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Abstrakt

Wprowadzenie. Zgodnie z modelem kulturowym niepetnosprawnosci osoby ze spektrum
autyzmu maja swoja kulturg. Jej przedstawiciele uwazaja, ze wszystkie objawy zaburzen
autystycznych, ktore model medyczny uznaje za patologig, moga by¢ reinterpretowa-
ne jako naturalne roznice, odmienny (a nie patologiczny) wzorzec rozwojowy. Autyzm
wplywa na sposob, w jaki osoby jedza, ubieraja si¢, pracuja, spedzaja swoj wolny czas,
rozumieja $wiat, komunikuja sig itd. Rola, jaka powinien pelni¢ nauczyciel osoby z auty-
zmem, jest podobna do petnionej przez migdzykulturowego tlumacza: to ktos$, kto rozumie
obie kultury i jest w stanie thumaczy¢ zasady i1 oczekiwania §rodowiska nieautystyczne-
go osobie z autyzmem. Tymczasem w polskiej szkole wigkszo§¢ uwagi skoncentrowana
jest na deficytach dziecka, organizacji r6znych form pomocy oraz probach dostosowania
nietypowych uczniow do $rodowiska szkolnego skrojonego na miarg dzieci typowych.
Takie postrzeganie uczniow z réoznymi potrzebami sklania do dziatan majacych na celu
usprawnianie i niwelowanie owych cech wyrozniajacych — de facto ,,eliminacjg kultury”.
Sytuacja edukacyjna dzieci i mtodziezy z autyzmem nie jest korzystna. Do$wiadczaja oni
dyskryminacji oraz spolecznego i kulturowego wykluczenia zar6wno w szkotach ,,specjal-
nych”, jak i ,,glownego nurtu”.
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Cel. Celem artykutu jest zaprezentowanie zaangazowania mtodziezy ze spektrum autyzmu
na rzecz poprawy wiasnej sytuacji edukacyjne;j.

Metody. W badaniu postuzylam si¢ metoda jakosciowego studium przypadku, gdzie kon-
kretny przypadek, jakim jest Klub Swiadomej Mtodziezy, postuzyt poglebieniu wiedzy
o unikatowym zjawisku zaangazowania spotecznego mtodych oséb ze spektrum autyzmu.

Stowa kluczowe: autyzm jako kultura, edukacja migdzykulturowa, zaangazowanie spo-
teczne.

Abstract

Introduction. According to the cultural model of disability, people on the autism spectrum
have their own culture. Its representatives believe that all symptoms of autistic disorders,
which the medical model considers pathology, may be reinterpreted as natural differences,
a different (not pathological) developmental pattern. Autism affects ways people think, eat,
dress, work, spend leisure time, understand natural phenomena etc. The role that a teacher
of a person with autism should play is similar to that of a cross-cultural interpreter: some-
one who understands both cultures and is able to translate the expectations and rules of the
non-autistic environment to a person with autism. Meanwhile, in the Polish school, most
of the attention is focused on the child’s deficits, the organization of various forms of as-
sistance, and attempts to adapt atypical students to a school environment tailored for typi-
cal children. Such a perception of students with different needs prompts actions aimed at
improving and leveling these characteristics that distinguish them — de facto “elimination
of culture”. The educational situation for children and youth with autism is not favorable.
They experience discrimination, and social and cultural exclusion, in both “special” and
“mainstream” schools.

Aim. The aim of this paper is to present the involvement of young self-advocates to im-
prove their own situation in the educational environment.

Methods. In this research, I used a qualitative case study method where a specific case
such as the Klub Swiadomej Mtodziezy served to deepen our understanding of the unique
phenomenon of social engagement for young people on the autism spectrum.

Keywords: autism as culture, intercultural education, community involvement.

Wstep

Prezentowany artykul to studium zaangazowania mtodziezy ze spektrum autyzmu
na rzecz poprawy wilasnej sytuacji edukacyjnej. Podjety temat wydaje si¢ istotny
z punktu widzenia bardzo intensywnie rozwijajacej si¢ rowniez w Polsce dziedzi-
ny naukowej, jaka sa studia o niepetnosprawnosci (disability studies). Zgodnie z ich
zatozeniami badania powinny uwzgledniaé¢ jak najwigcej gltoséw oraz perspektyw
0s6b z niepelnosprawnosciami, ktore aktywnie dziataja na rzecz poprawy wilasnej
sytuacji oraz uznania ich za pelnoprawne podmioty zycia spotecznego (Pamuta, Sza-
rota, Usienkiewicz, 2018). Studia o niepelnosprawnosci sa dziedzictwem ruchu na
rzecz praw obywatelskich, ktéry w latach 60. XX w. w Stanach Zjednoczonych stat
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si¢ przyczynkiem do stworzenia kulturowego, czy tez tozsamo$ciowego, modelu
niepetnosprawnosci (Pamuta, Szarota, Usienkiewicz, 2018), wedtug ktérego osoby
z niepetnosprawnoscia tworza wlasng kulturg oparta na zalozeniu, Ze istnieje moral-
na i polityczna powinno$¢ dowartosciowania i akceptacji odmiennosci. Colin Barnes
i Geof Mercer (2008), powolujac si¢ na badaczke Susan Peters, uznaja, ze kulture
niepelnosprawnosci spajaja wartosci ,,radykalnej demokracji i wiary we wiasne sity”,
jak rowniez ,tozsamos$¢, glos, sprawiedliwo$¢ i rownos¢” (Barnes, Mercer, 2008,
s. 121, za: Peters, 2000, s. 593). Uwazaja, ze kultura ta stanowi historyczna i jezyko-
wa wspolnote, ktora zdolata wytworzy¢ si¢ zard6wno poprzez zaangazowanie w pro-
blemy spoleczno-polityczne, jak i osobiste i estetyczne wartosci (Barnes, Mercer,
2008). Steven E. Brown, amerykanski badacz z zakresu studiow o niepetnosprawno-
$ci, zatozyciel Institute on Disability Culture, napisat:

Mamy wspdlna histori¢ ucisku i wspolna wi¢z odpornosci. Generujemy sztuke,
muzyke, literaturg i inne przejawy naszego zycia, naszej kultury, w parze z na-
szym doswiadczeniem niepelnosprawnosci. W wigkszosci, co najwazniejsze, je-
ste§my dumni z siebie, jako z 0s6b niepelnosprawnych. Traktujemy nasze trud-
nosci z duma, jako czg$¢ naszej tozsamosci. JesteSmy, kim jeste$my: jestesSmy
niepelnosprawni (Brown, 1996, za: Borowska-Beszta, 2014).

Odmienno$¢ stata si¢ wigc dla 0so6b z niepetnosprawnoscia zrodtem sity i pozwo-
lita na tworzenie nowych form spotecznej solidarnosci. ,,Kultura niepetnosprawnosci
zaktada istnienie poczucia wspolnoty i tozsamosci 1 interesow, ktore jednocza niepet-
nosprawnych i odrézniaja ich od pelnosprawnych” (Barnes, Mercer, 2008, s. 121).

Autyzm jako kultura

W czasie, kiedy osoby z niepelnosprawnoscia, tworzac ruchy, rozpoczely walke
0 swoje prawa, wiele osob z autyzmem przebywalo w zamknigtych instytucjach,
a osoby z mniejszymi trudno$ciami nie byty wlaczone do ,,spektrum autyzmu”; nie
miaty zatem szans na wyksztalcenie spojnej tozsamosci niezbednej do tworzenia ru-
chu spotecznego na wzor 0sob z innymi niepetnosprawnos$ciami (Ptatos, 2018). Ma-
teusz Platos zauwaza, ze rowniez trudnos$ci spoteczne 1 komunikacyjne stanowily ba-
rier¢ dla formowania grupy spotecznej i prowadzenia walki politycznej. Dopiero lata
90. przyniosly przetom. Dzigki rozszerzeniu kryteriow diagnostycznych, do spektrum
autyzmu wlaczone zostalo wigksze grono 0sob, rowniez tych z ,tagodnym” nasile-
niem objawow. Dato to osobom autystycznym podstawy do lepszego zrozumienia
siebie oraz wspolna tozsamos¢, niezbedna do stworzenia ruchu spotecznego 1 wejscia
na $ciezkg samorzecznictwa (Pawlik, 2019). W latach 90. osoby autystyczne zatozyly
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pierwsze organizacje prorownosciowe (Platos, 2018). W 1992 roku powstata pionier-
ska organizacja Autism Network International (ANI); w 2006 roku Ari Ne’eman, stu-
dent z zespotem Aspergera z New Jersey, zatozyl Autistic Self — Advocacy Network
(ASAN). Organizacje te, wedlug Martijna Dekkera (1999)', maja wspolne korzenie
zarowno z ruchami Disability Pride, afirmujacymi niepelnosprawno$é, jak i rucha-
mi Psychiatric Survivors?, przeciwstawiajacymi si¢ przymusowi psychiatrycznemu,
opresji i dyskryminacji 0sob z choroba psychiczna.

Osoby autystyczne uzywaja Internetu jako podstawowego miejsca swojej dzia-
falnosci; staje si¢ on dla nich naturalna przestrzenia aktywizmu spotecznego. Wedhug
M. Dekkera Internet jest dla osob autystycznych tym, czym jezyk migowy dla kultury
Ghuchych. Joanna Lawicka, aktywistka ze spektrum autyzmu, zauwaza:

Osoby autystyczne, podobnie jak Glusi, maja swoja kulturg. Rozproszeni po ca-
lym $wiecie, utrzymuja kontakty przez liczne lokalne i migdzynarodowe fora in-
ternetowe, na ktorych udzielaja sobie wsparcia, dyskutuja o swoich pasjach, dziela
si¢ sukcesami i dramatami zyciowymi. Buduja spotecznosci, ktore przenosza sig
takze do §wiata realnego, jak cho¢by ruch Autism Pride (Lawicka, 2019, s. 185).

Autystyczni aktywisci przeciwstawiaja medycznemu modelowi autyzmu model
tozsamosciowy. Jako punkt wyjscia wykorzystuja oni koncepcjg ,,neuroré6znorodno-
$ci” — przekonanie, ze autyzm nie jest defektem czy patologia, ale raczej aspektem
naturalnie wystgpujacej i w konsekwencji pozadanej ludzkiej zmiennosci (Straus,
2013). Daza do ukazania autyzmu jako sposobu bycia w $wiecie. Uznaja, ze wszyst-
kie cechy, ktére model medyczny uznaje za patologi¢ — wszystkie objawy zaburzen
autystycznych (brak teorii umystu, uposledzenie umiejetnosci spotecznych i komu-
nikacyjnych, nieprawidtowe funkcjonowanie w wyobrazni, stereotypowe wzorce za-
chowan) — moga by¢ reinterpretowane i przeksztatcane jako naturalne réznice (Straus,
2013). Autyzm nie musi zatem sugerowa¢ defektu, ale wyr6zniajacy si¢ i wartoscio-
wy styl myslenia i wyobrazania sobie — zywy i interesujacy sposob bycia w §wiecie.

Joseph N. Straus (2013) wyrdznia trzy cechy wyraznie autystycznego stylu po-
znawczego, funkcjonowania wyobrazni i jezyka:

— lokalng koherencje (innymi stowy staba centralna koherencj¢) — wyrdzniajaca si¢
zdolno$¢ do zajmowania si¢ szczegdtami bez zwracania uwagi na wigksza catos¢

— ,,niedostrzeganie drzew, gdy patrzy si¢ na las” (Frith, 2008, s. 190);

' W 1996 roku Martijn Dekker z Holandii zalozyt Independent Living on the Autistic
Spectrum (InLv) — list¢ e-mailowa dla 0s0b z autyzmem. InLv byta pierwsza w Europie
w pelni samodzielnie zarzadzang internetowa spolecznoscia autystow.

Ruch Psychiatric Survivors powstal jako konsekwencja ruchu praw obywatelskich
w Stanach Zjednoczonych w p6znych latach 60. i 70. To zrzeszenie 0sob, ktore korzy-
staja z ustug w zakresie zdrowia psychicznego lub ktére przezyly interwencje psychia-
tryczne.
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— trwale skupienie uwagi (fixity of focus) — zamitowanie do powtorzen, preferowa-
nie porzadku, powtarzalno$ci i rytuatow;

— znaczenia nadawane przez jednostke (private meanings) — wtasno$¢ jezyka obja-
wiajaca si¢ czestym uzywaniem idiosynkratycznych kombinacji elementow i ob-
razow; tworzeniem kontekstowych i1 pozornie arbitralnych skojarzen stow i rze-
czy specyficznych tylko dla jednego mowcy.

Wymienione cechy autystycznego stylu poznawczego i funkcjonowania wyobraz-
ni nadaja autystycznej kulturze spdjna i wyrdzniajaca tozsamos¢. Wyrazane sa w jej
wytworach, przede wszystkim w pisaniu, muzyce i sztukach wizualnych.

Kultura autyzmu a edukacja

W powyzszych rozwazaniach zostaly zaprezentowane istotne dowody kultury auty-
zmu. Jesli zatem porzucimy patalogizujacy, medyczny model konstruowania auty-
zmu, a zastagpimy go modelem kulturowym, edukacja oséb z autyzmem zacznie jawié
nam si¢ w zupehie innym $wietle.

Gary Mesibov i Victoria Shea (2009) zauwazaja, ze autyzm wptywa na sposob je-
dzenia, ubierania sig, pracy, spedzania wolnego czasu, rozumienia $wiata, komuniko-
wania si¢ itd. Podobnie twierdzi Zenon Gajdzica (2016), uznajac, ze osoby z niepel-
nosprawnos$cia (w tym rowniez z autyzmem) charakteryzuje styl zycia r6zniacy si¢ od
stylu przecigtnego w danej spotecznosci. ,,Objawia si¢ on swoistym sposobem komu-
nikacji, unikatowymi zachowaniami, rytualami, obyczajami, aktywnoscia, realizacja
zadan, stosunkiem do osob stanowiacych statystyczna wigkszos¢” (Gajdzica, 2016,
s. 92). Wedhug G. Meibova i V. Shea rola, jaka powinien petni¢ nauczyciel osoby
z autyzmem, jest podobna do pelionej przez migdzykulturowego thumacza: kogos,
kto rozumie obie kultury i jest w stanie thumaczy¢ oczekiwania i zasady $rodowiska
nieautystycznego osobie z autyzmem. ,,Aby uczy¢ osoby z autyzmem, musimy zrozu-
mie¢ ich kulture, mocne oraz stabe strony, ktore si¢ z nia wiaza” — zauwazaja badacze
(Mesibov, Shea, 2009, s. 3). Edukacja 0sob ze spektrum autyzmu powinna wigc spet-
nia¢ postulaty edukacji migdzykulturowej i by¢ skierowana na wzajemne interakcje,
czyli celowe poznawanie, zrozumienie, wspotprace oraz dialog kultur (Nikitorowicz,
2015). Nie mozna jej sprowadzi¢ do zwyktej tolerancji ani tym bardziej do asymilacji
mniejszo$ci. Zenon Gajdzica (2015) zauwaza, ze na styku kultury niepelnosprawno-
sci (w tym przypadku autyzmu) i kultury dominujacej powstaje obszar okreslany mia-
nem pogranicza. Moze ono, wedtug niego, przybiera¢ dwie formy. Pierwsza z nich
polega na przenikaniu si¢ kultur sasiadujacych, w efekcie czego powstaje jakosciowo
odmienna kulturowa cato$¢, ktora ,,wymaga od wigkszosci dystansu do wtasnej kul-
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tury, oduczenia si¢ «przywileju normalno$ci» tzn. przyjmowania wlasnego systemu
wartosci 1 wlasnych sposobow myslenia za «oczywiste» i nie podlegajace dyskusji”
(Szkudlarek, 2009, s. 423). Druga natomiast nie generuje wspolnej, swoistej kultu-
ry. Formy te rozwijaja si¢ w opozycji do siebie. Trudno$ci w tworzeniu pierwszej
z nich, tej pozadanej, moga by¢ efektem dominacji modelu patalogizujacego niepet-
nosprawno$¢, uznajacego ja za niepozadane i1 jednostkowe odejscie od normy. Zgod-
nie z takim postrzeganiem niepelnosprawnosé¢ jest wylacznie konsekwencja uszko-
dzenia. Ignoruje si¢ wigc zupetnie strukturalne i kulturowe bariery uniemozliwiajace
spoteczne wlaczenie dziecka (Davis, 2012). Jolanta Rzeznicka-Krupa (2020) uwaza,
ze system ksztalcenia dzieci z niepelnosprawno$cia nastawiony jest na unifikacjg
i standaryzacje. Potrzeba klasyfikowania tozsamosci skutkuje przypinaniem diagno-
stycznych etykiet ,,ucznia z problemami”. Specjalne potrzeby edukacyjne, do ktorych
zaliczany jest autyzm, postrzegane sa zgodnie z ontologia biologicznego braku, co
jest spojne z medycznym/rehabilitacyjnym modelem niepelnosprawnosci (Rzeznic-
ka-Krupa, 2019). Cytowana juz wyzej J. Lawicka zauwaza, ze w szkole wigkszo$¢
uwagi skoncentrowana jest na deficytach dziecka, organizacji r6znych form pomocy
oraz probach dostosowania nietypowych uczniow do srodowiska skrojonego na miarg
dzieci typowych (Lawicka, 2019). Takie postrzeganie uczniow autystycznych sktania
do dziatan majacych na celu usprawnianie i niwelowanie owych cech wyrdzniajacych
— de facto ,,eliminacj¢ ich kultury”.

Badacze (Davis, Watson, 2001; Pisula, 2008) wskazuja na niekorzystna sytuacje
szkolng dzieci i mlodziezy z autyzmem, doswiadczajacych dyskryminacji oraz spo-
tecznego i kulturowego wykluczenia zarowno w szkotach ,,specjalnych”, jak i ,,glow-
nego nurtu”. Potwierdzaja to dane zebrane w raporcie Ogolnopolski Spis Autyzmu
pod redakcja M. Platosa (2016). Wedtug raportu blisko 38% ucznidw z autyzmem
przyznato, ze spotkata ich przemoc fizyczna, 27% uczniow raportowalo, ze ,,czasem”
lub ,,czgsto” byto ofiarami przemocy fizycznej nakierowanej bezposrednio na nich
(np. bicia, kopania), za§ 22% uczniéw z autyzmem do§wiadczyto regularnego nisz-
czenia lub zabierania rzeczy. Jedna trzecia (33%) uczniéw z autyzmem stwierdzita, ze
byta regularnie naktaniana do zrobienia lub powiedzenia czego$ nieodpowiedniego.
Wreszcie az 63% uczniow z autyzmem stwierdzito, ze ,,czasem” lub ,,czgsto” kole-
dzy lub kolezanki ze szkoty unikali kontaktu z nimi albo nie zwracali na nich uwagi
(Ptatos, 2016).

W jaki sposob zatem budowa¢ wspomniang otwarta forme pogranicza umozli-
wiajaca przedstawicielom mniejszosci kulturowych rownoprawne funkcjonowanie?
W jaki sposob szkota moze stac si¢ srodowiskiem kulturowo afirmujacym, gdzie ce-
niony jest pluralizm kulturowy, uczniowie przyswajaja sobie poglady, perspektywy
i etos innych 0sob w trakcie interakcji oraz gdzie ,,odmienno$¢ dziecka” nie jest przy-
czyna dyskryminacji, wykluczania i przemocy? John Davis i Nicholas Watson (2001)
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sa zdania, ze zmiana w szkole mozliwa jest jedynie wowczas, gdy w jej projektowa-
niu uwzglednimy do$wiadczenia dzieci i mtodziezy.

Dzieci i mlodziez z autyzmem jako samorzecznicy

W historii spotecznej dziecko postrzegano jako czlowieka niedojrzatego do zycia
spotecznego, biernego odbiorcg wptywow dorostych. Wprawdzie wspotczesnie in-
tensywnie dyskutuje si¢ o dostgpie dzieci do proceséw i decyzji spotecznych (Jarosz,
2019), to jednak dziecko z niepetnosprawnoscia nadal stereotypowo widziane jest
jako niezdolne do podejmowania decyzji, stwarzajace zagrozenie dla siebie i innych
oraz nieudolne spotecznie. Wedtug Johna Davisa (2012) dzieci i mtodziez z niepetno-
sprawnoscia, podobnie jak ich ,,sprawni” rowiesnicy, moga by¢ petnymi uczestnikami
zycia spotecznego. Nie stanowia wylacznie grupy zaleznej od innych oraz wymaga-
jacej statej pomocy i troski, lecz sa zdolni do aktywnego zaangazowania w tworzenie
ich wlasnego spotecznego $wiata, do rozwijania ztozonych i wielorakich tozsamosci
oraz podejmowania dziatan majacych na celu przeciwstawienie si¢ stereotypom na
swoj temat. Warunkiem uczestnictwa spotecznego dzieci i mtodziezy jest ,,dostep do
dobr i praw zycia politycznego, [...] ich stowarzyszanie si¢, tworzenie wiasnych or-
ganizacji zarzadzanych przez nich samych lub przy pomocy dorostych” (Jarosz, 2019,
s. 40). Z prawa do stowarzyszania si¢ korzystaja mtodzi cztonkowie Klubu Swiado-
mej Mtodziezy, dziatajacego przy Fundacji Autism Team z Lodzi, ktorego inicjatorem
i zalozycielem jest Jan Gawronski.

Ramy metodologiczne badan wlasnych

Celem badan jest poznanie dotychczasowych inicjatyw (interwencji) podejmowanych
przez cztonkow Klubu Swiadomej Mtodziezy na rzecz poprawy whasnej sytuacji —
dzieci i mlodziezy ze spektrum autyzmu w srodowisku edukacyjnym. Pozwola one
ukaza¢, w jaki sposob milodzi ludzie, generujac wiasne $wiaty kulturowe, wnosza
warto$ci w ogolna kulture spoteczenstwa (szkoty), przyczyniajac si¢ do jej rozwoju
i zmiany (Jarosz, 2019). W badaniach postuguj¢ si¢ metoda jakosciowego studium
przypadku, gdzie konkretny przypadek, jakim jest Klub Swiadomej Mtodziezy, postu-
zy poglebieniu wiedzy o niepowszechnym i szczeg6lnym zjawisku (Stake, 2009) ak-
tywizmu spotecznego mtodych o0sob ze spektrum autyzmu. Informatorem, czyli osoba,
ktora wypowiadata si¢ w imieniu grupy, byt jej zatozyciel i lider — J. Gawronski®,

3 Informator oraz jego opiekun prawny wyrazili pisemna zgode na publikacje imienia

i nazwiska. Jest on osoba publiczna i nie jest mozliwe zachowanie anonimowosci.
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Sposobem gromadzenia danych byt wywiad swobodny bezposredni z J. Gaw-
ronskim, analiza artykutow prasowych dotyczacych dziatalnosci Klubu oraz anali-
za wpiséw w mediach spoteczno$ciowych. Wywiad zostat przeprowadzony podczas
spotkania Klubu Swiadomej Mtodziezy w Lodzi. Mogtam wzia¢ w nim udziat dzigki
otwartosci 1 zyczliwosci mtodziezy w spektrum autyzmu oraz wolontariuszy zaanga-
zowanych w dziatalno$¢ Klubu.

Klub Swiadomej Mlodziezy

Klub Swiadomej Miodziezy powstat w styczniu 2020 roku przy Fundacji Autism Team
z Lodzi. W styczniu obchodzit druga rocznicg powstania. Zrzesza réznorodnych, mio-
dych ludzi, ktérzy dziataja wspolnie w waznych sprawach dla siebie i swojego srodowi-
ska. ,,Powstat, by mtodym ludziom uswiadamia¢, kim sa, jakie maja prawa i mozliwo-
$ci” — zauwaza dziennikarka TVP 3 £.6dZ Renata Kwiatkowska (2001). Koordynatorem
Klubu jest Jan Gawronski. To on planuje spotkania, czuwa nad ich przebiegiem, dba
o0 bezpieczenstwo uczestnikow. ,,Przy wejsciu, ze wzgledu na pandemig, mierz¢ tempe-
ratureg, do dzi$ tak mamy. Zajmuje sig, na przyktad, tez lista obecnosci. Tak bylto dzisiaj,
bo [...] to spotkanie, na ktorym jestesmy, jest spotkaniem organizacyjnym” [W.J.G.]*.

Klub liczy obecnie 25 cztonkéw. To mlodzi ludzie z autyzmem oraz, jak mowia
sami o sobie, z ogromem pasji i talentow. ,,Autyzm? Od tego mam zalety” — zauwazyt
kiedy$ Jan. Dal si¢ poznaé jako $wietny organizator, przekonujacy mowca zaanga-
zowany w sprawy swojej spotecznosci. Wsrdd cztonkéow Klubu jest jeszcze Monika,
ktora pisze wiersze 1 maluje, Szymon pasjonujacy si¢ dinozaurami, Borys kochajacy
muzyke. ,,Mocne strony wzmacniaé, stabe chroni¢ i robi¢ swoje. Czasami lekko nie
jest, ale najwazniejsze, ze mamy przestrzen, w ktérej mozemy nad tym pracowac,
wzmacniac si¢ wzajemnie i razem dziata¢ na rzecz naszych wspolnych spraw!” — pi-
sza na swojej stronie na Facebooku (Klub Swiadomej Mtodziezy. .., 20.01.2022).

Z okazji Nowego Roku utozyli zyczenia dla siebie samych, ktore moga staé si¢
mottem ich dziatalnos$ci: ,,Niech Nowy Rok przyniesie nam duzo spokoju, akceptacji,
zrozumienia, ciszy, mitosci, szacunku, przestrzeni do pielggnacji pasji, ludzi podia-
czonych pod nasze zainteresowania, uwaznosci na drugiego cztowieka i wolnosci!
Duzo wolnos$ci w byciu soba”.

Cztonkowie Klubu Swiadomej Mtodziezy sa aktywni na wielu polach: publikuja
w mediach spoteczno$ciowych, wspieraja innych mtodych samorzecznikéw z auty-
zmem w catej Polsce, organizuja spotkania w muzeach, bibliotekach, urzedach, sa
prelegentami na konferencjach.

4 W.J.G. oznacza wywiad z Janem Gawronskim.
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Waznym obszarem ich dziatalno$ci jest zaangazowanie w poprawe sytuacji edu-
kacyjnej uczniow w spektrum autyzmu. Dziataja w tym zakresie zardwno poprzez
proby wptywania na polityke o$wiatowa (piszac listy do ministrow, uczestniczac
w spotkaniach np. z Rzecznikiem Praw Obywatelskich), jak i poprzez aktywnos¢
w lokalnych $rodowiskach szkolnych i klasowych (prowadzac Lekcje Roznorodno-
$ci, interweniujac bezposrednio w sytuacjach famania praw dziecka i ucznia).

»Listy naprawiaja Swiat”

»Zaczng od listu, o ktorym byta mowa na poczatku dzisiejszego spotkania;
to byt list do Ministra Edukacji i Nauki”

[W.J.G.]

Pisanie listow jako dzialanie interwencyjne, ktdrego celem jest zwrocenie uwagi
wladz oraz spoteczno$ci na naruszenia podstawowych praw czlowieka, ma swoja
dluga tradycje. Mozna przywotac¢ choéby stynny Maraton Pisania Listow organizacji
Amnesty International. Wysytanie listow okazuje si¢ skutecznym, pokojowym dzia-
taniem w obronie praw cztowieka. Dla Jana Gawronskiego oraz mtodych ludzi z Klu-
bu Swiadomej Mtodziezy listy sa waznym sposobem zabierania glosu w sprawach
istotnych dla ich spotecznosci. Jan na koncie ma juz kilka listow interwencyjnych:
list do Ministra Rodziny Pracy i Polityki Spotecznej w sprawie Srodowiskowych Do-
méw Samopomocy typu D dla 0sob z autyzmenm, list do Polskich Kolei Panstwowych
w sprawie trudnosci z internetowym zakupem biletu z ulga dla 0séb z niepetnospraw-
no$cig, list do Gdanskiego Wydawnictwa O$wiatowego w sprawie nieprawdziwej
definicji autyzmu w podreczniku do jezyka polskiego czy list (wspodlnie z Klubem
Swiadomej Mtodziezy) do Ministerstwa Edukacji Narodowej w sprawie trudnej sytu-
acji dzieci z niepetnosprawnoscia podczas zdalnej edukacji spowodowanej epidemia
COVID-19. Do tej pory kazdy z nich doczekat si¢ odpowiedzi, a wigkszo$¢ interwen-
cji okazato si¢ skutecznych (PKP naprawito btad na stronie, wydawnictwo zmienito
zapis w podreczniku).

Najnowszym listem jest ten skierowany do Ministra Edukacji i Nauki. We wrze-
$niu 2021 roku mtode osoby w spektrum autyzmu napisaty: ,W imieniu Klubu Swia-
domej Mtodziezy oraz uczniéw z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego
uczacych si¢ w szkotach w catej Polsce zwracamy si¢ do Pana z prosba i apelem
o szkolg przyjazna dla autyzmu”. W liscie sformutowali pig¢ postulatow:

— STOP gto$nym dzwonkom w szkotach — ustawowa likwidacje barier senso-
rycznych.

— Obowiazek zapewnienia psychologa w kazdej szkole dla kazdego ucznia.
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— Obowiazek zapewnienia pokojow wyciszen we wszystkich szkotach dla
wszystkich uczniow.

— Dostosowanie edukacji do potrzeb kazdego ucznia (komfort psychiczny naj-
wazniejszy).

— Obowiazkowe Lekcje Roznorodnosci w podstawie programowej we wszyst-
kich szkotach (Klub Swiadomej Mtodziezy..., 20.01.2022).

Mtodzi samorzecznicy, zwracajac si¢ w lisScie do Ministra, przyrownuja szkote
do poligonu. Wykazuja, ze czg¢sto staje si¢ ona dla nich wytacznie ,,miejscem prze-
trwania, traum i Igkow”, zwracajq uwage na brak §wiadomosci i zrozumienia potrzeb
autystycznych ucznidéw. Postulaty w nim zawarte maja shuzy¢ budowaniu szkoty przy-
jaznej dla autyzmu, w ktorej prawa kazdego ucznia beda respektowane, a potrzeby
zrozumiane. Rowniez ten list doczekat si¢ odpowiedzi. Departament Wychowania
i Edukacji Wlaczajacej stwierdza w niej, ze obecne przepisy Prawa O$wiatowego
pozwalaja zrealizowaé wszystkie postulaty zawarte w liscie oraz, ze zespét MEIN
pracuje nad przygotowaniem kompleksowych rozwigzan majacych na celu poprawe
edukacji wilaczajacej, rozumianej jako edukacja o wysokiej jakosci dla wszystkich
uczniow, z uwzglednieniem zréznicowania ich potrzeb edukacyjnych.

Odpowiedz nie w pelni satysfakcjonuje cztonkéw Klubu Swiadomej Mtodzie-
zy. Deklaruja, ze beda trzymac reke na pulsie oraz czekaja na konsultacje spoleczne
zwigzane z projektem ustawy o wsparciu dzieci, uczniéw i rodzin.

Lekcje Réznorodnosci

Jednym z postulatéw zawartych w liscie do Ministra Edukacji i Nauki sg Lekcje Roz-
norodnosci jako cze$¢ podstawy programowej w kazdej szkole.

Chcemy, aby lekcje roznorodnosci byly w podstawie programowej dla kazdej
klasy wszystkich rodzajow szkol. Ulatwityby one pelna integracjg nas, wszyst-
kich uczniow bez wzgledu na rdznice, ktore mamy w sobie z réznych powodow

[...]. Nie jestesmy lepsi, gorsi czy inni tylko jestesmy roznorodni

— napisat Jan na Facebooku (Klub Swiadomej Mtlodziezy..., 20.01.2022).

Mtodzi samorzecznicy z Klubu Swiadomej Mtodziezy przeprowadzili dotychczas
kilka takich lekcji. Zostaty one przygotowywane przez mtodziez w spektrum autyzmu
pod czujnym okiem dorostych kolegow (rowniez samorzecznikow), ze wsparciem
rodzicoéw i specjalistow. Janek opowiada:

Na razie robiliSmy zdalnie nie tylko w klasach 1-3, czyli w edukacji wczesnosz-
kolnej [...]. Prezentacj¢ w miar¢ mozliwos$ci zrobitem, zeby byta zrozumiata dla
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tych uczniow [...], no i padaty rézne pytania. Chyba to byta pierwsza moja lek-
cja r6znorodnosci w jednej ze szczecinskich podstawowek [...] i wtedy sig stato,
tak kto§ mnie zapytat, czy na przyktad osoby z autyzmem lubia kanapke z serem
i[...] zdzemem [...]. I to byto bardzo dobre, i bardzo sig cieszg, ze czg$¢ szkot
nawet z wlasnej inicjatywy [...] czgsto robi te lekcje réznorodnosci. Z czasem
begdziemy robi¢ lekcje réznorodnosci w trybie stacjonarnym [W.J.G.].

Podczas lekcji mtodziez opowiada (czasem, gdy publiczne wystapienia sa dla
nich zbyt trudne, robi to przy pomocy rysunkéw) o wtasnych doswiadczeniach edu-
kacyjnych. Méwia o swoich potrzebach, nazywajac je (parafrazujac termin specjalne
potrzeby edukacyjne) wlasnymi potrzebami edukacyjnymi oraz o tym, co w edukacji
stanowi dla nich najwigksza trudnosé.

Wazna jest dla mnie cisza. Hatas robi mi stres i w glowie wymyslitem akcje
ciche brawa, stop gtosnym dzwonkom w szkole. Hatas jest wsze¢dzie. Na szkol-
nym korytarzu, w suszarkach do rak, w oklaskach i ptaczu matego dziecka. Gdy

mowia do mnie dwie osoby jednoczesnie — to jest halas

— opowiada Jan (Klub Swiadomej Mtodziezy..., 20.01.2022).

Lekcje Roznorodnosci ucza dzieci, mtodziez oraz nauczycieli szacunku, empatii
i akceptacji dla innosci. Wedtug mtodych samorzecznikéw powinny staé si¢ one kom-
pasem zarowno dla pedagogdw, jak i innych 0séb z otoczenia 0s6b w spektrum au-
tyzmu, dla ktérych fascynujaca jest droga do wzajemnego poznania i zrozumienia.

»Nie obrazil funkcjonariusza publicznego”

Mtodym ludziom z Klubu Swiadomej Mtodziezy zdarzaja si¢ rowniez interwen-
cje w sprawach swoich bliskich kolezanek i1 kolegow. Sytuacja taka miata miejsce
w czasie trwania nauki zdalnej. Jeden z samorzecznikow upomniat si¢ w swojej
szkole o regularne lekcje prowadzone przy pomocy platformy do nauki zdalnej,
wysylajac w tej sprawie wiadomo$¢ mailowa do swoich nauczycieli. Jan w taki
sposob opisuje te historig:

Trochg ostro pojechal, ale moim zdaniem nie obrazit funkcjonariusza publiczne-
g0, bo nie bylto stow, ktore sq powszechnie obrazliwe [...]. I potem w odpowie-
dzi dostat grozby karalne, [...] nauczyciele grozili prokuratura z artykutu 226
Kodeksu Karnego [W.J.G.].

W sprawie swojego kolegi Jan napisal do szkoty list, w ktorym wskazat, ze
ztamano prawa dziecka oraz naruszono dobrostan psychiczny ucznia. Szkota osta-
tecznie przeprosita, jednak mtody cztowiek z autyzmem juz do niej nie powrdcit.
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,Nie wiem, czy sie co$ zmienito” — stwierdza smutno Jan. Mtodziez na swoim
bl
Facebooku napisata:

Kazdy uczen w spektrum autyzmu w polskiej szkole powinien mie¢ prawo do
spokojnej, bezpiecznej nauki na miar¢ swoich potrzeb (nie specjalnych — ale
WLASNYCH!). Za czgsto jeste§my traktowani byle jak, za czgsto pomija nasze
podstawowe potrzeby. Pragniemy szkol, ktore sa przyjazne dla autyzmu! Dla
kazdego ucznia bez wyjatku (Klub Swiadomej Mtodziezy..., 20.01.2022).

Zakonczenie

Najwazniejszymi rekomendacjami wyltaniajacymi si¢ z analizy dziatan Klubu Swia-

domej Mlodziezy na rzecz poprawy sytuacji edukacyjnej uczniow w spektrum auty-
Zmu sa:

wlaczanie do programéw wychowawczych i edukacyjnych rzetelnej, niezafat-
szowanej wiedzy na temat spektrum autyzmu oraz na temat mozliwosci, potrzeb
1 praw uczniow z autyzmem,;

wzmocnienie prawa kazdego mtodego cztowieka, w tym réwniez z grup mniej-
szosciowych (z niepelnosprawnoscia, z rodzin imigrantéw i uchodzcoéw), do za-
angazowania w zycie szkoty i spolecznosci; szkota powinna uczy¢ spotecznej
partycypacji, demokracji oraz by¢ wspotzarzadzana przez uczniéw, co wiaze sig
z ewolucja paradygmatu szkoty — od autorytarnego do demokratycznego (Mar-
kowska-Manista, Dabrowa, 2016);

tworzenie funkcjonalnych, ciekawych i bezpiecznych przestrzeni szkolnych, kto-
re wspotgraja z potrzebami oséb z autyzmem (Wojtas-Rduch, 2021), w tym likwi-
dacja barier sensorycznych w szkotach;

zmiana jezyka z wykluczajacego na niestygmatyzujacy, rezygnacja z terminu spe-
cjalnych potrzeb edukacyjnych na rzecz wiasnych lub indywidualnych potrzeb
edukacyjnych kazdego ucznia i uczennicy;

promowanie wzajemnej otwartosci i warto$ci wspotpracy.

Wstuchujac si¢ w glos samorzecznikoéw, mozna sobie uzmystowic¢, jak pilne

1 niezbedne jest otwarcie polskiego systemu edukacji na uniwersum kulturowe

zwiazane z innymi obszarami kulturowymi, w tym réwniez z kulturg autyzmu po to,

aby reprezentujacy te obszary uczniowie nie byli wigcej postrzegani przez pryzmat
brakow 1 deficytow, lecz jako nosiciele pelnowarto$ciowej i fascynujacej kultury

(Bochenska, 2010), dzigki ktorej inni uczniowie beda mogli otwiera¢ si¢ na nowe

sposoby komunikacji, funkcjonowania wyobrazni i poznawania $wiata; beda mogli

zosta¢ zainspirowani odmiennym od ich wlasnego, interesujacym i fascynujacym
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sposobem bycia w $wiecie. Edukacja zorganizowana zgodnie z postulatami samo-
rzecznikow bylaby peing realizacja zapisow Konwencji o prawach osob niepetno-
sprawnych (Dz.U. 2012, poz. 1169), ktorej artykut 24. reguluje kwestig prawa osob
z niepetnosprawnoscia do edukacji bez dyskryminacji i na zasadach rownych szans.
Zgodnie z tym artykutem Polska jako Panstwo Strona Konwencji zobowiazana jest
zapewni¢ wlaczajacy system ksztalcenia umozliwiajacy integracj¢ na wszystkich
poziomach edukacji w celu rozwoju potencjatu oraz poczucia godnosci wszystkich
0s0b uczestniczacych w procesie edukacyjnym. Edukacja wlaczajaca, w mysl naj-
nowszych definicji, powinna by¢ skoncentrowana na tworzeniu wspdlnoty szkolnej,
a jej kultura opiera¢ si¢ na poszanowaniu réznorodnosci oraz pielggnowaniu row-
nosci 1 sprawiedliwos$ci (Gajdzica i in., 2021). Jej celem powinno by¢ ksztattowa-
nie u wszystkich uczniéw kompetencji do budowania spoleczenstwa wiaczajacego,
w ktorym osoby, niezaleznie od roznic m.in. w stanie zdrowia, sprawnosci czy po-
chodzeniu, sa pelnoprawnymi cztonkami spotecznosci, a ich r6znorodno$¢ postrze-
gana jest jako cenny zasob rozwoju spolecznego i cywilizacyjnego (Gajdzica i in.,
2021). Niesie to jednak ze soba konieczno$¢ zmiany catego systemu edukacyjnego
i kazdej szkoty, ktorej projektowanie nie bedzie skuteczne 1 mozliwe bez uwzgled-
nienia gltoséw i1 doswiadczen dzieci oraz mtodziezy jako pelnoprawnych uczestni-
kow zycia spolecznego.
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