olechnowicz (red. A. Prokopiak, PETIT na zlecenie Fundacji Alpha,
Lublin 2013), Niedyrektywnosé i relacja. Terapia 0sob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
(red. A. Prokopiak, Fraszka Edukacyjna i Fundacja Alpha, Warszawa-Lublin 2014), Osoba
ze spektrum autyzmu w biegu zycia, (red. A. Prokopiak, Wyd. UMCS Lublin, 2020).
Uczestniczytam takze we wspotredakceji publikacji Autyzm i rodzina (red. A. Prokopiak,
Z. Palak, Wyd. UMCS Lublin, 2017) oraz dwoch czesci czasopisma ,,Annales UMCS”
SECTIO J PAEDAGOGIA-PSYCHOLOGIA (VOL. XXVII, 1 i 2, red. Z. Palak,
A. Prokopiak Wyd. UMCS Lublin, 2014).

Efekty realizowanej przez mnie pracy naukowo-badawczej sa odnotowane takze
W publikacjach zwartych 1 w artykulach zamieszczonych jako rozdzialty monografii badz

W czasopismach naukowych (zatacznik nr 3 punkt 1 i 2).
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W wymiarze liczbowym publikacje obejmujace modj dorobek naukowo-badawczy
oraz popularyzatorski przedstawiaja si¢ nastepujaco:
o druki zwarte i wydawnictwa redaktorskie — 8 pozycji
e artykuly naukowe w jezyku polskim i w jezyku obcym —13 pozycji
e rozdzialy w monografiach wieloautorskich — 22 pozycje
e artykuly popularnonaukowe — 3 pozycje
e recenzje ksigzek —2 pozycje.
Do katalogu publikacji potwierdzajacych moje zaangazowanie na kilku ptaszczyznach
badawczych dotgczam artykuly o charakterze popularnonaukowym (zatgcznik nr 3, poz. 4.4)
Udzielony wywiad prasowy byty w duzej mierze oparty na moich badaniach naukowe, jest

to jeden z aspektow podejmowanej wspolpracy ze srodowiskiem.

4.0méwienie osiagnie¢, o ktérych mowa w art. 219 ust. 1 pkt. 2 Ustawy.

Tytut osiagnigcia naukowego — monografia autorska pt. Autonomia osob ze spektrum
autyzmu. Predyktory psychospoteczne, Wyd. UMCS Lublin, 2020, ss. 267 [ISBN: 978-83-
227-9428-9]]

4.1 Ogo6lna charakterystyka pracy

W kontekscie interesujacej mnie kwestii sSamostanowienia zagadnienia autonomii 0sob
ze spektrum autyzmu wymagaly w moim przekonaniu szczegdlowej naukowej refleks;i.
Do tej pory nikt w sposob poglebiony nie zajmowal si¢ tg problematyka. To temat rzadko
obecny w literaturze zarowno polskiej, jak i zagranicznej. Badania podejmujace problematyke
autonomii w Polsce dotycza czgsto 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng. Tylko nieliczne
nawiazuja do osob ze spektrum autyzmu — badania te zarazem wyraznie wskazuja, ze 0Soby
Z autyzmem osiggng niezalezno$¢ tylko wowczas, kiedy beda obdarzone odpowiednim
wsparciem 1 przychylnos$cig spoteczenstwa. Badania nad autyzmem skupiajg si¢ glownie
na zachowaniach i mozliwos$ciach oraz sposobach uczenia umiejetnosci zgodnych z normami
spotecznymi. Czgsto uznaje si¢, ze 0sobom ze spektrum autyzmu brakuje zdolnosci
do autorefleks;ji i bycia ,,autorem swojego zycia”. Elizabeth Spith i Karin Jongsma wskazuja,
ze wiele osob ze spektrum autyzmu jest §wiadomych wtasnych potrzeb. Autorki zauwazaja,
ze czesto utrudnia si¢ im bycie autonomicznym z powodu nieuzasadnionej ingerencji i dziatan
paternalistycznych. W odniesieniu do os6b ze spektrum autyzmu jest to szczegolnie

prawdziwe, poniewaz maja one autentyczne cele, zainteresowania i talenty, do ktérych
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nie moga dazy¢, gdy uwaza si¢ je za niepraktyczne i bezuzyteczne. Osoby te do$wiadczaja
niesprawiedliwo$ci na réznych poziomach.. Szafranska np. wskazuje na powazny problem
pozostawania 0sob dorostych ze spektrum autyzmu bez formalnego zajecia pod opieka
rodzicow. Brak form specjalistycznego wsparcia czesto pogarsza funkcjonowanie tych oséb,
w tym doswiadczanie niezalezno$ci, zwlaszcza w sytuacji nakladania si¢ problemoéw
zdrowotnych. Sytuacja ta dotyczy rowniez osob z diagnoza zespotu Aspergera wediug
klasyfikacji 1CD-10. Badania wskazuja, ze im wyzsze mozliwo$ci samostanowienia 0sob
ze spektrum autyzmu oraz poziom umiejetnosci adaptacyjnych, tym wyzszy poziom
doswiadczanego wsparcia spotecznego i radzenia sobie ze stresem (Oswald i in.). Zarysowane
w dotychczasowej literaturze badania dotyczace samostanowienia czy niezaleznosci
nie wyczerpywaty tematu, co motywowato mnie do podjecia tego zadania. Dodatkowym
czynnikiem byty tu — znane mi z praktyki klinicznej — niejednokrotnie bezkompromisowe
decyzje osob ze spektrum autyzmu, dotyczace np. $cisle okreslonych uwarunkowan udziatu
w spotkaniu mimo wyrazanej tesknoty za relacjg. Przedstawiana monografia powstala
W odpowiedzi na pytania: Jakie warunki sg niezbedne do rozwoju autonomii? Jakie sg jej
psychospoteczne uwarunkowania?

Bez kozery moge stwierdzi¢, ze prezentowana monografia zostata zainspirowana
codziennymi kontaktami z osobami ze spektrum autyzmu — praktyka zawodowa stanowila
dla niej poznawczy i naukowy impuls. Na przestrzeni ostatnich lat zmienita si¢ w odniesieniu
do autyzmu i terminologia, i kryteria w systemach klasyfikacyjnych. Wdrazane sg kolejne
zmiany, wazne dla systemu zdrowia, o§wiaty i pomocy spotecznej w Polsce. Wkrotce, wraz
z przyjeciem jako wiazacej Klasyfikacji ICD-11, bedzie obowigzywalo w wymienionych
systemach pojecie zaburzenia ze spektrum autyzmu. Spektrum autyzmu to zaburzenie
neurorozwojowe o zrdéznicowanym nasileniu i przebiegu oraz réznym stopniu komplikacji
objawow. W swoich pracach, rowniez w ocenianej monografii, unikam pojecia zaburzenia
jako tego, ktore zbyt mocno, pejoratywnie, naznacza osoby ze spektrum autyzmu. Trudno jest
utozsamia¢ si¢ z zaburzeniem, dla samych osob posiadajagcych diagnozg zaburzen spektrum
autyzmu jest to ich natura, ktorej doswiadczaja na co dzien.

Polski system edukacji znacznie najczgsciej osoby ze spektrum —autyzmu
»przystosowuje do zycia w spoleczenstwie”, ,naprawia”. Czy moga by¢ oni sprawcami
swojego losu? Poszukujgc odpowiedzi na to pytanie, postuguje si¢ stanfordzka Encyklopedia
filozofii (Stanford Encyclopedia of Philosophy). Wedlug wspomnianej publikacji odpowiedz
nie jest jednoznaczna. Osoby sprawcze cechujace si¢ autonomia, to osoby, ktore cechuje

zdolno$¢ do kierowania wiasnymi dziataniami (samosterownosci). Kierowanie soba nie
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oznacza jednak, ze osoba zyska szerszy wachlarz mozliwosci wyboru na przysztych etapach
zycia ani ze zyska szanse, ktore uznaje za pozadane. Co wigcej, poniewaz osoba moze
kierowa¢ sobg w okoliczno$ciach zupetnego braku umiejetnosci oceny tego, co dobre 1 zle,
moze si¢ okazaé, ze autonomia 0soby przyczynia si¢ do czynienia przez nig zla, przy czym
samej osoby nie da si¢ w tej sytuacji obarczy¢ wing za tak wyrzadzone zto. Jakie sg zatem
cechy minimalnie wystarczajace i konstytutywne dla tego typu relacji wobec samego siebie?
Opracowano wiele, konkurencyjnie do siebie odniesionych, odpowiedzi na to pytanie.
Szczegotowo zostaty one przedstawione w drugim rozdziale monografii.

Strukturg¢ pracy tworzy siedem rozdziatow, z czego trzy sktadajg si¢ na czes$¢
teoretyczng, rozdzial czwarty to metodologiczne podstawy badan wiasnych, kolejne trzy
prezentuja wyniki badan wlasnych. Praca zawiera dodatkowo Bibliografi¢, Aneks oraz
niezbedne spisy tabel, wykreséw i rysunkow. Rozdziat pierwszy monografii opisuje 0soby ze
spektrum autyzmu. Autyzm w swojej etiologii, klasyfikacji, epidemiologii zostal opisany
wielokrotnie. W prezentowanym studium wybrano model Marka Priestleya. Autor, krzyzujac
dwa dychotomiczne wymiary niepelnosprawnosci, wyrdznit cztery jej typy, pokazujac
niepetnosprawnos$¢ jako odchylenie w rozwoju psychofizycznym osoby, ale tez jako
szczegolng  posta¢  indywidualnej tozsamosci  czlowieka  (identyfikowanie  si¢
Z niepelnosprawnoscia), réwnolegle jako materialny produkt panujacych stosunkéw
spoteczno-ekonomicznych oraz jako szczegodlng relacje migdzy czlowiekiem a otoczeniem
spotecznym, a nie jako ceche osoby.

Rozdzial drugi jest poswigcony probie rdznicujacego zdefiniowania poje¢ stosowanych
niejednokrotnie zamiennie badz rownolegle, zarowno w literaturze naukowej, jak
i standardzie ksztalcenie nauczycieli z 2019 r. (Dz.U. 2019 poz. 1450). Przedmiotem refleksji
sg tu: autonomia, samostanowienie, podmiotowos¢. W rozdziale tym takze umiejscowiono
autonomi¢ w procesie wychowania i edukacji. Na koniec zaprezentowano przeglad badan
dotyczacych autonomii 0sob ze spektrum autyzmu oraz innych niepelnosprawnosci.

Kolejny, trzeci, rozdziat opisuje psychospoteczne uwarunkowania rozwoju autonomii.
Wykorzystano tu ustalenia Wtadystawy oraz Jana Pileckich, ktorzy wszelkie czynniki
determinujace rozwdj autonomii dzielg na dwie grupy — kondycjonalne oraz kazualne, ktére
prowadza do ustalenia bezpos$rednich przyczyn, czyli szczegdlnego rodzaju warunkéw
koniecznych dla rozwoju autonomii, te z kolei dzielagc na osobowosciowe, instrumentalne
oraz interakcyjne. W rozdziale, prezentujgc dotychczasowe badania w tym obszarze, opisano
radzenie sobie ze stresem, wsparcie spoteczne, samoocen¢ oraz zachowania adaptacyjne os6b

ze spektrum autyzmu przytaczajac dotychczasowe badania w tym obszarze.
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Metodologii badan poswiecony jest czwarty rozdziat pracy. Za teoretyczng podstawe
prowadzonych badan przyjeto trojsktadnikowy model autonomii (Ryan, Deci). Autorzy
koncepcji dowodza, ze trzy cechy maja zasadnicze znaczenie dla autonomicznego
funkcjonowania. Sg to sprawstwo, zainteresowanie 1 podatno$¢ na kontrole (Weinstein,
Przybylski, Ryan). Wybrano cztery zmienne, ktére reprezentujg gtowne obszary czynnikow
niezbednych do rozwoju autonomii: radzenie sobie ze stresem, poziom wsparcia spotecznego
I samooceny oraz zachowania adaptacyjne (Pilecka, Pilecki). Poniewaz autonomia to proces
(Lapinski) urzeczywistniajacy si¢ w procesie wychowania i samowychowania (Smotka),
zdecydowano, ze badaniami zostang objete doroste osoby ze spektrum autyzmu. Badania byty
anonimowe, w celu weryfikacji diagnozy spektrum autyzmu uzyto The Autism-Spectrum
Quotient — Kwestionariusza Zachowania i Osobowosci dla dorostych (AQ). W omawianym
rozdziale zawarto tez omowienie celu badan, problemow 1 hipotez badawczych, zestawienie
zmiennych oraz ich wskaznikow. Rozdziat zawiera rdéwniez opis metody badan
I wykorzystanych narzedzi badawczych, a takze opis metod analizy statystycznej.

Kolejne trzy rozdzialy studium to opis i analiza badan wilasnych. Dwa pierwsze
rozdziaty prezentuja empiryczng analiz¢ badanych zmiennych oraz ustalenia zaleznosci
pomiedzy zmienng zalezng a zmiennymi niezaleznymi. Rozdziat ostatni zawiera interpretacje
1 dyskusje otrzymanych wynikéw oraz sugerowane kierunki kolejnych badan, w tym
implikacje praktyczne. Interpretacje otrzymanych wynikow uzupelniono analizag wywiadow
jakosciowych przeprowadzonych z osobami ze spektrum autyzmu w ramach pracy klinicznej
autorki. Analiza wywiadow, zrealizowanych w podej$ciu fenomenologicznym, byta
zorientowana na wydobycie znaczenia autonomii z wypowiedzi zawierajacych bogaty

I zr6znicowany opis badanego zjawiska, sformutowany w potocznym jezyku badanego.

4.2 Cel naukowy, wyniki i ich ewentualne wykorzystanie
Przedmiotem analizy empirycznej byly zagadnienia zwigzane z autonomig o0séb
ze spektrum autyzmu 1 jej psychospotecznych uwarunkowan rozwoju, ktore prowadza
do ustalenia bezposrednich przyczyn, szczegélnego rodzaju warunkow koniecznych
dlarozwoju autonomii tj. radzenia sobie ze stresem, natgzenia wsparcia spolecznego,
samooceny oraz zachowan adaptacyjnych.
Poszukiwania teoretyczne oraz watpliwosci, ktore mnie nurtowaly, pozwolity
na sformutowanie nastepujacych probleméw badawczych:

1) Jaki jest poziom autonomii 0sob ze spektrum autyzmu?
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2)

3)

Jaki jest poziom psychospotecznego funkcjonowania w wymiarze radzenia sobie
ze stresem, poziomu wsparcia spotecznego i samooceny oraz zachowan adaptacyjnych
0s6b ze spektrum autyzmu?

Jakie sa zalezno$ci pomiedzy poziomem autonomii a poziomem
psychospotecznego funkcjonowania w wymiarze radzenia sobie ze stresem, poziomem
wsparcia spotecznego i samooceny oraz zachowan adaptacyjnych osob ze spektrum
autyzmu?

Celem badan byta ocena poziomu autonomii o0s6b ze spektrum autyzmu

oraz poszukiwanie predyktoréw, ktore prowadza do ustalenia bezposrednich warunkoéw

koniecznych do rozwoju autonomii.

Zgodnie z przyjetymi w metodologii badan zasadami nie stawiano hipotez odnosnie

do pytan, ktore maja charakter diagnostyczny. Hipotezy natomiast sformutowano do pytan

0 zalezno$ci. Podstawg wysuniecia hipotezy byla analiza dotychczasowego stanu badan z tego

zakresu. Nie poszukuje si¢ tutaj zwigzkow przyczynowych, ale opisu wspotzaleznoSci

pomiedzy poszczegdlnymi zmiennymi, do czego uprawnia zar6wno sposob przeprowadzenia

badan, jak 1 metoda opracowania analitycznego (Kirenko, Zubrzycka-Maciag, Oles).

W zaprojektowanych badaniach po zapoznaniu si¢ z literaturg weryfikowano nastepujace

hipotezy:

H1 — Wzrostowi poziomu autonomii w zakresie sprawstwa (osoba czuje si¢ autorem
wiasnych zachowan), zainteresowania (refleksja nad wewnetrznymi i zewnetrznymi
wydarzeniami) oraz braku uczucia presji i kontroli towarzyszy spadek nasilenia
deklarowanych zachowan ze spektrum autyzmu w takich obszarach, jak: umiejetnosci
spoleczne, przerzutnos¢ uwagi, dbatosc¢ o szczegoly, komunikacja oraz wyobraznia.

H2 — W miare wzrostu poziomu autonomii osob ze spektrum autyzmu w zakresie
sprawstwa (osoba czuje si¢ autorem wiasnych zachowan), zainteresowania (refleksja
nad wewnetrznymi i zewnetrznymi wydarzeniami) oraz braku uczucia presji i kontroli
obserwujemy liczebniejszy repertuar aktywnych strategii radzenia sobie ze stresem,
wyzszy poziom wsparcia spolecznego w zakresie spostrzegania dostgpnego wsparcia,
zapotrzebowania na wsparcie oraz poszukiwanie wsparcia, aktualnie otrzymywane
wsparcie oraz wsparcie buforujgco-ochronne, wyzszy poziom samooceny oraz wyzszy
poziom zachowan adaptacyjnych takich, jak: komunikacja, Zycie w spolecznosci,
umiejetnosci  funkcjonalne, Zycie domowe/szkolne, zdrowie i bezpieczenstwo,

wypoczynek, samoobstuga, kierowanie sobq, uspotecznienie oraz praca.
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W wyniku przeprowadzonych analiz udowodniono, ze w szczegolny sposob relacja czy
zwyczajna towarzysko$¢ osob ze spektrum autyzmu ma znaczenie W rozwoju autonomii.
Poziom autonomii rdznicujg umiejgtnosci spoteczne i to one sg jej predyktorem. Dodatkowo
wyodrgbnione predyktory autonomii w zakresie nasilenia cech autystycznych to: dbatos$¢
0 szczegoOly, przerzutno$¢ uwagi i wyobraznia, przy czym niska przerzutno$¢ uwagi obniza
poziom autonomii. Poglebieniu analiz stuzytyby badania podluzne, ktére pozwolityby
obserwowa¢ ewentualne zmiany poziomu autonomii oraz innych czynnikdw w oparciu
0 kryterium czasu na przestrzeni zycia osob ze spektrum autyzmu. Wazne jest tez pytanie,
na ile treningi, szeroko stosowane w pracy z osobami ze spektrum autyzmu, np. umiejetnosci
spotecznych czy przerzutno$ci uwagi, zmieniaja poziom autonomii. Dotyczy to réwniez
psychospotecznych uwarunkowan rozwoju autonomii, w tym strategii radzenia sobie
zZe stresem, poziomu wsparcia spotecznego, samooceny i zachowan adaptacyjnych, czy ich
trenowanie ma wptyw na poziom autonomii?

Na podstawie analiz ustalono, ze osoby ze spektrum autyzmu zazwyczaj radzg sobie
aktywnie ze stresem, planuja czy poszukuja wsparcia instrumentalnego. Charakterystyczne
jest jednak to, ze im wigksze nasilenie cech autystycznych, tym rzadsze poszukiwanie
strategii zwigzanych z pomoca ze strony ludzi czy instytucji. Nalezy uznaé roéwniez, ze
Im wyzszy poziom autonomii 0sOb ze spektrum autyzmu, tym wigkszy repertuar strategii
radzenia sobie ze stresem. Strategie radzenia sobie ze stresem sg predyktorem poziomu
autonomii.

Osoby ze spektrum autyzmu im bardziej doswiadczaja autyzmu, tym mniej korzystaja
ze wsparcia, nie dostrzegaja go, nie poszukuja, nie dostrzegaja aktualnie otrzymywanego.
Uczestniczagcy w badaniu me¢zczyzni ze spektrum autyzmu istotnie czgsciej poszukuja
wsparcia, ale oni tez wykazuja mniej nasilone zachowania autystyczne. Natomiast im wyzszy
poziom autonomii 0s0b ze spektrum autyzmu, tym wyzsze nasilenie wsparcia spolecznego
w zakresie spostrzegania dostepnego wsparcia, zapotrzebowania ha wsparcie oraz
poszukiwanie wsparcia, rownolegle: im wyzsza podatno$¢ na kontrole oséb ze spektrum
autyzmu, tym mniejsze nasilenie wsparcia spotecznego. Kolejny zatem predyktor poziomu
autonomii to wsparcie spoteczne. Konsekutywny wniosek sugeruje, ze je§li nawet osoby
ze spektrum autyzmu poszukuja wsparcia, co generalnie robig rzadko — im wieksze nasilenie
cech autystycznych, tym rzadziej — to najblizsi nic zawsze dostrzegajg te poszukiwania.

Czy kazdorazowa odpowiedz bliskich/terapeutéw na prawie niewidoczne poszukiwania
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wsparcia 0sOb ze spektrum autyzmu uwarunkowatoby czestsze poszukiwanie wsparcia?
To jedno z pytan do dalszych analiz.

W wypadku samooceny zostato ustalone, ze nasilenie cech autystycznych warunkuje
nizsza samooceng. Spektrum autyzmu powoduje, ze osoby oceniajg siebie gorzej. W zakresie
autonomii w cz¢$ci odpowiedzialnej za sprawstwo/kongruencje stwierdzi¢ nalezy,
Ze Im bardziej osoba czuje si¢ autorem witasnych zachowan i w pelni zgadza si¢ dziataniami,
ktére podejmuje sprawia, tym samoocena jest wyzsza. Inne podskale, w tym wynik
sumaryczny autonomii, nic wykazujg zwigzku z samoceng o0sOb ze spektrum autyzmu.
Niewatpliwie warto zweryfikowa¢ przeprowadzone badania w tym zakresie,
ale tez zweryfikowac rzetelnos$¢ narzedzi do samooceny w grupie osob ze spektrum autyzmu.
Wyniki samooceny os6b ze spektrum autyzmu nie sg jednoznaczne.

W kontek$cie zachowan adaptacyjnych przeprowadzone analizy wskazuja, ze osoby
ze spektrum autyzmu uczestniczace w badaniu maja najwyzszy poziom zachowan
adaptacyjnych w zakresie samoobstugi, zachowan ukierunkowanych na zachowanie zdrowia
I bezpieczenstwa, szkolnych umiejetnosci funkcjonalnych takich jak: czytanie, pisanie
czy liczenie oraz niezalezne zycie w spotecznos$ci, najnizsze natomiast w zakresie spedzania
czasu wolnego 1 rozrywki. Natomiast im wyzszy poziom cech autystycznych, tym nizszy
poziom zachowan adaptacyjnych w zakresie umiejetnosci zwigzanych z opiekg nad samym
sobg, takich jak: jedzenie, ubieranie sig, toaleta i dbanie o siebie, spedzania czasu wolnego
i rozrywki, kompetencji spotecznych oraz tych zwigzanych z kierowaniem soba. Te ostatnie
moga by¢ predyktorami spektrum autyzmu. W zakresie autonomii jej predyktorami s3:
zachowania adaptacyjne w zakresie komunikacji i1 relacji spolecznych pozwalajacych
na doswiadczanie niezaleznego zycia w spoteczenstwie, zachowania ukierunkowane
na zachowanie zdrowia i bezpieczenstwa oraz w zakresie spegdzania czasu wolnego
i rozrywki, a takze zachowania adaptacyjne w zakresie umiejetnosci zwigzanych z opieka nad
samym soba, takich jak: jedzenie, ubieranie si¢, toaleta 1 dbanie o siebie. Predyktorem
poziomu autonomii w zakresie zachowan adaptacyjnych jest umiej¢tnosé odpoczynku
I spedzania czasu na rozrywce. Predykcj¢ sprawstwa uzupetnia natomiast wzrost kompetencji
spotecznych oraz spadek samoobstugi. Model podatnosci na kontrol¢ uzupetnia spadek
umieje¢tnosci zwigzanych z samoobsluga oraz wzrost zdolnosci do pracy. Po raz kolejny
sumaryczny model autonomii odnosi si¢ do kompetencji spolecznych. Autonomia 0s6b
ze spektrum autyzmu ksztaltuje si¢ w relacjach z innymi. Warto, w kolejnych analizach,
dookresli¢ role pracy w rozwoju autonomii. To jedna z wazniejszych rol spolecznych

W dorostym Zyciu nie zawsze dostepna dla oséb ze spektrum autyzmu.
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Przeprowadzone analizy wskazuja na jeszcze jeden potrzebny kierunek badan. Biorgce
udziat w badaniach osoby ze spektrum autyzmu wykazuja nasilone zachowania i cechy
autystyczne, ale to kobiety wykazuja ich wigkszy stopien. Wczesniejsze rozwazania
dotyczace diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu ukierunkowane na chlopcow
I m¢zczyzn wskazujg, ze diagnoza spektrum autyzmu moze pomija¢ kobiety o mniejszym
nasileniu cech. Kobiety ze spektrum autyzmu, ktére potrafia kamuflowaé swoje trudnosci,
moga pozostaé¢ niezauwazone, nawet jesli potrzebuja pomocy i prosza o nig.

Niezmiernie potrzebne sg rowniez badania problematyki autonomii 0sob ze spektrum
autyzmu z towarzyszacg mu niepelnosprawnos$cig intelektualng, osoby te nie odpowiedzg na
pytania zawitych kwestionariuszy. Ze wzgledu na specyfike musza to by¢ analizy jako$ciowe.

Inspiracja podjgcia zaprezentowanych badan byta — jak juz zaznaczytam — moja praca
kliniczna z dzie¢mi i mtodzieza ze spektrum autyzmu oraz poszukiwania naukowe. Uzyskane
rezultaty badan powinny by¢ teraz pomocne w dziataniach praktycznych. Osoby biorace
udzial w badaniach wlasnych braty udzial w réznego rodzaju terapiach. Analizy wykazaty,
Ze nie maja one wplywu na poziom autonomii. Warto zaznaczy¢ jednak, ze obecnie doroste
osoby ze spektrum autyzmu nie miaty dostgpu do wczesnej diagnozy i terapii. Rozwoj
spoleczny w najwickszym stopniu odbywa si¢ w pierwszych pieciu latach zycia.
Responsywne modele wsparcia rozwoju oso6b ze spektrum autyzmu, w tym model ESDM,
maja udowodniony naukowo wplyw na rozwoj spoteczny matych dzieci z diagnoza spektrum
autyzmu. Zgodnie z przeprowadzonymi badaniami sg one niezb¢dne, aby mogla si¢ rozwijac
autonomia. Najpelniejszy wydaje si¢ Early Start Denver Model (ESDM), ktory polega
na podazaniu za zainteresowaniami 1 sklonnosciami kazdego dziecka 1 stanowi ,,rusztowanie”
dla komunikacji 1 interakcji przez nie nawigzywanych. Dziecko moze aktywnie tworzy¢ swoj
Swiat umystowy 1 spoleczny w wyniku réznorakich doswiadczen. Dziecko i1 opiekunowie
wywieraja wzajemny wplyw na swoj rozwoéj. Takie podejscie konstruktywistyczne
I transakcyjne pozwala na wspoltworzenie interaktywnego procesu rozwoju przez cale zycie.
Model ESDM umozliwia ugruntowywanie, umacnianie, nagradzanie i zwigkszanie ilosci
interakcji dziecka, a takze pomaga rodzicom i innym partnerom w interpretacji sygnatow
dziecka i kontynuowaniu interakcji bazujac na spotecznych interakcjach dziecka z innymi
ludzmi (Rogers, Dawson, 2015:xii). Nie jest to jedyny model, w ktérym wazna jest spoleczna
inicjatywa dziecka 1 jego spoteczne zaangazowanie. Wsrod takich podejs¢ nalezy wymienié
DIR (Developmental, Individual difference, Relationship-based model) i Floortime, RDI
(Relationship Developmental Intervention) oraz SCERTS (Social Communication, Emotional

Regulation, Trasactional Support). W kazdym z tych modeli wazny jest responsywny
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terapeuta/rodzic, odpowiadajacy na potrzeby osoby ze spektrum, podazajacy
za zainteresowaniami dziecka, ale stawiajacy tez jasne granice. Terapeuta, ktory jest
satrakeyjny” dla dziecka ze spektrum autyzmu, to taki, ktory uczestniczy w zabawie z
zachowaniem zasady wzajemnos$ci 1 naprzemiennosci, stwarza wiele sytuacji wyboru
ciekawych aktywnosci, prezentuje peten wachlarz stanow emocjonalnych, dostosowujac swoj
jezyk 1 propozycje do stanu emocjonalnego dziecka. Taki model pracy wspiera w dziecku
ze spektrum autyzmu potrzebg zblizania si¢ do innych 0séb i budowania interakcji.

Czas budowania interakcji to oczywiScie nie tylko dziecinstwo. W przypadku
nastolatkow ze spektrum autyzmu nie mozna zapomnie¢ o tak zwanym modelu
dwuczynnikowym autyzmu (np. Knudson, ang. two-hit model) (Picci, Scherf). Wiadomo,
ze okres dojrzewania 0s0b ze spektrum autyzmu jest zwigzany z uczuciem osamotnienia.
W warunkach autyzmu moze nastapi¢ zasadnicza zmiana w funkcjonalnej organizacji sieci
neuronalnych, szczegdlnie w okresie dojrzewania, co potwierdza tezg, ze okres dojrzewania
moze by¢ szczegdlnie wrazliwym etapem (tj. wtornym czynnikiem krytycznym) w rozwoju
autyzmu. Mlodziez z autyzmem, w poroéwnaniu z mlodziezg rozwijajaca si¢ typowo, spedza
mniej czasu z rowiesnikami, a wigcej czasu z rodzicami i innymi dorostymi. Odpowiedzig
tu moze by¢ wolontariat rowiesniczy. Historia wolontariatu rowie$niczego ma ponad 100 lat.
Jego idea narodzita si¢ w Stanach Zjednoczonych jako forma zapobiegania wykluczeniu
spolecznemu dzieci z rodzin biednych, niepelnych, dysfunkcyjnych. Zasadnicza czgs¢
projektu polega na regularnych spotkaniach 0sob dobranych w pary os6b, przez co najmnie;j
10 miesigcy. Oczywiscie pary samodzielnie decyduja o miejscu, czasie i tym, co beda robié
podczas spotkan. Oprocz spotkan indywidualnych, organizowane sg spotkania grupowe,
w ktorych moga wzigc¢ udzial wszyscy uczestnicy i wolontariusze. Spotkania te sg dodatkowa
okazja do wzajemnego poznawania si¢, budowania relacji, zacie$niania wiezi. Przez caty
okres trwania projektu uczestnicy i1 wolontariusze sa objeci wsparciem psychologow
realizowanym w formie: spotkan z para, spotkan indywidualnych i grupowych (dla
wolontariuszy 1 uczestnikdéw). Z pomocy psychologa mogg korzysta¢ rowniez rodzice
i opiekunowie o0sob ze spektrum autyzmu. Wolontariat roéwiesniczy jest odpowiedzig
na potrzeby oséb ze spektrum autyzmu. Za szczegolnie istotne nalezy uznaé réwniez to,
ze odpowiada na potrzeby rozwojowe i zaspokaja potrzeb¢ budowania relacji.

Wsparcia wymagaja tez najblizsi os6b ze spektrum autyzmu, w tym terapeuci. To oni
maja wplyw na uczenie si¢ osob ze spektrum autyzmu kompetencji waznych do rozwoju
autonomii. Ustalono, Ze jest to przerzutno$¢ uwagi, planowanie i inne strategie radzenia sobie

ze stresem. Bliscy i terapeuci potrzebuja wsparcia w dostrzeganiu trudno zauwazalnych
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przejawOw proszenia o wsparcie osob ze spektrum autyzmu. Terapeutom warto polecic
superwizje, ale przydatna moze by¢ Metoda Wideotreningu Komunikacji — VIT, szczegdlnie
najblizszym oso6b ze spektrum autyzmu. Jest to trening budowania udanych interakcji
w ktorym najwazniejszy jest intersubiektywny element ludzkiej podmiotowosci — zdolnosé
do porozumiewania si¢ z drugg osobg, zdolno$¢ do komunikowania innym swoich mysli,
wyobrazen, uczu¢, przezy¢, doswiadczen i dazen oraz przyjmowania takich samych
komunikatéw od innych.

Przez wiele ostatnich dziesiecioleci pracowano z osobami ze spektrum autyzmu
metodami behawioralnymi, uczac je za pomocg nagrod 1 kar konkretnych umiejetnosci. Nadal
metody te sg do$¢ popularne i udokumentowane badaniami naukowymi. Przeprowadzone
badania pokazuja warto$¢ nieco innej $ciezki terapeutycznej opartej na inicjatywie dziecka,
interakcji oraz umiejetnoSci nawigzywania kontaktoéw. Potrzebne sa dziatania
popularyzatorskie modelu pracy z osobami ze spektrum autyzmu, ktéry wspiera spontaniczng
tendencje, inicjatywe do zblizania si¢ do innych oséb i wchodzenia z nimi w interakcje,

a takze ich umiejetno$¢ nawigzywania kontaktow.

4.3 Podsumowanie pracy

Podsumowujac prezentacje pracy Autonomia osob ze spektrum autyzmu. Predyktory
psychospoteczne, odwotam si¢ do uwag pierwszych czytelniczki mojej pracy wyrazonych
przez panie Recenzent prof. dr hab. Matgorzate Sekulowicz (AWF we Wroclawiu) oraz
dr hab. Dorote Podgorskg-Jachnik (prof. UL, prof. UKW). Panie Profesor zwracaty uwagg na:
e nowatorski charakter publikacji i jej spoteczng uzytecznos¢ (Ksigzka ma nowatorski
charakter i moze by¢ zZrodlem wiedzy nie tylko dla badaczy problematyki, ale tez
studentow, a nade wszystko moze by¢ pomocna dla rodzicow w ich codziennym
zmaganiu si¢ z trudnosciami dziecka — prof. dr hab. M. Sekutowicz),
e przejrzysty sposob prezentacji procedury badawczej,
e terminologiczne uporzadkowanie pojec¢ z zakresu autonomii osoby (W dziele Autorki
pojawito si¢ uporzqdkowanie teoretyczne tych wszystkich pojec, a stworzona siec
powigzan miedzy nimi, wyprowadzona z konkretnej teorii naukowej tworzy strukture

uzyteczng w praktyce oddziatywan pedagogicznych — dr hab. D. Podgorska-Jachnik).

22



5. Informacja o wykazywaniu si¢ istotna aktywnos$cia naukowg albo artystyczng
realizowana w wiecej niz jednej uczelni, instytucji naukowej lub instytucji kultury, w

szczegolnosci zagranicznej.

1.1 Owocem mojej wspotpracy z pracownikami Instytutu Pedagogicznego Uniwersytetu
Rzeszowskiego — dr Tomaszem Gosztyla oraz dr Jackiem Pasternakiem — sg wspolnie
opracowane i opublikowane (wykazane juz wyzej w autoreferacie) cztery artykutly.
Wdziecznosé jako kluczowy czynnik rozwoju potraumatycznego u matek dzieci z zaburzeniami
ze spektrum autyzm; Radzenie sobie ze stresem a rozwdj potraumatyczny rodzicow dzieci
ze spektrum autyzmu; Mediating role of Lack of support for the relationship between
extraversion and sense of loneliness in Barents of children with autism spectrum dis order
and Barents of children with intellectual disability; Poczucie osamotnienia u rodzicow dzieci

z zaburzeniem ze spektrum autyzmu oraz dzieci z niepetnosprawnosciq intelektualng

Wszystkie teksty dotycza problematyki rodzicow osob ze spektrum autyzmu,

ich wzrostu potraumatycznego, poczucia osamotnienia oraz roli wsparcia.

5.2 W ramach wspotpracy naukowej z pracownikami KUL — dr hab. Ewg Domagata-Zysk, dr
hab. Bogustawem Markiem oraz ks. dr hab. Andrzejem Kicinskim, prof. KUL — zlozylam
projekt badawczy wspoifinansowany ze S$rodkdbw PFRON dotyczacy obecnos$ci
niepetnosprawnosci w podrecznikach szkolnych (2019 r.).

Jestem takze wspotorganizatorem dwoch miedzynarodowych konferencji zrealizowanych w
Katolickim Uniwersytecie Lubelskim — | Migdzynarodowej Konferencji Naukowa pt. Autyzm
i religia. (01.1V 2014) oraz Il Migdzynarodowej Konferencji Naukowa pt. Autyzm i religia
(6 X12014)

5.3 Waznym obszarem wspotpracy naukowej z Kujawsko-Pomorska Szkota Wyzsza byta
wspotorganizacja i organizacja konferencji naukowych:

o kwiecien 2014 r. — Wieloprofilowa pomoc osobom ze spektrum autyzmu czesc 1

e kwiecien 2016 r. — Wieloprofilowa pomoc osobom ze spektrum autyzmu czesé 11
Na obu konferencjach prowadzitam panel — Relacja, podstawg rozwoju osoby z autyzmem
oraz warsztaty — Narzedzia wykorzystywane w diagnozowaniu ASD i Seksualnosé osob

z autyzmem. Edukacja i terapia.
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5.4. Kolejny obszar mojej wspotpracy migdzyuczelnianej tgczy si¢ z udziatem w wyktadach
I seminariach organizowanych w ramach programu Erasmus+ w uczelniach i o$rodkach

specjalistycznych poza granicami naszego kraju.

e 2020 Litwa — Wilno: programowa wizyta w Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej
w Nemenczynie; prowadzenie warsztatu dla nauczycieli-terapeutow Wybrane
narzedzia diagnostyczne pomocne w wykrywaniu nieprawidlowosci w rozwoju dziecka
ze spektrum autyzmu.

e 2019 Litwa - Wilno: Kazimierus Simonavicius University; cel wizyty -
wypracowanie programu wspolpracy; spotkanie z przedstawicielami o0s6b
niepetnosprawnych LitPoliwa; spotkanie z instytucjami uzytku publicznego
Mesesame; udziat w spotkaniu z przedstawicielami Poradni Psychologiczno-
Pedagogicznej Rejonu Wilenskiego;

e 2019 Hiszpania — Vigo: wizyta potaczona z cyklem seminaryjnym w Centro de
Terapia Okupacjonal Pediatrica Os bambans; spotkanie z Rektorem i Dziekanem
Wydzialu Pedagogicznego Uniwersytetu VIGO — spotkania dotyczyly wymiany
informacji o interesujace strony problemy naukowe i terapeutyczne, w trakcie wizyty
przeprowadzono warsztaty specjalistyczne dla dzieci ze spektrum autyzmu i ich
rodzicéw (Os bambans) oraz okreslono zakres wspolpracy edukacyjnej dla pedagogiki
specjalnej (Uniwersytet Vigo, Wydzial Pedagogiczny w Orenso);

e 2018 Wiochy — Urbino: wizyta w ramach International Week Erasmus +, podczas
ktorej; wyglositam wyklad La diagnosi precoce dell’autismo e il trattamento
de bambini autistici sotto i tre anni in Polonia;

e 2014 Albania — Tirana: wizyta w ramach wspotpracy z Universita Cattolica w Tiranie,
podczas ktorej wygtositam dla studentow kierunku Fizjoterapia wyktad Le diagnosi

precoce dell’autismo ed il trattamento dei bambini sotto il terzo anno di vita

6.Informacja o osiagnieciach dydaktycznych, organizacyjnych oraz popularyzujacych
nauke lub sztuke
Osiagniecia dydaktyczne

Glowne osiagniecia dydaktyczne tacze z prowadzeniem licznych prac dyplomowych —

w latach 2015-2020 prowadzitam seminaria dyplomowe na kierunku Pedagogika specjalna
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w Instytucie Pedagogiki UMCS. W tym okresie stopien zawodowy magistra otrzymato
65 studentéw biorgcych udziat w moich seminariach, stopien licencjata — 16 osob.
Bytam promotorem pomocniczym w dwoch przewodach doktorskich:

e p. Agnieszki Gabry$ — Akceptacja niepetnosprawnosci a zasoby radzenia sobie u
kobiet z uszkodzeniem narzgdu ruchu (promotor: dr hab. Stanistawa Byra,
prof. UMCS; obrona w 2019 roku)

e p. Pawla Krasuskiego — Funkcjonowanie systemu rodzinnego z dzieckiem
niepetnosprawnym ruchowo a style radzenia sobie ze stresem (promotor: dr hab. Zofia
Palak, prof. UMCS, obrona w 2019 roku)

W ramach wspolpracy z Kujawsko-Pomorska Szkota Wyzsza w Bydgoszczy
w ramach seminarium dyplomowego prowadzonego na studiach podyplomowych w latach
2011-2018 (kierunki: Diagnoza, terapia i edukacja osob ze spektrum autyzmu z modutem
pedagogiki wilaczajacej; Wspomaganie rozwoju i edukacja uczniéw ze spektrum autyzmu
z elementami integracji Sensorycznej oraz Integracja sensoryczna w  osrodkach

zamiejscowych w Lublinie i Garwolinie) do obrony koncowej doprowadzitam 204 stuchaczy.

Najlepsze prace moich studentow studiow magisterskich oraz studiow
podyplomowych zostaly opublikowane w monografiach pod mojg redakcjg. Publikacja
Autyzm i rodzina (2017) w cato$ci w czesci drugiej prezentuje prace studentow, publikacja
Osoby ze spektrum autyzmu w biegu zZycia (2020) zawiera pig¢ takich rozdzialow (I. Malas,

A. Rybak, M. Antczak, 1. Pote¢, K. Pawlik).

Praca organizacyjna i popularyzujaca nauke

Do najwazniejszych osiggnie¢ w pracy organizacyjnej zwigzanej z Instytutem
Pedagogiki UMCS zaliczam prace zwigzane z pracg koncepcyjng nad programami studiow
i poszerzaniem oferty dydaktycznej Instytutu. Jestem autorkg dwoch programow studiow
podyplomowych Wczesne Wspomaganie Rozwoju Dzieci z Autyzmem i Ich Rodzin (jedna
edycja, obecnie studia zamknigte) oraz Diagnoza, Terapia i Edukacja Osob z Autyzmem; tych
drugich jestem kierownikiem, do chwili obecnej zostato zrealizowanych pi¢¢ edycji studiow.

Jestem cztonkiem Zespotu Programowego Instytutu Pedagogiki UMCS (od 2012
do chwili obecnej), od 2019 r. Koordynatorem kierunku Pedagogika specjalna. Jestem tez

opiekunem Kota Naukowego Pedagogéw Specjalnych im. Zofii Sekowskiej.
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Istotna cze$¢ mojej dzialalno$ci organizacyjnej ma zwigzek z popularyzacja wiedzy

na temat autyzmu, Szczegoélnie w paradygmacie interpretatywnym. W latach 2013-2019

zorganizowatam 1 przeprowadzitam na Wydziale Pedagogiki i Psychologii UMCS szereg

spotkan z naukowcami, ale tez z samymi osobami ze spektrum autyzmu. Do najwazniejszych

wydarzen tego typu zaliczam:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

telekonferencje Raun’a Kaufmana z Autism Treatment Center of America z USA
z wyktadem Program Son Rise (Metoda Opcji) — pazdziernik 2013 r. [Kaufman zostat
zdiagnozowany w  wieku 18 miesiecy jako dziecko <z  autyzmem
i Z niepelnosprawnoscig intelektualng];

wyklad otwarty profesor Marion Hersh: Komunikacja pomiedzy osobami
autystycznymi a neurotypowymi — 30 marca 2014 r. [wykltad w ramach obchodoéw
Swiatowego Dnia Wiedzy na Temat Autyzmu; prof. Hersh, osoba z diagnoza zespotu
Aspergera, pracuje na Wydziale Inzynierii Biomedycznej Uniwersytetu Glasgow
w Szkocji, od kilkunastu lat zajmuje si¢ technologiami wspierajacymi osoby
niewidome, gluchoniewidome i niestyszace];

wyklad otwarty i warsztaty na temat emocji, relacji 1 zwigzkéw oséb z Zespotem
Aspergera z osobami neurotypowymi przeprowadzane przez dra Petera Szmidta,
autora ksigzki pt. Kaktus na Walentynki. Mitos¢ Aspergerowca — 6 listopada 2014 r.
[Szmidt jest osobg z diagnoza Zespotu Aspergera, doktorem nauk w dziedzinie
geofizyki];

organizacj¢ cyklu wyktadow Jake Greenspana z The Greenspan Floortime Approach
w USA na temat rozwoju emocjonalnego os6b z autyzmem oraz pracy w ramach
modelu DIR/Floortime — kwiecien 2015 r.;

wyktad otwarty prof. dr hab. Tadeusza Gatkowskiego z Uniwersytetu SWPS
w Warszawie pt. Perspektywy nowych badan nad autyzmem — 5 kwietnia 2016 r.;

wyktad otwarty dr Joanny Kwasiborskiej-Dudek z Uniwersytetu Warszawskiego,
certyfikowanego terapeuty modelu ESDM, na temat: The Early Start Denver Model
(ESDM) — metoda wczesnej interwencji terapeutycznej dla dzieci od 12 miesigca zZycia
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu — 12 kwietnia 2016 r.;

wyktad otwarty Raun’a Kaufmana z Autism Treatment Center of America z USA,
na temat programu Son Rise — 27 kwietnia 2016 r.;

seminarium Responsywnos¢ w terapii dziecka z autyzmem, ktérego prelegentami
byli: Eric de Labarthe, wspottworca i instruktor Metody 3i z Autisme Espoir Vers
I’Ecole (AEVE) z Francji, dr Simon Procter, dyrektor programu ksztalcenia
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9)

10)

muzykoterapeutow w Nordoff-Robbins Music Therapy Center w Londynie, Urszula
Srzednicka, terapeuta i superwizor metody wideotreningu komunikacji z Maltanskiego
Centrum Pomocy Niepetnosprawnym Dzieciom i Ich Rodzinom z Krakowa, Kamil
Lodzinski ze Specjalnej Spotecznej Szkoty Podstawowej i Gimnazjum ,,Zakatek” w
Poznaniu prezentujagcy metod¢ The Grouth through Play System — 14 pazdziernika
2016 r.;

warsztat Roberta Nixona i Dolly Gray prezentujacy program My Option [program
wywodzi si¢ z niedyrektywnej metodyki pracy z grupg Carl’a Rogersa] — 05 grudnia
2016 r.;

spotkanie z Katjg Schrodinger, autorka bloga Koci $wiat, kobieta z diagnoza

zaburzen ze spektrum autyzmu — 25 kwietnia 2017 r.;

11) seminarium z Kelly Hunter, aktorka teatru szekspirowskiego w Londynie i autorka

metody pracy z dzie¢mi ze spektrum autyzmu The Hunter Heartbeat Method oraz
z jej asystentem Quim Avila Conde; uczestnikami spotkania byli rowniez: Antoni
Bohdanowicz — osoba ze spektrum autyzmu, autor bloga JAsperger oraz Ewa Furgat —
osoba ze spektrum autyzmu, autorka bloga Dziewczyna w spektrum, edukatorka

antydyskryminacyjna i dziataczka feministyczna — 26 kwietnia 2019 r.;

12) spotkanie z Kelly Hunter i zespotem 8 aktorow aktorki teatru szekspirowskiego w

Londynie pracujagcych na co dzien z osobami ze spektrum autyzmu - zespot
przeprowadzil szereg warsztatow ze studentami lubelskich uczelni oraz z osobami
ze spektrum autyzmu 1 ich rodzicami; cato$¢ byta zakonczona wystawieniem sztuki
Perykles, w ktorej gléwne role odgrywaty osoby ze spektrum autyzmu — 22-27
pazdziernika 2019 r.

7. Inne informacje

7.1. Jestem wspotfundatorem i1 prezesem zarzadu Fundacji Alpha, organizacji pozytku
publicznego, powotanej w 2007 r. i pracujgcej do chwili obecnej na rzecz $§rodowiska osob
Z autyzmem na terenie wojewodztwa lubelskiego i1 poza nim. Fundacja zajmuje si¢ diagnoza,
terapia 1 wsparciem $rodowiska 0sob ze spektrum autyzmu. Towarzyszy tysigcom rodzin os6b

ze spektrum autyzmu.
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7.2. Za istotny aspekt moich dziatah zawodowych uznaje takze na prace na rzez srodowiska

0s6b z niepetnosprawnosciami w ramach wspétpracy z Urzgdem Miasta Lublin. Jestem

czlonkiem Zespotu ds. Opracowania ,Programu dziatan na rzecz niepelnosprawnych

mieszkancéw Miasta Lublin na lata 2016-2020”. Bytam czlonkiem Spotecznej Rady ds. Osob

Niepelnosprawnych przy Prezydencie Miasta Lublin IV kadencji na lata 2015-2019, jestem
czlonkiem tejze Rady w ramach V kadencji (lata 2020-2024).

7.3. Nagrody i wyrdznienia

Ztoty medal za dhugoletnig stuzbg (I stopnia) — 01.09.2020

Wyréznienie $w. Maksymiliana Kolbego ..Kochaj i stuz” — 08.12.2019

Nagroda Rektora UMCS (indywidualna za osiagniecia naukowe) — 10.2018

Nagroda Rektora UMCS (zespotowa III stopnia za osiggnigcia organizacyjne) —
10.2017

Nagroda Rektora UMCS (indywidualna III stopnia za osiagnigcia organizacyjne
i naukowe) — 10.2014

Medal Komisji Edukacji Narodowej — 14.08.2014

Medal Prezydenta Miasta Lublin — maj 2012

(podpis wnioskodawcy)
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