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Potrzeby rozwojowe 0sdéb ze spektrum autyzmu
w zakresie budowania relacji -

zasoby wolontariatu réwiesniczego

Na przykladzie projektéow

realizowanych w latach 2019-2023 w Lublinie

Developmental Needs of People with the Autism Spectrum
Disorder in Relationship Building - Peer Volunteering Resources
Based on the Example of Projects Implemented

between 2019 and 2023 in Lublin

Abstract: Studies show that people with the autism spectrum disorder (ASD)
experience loneliness, but are able to build important bonds with peers. De-
spite difficulties in establishing relationships, they strongly desire them.
Supporting such people in developing social skills and creating situations
conducive to interactions is crucial. The aim of the study presented in the ar-
ticle was to determine whether, and if so, to what extent, the needs of peo-
ple with ASD in building relationships are met and what support they need
in this respect. In the research conducted among the participants of the peer
volunteering project, in which people with ASD developed social skills with
the support of a psychologist, a semi-standardized interview was used. The
project brought benefits to the participants - it increased their resistance to
negative reactions - and it allowed the volunteers to develop empathy. Build-
ing relationships, especially based on common interests, is crucial for the de-
velopment of people with ASD. Peer volunteering turned out to be an effective
platform supporting these processes.
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Powaznie zastanawiam sie, dlaczego autysta powo-
tany do zycia zostat.

Warto nad tym zastanowic sie.

Pomyslatem, zew powotaniu autystéw, popapraricéw
i wariatéw o wcale sensu by¢ nie moze,

ale uwazniej wszystko przemyslatem.

I takiej opinii nie posiadam.

Walcze teraz o autystyczne Zycie.

Wierze, ze posiada ono sens. Alarmuje wszystkich
autystéw, zeby wiary w swoje Zycie nie tracili.
Autysci sq tak samo wazni jak wszyscy ludzie.
Wotam:

potrafig autysci kochad,

mysled,

wierzy¢ w Pana Boga,

wstydzié sie.

Wrazliwymi osobami sq. Ptaczq w samotnosci'.

(fragmenty apelu dwudziestoletniego Dominika)

Wprowadzenie

Systematyczne badania dotyczace samotno$ci rozpoczely sie przed
okolo czterdziestu laty. Dotycza przede wszystkim nasilenia, zakre-
su, przyczyn i skutkéw wystepowania samotnosci w grupach zréz-
nicowanych pod wzgledem pleci, wieku i pochodzenia spotecznego.
Wyniki jednoznacznie wskazuja, ze problem samotnosci dotyczy
wszystkich oséb na kazdym etapie zycia - od dziecifistwa po wiek
dojrzaty. Definicje samotno$ci® sg punktem wyj$cia wyznaczenia jej
cech wspdlnych - mianowicie samotno$é:

- wynika z niedostatkéw stosunkéw miedzyludzkich;

- ma charakter do§wiadczenia subiektywnego;

- jest nieprzyjemna i stresujaca.

! Student z autyzmem w spotecznosci akademickiej. Uniwersytet Marii Curie-
-Sktodowskiej. https://phavi.umcs.pl/at/attachments/2017/0125/124335-student-
z-autyzmem-w-spolecznosci-akademickiej.pdf [20.06.2024], s. 3.

% J. Kirenko: Oblicza niepetnosprawnosci. Wydawnictwo Akademickie Wyz-
szej Szkoly Spoteczno-Przyrodniczej im. Wincentego Pola w Lublinie, Lublin
2006, s. 83-97; A. Bieniarz: Samotnos$¢ jako pomijany rodzaj doswiadczenia oséb
chorujgcych na schizofrenie. ,Postepy Psychiatrii i Neurologii” 2009, T. 18, z. 1,
s. 67-73.
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Kliniczne do§wiadczenie autorki artykutu pozwala postawié teze, ze
osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu® nader czesto doswiadcza-
ja samotnosci. ,,Placza w samotno$ci”, jak napisat nieméwigcy Domi-
nik ze spektrum autyzmu. Czy samotnos$¢ ta wynika z subiektywnego
spostrzegania rzeczywisto$ci czy tez z niewystarczajacej liczby relacji?
A moze jest spowodowana brakiem okazji do ich tworzenia? Krzysz-
tof Gerc i Marta Jurek wskazuja, ze realizacja osobistych potrzeb oséb
ze spektrum autyzmu i ich mozliwoéé decydowania o formie relacji
moze by¢ znaczaco ograniczana uwarunkowaniami srodowiskowymi
oraz nasileniem ujawnianych zaburzen®. Celem tego artykutu jest od-
powiedZ na dwa pytania: Czy, a jesli tak, to w jakim stopniu osoby
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu zaspokajaja swoje potrzeby roz-
wojowe w zakresie budowania relacji? Czy, a jesli tak, to jakiej pomocy
potrzebujg w tym zakresie?

Autyzm dzieciecy, nalezacy do caloSciowych zaburzen rozwoju
(zgodnie z klasyfikacjg ICD-10 autyzm dzieciecy ma oznaczenie F84), to
grupa zaburzen charakteryzujacych sie jakoSciowymi nieprawidtowo-
$ciami w zakresie interakcji spolecznych i wzorcéw porozumiewania
sie oraz ograniczonym, stereotypowym, powtarzajacym sie repertu-
arem zachowan i aktywnosci. Nieprawidlowosci takie cechujg catosé
zachowania dziecka we wszystkich sytuacjach, chociaz mogg réznié
sie stopniem natezenia. W wiekszos$ci przypadkéw rozwdéj dziecka jest
nieprawidlowy od niemowlectwa, a zaburzenia pojawiajg sie zazwy-
czaj w ciggu pierwszych 5 lat zycia dziecka. Czesto, cho¢ nie zawsze,
wystepuja globalne zaburzenia funkcji poznawczych, ale zaburzenia
te sg definiowane w kategoriach zachowan, ktére odbiegaja od normy

® Zgodnie z klasyfikacjami DSM-5 oraz ICD-11 spektrum autyzmu to
zaburzenie. Poszukujac jednak formuly najbardziej neutralnej, w dalszej
cze$ci artykulu o zaburzeniach ze spektrum autyzmu bede pisata z uzy-
ciem formy ,spektrum autyzmu”, szczegllnie ze wzgledu na jej wymiar
tozsamo$ciowy, nienaznaczajacy oséb z niepelnosprawnoscig. Por. A. Pro-
kopiak: ,Metoda rytmu serca” Kelly Hunter w pracy teatralnej z osobami z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu. ,Szkola Specjalna” 2022, nr 1, s. 48. https://doi.
org/10.5604/01.3001.0015.7713; E. Godlewska-Byliniak, J. Lipko-Konieczna:
Wstep. Otwieranie pola. W: Odzyskiwanie obecnosci. Niepetnosprawnos$¢ w teatrze
i performansie. Red. E. Godlewska-Byliniak. Wydawnictwo Fundacja Teatr 21,
Warszawa 2017, s. 13.

* K. Gerc, M. Jurek: Potrzeby osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
»Eruditio et Ars” 2019, nr 1 (2), 5. 39-47. Pobrano z: https://open.icm.edu.pl/
server/api/core/bitstreams/116c8be4-2321-4443-b520-5831f4556766/content
[20.04.2024].
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w stosunku do wieku umystowego dziecka®. Zgodnie z klasyfikacja
DSM-5 zaburzenia nalezace do spektrum autyzmu charakteryzuja sie
nieustepujacymi trudnosciami w komunikacji spotecznej i w zakresie
interakecji spotecznych w wielu kontekstach manifestujgcymi sie obec-
nie lub w wywiadach w sferze okazywania spoteczno-emocjonalnej
wzajemnoS$ci, komunikacji niewerbalnej oraz w obszarze rozpoczyna-
nia, podtrzymywania i rozumienia relacji oraz ograniczonymi, powta-
rzajacymi sie¢ wzorcami zachowan, zainteresowan lub czynnosci®.

Trudnosci osoby z autyzmem w budowaniu relacji

W przytoczonych kryteriach diagnostycznych jednoznacznie wskazu-
je sie na trudnoéci dodwiadczajacych zaburzen ze spektrum autyzmu
0s6b w budowaniu relacji. Dazenie tych oséb do samotnoéci’ czy tez ich
ostabiona zdolno$é do funkcjonowania w zwigzkach miedzyludzkich®
byty opisywane wielokrotnie. Stereotypowo osoby ze spektrum auty-
zmu sg okre$lane jako osoby zamkniete w swoim $wiecie czy tez za-
mkniete w szklanej kuli, bedace niejako za szyba, dazace do pozosta-
wania w swojej samotni.

Wyniki badaft nad samotnoscia 0séb ze spektrum autyzmu sg dosé
niepokojace. Anna Bieniarz wskazuje na brak wymiany emocjonalnej
miedzy osobami ze spektrum autyzmu a ich najblizszymi®, Ewa Pisula -
na trudnosci z rozumieniem przez takie osoby zachowan spolecznych,
frustracje oséb z ASD (Autism Spectrum Disorder) w kontaktach spo-
tecznych, podatno$¢ na zranienia, odczuwanie negatywnych ocen swo-
jej osoby, a tym samym niskie poczucie wlasnej warto$ci®. Samotno$é
i poczucie izolacji narastaja w okresie dorastania. Wedtug Bernardety
Szczupal okres adolescencji to szczegélny czas poszukiwania wsparcia

* Klasyfikacja zaburzeri psychicznych i zaburzeri zachowania w ICD-10. Opisy
kliniczne i wskazéwki diagnostyczne. Uniwersyteckie Wydawnictwo Medyczne
sVesalius”-Instytut Psychiatrii i Neurologii, Krakéw-Warszawa 2000.

¢ Kryteria diagnostyczne DSM-5. [Red. naukowa wyd. pol. P. Galecki, k. Swie-
cicki. Ttum. z j. ang. P.S. Krawczyk]. Edra Urban&Partner, Wroctaw 2015.

? E. Pisula: Od badari mézgu do praktyki psychologicznej. Gdafiskie Wydaw-
nictwo Psychologiczne, Sopot 2012, s. 13.

® ]. Grochowska, D. Zuk: Pokonujgc samotnos¢. Rozwijanie umiejetnosci spo-
tecznych dzieci i mlodziezy z autyzmem. W: Zy¢ z autyzmem. Dobro osoby z auty-
zmem. Naukowe, spoteczne i prawne aspekty rehabilitacji. Red. M. Wlazty. Krajowe
Towarzystwo Autyzmu, Szczecin 2008, s. 99-110.

° A. Bieniarz: Samotnosc...

1° E. Pisula: Od badari mézgu do praktyki psychologicznej..., s. 13.
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w najblizszym otoczeniu przez kazda osobe z niepetnosprawnoscia",
to réwniez wyjatkowo trudny okres w rozwoju oséb ze spektrum
autyzmu'®. Okoto 30% 0séb ze spektrum do$wiadcza spadku poziomu
funkcjonowania przez kilka lat badz dtuzej po rozpoczeciu okresu doj-
rzewania. Adam Mikrut zaznacza, ze stale poczucie straty, separacji,
zaburzenia w zakresie komunikacji interpersonalnej, trudnosci w ra-
dzeniu sobie z codziennymi problemami, zaburzenia zycia rodzinne-
go, poczucie stygmatyzacji i marginalizacji spotecznej oraz deprywacji
podstawowych potrzeb to zrédla samotnoéci, a nawet leku®. Jesli juz
osoby ze spektrum autyzmu tworzg relacje przyjacielskie, to czesciej
niz réwiesnicy typowo rozwijajacy sie zawieraja relacje z osobami
z niepelnosprawnoscia (odpowiednio 36% i 9%). Osoby ze spektrum
autyzmu bedace w bliskich zwigzkach nizej oceniajg blisko$¢ i zazy-
tos¢ relacji. Przyjaciele tych oséb to potwierdzaja™.

Wiele odniesient do zwigzkéw réwiedniczych odnajdziemy w auto-
biografiach oséb ze spektrum autyzmu. Temple Grandin, profesor
z Uniwersytetu w Colorado, a jednoczesénie jedna z najbardziej zna-
nych oséb ze spektrum autyzmu, potrzebuje pomocy w rozumieniu za-
chowan spotecznych, ktére czesto kierowane sa emocjami. Pisze tak:
»Moje przyjaznie zawsze opieraly sie na tym, co robie, a nie kim jestem.
Nawet dzisiaj zwigzki miedzyludzkie to co$, czego tak naprawde nie
pojmuje”.

Podobnie kwestie emocji w relacjach z réwiesnikami opisuje Donna
Williams'®. Znaczng cze$¢ przedstawionych przez nig opiséw tego za-

1 B. Szczupal: Samotnos¢ mtodziezy z niepetnosprawnoscig jako problem peda-
gogiczny. ,Studia Socialia Cracoviensia” 2016, T. 8, nr 2 (15), s. 167-177. http://
dx.doi.org/10.15633/ssc.2007.

2 G. Picci, K. Scherf: A Two-Hit Model of Autism: Adolescence as the Second
Hit. ,Clinical Psychological Science” 2015, vol. 3 (3), s. 349-371. https://doi.org/
10.1177/2167702614540646.

® A. Mikrut: Zwigzek miedzy samotnosciq i lekiem u mlodziezy z lekkq niepetno-
sprawnosciq intelektualng. ,Czlowiek - Niepelnosprawno$é - Spoleczeristwo”
2014, nr 4 (26), s. 45-67. https://doi.org/10.5604/17345537.1140748.

" N. Bauminger et al.: Children with Autism and Their Friends: A Multidimen-
sional Study of Friendship in High-functioning Autism Spectrum Disorder. ,Journal
of Abnormal Child Psychology” 2008, vol. 36 (2), s. 135-150. https://doi.org/
10.1007/s10802-007-9156-x.

'* T. Grandin: Myslenie obrazami oraz inne relacje z zycia z autyzmem. [Ttum.
M. Klimek-Lewandowska, D. Lewandowska]. Wydawnictwo Fraszka Eduka-
cyjna, Warszawa 2006, s. 170-171.

' D. Williams: Nikt nigdzie. Niezwykta autobiografia autystycznej dziewczyny.
[Ttum. P. Gryz, M. Klimek-Lewandowska]. Wydawnictwo Fraszka Edukacyjna,
Warszawa 2005, s. 5.


http://dx.doi.org/10.15633/ssc.2007
http://dx.doi.org/10.15633/ssc.2007
https://doi.org/10.1177%2F2167702614540646
https://doi.org/10.1177%2F2167702614540646
https://doi.org/10.5604/17345537.1140748
https://doi.org/10.1007/s10802-007-9156-x
https://doi.org/10.1007/s10802-007-9156-x
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gadnienia zamyka refleksja, ze jako dziewczyna byla bardzo samotna,
nie miala przyjaciét, a szkota byta dla niej tortura. Z uwag tych mozna
wysnué¢ wniosek, ze w okresie dorastania potrzeby rozwojowe oséb ze
spektrum autyzmu w zakresie budowania relacji nie sg zaspokajane
w sposéb wystarczajacy.

Cheé zaspokojenia potrzeby relacji rodzi w §rodowisku oséb ze spek-
trum réznego rodzaju inicjatywy pomocowe, w tym o charakterze po-
radniczym. Na przyklad Siena Castellon, kobieta ze spektrum autyzmu,
zamieszcza w swojej publikacji pt. Niezbednik dziewczyny ze spektrum
wiele rad ,dla wszystkich wspanialych autystycznych dziewczyn na
$wiecie, ktére taricza w innym rytmie”, dotyczacych zycia towarzy-
skiego i nawigzywania przyjazni”. Wiele wskazanych tam umiejetno-
Sci spotecznych, jak prowadzenie spontanicznych rozméw, odczyty-
wanie pozawerbalnych sygnaléw, przestrzeganie ,niepisanych regut”,
osoby ze spektrum autyzmu staraja sie doskonali¢, ¢wiczyé. Starajg
sie pamieta¢ o tych wskazéwkach podczas spotkan towarzyskich. Oso-
by rozwijajace sie typowo majg te umiejetnosci niejako dane ,z géry”.
Autorka pracy odwotuje sie do metafory ,innego rytmu” - pisze, ze
mozna nauczy¢ sie wielu, nawet bardzo skomplikowanych krokéw ta-
necznych salsy czy rumby, ale wykonany bez wtasciwego rytmu taniec
bedzie jednak troche inny niz by¢ powinien. Aby relacja - swego ro-
dzaju ,taniec” - miala szanse na powodzenie, potrzeba pewnej wyro-
zumialo$ci, zgody, otwarto$ci na odmiennos¢ obydwu stron interakeji.

Sposréd polskich tekstéw psychologicznych ukazujacych obraz
zwigzkéw réwiesdniczych i przyjazni oséb ze spektrum autyzmu war-
to wymieni¢ choéby prace Mateusza Platosa'. Autor charakteryzuje
osoby ze spektrum jako te, ktére deklaruja, Zze maja mniej przyjaciét
i rzadziej sie z nimi spotykajg niz osoby rozwijajace sie typowo. Jedno-
cze$nie w definicjach pojecia ,przyjaciel” mtodziez i dorosli ze spek-
trum autyzmu rzadziej niz osoby z grupy kontrolnej odwotuja sie do
wymiaru intymnosci, rzadziej rozumieja przyjaZzn jako ztozona relacje
opartg na bezwarunkowym odpowiadaniu na potrzeby drugiej osoby.

7 S. Castellon: Niezbednik dziewczyny ze spektrum. Poradnik dorastania dla fanta-
stycznych i autystycznych. Przedmowa T. Grandin. Ilustr. R. Burgess. Ttum. A. Sa-
wicka-Chrapkowicz. Grupa Wydawnicza Harmonia, Gdanisk 2022, s. 117-130.

® M. Platos: Rozumienie przyjazni oraz doSwiadczenia z niq zwigzane u milo-
dziezy i dorostych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz rozwijajqcych sie ty-
powo. Praca doktorska. Uniwersytet Warszawski. Wydziat Psychologii. 2019.
Repozytorium Instytucjonalne Uniwersytetu Warszawskiego. https://repozy-
torium.uw.edu.pl/entities/publication/2c194fcc-d897-4645-a22b-1eea211b4fd3
[dostep: 20.04.2024].
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Platos w swoich rozwazaniach wymienia cztery cechy charakteryzu-
jace przyjazi mezczyzn ze spektrum autyzmu:
a) odzwierciedlenie niespelnionych potrzeb;
b) poszukiwanie tego, co wspélne: podobiedistwa sytuacji zyciowej
i podobieristwa zainteresowar;

c) poczucie osamotnienia;
d) brak inicjatywy i niskie poczucie kontroli®.

Relacje interpersonalne dla oséb ze spektrum autyzmu stanowia wy-
zwanie, chociaz wiemy, ze sg one zdolne do zaufania, przywigzania
i mito$ci®.

Zasoby wolontariatu réwiesniczego w Polsce

Osoby ze spektrum autyzmu na swojej §ciezce terapeutycznej sa zache-
cane do ¢wiczenia umiejetnosci niezbednych do nawigzywania relacji
i éwicza te umiejetnosci. Tworzonych jest wiele programéw treningéw
umiejetnosci spotecznych (TUS), ktérych uczestnicy ucza sie podejmo-
wania odpowiednich strategii i dziatai. W takich programach moga
bra¢ udzial réwniez osoby rozwijajace si¢ w sposéb typowy. Przyjazn
takich oséb z tymi ze spektrum autyzmu to wyjatkowa aktywnosé¢ dla
obydwu stron, gotowo$¢ do otwarcia i zrozumienia potrzeb partnera
interakcji. Uczenie sie budowania takich relacji jest mozliwe w ramach
projektéw coraz czeSciej realizowanych w Polsce przez organizacje po-
zarzadowe pracujace na rzecz oséb ze spektrum autyzmu. Jedna z form
takich dziatan jest wolontariat réwiesniczy.

Historia wolontariatu kolezeriskiego, definiowanego jako nieformal-
ne relacje o réznym stopniu zazytosci i symetrycznosci, siega XX wieku
i ma poczatek w amerykanskich programach profilaktyczno-prewen-
cyjnych skierowanych do dzieci z rodzin zagrozonych wykluczeniem
spolecznym (rodzin biednych, niepeinych, patologicznych). Wolonta-
riatem kolezeriskim moze by¢ kazda relacja z osoba niebedacg krew-
nym ani przyjacielem, w ktérej dochodzi do dzielenia si¢ doswiadcze-
niem i wiedzg. Zwykle jednostka posredniczaca w budowaniu relacji
jest organizacja, a wolontariat to coraz bardziej powszechna forma
pomocy osobom zagrozonym wykluczeniem spolecznym, w tym oso-
bom z autyzmem. W Wielkiej Brytanii na przyktad tego typu projekty

* Tbidem.

¢ D. Wolska, E. Sobocha: Znaczenie bliskich relacji w dorostym zyciu oséb
z autyzmem. ,Niepelnosprawno$é. Dyskursy pedagogiki specjalnej” 2018,
nr 32, s. 267-275.
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kierowane do oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu od 1997 roku
sg wdrazane i koordynowane przez National Autistic Society (NAS)*.

Mateusz Platos, Kinga Wojaczek i Adam Zawisny za The Mentoring
and Befriending Foundation wskazuja cztery obszary korzysci spolecz-
nych, ktére wynikaja z takiego wolontariatu. Zaliczajg do nich: redu-
kowanie kosztéw pomocy osobom wykluczonym badZ zagrozonym
wykluczeniem spolecznym, dostarczanie szerszej oferty w zakresie
wyboru form wsparcia osobom wykluczonym/zagrozonych wyklucze-
niem, zwiekszanie dostepu oséb potrzebujacych do ustug publicznych
oraz wzmacnianie kapitatu spotecznego lokalnych spotecznosci®.

W Polsce ten rodzaj dzialalnosci jest ciagle traktowany jako inno-
wacja spoleczna. Inicjatorem krajowych dziatan wolontariatu réwies-
niczego podobnych do znanych z Wielkiej Brytanii byta w 2012 roku
grupa czlonkéw studenckiego Kota Wspierania Oséb z Autyzmem
dzialajacego na Wydziale Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego,
pézniej zrzeszonych w ramach Stowarzyszenia ,Ukryty Potencjal”,
a obecnie Stowarzyszenia Innowacji Spotecznych ,Mary i Max”. Przez
lata finansowane z réznych Zrédet zadania wolontariatu na rzecz oséb
ze spektrum autyzmu byty realizowane - oprécz Warszawy - w Po-
znaniu, kodzi czy Lublinie. W roku 2021, ostatnim roku tej trwajacej
w Polsce 10 lat inicjatywy, program realizowany byt w wojewédztwach
mazowieckim, 16dzkim, podlaskim i §lagskim z udziatem Stowarzyszenia
Innowacji Spotecznych ,Mary i Max™ oraz indywidualnie w Fundacji
Alpha jako program pod nazwa Wolontariat Réwiesniczy. Wszystkie dzia-
tania byty finansowane ze srodkéw Panistwowego Funduszu Rehabilitacji
Oséb Niepetnosprawnych (PFRON). W ramach tych projektéw zaréwno
osoby z diagnoza spektrum autyzmu, jak i wolontariusze otrzymuja nie-
zbedne wsparcie, dostep do szkolen i warsztatéw. Obydwie strony sg przy-
gotowywane do swoich rél i czerpia wiele satysfakeji z tej aktywnosci.

Wyniki badan dotyczacych skutecznosci dziatann w ramach wolonta-
riatu kierowanego do oséb ze spektrum autyzmu nie sg jednak jedno-

2! M. Platos, K. Wojaczek, A. Zawisny: W strone przyjazni zorganizowanej. Wo-
lontariat kolezeriski jako brakujgcy element kompleksowego systemu wsparcia oséb
z autyzmem. W: Kulturowe i spoleczne aspekty niepetnosprawnosci. Red. P. To-
maszewski, K. Bargiel-Matusiewicz, E. Pisula. Wydawnictwo Uniwersytetu
Warszawskiego, Warszawa 2015, s. 109-132; A. Prokopiak: Uczeri z autyzmem.
Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2017, s. 84-86.

22 M. Platos, K. Wojaczek, A. Zawisny: W strone przyjazni zorganizowanej...,
s. 120-121; zob. A. Prokopiak: Uczeri z autyzmem..., s. 84-86.

3 M. Platos, K. Wojaczek: Od pomystu do zmiany spotecznej. Mozliwosci i ba-
riery rozwoju innowacji spotecznych w Polsce na przyktadzie rozwigzari dla oséb ze
spektrum autyzmu. ,,Przeglad Psychologiczny” 2021, nr 64 (1), s. 27-44. https://
doi.org/10.31648/pp.7319.
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znaczne. Nalezy dostrzec wiele ograniczen takich form wspierania tej
grupy. Badacze wskazuja, ze w pracy z osobami ze spektrum autyzmu
niezbedne sg: zindywidualizowanie, elastyczno$¢, oparcie na spolecz-
nym modelu niepelnosprawnosci, dostepnoé¢é wspierajacych sieci spo-
tecznych oraz promowanie uogélniania nabywanych/wzmacnianych
umiejetno$ci poza kontekst relacji osoba ze spektrum uczestniczaca
w projekcie - wolontariusz*. Realizacja takich dziatan wigze sie ze
sporymi kosztami.

Wolontariat réwie$niczy na terenie miasta Lublin®

Od 2019 do 2023 roku w projekcie wolontariatu réwie$niczego realizo-
wanym na terenie miasta Lublin kazdego roku brato udziat kilkanascie
0s6b z diagnoza ze spektrum autyzmu i tylez samo wolontariuszy. Nie-
ktérzy korzystali z takiego wsparcia przez caty czas trwania projektu,
inni z przerwami lub jednokrotnie.

Tabela 1

Osoby ze spektrum autyzmu - uczestnicy projektu
Wolontariat Réwieéniczy realizowanego w Lublinie
w latach 2019-2023 z podziatem na pteé

Rok Mezczyzni Kobiety Razem
2019 9 1 10
2020 9 2 11
2021 9 2 11
2022 9 2 11
2023 8 3 11

Zrédlo: Dokumenty projektu Wolontariat Réwiesniczy.
Archiwum Fundacji Alpha.

24 B. Chrostowska: Wolontariat kolezeriski jako forma wsparcia psychospotecz-
nego oséb w spektrum autyzmu - przyklad programu wolontariat kolezeriski ,Mary
i Max”. ,Studia Pedagogiczne. Problemy spoteczne, edukacyjne i artystyczne”
2022, T. 40, s. 93-110. https://doi.org/10.25951/9540.

%5 Jako koordynator tego projektu miatam dostep do jego dokumentacji, kté-
ra stanowi Zrédto przytoczonych w artykule informacji. Dokumentacja jest
dostepna w siedzibie Fundacji Alpha


https://doi.org/10.25951/9540

CHOWANNA.2024.62.02

s. 10z 17

Anna Prokopiak

Tabela 2

Wolontariusze bioracy udziat w projekcie
Wolontariat Réwiesdniczy realizowanym w Lublinie
w latach 2019-2023 z podziatem na ple¢

Rok MezczyZni Kobiety Razem
2019 2 10 12
2020 3 15 18
2021 1 11 12
2022 1 16 17
2023 1 7 8

Zrédlo: Dokumenty projektu Wolontariat Réwiegniczy.
Archiwum Fundacji Alpha.

Osoby ze spektrum autyzmu biorace udziat w projekcie byty w wieku
od 14 do 43 lat. Srednia ich wieku wynosita 20 lat, natomiast wolonta-
riuszy - 19. Wszyscy uczestnicy wolontariatu zgtaszajacy sie do udziatu
w projekcie wiedzieli o tym, ze cze$¢ os6b ma zaburzenia ze spektrum
autyzmu. Osoby ze spektrum byly za$ zobligowane od ujawnienia dia-
gnozy. Wiekszo$¢ oséb ze spektrum uczestniczyla wczesniej w syste-
matycznych zajeciach, takich jak trening umiejetnosci spotecznych
(blisko 90%). Mimo réznorakich treningéw nie udato im sie zbudowaé
satysfakcjonujgcych relacji. Projekt Wolontariat Réwiesniczy byt dla
tych oséb kolejng szansg. W prezentowanym projekcie ponad 90% wo-
lontariuszy stanowily kobiety (zob. tabela 2), uczestnikami ze spek-
trum z kolei byli w przewazajacej liczbie mezczyzni (zob. tabela 1).
Warto nadmienié¢, ze w obecnym systemie prawa o$wiatowego
uczniowie szkét podstawowych i ponadpodstawowych otrzymujg gra-
tyfikacje punktowsa (istotng na przykitad w o$wiatowych procesach
rekrutacji i oceniania) za bycie wolontariuszem. W tym miejscu rodzi
sie pytanie: czy praca ,dla punktéw” nie wypacza idei wolontariatu?*
Motywacja wolontariuszy trafiajacych do Fundacji Alpha niejedno-
krotnie byta zwigzana z checig zdobycia punktéw za wolontariat, ale
niektérzy pozostawali z potrzeby bezinteresownosci czy samorozwoju.
Mysl, ze wiecej szczeScia jest w dawaniu niz braniu, okazuje sie - z per-
spektywy lubelskich do$wiadczenr - prawdziwa réwniez w konteks$cie
budowania relacji w ramach wolontariatu réwiesniczego. Odkrywanie
potencjatu osoby ze spektrum autyzmu nie pozostaje bez znaczenia dla

¢ G. Catek: Wolontariat uczniéw w szkole - problemy teraZniejszosci, spoj-
rzenie w przysztosé. ,Praca Socjalna” 2021, nr 4 (36), s. 193-204. https://doi.
org/10.5604/01.3001.0015.3567.
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wolontariusza i jego dalszej Sciezki zyciowej”, réwniez zycia studenc-
kiego?. Niektérzy z badaczy podkreslajg jednak, ze wolontariat taki
réznie sie konceptualizuje i praktykuje. S takie osoby, ktére akcentuja,
ze nie jest to relacja prywatna, ze nie zawsze opiera si¢ na zasadzie
wzajemno$ci. Choé obydwie strony moga czerpaé z takiej relacji ko-
rzy$ci, to czesto nie tworzg zwigzku réwnorzednego®.

Wszystkie uczestniczace w badaniu osoby z diagnoza ASD wskaza-
ty, ze celem ich udzialu w projekcie jest potrzeba posiadania bliskiej
osoby, przyjaciela. Niektérzy méwili wprost, ze chcg znalezé dziew-
czyne, chlopaka. Na kazdym etapie realizacji zadania zaréwno oso-
by ze spektrum autyzmu, jak i spotykajacy sie z nimi wolontariusze
mogli otrzyma¢ indywidualne wsparcie do§wiadczonego psychologa
oraz mieli mozliwo$¢ spotkat w ramach grupy wsparcia. Projekt za-
ktadat spotkania indywidualne, ale i wolontariusze, i osoby ze spek-
trum autyzmu potrzebowali niejednokrotnie spotkan w grupie. Wy-
daje sie, ze to réznorodne wsparcie jest niezbedne zaréwno dla oséb
z autyzmem, jak i spotykajacych sie z nimi wolontariuszy.

Zglaszajace sie do udzialu w projekcie osoby z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu czesto byty $wiadome swojej diagnozy i odczu-
waly swoja odmienno$¢é w relacjach spotecznych, choé¢ zazwyczaj nie
okre$laty jej mianem zaburzenia. Uczestnicy wyjasniali swoja innosé
stwierdzeniami takimi jak: ,To po prostu moja natura” czy ,Lubie sa-
motno$¢, ale réwniez potrzebuje ludzi”. Wykazywali przy tym auten-
tyczno$¢ w opisie swojej indywidualnosci, unikajac spotecznie popraw-
nych formut majacych stuzyé wykreowaniu pozytywnego wizerunku.
Dla wielu z tych oséb, mimo ich mlodego wieku, spektrum autyzmu
(ktérej to nazwy osoby te same uzywaja) stanowi integralng cze$¢ ich
tozsamosci, co odzwierciedla ich akceptacje wlasnych potrzeb i ogra-
niczen. Otwarto$¢ na innych i ciekawo$é drugiego cztowieka, pomimo
negatywnych do$wiadczen réwiesniczych, stanowia pozytywna kon-
sekwencje akceptacji diagnozy. Choé¢ wiele oséb z ASD doswiadcza wy-

27 P. Skérnicka: Wolontariat chrzescijariski jako forma wychowania mlodziezy.
,Zeszyty Formacji Katechetéw” 2019, nr 74 (2), s. 76-86. Pobrano z: https://zfk.
katecheza.radom.pl/index.php/zfk/article/view/65 [20.04.2024].

8 K. Trzmielewska: Program Projektor - wolontariat studencki przestrzenig do
realizacji autorskich projektéw edukacyjnych. ,Ogrody Nauk i Sztuk” 2019, T. 9,
s. 320-331. https://doi.org/10.15503/0nis2019.320.331.

?° R. Thompson et al.: To Befriend or to Be a Friend: A Systematic Review of the
Meaning and Practice of ,, Befriending” in Mental Health Care. ,Journal of Menthal
Health” 2016, vol. 25 (1), s. 71-77. https://doi.org/10.3109/09638237.2015.1021901 -
podaje za: B. Chrostowska: Potencjat wolontariatu kolezeriskiego jako komple-
mentarnej formy wsparcia dla profesjonalnego systemu ustug spotecznych. ,Praca
Socjalna” 2020, nr 6 (35), s. 59-77. http://dx.doi.org/10.5604/01.3001.0014.5738.
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kluczenia i stygmatyzacji ze wzgledu na swojg unikalnosé, te uczest-
niczace w projekcie wykazywaly gotowosé¢ do nawigzywania nowych
znajomosci i odwaznie do nich podchodzity.

Mtlodziez z ASD uczestniczaca w projekcie oczekiwala przede wszyst-
kim otwartosci, zrozumienia, akceptacji i nieoceniania w kategoriach
»dziwno$ci” czy ,zaburzen”. Zaskakujace jest, ze wspélne zaintereso-
wania potencjalnych przyjaciét, choé¢ u oséb z ASD czesto rozwiniete
i szczegblne, nie byty dla nich tak istotne, jak przypuszczano. Wiek-
szo$¢ uczestnikéw ze spektrum traktowata swoje zainteresowania
jako sposéb na rozpoczecie rozmowy, podkreslajac cheé poznania za-
interesowan innych oséb.

Niestety nie wszyscy zgtoszeni do projektu wzieli w nim udzial. Brak
zgody na ujawnienie diagnozy oraz brak akceptacji wtasnej innosci czy
oczekiwanie terapeutycznego charakteru relacji z wolontariuszem
byly najczestszymi przyczynami rezygnacji. Ci, ktérzy wycofali sie
z projektu, czesto doswiadczali cierpienia i frustracji, co prowadzito do
powstawania u nich znieksztatconego obrazu relacji miedzyludzkich.
Kilku osobom zaoferowano specjalistyczna pomoc psychoterapeutycz-
na, dostepna w ramach $wiadczent Fundacji Alpha.

Wolontariuszami, ktérzy stanowili druga wazng grupe w ramach pro-
jektu, byli ludzie réwniez poszukujacy swojego miejsca w Swiecie, czesto
samotni i niezrozumiani. Niektérzy widzieli w wolontariacie sposéb na
zdobycie doswiadczenia zawodowego lub gratyfikacji w szkole. Z per-
spektywy projektu zaznaczy¢ nalezy, ze wazne jest, aby motywacja
uczestniczacych w projekcie oséb z ASD wigzata sie z autentycznym
zainteresowaniem relacja i gotowos$cia do jej nawigzywania.

Réznorodne trudnosci oséb z obu grup bioracych udzial w projekcie
zwykle ujawniaty sie na etapie regularnych spotkan. Z psychologicz-
nego punktu widzenia jest to pozytywny objaw, poniewaz wskazuje na
postep w procesie budowania relacji miedzy osobg ze spektrum a wo-
lontariuszem. Zakresy i glebia tych probleméw réznity sie; niektére
z nich byly rozwigzywane przez uczestnikéw i wolontariuszy samo-
dzielnie, podczas gdy inne wymagaly interwencji psychologa.

Uczestnicy z ASD czesto napotykali trudnosci w wyrazaniu swoich
opinii i potrzeb. Z obawy przed odrzuceniem zgadzali si¢ na propozy-
cje wolontariusza, co mogto prowadzi¢ do napie¢ zamiast dawaé przy-
jemno$¢é z nawigzywania relacji. Niektérzy oczekiwali, ze wspdlne
dzialania beda sie skupia¢ wylacznie na ich zainteresowaniach; inni
domagali sie codziennego kontaktu, interpretujac jego brak jako od-
rzucenie. Pojawialy sie takze sytuacje, w ktérych jakas uczestniczaca
w projekcie osoba ze spektrum zaczynata odczuwaé fascynacje wolon-
tariuszem/wolontariuszka i pragneta, aby relacja przestata by¢ jedynie
kolezeniska.
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Wiekszo$§¢é probleméw w relacjach wynikata z braku do$wiadczen
uczestnikéw projektu - oséb z ASD - w zakresie zachowan spotecz-
nych i wyrazania emocji. Niekiedy uczestniczace w projekcie osoby
ze spektrum odczuwatynegatywne emocje, takie jak zlo$¢ czy smu-
tek, ale miaty mozliwo$¢ ich przezywania w przyjaznym $rodowisku.
To pozwalato im na do$wiadczanie uczué typowych dla normalnego
zycia, co doskonale podsumowat 16-latek ze spektrum uczestniczacy
w projekcie: ,Do projektu cztowiek nic nie czul, a potem wszystko sie
zmienito...”.

Z kolei wolontariusze podczas realizacji projektu czesto napotykali
trudno$ci w otwartym wyrazaniu wlasnych potrzeb i oczekiwan - oba-
wiali sie, ze uraza osoby ze spektrum. Niektérzy mieli poczucie winy
lub porazki, gdy pojawiaty sie trudnosci w relacjach. W kilku przypad-
kach problemy prowadzily do unikania konfrontacji i rezygnacji z dal-
szego udzialu w projekcie, cho¢ zalecano obu stronom relacji podjecie
wczedniej rozmowy o trudnosciach.

Realizacja projektéw majgcych stuzyé wzmocnieniu kompetencji
spotecznych oséb ze spektrum nie jest prosta i niesie z sobg wyzwa-
nia, co oczywiste, poniewaz autentyczne relacje oparte na otwartosci,
zainteresowaniu i ciekawosci drugiego czlowieka wymagaja wysitku.
Trudnosci charakterystyczne dla okresu dojrzewania, ograniczone
doswiadczenie zyciowe, ksztaltujaca sie tozsamosé, niestabilno$é war-
tosci oraz wyzwania zwigzane z ASD wymagajg réznorodnych form
wsparcia psychologicznego kierowanego zaréwno do uczestnikéw, jak
i do wolontariuszy, przy zachowaniu odpowiedniego dystansu, aby re-
lacje te nie staly sie formalne i terapeutyczne.

Podczas realizacji projektu podkreslano wazno$é odczué i potrzeb
wolontariuszy oraz uczestnikéw z ASD. Wszystkie dziatania i formy
aktywnosci opieraly sie na dobrowolnosci i prawie do samodzielnego
decydowania, co zapewnialo autentyczno$¢ relacji. W projekt posred-
nio zaangazowani byli takze rodzice jego uczestnikéw ze spektrum;
wspierali i motywowali dzieci do samodzielnosci, ale nie ingerowali
w przebieg relacji.

W podsumowaniu projektu wolontariatu réwiesniczego dla oséb
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu mozna stwierdzié¢, ze udziat
w projekcie przynidést znaczace pozytywne zmiany w zyciu jego
uczestnikéw ze spektrum. Miodzi ludzie z ASD do$wiadczyli waznych
emocjonalnych momentéw, takich jak poczucie bycia wystuchanym
i zrozumianym; dla wielu z nich byly to pierwsze takie doswiadcze-
nia. Wolontariusze, angazujac sie¢ w relacje z uczestnikami, réwniez
odnieséli korzysci. Niektérzy uczestnicy z ASD zyskali nowe umiejet-
nosci spoleczne i odporno$é na negatywne zachowania réwiesnikéw.
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Spotkania staly sie dla oséb ze spektrum szansg na rozwijanie samo-
dzielnosci i budowanie wlasnego $wiata poza kontrola rodzicéw.

Interesujgcym aspektem projektu byla gotowo$¢ uczestniczacych
w nim oséb ze spektrum do publicznego méwienia o swoich diagnozach,
co wczeéniej stanowito dla tych oséb duze wyzwanie. Ta umiejetnosé
przezywania i akceptacji wlasnej innosci przetozyta sie na dobrostan
0s6b z ASD. Wolontariusze uczyli si¢ otwartosci i empatii w dziataniu,
a takze doswiadczali poczucia bycia potrzebnymi i waznymi.

Rodzicom dzieci z ASD uczestniczacym w projekcie Wolontariat RS-
wiesniczy dat on nadzieje, ze moga one si¢ integrowac. Niejednokrot-
nie wplyw udziatu w projekcie na osoby z ASD oni sami werbalizowali
jako gleboki (jeden z uczestniczacych w projekcie mezczyzn z ASD
stwierdzil: ,pierwszy raz poczutem sie jak czlowiek”).

Udzial w lubelskim projekcie Wolontariat Réwie$niczy przyniést
wiele korzysci obydwu stronom: osobom ze spektrum autyzmu i sa-
mym wolontariuszom. Czesto jedni i drudzy po danej edycji projektu
wychodzili wzmocnieni, z przekonaniem, ze kolejna osoba dolaczyta
do kregu ich najblizszych. Kazda edycja wolontariatu trwata rok, po
czym uczestnik miat mozliwoé¢ dotaczenia do kolejnej edycji. W wy-
miarze pragmatycznym ,skuteczno$¢” projektu, przekladajaca si¢ na
relacyjng samodzielno$é, jest kwestig indywidualng. Jedna z uczestni-
czacych w projekcie oséb z ASD brata udzial w pieciu jego edycjach, po
ukoniczeniu ostatniej z nich uznata, Ze jest gotowa do samodzielnego
nawigzywania kontaktéw, inna, w podobnej sytuacji, zdecydowata sie
(z sukcesem) na zainicjowanie blizszej relacji damsko-meskiej. Na-
bywanie przez osoby ze spektrum autyzmu znajdujace sie w okresie
rozwojowym kompetencji zwigzanych z tworzeniem relacji nalezy wi-
dzie¢ jako proces bardzo zindywidualizowany.

Zakonczenie

Wnioski plynace z realizacji projektu Wolontariat Rowiesniczy sa na-

stepujace:

1. Potrzeba rozwijania relacji réwiesniczych przez osoby z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu jest istotna i ma kluczowe znaczenie dla
rozwoju tych oséb zaréwno w okresie dojrzewania, jak i w dorostosci.
Pomimo stereotypowego postrzegania oséb z ASD jako izolujacych
sie relacje miedzyludzkie sa fundamentalne dla ich emocjonalnego
i spotecznego rozwoju.

2. Relacje 0séb z ASD czesto opieraja sie na wspdlnych pasjach i za-
interesowaniach, co odréznia te relacje od typowych, w ktérych
dominuja cechy charakteru.
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3. W procesie budowania relacji osoby z ASD czesto wkladaja znaczacy
wysitek w to, by spetnié oczekiwania o0séb rozwijajacych sie w spo-
s6b typowy. Ten wysitek to réwniez udzial w terapiach i treningach
umiejetno$ci spotecznych.

4. Wolontariat réwieéniczy jest efektywnym narzedziem, ktére umoz-
liwia osobom z ASD rozpoczynanie i rozwijanie relacji spotecznych.
Zapewnia strukturalizowane, ale naturalne $rodowisko nawigzy-
wania kontaktéw i rozwijania umiejetnosci interpersonalnych.

Trudno stwierdzi¢, czy takie zindywidualizowane relacje powstate

w toku realizacji projektu moga by¢ poddane standaryzacji. Na pewno

jego uczestnicy mieli okazje do obdarzenia siebie nawzajem autentycz-

ng relacja.
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