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Wstep

Oddajemy w rece Uczestnikbw specjalizacji Il stopnia opracowanie, ktore jest
efektem wieloletnich doswiadczehn w ksztatceniu pracownikow socjalnych. Zatozeniem
specjalizacji Il stopnia w zawodzie pracownik socjalny, prowadzonej przez Kolegium jest
podnoszenie poziomu wiedzy i umiejetnosci pracownikdéw socjalnych poprzez przekazywanie
informacji w oparciu o aktualny stan wiedzy w zakresie pracy socjalnej, oraz dynamicznie
nastepujgce zmiany w jej obszarze Od wielu lat autorzy — obok swoich podstawowych zaje¢
dydaktycznych realizowanych w Szkole, a nastgpnie Kolegium Pracownikow Stuzb
Spolecznych w Lublinie - prowadzg doskonalenie kadr pomocy spotecznej. Szkolenia
specjalizacyjne realizowane przez Kolegium cieszg sie duzym zainteresowaniem stuchaczy,
jak réwniez instytucji zlecajagcych ich realizacje.

Niniejsza publikacja zostala opracowana i wydana w ramach Projektu ,Podnoszenie
kwalifikacji zawodowych pracownikéw pomocy i integracji spotecznej” — Program Operacyjny
Kapitat Ludzki.

Czes¢ druga jest dopetnieniem zagadnien prezentowanych w podreczniku
zawierajgcym minimum programowe dla specjalizacji Il stopnia z przygotowania ogoéinego.
Moze by¢ jednoczesnie niezaleznym opracowaniem koncentrujgcym sie na problematyce
0s0b z niepetnosprawnoscia intelektualng.

W rozdziale pierwszym przedstawiono charakterystyke uposledzenia umystowego.
Zakres probleméw poruszanych w tej czesci obejmuje tresci teoretyczne prezentowane
w aspekcie medycznym, psychologicznym, prawnym oraz spoftecznym. Specyfika pracy
socjalnej, zwlaszcza w tym przypadku, nie pozwolita, zapomnie¢ autorom réwniez o aspekcie
aksjologicznym. Zaprezentowano metodologie procesu rehabilitacji oraz koniecznosc¢
wlagczania sie pracownikéw socjalnych w proces kompleksowej rehabilitacji o0so6b
z uposledzeniem umystowym.

W kolejnym — drugim rozdziale - scharakteryzowane zostaty metody pracy socjalnej,
Zz uwzglednieniem dziatan profilaktycznych, z osobami uposledzonymi umystowo. Autorzy
prezentujg kompleksowy system wsparcia dla os6b niepetnosprawnych umystowo i ich
rodzin, ktéry przygotowuje ich do zycia poza instytucjg. Zwracajg uwage ha negatywne
stereotypy, ktére powoduja, iz usamodzielnienie sie przez te osoby jest wyjgtkowo trudne.

Trzeci rozdziat dotyczy instytucji terapii i wsparcia spotecznego 0séb
Z uposledzeniem umystowym i ich rodzin. Autorzy zwracajg uwage na fakt, ze osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng zaliczajg sie do grupy oséb najmniej przygotowanych
do samodzielnego zycia w S$rodowisku, dlatego tak wazne jest przygotowanie
i przystosowanie 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie do mozliwie samodzielnego
i niezaleznego zycia. Do tego procesu, ze wzgledu na spoteczne uwarunkowania
skutecznosci terapii tych oséb, oddzialywania powinny by¢ wigczone takze spotecznosci
lokalne, w ktorych funkcjonujg osoby z zaburzeniami psychicznymi i ich rodziny.

Prezentowany materiatl, z wyjgtkiem czterech pierwszych tematéw recenzowany byt
przez prof. zw. dr hab. Janusza Kirenko.

W zalozeniu skrypt ma stuzy¢ przede wszystkim pracownikom socjalnym,
uczestniczgcym w szkoleniu specjalizacyjnym |l stopnia organizowanym przez Kolegium
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Pracownikéw Stuzb Spotecznych w Lublinie, w przygotowaniu si¢ do egzaminu przed
Centralng Komisjg Egzaminacyjng w Warszawie. Wyrazamy nadzieje, ze lektura skryptu
wzbudzi niepokdj tworczy, rozwinie potrzeby i ambicje samoksztatceniowe u pracownikow
socjalnych — absolwentow specjalizacji Il stopnia w zakresie pracy socjalne;j.

Konieczno$¢ przygotowania skryptu stata sie réwniez czynnikiem mobilizujgcym
wyktadowcow, praktykéw i teoretykOw pomocy spotecznej, skupionych przy Kolegium do
zaprezentowania swoich wyktadow w zwartej formie ksigzkowej. Podrecznik jest owocem
pracy zbiorowej, mimo to kazdy z autorow ponosi odpowiedzialnos¢ za tresci oraz
merytoryczng poprawnos¢ redagowanych przez siebie tekstow

Wraz ze zmiang przepiséw prawnych (majgcych nastgpi¢ w krotkiej perspektywie
czasu), zaistnieje zapewne potrzeba nowego spojrzenia i uzupetnienia prezentowanych
w podreczniku tresci. Oddawany do rgk czytelnika skrypt traktujemy, jako probe
usystematyzowania zagadnien, adekwatng do obecnego stanu wiedzy, obowigzujgcego
w tym zakresie prawa oraz minimum programowego specjalizaciji Il stopnia.

Lublin styczen 2012

Iwona Grudzien-Bielaszewska
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MODUL |

INTERDYSCYPLINARNA CHARAKTERYSTYKA UPO SLEDZENIA
UMYSLOWEGO

1. Miejsce upo sledzenia umystowego w klasyfikacji niepetnosprawno scCi

Janusz Kirenko

Niepetnosprawnos¢ dotyczy niemal wszystkich wymiaréw zycia oséb doswiadczonych
tym stanem. Jest pojeciem wieloznacznym i wieloptaszczyznowym, poniewaz jak
w soczewce skupia aktualnie obowigzujgce normy istandardy spoteczno-kulturowe.
Obejmuje rézne ograniczenia funkcjonalne, wynikajgce =z uszkodzenia zdolnosci
wykonywania okre$lonej czynnosci w sposob uwazany w kazdym spoleczehstwie
za normalny, typowy dla zycia ludzkiego (Kirenko 2006).

Istniejgce klasyfikacje niepetnosprawnosci okreslajgce zakres tego pojecia koncentrujg
sie na nastepstwach w funkcjonowaniu fizycznym, psychicznym i spotecznym cziowieka.
Nie zawsze sg one przewidywalne. Wylgczanie na przyktad os6b z niepetnosprawnoscig
z aktywnosci spotecznej zawsze bedzie niekorzystne, poniewaz pozbawia je wartosci
wynikajgcych z uczestnictwa w grupie zawodowej, spotecznej. Przekonanie zas,
ze zatrudnienie jest najwazniejszym kryterium niepetnosprawnosci ogranicza pojecie
sprawnosci dziatania wytgcznie do moznosci wykonywania zawodu, gdy tymczasem
potozenie akcentu wylgcznie na ograniczenia fizyczne, sensoryczne i psychiczne sprawi,
ze bardzo liczna grupa o0s6b niepelnosprawnych znajdzie sie poza ramami
zinstytucjonalizowanego procesu rehabilitacji, w tym zatrudnienia i pracy (zob. Kirenko
2002).

Swoistym przetomem w rozpatrywaniu zjawiska niepetnosprawnosci sg zatozenia
Miedzynarodowej Klasyfikacji Uszkodzen, Dziatania i Uczestnictwa. Na podkreslenie
zastuguje zamieszczona tam ,definicja” czlowieka, jako nie tylko ,istoty biologicznej”,
ale takze ,okreslonej osoby, dziatajgcej i wypetniajgcej zadania”; przede wszystkim ,czionka
okreslonej grupy spotecznej, do ktérej przynalezy i w ktérej uczestniczy”. Cziowiek, wigc
bytuje na trzech poziomach: biologicznym, osobistym i spotecznym. W tym ujeciu
niepetnosprawnosc jest pojeciem obejmujgcym konsekwencje stanu zdrowia, czyli: choroby,
zaburzenia (np. genetycznego) lub urazu (zob. Kirenko 2006).

Wprowadzenie nowego systemu klasyfikacji narzuca koniecznos¢ zrewidowania
obowigzujgcych dotgd standardow, w celu uzyskania okreslonych efektéw. Dotyczy
to formalnych instytucji orzekajgcych oraz ich wyspecjalizowanych stuzb orzeczniczych.
Chodzi tu o wprowadzenie nowych zasad orzekania o niepetnosprawnosci, ,korzystnych,
dla osoby poszkodowanej’. Dotychczasowy system orzeczniczy nie, dostarcza, bowiem
odpowiednich danych do identyfikowania, ,jakosci” niepetnosprawnosci. Orzeczenia takie
tradycyjnie zasadzajg sie na rozpoznaniu ,negatywnym”. Trzeba, zatem wydobyc¢ to,
co ,w niepetnosprawnosci” stanowi ,cechy pozytywne”, zdecydowag, jakie dysfunkcje mozna
skompensowac lub zastgpi¢ innymi srodkami (Kirenko, Sarzynska 2010).
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Nowa klasyfikacja sktada sie ona z odrebnych, lecz rownolegtych klasyfikacji, trzech
obszaréw, tworzacych pojecie ,niepetnosprawnosci”. Sg to:

» klasyfikacja uszkodzen, gdzie uszkodzenie definiowane jest, jako: brak Iub
deformacja anatomicznej struktury organizmu albo, jako brak lub zaburzenie przebie-
gu fizjologicznych lub psychicznych funkcji organizmu. Uszkodzenie jest odchyleniem
od normy w biomedycznym stanie organizmu, czyli w strukturze jego narzgadow,

uktadow i funkcji. Uszkodzenie organizmu jest czescig stanu zdrowia,
lecz niekoniecznie oznacza, ze czlowiek jest chory lub powinien byé uwazany za
chorego;

« klasyfikacja dzialania, ktéra definiowana jest bardzo szeroko i oznacza wszystko,
co cztowiek robi, od wykonywania bardzo prostych czynnosci do bardzo ztozonych
i skomplikowanych zadan, wymagajacych szeregu skoordynowanych zespotéw
czynnosci. Dziatanie takie polega na wykonywaniu wielu zamierzonych i celowych
czynnosci, prowadzacych do okreslonych rezultatow. Dziatanie jest funkcjonowaniem
cztowieka na poziomie osobistym — podmiotowym;

» klasyfikacja uczestnictwa, jako miernika stopnia i zakresu funkcjonowania cztowieka
na poziomie spotecznym, okreslajgcym aspekt spoteczny niepetnosprawnosci.
Stopieh i zakres uczestnictwa cziowieka w réznych dziedzinach okreslajg przyjete
normy i standardy w danej spotecznosci. Dla oceny tego wymiaru nalezy zna¢ normy
lub standardy (lokalne), a zwlaszcza miedzynarodowe standardy tego zakresu
przyjete przez Zgromadzenie Ogdlne Narodow Zjednoczonych (zob. Kirenko 2006).

Opisana tu klasyfikacja ,uszkodzenia, dziatania i uczestnictwa” stata sie punktem
zwrotnym w definiowaniu niepetnosprawnosci, znacznie rozszerzajgc zakres tego pojecia
i tworzgc nowe kryteria jakosci zycia osob niepetnosprawnych. Nalezy, zatem wymieni¢ jej
elementy skladowe: dwie podklasyfikacje uszkodzenh funkcji organizmu z 10 grupami i tgczng
liczbg 873 réznych funkcji organizmu. Funkcje, ktére moga by¢ w réznym stopniu zaburzone
lub nieobecne to przede wszystkim: psychiczne, glosowe, wzrokowe, sercowo-naczyniowe
i oddechowe, metaboliczne, immunologiczne, endokrynologiczne, moczowo-piciowe,
nerwowo— mieshiowo— szkieletowe, skory.

Klasyfikacja wskazuje na ztozonos¢ psychofizycznych funkcji cziowieka, a takze pozwala
okresli¢ kryteria oceny niepetnosprawnosci funkcjonalnej oraz uszkodzenia struktury
organizmu. Ocena stopnia uszkodzenia funkcji i struktury organizmu jest zadaniem lekarzy.
Oczywiscie, z uwzglednieniem ogdlnie przyjetych standardow.

Zwroci¢ nalezy rowniez uwage na ,klasyfikacje dziatan”, w ktorej wyodrebnia sie 9 grup
i wymienia tgcznie 617 dziatan czlowieka. Podstawg ich uporzgdkowania sg nastepujgce
aspekty: widzenie, stuchanie i rozpoznawanie; uczenie sie, praktyczne stosowanie zdobytej
wiedzy i wykonywanie zadan; komunikowanie sie z innymi osobami; wykonywanie czynnosci
motorycznych, w tym np.: zmiana i utrzymywanie pozycji ciala; transport, poruszanie
i przemieszczanie przedmiotéw; chodzenie, przemieszczanie sie wzgledem czegos,
wewnatrz i zewnatrz budynku, bez lub z pomocniczymi srodkami lokomocji; korzystanie ze
srodkéw transportowych; samoobstuga; prowadzenie gospodarstwa domowego; zwigzki
i zachowania miedzyosobowe; reagowanie i radzenie sobie ze szczegdlnymi sytuacjami,
obejmujgce trzy dziedziny: ksztalcenie, prace i zatrudnienie oraz ekonomia zycia, w tym:
postugiwanie sie narzedziami i pomocami technicznymi o charakterze kompensacyjnym;
oraz zycie wspolnotowe, socjalne i obywatelskie.
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Sume wyréznionych w poszczegoinych grupach dziatan powiela sie przy zastosowaniu
mnoznika skali trudnosci. Aspekt negatywny tego wymiaru to ograniczenie dziatania, ktére
moze dotyczy¢ jego okreslonego rodzaju, czasokresu trwania i jakosci wykonywania. Termin
.dziatanie”, ma wedlug badaczy tego problemu, zastgpi¢ pojecie ,hiepeinosprawnosé
funkcjonalna” postrzegane jako ,negatywne i stygmatyzujgce”.

Aby wyrazi¢ stopien trudnosci ,dziatania” wprowadzono 5-punktowg skale: od wykonuje
bez trudnosci, poprzez: wykonuje z matymi trudnosciami, z umiarkowanymi trudnosciami i ze
znacznymi trudnosciami, po niemozliwo$¢é wykonania w ogéle. Oprécz tego, przyjeto takze 4-
punktowg skale pomocy osobistej, potrzebnej do skutecznego dziatania: od pomocy
niepotrzebnej, przez pomoc techniczng, pomoc osobistg lub igcznie obu tych form.
Udzielenie osobie niepelnosprawnej konkretnej pomocy, stwarzajgcej warunki
do zmniejszenia i poprawy stopnia jej dziatania, wymaga rownoczesnego stosowania obu
skal.

Takze termin ,uczestnictwo” jest pojeciem pojemnym znaczeniowo — to ,rodzaj i zakres
zaangazowanie osoby w srodowisku, w ktérym sie zyje”. Tak szerokie pojecie obejmuje
bardzo ztozony zwigzek pomiedzy mozliwosciami dziatania cztowieka, a jego Srodowiskiem
spotecznym i fizycznym. Zaréwno srodowisko spoteczne, jak i fizyczne mogg zawieraé
czynniki utrudniajgce i ulatwiajgce to uczestnictwo. Jest ono miernikiem stopnia i zakresu
funkcjonowania cztowieka na poziomie spotecznym, stgd okresla aspekt spoteczny
niepetnosprawnosci. Istotng role w procesie uczestnictwa odgrywajg przyjete w tym zakresie
normy lub standardy w danej spotecznosci lub w danym kregu kulturowym (subkulturowym),
jak i miedzynarodowe standardy.

Klasyfikacja wyodrebnia 7 ogoélnych dziedzin i 106 réznych sytuacji, w ktérych cztowiek
zwykle uczestniczy w Srodowisku: czynnosci samoobstugowe, poruszanie sie w przestrzeni,
wymiana informacji, kontakty spoteczne, edukacja, praca zawodowa, zajecia w czasie
wolnym i praktyki religijne, zycie ekonomiczne oraz zycie obywatelskie i zycie srodowiska
lokalnego.

Klasyfikacja uczestnictwa ma za zadanie okreslenie dziedzin zycia, w ktérych dana
osoba uczestniczy w stopniu ograniczconym. Jako przejaw nhegatywny tego wymiaru
przyjmuje sie termin: ograniczenie uczestnictwa. Ma on zastgpi¢ pejoratywne okreslenie:
,=uposledzenie ” oraz umozliwi¢ zastosowanie dwoch skal do oceny tego zjawiska.

Klasyfikacja uczestnictwa nie jest jednak tak szczegdtowa, jak klasyfikacja uszkodzenh
i klasyfikacja dziatania, co umozliwia bardziej elastyczne stosowanie jej w oparciu o dwie
skale do oceny uczestnictwa: zakresu uczestnictwa i czynnikédw utatwiajgcych lub
utrudniajgcych uczestnictwo.

Zakres uczestnictwa wyraza swoistg rozpietosé, od pelnego uczestnictwa w zwyklych
warunkach, poprzez zagrozone peine uczestnictwo, ograniczone, niemozliwe
i nieoczekiwane, do niemoznosci jego zastosowania ze wzgledu na wiek i rodzaj
niepetnosprawnosci danej osoby. Natomiast skala czynnikow utatwiajgcych lub
utrudniajgcych uczestnictwo stuzy ustaleniu stopnia i zakresu ich stosowania, stad obejmuje:
produkty, narzedzia i przedmioty powszechnego uzytku; osobiste wsparcie i pomoc;
spoteczne i polityczne instytucje, stowarzyszenia i organizacje; system edukacji i szkolenia;
instytucje ekonomiczne (gospodarcze); inng publiczna infrastrukture; strukture spoteczno-
kulturalng, normy i zasady; fizyczne Srodowisko, stworzone przez cziowieka; naturalne
Srodowisko oraz tzw. inne czynniki.
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Osoby niepelnosprawne klasyfikuje sie wedtug réznych kryteribw, np.: rodzaju
niepelnosprawnosci, okresu zycia, w ktérym nastgpito jej nabycie, stopien
niepetnosprawnosci, czas trwania dysfunkcji, charakter niepetnosprawnosci, czy przydatnos¢
do pracy zawodowej.

Przyjmujgc za kryterium rodzaj niepethosprawnosci wydzielamy trzy podstawowe grupy
osOb: z niepelnosprawnoscia  sensoryczng, z  niepetnosprawnoscig  fizyczng
i Z niepetnosprawnoscig psychiczng, a w tej ostatniej osoby z uposledzeniem umystowym.

Zagadnienia kontrolne
1. Jak rozumiesz pojecie ,niepetnosprawnos$c¢’?
2. Jakie znasz klasyfikacje niepetnosprawnos$ci?

3. Jakie jest miejsce i rola niepetnosprawnosci intelektualnej w ogdéinej klasyfikaciji
niepetnosprawnosci?

2. Istota i zakres poj ecia upo sledzenie umystowe

Janusz Kirenko

Zdefiniowanie pojecia uposledzenie umystowe jest niezwykle trudne, stanowigc tym
samym przedmiot dociekan kilku pokoleh badaczy tego zjawiska. Uposledzenie umystowe
nie jest, bowiem okreslong jednostkg chorobowg lecz zespolem skutkow, réznych w swojej
etiologii stanow chorobowych i uszkodzen centralnego uktadu nerwowego, sposrod ktérych
najwazniejszymi objawami sg zaburzenia zaréwno w funkcjonowaniu procesow
poznawczych, jak i zdolnosci przystosowawczych. Stad, jak pisze J. Wyczesany (2002), do
postawienia diagnozy o uposledzeniu umystowym nie wystarczy stwierdzenie nizszego
poziomu inteligencji, wyrazonego ilorazem inteligencji, ale istotne jest rOwniez poznanie
zachowania przystosowawczego osoby dotkniete] tym stanem, jej sprawnosci i umiejetnosci
wyznaczajgcych zdolnos¢ radzenia sobie w réznych sferach zycia.

Nie ulega watpliwosci, iz okreslenie uposledzenia umystowego bedzie zawsze
kwestig teoretyczng, a nawet umowng, szczegolnie istotng dla celéw badawczych i ogdinej
orientacji. Z praktycznego bowiem punktu widzenia wazne jest przede wszystkim
indywidualne podejscie do kazdej osoby z uposledzeniem umystowym, poniewaz ztozonos¢
tego zjawiska powoduje, iz z istniejgcej réznorodnosci sposobow ujmowania uposledzenia
umystowego wynikajg rézne konsekwencje praktyczne.

Z uwagi na szeroki zakres znaczeniowy pojecia uposledzenie umystowe wyréznia sie
w nim trzy sktadniki: organiczny, dotyczacy zaburzen i uszkodzen w budowie i fizjologii
uktadu nerwowego, psychologiczny, zawierajgcy obnizenia sprawnosci intelektualnej
i spoteczny, obejmujgcy szczegllne uwarunkowania petnienia rol spotecznych (Wyczesany
2002).

Podejscie takie stanowi swoistg egzemplifikacje trzech perspektyw badawczych
analizy uposledzenia umystowego, ktérych autorami sg M.P. Maloney i M.P. Ward (za.
Kowalik 1989): klinicznej, rozwojowej i spotecznej. Klinicznie, uposledzenie umystowe
utozsamiane jest z defektem biologicznym, ktory uszkadza struktury i funkcje ukiladu
nerwowego. Uposledzenie umystowe w znaczeniu rozwojowym to niepowodzenie w procesie
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rozwoju cztowieka, traktowanym catosciowo. W ujeciu spotecznym zas wazne jest
zachowanie uposledzonej osoby, a nie jej defekt moézgu niepowodzenie w rozwoju.
To przede wszystkim fakt spoteczno-kulturowy. Uposledzenie umystowe jest, zatem
procesem wchodzenia w spoteczng role osoby dotknietej tym stanem, zgodnie ze
spotecznymi oczekiwaniami.

Interesujgco ujmuje problematyke uposledzenia umystowego B. Nirje (za Gtodkowska
1999), eksponujgc w niej: samo uposledzenie wynikajgce z faktu uszkodzenia centralnego
uktadu nerwowego; ograniczenie mozliwosci funkcjonowania wskutek wadliwych warunkéw
zycia, w tym: dyskryminacji i niewtasciwych postaw spotecznych, braku wiasciwego
nauczania i wychowania; oraz swiadomos¢ wlasnego uposledzenia hamujgcg rozwoj
I aktywnosc¢ spoteczna.

Na aspekt spotecznego funkcjonowania w okreslaniu uposledzenia umystowego
zwraca uwage takze M. Koscielska (1984), wedtug ktorej pojecie uposledzenia umystowego
oznacza rbézne typy zaburzen o odmiennej patogenezie, bedgcych ograniczeniami
w zakresie realizacji spotecznych wymagan. W kolejnych jednak pracach, z 1995 i 1998
roku, autorka traktuje juz uposledzenie umystowe nie jako zaburzenie organiczne, ale
nieprawidlowo$¢ psychologiczng; jako stan do ktérego sie dochodzi w rezultacie
zaburzonego procesu rozwojowego, dotyczgcego formutowania sie osobowosci, ktérego
wiasciwoscig jest zablokowanie aktywnosci poznawczej. Wigczenie otoczenia spotecznego
moze odwrdcic te sytuacje.

Wyroznia sie tez ewolucyjne i pedagogiczne podejscia do problematyki uposledzenia
umystowego. W tym pierwszym, ewolucyjnym, opracowanym przez R. Zazzo (za Kowalik
1989), uposledzenie umystowe traktuje sie jako emanacje wywieranych wplywdw,
psychologicznych i spotecznych. Natomiast pedagogiczne rozumienie tego zjawiska polega
na ograniczonym lub defektywnym uczeniu sie cechujgcym dang osobe w sposéb
decydujacy o jej biografii.

Funkcjonujgce obecnie dynamiczne ujecie uposledzenia umystowego jest, zatem swoistg
funkcjg traktowania go jako stanu ksztaltujgcego sie w okresie rozwojowym, w Kktérym
wystepujg zlozone interakcje miedzy opOznieniem dojrzewania, rozwojem, ale tez
i regresem.

Przez wiele lat obowigzujgca byla definicia Amerykanskiego Towarzystwa
ds. Uposledzenia Umystowego, najbardziej szczegdlowa i wyczerpujgca w wersji
opracowanej przez H.J. Grossmana z 1973 roku, jako swoistej modyfikacji pierwszej definiciji
autorstwa R. Hebera z 1959 roku. Definicja uposledzenia umystowego, zamieszczona
w diagnhostycznym i statystycznym podreczniku zaburzehn psychicznych Amerykanskiego
Towarzystwa Psychiatrycznego z 1994 roku, popularnie zwanym skrotowo DSM-1V,
uwzgledniajgca jednoczesnie poglady R. Luckasson i jej wspoétpracownikéw z 1992 roku
(za J. Kostrzewski 1997), zawiera trzy podstawowe kryteria, a mianowicie: istotnie nizszy niz
przecietny, co najmniej o dwa odchylenia standardowe, ogdllny poziom funkcjonowania
intelektualnego (czynnik ,A"); istotne ograniczenia w funkcjonowaniu przystosowawczym,
przynajmniej w zakresie dwdch sposréd takich sprawnosci, jak: komunikowanie sie,
samoobstuga, radzenie sobie w obowigzkach domowych, sprawnosci interpersonalne,
korzystanie ze srodkdéw zabezpieczenia spotecznego, kierowanie sobg, zdolnosci szkolne,
praca, sposoby spedzania wolnego czasu, troska o zdrowie i bezpieczenstwo (czynnik ,B”);
18 rok zycia, jako gérna granica czasu wystgpienia objawéw (czynnik ,C"),
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wyszczegOlnionych w czynnikach ,A” i ,B”. Uposledzenie umystowe ujete jest tu, zatem
wespét z zaburzeniami rozwojowymi i zaburzeniami osobowosci.

Obecnie przyjmuje sie (zob. Luckasson i in. 2002; Schalock i in. 2007),
ze uposledzenie umystowe jest stanem zahamowania lub niepetnego rozwoju umystu,
charakteryzujgcego sie przede wszystkim uszkodzeniem umiejetnosci ujawniajgcych sie
w okresie rozwoju, skiladajgcych sie na ogdélny poziom inteligencji. Pierwszy wymiar
funkcjonowania zwigzany jest z obnizonymi mozliwosciami intelektualnymi. Osoby
niepetnosprawne intelektualnie majg problemy z rozumowaniem, planowaniem,
rozwigzywaniem problemow, mysleniem abstrakcyjnym, pojmowaniem  ziozonych
konceptéw, szybkim uczeniem sie i uczeniem sie na bazie doswiadczen. Drugim wymiarem
funkcjonowania sg zachowania przystosowawcze, rozumiane jako zbi6r umiejetnosci
koncepcyjnych, spotecznych i praktycznych, ktérych ludzie sie wyuczyli, aby moc
funkcjonowa¢ w codziennym zyciu. Na poszczegdlne obszary umiejetnosci
przystosowawczych skfadajg sie: umiejetnosci koncepcyjne, umiejetnosci, umiejetnosci
spoteczne i umiejetnosci praktyczne.

Osoby uposledzone umystowo mogg mie¢ trudnosci z zaprezentowaniem
odpowiedniego zachowania przystosowawczego w sytuacji, ktéra tego wymaga. Mogg nie
posiada¢ umiejetnosci niezbednej w danych warunkach, bgdz nie wiedzie¢, jaka umiejetnosé
jest potrzebna w danej sytuacji.

Ograniczenia zachowanh przystosowawczych czesto sg kompensowane w innych
sferach adaptacyjnych. W zwigzku z tym umiejetnosci i ograniczenia jednostki w zakresie
przystosowania powinny by¢ rozpatrywane w kontekscie srodowiska spotecznego,
zbiorowosci typowej dla grupy rowiesniczej jednostki i skorelowane ze zindywidualizowanymi
potrzebami jej rewalidaciji.

Zdrowie jest trzecim wymiarem funkcjonowania, jako stan pelnhego, dobrego
samopoczucia fizycznego, psychicznego i spotecznego. Stan zdrowia jednostki moze
wptywac posrednio lub bezposrednio na jej funkcjonowanie w kazdym z wymiarow.

Czwartym zas wymiarem funkcjonowania osoby uposledzonej umystowo jest
partycypacja, czyli aktywny udziat w dziataniach spotecznych. Partycypacja dotyczy
umiejetnosci wchodzenia w kluczowe dla aktywnosci uznawanych za normatywne dla danegj
grupy spotecznej, role spoteczne. Odwoluje sie do interakcji na polach takich, jak: zycie
rodzinne, edukacja, praca i czas wolny. Partycypacje odzwierciedla rowniez wykonywanie
zobowigzan i poziom zaangazowania w czynnosciach dnia codziennego.

Potaczenie dobrze zorganizowanego Srodowiska fizycznego i socjalnego
z odpowiednimi postawami wobec niepelnosprawnosci, poprawia funkcjonowanie o0s6b
niepetnosprawnych intelektualnie. Kolejnym wymiarem funkcjonowania  jest
kontekst/otoczenie — czynniki Srodowiskowe, osobowe oraz systemy wsparcia.

Obszary wsparcia mogg dotyczy¢: rozwoju osobistego, nauczania i edukacji, zycia w
domu, 2zycia w spoteczno$ci, zatrudnienia, zdrowia i bezpieczenstwa, ksztattowania
odpowiednich zachowan, kontaktow spotecznych oraz ochrony osobistej i ochrony praw.
Wsparcie moze byé zaoferowane okresowo lub dilugofalowo. Moze dotyczy¢ jednego lub
wielu obszaréw. Jego zadaniem jest wspomaganie rozwoju, edukacji, zainteresowan
i dobrego samopoczucia danej osoby, jak i ulepszanie indywidualnego funkcjonowania.
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A zatem, funkcjonowanie osoby uposledzonej umystowo zalezy od dynamicznej
i zZwrotne;j relacji  miedzy  jej mozliwosciami intelektualnymi,  zachowaniami
przystosowawczymi, zdrowiem, uczestnictwem w zyciu spofecznym, otoczeniem
i zindywidualizowanym wsparciem.

Tak jak istnieje wiele definicji uposledzenia umystowego, tak tez w wielu
opracowaniach naukowych, zdecydowanie czesciej jednak w publikacjach o charakterze
popularnonaukowym, pojecie upos$ledzenie umystowe stosowane jest zamiennie
z okresleniami  typu: niedorozwdj umystowy, oligofrenia, zahamowanie, demencja,
opdéznienie rozwoju umystowego, obnizenie sprawnosci umystowej, ograniczenie sprawnosci
umystowej, nizsza sprawnos$¢ umystowa, obnizenie sprawnosci psychicznej, czy tez
niepetnosprawnosc¢ intelektualna lub umystowa, a ostatnio nawet zaburzenia lub trudnosci
w uczeniu sie. Mimo zalecen Komitetu Ekspertéw Swiatowej Organizacji Zdrowia, aby
terminy te traktowaé, jako synonimy, wielu badaczy rozréznia je i definiuje, jako zupetnie co$
innego niz uposledzenie umystowe. |. Wald (1981) proponuje jednak by pojecie uposledzenie
umystowe traktowac¢ nadrzednie wobec niedorozwoju umystowego i demencji. W ostatnich
latach panuje tendencja do zmiany terminu uposledzenie umystowe na pojecie
niepetnoprawnos¢ intelektualna. Nowy termin przyjeto juz Miedzynarodowe Stowarzyszenie
do Badan nad Niepetnoprawnoscig Intelektualng i jego agenda w Polsce. Powodem zmiany
nazwy, jak twierdzg jej propagatorzy, bylo wigczenie oséb z uposledzeniem umystowym
w wielkg rodzine niepetnosprawnosci i, co najistotniejsze ich zdaniem, mniej pietnujgcy
charakter tej nazwy.

W przesziosci uposledzenie umystowe uwazano za stan nieulegajgcy zmianie,
statyczny i nieuleczalny, co zazwyczaj przesgdzato o losie osoby nim dotknietej. Poglady
te przyczynity sie, wedtug K. Mrugalskiej (1996), do powstania w Swiadomosci spotecznej
negatywnego stereotypu osoby z uposledzeniem umystowym, pozbawionej indywidualnych
cech osobowych, potencjatu rozwojowego, bedgcej nosicielkg zestawu cech podkreslajgcych
INnnos¢, a przede wszystkim brak normalnych potrzeb, zachowan, przezy¢ i mozliwosci
udziatu w zyciu spotecznym. Ten funkcjonujgcy w spoteczenstwie stereotyp wcigz utrudnia
poznanie autentycznych cech funkcjonowania tych oséb (Koscielska 1996).

Uposledzenie umystowe niekiedy jeszcze utozsamiane jest z chorobg psychiczna.
Wywodzi sie to z czas6éw dominacji modelu medycznego w rehabilitacji os6b z zaburzeniami
proceséw intelektualnych, éwczesnych metod diagnozowania, postepowania leczniczego
i usprawniajgcego. Traktowanie tych osdb jako niewyuczalnych, a nawet i niewychowalnych,
pozbawiato je mozliwosci swobodnej egzystencji w warunkach naturalnego sSrodowiska
spotecznego i przyrodniczego. Przyrost wiedzy medycznej, psychologicznej i pedagogicznej,
zwlaszcza w zakresie diagnozowania obu zaburzen stat sie znaczgcym czynnikiem zmiany
Swiadomosci, niestety wcigz nie w petni rozpowszechnionej. Co prawda, wediug Ustawy
o0 Ochronie Zdrowia Psychicznego z 1994 roku, Kklasyfikacji DSM-IV z 1994 roku,
Miedzynarodowe] Klasyfikacji Choréb, Urazéw i Przyczyn Zgondéw (ICD) Swiatowej
Organizacji Zdrowia (WHO), upos$ledzenie umystowe i choroby psychiczne zaliczane sg
do grupy zaburzen psychicznych,, co zapewne moze by¢ przyczyng utozsamiania obu
zjawisk (Mrugalska 1999), jednakze charakter, objawy i spos6b postepowania s3g
zdecydowanie rézne w obu przypadkach, na co wskazujg H.V. Cobb i P. Mittler (1995).
Istotne dla obu zaburzen cechy réznicujgce to przede wszystkim fakt, iz uposledzenie
umystowe nie wykazuje okreslonego przebiegu i jednolitych objawdéw. Ujawnia sie gtéwnie
we wczesnym okresie rozwoju, niemowlectwa lub wczesnego dziecinstwa, podczas gdy
typowe objawy choroby psychicznej rozwijajg sie zwykle w okresie mtodziehczym i wczesnej
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miodosci. Problemy psychospoteczne oséb z uposledzeniem umystowym majg zazwyczaj
charakter rozwojowy, gdzie szereg umiejetnosci nie wystepuje badz pojawia sie
ze znacznym opoéznieniem, w przebiegu za$ choroby psychicznej dochodzi do utraty
i znieksztatcenia posiadanych zdolnosci, szczegodlnie spotecznych, ale takze poznawczych
(Cobb, Mittler 1995). Osobom z uposledzeniem umystowym nalezy stworzyé w miare
mozliwosci warunki otwartego, samodzielnego badz wspomaganego funkcjonowania.
W trakcie rehabilitacji powinno sie, wiec ,wyposazac” je w wiedze i umiejetnosci spotecznie
uzyteczne, ktorych wczesniej nie posiadaly. Osoby chore psychicznie nalezy przede
wszystkim leczy¢, stosujgc srodki farmakologiczne i psychoterapie, przywracajgc w ten
sposoOb utracone zdolnosci, umozliwiajgce powrét do wczesniej petnionych rél spotecznych.
W tym przypadku, podobnie jak w sytuacji os6b z uposledzeniem umystowym, podkresla sie
znaczenie, na tyle na ile jest to mozliwe, przebywania tych oséb w normalnym $rodowisku
(Cobb, Mittler 1995).

Odrebnego podejscia wymagajg osoby, u ktérych dochodzi do swoistego sprzezenia
uposledzenia umystowego z powaznymi chorobami psychicznymi i fagodniejszymi objawami
zaburzeh psychicznych. U podstaw takich przypadkéw lezy uszkodzenie mozgu, jako
przyczyna organiczna, tzw. wewnetrzna, a takze czynniki zewnatrzpochodne, zwane
srodowiskowymi, do ktérych nalezg zazwyczaj niewlasciwe postawy otoczenia,
niezaspokojenie potrzeb. Osoby takie wymagajg, obok oddzialywan typowych dla
przypadkéw uposledzenia umystowego, réwniez dziatan 0 charakterze
psychoterapeutycznym, psychologicznym i czysto medycznym (Cobb, Mittler 1995).

Istniecje  wiele klasyfikacji uposledzenia umystowego, m.in.: biologiczno-
patoneurologiczne, oparte na etiologii i patogenezie (biomedyczne i psychiatryczne),
psychologiczne, pedagogiczne, ewolucyjne, spoteczne, osobowosciowo-spoteczne oraz
prawne, ktére w prostej linii wyrastajg z rdéznorodnosci stosowanych kryteriow.
W klasyfikacjach medycznych uwzglednia sie przede wszystkim: rodzaje czynnikow
etiologicznych, okres ich dziatania, zespotly objawowe, leczenie i prognoze. Klasyfikacje
behawioralne natomiast ktadg nacisk na kryteria psychologiczne, w tym procesy:
orientacyjno-poznawcze, intelektualne, emocjonalno-motywacyjne, kontroli, wykonawcze,
a pedagogiczne na: zasoby wiadomosci i umiejetnosci przewidziane programem
edukacyjnym, trudnosci w nauce i tempo uczenia sie. W klasyfikacjach zas spotecznych
bierze sie pod uwage zaradnos¢ zyciowg, samodzielnos¢ i uspotecznienie, natomiast
w ewolucyjnych poréwnanie rozwoju dziecka uposledzonego z rozwojem dziecka w normie
w zakresie kryteridw psychologicznych.

Powszechnie stosowang jest klasyfikacja psychologiczna, uwzgledniajgca stopieh
rozwoju intelektualnego. Podstawg jej jest iloraz inteligencji (IQ), czyli ulamek inteligencji
przecietnej, uzyskany w oparciu o badania psychologiczne z uzyciem okreslonego testu
inteligenciji, na przykiad skali Standford-Bineta, jej dwdch rewizji, pierwszej L. Termana
zwanej skalg Bineta-Termana oraz drugiej, autorstwa L. Termana i M.A. Merrill, pod nazwa
Termana i Merrill; uzupetnienia w postaci skali Psyche Cattell; a takze innych, jak np.: Skala
Inteligencji dla Dzieci Wechslera, Skala Dojrzatosci Vinelanda, Bateria Oceny dla Dzieci
Kaufmana, Skale Zdolnoéci Dzieci McCarthiego, czy kolorowe i standardowe tablice Ravena.

Poglady na temat ilorazu inteligencji zmienialy sie z czasem. Dotyczyto to szczegbinie
przypisywanej mu cechy statosci (Mrugalska 1996). Stad, stwierdzenie, iz zaznaczajgce sie
w ciggu zycia cziowieka wahania 1Q mogg zachodzi¢ zarowno w wyniku stymulacji, jak
i na skutek deprywacji w rozwoju, czy tez uszkodzen centralnego uktadu nerwowego, obalito
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stereotyp o beznadziejnosci poczynan w stosunku do oséb, ktorych rozwoj uwazano
za niemozliwy. W ilorazie inteligencji zauwaza sie, bowiem nie tylko rdznice
interindywidualne, ale rowniez intraindywidualne.

Obowigzujgca aktualnie psychologiczna klasyfikacja uposledzenia umystowego
zaproponowana zostata przez Amerykanskie Towarzystwo ds. Uposledzenia Umystowego.
Uznana przez Swiatowg Organizacje Zdrowia w Polsce obowigzuje od 1 stycznia 1968 roku,
wraz z jej rewizjg z 1 stycznia 1980 roku. Podstawg tej klasyfikacji jest skala o srednicy 100
punktow ilorazowych i odchyleniu standardowym 15 Ilub 16 punktow ilorazowych,
w zaleznosci od stosowanego testu. WyrGznia sie¢ w niej cztery stopnie uposledzenia
umystowego: lekki (od —2,01 do —,00 sd), umiarkowany (od —3,01 do —4,00 sd), znaczny
(od —4,01 do —5,00 sd), gteboki (powyzej —5,01 sd) lub, odwotujgc sie do klasyfikacji DSM-IV:
lekkie uposledzenie (od 50-55 do ok. 70 1Q), umiarkowane uposledzenie (od 35-40 do 50-55
IQ), znaczne uposledzenie (od 20-25 do 35-40 1Q) i gtebokie uposledzenie (ponizej 20 lub 25
1Q). Nazewnictwo uzywane w tej klasyfikacji ma charakter neutralny, nie dajgc podstaw do
negatywnego etykietowania, co mialo miejsce w przypadku obowigzywania tzw. klasyfikacji
tradycyjnej, z okresleniami typu: idiotyzm, imbecylizm i debilizm.

Ta swoista klasyfikacja, oparta jedynie na diagnozie psychometrycznej, ktérg jeszcze
przed Il wojng sSwiatowg wprowadzit L. Terman, przypisujac Owczesnym stopniom
uposledzenia trzy poziomy inteligencji, zastrzegajac jednoczes$nie, ze nie jest ona na tyle
pewna, na ile mozna by o niej méwi¢ w sensie klinicznej wartosci diagnostycznej,
nie uwzglednia catoksztaltu badan medycznych, psychologicznych i pedagogicznych. lloraz
inteligencji nie powinien przesadza¢ o mozliwosciach osoby badanej, nalezy go traktowac,
jako czynnik orientacyjny (Wyczesany 2002). Nie diagnozuje sie, bowiem upos$ledzenia
umystowego osobom z ilorazem inteligencji ponizej 70 punktow, jesli nie wspotwystepuje
unich niskie funkcjonowanie przystosowawcze. Zdaniem M. Koscielskiej (1996),
uposledzenie umystowe definiowane tylko od strony obnizenia ilorazu inteligencji stuzy
jedynie wyselekcjonowaniu ze spoteczenstwa ok. 2 % populacji, ktéra nie radzi sobie
zZréznego rodzaju zadaniami, gtdwnie o charakterze szkolnym. Stad, olbrzymia rola
i znaczenie tzw. diagnozy Klinicznej, uwzgledniajgcej dane z wywiadu anamnestycznego,
srodowiskowego, pomiaréw dynamiki rozwoju, tempa uczenia sie, cech osobowosci,
przystosowania spotecznego, nie mowigc juz o inteligencji. Postugiwanie sie, zatem
terminami odwotujgcymi sie do czterech stopni uposledzenia umystowego w oparciu
wylgcznie o wskazniki inteligencji, czy tez analogiczne w odniesieniu do poziomu dojrzatosci
spotecznej lub zachowania przystosowawczego (Skala Dojrzatosci Spotecznej Dolla, Skala
Zachowania Przystosowawczego Nihiry, Fostera, Shellhaasa i Lelanda, PAC do Oceny
Postepu w Rozwoju Spotecznym Oséb z Uposledzeniem Umystowym Gunzburga,
Vinelandzka Skala Zachowania Przystosowawczego Sparrow, Balla i Cicchetti, Skale
Niezaleznego Zachowania Bruinksa, Woodcocka, Weathermana i Hilla), stawia pod znakiem
zapytania przydatnos¢ diagnozy psychometrycznej osoby z uposledzeniem umystowym.
W wiekszym zatem stopniu nalezy odwotlywaé sie, co zaleca Amerykanskie Towarzystwo
ds. Uposledzenia Umystowego, do ogdlnych rozpoznah i zakreséw pomocy lub tzw. potrzeb,
np. edukacyjnych, socjalnych, rehabilitacyjnych, ustalonych bardzo wnikliwymi badaniami
poszczegollnych sfer zycia tychze osoéb tak, by uwzgledni¢ caloksztalt relacji miedzy ich
mozliwosciami intelektualnymi i przystosowawczymi a srodowiskiem spotecznym w ktérym
funkcjonujg. Uposledzenie umystowe jest, bowiem stanem dotyczgacym ograniczen
i deprywaciji funkcjonowania i uczestnictwa, a nie cechg okreslang kryteriami medycznymi
lub psychopatologicznymi (por. Kostrzewski 1997).
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Okreslenie prawidtowosci dotyczgcych liczby osob uposledzonych umystowo jest
bardzo trudne. Wigze sie bowiem nie tylko z tzw. statystykg zgtaszalnosci, ktéra w zaden
sposob nie odzwierciedla wskaznika chorobowosci, ale réwniez z takimi pozostatymi
miernikami epidemiologicznymi jak zapadalnos¢ i ryzyko zachorowania, a uwarunkowane
jest w pierwszej kolejnosci, biologiczng niejednorodnoscig uposledzenia, nastepnie jego
rozchwianymi aspektami psychologicznymi i spotecznymi, nie mdwigc juz 0 wcigz
niedoskonatych, bo malo trafnych i rzetelnych, metodach wczesnego rozpoznania i jego
pomiaru. Kazda ocena faktu wystepowania uposledzenia umystowego zwigzana jest
zazwyczaj z funkcjg wpltywdéw biologicznych i psychospotecznych, a co za tym idzie,
z adekwatng kwalifikacjg. Trudnosci te sg odwrotnie proporcjonalne do stopnia uposledzenia
umystowego; im jest ono gtebsze tym mniejszy jest jego stopien rozbieznosci diagnozy,
chociaz nigdy nie zanika.

Ogolnie przyjmuje sie, ze liczba dzieci z uposledzeniem intelektualnym wynosi od 2
do 3 %, w tym gtebiej i gteboko uposledzonych, o ilorazie inteligencji ponizej 50 punktow, od
0,3 do 0,4 % ogo6tu ludnosci. Coraz czesciej przedstawiane sg dowody na to, ze w krajach
o wysokim standardzie zycia, jakosci stuzby zdrowia, edukacji i pomocy spotecznej,
wskaznik ten jest znacznie nizszy.

W badaniach epidemiologicznych nad uposledzeniem umystowym wystepuje
zjawisko zwane paradoksem uposledzenia umystowego. Polega ono na tym, iz w wiekszosci
krajow cywilizowanych wskaznik rozpowszechnienia uposledzenia umystowego, przy
uwzglednianiu catej populacji, obniza sie do 1 %. Wyjasnieniem tego zjawiska jest fakt,
iz wiekszo$¢ 0s6b z uposledzeniem w stopniu lekkim, ktére w szkole przejawiajg trudnosci
w realizacji normalnego programu i wymagajg specjalnego szkolenia, po osiggnieciu
dojrzatosci moze funkcjonowac¢ na poziomie lekkiej normy i asymilowac¢ sie z populacjg
generalng. Wskazuje to na duze mozliwosci przystosowawcze o0sOb niepetnosprawnych
intelektualnie w stopniu lekkim.

W populacji oséb z deficytem intelektualnym najliczniejszg grupe, bo ok. 75%,
stanowig uposledzeni umystowo w stopniu lekkim. Okoto 20 % to osoby ze znacznym
I umiarkowanym stopniem uposledzenia, innymi stowy z gtebszym uposledzeniem
umystowym, pozostate 5 % tej populacji to uposledzeni w stopniu glebokim. W trzecim
wydaniu diagnostycznego i statystycznego podrecznika zaburzen psychicznych
Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego z 1980 roku osoby z uposledzeniem
w stopniu lekkim stanowity 80 % populacji, przy pozostatych: 12 % osdb uposledzonych
w stopniu umiarkowanym, 7 % w stopniu znacznym oraz ponizej 1 % w stopniu gtebokim.

Zagadnienia kontrolne
1. Jakie znasz kryteria definiowania niepetnosprawnosci intelektualnej?
2. Jakie znasz wymiary funkcjonowania 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng?

3. Jakie istniejg réznice miedzy niepetnosprawnoscig intelektualng a chorobg psychiczng?

3. Etiologia upo sledzenia umystowego
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Janusz Kirenko

Etiologia uposledzenia umystowego jest kategorig wysoce niejednorodng. Badacze
zajmujgcy sie tg problematykg wymieniajg wiele réznych czynnikéw powodujacych
uposledzenie i przytaczajg ich klasyfikacje. Nalezy jednak zaznaczyC, ze im wczesniejsze
jest stadium rozwoju, w ktérym zadziata czynnik patogenny, tym uszkodzenie ukfadu
nerwowego jest bardziej rozlegte. We wczesnej ontogenezie, bowiem ukitad nerwowy ptodu
rozwija sie niezwykle dynamicznie, a wkasnie te tkanki, ktore rozwijajg sie najintensywniej
sg najbardziej wrazliwe na dziatanie czynnikéw szkodliwych. Pamieta¢ nalezy réwniez,
iz czynniki przyczyniajgce sie do powstania uposledzenia umystowego nie majg charakteru
deterministycznego, dlatego tez nalezy je traktowac jedynie, jako potencjalne dla tego
zaburzenia i okresla¢ je mianem czynnikéw ryzyka. Wiele przypadkéw uposledzenia
umystowego, podobnie jak i innych zaburzen czy schorzen, nie znalazto jak dotgd swojego
wyjasnienia. Jest to problem wcigz otwarty.

Najbardziej znana klasyfikacja czynnikdéw ryzyka, abstrahujgc od Miedzynarodowej
Klasyfikacji Choréb Uposledzenia Umystowego wedtug przyczyn i okresu dziatania (0 — po
zakazeniu; 1 — wskutek urazu lub dziatania czynnikow szkodliwych; 2 — w zwigzku
z zaburzeniami przemiany, wzrostu lub odzywiania; 3 — wskutek ciezkiej choroby mdézgu
wystepujgcej po urodzeniu; 4 — wskutek choréb i zespotdw wywotanych przez nieznany
czynnik dziatajgcy w zyciu ptodowym; 5 — wskutek anomalii chromosomalnych; 6 — wskutek
wczesniactwa; 7 — wskutek psychozy; 8 — wskutek braku podniet psychospotecznych; 9 —
wskutek nieoznaczonych przyczyn), uwzglednia przede wszystkim czas ich dziatania, m.in.
przedurodzeniowe, okotoporodowe i pourodzeniowe oraz mozliwosci poczynan
profilaktycznych.

Do czynnikéw przedurodzeniowych, inaczej prenatalnych, naleza:

e zaburzenia struktury gendéw i chromosoméw (genopatie: np. fenyloketonuria,
galaktozemia; chromosomopatie: np. zespét Downa, zespo6t Klinefeltera, zespot
Turnera, zespét Pataua) — prowadzg do zespotdw chorobowych, ktére obok
uposledzenia umystowego, najczesciej w stopniu gtebszym lub gtebokim, wigzg sie
takze z powaznymi wadami w budowie i funkcjonowaniu poszczegélnych narzadow
i uktadéw organizmu (zob. IWald 1981);

» infekcje wirusowe i bakteryjne oraz pasozyty (r6zyczka, toksoplazmoza, cytomegalia,
rzezaczka, kita, opryszczka) — skutkiem ich przebiegu sg uszkodzenia w strukturze
i funkcjonowaniu centralnego ukfadu nerwowego, dajgce w efekcie zrdéznicowany
obraz kliniczny, jak: uposledzenie umystowe rdéznego stopnia, mbézgowe porazenie
dzieciece, zaburzenia sfery poznawczej lub emocjonalnej, padaczka, dysfunkcje
ruchowe, uposledzenie wzroku i stuchu (zob. Kutakowska 2003), przy czym spotyka
sie w obrazie zejsciowym przebiegu dziatania tych czynnikdéw réwniez przypadki
zaburzenh sprzezonych;

e zatrucia (pokarmowe, lekami, alkoholem, gazami i oparami);
e niedozywienie matki;
e promieniowanie;

» konflikt serologiczny;
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» urazy mechaniczne i psychiczne (zob. | Wald 1981; Radochonski 2001; Wyczesany
2002; Kutakowska 2003).

W przypadku czynnikbw prenatalnych, obejmujgcych faktycznie dwa okresy: przed
poczeciem i w czasie zycia ptodowego, dziatalnos¢ profilaktyczna jest najtrudniejsza.
Wymaga ogromnej odpowiedzialnosci i swiadomosci zaréwno ze strony matki bedgcej
w cigzy, jak tez lekarza. W przypadku wielu, chociaz nie wszystkich zaburzeh genetycznych,
trudno méwi¢ o typowej profilaktyce, wady te bowiem wykrywane sg dopiero w trakcie zycia
osobniczego, rozwoju dziecka. W ramach diagnostyki prenatalnej istnieje mozliwosé
prowadzenia takich dziatan, jak: USG, amniopunkcja, biopsja kosmowki czy badanie krwi
ptodu. Pozwalajg one na wykrycie wad anatomicznych, zaburzehn chromosoméow i gendw,
zakazen, schorzen metabolicznych, schorzen krwi (Kutakowska 2003). Wiekszos¢ z tych
zaburzen nie ma okreslonej przyczyny sprawczej. Mozliwos$¢ kontroli pozostatych czynnikow
ryzyka moze by¢ wieksza. Dziatania majgce na celu przeciwdziatanie im powinny staé sie
integralnym elementem prawidlowo prowadzonej cigzy. Mozliwe rozwigzania, zaleznie
od potrzeb, to: szczepienia ochronne, badania okresowe stanu zdrowia matki i dziecka,
wiasciwa dieta, transfuzja wymienna krwi, racjonalna aktywnos¢ i wypoczynek. Szczegdlng
troskg i ochrong powinny byC objete matki cierpigce na jakies schorzenia, np. zaburzenia
uktadu krazenia, uktadu moczowo-pitciowego, padaczke, zaburzenia hormonalne.

Do czynnikéw okotoporodowych, zwanych perinatalnymi nalezy zaliczyc:
e uraz mechaniczny czaszki i mozgu,
e uraz biochemiczny (niedotlenienie),
» wczesniactwo (Radochonski 2001; Wyczesany 2002; Kutakowska 2003).

Zapobieganie negatywnym czynnikom tego okresu nalezy do podstawowych zadan
personelu medycznego opiekujgcego sie matkg i dzieckiem. Szczegdlna uwaga powinna by¢
zwrdcona na dzieci z tzw. ,cigzy wysokiego ryzyka” (cigza zagrozona).

Natomiast czynniki pourodzeniowe, czyli postnatalne to:
» urazy mechaniczne czaszki i mozgu;

e zapalenie opon moézgowych i moézgu, w tym powiklania (pozakazne badz
przyzakazne zapalenie moézgu i opon mbzgowych) po  przebytych
wczesnodzieciecych chorobach, takich jak: ospa, odra, szkarlatyna, krztusiec;

e zatrucia metalami ciezkimi.

Dziatania profilaktyczne w zakresie zapobiegania przywotanym tu czynnikom
to wlasciwe odzywianie, szczepienia ochronne, systematyczna kontrola stanu zdrowia,
wlasciwa opieka i pielegnacja dziecka na wczesnym etapie rozwoju (Uposledzenie
umystowe: podjgé wyzwanie 1985; Mrugalska 1995; Wyczesany 2002; Radochonhski 2001).

Wystgpienie negatywnego czynnika w okresie prenatalnym czesciej powoduje
uposledzenie umystowe w stopniu glebokim lub glebszym, natomiast zadziatanie
negatywnego czynnika w okresie postnatalnym w wiekszym stopniu wywotuje uposledzenie
umystowe w stopniu lekkim.

Czynniki etiologiczne zwigzane z uszkodzeniem mdzgu najczesciej prowadza
do uposledzenia umystowego w stopniu gtebszym badz gtebokim. W przypadku zaburzen
intelektualnych lekkiego stopnia mamy czesto do czynienia ze swoistym splotem czynnikow
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zwigzanych z uszkodzeniem moézgu i niekorzystnym oddziatywaniem srodowiska (Mrugalska
1995). Obecnie uwaza sie, ze ok. 80 % przypadkéw uposledzenia umystowego w stopniu
lekkim zaliczy¢ mozna do tzw. uposledzenia rodzinno-kulturowego, wywotanego w duzym
stopniu przez czynniki Srodowiskowe. Terminologia ta jest swoistg emanacjg
zroznicowanych warunkéw socjalno-bytowych, chociaz rowniez w pewnym zakresie
i edukacyjnych, zazwyczaj generujacych biede, co powoduje obnizenie poziomu
intelektualnego przebywajgcego i wychowujgcego sie tam dziecka. Do negatywnych
czynnikbw Srodowiska rodzinnego K. Mrugalska (1995) =zalicza m.in.: ubostwo,
wielodzietnos¢, przeludnienie mieszkan, somatyczna lub psychiczna choroba rodzicow,
uzaleznienie alkoholowe, lekkie uposledzenie umystowe wystepujgce u rodzicow, niski
poziom wyksztalcenia i inne. Czynniki $rodowiskowe to réwniez ogolnie pojete
uwarunkowania wychowawcze ze strony rodziny wystepujgce w niekorzystnym charakterze,
takie jak: postawy, atmosfera Srodowiska rodzinnego, zaspokajanie potrzeb psychicznych
I materialnych (zob. Kazanowski 2003).

Istnieje wiele badan (zob. Davidoff 1987) wspierajgcych takie wilasnie podejscie
do etiologii uposledzenia umystowego w stopniu lekkim. Dzieci pochodzace, bowiem
ze srodowisk o niskim statusie socjoekonomicznym, a zatem z wysokiego ryzyka pojawienia
sie u nich deficytu intelektualnego, jesli zostang umieszczone, innymi stowy zaadoptowane,
w Srodowisku rodzinnym o optymalnych warunkach socjalno-bytowych i wychowawczych,
wowczas funkcjonujg na wyzszym poziomie intelektualnym i spolecznym, anizeli ich
naturalne rodzenstwo, ktére pozostato w macierzystym domu.

Interesujgce stanowisko w tej kwestii prezentuje réwniez M. Koscielska (1989),
piszac, iz cztowiek nie rodzi sie z uposledzeniem umystowym, a zatem niedorzecznoscig
bytoby mowi¢ o uposledzonym umysle noworodka. Dziecko moze rodzi¢ sie
Z niejednakowymi szansami na korzystny rozwdj. Autorka, wymieniajgc drogi dojscia do
uposledzenia nie odrzuca catkowicie czynnikbw biologicznych i spotecznych,
ale najwazniejszg dla niej role w powstawaniu uposledzenia umystowego petnig czynniki
psychologiczne, czyli te whasciwosci funkcjonowania psychiki cziowieka, ktére sg silg
napedowsg jego rozwoju.

Zagadnienia kontrolne
1. Jakie czynniki powodujg powstanie uposledzenia umystowego?

2. Jakie czynniki rodzinno-srodowiskowe mogg powodowaé uposledzenie umystowe?

4. Charakterystyka stopni upo $ledzenia umystowego

Janusz Kirenko

Dokonujgc psychopedagogicznej charakterystyki oséb z uposledzeniem umystowym,
nalezy podkresli¢ nierbwnomiernos¢ ich rozwoju w poszczegoinych sferach. Czesto sfera
mozliwosci spotecznych czy emocjonalnych wyprzedza znacznie rozwo] w sferze
poznawczej. Dzieje sie tak za sprawg zréznicowania tak zasobow wewnetrznych, jak
i sytuacji zewnetrznych, jakich osoba doswiadcza w toku swojego rozwoju. Poziom zdolnosci
intelektualnych, sprawno$¢ manualna i lokomocyjna, jak rowniez czynniki srodowiska zycia,
bedg mialy istotne znaczenie dla funkcjonowania osob z upos$ledzeniem umystowym.
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Zaleznos¢ miedzy nimi ma charakter dwustronny i ziozony. Wyzszy poziom mozliwosci
wrodzonych rozwoju intelektualnego, zwigzany m.in. z glebokoscig i zakresem uszkodzenia
mozgu, wieksza sprawnos¢ motoryczna, beda sprzyja¢ aktywnosci zyciowej, zdobywaniu
doswiadczen i dalszemu rozwojowi. Nalezy jednak podkresli¢, iz w przypadku tych oséb,
uczenie sie przez aktywno$¢é wiasng, nasladowanie moze by¢ w znacznym stopniu
zaburzone ze wzgledu na ograniczong umiejetnos¢ wykorzystywania zdobytych
doswiadczen. W sposob szczegolny dotyczy to oséb z glebokim stopniem uposledzenia
umystowego. Tutaj znaczgca rola przypada S$rodowisku zewnetrznemu i celowo
organizowanej w nim aktywnosci (Mrugalska 1995).

Niepelny materiat percepcyjny jest podstawg zaburzonego myslenia. Autorzy
charakteryzujagcy rozwoj myslenia oséb z uposledzeniem umystowym powotujg sie czesto na
teorie J. Piageta. B. Inhelder (za Z. Sekowska 1982) odniosta owg teorie do 0s6b z réznym
stopniem uposledzenia. Wedtug niej, jednostki z lekkim stopniem uposledzenia umystowego
osiggajg okres operacji konkretnych, osoby =z umiarkowanym stopniem okres
przedoperacyjny w fazie myslenia konkretno-obrazowego, osoby ze znacznym stopniem
okres przedoperacyjny w fazie myslenia intuicyjnego, zas osoby z gtebokim deficytem
intelektualnym pozostajg w fazie myslenia sensoryczno-motorycznego. Z. Sekowska (1982)
dostrzega pozytywny aspekt odniesienia teorii J. Piageta do diagnozy oséb z uposledzeniem
umystowym twierdzac, iz pozwala ona na interpretacje zachowan tych os6b z punktu
widzenia naturalnych, na danym etapie, przejawow rozwoju inteligencji. Krytycznie natomiast
odnosi sie do takiego swoistego etykietowania: okreslony stopien uposledzenia — okreslony
poziom rozwoju inteligencji w odniesieniu do dziecka w normie, J. Lausch-Zuk (1991),
piszac, iz ,sprzyja to pochopnemu transferowi zasad wychowania i nauczania dzieci
normalnie rozwinietych na zasady rehabilitacji oséb uposledzonych umystowo’(s. 241).
Nie podwazajgc wartosci teorii J. Piageta dla interpretacji rozwoju dziecka, takze z deficytem
umystowym, nalezy przyznac racje cytowanej autorce. Jak stusznie uzasadnia, zasob
doswiadczen zyciowych o0sOb dorostych z upos$ledzeniem, jak rowniez ich sytuacja
spoteczna rézni sie od tej, jaka jest udzialem dziecka w normie. Planujgc dziatania
rewalidacyjne warto mie¢ ten fakt na uwadze.

Obok podejscia poznawczego w analizowaniu rozwoju zdolnosci uczenia sie 0séb
z uposledzeniem umystowym, opartego na teorii J. Piageta, istnieje réwniez tzw. teoria
motywacyjna, nieco rzadziej spotykana w literaturze (Piszczek 1996). W jej zatozeniach,
przyczyna trudnosci w uczeniu sie 0s6b z uposledzeniem umystowym tkwi w zaburzeniach
motywacji. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng prezentujg w sytuacji zadaniowej
orientacje unikowa, ktérej zasadniczym celem jest unikniecie porazki. Dominuje ona nad
oczekiwaniem sukcesu, interferujgc proces uczenia sie. Znajomos$¢ podstaw tej teorii
powinna motywowac¢ do takiego planowania zadan w przypadku osob z uposledzeniem
umystowym, ktorych sposdb wykonania nie bedzie przekraczat ich mozliwosci.

Ukazana tutaj charakterystyka psychopedagogicznego funkcjonowania o0s6b
Z uposledzeniem umystowym dokonana zostala z uwzglednieniem poszczegélnych sfer
rozwoju psychofizycznego w obrebie czterech stopni uposledzenia. Przy czym, szczeg6lng
uwage zwrocono na uposledzonych umystowo w stopniu lekkim, jako ze przedstawione
w dalszej czesci opracowania badania empiryczne odnoszg sie przede wszystkim tej grupy
osob.

Osoby z uposledzeniem umystowym w stopniu gtebokim
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W grupie osob okreslanych, jako gteboko uposledzone umystowo, w wiekszosSci
przypadkéw defekt intelektualny sprzezony jest z dodatkowymi schorzeniami, wadami
rozwojowymi (zespoty chorobowe pochodzenia genetycznego, poinfekcyjnego), w znacznym
stopniu ograniczajgcymi aktywnos¢ zyciowg. Obserwuje sie tu bardzo duzg rozpietosé
rozwoju poszczegoélnych sprawnosci i funkcji zaleznie od gtebokosci uposledzenia. Spotyka
sie w tej grupie osoby, ktore, na skutek deformacji narzgdoéw ruchu, nie posiadajg zdolnosci
lokomocyjnych czy mozliwosci utrzymania pionowej pozyciji ciata. Ich aktywno$¢ zyciowa jest
ograniczona do przebywania w pozycji lezacej lub siedzgcej na tdzku czy wdzku inwalidzkim.
Sa one w petni zdane na pomoc innych. Mozliwos¢ eksploracji otoczenia, a zatem réwniez
zdobywania materialu poznawczego jest ograniczona na skutek powaznych zaburzen
sprawnosci manualnej. Giebokiemu uposledzeniu umystowemu towarzyszg bardzo czesto
deformacje ryséw twarzy, zaburzenia proporcji w budowie ciala i jego znieksztatcenia.
Zaburzona jest ptynno$¢ i zrecznosé ruchéw. Bardzo czesto wspotwystepujg uszkodzenia
narzgdow zmystow, w tym tak istotnych telereceptoréw, jak wzrok i stuch. W zwigzku z tym
szczegoblng uwage nalezy poswieci¢ stymulacji zmystow bliskich (kontaktoreceptorow), ktére
sg skuteczniejsze ze wzgledu na wystepujgca u tych oséb niedojrzato$¢ percepcyjng. W tej
grupie os6b dodatkowym utrudnieniem w rozwoju, negatywnie skutkujgcym na procesy
poznawcze, jest padaczka. W wielu przypadkach wystepuje mdzgowe porazenie dzieciece,
pojawiajg sie wady w budowie i zaktocenia w funkcjonowaniu narzgdoéw i ukfadow, np.
moczowego, krgzenia, wydalniczego (zob. Kostrzewski 1981; Mrugalska 1995; 1996;
Radochonski 2001).

Ubogi materiat poznawczy, w postaci wrazeh i spostrzezen, jest z trudnoscig
kojarzony i porzadkowany na skutek ostabionej zdolnosci integracji sensorycznej
(Glodkowska 1999). Wrazenia majg charakter izolowany, co utrudnia powstawanie
spostrzezen i wyobrazen. Jako$¢ materialu poznawczego jest warunkowana prawidtowo
funkcjonujgcg uwagg. W tym przypadku brak jest uwagi dowolnej, mimowolna jest nietrwata,
mato podzielna, aktywizowana przez silne bodzce z otoczenia (por. Kostrzewski 1981;
Mrugalska 1996; Lausch-Zuk 1997).

Niektére z o0sOb uposledzonych umystowo w stopniu glebokim majg zdolnosé
wykonywania prostych kombinacji myslowych w celu rozwigzania problemu praktycznego
(Mrugalska 1995), ale nie wystepujg u nich typowe operacje umystowe, jak: analiza, synteza,
klasyfikowanie, uogoélnianie, abstrahowanie; uczenie sie ma charakter sytuacyjny. Jego
podstawowym mechanizmem jest nasladowanie i wytwarzanie odruchow (Mrugalska 1996).
Zdolnosci takie nie sg jednak udzialem wszystkich os6b z tym stopniem uposledzenia
umystowego. Wedtug J. Lausch-Zuk (1997) u tych jednostek mozna méwié o braku pamieci,
albo tylko jej czgstkowej obecnosci w postaci pamieci mechanicznej. Stosunkowo najlepiej
zachowana jest pamie¢ ruchow i uczuc.

Populacja 0s6b z gtebokim uposledzeniem umystowym jest zréznicowana w zakresie
zdolnosci komunikowania sie. Spotyka sie jednostki, ktére nie postuguja sie mowa
dzwiekowsa, ale tez takie, ktérych poziom rozwoju mowy pozostaje na etapie wyrazu. Probg
kompensacji deficytow w tym zakresie jest wydawanie nieartykutowanych dzwiekdw,
stosowanie gestow czy sygnatdbw mimicznych dla wyrazenia swoich potrzeb i emocji
(Minczakiewicz 1998). Pomocng role w tym wzgledzie moze odegra¢ komunikacja
alternatywna (np. system Blissa). Zakres jej stosowania jest jednak ograniczony z uwagi
na niski poziom rozwoju mowy biernej, czyli zdolnos¢ rozumienia mowy, cechujgcy
opisywang grupe 0s6b uposledzonych (Radochonski 2001).
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W dokonywanych charakterystykach oséb z uposledzeniem umystowym podkresla
sie szczegdblne znaczenie sfery emocjonalnej. Jej rozwdj zwigzane jest z realizacjg
podstawowych potrzeb w Srodowisku spotecznym. Pozostawanie w bezpiecznym,
opiekunczym i stymulujgcym otoczeniu, kontakty z ludzmi, pozwalajg w petni ujawni¢ sie
mozliwosciom rozwojowym sfery emocjonalnej. Wedtug K. Mrugalskiej (1996) uposledzeni
gteboko wyrazajg potrzebe kontaktu emocjonalnego z innymi, moga przejawiaC bardziej
zréznicowane emocje, a hawet rozpoznawac je u innych. Obok pozytywnych aspektow w tej
sferze rozwoju, stwierdza sie takze negatywne. Do takich mozna zaliczy¢ szereg zaburzen
o etiologii organicznej i szeroko rozumianej srodowiskowej. Sg to skrajne wahania nastroju,
nieadekwatnos¢ reakcji emocjonalnych, brak kontroli emocji. Jak podaje K. Mrugalska
(1995), w populacji oso6b z gtebokim uposledzeniem umystowym czesto mozna
zaobserwowac¢ zachowania agresywne o charakterze autodestrukcyjnym i skierowane na
otoczenie. Stwierdza sie réwniez przypadki autyzmu. Domniemana przyczyna tych zaburzen
to zarébwno uszkodzenie struktur moézgowych, jak i zycie w deprywacji zmystowej
i Srodowiskowej.

Zdolno$¢ rozwoju spotecznego w przypadku tej grupy osob rozpatrywane sg gtéwnie
w kategoriach samodzielnosci zyciowej. Poziom jej jest uzalezniony od mozliwosci
motorycznych, a takze od celowych dziatan organizowanych przez otoczenie. Wiekszos¢
0s0b w populacji gteboko uposledzonych wymaga statej opieki w czynnosciach codziennych.
Niektére, bardziej sprawne fizycznie, potrafig przyswoi¢ bardzo proste czynnosci i nawyki,
np. ubieranie sie, jedzenie, realizacja potrzeb fizjologicznych, proste prace porzadkowe.
Wymagajg jednak stalej pomocy. Nie sg w stanie zatroszczy¢ sie 0 wlasne bezpieczenstwo
i zdrowie. Nie opanowujg zdolnosci orientacji poza domem, nie mogg samodzielnie korzystac
ze Srodkow lokomociji. Doroste zycie 0s6b gleboko uposledzonych pozostaje w warunkach
chronionych, ktére gwarantujg stalg opieke i ochrone. Osoby te pozbawione sg mozliwosci
petnienia wiekszosci rol spotecznych, takich chociazby, jak: pracownika, maizonka
czy rodzica.

Znaczne ograniczenia w rozwoju, wynikajace z uwarunkowan biologicznych,
nie powinny by¢ czynnikiem skazujgcym osoby gteboko uposledzone na zycie w izolacji
i biernosci. Stymulacja potencjatu rozwojowego, korygowanie deficytbw i zastepowanie
brakéw przy optymalnym zaspokojeniu potrzeb i wielostronnym wsparciu to konieczne drogi
rewalidaciji tej gteboko zaburzonej w rozwoju grupy oséb.

Osoby z uposledzeniem umystowym w stopniu znacznym i umiarkowanym (z gtebszym
uposledzeniem umystowym)

Poziom rozwoju fizycznego oséb ze znacznym i umiarkowanym stopniem
uposledzenia umystowego jest zroéznicowany i obnizony w stosunku do normy.
Z zaburzeniami intelektu wspotwystepujg zespoty chorobowe (zesp6t Downa, mdzgowe
porazenie dzieciece — okoto 24% dzieci z 1Q ponizej 49, za Kutakowska 2003, s. 301),
choroby (padaczka), porazenia, schorzenia r6znych narzgdéw i uktadéw. W grupie os6b
z gtebszym deficytem intelektualnym czesto obserwuje sie nizszg sprawnos¢ w zakresie
zdolnoséci  lokomocyjnych i manipulacyjnych. Mniejsza sprawnos¢ motoryczna
wspotwystepuje ze stabszg budowg ciata, spowolnionym w stosunku do normy procesem
dojrzewania. Czesto towarzyszg zaburzenia sensoryczne.

Poziom zdolnosci lokomocyjnych i manipulacyjnych, jak réwniez prawidtowe
funkcjonowanie zmystow, odgrywa we wspot z wieloma innymi czynnikami, znaczgcg role
W rozwoju proceséw poznawczych o0sO6b ze znacznym i umiarkowanym stopniem
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uposledzenia umystowego. Wieksza sprawnos¢ fizyczna, przy stymulujgcym sSrodowisku,
sprzyja aktywnosci wlasnej i zdobywaniu wrazen i spostrzezen, jako podstawowego
materialu proces6w myslenia. Uszkodzenie mozgu, bedgce najczestszg przyczyng
glebszego uposledzenia, w znacznym stopniu ogranicza jednak mozliwosci petnhego
i prawidlowego rozwoju tych proceséw. Spostrzeganie, jakkolwiek na wyzszym poziomie niz
u gteboko uposledzonych, jest zaburzone w stosunku do normy. Dotyczy to zaréwno
dokfadnosci tego procesu, tempa spostrzegania, jego zakresu, aktywnosci. Wiasciwosci
te wystepujg na wyzszym poziomie u 0sOb z umiarkowanym stopniem uposledzenia
umystowego. Proces zdobywania materiatu percepcyjnego jest utrudniony takze w zwigzku
z zaburzeniami uwagi (J. Wyczesany 2002). Zarbwno u o0s6b ze znacznym, jak
I umiarkowanym stopniem uposledzenia dominuje uwaga mimowolna, chociaz u tych
ostatnich jest ona bardziej zaburzona pod wzgledem podstawowych wtasciwosci. Cechuije jg
mata trwatos¢ i podzielnos¢. U 0s6b ze znacznym stopniem uposledzenia czesciej obserwuje
sie jej wiekszg rozpraszalnosé. Podobnie jak u 0s6b z gtebokim deficytem intelektualnym,
najczesciej uwaga kierowana jest na obiekty szczegdlnie interesujgce ze wzgledu na: barwe,
dzwiek, ruch. U os6b z umiarkowanym stopniem upos$ledzenia mozna wyksztalci¢ uwage
dowolng, przy czym cechuje jg staba koncentracja, waski zakres, brak podzielnosci,
zaburzona dynamika i mata przerzutnosc.

U 0s6b ze znacznym stopniem uposledzenia nie rozwijajg sie operacje myslowe.
Proces uczenia sie, wnioskowania, podobnie jak u o0séb z glebokim deficytem
intelektualnym, jest scisle zwigzany z czynnosciami praktycznymi, nasladowaniem
Mrugalska 1995). Osoby te nie sg w stanie przyswoi¢ i postugiwaé sie ze zrozumieniem
umiejetnoscig czytania, pisania, liczenia. Ich zdolno$¢ wnioskowania na temat réznic
i podobienstw miedzy przedmiotami ma charakter wylgcznie praktyczny, oglgdowy (mogg
przyswoi¢ podstawowe pojecia wielkosciowe: duzy, maty, krotki, diugi, itd.), dotyczy to takze
specyficznego definiowania przedmiotu, ktére opiera sie na kategorii jego uzytecznosci
(Kostrzewski 1981).

Poziom rozwoju myslenia u oséb z uposledzeniem umiarkowanym jest wyzszy.
Wedtug J. Kostrzewskiego (1981), w wyniku stymulujgcych oddziatywah mozna poméc
im osiggng¢ zdolnos¢ wykonywania operacji, takich jak szeregowanie, klasyfikowanie
czy dodawanie, chociaz bedg one SciSle zwigzane z dzialaniami praktycznymi
na konkretnym materiale. Umiejetnosci te bedag jednak pozostawaC na nizszym poziomie
w stosunku do normy wskazuje na zdolnos¢ tych os6b do przeprowadzania prostego
wnioskowania, kojarzenia, uczenia sie przez obserwacje i dziatanie. Osoby z deficytem
intelektualnym na poziomie umiarkowanym sg w stanie opanowac¢ umiejetnosci czytania
i pisania, co wymaga jednak permanentnej stymulacji, nie potrafig przyswoi¢ pojec
liczbowych i postugiwa¢ sie nimi ze zrozumieniem. Zdolno$¢ wnioskowania na temat réznic
i podobieAstw u tych jednostek jest takze $cisle zwigzana z cechami zewnetrznymi
przedmiotéw (Kostrzewski 1981).

U os6b z umiarkowanym i znacznym uposledzeniem umystowym przewaza pamiec
mechaniczna, przy czym zdecydowanie lepsza pod wzgledem wszystkich wiasnosci
wystepuje u 0s6b z umiarkowanym stopniem uposledzenia (Lausch-Zuk 1997). Z. Sekowska
(1982) okresla jg nawet, jako dobrg jakosciowo. Zapamietywanie ogranicza sie jednak tylko
do tresci nieistotnych z punktu widzenia rozwoju i wzbogacania wiedzy. R. Koscielak (1989)
wskazuje u oséb z umiarkowanym i lekkim uposledzeniem na zjawisko uzupetniania luk
pamieciowych zmysleniami i konfabulacjami.
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Zdolnosci  komunikacyjne o0s6b z glebszym uposledzeniem umystowym s3g
zrOznicowane, ale poziom ich rozwoju jest wyzszy w stosunku do mozliwosci
obserwowanych u o0s6b z deficytem giebokim. Dotyczy to szczegdlnie umiarkowanego
stopnia uposledzenia. U o0séb ze znacznym deficytem obok sposobow komunikacii
pozawerbalnej, jak: gesty, mimika, wokalizacja, obserwuje sie znacznie czesciegj,
w poréwnaniu z osobami z gtebokim deficytem umystowym, postugiwanie sie wyrazami
czy bardzo prostymi zdaniami. Zdolnos¢ komunikacji werbalnej wzrasta u 0s6b
z umiarkowanym uposledzeniem, czescie] sg w stanie postugiwac sie zdaniami, mowa
ptynng, cho¢ zazwyczaj mato wyrazng (Mrugalska 1996). W tym przypadku mozna stwierdzi¢
jednak bardzo ograniczony w stosunku do normy zaséb stow (Koscielak 1989; Lausch-Zuk
1997; Wyczesany 2002). U os6b gitebiej uposledzonych wzrasta zdolno$¢ rozumienia mowy.
Wiegksze zastosowanie w ich przypadku moze mie¢ komunikacja alternatywna, zwlaszcza
w odniesieniu do oséb, ktére ze wzgledu na uszkodzenia organiczne czy powazne
zaburzenia narzgdow mowy, nie mogag opanowa¢ w zadnym stopniu mowy dzwiekowej.
Powszechnie wystepujg tu zaburzenia mowy dzwiekowej, a takze istotne w stosunku
do normy opGznienie w jej rozwoju. Sg one spowodowane zaréwno uszkodzeniem struktur
moézgowych (afazja, alalia, dyslalia, dysartia, anartia), zaburzeniem narzadéw
artykulacyjnych (dysglosja), jak i zaburzeniami o charakterze psychotycznym (jgkanie,
nerwice mowy) (Koscielak 1989). U podstaw zaburzen mowy u o0s6b z glebszym
uposledzeniem lezg rowniez deficyty w zakresie percepcji stuchowej (ostabienie ostrosci
stuchu, zaburzenia stuchu fonematycznego, spowolnienie percepcji stuchowej), zaburzenie
integracyjnej funkcji mézgu, a nawet op6zniony rozwdj manipulacji (Piszczek 1996).

Wieksze mozliwosci rozwojowe w stosunku do tych, jakie sg udziatem oséb
z gtebokim stopniem uposledzenia, obserwuje sie rowniez w zakresie sfery emocjonalnej.
Wozrasta zréznicowanie reakcji emocjonalnych, jak i zdolnos¢ sposobow ich wyrazania.
Obserwuje sie wiele potrzeb, ktére sprzyjajg funkcjonowaniu w otoczeniu spotecznym:
przywigzania, sympatii, antypati u o0s6b ze znacznym stopniem upos$ledzenia;
bezpieczenstwa, przynaleznosci i mitosci, szacunku, kontaktéw spotecznych u o0séb
z umiarkowanym deficytem. Stwierdza sie réwniez przejawy intuicyjnego poczucia
moralnosci (Lausch-Zuk 1997). Obok wymienionych cech pozytywnych wystepujg w zakresie
funkcjonowania emocjonalnego takze cechy niekorzystne, jak: nieadekwatnosc¢ reakcji
emocjonalnych, labilnos¢ emocjonalna, brak kontroli emocji (Koscielak 1989). Wskazuje sie
réwniez na wiele zaburzen i choréb o powazniejszym przebiegu i skutkach: schizofrenia,
depresja, zaburzenia psychotyczne, zaburzenia w zachowaniu o podstawie psychologicznej:
agresja, izolacja. Ich przyczyny majg zarbwno charakter organiczny, jak i $rodowiskowy
(Koscielak 1989).

Zdolnos¢ lokomocji i manipulacji oraz mozliwos¢ uczenia sie w specjalnych
warunkach przy gwarantowanej realizacji potrzeby samodzielnosci, sprzyjajg osiggnieciu
stosunkowo wysokiego poziomu niezaleznosci samoobstugowej u 0s6b z umiarkowanym
deficytem intelektualnym, a takze w pewnym zakresie u 0séb ze znacznym uposledzeniem
(Koscielak 1989). Dotyczy to zaroéwno czynnosci higienicznych, jak i porzadkowych,
samodzielnego poruszania sie w blizszej okolicy, wykonywania prac domowych. Mozliwosci
praktycznego uczenia sie wyrazane przez osoby z umiarkowanym uposledzeniem
umystowym pozwalajg im na osiggniecie peinej niezaleznosci w zakresie wymienionych
umiejetnosci, a ponadto na: opanowanie zdolnosci samodzielnego poruszania sie na
wieksze odlegtosci, takze w $rodkach komunikacji; dokonywanie zakupdw, zazwyczaj
z przystowiowg kartkg; orientowanie sie w czasie zegarowym i kalendarzowym; korzystanie
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z telefonu (Mrugalska 1995). Osoby ze =znacznym, chociaz w wiekszym zakresie
z umiarkowanym uposledzeniem umystowym, potrafig zadba¢ o swoje bezpieczenstwo,
a nawet i czesciowo zdrowie. Szczegolng trudnos¢ sprawia im postugiwanie sie pieniedzmi,
co scisle wigze sie z trudng do osiggniecia umiejetnoscig liczenia i rozumienia poje¢
liczbowych (Mrugalska 1995). Osoby z glebszym stopniem uposledzenia majg wieksze
mozliwosci opanowania czynnosci zarobkowych. Jak podaje K. Mrugalska (1996), znacznie
uposledzeni mogg wykonywaé proste czynnosci porzgdkowe oraz elementy produkcji
w celach zarobkowych, umiarkowanie uposledzonym dostepne sg, obok czynnosci
zwigzanych z prostg produkcja, takze proste ustugi i praca opiekuncza. Praca odgrywa
w zyciu 0sOb uposledzonych umystowo istotng role uspoteczniajgcg. Pozwala, bowiem
na osiggniecie wyzszego poziomu zaradnosci, samodzielnosci i samooceny. Zarobkowanie,
a takze zycie doroste oséb glebiej uposledzonych ma w przewazajgcej mierze charakter
chroniony (zaktady pracy chronionej, zaktady aktywnosci zawodowej, mieszkania chronione,
domy pomocy spotecznej). Jest to funkcjonowanie samodzielne na miare mozliwosci,
ale przy obecnosci i wsparciu 0s6b petnosprawnych.

Charakteryzujgc psychopedagogiczne funkcjonowanie oséb giebiej uposledzonych,
nie sposéb nie wspomnie¢ o ich szczegdlnych uzdolnieniach i zamitowaniach artystycznych.
Przejawiajg sie one nie tylko w sztuce plastycznej czy muzycznej, ale réwniez teatralnej
(Mrugalska 1995). Poziom prac, ktore sg dzietem 0s6b z uposledzeniem umystowym moze
by¢ porownywalny pod wzgledem oryginalnosci, a takze estetyki, do tego, jaki prezentujg
sobg wytwory osbéb petnosprawnych. Istotne w tej kwestii jest ujawnianie i stymulowanie tych
prawdziwych zdolnosci, jak rowniez prezentowanie ich szerszemu gronu odbiorcéw.

Osoby z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim

Osoby z lekkim deficytem intelektualnym cechuje nizszy, w stosunku do normy,
ogolny poziom motoryczny, uposledzenie czynnosci manipulacyjnych, stabsza budowa ciata
i nizszy wzrost. U 0s6b z tej grupy mogg wystepowaé niedowtady, porazenia, ruchy
mimowolne. Czesciej niz u 0s6b w normie intelektualnej pojawiajg sie zaburzenia wzroku
i stuchu. Wykazane tu réznice na niekorzys¢ populacji os6b z lekkim uposledzeniem
zacierajg sie wraz z wiekiem, w czym niewatpliwie majg swoj udziat tak prowadzone
dziatania rehabilitacyjne, jak i naturalne procesy rozwojowe. Ogoélna sprawnos¢ w zakresie
lokomociji, jak réwniez manipulacji wzrasta w stosunku do poziomu, jaki prezentujg osoby
z gtebszym uposledzeniem umystowym. Z racji tego, iz przyczyny deficytu umystowego
w stopniu lekkim majg czesto charakter socjokulturowy, bez zaburzen organicznych, rzadko
wspotwystepujg w tym przypadku zespoty chorobowe, ktérych objawy widoczne sg
na zewnatrz.

Osoby uposledzone w stopniu lekkim majg zaburzony proces spostrzegania. Cechuje
go zwolnione tempo, waski zakres i niedoktadnosc (zob. Kostrzewski 1981; Koscielak 1989).
Nieprawidtowosci te wigzg sie z zaktdceniami w tworzeniu wyobrazen, ktére sg niedoktadne,
ubogie i fragmentaryczne. W tej grupie oséb wystepuje zarébwno uwaga mimowolna, jak
i dowolna, ta ostatnia jest jednak zaburzona pod wzgledem podzielnosci, trwatosci i zakresu.
W wyniku rozwoju oraz nauczania wzrasta jakos¢ uwagi dowolnej. W konsekwencji mozna
stwierdzi¢, ze jej poziom nie rdznicuje o0s6b dorostych uposledzonych i w normie
intelektualne;j.

U oséb z lekkim uposledzeniem umystowym najbardziej w stosunku do normy
zaburzone sa procesy myslowe. Szczegdlnie dotyczy to poréwnywania, uogolniania
i abstrahowania. Stosunkowo najmniej zaburzone sg analiza i synteza. Wraz z wiekiem
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i zasobem doswiadczeh wzrasta jakos¢ proceséw myslowych, ale opartych gtoéwnie
o konkretny materiat. Osoby z uposledzeniem w stopniu lekkim majg trudnosci w osiggnieciu
najwyzszego stadium myslenia, czyli myslenia formalnego, inaczej abstrakcyjnego
lub symbolicznego. Trudnosc¢ ta obserwowana jest nie tylko w wieku szkolnym, ale réwniez
w zyciu dorostym, gdzie problemy ze zrozumieniem i trafnym postugiwaniem sie pojeciami
o wysokim stopniu abstrakcyjnosci, a takze problemy z planowaniem, organizacjg spraw
formalnych i urzedowych sg nadto widoczne (zob. Mrugalska 1995). Procesy myslowe
uoséb z lekkim uposledzeniem umystowym cechuje zaburzenie dynamiki, brak
elastycznosci, sztywnos$¢ i inercja. Wiasnosci te szczegodlnie uwidaczniajg sie w sytuacjach
nowych, kiedy to osoby uposledzone nie potrafig zastosowa¢ uprzednio zdobytego
doswiadczenia; czesto nawet nieznaczna zmiana warunkow zadania stanowi nowg i swoistg
trudnosé. Zaburzenie orientacji wzrasta, kiedy sytuacja jest zlozona. Wéwczas nasila sie
stereotypowos¢ myslenia i uposledzenie jego samodzielnosci (Wyczesany 2002). S. i H.
Kreitler oraz E. Zigler (za Otrebski 2001), ceche sztywnos$ci, przypisywang mysleniu osob
Z uposledzeniem umystowym, $cisle wigzg z rodzajem sytuacji, trudnoscig zadania,
podkreslajgc wiekszg zaleznos¢ wspomnianej cechy od zmiennej trudnosci zadania,
a niezaleznosc¢ od obnizenia sprawnosci intelektualne;j.

W procesach uczenia sie oséb z lekkim deficytem dominuje, zwlaszcza w wieku
mtodszym, dziatanie praktyczne. Poziom rozwoju zdolnosci poznawczych jest juz jednak
na tyle wysoki, ze pozwala na petne opanowanie zdolnosci czytania, pisania i umiejetnosci
liczenia. Rozumienie jednak poje¢ liczbowych, jak rowniez wykonywanie trudniejszych
i bardziej zlozonych operacji matematycznych jest zaburzone. Zdolnosci w tym zakresie
mogg rozwija¢é sie w toku zycia jednostki uposledzonej umystowo w zwigzku
ze zdobywaniem doswiadczen.

Osoby z lekkim deficytem intelektualnym cechuje gorsza pamie¢ logiczna, zaréwno
Swieza, jak i trwala. Brak jest réznic w zakresie pamieci mechanicznej, w pewnych
kierunkach jest ona nawet wybitna (Wyczesany 2002).

Z rozwojem myslenia scisle zwigzany jest rozwdj mowy. Badacze zajmujgcy sie tg
problematykg wskazujg na ubdstwo stownictwa oséb uposledzonych umystowo w stopniu
lekkim, szczegOlnie w zakresie poje¢ abstrakcyjnych (Koscielak 1989; Wyczesany 2002),
podkreslajgc jednoczesnie fakt bogatszego stownictwa biernego, niz czynnego. Osoby
z deficytem intelektualnym w stopniu lekkim postugujg sie pelnymi zdaniami, mowa jest
ptynna, ale czesciej niz w populacji oséb w normie pojawiajg sie wady realizacyjne w postaci
dyslalii. Dotyczg one gtdwnie dzieci w mtodszym wieku szkolnym. W toku prowadzonej
rehabilitacji logopedycznej moga by¢ stopniowo redukowane.

Pod wzgledem rozwoju emocjonalnego osoby z lekkim uposledzeniem umystowym
generalnie funkcjonujg w granicach normy. Z uwagi na, w wielu przypadkach, srodowiskowe
pochodzenie deficytu intelektualnego, rzadko wystepujg uszkodzenia o charakterze
organicznym, bedgce roéwniez podstawg zaburzen sfery emocjonalnej. Stwierdzane
nieprawidlowosci w tym zakresie, znacznie rzadsze w stosunku do wczesniej
charakteryzowanych stopni, mogg by¢é skutkiem trudnosci w radzeniu sobie
z nieadekwatnymi wymaganiami, np. w szkole, albo tez reakcjg obronng w sytuacji
deprywacji potrzeb w srodowisku zycia. Wieksze nasilenie nieprawidtowosci, takich jak:
niestalos¢  emocjonalna, impulsywno$¢, agresywnos¢, niepokdj, zahamowanie
lub nadpobudliwo$é, gtod emocjonalny, ostabienie mechanizméw kontroli, podatnos¢
na sugestie, stwierdza sie gtéwnie w mtodszym wieku, ale mogg one utrzymywac sie w ciggu
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catlego zycia jednostki. Trudnosci te mogg by¢ istotnym czynnikiem hamujgcym peine
przystosowanie spoteczne 0s6b z uposledzeniem w stopniu lekkim.

Inne cechy, stwierdzone w grupie 0séb z lekkim deficytem, pozostajgce w negatywne;j
korelacji z prawidtowym funkcjonowaniem spotecznym, to zmniejszone poczucie wrazliwosci
i powinnosci moralnej, niedorozwdj uczué wyzszych (Kostrzewski 1981), obnizenie poziomu
aspiracji i motywacji do dziatania. Niektorzy z badaczy wskazujg réwniez na obnizony
poziom empatii, inni zaprzeczajg temu stwierdzeniu, sadzgc, ze nie ma istotnych réznic
w zakresie ujawniania zachowan empatycznych w grupie miodziezy uposledzonej
i pelnosprawnej intelektualnie, badz stwierdzajgc wysoki jej poziom, nieznacznie tylko
odbiegajgcy od tego, jaki jest udziatem osdb w normie (Koscielak 1996). Mozna sadzi¢,
ze stwierdzane roznice w zdolnosciach sprzyjajacych spotecznemu przystosowaniu,
sg wynikiem zréznicowania czynnikéw, takich jak: doswiadczenie spoleczne, umiejetnosé
komunikowania sie, srodowisko zycia. Nalezy podkresli¢, iz istotng role w tym zakresie
przypisuje sie stosownym treningom.

Osoby z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim moga by¢ w petni samodzielne.
Dotyczy to wielu sfer spotecznego funkcjonowania. Potrafig wypetniac¢ rézne role spoteczne
w zyciu dorostym, np. zaklada¢ rodziny, pracowa¢ zawodowo. Nie wymagaja,
w zdecydowane] wiekszosci przypadkéw, statej opieki, a jedynie wsparcia, doradztwa,
szczegOlnie w trudnych sytuacjach. Zdolno$¢ przystosowania tych jednostek okre$la sie
czesto mianem ,wtapiania sie w spoteczenstwo”, chociaz nie jest to trafny termin, poniewaz
osoby te sg integralng czescig spofeczenstwa. Uposledzenie umystowe pocigga za sobg
utrudnienia wejscia w zycie spoteczne, ale nie czyni go niemozliwym. Decydujgcy wplyw
na to, czy osoba taka osiggnie maksimum swoich mozliwo$ci ma $rodowisko. Srodowisko,
w jakim wychowujg sie osoby z lekkim deficytem intelektualnym, objawia sie czasami, jako
niewydolne wychowawczo z powodu trudnych warunkéw materialno-bytowych, niskiego
statusu spotecznego, niewtasciwej atmosfery wychowawczej. K. Mrugalska (1995, s. 35)
zauwaza hiebezpieczenstwo ,powielania modelu zycia rodziny swego pochodzenia”,
co moze mie¢ miejsce w przypadku braku odpowiedniej stymulacji, wsparcia, zyczliwego
Srodowiska.

Zagadnienia kontrolne
1. Czym charakteryzuja sie osoby uposledzone w stopniu lekkim?

2. Jakie cechy funkcjonowania psychospotecznego wykazujg osoby uposledzone w stopniu
umiarkowanym i znacznym?

3. Jakie najwazniejsze objawy charakteryzujg funkcjonowanie oséb gteboko uposledzonych
umystowo?

5. Gtoéwne postacie upo sledzenia umystowego

Jolanta Lesiewicz

Zdaniem Z. Sekowskiej (2001) problematyka niepetnosprawnosci intelektualnej jest
bardzo szeroka zaréwno ze wzgledu na zréznicowanie stopnia uposledzenia umystowego,
jak i ze wzgledu na zaburzenia zachowania sie, motywacji, emocjonalnosci i dysfunkcje,
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jakie mu towarzyszg. Uposledzenie umystowe odnosi sie nie tylko do sfery poznawczej
cztowieka, ale obejmuje calg jego osobowos¢.

Pod wzgledem cech charakterologicznych, osoby niepetnosprawne intelektualnie sg
bardzo zr6znicowane. Mozna wsrdd nich wyrdzni¢ dwie grupy, tj.: nadmiernie pobudliwych
(eretycznych), nadmiernie zahamowanych (apatycznych).Czasem dodaje sie jeszcze grupe
mieszang.

Osoby eretyczne sg nadmiernie ruchliwe, emocjonalnie labilne, drazliwe, afektywne,
mato wytrwate, Zle koncentrujgce sie. U jednostek tych czesto jest nasilona skionnos¢
do impulsywnosci i negatywizmu oraz do agresywnego zachowania sie w sytuacjach
frustracyjnych. Czasami wykazujg one duzy spryt zyciowy, tupet bgdz pewnosc siebie.
Osoby apatyczne charakteryzuje zwolnione tempo reakcji, biernosé, powolnosc i ubdstwo
ruchéw, obojetno$¢é w stosunku do otoczenia, niesmiatosé, brak wiary we wtasne sity, staba
motywacja dziatania oraz osigganie stabych wynikow pracy (za: Sowa, 1997). Zdaniem
R. Koscielak zaréwno osoby torpialne jak i eretyczne wykazujg brak inicjatywy
i samodzielnosci, tatwo ulegajg sugestii, charakteryzujg sie biernoscig i stabg ruchliwoscig
psychiki i stabym krytycyzmem. (za: Wyczesany 2002)).

Analizujgc problematyke i obraz uposledzenia umystowego nalezy wspomnie¢ o jego
innych postaciach, wsréd ktérych najczesciej wymienia sie:

Zesp6t Downa: Zdaniem C. Cunninghama (1992) w zespole Downa zestaw
charakterystycznych cech spowodowany jest obecnoscig dodatkowego chromosomu 21.
W 90 -95 % przypadkow jest to zwykta trisomia chromosomu 21, w ktérej kazda komorka
ciala posiada dodatkowy chromosom 21, a w 2 — 5% przypadkéw wykryto prawidtowe
komorki przemieszczone z komérkami trisomicznymi zawierajgcymi dodatkowy chromosom
21. Jest to posta¢ mozaikowata trisomii 21. W dalszych 2 — 5% przypadkow dodatkowy
chromosom bywa dotgczony do innego chromosomu i stan taki okresla sie jako trisomie 21
z translokacja.

Pojawienie sie tego zespotu u dziecka zwigzane jest rowniez z wiekiem matki. Zaleznosc te
pokazuje tabela 1.

Tabela 1: Wiek matki a liczba urodzen dzieci z zespotem Downa

SIS AT w stoslﬂr?lijB(f(\)Lcj)Fg;(('))lr?ezj Iﬁg‘zgyzulfc?dpz(gta\r{\l dDz(i)ch\:/iNiAywych
przed 20 rokiem zycia mniej niz 1 na 2000
20-30 mniej niz 1 na 1500
30-34 pomiedzy 1 na 750 do 880
35-40 okoto na 280 do 290
40 - 44 okoto 1 na 130 do 150
ponad 45 pomiedzy 1 na 20 do 65

Zrédto: Cunningham C. ,Dzieci z zespotem Downa”, WSiP, W-wa 1992, .96

Ludzie z zespolem Downa posiadajg wiele cech wspolnych. Najbardziej
charakterystyczna jest lekko orientalna uroda, z powodu, ktorej nie mamy zwykle trudnosci
z dostrzezeniem czlowieka z tg wadg genetyczng. Od chwili, gdy L. Down w 1866 r. wyréznit
okoto 12 cech charakterystycznych dla ludzi z zespotem, liczba tych cech wzrosta do ponad 50
(najczesciej podawanych ). C. Cunningham uwaza, ze charakterystyczne cechy twarzy
zZwigzane sg gtéwnie z niedostatecznym rozwojem czaszki. Jajowaty ksztait oczodotéw daje
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w efekcie skosny wyglad oczu. Takze koS¢ nosowa nie rozwija sie prawidtowo, co wptywa na
ptaski wyglad twarzy. Kosci szczeki sg czesto male, a wiec takze mate sg usta. Istotna jest
takze nieobecnosc¢ lub stabe wyksztalcenie sie zatok obocznych nosa. Z tego powodu zatoki
moga by¢ tatwo zablokowane a dziecko oddycha wowczas przez usta. Oddychanie ustami nie
tylko wplywa na wyglad (otwarte usta, wystajgcy jezyk), ale takze moze powodowac¢ pekanie
warg i suchos¢ jezyka oraz wiekszg podatnos¢ na infekcje. Uszy sg zwykle mate i nisko
osadzone a gérna czes¢ matzowiny usznej czasem jest zawinieta. Bardzo czesto dzieci majg
maly ptatek uszny lub nie majg go wcale. Konczyny dolne i gorne czesto sg krotkie w stosunku
do dlugosci tutowia. Dionie bywajg szerokie i ptaskie, a palce krotkie. Przecietny wzrost mtodego
mezczyzny z zespolem Downa wynosi okoto 152 cm, a kobiety 143 cm (Cunnmgham 1992,
s. 109).

Istnieje jednak wiele wyjatkow, gdy osoby z zespolem Downa sg wysokie i szczupte, a
ich wzrost miesci sie w granicach normy. Waga dziecka z zespotem Downa jest takze
nieznacznie niniejsza i wolniej przybiera ono na wadze. Pomimo tego u wielu dzieci starszych
i u dorostych wystepuje otytosc lekkiego lub umiarkowanego stopnia.

Skora dziecka z zespotem Downa bywa mniej elastyczna, miejscami twarda, sucha
i szorstka. Taki rodzaj skéry sprzyja fatwemu wysychaniu i pekaniu, przewaznie warg,
policzkéw, rak, a takze stop. ROwniez wiosy dzieci sg przewaznie cienkie i rzadkie.

Najbardziej jednak uposledzong sferg rozwoju dziecka z zespotem Downa jest myslenie. Nie
jest ono w stanie zapamieta¢ materiatu abstrakcyjnego a jedynie materiat konkretny moze by¢
przez nie opanowany w wyniku diugotrwalego, dobrze zorganizowanego procesu uczenia sie
(Obuchowska 1995, s. 248).

Dodatkowy chromosom w Zespole Downa powoduje spowolniony rozwéj fizyczny,
umystowy i motoryczny. Stan inteligencji tych dzieci jest na ogot bardzo obnizony. Stopien
uposledzenia umystowego w tym zespole bywa rézny, najczesciej wystepuje uposledzenie
w stopniu umiarkowanym, natomiast w lekkim u ok. 5%. Zdarzajg sie rOwniez najgtebsze
stany uposledzenia. U wiekszosci dzieci z zespotem Downa mozna oczekiwaC postepu
w zdobywaniu nhowych umiejetnosci i sprawnosci, chociaz w tempie wolniejszym niz u dzieci
0 prawidlowym rozwoju umystowym. Wiele dzieci ma problemy w tgczeniu i koordynowaniu
informaciji pochodzacych od réznych zmystow np. koordynacji wzrokowo - ruchowej.

U dzieci tych rozwdj spoteczny, a wiec samodzielnos¢ i umiejetnos¢ kontaktu
z ludzmi, jest bardziej rozwiniety niz wskazuje na to ich poziom rozwoju umystowego.
Dziecko z zespotem Downa odznacza sie wybitnie mitym, pogodnym, przychylnym dla
otoczenia sposobem zachowania. Jego sfera emocjonalna jest wyraznie nietknigeta, wrecz
przeciwnie, dziecko takie umie znalez¢ przerdzne formy, okazania przywigzania, czym
wykazuje swoistg inteligencje emocjonalng.

Kolejng wazng sprawg przy charakteryzowaniu dzieci z zespotlem Downa jest rozwoj
emocjonalny. Emocje u tych os6b sg mato zréznicowane, czesto wystepuje nieumotywowany
updr i negatywizm, ktore potegujg sie w okresie dojrzewania. Dzieci z syndromem Downa sg
Z reguly mite, pogodne, utrzymuj g cieple i przyjacielskie stosunki z rodzehstwem, potrafig by¢
wdzieczne za mitos¢ wrecz ,podkiadajg sie do kochania". Przymilajg sie, tulg, pragha
gtaskania, czutych stéw, same tych stodyczy innym nie skagpigc).W odréznieniu
od rozwoju emocjonalnego o wiele lepiej przebiega rozwdj spoteczny (Obuchowska 1995,
S. 249).

Oprocz tych wszystkich cech charakterystycznych zespolu Downa istnieje jeszcze
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szereg innych wad towarzyszgcych temu zespotowi. Sg to m.in. wady przewodu
pokarmowego, wrodzone wady serca, zac¢ma, choroby zebdw i uzebienia, wady stuchu
a takze takie choroby jak biataczka, padaczka oraz choroba Alzheimera, zwtaszcza po 40 roku
zycia.

E. Minczakiewicz wyr6znia dwa typy dzieci z zespotem Downa: dzieci ruchliwe,
pobudzone psychoruchowo (eretyczne) badz spokojne, zahamowane (apatyczne, torpidne).
Dzieci eretyczne  zdradzajg niekiedy ogromne  zainteresowanie  otoczeniem,
Sg spostrzegawcze | posiadajg zdolnosci nasladowania. Czesto przemieszczajg sie,
gestykulujg, krzatajg sie, wtrgcajg do czynnosci wykonywanych przez innych, pomagajg
w réznych pracach. Sg towarzyskie, chociaz czasem ptochliwe, ostrozne, nieufnie
podchodzg do rzeczy nowych, nieznanych. Podobng ostroznos¢ zachowujg w stosunku
do os6b przygodnych, nieznanych im. Dzieci te habywajgc pewnosci siebie tatwo nawigzujg
kontakty z ludzmi. Usitujg rozmawiaé nawet wowczas, kiedy nie umiejg jeszcze mowic,
wykorzystujgc gesty, mimike oraz dostepne prewokalne formy kontaktu spotecznego
(np. postekiwanie, mlaskanie, zaczepianie, pocigganie za odziez itp.). Dzieci te, 0 wysokim
wyktadniku empatii, uzewnetrzniajg swe stany emocjonalne. np. gtosno manifestujg radosc
z pochwaly (np. zacierajg rece, klaszczg z zadowolenia, jesli uda im sie osigghgé
zamierzony cel). Pragng by¢ podziwiane, adorowane przez osoby bliskie. Czasem s3g
zazdrosne i niezadowolone, gdy odwrdci sie od nich uwage. W$réd omawianej grupy
temperamentnej trafiajg sie takze dzieci drazliwe, ztosliwe, skionne cichaczem skrzywdzié¢
drugiego, np. w rewanzu za brak zainteresowania sie nim lub obdarzenia uwagg innych.
Podczas zaje¢ wymagajgcych dluzszej koncentracji uwagi badz znacznego wysitku
umystowego lub fizycznego dzieci te szybko sie meczg i zniechecajg. W pracy z nimi trzeba
pamieta¢ o czestym odpoczynku, zmianie charakteru zaje¢, by nie doprowadzi¢ ich
do momentéw wyczerpania (Minczkiewicz 2010).

Dzieci zahamowane, torpidne, sg ociezate, malo aktywne ruchowo. Ruchy ich sg na
0go6t powolne, nieekonomiczne, niezreczne. Obserwacje wykazaly, ze niechetnie wdajg sie
w rozmowy. Nie chcg odpowiada¢ na stawiane im pytania, a jesli juz majg odpowiedzieg,
robig to zdawkowo pomagajgc sobie gestem lub mimikg. Do pracy wigczajg sie bardzo
wolno, podchodzg do niej z ,namaszczeniem”. Za to, gdy podejmg juz jaka$ czynnosé
to wykonuja ja z ,benedyktynskg” cierpliwoscia i wytrwatoscig. Starannie i dokiadnie
spetniajg kazde przydzielone a jednoczesnie odpowiadajgce im zadanie. Oderwane od pracy
okazujg zniecierpliwienie i z uporem powracajg do niej, czasem tez manifestujg ztosé
i agresje. Chwila nieuwagi ze strony opiekunéw przynosi niekiedy niespodzianki, np. dzieci
te potrafig ugryz¢ kolege lub kolezanke, majg napady zilosci lub nagte wybuchy $miechu
czy spazmatycznego ptaczu itp. (Minczkiewicz, 2010).

Zespot Aspergera (AS): jest zaburzeniem, ktore czesciej wystepuje u chtopcow.
Przede wszystkim objawem sg trudnosci spoteczne. Dzieci te majg zaburzone zachowania
niewerbalne takie, jak: nawigzywanie kontaktu wzrokowego, bardzo ograniczona mimika
twarzy oraz gestykulacja. Przez to wydajg sie mocno zdystansowane w stosunku do innych.
Czesto nie potrafig nawigza¢ spontanicznej, tzw. luznej rozmowy. Majg olbrzymia trudnos$¢ w
zrozumieniu niektorych zasad spotecznych. Osoby z AS sg najczesciej inteligentne, jednak
zdarzajg sie przypadki uposledzenia umystowego.

Opisywane jednostki z reguly pasjonujg sie jednym konkretnym tematem, ktéry
czesto jest nieadekwatny do danego wieku, np. komputery, rozklady jazdy i potrafig na ten
temat mowi¢ niezwykle dlugo, nie majgc wyczucia, ze dla kogos moze to by¢ nudne.
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Ponadto zainteresowania te nie stuzg nawigzywaniu relacji towarzyskich. Wrecz przeciwnie —
pochlaniajg znaczng czes¢ czasu, pogarszajgc przy tym spoteczne funkcjonowanie.

Osoby z zespotem Aspergera majg duze trudnosci w zrozumieniu, ze ktos moze
mysle¢ czy czué inaczej niz one. Stad tez problemem jest zaakceptowanie czyjejs,
odmiennej z ich opinii. To przyczynia sie do jeszcze wiekszych trudnosci w funkcjonowaniu
w grupie. Odbierani sg jako apodyktyczni i samolubni.

Kolejng cechg osbb z zespotem Aspergera jest sztywnos¢ myslenia i postepowanie
zgodnie z wyuczonymi schematami. Nie tolerujg zmian w jakiejkolwiek dziedzinie zycia. Nie
ma w zasadzie miejsca na spontanicznosc¢. Niezwykle trudno jest rodzicom zmieni¢
wczesniej ustalony plan spedzania czasu w weekend. Oczywiscie nie chodzi tu o sytuacje,
w ktorej obiecalismy wyjscie do kina i nagle zmieniamy plany, a dziecko sie denerwuje — to
jest zupeltnie naturalne.

Osoby z AS maja tez duze problemy w koordynacji ruchowej, stgd nie sg one zbyt chetne do
uprawiania sportu. Czesto tez majg zaburzenia w sferze wrazliwosci sensorycznej. Oznacza
to szczegdlnie wyczulone narzady zmystow. Dzwiek, ktéry dla nas jest normalny, dla nich
czesto jest nie do zniesienia, metka przy ubraniu jest nie do wytrzymania, zapach jest
bardziej intensywny niz my to odczuwamy.

Zespot Aspergera nie moze byé zdiagnozowany wczesniej niz po 5 roku zycia.
Weczesnymi jego objawami sg: niespokojny sen, up6r, nieustepliwo$¢ lub biernosc,
wycofanie, nadruchliwos¢ i impulsywnosé, zaburzenia rozwoju mowy (echolalia -
powtarzanie ostatniej sylaby stowa np. tyczka — ka, ka, ka, dziecko nasladuje mowe, ale jej
nie rozumie, trudnosci w rozumieniu zdan, mimo ze rozumie stowa), brak wskazywania
protodeklaratywnego, czyli dziecko pokazuje ,tu jest swiatto”, ,tu jest nosek” itd., niechec
do przytulania, nadwrazliwos¢ na bodzce zmystowe, sprawianie wrazenia zbyt dorostych,
zbyt madrych

W okresie przedszkolnym niepokojace sg nastepujgce objawy: brak zabaw ,na niby”
(udawanie kogos, wcielanie sie w jaka$ postac), unikanie kontaktow réwiesniczych,
zachowania agresywne (ugryzienie kogos, uderzenie), wycofanie sie i zajecie swoimi
sprawami, duzy zasob stéw przy matym rozumieniu, uzywanie zbyt madrych wyrazen,
specyficzne zainteresowania, mniejsza sprawnos$¢ ruchowa, nadwrazliwo$é sensoryczna,
trudnosci w mysleniu abstrakcyjnym (np. dostowne odbieranie powiedzenia ,rzuci¢ okiem za
okna”)

W okresie szkolnym: trudnosci w nawigzywaniu kontaktéw rowiesniczych,
w utrzymaniu relacji, skrajny egocentryzm, brak zrozumienia dla zasad funkcjonujgcych
w spoteczenstwie, patologiczna potrzeba moéwienia prawdy, uwazani sg za dziwnych, czesto
sg ofiarami billingu, waski zakres zainteresowan, zafascynowanie zabawami, w ktérych
trzeba powtarza¢ dany ruch, przewrazliwienie sensoryczne, przywigzanie do rutyny, mowa
zbyt glosna lub zbyt cicha, szybka lub wolna, brak zmiany intonacji, bardzo mata
gestykulacja, mimika, nieskoordynowane ruchy, podatnos¢ na manipulacje, brak dbatosci
0 wyglad, zupeiny brak rozeznania w modzie

Wraz z wiekiem, osoby z AS zaczynajg odczuwac¢ swojg innos¢. Moze to skutkowac
poczuciem niekompetencji, defektywnosci. Jednostki te zazwyczaj nie sg lubiane przez
otoczenie, bo nikt nie rozumie skad sie bierze ich zachowanie. Odbierane sg, jako
niegrzeczne, niekulturalne, zarozumiate, aspoteczne, egoistyczne i bez wyrazu. Odrzucenie
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ze strony otoczenia powoduje, ze osoby z AS jeszcze bardziej sie wycofujg (Zurowska
Internet).

FAS: Fetal Alkohol Syndrome (FAS) jest to zespot nieprawidtowosci, stwierdzany
u niektorych matek spozywajgcych alkohol w okresie cigzy. Nastepuje on w wyniku picia
alkoholu przez kobiety ciezarne. Wowczas alkohol przenika przez tozysko i jest wchtaniany
w catosci przez dziecko, uszkadzajgc ptdod nieodwracalnie, nawet wtedy, kiedy matka tego
nie odczuwa. Zespdt alkoholowy ptodu (FAS) wigze sie z fizycznymi, umystowymi
i behawioralnymi zaburzeniami.

Wiekszos¢ dzieci z FAS charakteryzuje sie deformacjami twarzy, problemami
ze wzrostem oraz trwalym uszkodzeniem mézgu. Skutki uzywania alkoholu przez kobiety
ciezarne mogg by¢ rozne, dlatego nie wszystkie dzieci obarczone zespotem bedg do siebie
podobne. Niektére z nich bedg w wiekszym stopniu obarczone niz pozostate. Inne bedg
wykazywa¢ mniej fizycznych anizeli zwigzanych =z zachowaniem sie opdznien,
charakteryzujac sie przy tym lekkim uposledzeniem umystowym. Wiele sposrod nich bedzie
miato trudnosci w nauce i w kontaktach spotecznych. Dzieci, ktére nie posiadajg
peinoobjawowego FAS, ale w zyciu ptodowym byly narazone na dziatanie alkoholu sg
diagnozowane, jako osoby obarczone Fetal Alkohol Effects (FAE).Mogg one
charakteryzowaé¢ sie normalnym wzrostem, wyglgdem, ich rozwo6j umystowy moze miesci¢
sie w normie. Jednak tak samo jak dzieci z FAS mogag mie¢ problemy z zachowaniem, naukg
i rozumowaniem.

Alkohol bardzo tatwo przenika przez tozysko, dostajgc sie do krwiobiegu dziecka. Po
uptywie 40 do 60 minut od spozycia alkoholu przez matke, jego stezenie w krwiobiegu ptodu
jest rowne stezeniu alkoholu we krwi matki. Alkohol, ktérego watroba matki nie zdotata
pomiesci¢, krazy po catym organizmie zaréwno jej jak i dziecka, prowadzgc do powstania
wielu defektow. Uszkadza on gtdwne narzady (w szczegdlnosci mdzg) oraz zaburza liczne
procesy neuro- i biochemiczne prowadzac do wiekszych uszkodzen embrionu i ptodu niz
uzywanie jakichkolwiek narkotykéw.

FAS/FAE jest jednostkg chorobowg w 100% mozliwg do unikniecia, wystarczy, ze kobieta
w cigzy powstrzyma sie od picia alkoholu w kazdej, nawet niewielkiej ilosci.

Wiele sposréd kobiet spozywajacych alkohol na wiadomos$¢ o cigzy przestaje pic.
Niestety nastepuje to zazwyczaj 3 miesigcu, kiedy alkohol zdgzyt juz w sposob
nieodwracalny uszkodzi¢ ptéd, dlatego:

« spozycie alkoholu w | trymestrze cigzy: uszkadza mozg; ostabia rozwdj komérek;
atakuje gtébwne organy ptodu takie jak serce czy nerki; prowadzi do deformacji twarzy;
powoduje poronienia.

» spozycie alkoholu w Il trymestrze cigzy: ostabia rozwdj mbzgu; powoduje poronienia
zagrazajgce zyciu matki; uszkadza miesnie, skore, gruczoty, kosci i zeby.

« spozycie alkoholu w Il trymestrze cigzy: ostabia rozwdj moézgu i pluc; prowadzi
do zaburzenia rozwoju wzrostu.

Obraz FAS/FAE jest niezwykle zlozony, dlatego nie wszystkie dzieci z FAS/FAE s3g
do siebie podobne. Ponizsze cechy sg najbardziej charakterystyczne dla dzieci z FAS/FAE,
jednak nie kazde dziecko bedzie posiadalo je wszystkie naraz. Wsrod wiasciwosci FAS
i FAE najczesciej wskazuje sie na:
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- wady fizyczne: niska waga urodzeniowa; mata waga w stosunku do wieku; mata
gtowa; niedobdr wzrostu; deformacje twarzy(np. mate, szeroko rozstawione oczy;
opadajgce powieki; brak czerwieni wargowej; sptaszczony srodek twarzy; stabo
rozwinieta szczeka; waskie czolo); nierozwiniete paznokcie u rgk i nég; krétka szyja;
problemy ze stuchem; anormalnosci stawow i kosci; staba koordynacja wzrokowo-
ruchowa;

« problemy z zachowaniem (wiekszos¢ dzieci nie bedzie w stanie normalnie
funkcjonowa¢ w spoteczenstwie): nadaktywnos¢; nieustepliwos¢; pasywnosc;
impulsywnos¢; drazliwos¢; problemy ze snem; zitosliwos¢; trudnosci z adaptacia;
niska samoocena; trudnosci z samokontrolg; fatwo$¢ popadania w stany depresyjne;
problemy ze sferg seksualna.

Osoby z FAS/FAE czesto charakteryzujg sie nieodpowiednimi zachowaniami
spotecznymi. Sg takze niezdolne do tego, aby analizowa¢ skutki wtasnego
postepowania. Nie potrafig odczytywa¢ podtekstow ukrytych w mimice, gestach
czy stowach. Sg one spotecznie i emocjonalnie niedojrzate.

Bardzo czesto u podstaw zaburzonego zachowania lezy uposledzenie umystowe.

Ponadto dzieci z FAS/FAE bardzo czesto majg problemy z naukg. Ich przyczyne
stanowi staba pamiec, klopoty z mysleniem (zwlaszcza abstrakcyjnym i przyczynowo-
skutkowym) a takze niezdolnos¢ przetwarzania informacji. Zazwyczaj dziecko, pomimo,
ze posiada okreslony zaséb informacji, nie potrafi ich wykorzystaé w konkretnej sytuaciji.
Nauka tych 0s6b jest niesystematyczna, przeplatana okresami, w ktérych dziecku fatwo jest
przyswoi¢ nowe informacje z okresami, w ktérych ma ono problemy z zapamietywaniem
i umiejetnoscig wykorzystania wczesniej zdobytej wiedzy. Czesto na tej podstawie
nauczyciele oceniajg takie dzieci, jako leniwe, niesystematyczne, nieprzyktadajgce sie do
nauki.

Dzieci z FAS/FAE, zwlaszcza w wieku dorastania, majg kiopoty z nawigzywaniem
kontaktow z rowiesnikami. Sg bardzo podatne na manipulacje i wykorzystanie. Z powodu
swojej ufnosci i fatwowiernosci czesto stajg sie ofiarami przemocy seksualnej, fizycznej,
psychicznej. Dlatego wymagajg statego nadzoru ze strony oséb dorostych (Banach, 2004).

Fenyloketonuria (choroba przemiany materii): Chorobe wywoluje mutacja genu
zlokalizowanego na chromosomie 12. Uszkodzony gen nie wytwarza enzymu
przeksztalcajgcego aminokwas fenyloalanine w tyrozyne. Wszelkie nieprawidtowosci
w zakresie genetycznym powodujg zaburzenia metabolizmu komoérkowego,
a w konsekwencji uktadu nerwowego. Do wystgpienia uposledzenia umystowego prowadzi
niewydolnos¢ badz brak enzymdw, ktore biorg udziat w metabolizmie. Powstajgce
nieprawidtowe reakcje biochemiczne przyczyniajg sie do powstania toksycznych sktadnikéw,
uszkadzajgcych uktad nerwowy. Powstajg wtedy nieodwracalne uszkodzenia. Czestotliwos¢
uszkodzenie wspomnianego genu pojawia sie srednio 1 na 10 tysiecy urodzen.

Fenyloketonuria to schorzenie wrodzone, ktére powoduje uposledzenie umystowe,
jesli dostatecznie wczesnie nie zostanie wykryte i wlasciwie leczone. Choroba jest
dziedziczna, nosicielami sg zdrowe kobiety i zdrowi mezczyzni niewykazujgcy zadnych
objawdéw choroby. W rodzinie zdarza sie, ze choruje jedno dziecko na czworo, o ile oboje
rodzice sg nosicielami tej choroby. Opdznienie rozwoju psychoruchowego, zauwazane
w okresie niemowlecym, czesto stanowi pierwszy objaw wskazujgcy na ewentualnosc
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choroby. Z wiekiem dziecka na plan pierwszy w obrazie schorzenia wysuwa sie opdznienie
rozwoju umystowego.

Niestety w najwczesniejszym okresie zycia dziecka chorego na fenylketonurie nie
mozemy dostrzec zadnych objawow chorobowych, dlatego tak wazne jest przeprowadzenie
u wszystkich noworodkow badan profilaktycznych. Dziecko rodzi sie pozornie zdrowe, nie
wystepujg zadne charakterystyczne objawy moggce sugerowac fenyloketonurie, a poziom
fenyloalaniny w ptynach ustrojowych jest prawidtowy. W ciggu jednak krétkiego czasu
zaburzenia przemiany fenyloalaniny powodujg szybkie narastanie stezenia tego aminokwasu
w organizmie.

W okresie wczesnoniemowlecym prawie u potowy chorych dzieci zauwaza sie
m.in. niecharakterystyczne zmiany skoérne przypominajgce zmiany na tle alergicznym
lub zapalnym o r6znym nasileniu. W pierwszych miesigcach zycia pojawia sie u dziecka mysi
zapach. Jesli w ciggu pierwszych tygodni zycia wykryje sie chorobe i rozpocznie leczenie,
rozwoj dziecka postepuje prawidtowo.

Bywa, ze w rozwazaniach na temat postaci uposledzenia umystowego podnosi sie
kwestie autyzmu oraz dzieciecego porazenia mézgowego (DPM). Jednak nie mozna ich
utozsamia¢ z niepetnosprawnosciag intelektualng, poniewaz w przypadku autyzmu i DPM
uposledzenie umystowe najczesciej jest wieloprzyczynowe.

Zagadnienia kontrolne
1. Jakie sg cechy funkcjonowania 0séb z eteryczng postacig uposledzenia umystowego?
2. Jak funkcjonujg osoby z apatyczng postacig uposledzenia umystowego?
3. Jakie sg cechy zachowania os6b z zespotem Aspergera?
4. Woyjasnij, dlaczego kobiety w cigzy powinny unika¢ picia alkoholu?
5

Opisz jak choroby przemiany materii powodujg powstanie niepetnosprawno$ci intelektualnej?

6. Sprzezone niepetnosprawno sci

Anna Stanistawczuk

Definiujgc pojecie niepetnosprawnosci sprzezonej w rozumieniu prawa oswiatowego
wskazujemy na fakt, iz u danego dziecka w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego
publiczna poradnia  psychologiczno-pedagogiczna wskaze, co hajmniej dwie
niepetnosprawnosci, z ktérych kazda wymaga specjalnej organizacji nauki i odrebnych
metod pracy dydaktycznej. Taka sytuacja wystepuje np. przy realizowaniu procesu
dydaktycznego u dziecka gtuchoniewidomego czy niewidomego i uposledzonego umystowo.
Natomiast niepetnosprawnos¢ sprzezona nie wystepuje, gdy mamy do czynienia np.
z dzieckiem z uposledzeniem umystowym i z zaburzeniami mowy badz z dzieckiem
z niepetnosprawnoscig ruchows i dysleksjg rozwojowa, bowiem w tym przypadku specjalna
organizacja nauki i odrebne metody pracy stosowane w procesie nauczania odnoszg sie
wylgcznie do uposledzenia umystowego i niepetnosprawnosci ruchowej. Dzieci
z zaburzeniami mowy i z dysleksjg rozwojowg nie wymagajg takiej organizacji pracy
i w zwigzku z tym nie mogg otrzymacé orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego. Mogg
natomiast i powinny otrzymac¢ opinie z poradni zalecajgcg objecie tych dzieci stosownag
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do potrzeb pomocg psychologiczno-pedagogiczng w formie terapii logopedycznej i terapii
pedagogiczne;j.

Gtuchoslepota jest niepetnosprawnoscig ztozona. Zaliczang do ,wielozakresowych”
uszkodzeh organizmu ludzkiego i ujmuje sie jg za pomocg terminu ,nhiepetnosprawnosc
sprzezona” (A. Twardowski 1998).

Znaczny stopien uszkodzenia wzroku i stuchu zwigzany jest z niemoznoscig
korzystania z tych osiggnie¢ spotecznych, ktére sg dostepne osobom z niesprzezonymi
uszkodzeniami, a zatem z uszkodzonym tylko wzrokiem lub stuchem, z tego tez powodu
musi by¢ uwazana wedtug T. Majewskiego za odrebng niepetnosprawnos¢, ktéra wymaga od
0s6b nig dotknietych specjalnych metod porozumiewania sie oraz swoistych sposobow
pokonywania trudnosci w wykonywaniu zadan z zycia codziennego (za: Niestorowicz, 2007).

Definicja gtuchoslepoty, funkcjonujgca w procedurach urzedowych i medycznych
ustalona przez Polski Zwigzek Niewidomych zaktada, ze gluchoniewidomy to cztowiek, ktory
na skutek rownoczesnego uszkodzenia stuch i wzroku napotyka trudnosci, odmienne od
trudnosci spowodowanych samg gtuchotg lub samg $lepotg, szczegllnie w wymianie
informacji i poruszaniu sie (za Niestorowicz 2007).

Biologiczne kryterium oséb gltuchoniewidomych, to powazne uszkodzenie narzgdu wzroku
i stuchu. Dla spotecznego funkcjonowania cztowieka najistotniejsze sg uszkodzenia dwoch
nastepujgcych czynnosci wzrokowych: widzenia centralnego (ostros¢ widzenia) i widzenia
obwodowego (pole widzenia). Uszkodzenie widzenia centralnego wigze sie z obnizeniem
ostrosci wzroku. Stopien uszkodzenia ostrosci wzroku ustala sie za pomocg tzw. Tablic
Snellera lub coraz czesciej komputeréw do badania wzroku. Ostros¢ wzroku badanej osoby
okresla sie, jako stosunek odlegtosci, z jakiej widzi ona dany znak do odlegtosci, z jakiej
powinna go widzie¢. Miedzynarodowa Klasyfikacja Uszkodzen, Niepetnosprawnosci
i Uposledzen Swiatowej Organizacji Zdrowia przyjmuje nastepujgcy podziat i stopien
uszkodzenia ostrosci wzroku.

Tabela 1: Stopnie uszkodzenia ostrosci wzroku

. Stopieri obnizenia Ostros¢ wzroku . .
Kategoria - . Terminologia (nazwa)
ostrosci wzroku po korekgcji
Wazrok w granicach | - 0d 0,8do 1,0 wzrok catkowicie normalny
normy lekki ponizej 0,8 wzrok prawie normalny
umiarkowany ponizej 0,3 stabowzroczno$¢ umiarkowana
Stabowzrocznos$¢
znaczny ponizej 0,1 Stabowzrocznos¢ znaczna
gteboki ponizej 0,05 Stabowzrocznos¢ gteboka lub
Slepota umiarkowana
Slepota prawie catkowity ponizej 0,02 Slepota prawie catkowita-
poczucie Swiatla
catkowity 0 Slepota catkowita

Zrédto: Niestorowicz E. (2007), Swiat w umysle i rzezbie 0s6b gtuchoniewidomych,
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Zaburzenia widzenia obwodowego przejawia sie w ograniczeniach i ubytkach pola
widzenia. Normalne pole widzenia kazdego oka w ptaszczyznie poziomej wynosi ok. 150°
w ptaszczyznie pionowej ok. 130°przy cz esciowym nakiadaniu sie pdl obu oczu, petne pole
widzenia wynosi ok. 200° Klasyfikacja Swiatowej Organizacji Zdrowia wyréznia nastepujgce
rodzaje uszkodzen pola widzenia:

1) Koncentryczne ograniczenie pola widzenia, ktére moze by¢:
« niewielkie — $rednica pola od 60°do 120 ¢
» umiarkowane — srednica Pola od 20°do 60,
e znaczne — $rednica pola od 5°do 20°,
« glebokie — srednica pola ponizej 5°

« widzenie lunetowe — widzenie tylko bardzo malg czescig siatkdwki, jak przez dziurke
od klucza.

2) Widzenie polowicze polegajgce na wypadnieciu polowy pola widzenia po lewej lub
po prawej stronie.

3) Inne uszkodzenia pola widzenia m.in. wysypkowe ubytki w postaci mroczkow, ¢wiartkowe
wypadniecie pola widzenia itp.

Obok tych dwoch podstawowych czynnosci wzrokowych uszkodzeniu moze ulec
uszkodzenie widzenia barw. Wedlug T. Majewskiego wyrézni¢ mozemy: monochromatyzm,
widzenie czerni, bieli i odcieni szarosci; dichromatyzm (moze dotyczy¢ widzenia barwy
czerwonej, zielonej lub niebieskiej). Zaburzenia widzenia mogg takze dotyczy¢ widzenia
obuocznego (stereoskopowego), ktére wystepuje np. w przypadku zeza. Czeste pozostaje
takze zaburzenie widzenia nocnego czyli procesu adaptacji do widzenia w stabych
warunkach swietlnych (Majewski 1995).

Uszkodzenia narzadu stuchu. W audiologii, praktyce Klinicznej i pedagogicznej
najwieksze zastosowanie majg cztery kryteria kwalifikujgce uszkodzenia stuchu, sg to:
miejsce uszkodzenia analizatora stuchowego, stopien jego uszkodzenia, moment jego
uszkodzenia w stosunku do etapow rozwoju mowy, przyczyny uszkodzenia.

Ze wzgledu na miejsce, w ktérym zostat uszkodzony analizator stuchowy mamy do
czynienia z niedostuchem przewodzeniowym, niedostuchem typu odbiorczego,
niedostuchem typu centralnego oraz niedostuchem lub gluchotg mieszang przewodzeniowo
— odbiorcza.

Niedostuch przewodzeniowy wigze sie z uszkodzeniem ucha wewnetrznego
lub sSrodkowego i zaburza odbiér fal dzwiekowych drogg powietrzng. Utrudnia to odbior
dzwiekdw z otoczenia, ale nie uniemozliwia styszenia wlasnego gtosu. Sg to zazwyczaj
niewielkie niedostuchy gdyz przewodnictwo kostne funkcjonuje prawidtowo. Konsekwencjg
moze by¢é opdzniony rozwdj mowy, zaburzenia sity i barwy glosu a takze wadliwe
realizowanie niskich formantéw gtosek gdyz ten typ niedostuchu ogranicza przede wszystkim
zdolnos¢ styszenia tonow niskich.

Niedostuchy typu odbiorczego i przewodzeniowo — odbiorczego zwigzane s3g
z uszkodzeniem narzgdu Cortiego lub nerwu stuchowego w zaleznosci od stopnia
uszkodzenia narzgdu stuchu przy tego typu niedostuchu mozemy mie¢ do czynienia
Z réznymi zaburzeniami mowy i rozwoju mowy w ogéle. W tym wypadku ograniczona jest
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zdolnos¢ odbioru wypowiedzi z otoczenia i wlasnych. Zaburzeniu w gtdwnej mierze ulega
percepcja dzwiekbw o wysokich czestotliwosciach. Moze to w najgorszym przypadku
doprowadzi¢ do zupeilnej niemoznosci zarébwno poznania jezyka jak i jezykowego
porozumiewania sie. Uszkodzenie szlakéw i osrodkéw stuchowych w mézgu okreslane jest
niedostuchem pochodzenia centralnego lub gtuchotg centralna.

Stopien uszkodzenia stuchu, czyli jego gtebokos¢ okresla sie na podstawie
audiometrycznego badania wrazliwosci stuchowych na tony czyste. Stopien ten ustala sie
w decybelach w poréwnaniu z polem stuchowym cztowieka styszacego normalnie. Dokonuje
sie pomiaru ubytku dla nastepujgcych czestotliwosci mierzonych w hercach waznych dla
styszenia mowy (500, 1000, 2000 Hz oraz 4000 Hz, jesli przy tej czestosci prég wrazliwosci
jest nizszy niz przy dwdéch tysigcach hercédw. Przy badaniu uszkodzenia stuchu bierze sie
pod uwage ucho lepiej styszagce. Za norme uznaje sie wynik do 20 dB. Pozostate wyniki
ocenia sie wedtug tabeli opracowanej przez Miedzynarodowe Biuro Audiofonologii.

Tabela: 2 Klasyfikacja uszkodzenia stuch

Wynik w dB Uszkodzenie stuchu
pow. 20 do 40 w stopniu lekkim
pow. 40 do 70 w stopniu umiarkowanym
pow. 70 do 90 w stopniu powaznym
pow. 90 w stopniu gltebokim

Zrédto: Niestorowicz E. (2007), Swiat w umysle i rzezbie 0séb gtuchoniewidomych,

W zaleznosci od stopnia uszkodzenia stuchu rozréznia sie gluchote i niedostuch.
Gtluchota to catkowite zniesienie czynnosci narzgdow stuchu lub gtebokie ich uszkodzenie.
Niedostuch definiuje sie, jako uszkodzenie stuchu, ktére mozna skorygowaé za pomocg
aparatu stuchowego. Zaburzenie takie nie powoduje wiekszych trudnosci i ograniczen
w orientacji stuchowej w otoczeniu oraz porozumiewaniu sie (Niestarowicz 2007).

W zaleznosci od wplywu gluchoty na rozwdj mowy wyrdznia sie nastepujgce kategorie
dzieci z uposledzeniem stuchu:

1. Dzieci niedostyszace — ostabienie stuchu w granicach 20 dB, mowa tych dzieci
w zasadzie rozwija sie normalnie

2. Dzieci stabostyszgce — ubytek stuchu ok. 40 dB, dzieci nie styszg mowy z wiekszej
odlegtosci, wystepuje wadliwa artykulacja niektorych glosek,

3. Dzieci o srednim ubytku stuchu — ubytek w granicach 60 dB, styszg mowe bardzo
gtosng z bliska o znieksztatconej artykulaciji,

4. Dzieci o duzym ubytku stuchu — w granicach 70 — 90 dB, kontakt stowny z takimi
dzie¢mi mimo zastosowania aparatow stuchowych jest niemozliwy.

5. Dzieci z calkowitg gluchotg — utrata stuchu powyzej 90 dB, dzieci nie styszg zadnych
stéw, jedynym kanatlem porozumiewania sie¢ moze by¢ odczytywanie mowy z ust.
(Sekowska 2001).
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Ze wzgledu na czas uszkodzenia stuchu w stosunku do etapow zycia cztowieka gtuchote
mozna podzieli¢ na: gtuchote prelingwalng — 2-3 rok zycia, gluchote perilingwalng — 3-6 rok
zycia, gluchote postlingwalng — powyzej 6 roku zycia. (za E. Niestarowicz 2007).

Istniejg réwniez spoteczne i funkcjonalne kryteria wyodrebniania gluchoslepoty. Okreslajg
one te sfery zycia, na ktére dysfunkcje wzroku i stuchu wywierajg szczegolny wplyw.
T. Majewski wyrdznia nastepujgce pola dziatalnosci ludzkiej. Dostep do informacji i wiedzy,
porozumiewania sie z otoczeniem, wykonywania czynnosci zycia codziennego, orientacja
i poruszanie sie w przestrzeni, praca zawodowa, udziat w zyciu kulturalnym i spotecznym.
Skutki gtuchoslepoty majg znaczny wptyw na kazdg z wymienionych dziedzin zycia
cztowieka (za Niestarowicz, 2007).

Zagadnienia kontrolne
1. Na podstawie przyktadéw z zycia bgdz praktyki zawodowej wyjasnij, na czym polega
sprzezenie niepetnosprawnosci?
2. Na podstawie wybranych przyktadéw wyjasnij, z jakimi problemami zyciowymi moze
spotkac sie osoba z niepetnosprawnoscia sprzezona i jej rodzina?
3. Jakiej pomocy moze udzieli¢ pracownik socjalny osobie ze sprzezong
niepetnosprawnoscig i jej rodzinie?

7. Zaburzenia rozwojowe wieloprzyczynowe —ich zwi  gzek z upo sledzeniem
umystowym

Anna Stanistawczuk

Posiadanie wiecej niz jednej niepetnosprawnosci stanowi wyjgtkowe wyzwanie dla
osoby niepetnosprawnej i dla jej rodziny. Sprzezone efekty dwdch niepetnosprawnosci
tworzg splot probleméw ro6zny od tego, ktory spowodowany jest przez pojedyncze
niepetnosprawnosci (za: Smith 2009).

Przyczyn niepelnosprawnosci moze by¢ wiele, dziedzicznos¢, powiklania cigzowe,
powiktania podczas porodu, wypadki po urodzeniu moga prowadzi¢ do probleméw
trwajgcych cate zycie. Dzieki postepowi technologii medycznej, wiele dzieci urodzonych
Z wieloprzyczynowymi zaburzeniami rozwojowymi ma przed sobg dilugg perspektywe zycia
(za: Smith 20009).

Ze wzgledu na etiologie osoby gluchoniewidome mozemy podzieli¢ na te,
z gtuchoslepotg wrodzong i gtuchoslepotg nabyta.

Gtuchoslepota wrodzona spowodowana jest najczesciej czynnikami genetycznymi lub
wrodzonymi. W pierwszym przypadku ma ona charakter dziedziczny w drugim natomiast
powstaje w okresie ptodowym. Na uszkodzenie wzroku i stuchu moze mie¢ rowniez wptyw
uraz okoto porodowy oraz choroby przebyte w pierwszych miesigcach zycia dziecka
(np.; zapalenie opon moézgowych, szkarlatyna). Najczestszymi czynnikami powodujgcymi
jednoczesnie uszkodzenie zmystu wzroku i stuchu sg te, ktére powodujg gtuchoslepote
wrodzong. Sg to: wrodzony zespét pordézyczkowy (rézyczka wystepujgca u kobiet ciezarnych
jest bardzo grozna w pierwszych czterech miesigcach cigzy, dane statystyczne wskazuja,
ze u 15 % gluchoniewidomych przyczyng uszkodzenia byla choroba matki w czasie cigzy),
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zespot Ushera — dolegliwosci zwigzane ze wzrokiem u osob dotknietych chorobg majg swoj
poczatek w zaburzeniach widzenia nocnhego a nastepnie obwodowego. Choroba ta ma
charakter progresywny i czesto kohczy sie calkowitg utratg wzroku. Jak podaje T. Majewski
ok. 90 % przypadkéw stanowi typ, ktéry charakteryzuje sie wrodzonym, gtebokim
uszkodzeniem stluchu, z czesto wspoéttowarzyszgcymi zaburzeniami zmystu réwnowagi.
Zmiany zwyrodnieniowe siatkoOwki zaczynajg sie pojawiaé dopiero przed okresem
dojrzewania. Co w wielu przypadkach, konczy sie catkowitg utratg wzroku. Inny typ zespotu
Ushera (10 % przypadkoéw) charakteryzuje sie tagodniejszym przebiegiem. Jest to
schorzenie dziedziczne z tym, ze wystepuje ono tylko u dzieci, ktérych oboje rodzice sg
nosicielami tej choroby. Przyjmuje sie, ze na 100 000 os6b ok. 5 cierpi na ten zespét.

Ponadto istnieje wiele innych zespotow charakteryzujgcych sie jednoczesnym
uszkodzeniem wzroku i stuchu. Czestotliwosé ich wystepowania jest stosunkowo mala,
najczesciej wymienia sie zespoty takie jak: CHARGE, Hallagrena, Alstroma, Cockayna,
Keans-Sayre, Bardet-Biedla, Refsuma, Wolfrema, Norriego, Woardenburga czy Gorlina-
Cohena.

Kolejnym czynnikiem uszkadzajgcym wzrok i stluch jest wcze$niactwo. Ws$réd
wczesniakOw takze obecny jest pewien procent dzieci z uszkodzeniem wzroku i stuchu.
Z danych statystycznych wynika, ze jest ono zaraz po rbézyczce najczestszg przyczyng
gluchoslepoty. Badania przeprowadzone przez Instytut Perkinsa dla Niewidomych
w Watertown (USA) na grupie 6400 dzieci zdiagnozowanych, jako gluchoniewidome
wykazaly, ze przyczyng gtuchoslepoty u 15 % byta rézyczka u matki w okresie cigzy, u 9 %
wczesniactwo, u 4 % zespoét Ushera, u 4 % zapalenie m mézgu lub opon mézgowych, u 3 %
zespoOt Charge. Ponadto u 40 % dzieci stwierdzono rdzne i niezwykle rzadkie etiologie,
z ktérych zadna nie wystgpita wiecej niz w 2 % przypadkow (za Niesterowicz 2007).

Etiologia uposledzenia umystowego jest kategorig wysoce niejednorodng tak jak
przyczyny niepetnosprawnosci sprzezonych. Badacze zajmujgcy sie tg problematyka
wymieniajg wiele roznych czynnikbw powodujgcych uposledzenie i przytaczajg ich
klasyfikacje (zob. Z. Kutakowska 2003). Nalezy jednak zaznaczy¢, ze im wczeshiejsze jest
stadium rozwoju, w ktérym zadziata czynnik patogenny, tym uszkodzenie uktadu nerwowego
jest bardziej rozlegle. Pamieta¢ nalezy réwniez, iz czynniki przyczyniajgce sie do powstania
uposledzenia umystowego nie majg charakteru deterministycznego, dlatego tez nalezy
je traktowac jedynie jako potencjalne dla tego zaburzenia i okresla¢ je mianem czynnikéw
ryzyka. Wiele przypadkow uposledzenia umystowego, podobnie jak i innych zaburzen czy
schorzen, nie znalazio jak dotgd swojego wyjasnienia. Jest to problem wcigz otwarty
(za Kirenko, Parchomiuk 2006).

Dziatania profilaktyczne w zakresie zapobiegania przywotanym tu czynnikom
to wlasciwe odzywianie, szczepienia ochronne, systematyczna kontrola stanu zdrowia,
wlasciwa opieka i pielegnacja dziecka na wczesnym etapie rozwoju.

Wystgpienie negatywnego czynnika w okresie prenatalnym czesciej powoduje
uposledzenie umystowe w stopniu glebokim lub glebszym, natomiast zadziatanie
negatywnego czynnika w okresie posthatalnym w wiekszym stopniu wywoluje uposledzenie
umystowe w stopniu lekkim.

Czynniki etiologiczne zwigzane z uszkodzeniem mobzgu najczesciej prowadzg
do uposledzenia umystowego w stopniu gtebszym bgdz gtebokim. W przypadku zaburzen
intelektualnych lekkiego stopnia mamy czesto do czynienia ze swoistym splotem czynnikéw
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zwigzanych z uszkodzeniem moézgu i niekorzystnym oddziatywaniem srodowiska (Mrugalska
1995). Obecnie uwaza sie, ze ok. 80 % przypadkéw uposledzenia umystowego w stopniu
lekkim zaliczy¢ mozna do tzw. uposledzenia rodzinno-kulturowego, wywotanego w duzym
stopniu przez czynniki Srodowiskowe. Terminologia ta jest swoistg emanacjg
zroznicowanych warunkéw socjalno-bytowych, chociaz rowniez w pewnym zakresie
i edukacyjnych, zazwyczaj generujacych biede, co powoduje obnizenie poziomu
intelektualnego przebywajgcego i wychowujgcego sie tam dziecka. Do negatywnych
czynnikbw Srodowiska rodzinnego K. Mrugalska (1995) =zalicza m.in.: ubostwo,
wielodzietnos¢, przeludnienie mieszkan, somatyczna lub psychiczna choroba rodzicow,
uzaleznienie alkoholowe, lekkie uposledzenie umystowe wystepujgce u rodzicow, niski
poziom wyksztalcenia i inne. Czynniki $rodowiskowe to réwniez ogolnie pojete
uwarunkowania wychowawcze ze strony rodziny wystepujgce w niekorzystnym charakterze,
takie jak: postawy, atmosfera Srodowiska rodzinnego, zaspokajanie potrzeb psychicznych
i materialnych (za Kirenko, Parchomiuk 2006).

Zagadnienia kontrolne

1. Jaka jest klasyfikacja czynnikbw rozwojowych przyczyniajgcych sie do powstania
niepetnosprawnosci intelektualnej?

2. Na czym polegajg dziatania profilaktyczne w przypadku rozwojowych uwarunkowan
uposledzenia umystowego?

8. Diagnozowanie sytuacji oséb upo $ledzonych umystowo
Marian Krawiec, Agnieszka Mitrus

Cztowiek przychodzi na swiat z okreslonym potencjatem rozwojowym. Mozliwosci jego
realizacji zalezne sg od wielu czynnikbw decydujgcych o niepowtarzalnosci ludzkiej
jednostki. Nalezg do nich:

« czynniki biologiczne,

e czynniki spoteczne,

e czynniki psychologiczne,

* interakcje zachodzgce pomiedzy nimi.

Czynniki biologiczne zwigzane sg z budowg i funkcjonowaniem organizmu, Czynniki
spoteczne dotyczg srodowiska zycia, warunkdéw socjalno-bytowych, w jakich rozwija sie
cztowiek, zas czynniki psychologiczne wigzg sie z wlasciwosciami funkcjonowania psychiki.
Majg one wplyw na indywidualny rozwdj cztowieka, lecz mogg takze przyczyni¢ sie
do patologicznego przebiegu tego procesu, a w efekcie do powstania uposledzenia
umystowego (Koscielska, 1995).

Sytuacja 0s6b uposledzonych umystowo stanowi wypadkowg wielu czynnikow.
Sktadajg sie na nig uwarunkowania zdrowotne, funkcjonalne, psychiczne, 2 % sytuacja
rodzinna, postawy spoteczne, a w skali mikro i makrospotecznej obowigzujgce regulacje
prawne, sytuacja ekonomiczna kraju, kierunki polityki spoteczne;.
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Diagnoza jest rozpoznaniem badanego stanu rzeczy, zaliczeniem do znanego typu
lub gatunku przez przyczynowe i celowosciowe wyjasnienie jego fazy obecnej oraz
przewidywanie dalszego rozwoju (Mikotajewicz, 1996). Diagnozowanie sytuacji 0s6b
uposledzonych umystowo oznacza rozpoznanie sytuacji zdrowotnej, uwarunkowan
psychicznych i funkcjonalnych, jakie niesie ze sobg ten rodzaj niepetnosprawnosci. Diagnoza
to takze poznanie faktycznych warunkéw funkcjonowania tej grupy oséb niepetnosprawnych
w réznych obszarach spotecznych, na ré6znych etapach zycia. Dzieki rozpoznaniu probleméw
diagnoza umozliwia planowanie zakresu niezbednego wsparcia, jakiego nalezy udzieli¢
konkretnej osobie.

Niepetnosprawnosé intelektualna sposrdd innych niepetnosprawnosci w najwiekszym
stopniu obarczona jest stereotypami i mitami niemajgcymi realnego odzwierciedlenia
w rzeczywistosci. W sposéb negatywny wplywaly one i niestety nadal wptywajg na odbiér
spoteczny 0sOb uposledzonych umystowo. Stereotypy i niewtasciwe postawy spoteczne
pozbawiajg osoby niepetnosprawne intelektualnie prawa do niezaleznego i aktywnego zycia.
Stopnie uposledzenia umystowego oraz ich charakterystyki stanowig pewne ogdélne ramy,
koncentrujg sie na najbardziej typowych odbiegajgcych od przyjetych zatozen i norm
aspektach funkcjonowania. Osoby niepetnosprawne intelektualnie réznig sie znacznie nie
tylko pomiedzy poszczegdlnymi stopniami uposledzenia, ale takze w ich obrebie. Do grupy
0s0b uposledzonych umystowo w stopniu giebokim nalezg zaréwno osoby pozostajgce na
poziomie odruchéw bezwarunkowych, niewykazujgcych zadnych form aktywnosci celowej,
jaki i osoby, z ktorymi mozna nawigza¢ kontakt, wykonujgce proste polecenia, czynnosci
samoobstugowe. Réznice te stajg sie odpowiednio wieksze, gdy np. porownywaé bedzie sie
funkcjonowanie o0séb nalezagcych do réznych grup (np. uposledzeni umystowo w stopniu
umiarkowanym i znacznym) (Pilecki 2002).

Uposledzenie umystowe nie jest choroba, lecz stanem niepelnej sprawnosci,
dysfunkcjg organizmu powstatg na skutek nieprawidiowej budowy Ilub uszkodzenia
osrodkowego ukiadu nerwowego, o roznej etiologii (Mrugalska 1996). Uposledzeniu
umystowemu towarzyszy wiele problemdéw zdrowotnych, ktére negatywnie wptywajg
na rozwoj, a takze pogarszajg funkcjonowanie oséb dotknietych tg niepetnosprawnoscia.
W przypadku glebszej niepetnosprawnosci intelektualnej statystycznie czesciej, niz
w przypadku lekkiego stopnia wystepujg dodatkowe obcigzenia chorobowe, objawy
uszkodzeh neurologicznych, objawy somatyczne i psychiczne. Wskaznik wystepowania tych
objawodw jest 3-4- krotnie wyzszy wsréd uposledzonych umystowo niz w populacji ogolnej
(Lausch-Zuk, 1997).

Uposledzeniu umystowemu towarzyszg czesto charakterystyczne zaburzenia zachowania,
ktore negatywnie wplywajg na proces edukacyjno-wychowawczy, a takze odbiér osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng przez spoteczenstwo. Nalezg do nich:

e stereotypie ruchowe i gtosowe (np. kiwanie sie, krecenie glowg, stukanie
przedmiotami , chrzgkanie itp.),

e zachowania agresywne i autoagresywne (np. gryzienie reki, wyrywanie wlosow),
przywigzanie do ,talizmanéw”,

e Onanizowanie sie,

» nadpobudliwos¢ psychoruchowa (Mrugalska 1999; Kope¢ 1999).
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Choroby towarzyszgce uposledzeniu umystowemu muszg by¢ leczone, inne sprzezone
niepetnosprawnosci wymagajg systematycznych oddziatywan leczniczych i rehabilitacyjnych.
W  przypadku wspotistniejgcych  schorzen i niepetnosprawnosci  konieczne  jest
wykorzystywanie odpowiednich pomocy technicznych np. zaopatrzenie w aparat stuchowy,
okulary, obuwie ortopedyczne, stét pionizacyjny, wozek inwalidzki itp. Wazne jest
odpowiednie rozeznanie potrzeb osoby uposledzonej umystowo w tym zakresie, a takze
pomoc, najczesciej jej rodzinie w zatatwieniu niezbednych i umozliwiajgcych funkcjonowanie
pomocy technicznych.

Nadal duzym problemem szczegolnie w przypadku oséb z glebszym stopniem
uposledzenia umystowego jest dostepnos¢ do opieki stomatologicznej. Brak jest
odpowiednio przygotowanych do postepowania z pacjentem uposledzonym umystowo
lekarzy i pielegniarek, wiele problemow wystepuje w przypadku umieszczenia osoby z tym
rodzajem niepetnosprawnosci na oddziale szpitalnym. Utrudniony dostep do odpowiedniej,
jakosci ustug medycznych szczegolnie dotyczy oséb uposledzonych umystowo bedacych
mieszkancami wsi i matych miasteczek.

Osoby uposledzone umystowo w pewnym zakresie przez cate swe zycie bedag
zalezne od innych Nie wszystkie role spoteczne sg im dostepne, co wynika po czesci
Z ograniczen sfery poznawczej, emocjonalnej a takze uwarunkowan spotecznych (norm,
postaw, warunkow kulturowych organizacji srodowiska zewnetrznego). Szczegolnie osoby
Z gtebszg niepetnosprawnoscig intelektualng sg w znacznym stopniu uzaleznione od innych
ludzi, pozbawiane prawa do decydowania o sobie choCby w najmniejszym zakresie,
co prowadzi do ich uprzedmiotowienia i depersonalizacji. Osoby niepetnosprawne
intelektualnie czesto stajg sie bierne, poniewaz otoczenie stawia im zbyt niskie oczekiwania
lub wrecz wyrecza z gory zakftadajac niepowodzenie, ktorego doswiadczy osoba
w konkretnej sytuacji. Sytuacje wyreczania, hadmiernej opiekunczosci negatywnie wplywaja
na rozwoj, ograniczajg zwiekszanie zakresu samodzielnosci i zaradnosci osobistej,
praktycznego zdobywania najprostszych zyciowych doswiadczen.

W ujeciu spotecznym niepetnosprawnos¢ intelektualna traktowana jest, jako fakt
spoteczno-kulturowy. Niektére zaburzenia nie wynikajg wylgcznie z organicznych uszkodzen
czy zaburzen w rozwoju, ale ze spotecznego etykietowania. To spoteczenstwo, jego wiedza
0 niepetnosprawnosci. Postawy, poziom tolerancji decydujg o uposledzeniu jednostki
(Obuchowska, 1999). Osoby uposledzone umystowo sg postrzegane i traktowane, jako
naznaczone spotecznie uposledzenie jest przede wszystkim ograniczeniem mozliwosci
zyciowych. Jest przeszkodg w posiadaniu domu, pracy, rodziny. Z powodu uposledzenia jest
sie ciezarem dla bliskich, kim$ tak marnym, ze niewartym kochania ani niezastugujgcym na
miejsce w ludzkiej wspdlnocie (Koscielska,1995, s.37). Niestety nadal jeszcze
w spoteczenstwie polskim poziom wiedzy na temat réznych form i przyczyn
niepetnosprawnosci jest niski, przez co ludzie kierujg sie blednymi i krzywdzgcymi
stereotypami. Z badan wynika m.in., ze:

e prawie, co pigty dorosty czlowiek nie utrzymuje kontaktow z osobami
niepetnosprawnymi, ale nawet nie zna takich oséb z widzenia,

* ponad potowa badanych stwierdzita, ze przeszkodg w kontaktowaniu sie z osobami
niepetnosprawnymi jest niepewnos¢, co do tego jak zachowac¢ sie w ich obecnosci,

« najwiekszy dystans w kontaktach, nawigzywaniu relacji budzi choroba psychiczna
I uposledzenie umystowe,
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* pomaganie osobom z uposledzeniem umystowym czy chorobg psychiczng budzi
znacznie wiecej oporéw niz pomoc np. osobie z niepetnosprawnoscia fizycznag

 ponad 60 % uwaza, ze wigekszo$¢ 0s6b niepetnosprawnych jest ciezarem dla
najblizszych i spoteczenstwa,

e ponad 90 % wyraza przekonanie, ze opieka nad osobg niepetnosprawng jest
obowigzkiem rodziny,

e przecietnie, co 7 osoba wskazata lub nie wykluczyta przekonania o tym, Zze kalectwo
jest wing za grzech lub zte uczynki wtasne, bgdz rodzicéw (Ostrowska 1997).

Poziom wyksztalcenia, osobiste doswiadczenia i kontakty z osobami
niepetnosprawnymi okazaly sie by¢ podstawowymi zmiennymi wyjasniajgcymi zréznicowanie
postaw stosunku do osoOb niepetnosprawnych. W miare wzrostu tych cech wzrasta réwniez
tolerancja, akceptacja integracji, otwarto$¢ na potrzeby oséb niepetnosprawnych (Ostrowska
1997).

Dla o0s6b niepetnosprawnych intelektualnie bardzo wazne jest uczestnictwo
w normalnym zyciu. Tylko zycie najbardziej zblizone do normalnego, w gronie wiasnej
rodziny, wsréd rowiesnikow i swego srodowiska lokalnego, dajgce mozliwosé pelnienia
normalnych r6l spotecznych rzeczywiscie wywotuje rozwoj i przyczynia sie do ujawnienia
catego ich potencjatu ( Mrugalska 1999).

Osoba uposledzona umystowo zyje w rodzinie, ktora jako najblizsze $rodowisko
wywiera znaczacy wptyw na jej funkcjonowanie i rozwoj. Rodziny, w ktorych rodzi sie i zyje
osoba niepetnosprawna intelektualnie, czesto zalezna od opieki innych znajdujg sie w bardzo
trudnej sytuacji, na ktérg sktadajg sie problemy psychologiczne, zdrowotne, ekonomiczne,
spoteczne. Urodzenie dziecka niepelnosprawnego powoduje frustracje zwigzane
Z nieadekwatnoscig planéw i marzeh o zdrowym i pieknym dziecku do rzeczywistosci
(Koscielska, 2001). Droga rodzicow do zaakceptowania sytuacji uposledzenia umystowego
wlasnego dziecka prowadzi przez szereg trudnych etapow, poczynajgc od okresu szoku,
rozpaczy poprzez faze buntu, poszukiwah ,cudownych ” metod leczniczych, faze
nieracjonalnych dziatan, po ktoérej na nowo budowany jest racjonalny obraz dziecka (Lausch-
Zuk, 2001). Niestety nie zawsze rodzinie udaje sie doj$¢é do ostatniego stadium akceptacii.
Swiadomos¢ stanu niepetnosprawnego intelektualnie dziecka, obiektywna prawda o istocie
schorzenia oraz mozliwosciach rozwojowych sg niezbednym warunkiem akceptacii
i ostatecznego przystosowania rodzicoOw (Kornas-Biela 1995).

To, z jakimi problemami stykajg sie poszczegolne rodziny z dzieckiem uposledzonym
umystowo zalezne jest od wielu czynnikbw m.in. nadziei i oczekiwan przed jego
narodzeniem, wiezi uczuciowych i rodzinnych, stopnia uposledzenia dziecka i jego stanu
psychofizycznego, wieku rodzicow, sytuacji bytowej rodziny, religii i wielu innych (Lausch-
Zuk 2001). Rodzina z dzieckiem uposledzonym umystowo moze przezywaé dwa rodzaje
kryzyséw. Pierwszy jest bardziej zwigzany z poczgtkowym okresem bycia dziecka w rodzinie
to kryzys egzystencjalny. Drugi, pojawiajgcy sie w trakcie podejmowania zadan i wysitku
zwigzanego z opiekg i wychowaniem dziecka uposledzonego w domu, to Kkryzys
rzeczywistosci (Otrebski 1999). Sytuacja zyciowa rodzicéw szczegOlnie dzieci z glebszg
niepetnosprawnoscig jest bardzo trudna z uwagi na liczne problemy w pielegnacji
i wychowaniu, mato widoczne, powolne efekty w rehabilitacji i rozwoju. Rodziny te zyjg
w sytuacji przewleklego, gtebokiego stresu, ciggtego niepokoju o zycie i zdrowie dziecka,
jego rozwoj i przyszto$¢ (Minczakiewicz 1995). Obawy te nie ustajg z dorastaniem dziecka,
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gdyz najczesciej pomimo osiggniecia dorostosci osoba uposledzona umystowo przez cate
swe zycie w mniejszym lub wiekszym zakresie zalezna bedzie od innych.
Niepetnosprawnos¢ dziecka na ogot pogarsza sytuacje ekonomiczng rodziny, z czym wigzg
sie zwiekszone wydatki na leczenie, rehabilitacje, odpowiednie srodki pielegnacyjne. Z uwagi
na koniecznos¢ opieki nad uposledzonym umystowo dzieckiem modyfikacji ulegajg czesto
plany zawodowe, zycie towarzyskie i kulturalne rodziny. Bardzo czesto sytuacja wymusza
rezygnacije z pracy zawodowej jednego z rodzicéw, ktory podejmuje sie statej opieki nad nim.
Obecnos¢ niepetnosprawnego intelektualnie dziecka zmieni¢ moze takze warunki rozwoju
jego petnosprawnego rodzenstwa. Rodzice zajeci problemami uposledzonego dziecka
czesto zaniedbujg potrzeby innych dzieci. Zdarza sie, ze przy braku akceptacii
niepetnosprawnosci dziecka rodzice sktonni sg idealizowa¢ zdrowe rodzenstwo, zbytnio mu
pobtaza¢ lub stawia¢ zbyt wysokie wymagania (Twardowski,1991). Akceptujgca postawa
rodzicow wobec dziecka uposledzonego umystowo sprzyja lepszej akceptacji jego osoby ze
strony rodzehstwa.

Opieka i wychowanie dziecka uposledzonego umystowo wymagajg szczegolnej
wiedzy i umiejetnosci. Powinny one dotyczy¢ przede wszystkim wiasciwej opieki zdrowotnej,
rehabilitacji, wychowania i edukacji, warunkéw sprzyjajgcych symulacji rozwoju
psychicznego, osobowosciowego, spotecznego, umiejetnego réznicowania oczekiwan wobec
dziecka, miodego cztowieka oraz osoby dorostej, orientacji w ogolnodostepnych oraz
specjalistycznych zasobach spotecznych i zasadach korzystania z nich (Mrugalska 1996).

Istotne jest, aby pomimo niepetnosprawnosci dziecka rozwija¢ i ksztattowac¢ potrzebe
jego autonomii. Wyznaczniki autonomii zawarte sg w osobowosci dziecka jak i w interakcjach
Z najblizszym otoczeniem. W okresie dziecihstwa sg to przede wszystkim zachowania
rodzicow i opiekunow: akceptujgce, wyzwalajgce, przekazujgce wartosci, cechujgce sie
empatycznym zrozumieniem. Osoba uposledzona umystowo jest cztonkiem rodziny.
Powinna by¢ wigczana — na miare swoich mozliwosci — w prace na rzecz rodziny, domu,
podejmowanie wspoélnych decyzji i ponoszenie odpowiedzialnosci, winna uczestniczy¢
we wszystkich przejawach zycia rodzinnego, a przede wszystkim czué sie akceptowana
taka, jaka jest. RadosC z poczucia wilasnej wartosci i uzytecznosci jest silnym bodzcem
do pokonywania trudnosci wynikajgcych z niepetnosprawnosci. Motywuje do podejmowania
dziatan przyczyniajgcych sie do petniejszej i wszechstronniejszej rehabilitacji, umozliwia
aktywne wigczanie w nurt zycia spotecznego.

Dorosto$¢ os6b uposledzonych umystowo uwarunkowana jest zaréwno specyfikg
niepetnosprawnosci intelektualnej jak tez wplywami Srodowiska na ich rozwdj oraz
nabywanie kompetencji spotecznych. Najblizsze srodowisko czesto wpaja osobom
niepetnosprawnym intelektualnie minimalistyczng orientacje 2zyciowag, ogranicza cele,
do ktérych warto dazyc¢, nie wyposaza we wskazowki, dzieki ktorym ich realizacja bytaby
mozliwa. Bierna postawa wigze sie z bezradnoscig i ubezwlasnowolnieniem, cechami
blizszymi dziecku a nie osobie dorostej (Ostrowska 2003). Przez wiele lat utrwalito sie
przekonanie, ze niepelnosprawni intelektualnie wymagajg opieki, gdyz nie sg w stanie
samodzielnie zy¢, zadba¢ o swe potrzeby. Osoby te czesto doswiadczajg ograniczenia
wlasnej autonomii nawet w najblahszych sytuacjach zyciowych. Z badan wynika,
ze ograniczanie autonomii 0s6b z glebszg niepetnosprawnoscig intelektualng wynika nie
tylko z przyczyn obiektywnych, zwigzanych z troskg o ich bezpieczenstwo i checig ochrony
przed ponizeniem czy wykorzystaniem ze strony innych, ale czesto wigze sie wylgcznie
Z przyzwyczajeniem i brakiem refleksji u oséb petnosprawnych. Rodzice, wychowawcy,
opiekunowie przyzwyczaili sie, ze wszystkie decyzje majg by¢ podejmowanie za osoby
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niepetnosprawne intelektualnie bez pytania ich o zgode (Tylewska-Nowak, 2001). Innym
powszechnym przejawem niedostrzegania dorostosci os6b niepetnosprawnych intelektualnie
jest méwienie o nich czy do nich jak do dzieci bez uzywania powszechnego w kulturze
polskiej zwrotu per pan lub per pani. Osoby te postrzega sie czesto i méwi o nich, jako
0 ,wiecznych dzieciach ".

Niedostrzeganym i kontrowersyjnym problemem dotyczgcym os6b uposledzonych
umystowo sg kwestie zwigzane z ich seksualnoscig. Mimo pojawiajgcych sie coraz czesciej
publikacji nadal jest to sprawa wstydliwa, wypierana ze swiadomosci rodzicow i opiekundw.
Najczesciej nie dostrzega sie lub zaprzecza potrzebie posiadania sympatii, kontaktow
intymnych lub bycia rodzicem. Nie prowadzi sie w praktyce edukacji seksualnej oséb
niepetnosprawnych intelektualnie. Brak jest poradnictwa w sprawach maizenskich,
rodzicielskich i intymnych dla rodzin oraz samych os6b uposledzonych umystowo.

Mimo istniejgcych aktéw i gwarancji prawnych tj. Karta Praw Osoéb
Niepetnosprawnych osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w praktyce korzystajg z nich
w ograniczonym zakresie. Brak jest ustawodawstwa zapewniajgcego realizacje zasady
powszechnej dostepnosci srodowiska dla oséb niepetnosprawnych, a takze dostepu
do informacji. Nieprowadzona jest w zasadzie polityka w kierunku zapewnienia dostepu
do informacji dla oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Ustawodawstwo, z intencjg
ochrony interesobw 0s6b  uposledzonych  umystowo, dysponuje instrumentem
ubezwlasnowolnienia, ktéry ogranicza praktykowanie przez nie samodzielnosci.

Przepisy prawne gwarantujg wszystkim osobom niepetinosprawnym pomoc
w zabezpieczeniu egzystenciji. Wysokos¢ tej pomocy jest jednak niewystarczajgca, nie
pozwala nie tylko na pokrycie wydatkow zwigzanych z niepetnosprawnosciag, ale nawet na
najskromniejsze zycie. Rodziny z osobg niepelnosprawng intelektualnie objete sg bardzo
niewielkg pomocg finansowg, mimo, iz to one ponoszg gtéwne ciezary wynikajgce z opieki.
Ogromng aktywnos$¢ w dziedzinie wsparcia spotecznego zaréwno rodzin jak i samych os6b
uposledzonych umystowo wykazujg organizacje pozarzgdowe. Prowadzg one punkty
informacyjne, grupy wsparcia, poradnictwo, placowki rehabilitacyjne, edukacyjne,
alternatywne formy mieszkalnictwa, miejsca krotkiego pobytu, transport, wyjazdowe formy
rekreacyjne umozliwiajgce rodzicom regeneracje sit.

Bardzo trudny jest dostep do specjalistycznej opieki zdrowotnej r6znego rodzaju oraz
Swiadczen z zakresu wczesnej interwencji. Brak jest kompleksowej, dalekosieznej polityki
spotecznej w tym zakresie. Dzialania podejmujg w tym zakresie organizacje pozarzgdowe,
lecz w stopniu, ktory nie gwarantuje powszechnosci i tatwego dostepu z uwagi na brak
stabilnosci w dysponowaniu srodkami publicznymi.

Diagnoza umozliwia rozpoznanie sytuacji konkretnej osoby uposledzonej umystowo
a takze jej otoczenia. Umozliwia zdobycie niezbednej wiedzy na temat indywidualnych
potrzeb danej osoby i srodowiska, w ktérym zyje.

Uposledzenie umystowe jest niepetnosprawnoscig obejmujgcg wiele sfer rozwoju
i funkcjonowania czlowieka. Osoby te wymagajg dostosowanego do ich poziomu
indywidualnego wsparcia. Powinno uwzglednia¢ mozliwosci konkretnej osoby, uwzglednia¢
jej wiek i sytuacje zyciowg. Odpowiednie wsparcie umozliwiaé powinno Kkorzystanie
Z zasobow infrastruktury, petnienia rol spotecznych stosownych do wieku. Nalezy pamietaé
o tym, ze bariera to nie tylko wtasciwos¢ osoby niepetnosprawnej, ale przede wszystkim
cecha Zzle przystosowanego srodowiska fizycznego i spotecznego. Nalezy dgzy¢ do tego,
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aby osoby niepetnosprawne intelektualnie mogty aktywnie, normalnie zy¢ w integracji
z innymi, w $wiecie o zminimalizowanych barierach oraz niezbednym wsparciem, aby staly
sie petnoprawnymi czionkami spoteczenstwa.

Zagadnienia kontrolne
1. Wymien gtéwne problemy zdrowotne dotyczgce oséb niepetnosprawnych intelektualnie.
2. Jaka jest dostepnos¢ do ustug medycznych przez osoby niepetnosprawne intelektualnie?

3. W jaki sposéb niepetnosprawnosc¢ intelektualna determinuje sytuacje spoteczng
konkretnej osoby?

4. Jakie czynniki utrudniajg nabywanie autonomii przez osoby uposledzone umystowo?

5. Wymien giéwne problemy rodziny z osoba uposledzong umystowo.

8. Funkcjonowanie rodziny z osob g niepetnosprawn g intelektualnie

Jolanta Lesiewicz

W procesie usprawnia i stymulacji rozwoju osoby niepetnosprawnej intelektualnie
wazng role odgrywa rodzina. Powinna by¢ ona srodowiskiem, ktére zaspakaja potrzeby
wspomnianych jednostek i przystosowuje je do przysziego — w miare posiadanych
mozliwosci — samodzielnego zycia. Jednak nie wszystkie rodziny realizujg w praktyce ten
postulat. Dlaczego tak sie dzieje? Poszukujgc odpowiedzi na to pytanie nalezy
przeanalizowac¢ funkcjonowanie rodziny.

Rodzina jest zjawiskiem wielowymiarowym. Charakteryzuje jg: struktura, system rol
oraz system wiadzy i kontroli. Ponadto rodzina ma swéj sposob komunikowania sie oraz
wzorce postepowania i strategie osiggania celéw. Wymienione aspekty zycia rodziny
stanowig podstawe rdéznych modeli jej funkcjonowania. Szkofa strukturalna zaklada,
ze prawidtowe funkcjonowanie rodziny i realizacja funkcji jej przypisanych zdeterminowane
jest prawidtowg strukturg wewnetrzng. Z kolei szkota komunikacyjna za podstawe dobrego
funkcjonowania rodziny przyjmuje konstruktywny sposéb komunikowania sie w rodzinie.
Jeszcze inna koncepcja, zwana strategiczng, uzaleznia efektywng realizacje zadan rodziny
od przyjetych strategii - jezeli sg one patologiczne rodzina staje sie dysfunkcjonalna (Czabata
1999; de Barbaro 1999). To, co tgczy powyzsze, nieraz konkurujgce ze sobg podejscia — to
przekonanie ,... ze rodzina jest szczegOlnego rodzaju systemem i ze prawa rzgdzace
systemami majg swoje wazne aplikacje w wiedzy na temat rodziny” (de Barbaro 1999 s. 6).

W procesie analizy relacji wewnatrzrodzinnych coraz wiekszg popularnos¢ zdobywa
tzw. model systemowego funkcjonowania rodziny (Satir 2000; de Barbaro 2000). System -
wedtug przedstawicieli tych poglgdéw - to uporzgdkowana kompozycja elementow, tworzgca
spojng catosc¢, ktora nie jest zwyklg sumg jej czesci. Jednoczesnie kazda zmiana (nawet
najmniejsza) w jakiejS czesci systemu wplywa na pozostale jego czesci. Wedhug
przedstawicieli szkoty systemowej rodzina jest system ziozonych, Scisle powigzanych
i oddziatlywujgcych na siebie elementéw (czionkowie rodziny), ktérego harmonijne
funkcjonowanie moze by¢ zakldcone z powodu pojawienia sie problemu doswiadczanego
przez jednostke lub calg rodzine. Dlatego ze wzgledu na zlozone interakcje, jakie zachodzg
miedzy czionkami rodziny, niepetnosprawnos¢ jest problemem dziecka chorego, jak tez jego
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opiekundéw i rodzenstwa oraz zmienia w sposob przejsciowy bgdz trwaly funkcjonowanie
psychospoteczne wszystkich os6b tworzgcych rodzine. Prawidlowosé te podkresla réwniez
E. Sokotowska (1998), ktéra zaznacza, iz fakt "uszkodzenia" dziecka "uszkadza" rodzicow,
dotyka ich bolesnie, zaburza réwnowage psychiczng, powoduje szereg dolegliwosci
psychosomatycznych.

Szerzej opisano zatozenia i model funkcjonowania rodziny w teorii systemowej,
poniewaz ten wzorzec:

* najlepiej wyjasnia wzajemne relacje miedzy cztonkami rodziny,

« dokiadnie opisuje zmiany, jakie w jej funkcjonowaniu pojawiajg sie pod wpltywem
traumatycznych przezyé,

e zawiera doktadne informacje o tym jak rodzina radzi sobie w sytuacji kryzysu
zyciowego.

Zdaniem M. Radochohskiego (1999), kazda rodzina powigzana jest ze swoim
otoczeniem siecig stosunkéw miedzyludzkich, ktére zapewniajg jej poczucie integraciji
spotecznej, mozliwos¢é doznawania opieki ze strony innych i w miare potrzeby opiekowania
sie nimi, poczucie wlasnej wartosci wynikajace z petnienia cenionych rdol spotecznych,
poczucie bezpieczenstwa, dostep do réznych form pomocy ze strony jednostek, grup
i instytucji spotecznych. Czy rzeczywiscie kazda rodzina z dzieckiem niepethosprawnym
intelektualnie moze liczy¢ na takowe wsparcie spoteczne? Z przeprowadzonych badan
wynika, ze nie. Rodziny oséb niepetnosprawnych intelektualnie borykajg sie z szeregiem
problemow:

» ekonomicznych (koniecznos$é¢ rezygnacji z pracy jednego z rodzicéw, lekarstwa dla
dziecka itp.);

« medycznych (utrudniony dostep do specjalistycznej opieki);

* merytorycznych (brak wiedzy co do sposobow postepowania z osobg uposledzona
umystowo),

e psychologicznych (doznawanie negatywnych emaocji, rozpad zycia malzenskiego)
i innych (por. Kirenko 2002).

Obserwacja zycia oraz analiza badan (Kirenko 1999; Komorska 2000; Kwasnhiewska
2002) dowodzag, ze rodziny z osobg uposledzong umystowo czesciej, niz rodziny posiadajgce
dziecko zdrowe, dos$wiadczajg réznych trudnosci i probleméw zyciowych, wsrod ktérych
nalezy wyrdzni¢ opisane ponizej.

Przekazanie informacji o niepetnosprawnosci dziecka

Sposéb przekazania informaciji o niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka moze byc¢
przyczyng powaznego kryzysu zyciowego, ktory pogitebia brak dokladnej wiedzy
i doswiadczenia rodzicow w zakresie opieki i wychowania dziecka niepetnosprawnego
(za: Pisula 1998). Wyr6zni¢ mozna cztery fazy kryzysu, przez ktéry przechodzg rodzice
dzieci niepetnosprawnych, w tym niepetnosprawnych intelektualnie:

« Emocjonalnego szoku - charakteryzuje jg niezdolno$é do dziatania, nierealistyczne,
bardzo silne emocje. Na tym etapie rodzice nie sg w stanie pogodzi¢ sie z diagnoza,
przekazang im przez specjaliste. Czesto wiadomos¢ 0 niepetnosprawnosci dziecka
traktujg jak wyrok, majg poczucie, ze caly ich swiat ,zawalit sie”. Ich aktywnos¢
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wynikajgca z petnionych rél zawodowych i rodzinnych ulega zaburzeniu. W tej fazie
rodzice nie potrafig podjg¢ racjonalnych dziatan i szukac rozwigzan.

Kryzysu emocjonalnego — ten etap czesto wywotuje kryzys emaocjonalny. Rodzice
rozpamietujg swoje nieszczescie, réwnoczesnie dreczy ich poczucie krzywdy.
Prébujg znalez¢ przyczyne tej sytuacji, obwiniajgc sie w sposob irracjonalny. Nadal
czujg sie bezradni wobec tego, co spotkato ich rodzine i zagubieni w catej sytuacji.
W fazie tej wyzwalajg sie réznorodne mechanizmy obronne, pozwalajgce rodzinie
na wyréwnywanie zaktoconej dynamiki zycia rodzinnego.

Pozornego przystosowania - pojawia sie tu stopniowa akceptacja i odzyskiwanie
zdolnosci racjonalnego dziatania dla dobra dziecka. Rodzice stopniowo oswajajg sie
z mysla o niepetnosprawnosci dziecka, zdobywajg wiedze na jej temat. Dzieki temu
latwiej im zrozumieé, co dzieje sie z ich synem badz corkg. Uswiadamiajg sobie
koniecznos¢ podjecia dziatan w celu zapewnienia dziecku jak najlepszej opieki
specjalistycznej. Przystosowujg sie do sytuacji, w jakiej sie znalezli. Poczgtkowe
objawy, tj. rozpacz, dezorganizacja psychiczna, przezywanie nieszczescia, zanikaja.
Przystosowanie rodzicow do sytuacji moze mie¢ jednak charakter pozorny. W tej
fazie podejmowane przez nich dziatania czesto nie sg racjonalne, a wynikajg
Z przekonania o znalezieniu wkasnego rozwigzania tej trudnej sytuaciji.

Konstruktywnego przystosowania - rodzice uczg sie patrze¢ z dystansem na swojg
sytuacje i powoli adaptuja sie do niej. Wiekszos$¢ rodzicow na tym etapie odzyskuje
réwnowage emocjonalng i przyjmuje racjonalng postawe wobec niepetnosprawnosci
dziecka. Nadal jednak mogg pojawiac sie nawroty rozpaczy i depresji. W wiekszosci
przypadkdéw rodzice godzg sie z ograniczeniami wynikajgcymi z niepetnosprawnosci,
a jest to mozliwe dzieki zrozumieniu jej istoty oraz skupieniu sie na potrzebach
dziecka. Te faze szybciej osiggajg rodzice zgodnie wspotzyjgcy, wspierajacy siebie
nawzajem oraz majgcy wsparcie psychiczne ze strony innych cztonkéw rodziny
(Maciarz 2001, s. 32).

Czas trwania wymienionych etapéw jest indywidualnie zr6znicowany. Ponadto moze sie

zdarzy¢, iz rodzice z powodu silnej traumy wynikajgcej z niepetnej sprawnosci dziecka i braku
wsparcia, nie osiggng poziomu dwu ostatnich faz, a tym samym nie zaakceptujg dziecka
takim, jakie ono jest (Kornas-Biela 1995, Lewandowska-Kidon 2002). Aby ufatwi¢ rodzicom
akceptacje niepetnosprawnego intelektualnie dziecka oraz aktywne wigczenie sie w proces
jego terapii i wychowania nalezy:

przekaza¢ im rzetelne informacje o przyczynie, rodzaju, natezeniu i skutkach
niepetnej sprawnosci syna lub corki,

pokazac¢ jak opiekowaé sie i wychowywaé niepetnosprawne dziecko i wspiera¢ ich
w tym zakresie,

stworzy¢ w najblizszym otoczeniu sie¢ wsparcia dla dziecka niepetnosprawnego i jego
rodziny.

Na podstawie przeprowadzonych badan, J. Intagliata i N. Doyle (za: Pisula 1998)

opracowali zestawienie ustug, ktére powinny by¢ oferowane matkom i ojcom dzieci
niepetnosprawnych (w tym uposledzonych umystowo):

informowanie i wyposazanie rodzicow w wiedze o zaburzeniach rozwoju dziecka
i dostepnych ustugach,
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e zmniejszanie poczucia izolacji i obnizenie poziomu przewleklego stresu poprzez
udziat w terapii (indywidualna bgdz grupowa) lub spotkaniach grup wsparcia,

e trening w zakresie technik, ktdre moga wykorzystat w procesie wychowania
i nauczania dziecka,

e odcigzenie rodzicéw od opieki nad dzieckiem w celu ochrony ich przed fizycznym
i psychicznym wyczerpaniem.

Z dostepnych danych empirycznych (Kornas-Biela 1995; Gatkowski 1995; Komorska
2000) wynika, ze utrzymujgcy sie u wiekszosci rodzicow silny szok wynikat ze sposobu,
w jaki przekazano im informacje o niepetnosprawnosci dziecka, jak rowniez z faktu
pozostawienia ich samych w nowej i jednoczesnie trudnej sytuacji. Ponadto rodzice
akcentowali odczuwang przez nich potrzebe rozmowy o swoim problemie ze specjalista,
np. lekarzem, psychologiem. Oceniajgc swojg sytuacje z perspektywy lat sg przekonani,
izbrak wspélpracy z odpowiednio przygotowanym specjalistg (np. psychologiem,
pedagogiem, terapeutg) byt przyczyng ich niepowodzen w poczgtkowym okresie opieki
i wychowania dziecka (Komorska 2000 Motyka 1999).

Wyczerpanie fizyczne i psychiczne rodzicow

Pojawienie sie osoby niepetnosprawnej intelektualnie w rodzinie jest czesto
krytycznym zdarzeniem zyciowym, ktére powoduje daleko idgce zmiany w zyciu catej
rodziny. Analiza zmian w funkcjonowaniu rodziny, ktore tgczono z niepetnosprawnoscia jej
cztonka, wykazata, iz niektére oceniano pozytywnie, np.:

e Wwzajemng pomoc w domu,
* nawigzanie bliskich stosunkéw z rodzing,
e systematyczny udziat w praktykach religijnych.
Jednak wiekszos¢ zmian oceniano jako negatywne. Wsrdd nich wymieniano:
* wzrost wydatkow,
» ograniczenie dochodow,
e brak pracy lub trudnosci w jej wykonywaniu,
e ograniczenie uczestnictwa w kulturze (Tyszka 2001; Kawczynska-Butrym 1996).

Jedng z wazniejszych zmian pojawiajgcych sie w rodzinie jest koniecznos¢ otoczenia
dziecka niepelnosprawnego intelektualnie ciggtg opiekg. Wedlug badan (Pisula 1998;
Koscielska 1998; Kirenko 2000; Garstein, Noll 2000) wptywa to na zakres obowigzkow
przede wszystkim rodzicow, poniewaz zwieksza sie ich obcigzenie zadaniami opiekuhczymi
wciggu dnia lub nocy. Czesto rodzice - nie znajdujgc pomocy z zewngtrz w zakresie opieki
nad dzieckiem uposledzonym umystowo — sg skazani na wiele wyrzeczen i obcigzajagcg ich
(fizycznie oraz psychicznie) wieloletnig mobilizacje, ktéra moze prowadzi¢ do:

» zaburzen ich stanu fizycznego (np. zmeczenie, ostabienie, bezsennosc)
i psychicznego (zte samopoczucie, objawy nerwicowe),

e pojawienia sie zachowan niekorzystnych dla zdrowia np. palnie papieroséw, picie
alkoholu,
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e znacznych zaniedban w opiece nad innymi cztonkami rodziny (np. nad zdrowymi
dzie¢mi),

» dysfunkcjonalnosci lub rozpadu rodziny (Kawczynska-Butrym 1996; Komorska 2000;
Kwasniewska 2002).

Sposréd wielu istniejgcych problemoéw i trudnosci, z ktérymi boryka sie rodzina podczas
sprawowania  opieki nad swym  niepetnosprawnym intelektualnie  czionkiem,
do najczestszych, zdaniem A. Hulka (1986), czynnikdéw utrudniajgcych realizacje opieki
naleza:

+ zle warunki mieszkaniowe;
* niskie zarobki;

e brak czasu na opieke wynikajgcy z niemoznosci rezygnacji lub ograniczenia zajeé
petnosprawnych cztonkéw rodziny;

* brak wystarczajgcej liczby oséb do opieki nad chorym.

Wiekszos¢ z tych trudnosci wynika przede wszystkim z problemow finansowych, rzadziej
natomiast z faktu nieodpowiedniego przygotowania opiekunéw do sprawowania opieki, braku
Zrozumienia, na czym polega omawiany typ niepethosprawnosci.

Jak wynika z badan np. L. Sadowskiej i P. Jozefowskiego (1997), E. Pisuli (1998),
diugoletnie funkcjonowanie - przede wszystkim matek - w sytuacji przecigzenia i stresu oraz
.Krytyczne ocenianie” niepetnosprawnego intelektualnie dziecka, ktore wykazuje czesto zbyt
mate w stosunku do oczekiwan rodzicOw postepy w rozwoju i usprawnieniu, prowadzi
do frustracji. Wyzwala to u ojcédw Ilub matek poczucie bezradnosci, zniechecenia
i przekonanie, iz ich poczynania sg daremne. Takie nastawienie rodzicOw negatywnie wpltywa
na proces opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem, wizje jego przysztosci, a w sytuacjach
skrajnych moze prowadzi¢ do:

e szeregu zaniedban w opiece nad dzieckiem, u ktérego wystepujg dysfunkcje
(np. pojawiajg sie zaniedbania w jego ubiorze, higienie, zaopatrzeniu w niezbedny
sprzet),

» unikaniu podejmowania czynnosci opiekunczych z powodu braku akceptacji chorego
dziecka lub braku akceptacji siebie w roli opiekunczo-pielegancyjno-usprawniajgcej
(Lausch-Zuk 2001; Kirenko 2002).

Analiza wynikow badan autorstwa R. E. Rakel, P.S. Hirst i J. Miler (za: Pisula 1998)
J. Kirenki (2002) czy L. Sadowskiej i P. Jozefowskiego (1997) dowodzi, ze w przypadku
omawianych tu rodzin pojawia sie nadmierna koncentracja na realizacji funkcji opiekunczej
i wychowawcze] wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie, potgczona czesto
z zaburzong realizacjg wymienionych funkcji w odniesieniu do dzieci zdrowych. Zdarza sie,
ze rodzice poswiecajg zbyt mato uwagi dzieciom petnosprawnym, poniewaz ograniczajg
do niezbednego minimum czas na rozmowy, ksztattowanie systemu norm i wartosci czy
wzmacnianie pozytywnych wiezi emocjonalnych. Bywa, Ze zdrowe dzieci czujg sie
zepchniete na margines zycia rodzinnego, poniewaz czesto ich potrzeby i pragnienia muszg
by¢ podporzadkowane potrzebom chorego rodzenstwa. Ponadto w wielu rodzinach normg
staje sie fakt sie, ze w czasie wolnym przejmujg na siebie cze$¢ obowigzkow zwigzanych
z opiekg nad niepetnosprawng siostrg czy bratem.
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W rodzinach z dzieckiem uposledzonym umystowo pojawiajg sie rowniez zaktdcenia
w realizacji pozostatych funkcji, np.: rekreacyjno-ekspresyjnej czy ekonomicznej. Wedlug
R. Pichalskiego (1993) czy J. Patkiewicza (1998) zjawisko ograniczania uczestnictwa
w kulturze rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym jest jedng z barier, ktéra zaweza mozliwosc
wyroéwnywania szans zyciowych tych dzieci oraz przyczynia sie do marginalizacji spotecznej
omawianych rodzin. Ponadto A. Ostrowska i J. Sikorska (1996) poszukujgc przyczyn
zaburzeh w zakresie realizacji funkcji rekreacyjno-ekspresyjnej zwracajg uwage na trudng
sytuacje materialng, ktéra w przypadku tych rodzin (cze$ciej niz w przypadku rodzin
z dzie¢mi petnosprawnymi) uruchamia mechanizmy wycofywania sie, minimalizowania
swoich potrzeb, zanizania aspiracji materialnych i akceptacji obnizonej, jakosci zycia w tym
wzgledzie (Bartég 2002; Cudak 2001). Zaburzenia w realizacji funkcji ekonomicznej bedg
szerzej oméwione w dalszej czesci tego materiatu.

Wedtug T. Tomaszewskego (1994) sytuacje trudne to takie, w ktérych naruszona jest
rownowaga miedzy zadaniem, czynnosciami, warunkami i cechami podmiotu. Wyr6znia
on pie¢ rodzajéw omawianych sytuaciji:

» utrudnienia — w przypadku dzieci niepetnosprawnych mogg to by¢ réznego rodzaju
bariery: architektoniczne, komunikacyjne, materialne (brak odpowiednich $rodkow
finansowych) lub bariery psychologiczne, np. nastawienie spoteczenstwa na typowosc¢
i standardy powoduje nietolerancje, brak akceptacji i zrozumienia dzieci i 0s6b
dorostych, ktére wyglagdem, zachowaniem Ilub tez funkcjonowaniem odbiegajg
w jakim$ stopniu od przyjetych w danym $rodowisku norm i standardow;

» deprywacji — jest to sytuacja, w ktorej niezaspokojone sg podstawowe potrzeby
cztowieka; w takiej sytuacji jednostka uposledzona umystowo lub jej rodzina moze
znalez¢ sie, gdy doswiadczy niewtasciwego postepowania 0sOb z jej otoczenia
(np. izolacja, odrzucenie) badz ma utrudniony dostepu do instytucji i specjalistow
niezbednych w procesie kompleksowej rehabilitacj;

» zagrozenia — pojawia sie gdy jest prawdopodobienstwo naruszenia jakiejs wartosci
cenionej przez cztowieka: u jednostek niepetnosprawnych intelektualnie i ich rodzin
wystepuje zagrozenie zdrowia, pozycji spotecznej, samooceny itp.;

* przecigzenia — powstaje wtedy, gdy trudno$¢ zadania lub problemu, ktéremu nalezy
stawi¢ czofa, jest na granicy fizycznych lub psychicznych mozliwosci podmiotu;
dziecko niepetnosprawne intelektualnie i jego rodzina w sytuacji przecigzenia znajduje
sie wobwczas, gdy wymagania zyciowe, spoteczne znacznie przewyzszajg
ich mozliwosci;

* konfliktu — wystepuje, gdy cztowiek znajdzie sie w polu dziatania przeciwstawnych sit;
mogg to by¢ sily fizyczne jak tez sprzeczne naciski spoteczne Ilub moralne
(Ry$ 1994).

Najczescie] w rodzinach z osobg uposledzong umystowo pojawia sie sytuacja
przecigzenia, ktora dotyczy osoby sprawujgcej opieke. Opieka w tym przypadku jest nie tylko
czasochionna, lecz réwniez obcigzajgca pod wzgledem fizycznym oraz psychicznym. Analiza
badan M. Chodkowskiej (1996), R. Ossowskiego (1999) wskazuje, ze specyfika pracy
z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie sprawia, iz zapotrzebowanie rodzicow na
odpoczynek i relaks jest zwigkszone, jednak czesto brakuje im czasu i srodkow finansowych
na realizacje tych dziatan (por. Komorska 2000; Kirenko 2002).
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Inng rownie czesto pojawiajgcg sie sytuacjg trudng w rodzinach dzieci
niepetnosprawnych jest sytuacja utrudnienia. Z badan B. Patkiewicz (1998), S. Kawuli (1996)
czy J. Kirenki (2002) wynika, ze najczesciej wystepuje ona, gdy rodzice (opiekunowie):

* nie mogg przy pomocy posiadanych zasobdéw usungé lub ograniczy¢ negatywnego
wplywu istniejgcych w ich srodowisku barier architektonicznych, komunikacyjnych,
spotecznych,

* majg utrudniony dostep od specjalistéw lub instytucji, ktére powinny wspiera¢ rodzine
w procesie opieki, rehabilitacji oraz wychowania dziecka chorego (por. Dykcik 2001),

* nie posiadajg wystarczajgcej wiedzy o zasadach korzystania z pomocy spotecznej lub
nie wiedzg jak dotrze¢ do réznych instytuciji pomocowych,

e nie mogg w pemni skorzysta¢é =z oferty ksztalcenia integracyjnego dziecka
niepetnosprawnego intelektualnie - np. badania Z. Baumana (1997) czy A. Maciarz
(2000) wykazaly, iz dzieci z obnizona sprawnoscig intelektualng byly slabiej
akceptowane przez zdrowych rowiesnikow. Z danych empirycznych wynika, ze jedng
z istotnych przyczyn rzadkiego korzystania z oferty ksztalcenia integracyjnego moga
by¢ zagrozenia zwigzane z mozliwoscig okazywania przez dzieci zdrowe postaw
dyskryminujgcych lub pietnujgcych dzieci niepetnosprawne, jako te, ktére réznig sie
wyglgdem badz funkcjonowaniem (A. Maciarz 2000).

Wystepowanie napie¢ i konfliktbw wsrod cztonkéw rodziny dotyczy najczesciej matzonkow.
Konflikty rodzinne nalezy spostrzegac, jako skutek obcigzen psychicznych i fizycznych
spowodowanych opiekg nad uposledzong umystowo osobg ( Kirenko 2002; Ossowski 1999).
Okazalo sie, ze konflikty w rodzinach z niepetnosprawnym intelektualnie dzieckiem sg
wyrazem negatywnych doswiadczen, niepokoju czy depresji przezywanych przez ojca lub
matke i negatywnie korelujg z otrzymywanym wsparciem.

Czesto przyczyng konfliktbw w rodzinie jest zjawisko manipulacji. Badania
Z. Kawczynskiej-Butrym (1996) dowodza, ze skomplikowana sytuacja konfliktowa moze
powsta¢, gdy matka odgrywa role ,ofiary” i ogranicza kontakty pozostatych cztonkow rodziny
Z dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie, jednoczesnie systematycznie wypomina im
maty udziat w opiece nad nim.

Inng przyczyne konfliktow stanowi silna i diugotrwata frustracja, ktéra ma swe zrodio
w zjawisku wymuszania na rodzinie konkretnych zachowanh przez dzieci uposledzone
umystowo, nawet wéwczas, gdy rodzina ich nie akceptuje lub nie pochwala (Cudak 2001).

Weditug analizy danych uzyskanych przez M. Komorskg (2000), czesciowa lub
catkowita deprywacja potrzeby rekreacji u rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, brak zmiany
otoczenia, izolacja, mogg by¢ przyczyng standéw znuzenia, frustracji czy i prowadzi¢
w konsekwencji do stanéw silnego i przewleklego napiecia emocjonalnego oraz licznych
konfliktbw w rodzinie.

Badania np. J. Kirenki (2000, 2002), S. Golonowskiej (2001) swiadczg o tym,
ze problemy materialne sygnalizuje wiekszos¢ rodzin posiadajgcych osoby niepetnosprawne
intelektualnie. Spowodowane sg one z jednej strony faktem wysokich kosztow leczenia
(np. drogie leki, leczenie prywatne itp.) i rehabilitacji (np. dodatkowe zabiegi) o0so6b
niepetnosprawnych, z drugiej zas tym, ze koniecznos¢ stalej opieki nad tymi jednostkami
| poswiecenia czasu na ich usprawnianie powoduje, iz wiekszoS¢ matek rezygnuje z pracy
zawodowe)).
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Badania A. Ostrowskiej i in. (1994) dowodza, ze najczesciej przyczyng trudnosci
finansowych rodzin z osobg uposledzong umystowo jest aktywnos$¢ zawodowa tylko jednego
z rodzicéw przy systematycznie rosngcych kosztach utrzymania czy wysokich cenach ustug
specjalistycznych. Sytuacja ta powoduje obnizenie poziomu zycia rodziny, ogranicza jej
konsumpcje oraz czesto uruchamia mechanizm marginalizacji spotecznej.

Badania autorstwa A. Lisowskiego (1996) oraz A. Kurzynowskiego (1995) podkresilaja,
ze trudna sytuacja materialna omawianych rodzin czesto prowadzi do:

» ograniczenia do niezbednego minimum aspiracji i planéw zyciowych,

* narastajgcego leku czy obaw o przyszios¢ przede wszystkim dziecka
niepetnosprawnego,

» braku dostosowania mieszkania do potrzeb i mozliwosci niepetnosprawnego dziecka,

» systematycznego ograniczania wydatkéw na kompleksowg rehabilitacje lub terapie
chorego dziecka,

» ograniczenia aktywnosci przy rozwigzywaniu problemow zyciowych i uzaleznienia sie
od instytucji pomocowych ( por. Otrebski 2001).

Sygnalizowane przez rodziny dzieci uposledzonych umystowo trudnosci zawodowe
dotyczg przede wszystkim matek. Analiza badan B. Dymary (1998), D. Glogosz i B. Kotaczek
(1997) wskazuje, ze czesto muszg one rezygnowa¢ ze zmianowego systemu pracy; majg
ograniczone mozliwosci doksztalcania sie, podnoszenia posiadanych kwalifikacji
zawodowych, a tym samym malejg ich mozliwosci zdobycia lepszej pracy, awansu
zawodowego, podwyzki.

Podobne prawidtowosci w autorskich badaniach stwierdzita M. Chodkowska (1995).
Okazuje sie, ze to kobieta najczescie] rezygnuje z aktywnosci zawodowej na rzecz opieki nad
niepetnosprawnym dzieckiem lub wybiera mniej ciekawa oferte pracy, aby mie¢ jak najwiecej
czasu dla chorego dziecka.

Natomiast z badan A. Banki (1994) wynika, ze kobiety, ktére sg mniej dyspozycyjne lub
posiadajg mate badz chore dzieci, a tym samym przebywajg na zwolnieniach lekarskich:

* Majg mniejsze szanse awansu zawodowego,

e czesciej niz inne osoby zatrudnione w instytucji, ,przesuwane” sg na gorsze i mniej
ptatne stanowiska pracy,

» czesciej niz inni pracownicy sg zwalniane lub nie przedtuza sie z nimi umowy o prace.

Prawidtowos$¢ ta czesciej wystepuje w grupie matek dzieci niepetnosprawnych niz u kobiet
posiadajgcych zdrowe dzieci.

Badania wykazujg, ze poziom stresu w rodzinach posiadajgcych osoby niepetnosprawne
jest wyzszy w stosunku do rodzin, wsrdd ktérych nie wystepuje ten problem (Beckman 1991;
Sierota 1996). E. J. Mash i Ch. Johnston (1990) wspominajg o tzw. stresie interakcyjnym
rodzice-dzieci niepetnosprawne, ktérego gtéwnymi objawami sg: wyzszy poziom kontroli,
negatywne wymiany, brak pozytywnych i cieptych emocjonalnie interakcji. Funkcjonowanie
rodzicow dzieci uposledzonych umystowo w chronicznym stresie stanowi sytuacje
ekstremalng, ktéra prowadzi do ich zaleznosci od innych ludzi badz instytucji. B. Dymara
(1998) zaznacza, ze w omawianym przypadku zrédiem stresu mogg by¢ wykonywane
codziennie czynnosci pielegnacyjne, ¢wiczenia rehabilitacyjne oraz potrzeba udzielania
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pomocy w opanowaniu czesto elementarnych umiejetnosci. Z relacji matek dzieci
niepetnosprawnych intelektualnie wynika, ze przezywane leki nasilajg sie wraz z uptywem
czasu, a funkcjonowanie w cigglym stresie prowadzi do wyczerpania nerwowego i zaktocen
w stanie zdrowia (Lausch-Zuk 2001; Kirenko 2006).

Stosujgc kryterium poziomu akceptacji we wzajemnych kontaktach mozna wyréznic
nastepujgce postawy otoczenia wobec rodziny z osobg uposledzong umystowo:

e pelnej akceptacji - przejawia sie we wzajemnej pomocy ukierunkowanej przede
wszystkim na osobe uposledzong umystowo, wspdlnym spedzaniu czasu itp.;

» czesciowej akceptacji - wyraza sie zainteresowaniem problemami i potrzebami
cztowieka uposledzonego umystowo i jego rodziny podczas przypadkowych spotkan
oraz niesieniem pomocy w sytuacjach trudnych; jednak brakuje tu wspdélnych spotkan
i bliskosci w kontaktach;

e obojetnosci - przejawia sie w unikaniu kontaktow towarzyskich (ogranicza sie je do
chtodnych pozdrowien), ktére mogtyby zobowigzywaé krewnych lub sasiadéw do
jakichkolwiek $wiadczen na rzecz jednostki niepetnosprawnej intelektualnie i jej
rodziny;

e odrzucenia - wyraza sie unikaniem jakichkolwiek kontaktow sgsiedzkich z rodzing
uposledzonego umystowo oraz czestym lekcewazeniem potrzeb jednostki
niepetnosprawnej;

* wrogosci lub agresji - jej przejawem sg: ironia, ztosliwosci oraz inne utrudnienia
ograniczajgce w znacznym stopniu funkcjonowanie cziowieka uposledzonego
umystowo i jego rodziny (Kawczynska-Butrym 1996, Koscielak 1998).

Wedtug obserwacji i badan przeprowadzonych w Polsce, najczesciej w kontaktach oséb
Z najblizszego otoczenia z osoba niepetnosprawna intelektualnie i jej rodzing pojawiajg sie
postawy: czesciowej akceptacji oraz obojetnosci, rzadziej wystepuje postawa odrzucajgca
(J. Kirenko 2006; Golimowska 2001). Postawy innych ludzi sg niezwykle wazne, poniewaz
dzieki akceptacji ze strony otoczenia rodzina z osobg uposledzonym umystowo nie czuje sie
odrzucona czy izolowana. Ponadto w trudnych sytuacjach moze liczy¢ na pomoc i wsparcie
ze strony otaczajgcych jg ludzi (Kirenko, Sarzynska 2010)). Z kolei wyniki badanh
J. Patkiewicz (1998), B. Aouil (1998), R. Koscielak (1996) A. Maciarz (1999) dowodza,
ze postawy negatywne 0sOb z najblizszego otoczenia tj. obojetnosci, odrzucenia czy
wrogosci nalezy traktowac¢ jako wazne bariery spoteczno-psychologiczne, ktére w istotny
sposOb ograniczajg aktywnos¢ dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin oraz pozbawiajg
je potrzebnego wsparcia.

Z postawami ludzi korelujg ich reakcje. Ws$réd negatywnych reakcji 0so6b
Z najblizszego otoczenia, z ktérymi moze zetkngc¢ sie rodzina osoby niepelnosprawnej
intelektualnie nalezy wymienié¢: istniejgce stereotypy i zjawisko pietnowania (stygmatyzacji
spotecznej).

Stereotypy dotyczgce o0sOb niepetnosprawnych, w tym rowniez dzieci z réznymi
dysfunkcjami, na og6t nie majg wymiaru pozytywnego, dlatego nalezy uznaé¢ je za jedng
z podstawowych reakcji negatywnych srodowiska spotecznego wobec tych osob i ich rodzin.
Z badan J. Kirenki (2002) wynika, ze spoteczenstwo spostrzega dzieci niepetnosprawne,
jako stabe, chorowite, lekliwe, bezradne, wycofujace sie z zycia jednostki. Jednoczesnie
przypisuje im takie cechy jak: podejrzliwos¢, skrytos¢, samotnosé (por. Sekowski 1994). Ten
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sposéb spostrzegania dzieci niepetnosprawnych wynika z odrzucenia ich przez
spoteczenstwo i najczesciej przyczynia sie do braku akceptacii i izolacji dzieci chorych i ich
rodzin (por. Kawczynska-Butrym 1996; Golimowska 2001).

Dziatanie stereotypu prowadzi do oczekiwania od rodzin oséb niepetnosprawnych
i ich samych okreslonych zachowan. Postugiwanie sie negatywnymi i mylnymi stereotypami -
jak wynika z badan Z. Kawczynskiej-Butrym (1996) i J. Kirenki (2006) - prowadzi do
utrwalenia niekorzystnych reakcji spotecznych wobec rodzin oséb uposledzonych umystowo
oraz podejmowania niewtasciwych dziatan w praktyce spotecznej (por. Kosakowski 1997;
Kraus 2000; Dykcik 2001).

Pietnowanie jest kolejng negatywng reakcjg otoczenia, z ktdrg mogg zetkngc sie
osoby niepetnosprawne intelektualnie oraz ich rodziny. Wedlug Z. Kawczynskiej-Butrym
(1996): ,...podstawg zjawiska pietnowania jest cecha, ktéra w widoczny sposob odroznia
osobe lub grupe os6b od innych i cecha ta, niezaleznie od pozostatych atrybutéw danej
osoby, jest oceniana negatywnie. Potepia sie jg wiec lub poddaje innym reakcjom
eliminujgcym albo wytwarzajgcym dystans miedzy osobg obdarzong dang cechg a innymi ”
(s. 78). Stygmatyzacja wigze sie z reakcjg odrzucenia, wytwarzania dystansu, a czesto
agresji. Staje sie w relacjach srodowisko spoteczne - rodzina dziecka niepetnosprawnego,
jednym z mechanizmow izolacji spolecznej (Szczepankowska, Majewski 1999; Gradziel
1999).

Reasumujgc, w przypadku rodzin oséb niepetnosprawnych intelektualnie czesto
nastepuje kumulacja r6znorodnych probleméw spotecznych. Ich liczba, natezenie oraz czas
utrzymywania sie sg wieksze niz w przypadku rodzin dzieci zdrowych. Ponadto problemy
te pelnig role swoistego katalizatora, ktory przyczynia sie do konsolidacji lub rozpadu
rodziny. Przy czym w przypadku rozpadu rodziny wychowujgcej jednostke niepethosprawna
intelektualnie — osobg, ktéra najczesciej odchodzi jest ojciec (por. Kirenko, 2006; Kirenko,
Parchomiuk 2008).

Zagadnienia kontrolne

1. Jakie problemy moga pojawia¢ sie rodzin wychowujgcych osobe niepetnosprawng
intelektualnie?

2. Jakie czynniki wplywajg na radzenie z problemami zycia codziennego przez rodziny,
ktérych cztonkiem jest osoba uposledzona umystowo?

3. Z jakich zrédet moze pochodzi¢ pomoc dostarczana osobom uposledzonym umystowo
i ich rodzinom?

4. Jak mozna efektywnie i nieefektywnie wspiera¢ osoby niepetnosprawne intelektualnie i ich
rodziny?

9. Aspekty prawne w pracy z osobami upo  $ledzonymi umystowo

Wioleta Osika-Wi $niewska
Osoby z uposledzeniem umystowym sg takimi samymi ludzmi i korzystajg z petni

praw na réwni z innymi obywatelami. Stwierdzenie to jest oczywiste i znajduje potwierdzenie
zaréwno w dokumentach miedzynarodowych jak i w dokumentach prawa polskiego. Wéréd
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dokumentow miedzynarodowych okreslajgcych prawa cziowieka, w tym réwniez o0sob
niepetnosprawnych znajdujg sie: Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka z 1948 roku,
Deklaracja Praw Osob Uposledzonych Umystowo — Rezolucja 28/56(XXVI) Zgromadzenia
Ogdlnego ONZ z 20 grudnia 1971 roku, Deklaracja Praw Oséb Niepelnosprawnych —
Rezolucja 34/37(XXX) Zgromadzenia Ogolnego ONZ z 9 grudnia 1975 roku, Konwencja
Praw Dziecka przyjeta przez Zgromadzenie Ogolne ONZ w Nowym Yorku 20 listopada 1989
roku, Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci przyjeta przez Rade
Europy 4 listopada 1950 roku, Standardowe Prawa Wyréwnywania Szans dla Osob
z Niepetnosprawnoscig — zatwierdzone przez Zgromadzenie Ogolne ONZ w 1993 roku.
W stosunku do oséb uposledzonych umystowo szczegdlnie wazna wydaje sie wymieniona
wyzej Deklaracja Praw Osob Uposledzonych Umystowo, zawierajgca prawa do:
odpowiedniej opieki lekarskiej, nauki, rehabilitacji i poradnictwa, w celu umozliwienia im
maksymalnego, wszechstronnego rozwoju, zabezpieczenia srodkéw utrzymania i godziwego
poziomu zycia, zycia z wlasng rodzing lub rodzing zastepcza, a gdy to jest niemozliwe, do
umieszczenia w zakladzie opiekunczym, gdzie warunki sg zblizone do warunkéw zycia
normalnego, korzystania z pomocy opiekunéw o odpowiednich kwalifikacjach, ochrony przed
wyzyskiem, naduzyciami i ponizajgcym traktowaniem, rzetelnego postepowania w razie
koniecznosci ograniczenia lub pozbawienia przystugujgcych uprawnien (,Deklaracja Praw
Os6b Uposledzonych Umystowo” — Rezolucja 2856 (XXVI), Broszura Polskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Oso6b z Uposledzeniem Umystowym).

W Polsce aktem najwyzszej rangi potwierdzajgcym prawa cziowieka jest Konstytucja
Rzeczpospolitej Polskiej. Wedlug Konstytucji RP zrodio wolnosci i praw czlowieka stanowi
jego przyrodzona, niezbywalna i nienaruszalna godnos¢, ktérej poszanowanie oraz ochrona
sg obowigzkiem Panstwa (art. 30). Kazdy czlowiek, niezaleznie od jego ptci, rasy, wyznania,
pogladdw, statusu materialnego, zdrowia, czy poziomu inteligencji, jest obdarzony owg
przyrodzona mu godnoscig. Dlatego tez wszyscy jesteSmy sobie roéwni. Wszyscy mamy
prawo do réwnego traktowania przez wiadze publiczne i nikt nie moze by¢ dyskryminowany
w zyciu politycznym, spotecznym, czy gospodarczym z jakiejkolwiek przyczyny (art. 32).

Dnia 1 sierpnia 1997 roku Sejm RP uchwalit Karte Praw Oséb Niepetnosprawnych,
w ktdrej zobowigzal Rzad oraz wladze samorzadowe do podjecia dziatan majgcych na celu
urzeczywistnienie  wynikajgcych  z  konwencji  miedzynarodowych  praw  0s6b
niepetnosprawnych (w tym niepetnosprawnych intelektualnie). Dokument ten gtosi, ze osoby,
ktorych sprawnos$¢ fizyczna, psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia,
ogranicza lub uniemozliwia zycie codzienne, nauke, prace oraz petnienie rol spotecznych,
zgodnie z normami prawnymi i zwyczajowymi, majg prawo do niezaleznego, samodzielnego
i aktywnego zycia oraz nie mogag podlegac dyskryminaciji.

Ustawa o Ochronie Zdrowia Psychicznego z dnia 19 sierpnia 1994 roku jest pierwszg
regulacja waznej i trudnej problematyki zwigzanej z szeroko pojetg opiekg zdrowotng
i pomocg osobom z zaburzeniami psychicznymi oraz ochrong ich praw obywatelskich.
Z punktu widzenia interesdw 0s6b z uposledzeniem umystowym obejmuje ona nastepujgce
gtébwne grupy probleméw:

1. Dziatania zapobiegawcze w dziedzinie promocji zdrowia psychicznego i zapobieganie
zaburzeniom psychicznym (art. 4). Zwlaszcza chodzi tu 0 zapobieganie naruszeniom
zdrowia psychicznego dzieci i miodziezy oraz oséb diugotrwale znajdujgcych sie
w sytuacjach trudnych. Dotyczy to miedzy innymi dzieci i mtodziezy z uposledzeniem
umystowym pozbawionych odpowiedniej stymulacji i warunkdéw rozwoju, w tym
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poczucia bezpieczenstwa i akceptacji, oraz osoéb przebywajgcych w domach pomocy
spotecznej w warunkach zagrazajgcych ich zdrowiu psychicznemu. Zwtaszcza istotne
jest przewidzenie tworzenia placowek specjalistycznych zajmujgcych sie wczesnym
rozpoznawaniem potrzeb dzieci z zaburzeniami rozwoju psychoruchowego (art. 4,
ust. 2).

Opieka zdrowotna wykonywana w ramach podstawowej specjalistycznej opieki
zdrowotnej w formie doraznej, ambulatoryjnej, dziennej, szpitalnej, srodowiskowej
oraz w domu pomocy spotecznej (art. 5). Swiadczenia zdrowotne w panstwowych
placowkach sg bezptatne.

Nauka i zajecia rewalidacyjne dla dzieci i mtodziezy z uposledzeniem umystowym
bez wzgledu na stopien uposledzenia. Dziatania te organizuje sie w przedszkolach,
szkotach, placowkach opiekunczo-wychowawczych, osrodkach rehabilitacyjno-
wychowawczych, domach pomocy spotecznej, zakladach opieki zdrowotnej a takze
w domu rodzinnym (art. 7 ust. 1).

Dla dzieci i mlodziezy organizuje sie rowniez rehabilitacje lecznicza, zawodowg
i spoteczng. Rehabilitacja | zajecia rewalidacyjno-wychowawcze sg bezplatne,
aopieka niezbedna do prowadzenia rehabilitacji i zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych wchodzi w zakres tych czynnosci, czyli rowniez jest bezptatna (art. 7
ust. 2). Regulacja ta ma historyczne znaczenie. Dotgd obowigzek nauczania
w stosunku do dzieci gtebiej uposledzonych nie byt scisle przestrzegany, zwtaszcza
zwalniano z niego dzieci uposledzone w stopniu gtebokim. Ponadto, dopuszczano,
by niesamodzielno$¢ dziecka stawala sie przyczyng eliminowania go z przedszkola
lub szkoty ze wzgledu na potrzebe sprawowania ,tak daleko” posunietej opieki i brak
po temu mozliwosci. Realizacja obowigzku nauczania w stosunku do dzieci
Z gtebokim stopniem uposledzenia umystowego odbywa sie przez uczestnictwo
w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych, a zasady ich organizowania okresla
Rozporzgdzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 stycznia 1997 roku/

Oparcie spoteczne (art. 8) rozumiane, jako specjalna forma pomocy dla oséb, ktore
z powodu choroby psychicznej lub uposledzenia umystowego majg powazne
trudnosci w zyciu codziennym, zwlaszcza w ksztattowaniu swoich stosunkow
z otoczeniem, w zakresie zatrudnienia oraz w sprawach bytowych. Chodzi tu
o ,towarzyszenie” osobie =z uposledzeniem umystowym, o podtrzymywanie
i rozwijanie jej umiejetnosci niezbednych do samodzielnego zycia, organizowanie
w srodowisku spotecznym pomocy ze strony rodziny i innych oséb, grup i organizacji
spotecznych oraz instytucji. Oparcie spoteczne obejmuje rowniez pomoc finansowa,
rzeczowg oraz inne swiadczenia. Zadania te reguluje ustawa o pomocy spoteczne;j.

Ustugi opiekuncze (art. 9) oraz pomoc mieszkaniowa, pod postacig miedzy innymi
srodowiskowych domoéw samopomocy, jako jedna z form tych uslug, sg kolejng
regulacjg wspierajacg zycie 0sOb z uposledzeniem umystowym w otwartym
Srodowisku.

Kontakty oséb przebywajgcych w szpitalach i domach pomocy spotecznej z rodzing
i innymi osobami nie moga by¢ ograniczane, a korespondencja tych o0so6b
kontrolowana (art. 13).

Przymus bezposredni moze by¢ stosowany tylko wtedy, gdy osoby z zaburzeniami
psychicznymi dopuszczajg sie zamachu przeciwko zyciu lub zdrowiu wlasnemu
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lub zyciu i zdrowiu innej osoby, bezpieczenstwu powszechnemu, bgdz w sposéb
gwaltowny niszczg lub uszkadzajg przedmioty znajdujgce sie w ich otoczeniu (art. 18
ust. 1).

9. Jezeli osoba przyjmowana do szpitala jest matoletnia powyzej 16 roku zycia lub jest
catkowicie ubezwlasnowolniona, to oprécz wyrazenia zgody przez prawnego
opiekuna, ona sama jezeli jest do tego zdolna, musi sie w tej sprawie wypowiedzie¢
(art. 22 ust. 3 i 4).

10. Szpitale psychiatryczne i domy pomocy spotecznej dla os6b chorych psychicznie
I uposledzonych umystowo mogg by¢ w kazdej chwili kontrolowane przez sedziego.
Sprawdza on legalnos¢ pobytu podopiecznych oraz przestrzeganie ich praw a takze
warunki, w jakich przebywajg (art. 43).

11. Jezeli w szpitalu psychiatrycznym przebywa osoba uposledzona umystowo, ktora jest
rownoczesnie chora psychicznie, moze ona, wykorzystujac postanowienie art. 43,
otrzyma¢ pomoc w prowadzeniu wszystkich swoich spraw lub spraw okreslonego
rodzaju, ze strony kuratora ustanowionego przez sad. Kuratora takiego sad moze
ustanowi¢ z urzedu.

12. Postepowanie przed sgdem opiekunczym w sprawach okreslonych w ustawie jest
wolne od kosztow sgdowych. Sgd moze ustanowi¢ dla osoby, ktdrej postepowanie
dotyczy, adwokata z urzedu, nawet bez zgtoszenia przez nig wniosku (art. 48 ust. 2).

Biorgc pod uwage, ze wszystkie dotgd przytoczone dokumenty zaréwno prawa
miedzynarodowego, jak i wewnetrznego, méwig o uprawnieniach osob niepetnosprawnych
intelektualnie oraz o zakazie ich dyskryminacji ze wzgledu na ich utlomnosé, wszelkie
regulacje ustawowe konkretyzujgce niniejsze deklaracje muszg by¢ interpretowane wiasnie,
jako majgce na celu zapewnienie tym osobom specjalnej ochrony i opieki ze strony Panstwa
oraz spoteczenstwa, a nie, jako ograniczenia. Podstawowg zasadg tych uregulowan jest
dobro osoby niepetnosprawnej oraz ochrona jej intereséw.

Szczego6towemu uregulowaniu pomocy dla os6b niepetnosprawnych w Polsce stuzy
ustawa z dn. 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s0b niepetnosprawnych (Dz.U. z 2008 r. Nr 14, poz. 92). Zgodnie z przepisami tego aktu
niepelnosprawnosé¢ oznacza trwalg Iub okresowg niezdolnos¢ do wypetniania rol
spotecznych z powodu statego lub dlugotrwatego naruszenia sprawnosci organizmu,
w szczegolnosci powodujgcg niezdolnos$¢ do pracy.

O niepelnosprawnosci orzekajg: Powiatowe zespoly do spraw orzekania
0 niepetnosprawnosci — jako pierwsza instancja oraz Wojewddzkie zespoty do spraw
orzekania o niepetnosprawnosci — jako druga instancja. Postepowanie orzecznicze, stuzgce
ustaleniu niepetnosprawnosci lub stopnia niepetnosprawnosci, co do zasady jest zespotowe
i dwuinstancyjne. Natomiast postepowanie orzecznicze w zakresie ulg i uprawnien jest
jednoosobowe (orzeka lekarz) i jednoinstancyjne (nie przystuguje odwotanie do
wojewodzkiego zespotu do spraw orzekania o niepetnosprawnosci). Powiatowe zespoty do
spraw orzekania o niepetnosprawnosci wydajg orzeczenia o: niepetnosprawnosci; stopniu
niepetnosprawnosci; wskazaniach do ulg i uprawnien.

Podstawg uznania osoby, ktéra nie ukohczyta 16 roku zycia za niepetnosprawng jest
ustalenie, ze: ma naruszong sprawnosc¢ fizyczng lub psychiczng; przewidywany okres
trwania uposledzenia stanu zdrowia przekracza 12 miesiecy; wymaga zapewnienia jej
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calkowitej opieki lub pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposéb
przewyzszajgcy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku z powodu wady wrodzonej,
diugotrwatej choroby lub uszkodzenia organizmu. Wszystkie wymienione przestanki musza
wystgpi¢ tgcznie. Niepetnosprawnosé¢ dziecka orzeka sie na czas okreslony, jednak na okres
nie dluzszy niz do ukonczenia przez dziecko 16 roku zycia. Orzeczenie
0 niepetnosprawnosci wydaje sie na wniosek ztozony do powiatowego zespotu do spraw
orzekania o niepethosprawnosci przez przedstawiciela ustawowego dziecka.

W orzeczeniu o0 stopniu niepelnosprawnosci ustala sie trzy stopnie
niepetnosprawnosci: znaczny, umiarkowany, lekki. Stopien niepetnosprawnosci osoby
zainteresowanej orzeka sie na czas okreslony lub na state. Orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci wydaje sie osobie, ktéra ukonczyta 16 rok zycia.

Do znacznego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osoby: niezdolne do pracy,
albo zdolne do pracy jedynie w warunkach pracy chronionej. Zaréwno osoby z pierwszej jak
I drugiej grupy muszg jednoczesnie mie¢ naruszong sprawnos¢ organizmu i wymagac statej
lub ditugotrwalej opieki i pomocy innych oséb w celu petnienia rol spotecznych, w zwigzku
z niezdolnoscig do samodzielnej egzystencji. Zatem zaliczenie do znacznego stopnia
niepetnosprawnosci mozliwe jest wowczas, gdy u osoby zainteresowanej wystepujg
jednoczesnie ograniczenia w wykonywaniu zatrudnienia i koniecznos¢ statej lub diugotrwatej
opieki i pomocy. Zaliczenie do znacznego stopnia niepetnosprawnosci 0soby
zainteresowanej, hnie wyklucza mozliwosci zatrudnienia tej osoby u pracodawcy
niezapewniajgcego warunkow pracy chronionej, w przypadkach: przystosowania przez
pracodawce stanowiska pracy do potrzeb osoby niepetnosprawnej; zatrudnienia w formie
telepracy.

Do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osoby z naruszong
sprawnoscig organizmu: niezdolne do pracy albo zdolne do pracy jedynie w warunkach
pracy chronionej lub wymagajgce czasowej albo czesciowej pomocy innych 0s6b w petnieniu
rol spotecznych. Zaliczenie do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci osoby
zainteresowanej, hie wyklucza mozliwosci zatrudnienia tej osoby u pracodawcy
niezapewniajgcego warunkow pracy chronionej, w przypadkach wymienionych wyzej.

Do lekkiego stopnia niepelnosprawnosci zalicza sie osoby o0 haruszonej sprawnosci
organizmu: powodujgcej w sposob istotny obnizenie zdolnosci do wykonywania pracy,
w poréwnaniu do zdolnosci, jakg wykazuje osoba o podobnych kwalifikacjach zawodowych
Z pelng sprawnoscig psychiczng i fizyczng; majgce ograniczenia w petnieniu rél spotecznych
dajgce sie kompensowac przy pomocy wyposazenia w przedmioty ortopedyczne, Srodki
pomocnicze lub srodki techniczne. W tym wypadku nie ma wymogu, aby przestanki
powyzsze (w pkt 1 i 2) wystepowaly tgcznie.

Orzeczenie o wskazaniach do ulg i uprawnien wydaje sie osobie, ktéra ukonczyta
16 rok zycia i posiada jedno z nastepujgcych orzeczen: wazne orzeczenie lekarza
orzecznika Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych o calkowitej niezdolnosci do pracy
i niezdolnosci do samodzielnej egzystencji, niezdolnosci do samodzielnej egzystencii,
catkowitej niezdolnosci do pracy, czesciowej niezdolnosci do pracy; wazne orzeczenie
organu rentowego (ZUS, MSWIA, MON), wydane przed dniem 1 stycznia 1998 r. o zaliczeniu
do jednej z grup inwalidéw; wazne orzeczenie KRUS o0 niezdolnosci do pracy
w gospodarstwie rolnym, wydane przed 1 stycznia 1998 r. Orzeczenie o wskazaniach do ulg
I uprawnien wydaje sie do czasu uptywu waznosci orzeczenia o inwalidztwie lub niezdolnosci
do pracy.
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Wydanie orzeczenia nastepuje na wniosek osoby zainteresowanej. Druk wniosku
0 wydanie orzeczenia osoba zainteresowana otrzymuje w siedzibie wtasciwego miejscowo
powiatowego zespotu. W zaleznosci od przyjetego przez powiatowy zespot sposobu
organizacji pracy mozliwe jest takze uzyskanie wniosku drogg pocztowg lub pobranie go
ze strony internetowej zespotu. Whniosek o wydanie orzeczenia moze ztozy¢: osoba
zainteresowana; przedstawiciel ustawowy osoby zainteresowanej (dotyczy to przede
wszystkim dzieci oraz oséb ubezwtasnowolnionych); kierownik osrodka pomocy spotecznej,
ale za zgodg osoby zainteresowanej lub jej przedstawiciela ustawowego.

Whiosek sktada sie w powiatowym zespole do spraw orzekania o niepetnosprawnosci
wlasciwym dla miejsca zamieszkania osoby zainteresowanej lub wtasciwym dla miejsca
pobytu w przypadku os6b: bezdomnych; przebywajgcych poza miejscem statego pobytu
ponad dwa miesigce ze wzgledéw zdrowotnych lub rodzinnych; przebywajgcych w zaktadach
karnych i poprawczych; przebywajgcych w domach pomocy spotecznej i osrodkach wsparcia
W rozumieniu przepisbw o0 pomocy spotecznej. Wniosek powinien by¢ rozpatrzony nie
pézniej niz w ciggu 1 miesigca od dnia jego ztozenia. W przypadkach bardziej
skomplikowanych spraw wniosek powinien by¢ rozpatrzony nie pdzniej niz w ciggu
2 miesiecy od daty jego zlozenia. O kazdym przypadku niezatatwienia sprawy w wyzej
wymienionych terminach powiatowy zespdt obowigzany jest zawiadomi¢ wnioskodawce,
podajgc przyczyny zwitoki i wskazujgc nowy termin zatatwienia sprawy. Do terminéw nie
wlicza sie okresOw zawieszenia postepowania oraz okresOw opoéznien spowodowanych
z winy strony albo z przyczyn niezaleznych od organu. Przedluzenie terminu postepowania
orzeczniczego nie wpltywa na waznos¢ wydanego orzeczenia.

Jezeli orzeczenie wydane przez powiatowy zespdt nie spetlnia oczekiwan
wnioskodawcy — powinien on w ciggu 14 dni od dnia doreczenia orzeczenia
0 niepetnosprawnosci lub stopniu niepetnosprawnosci ziozy¢ odwotanie do wojewddzkiego
zespotu do spraw orzekania o niepetnosprawnosci za posrednictwem powiatowego zespotu,
ktory wydat orzeczenie. Powiatowy zespét przesyla takie odwotanie wraz z aktami sprawy
w terminie 7 dni od dnia otrzymania odwotania. W ciggu tego terminu powiatowy zespo6t ma
prawo do samokontroli wydanych i zaskarzonych orzeczen. Realizacja tego uprawnienia
polega na tym, ze jezeli powiatowy zespo6t uzna, iz odwotanie zastuguje w calosci na
uwzglednienie to wydaje orzeczenie, w ktorym uchyla lub zmienia zaskarzone orzeczenie.
Od orzeczenia wojewddzkiego zespotu do spraw orzekania o niepetnosprawnosci stuzy
odwotanie do sadu pracy i ubezpieczen spotecznych w terminie 30 dni od dnia doreczenia
orzeczenia. Odwotanie wnosi sie w trybie analogicznym za posrednictwem wojewddzkiego
zespotu, ktory orzeczenie wydatl. Nalezy pamietaé, ze w postepowaniu odwotawczym
wojewoddzki zespdt, podobnie jak powiatowy zespdl, ma prawo skorzysta¢ z instytuciji
samokontroli. Postepowanie sgdowe w sprawach odwotan korzysta ze zwolnienia
od kosztéw i optat sgdowych. Od orzeczen o wskazaniach do ulg i uprawnien nie przystuguje
odwotanie do wojewodzkiego zespolu do spraw orzekania 0 niepetnosprawnosci,
to postepowanie jest jednoinstancyjne. Orzeczenie jest podstawg do korzystania z systemu
ulg i uprawnien przystugujgcych osobom niepetnosprawnym. Potwierdzeniem posiadania
orzeczenia jest legitymacja osoby niepetnosprawnej. Organem uprawnionym do jej wydania
jest starosta. Legitymacje wydaje sie ha wniosek osoby zainteresowanej lub przedstawiciela
ustawowego dziecka. Na wniosek wyzej wymienionych oséb w legitymacji wpisuje sie
symbol przyczyny niepetnosprawnosci.

Orzeczenia o inwalidztwie, niezdolnosci do pracy oraz stalej lub diugotrwalej
niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym podlegajg przetozeniu, wedtug okreslonych
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zasad na orzeczenie 0 niepetnosprawnosci. Przetozeniu podlegajg wyitgcznie orzeczenia
wydane przez organ rentowy na orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci, natomiast zasada
ta nie pozwala na przektadanie orzeczen o stopniu niepetnosprawnosci na orzeczenia
organu rentowego. Orzeczenia 0 niezdolnosci do pracy wydane przez lekarza orzecznika
ZUS: orzeczenie o catkowitej niezdolnosci do pracy i samodzielnej egzystencji traktowane
jest na rowni z orzeczeniem 0 znacznym stopniu niepeinosprawnos$ci; orzeczenie
o niezdolnosci do samodzielnej egzystencji traktowane jest na réwni z orzeczeniem
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci; orzeczenie o catkowitej niezdolnosci do pracy
traktowane jest na réwni z orzeczeniem o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci;
orzeczenie o czesciowej niezdolnosci do pracy traktowane jest na réwni z orzeczeniem
o lekkim stopniu niepetnosprawnosci. W przypadku Orzeczenia o inwalidztwie: orzeczenie
o0 zaliczeniu do | grupy inwalidow traktowane jest na réwni z orzeczeniem 0 znacznym
stopniu niepetnosprawnosci; orzeczenie o zaliczeniu do Il grupy inwalidéw traktowane jest na
rowni z orzeczeniem o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci; orzeczenie o zaliczeniu
do Il grupy inwalidéw traktowane jest na réwni z orzeczeniem o lekkim stopniu
niepetnosprawnosci. W przypadku orzeczenia o niezdolnosci do pracy w gospodarstwie
rolnym osoby o statej lub diugotrwatej niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym, ktérym
przystuguje zasitek pielegnacyjny: traktowane sg na rowni z osobami zaliczonymi
do znacznego stopnia niepetnosprawnosci, zas pozostate osoby traktowane sg na réwni
z osobami zaliczonymi do lekkiego stopnia niepelnosprawnosci. Wazne orzeczenie
0 zaliczeniu do jednej z grup inwalidztwa, wydane przed 1 stycznia 1998 r. przez komisje
lekarskie podlegle MON lub MSWIA na podstawie odrebnych przepisbw dotyczgcych
niezdolnosci do stluzby, przektada sie na nastepujgce stopnie hiepetnosprawnosci:
orzeczenie o zaliczeniu do | grupy inwalidztwa traktowane jest na réwni z orzeczeniem
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci, orzeczenie o zaliczeniu do Il grupy inwalidztwa
traktowane jest na réwni z orzeczeniem o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci,
orzeczenie o zaliczeniu do Il grupy inwalidztwa w zwigzku ze sluzbg z jednoczesnym
orzeczeniem inwalidztwa Il grupy z ogdlnego stanu zdrowia traktowane jest na réwni
z lekkim stopniem niepetnosprawnosci.

Posiadanie  orzeczenia 0  niepelnosprawnosci, orzeczenia 0  stopniu
niepetnosprawnosci lub orzeczenia o wskazaniach do ulg i uprawnien pozwala korzystac
(po spetnieniu okreslonych warunkéw) z szeregu form pomocy, do ktérych nalezg m. in.:
w zakresie rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia — mozliwos¢ uzyskania odpowiedniego
zatrudnienia (w tym w zakiladach aktywnosci zawodowej i zakladach pracy chronionej),
mozliwos¢ uczestnictwa w szkoleniach (w tym specjalistycznych), korzystania ze scisle
okreslonych przywilejow pracowniczych (m. in.: prawo do dodatkowego urlopu
wypoczynkowego, dluzszej przerwy w pracy, krotszego wymiaru czasu pracy),
dofinansowanie dziatalnosci gospodarczej lub rolniczej; w zakresie rehabilitacji spotecznej —
mozliwos¢ uczestniczenia w terapii zajeciowej realizowanej w warsztatach terapii zajeciowe;j
oraz mozliwos¢ uczestnictwa w turnusach rehabilitacyjnych; dofinansowanie zaopatrzenia
w przedmioty ortopedyczne, $rodki pomocnicze oraz pomoce techniczne, ulatwiajgce
funkcjonowanie danej osoby; ulgi w podatkach, znizki w komunikacji, zwolnienie z optat
radiowo - telewizyjnych (abonamentu); uslugi socjalne, opiekuncze, terapeutyczne
I rehabilitacyjne Swiadczone przez instytucje pomocy spotecznej, organizacje pozarzgdowe
oraz inne placowki; uprawnienia do zasitku pielegnacyjnego i innych swiadczen rodzinnych
(np. dodatkéw do zasitku rodzinnego zwigzanych z niepetnosprawnoscig) oraz do zasitku
statego z pomocy spotecznej.
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Istotne z punktu widzenia osoby niepetnosprawnej sg jej uprawnienia na rynku pracy.
Pierwszym takim uprawnieniem jest prawo do krétszego czasu pracy. Zgodnie z art. 15
ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0s6b niepetnosprawnych
czas pracy osoby niepetnosprawnej nie moze przekroczy¢ 8 godzin na dobe i 40 godzin
tygodniowo, z tym ze czas pracy osoby zaliczonej do znacznego lub umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci nie moze przekracza¢ 7 godzin na dobe i 35 godzin tygodniowo. Osoba
niepetnosprawna nie moze by¢ zatrudniona w porze nocnej i w godzinach nadliczbowych.
Krotszy wymiar czasu pracy, pracodawca jest zobowigzany stosowac od dnia nastepujgcego
po przedstawieniu mu przez pracownika orzeczenia o niepetnosprawnosci. Skrocone normy
czasu pracy nie mogg mie¢ wplywu na wysokos¢ wynagrodzenia za prace. Odnosi sie
to zarowno do wynagrodzenia wyptacanego w stalej miesiecznej wysokosci, jak
i wynagrodzenia wyptacanego wedtug stawek godzinowych. Wskazane powyzej normy
czasy pracy oznaczajg dzienne i tygodniowe maksimum. Do czasu pracy 0sO6b
niepetnosprawnych nie majg wiec zastosowania przepisy Kodeksu pracy dotyczace
przecietnie dobowego i przecietnie tygodniowego czasu. Skréconych norm czasu pracy nie
stosuje sie jednakze: do oséb zatrudnionych przy pilnowaniu oraz gdy, na wniosek osoby
zatrudnionej, lekarz przeprowadzajgcy badania profilaktyczne pracownikéw lub w razie jego
braku lekarz sprawujacy opieke nad tg osobg wyrazi na to zgode.

Kolejnym uprawnieniem jest uprawnienie do dodatkowej przerwy w pracy Zgodnie
z art. 134 Kodeksu pracy, jezeli dobowy wymiar czasu pracy pracownika wynaosi, co najmniej
6 godzin, to pracownik ma prawo do przerwy w pracy trwajgcej, co najmniej 15 minut,
wliczanej do czasu pracy. Niezaleznie od tego uprawnienia, osoba niepetnosprawna ma
prawo do dodatkowej przerwy w pracy, ktorg wykorzysta¢é moze na gimnastyke
usprawniajgcg lub wypoczynek. Czas takiej dodatkowej przerwy wynosi 15 minut i jest
wliczany do czasu pracy.

Zgodnie z art. 19 ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu
0sOb niepetnosprawnych osobie zaliczonej do znacznego lub umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci przystuguje dodatkowy urlop wypoczynkowy w wymiarze 10 dni
roboczych w roku kalendarzowym. Dodatkowy urlop wypoczynkowy udzielany jest na takich
samych zasadach, jak zwykly urlop wypoczynkowy. Zgodnie z art. 154 § 1 Kodeksu pracy,
wymiar urlopu wypoczynkowego jest uzalezniony od stazu pracy i wynosi: 20 dni - jezeli
pracownik jest zatrudniony krocej niz 10 lat, 26 dni - jezeli pracownik jest zatrudniony,
co najmniej 10 lat. Tak, wiec w przypadku osoby zaliczonej do znacznego Iub
umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci wymiar urlopu wypoczynkowego bedzie wynosit
odpowiednio: 30 dni - jezeli pracownik jest zatrudniony krocej niz 10 lat, 36 dni - jezeli
pracownik jest zatrudniony co najmniej 10 lat. Prawo do pierwszego urlopu dodatkowego
osoba niepetnosprawna nabywa po przepracowaniu jednego roku po dniu zaliczenia jej do
jednego ze stopni niepelnosprawnosci. Za dzien zaliczenia do danego stopnia
niepetnosprawnosci nalezy uznac dzien posiedzenia zespotu orzekajgcego (data wydania
orzeczenia). Urlop dodatkowy w wymiarze 10 dni roboczych nie przystuguje osobie
uprawnionej do urlopu wypoczynkowego w wymiarze przekraczajgcym 26 dni roboczych
(np. nauczycielom) lub do urlopu dodatkowego na podstawie odrebnych przepiséw
(np. sedziom). Udzielajgc urlopu wypoczynkowego pracownikom zaliczonym do znacznego
badz umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci nalezy pamietac, ze jeden dzien urlopu
odpowiada 7 godzinom pracy. Pracownik nabywa prawo do urlopu nawet, jezeli
nie wykonywat pracy z powodu choroby i pobierat w tym czasie zasitek chorobowy
(dot. takze swiadczenia rehabilitacyjnego). Znaczenie, bowiem ma pozostawanie w stosunku
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pracy, a nie je] swiadczenie. Wyjatki: urlop bezptatny, zdrowotny, wychowawczy,
nieswiadczenie pracy w zwigzku z odbywaniem kary pozbawienia wolnosci, odbywaniem
stuzby wojskowej. Pierwszy dodatkowy urlop osoba niepetnosprawna nabywa w catosci,
nawet, jezeli uzyska do niego prawo dopiero w grudniu danego roku. Wynika to z brzmienia
art. 19 ust. 1 ustawy o rehabilitacji (...): ,Prawo do pierwszego urlopu dodatkowego osoba
ta nabywa po przepracowaniu jednego roku po dniu zaliczenia jej do jednego z tych stopni
niepetnosprawnosci.” Prawo do kolejnego dodatkowego urlopu wypoczynkowego osoba
zaliczona do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci nabywa z dniem
1 stycznia kazdego roku kalendarzowego, o ile pozostaje w zatrudnieniu. Jezeli osoba
zaliczona do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci utraci status osoby
niepetnosprawnej lub tez zostanie zaliczona do lekkiego stopnia niepetnosprawnosci, nie
traci prawa do urlopéw, do ktérych nabyta prawo przed utratg tego statusu lub zmiang
stopnia niepetnosprawnosci na lekki (zaréwno zalegtych jak i biezgcych). W takim przypadku
brak jest podstaw do zastosowania zasady urlopu w wymiarze proporcjonalnym. Utrata bgdz
Zmiana stopnia niepetnosprawnosci powoduje utrate prawa do kolejnego dodatkowego
urlopu wypoczynkowego. Dodatkowy urlop wypoczynkowy przechodzi na rok nastepny.
Urlopu dodatkowego niewykorzystanego w terminie ustalonym zgodnie z planem urlopéw na
dany rok nalezy pracownikowi udzieli¢ najp6zniej do konca pierwszego kwartatu nastepnego
roku kalendarzowego. Roszczenia ze stosunku pracy, w tym dotyczgce udzielenia
dodatkowego urlopu wypoczynkowego ulegajg przedawnieniu z uptywem 3 lat od dnia,
w ktorym roszczenie stato sie wymagalne. Trzyletni termin przedawnienia prawa do urlopu
rozpoczyna sie najwczesniej w ostatnim dniu roku kalendarzowego, w ktérym pracownik
nabyt to prawo.

Osoba o0 znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci ma prawo do
zwolnienia od pracy z zachowaniem prawa do wynagrodzenia: w wymiarze do 21 dni
roboczych w celu uczestniczenia w turnusie rehabilitacyjnym, nie czesciej niz raz w roku, w
celu wykonania badan specjalistycznych, zabiegéw leczniczych lub usprawniajgcych, a takze
w celu uzyskania zaopatrzenia ortopedycznego lub jego naprawy, jezeli czynnosci te nie
moga by¢ wykonane poza godzinami pracy.

Zwolnienie od pracy w celu uczestnictwa w turnusie rehabilitacyjnym.

Pracodawca udziela zwolnienia od pracy w celu uczestniczenia w turnusie
rehabilitacyjnym, na podstawie wniosku lekarza sprawujgcego opieke nad o0sobg
niepetnosprawng, o skierowanie na turnus rehabilitacyjny. Pracownik niepetnosprawny
powinien przedstawi¢ pracodawcy skierowanie na turnus rehabilitacyjny w takim terminie,
ktory umozliwi zapewnienie normalnego toku pracy w zakladzie. Natomiast podstawg
wyptaty wynagrodzenia - obliczanego jak ekwiwalent pieniezny za urlop wypoczynkowy — za
czas zwolnienia, jest przedtozony pracodawcy dokument, ktéry potwierdza pobyt na turnusie,
wystawiony przez organizatora turnusu. taczny wymiar dodatkowego urlopu
wypoczynkowego i zwolnienia od pracy w celu uczestniczenia w turnusie rehabilitacyjnym
nie moze przekraczaé¢ 21 dni roboczych w roku kalendarzowym. Oznacza to, ze w przypadku
korzystania w danym roku przez osobe niepelinosprawng z dodatkowego urlopu
wypoczynkowego, pracodawca ustalajgc wymiar zwolnienia na turnus, udzielonego w tym
samym roku kalendarzowym, bierze pod uwage wymiar wykorzystanego wczesniej
dodatkowego urlopu. Przepis ten stosuje sie odpowiednio przy ustalaniu wymiaru
dodatkowego urlopu wypoczynkowego, w przypadku, gdy najpierw osoba niepetnosprawna
korzysta ze zwolnienia na turnus (np. jesli pracownik wykorzysta na turnus rehabilitacyjny
14 dni roboczych, wéwczas w ramach dodatkowego urlopu wypoczynkowego, moze
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wykorzysta¢ jedynie 7 dni). Prawo do zwolnienia od pracy jest calkowicie niezalezne
od prawa do urlopu wypoczynkowego, w tym dodatkowego. Pracodawca nie moze zgdac,
aby pracownik niepetnosprawny wyjezdzat na turnus w okresie urlopu wypoczynkowego.
Nalezy jednoczesnie podkresli¢, ze art. 20 ust. 1 pkt 1 ustawy o rehabilitacji (...) daje prawo
do korzystania ze zwolnienia w wymiarze 21 dni roboczych, z zachowaniem prawa do
wynagrodzenia, osobie zaliczonej do znacznego Iub umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci, jednak tylko w celu uczestnictwa w turnusie rehabilitacyjnym. Osoby
skierowane do sanatorium przez lekarza NFZ nie moga, wiec z takiego zwolnienia korzystac.

Zwolnienie od pracy w celu wykonania badah specjalistycznych, zabiegow
leczniczych lub usprawniajgcych, a takze w celu uzyskania zaopatrzenia ortopedycznego lub
jego naprawy Zwolnienie od pracy w celu wykonania badan specjalistycznych, zabiegdw
leczniczych lub usprawniajgcych, a takze w celu uzyskania zaopatrzenia ortopedycznego lub
jego naprawy jest zwolnieniem skutkujgcym usprawiedliwiong nieobecnoscig pracownika
w pracy, w sytuacji, gdy czynnosci te nie moglty by¢ wykonane poza godzinami pracy.
Nieobecnos¢ w takim przypadku moze trwac caty dzien bgdz kilka godzin, a pracodawca nie
moze wymagac, aby pracownik korzystat z urlopu wypoczynkowego.

Przepisy nie okreslajg szczegdtowych zasad udzielania przez pracodawce zwolnienia
od pracy w celu wykonania zabiegow leczniczych lub usprawniajgcych. Do pracodawcy
nalezy, wiec okreslenie tych zasad. Zwolnienie to moze by¢ udzielone np. na podstawie
skierowania lekarza na zabiegi. Nalezy zauwazyé¢, ze w przypadku zwolnienia od pracy
w celu wykonania zabiegéw leczniczych lub usprawniajgcych, nie ma zadnych ograniczeh
dotyczacych maksymalnego, tgcznego wymiaru liczby dni roboczych tego zwolnienia
(w przypadku zwolnienia na turnus jest to 21 dni roboczych). Okreslony jest tylko jeden
warunek, tj., ze czynnosci te nie mogg by¢ wykonane poza godzinami pracy. W przypadku
zwolnienia w celu wykonania badan specjalistycznych, zabiegdéw leczniczych Iub
usprawniajgcych, a takze w celu uzyskania zaopatrzenia ortopedycznego lub jego naprawy:
czas zwolnienia zalezny jest od czasu trwania badania, zabiegu, itp. (oraz ewentualnego
czasu niezbednego na dojazd), warunkiem udzielenia zwolnienia jest niemoznos$¢ wykonania
tych czynnosci poza godzinami pracy, pracodawca ma prawo zgda¢ udokumentowania,
wynagrodzenie za czas zwolnien od pracy, oblicza sie jak ekwiwalent pieniezny za urlop

wypoczynkowy.

Zatrudnianie osoby niepetnosprawnej jest rowniez korzystne z punktu widzenia
pracodawcy. Nabywa on, bowiem takie uprawnienia: miesieczne dofinansowanie
do wynagrodzenia pracownika niepetnosprawnego, zwrot kosztow przystosowania
stanowiska pracy, zwrot kosztow wyposazenia stanowiska pracy osoby niepethosprawnej
Zwrot kosztow szkolenia pracownika niepetnosprawnego, zwrot kosztéw zatrudnienia
pracownika pomagajgcego pracownikowi niepetnosprawnemu w pracy, zwolnienie z wplat na
PFRON.

Wazng instytucjg prawng dotyczagca o0s6b uposledzonych umystowo jest
ubezwlasnowolnienie. Jest to pozbawienie lub ograniczenie zdolnosci do czynnosci prawnej
danej chorej osoby w wyniku decyzji sadu. Zdolnos¢ do czynnosci prawnych to zdolnosé do
nabywania praw i zaciggania zobowigzan, (czyli czynnosci z zakresu prawa cywilnego).
Glownym celem ubezwtasnowolnienia jest niesienie pomocy takiej osobie w zatatwieniu czy
prowadzeniu jej spraw osobistych lub majgtkowych. Ubezwiasnowolnienie moze by¢
catkowite lub czesciowe. Ubezwtasnowolnienie catkowite polega na pozbawieniu praw do
wszelkich czynnosci prawnych z wyjatkiem uméw dotyczgcych drobnych spraw zycia
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codziennego jak np. zakupy, kupno biletu itp. W imieniu os6b ubezwtasnowolnionych
catkowicie czynnosci dokonujg ich przedstawiciele, np. rodzice lub ustanowieni przez sad
opiekunowie. Ubezwiasnowolnienie czesciowe sad opiekunczy orzeka wtedy, gdy stan
zdrowia chorej osoby nie uzasadnia ubezwtasnowolnienia catkowitego, lecz potrzebna jest
pomoc do prowadzenia jej spraw. Osoba ubezwlasnowolniona czesciowo, w przeciwienstwie
do osoby ubezwitasnowolnionej catkowicie, moze zacigga¢ powazne zobowigzania albo
rozporzadzac¢ swoimi prawami, ale potrzebna jest do tego zgoda kuratora ustanowionego dla
niej przez sad. W szczegolnosci bez zgody kuratora nie moze dysponowaé¢ swoim
majgtkiem, przyjmowac lub odrzuca¢ spadku, zawiera¢ i wypowiada¢ uméw. W sprawach,
ktére dotyczg nieruchomosci lub rzeczy o bardzo duzej wartosci do zawarcia waznych
prawnie uméw potrzebna jest zgoda zaréwno kuratora, jak i sgdu opiekunczego. Istnieje
jednak szereg czynnosci prawnych, ktére osoba ubezwilasnowolniona czesciowo moze
dokonywa¢ sama, bez zgody kuratora. Ubezwitasnowolniony czesciowo moze przyjmowac
darowizne, zawieraC umowy nalezgce do umow zawieranych w drobnych sprawach zycia
codziennego, nawigzywac stosunek pracy i dysponowa¢ swoim wynagrodzeniem.

O ubezwilasnowolnienie moze wystgpi¢ wspotmatzonek, krewni w linii prostej (dziadkowie,
rodzice, dzieci, wnuki) oraz rodzenstwo, a takze przedstawiciel ustawowy. Whniosek
0 ubezwtasnowolnienie powinien by¢ zawsze uzasadniony, w przeciwnym razie ten, kto
zgtosit wniosek o ubezwiasnowolnienie w ztej wierze lub lekkomysinie, moze ponies¢ kare

grzywny.

Ubezwfasnowolniona moze zosta¢ osoba, ,jezeli wskutek choroby psychicznej,
niedorozwoju umystowego albo innego rodzaju zaburzen psychicznych, w szczegdlnosci
pijanstwa lub narkomanii, nie jest w stanie kierowa¢ swym postepowaniem” (Kodeks
cywilny). Podstawg do ubezwlasnowolnienia nie jest, wiec sam fakt choroby czy
uposledzenia, ale stan, w ktérym ta osoba ,nie moze kierowa¢ swoim postepowaniem”. Jest
to wazne dla tych, ktérzy po zachorowaniu i np. leczeniu w szpitalu psychiatrycznym
niestusznie obawiajg sie, ze mogg zosta¢ ubezwtasnowolnieni przez rodzine. Rodzina jest
ponadto zawsze tylko wnioskodawcg, natomiast decyduje sad po zbadaniu sprawy oraz,
w przypadku zaburzeh psychicznych, powotaniu i wystluchaniu biegltych lekarzy.
Ubezwlasnowolnienie nie jest ze swej istoty bezterminowe. Sad moze uchyli¢
ubezwtasnowolnienie, gdy ustang przyczyny, dla ktérych je orzeczono. np., gdy osoba
ubezwitasnowolniona z powodu choroby psychicznej poddata sie leczeniu i przyniosto ono
pozytywne rezultaty.

Kolejnym istotnym problemem jest zgoda na leczenie. Wbrew temu, co sie
powszechnie sadzi, wiekszos¢ o0s6b chorych psychicznie leczy sie z podobng
systematycznoscig, jak osoby cierpigcy na inne niz psychiczne choroby i zaburzenia.
Rozumiejg potrzebe leczenia, regularnie odwiedzajg swojego lekarza, przyjmujg zalecane
leki itp. Decyzja o podjeciu leczenia bywa podejmowana na poczatku choroby, ale moze
przyjs¢ dopiero po pewnym czasie. Dlatego, jesli mamy do czynienia z osobg, ktora nie
zyczy sobie leczenia, to jej decyzja nie musi by¢ decyzjg trwatg i niezmienng. Przyczyny
niecheci do kontaktu z lekarzem psychiatrg i leczenia mogg by¢ rézne i wspotwystepowaé ze
sobg. Oto najwazniejsze z nich; powszechna nieche¢ do kontaktu z lekarzem psychiatrg,
obawa przed spotecznym napietnowaniem, pragnienie zaprzeczenia, ze jest sie chorym
psychicznie, lek przed lekami psychotropowymi, ich rzekomo fatalnymi skutkami, obawy
przed leczeniem w szpitalu psychiatrycznym, zte doswiadczenia z poprzednich kontaktow
ze stuzbg zdrowia, sam charakter choroby: tre$¢ niektérych urojen i glteboka zmiana psychiki
powodujgce odciecie sie od rzeczywistosci, interpretowanie faktow w sposdéb wykluczajgcy
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wiasng chorobe, poczucie chorej wielkosci niepozwalajgce na przyjecie faktu choroby ani rad
os6b bliskich, wystepujgce juz przed chorobg cechy charakteru (egocentryzm, przesadne
poczucie waznosci swojej osoby) utrudniajgce akceptacje wiasnej choroby badz
przyjmowanie rad innych oséb, niewtasciwa forma i sposéb, w jaki osoby bliskie probujg
namowi¢ chorg osobe na kontakt z lekarzem, trudne relacje miedzy czionkami rodziny
powodujgce, ze namowy na leczenie wpisujg sie w dluzej trwajgcy konflikt, sg traktowane,
nieraz stusznie, jako kolejne przejawy niezyczliwosci, niezrozumienia, zdobycia przewagi itp.

Zagadnienia kontrolne

1. Scharakteryzuj zakres przedmiotowy (problematyke) Ustawy o ochronie zdrowia
psychicznego z punktu widzenia interes6w oséb uposledzonych umystowo.

2. Zdefiniuj pojecie osoby niepetnosprawnej, wskaz przestanki orzekania o poszczegoélinych
stopniach niepelnosprawnosci oraz okre$l organy wiasciwe w sprawie orzekania
0 niepetnosprawnosci i procedury odwotawcze.

3. Wymien $wiadczenia pieniezne i niepieniezne z pomocy spotecznej przystugujgce
osobom z ustalonym stopniem niepetnosprawnosci.

4. Wskaz formy zatrudniania oséb niepetnosprawnych oraz scharakteryzuj uprawnienia osob
niepetnosprawnych na wolnym rynku pracy.

5. Zdefiniuj pojecie ubezwtasnowolnienia, jako instytucji prawa, stuzgcej ochronie intereséw
0sOb niepetnosprawnych — wskaz przestanki i skutki oraz omow procedure orzekania
w sprawie o ubezwilasnowolnienie.

10. Rehabilitacja os6b upo $ledzonych umystowo

Marian Krawiec, Agnieszka Mitrus

Osoby niepetnosprawne doswiadczajg roznych probleméw i trudnosci. Najczesciej
sgone natury medyczno-lekarskiej, psychologicznej, spotecznej, pedagogicznej
i zawodowej. Przybierajg tez rézny zakres i stopien nasilenia w poszczegolnych przypadkach
niepetnosprawnosci, w zaleznosci od typu i obszaru dysfunkcjonalnosci, wieku, pici, statusu
spotecznego, socjoekonomicznego itd. Niepetnosprawnos$é niesie, wiec sobg ograniczenia
w sferze zycia codziennego, zawodowego i spotecznego. Rozwigzaniem tych problemow,
minimalizowaniem trudnoéci, zajmuje sie rehabilitacja. Zgodnie z definicjg Swiatowe;
Organizacji Zdrowia jest to ,kompleksowe i skoordynowane stosowanie srodkow
medycznych, pedagogicznych, spotecznych i zawodowych w celu usprawnienia 0so6b
Z haruszong sprawnoscig organizmu do mozliwe najwyzszego poziomu” (Majewski 1995,
s. 40).

Rehabilitacie mozna rozpatrywaé rowniez, o czym mowi T. Majewski (1995),
Z perspektywy osoby niepetnosprawnej, okreslajgc jg jako pewien proces wewnetrznych
zmian, polegajacych na odzyskaniu uszkodzonych czynnosci, funkcji i sprawnosci, nabycia
nowych umiejetnosci i nawykow oraz uksztalttowania cech osobowosci potrzebnych
cztowiekowi w warunkach niepetnosprawnosci. Ostatecznym celem tak pojmowanej
rehabilitacji jest spoteczna i zawodowa integracja lub reintegracja, po to by doswiadczona
stanem niepetnosprawnosci osoba mogta prowadzi¢ w miare normalne zycie.
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Bardzo zblizona definicja do przywotanych tu znajduje sie w ustawie o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych z dnia 27 sierpnia 1997
roku, zgodnie z ktorg: ,rehabilitacja os6b niepetnosprawnych oznacza zespét dziatan,
w szczegodlnosci  organizacyjnych, leczniczych, psychologicznych,  technicznych,
szkoleniowych, edukacyjnych i spotecznych, zmierzajgcych do osiggniecia, przy aktywnym
uczestnictwie tych oséb, mozliwie najwyzszego poziomu ich funkcjonowania, jakosci zycia
i integracji spotecznej” (art. 7). Przy czym, wszystkie te definicje taczy to, iz podkreslajg
potrzebe catosciowego rozwigzywania problemoéw osoby niepetnosprawnej, co stanowi istote
rehabilitacji kompleksowej. Skiadajg sie na nig, bowiem: rehabilitacja lecznicza, zwana
réwniez medyczng, psychologiczna, zawodowa i spofteczna. Realizacja zadan tak rozumianej
rehabilitacji wymaga, zdaniem E. Rutkowskiej (2002), ,wspoétpracy wielu specjalistow
odpowiedzialnych za przebieg proceséw profilaktycznych, terapeutycznych, adaptacyjnych
i integracyjnych” (s.103). Nalezg do nich m.in.: lekarz — specjalista rehabilitacji, lekarz —
specjalista dyscypliny Klinicznej, fizjoterapeuta (magister rehabilitacji ruchowej, magister
fizjoterapii, technik fizykoterapii), technik zaopatrzenia rehabilitacyjnego, psycholog,
instruktor terapii zajeciowej, specjalista rehabilitacji zawodowej, pracownik socjalny, pedagog
specjalny, duchowny, pielegniarka, wolontariusz.

Obok pojecia ,rehabilitacja” od konca lat 50-tych w Polsce funkcjonuje termin
.rewalidacja”. Wieloletnia kontrowersja wokét tych pojec, nie tylko semantyczna, stanowi
przedmiot dyskusji specjalistow réznych dziedzin i dyscyplin nauki (zob. Kirenko 2002),
chociaz zakres znaczeniowy obu terminéw w zasadzie nie rozni sie.

W Swietle ustalen prawa oswiatowego (zob. Rozp. MENIS z dn. 4.04.2005 w sprawie
organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dziecka), celem dziatan okreslanych
mianem wczesnego wspomagania jest stymulowanie psychoruchowego i spotecznego
rozwoju dziecka od chwili wykrycia niepetnosprawnosci do czasu podjecia nauki w szkole.
Pojecie wczesnego wspomagania rozwoju miesci w sobie wiele istotnych elementéw, ktére
zdecydowanie mozna okres$li¢ mianem zagadnien lub problemow. Zadania, bowiem, jakie
przynalezg temu procesowi to przede wszystkim:

» stwierdzenie i zdefiniowanie zaburzen z uwzglednieniem fazy rozwoju dziecka oraz
catoksztattu warunkéw, w jakich sie ono wychowuje (diagnoza);

e zaplanowanie dziatan majgcych na celu korygowanie defektow;
» kompensowanie brakéw;

« wzmacnianie pozytywnych aspektéw funkcjonowania dziecka (tak zdeterminowanych
biologicznie, jak i srodowiskowo);

» wdrazanie dziatan procesowych przy wspétpracy rodzicéw (rodziny);

« weryfikacja poczynan wspomagajgcych w sSwietle dalszego rozwoju dziecka
(ponowna diagnoza).

W opisanym procesie powinna zachodzi¢ koordynacja dziatar ze strony takich chociazby
specjalistéw, jak: lekarz, rehabilitant, psycholog i pedagog. Przy czym, ma on tylko wtedy
sens i wkasciwy wymiar, gdy zachowane zostang jego podstawowe zasady, a mianowicie:
ciggtosci i systematycznosci, co moze by¢ zapewnione wytgcznie przy czynnym udziale osob
bezposrednio pozostajgcych z dzieckiem (por. J. Nowotny i in. 1998), czyli rodzicéw, rodziny
lub opiekunéw. Z uwagi na fakt ich bezposredniego zaangazowania w ten proces, wszelkie
dzialania w jego zakresie powinny zawiera¢ rowniez, zgodnie z Rozporzgdzeniem,

67



Praca socjalna z osobami uposledzonymi umystowo

mozliwo$¢ udzielania im celowej pomocy. Tego rodzaju Swiadczenia, wspierajgce rodzicow
lub opiekunoéw, w ramach okreslonych stosownymi, przepisami, $wiadczg o rzeczywistym
i racjonalnym  planowaniu  dziatah wczesnego wspomagania rozwoju  dziecka
niepetnosprawnego, stosownie do realnie istniejgcych potrzeb.

Mozliwos¢ wczesnego diagnozowania uposledzenia umystowego dotyczy gtéwnie
0s0b z gtebszymi deficytami. Niedorozwoj umystowy, rozumiany jako te postaci uposledzenia
umystowego, ktore powstaty od urodzenia lub do trzeciego roku zycia, powigzany jest zatem
z uszkodzeniami neurologicznymi zaistniatymi w czasie cigzy, porodu i wspotwystepuje
w wielu, jesli nie w wigkszosci przypadkéw z okreslonymi zespotami chorobowymi
o charakterystycznych obrazach klinicznych. W sytuacji cigzy ryzyka, zaistniatych czynnikow
szkodliwych i stwierdzonych uszkodzen neurologicznych, dziecko powinno by¢ od razu,
czyliod momentu urodzenia, objete specjalistycznym nadzorem. Przy czym, co nalezy
szczegOlnie zaznaczy¢, nie w kazdej sytuacji wystgpienia owych czynnikbéw, pojawia sie
uposledzenie umystowe. Moze to byé mozgowe porazenie dzieciece bez deficytu
intelektualnego lub zaburzenia sensoryczne itp. Z tego tez wzgledu specjalisci przestrzegajg
przed nieuzasadnionym etykietowaniem” dziecka (zob. Kulakowska 2003). Podstawg
stwierdzenia okreslonego deficytu powinna by¢ rzetelna, wieloaspektowa i ponawiana
diagnoza. W przypadku wystgpienia zespotéw chorobowych o podiozu genetycznym,
np. zespotdw Downa, Turnera i innych, obserwacja obrazu klinicznego i rozwijajgcych sie
cech charakterystycznych pozwala wskaza¢ rowniez na uposledzenie umystowe. W takiej
sytuacji nieodzownym sg jednak dokfadne badania w celu precyzyjnego zdefiniowania
stopnia niedorozwoju, chociaz nalezy takze pamieta¢, ze zdiagnozowany zespét chorobowy
nie przesgdza o stopniu uposledzenia umystowego, a ponadto, wskaznik ten moze sie
zmienia¢ wraz z rozwojem dziecka.

Wiele przypadkéw uposledzenia umystowego orzekanych jest dopiero w wieku
szkolnym. Dotyczy to przede wszystkim deficytu intelektualnego w stopniu lekkim
(Wyczesany 2002), rzadziej umiarkowanym. Z uwagi na srodowiskowy charakter
uposledzenia, do obnizenia poziomu intelektualnego dochodzi na przestrzeni lat. Dziecko
0 mniejszych zdolnosciach, nie posiadajgce prawidtowych warunkéw, nie rozwija sie bgdz
rozwija sie wolniej w poszczegoélinych sferach. Stopniowo, przy wzroscie wymagan ze strony
Srodowiska, w tym szkolnego, wychodzg na jaw jego braki i op6znienia. Specyfika rozwoju
dzieci z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim pozwala im na opanowanie lepszych
lub gorszych strategii radzenia sobie. W miare wzrostu zlozonosci sytuacji, w jakich sie
znajduja, strategie te stajg sie mniej uzyteczne, czego nastepstwem sg wyrazne réznice
w stosunku do mozliwosci réwiesnikow i trudnosci w opanowaniu materialu. W przypadku
dzieci uczeszczajacych do przedszkola problem moze byé zauwazony wczesniej.
Jesli dziecko przebywa w rodzinie, w ktérej poziom psychospotecznego funkcjonowania
rodzicéw czy rodzenstwa réwniez odbiega od normy, w rodzinie, ktéra z r6znych powodow,
nie tylko o charakterze patologicznym, nie jest w stanie zapewni¢ nalezytych warunkéw
rozwoju, jego nieprawidtowosci i zaburzenia nie zawsze sg zauwazane. Zaznaczy¢ jednak
nalezy, iz lekkie uposledzenie umystowe nie zawsze ma charakter socjokulturowy, a jesli tak
jest, to wéwczas mamy do czynienia z sytuacjg wczesniej opisang, czyli ze zdolnosciami
radzenia sobie, ktére wraz ze wzrostem wymagan stajg sie mniej funkcjonalne.

Wspomaganie rozwoju matych dzieci moze odbywa¢ sie w domu rodzinnym,
w przedszkolu, szkole podstawowej, publicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej,
w tym poradni specjalistycznej, o ile majg one mozliwos¢ realizacji zadan wyznaczonych
w opinii 0 potrzebie wczesnego wspomagania (zob. Ustawa z dn. 27.09.1991 o systemie

68



Praca socjalna z osobami uposledzonymi umystowo

oSwiaty, z pézn. zmianami; Rozp. MENIS z dn. 4.04.2005 w sprawie organizowania
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka). Mozliwosé tworzenia tzw. zespoléw wczesnego
wspomagania rozwoju w przedszkolach, szkotach podstawowych, osrodkach szkolno-
wychowawczych, jak tez poradniach psychologiczno-pedagogicznych jest gwarantowana
ustawowo. Charakter dziatan zaplanowanych w ramach wczesnej interwencji powinien by¢
Scisle dostosowany do potrzeb dziecka i jego rodziny (por. Kutakowska 2003). W odpowiedzi
na te potrzeby, zakres wczesnej interwencji moze dotyczy¢ np.:

e Wwspomagania rozwoju motorycznego,

* stymulacji polisensorycznej,

e rozwoju mowy i stuchu (w przypadku wspotwystepujgcych zaburzen stuchu),
e orientacji i poruszania sie w przestrzeni,

e usprawniania widzenia (w przypadku wystepujgcych zaburzen wzroku),

e umiejetnosci samoobstugi i funkcjonowania w $rodowisku (zob. Biblioteczka reformy
35/2001).

W stosunku do rodzicébw zakres pomocnych dziatan moze obejmowac: nauke
rozpoznawania i interpretowania zachowan dziecka, pomoc w nhawigzaniu z nim kontaktu,
instruktaz i poradnictwo odnosnie postepowania wychowawczego, usprawniajgcego
I leczniczego, informowanie odnosnie wyposazenia dziecka w niezbedny sprzet i pomoce
(zob. Biblioteczka reformy 35/2001); ponadto: wsparcie psychiczne rodzicow, udzielanie
informacji odnosnie mozliwych swiadczen zdrowotnych i innych (zob. J. Wyczesany 1997).

Podjecie przez dziecko niepetnosprawne intelektualnie nauki szkolnej powinno byc¢
poprzedzone peing diagnoza, ktéra pozwoli uzyskaé dokladne dane, co do jego przysziosci
edukacyjnej, a takze zweryfikowa¢ dotychczasowe postepowanie rehabilitacyjne.

Praktyczng egzemplifikacjg  ustalen  dotyczacych organizacji wczeshego
wspomagania rozwoju jest wersja projektowa programu, zaplanowanego na lata 2005 —
2007, zatytulowanego ,Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana
i ciggla pomoc dziecku zagrozonemu niepetnosprawnoscig lub niepetnosprawnemu oraz
jego rodzinie”. Program powstal z inicjatywy przedstawicieli stowarzyszen rodzicielskich,
ale za jego koordynacje odpowiadajg m.in. przedstawiciele resortu edukacji, pomocy
spotecznej, zdrowia. Jego wersja projektowa wydaje sie wychodzi¢ naprzeciw realnym
potrzebom dzieci i ich rodzin, poczgwszy od urodzenia az do podjecia nauki w szkole (do 7 —
10 roku zycia). Zatozeniem niezwykle istotnym w programie, praktycznie nierealizowanym
w praktyce w warunkach polskich, jest opracowanie systemu wieloprofilowej diagnozy
i terapii dziecka z udziatem zespotu specjalistbw. Wazne znaczenie ma takze zaplanowanie
wieloaspektowego systemu wsparcia (psychologicznego, informacyjnego, materialnego) dla
rodzicow dziecka. Nalezy oczekiwac, ze prawidiowa realizacja i nadzor stworza szanse
niezbednego wsparcia rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscig w Polsce (Kirenko,
Parchomiuk 2006).

Dziecko niepetnosprawne intelektualnie ma takie same potrzeby jak inne dzieci,
ale ma tez trudnosci, ktore sa wynikiem jednej lub wielu wad. Sg to wigksze lub mniejsze
trudnosci zwigzane z refleksem, mysleniem, komunikacjg, podejmowaniem decyzji
itp. Dlatego konieczne jest jak najwczesniejsze odpowiednie wsparcie jego rozwoju. Wazne
jest takze, aby rodzice otrzymali petne wyjasnienie diagnozy i wyczerpujgce informacje
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0 niepetnosprawnosci dziecka. Zadania te spetnia wczesna interwencja (Wojcik, 2009).
Woczesna interwencja to szereg wielospecjalistycznych oddziatywan diagnostycznych
i terapeutycznych, podejmowanych w stosunku i jego rodziny majgcych na celu jak
najszybsze wykrywanie trudnosci rozwojowych i minimalizowanie ich tak, aby dziecko
uzyskato mozliwie najlepszy dla niego rozwéj w sferze ruchowej, intelektualnej, emocjonalnej
i spotecznej.

Osrodki Wczesnej Interwenciji (OWI) przeznaczone sg dla dzieci uposledzonych umystowo
i z op6znionym, nieharmonijnym rozwojem psychoruchowym. Korzystajg z nich dzieci od
urodzenia do 7 roku zycia. Osrodki Wczesnej Interwencji zapewniaja:

« wielospecjalistyczng i kompleksowg diagnoze: lekarskg, psychologiczng,
logopedyczng, ocene stanu ruchowego dziecka oraz w zakresie rozwoju mowy,

« wieloprofilowy program usprawniania w sferze intelektualnej, ruchowej, spotecznej
i emocjonalnej dziecka,

» odpowiednig terapig,

e pomoc w czuwaniem nad rozwojem dziecka poprzez ponawianie diagnozy oraz
dostosowanie programow terapeutycznych do jego zmieniajgcych sie potrzeb
rozwojowych i zdrowotnych,

e wsparcie psychiczne rodziny,

« wiedze na temat przyczyn problemow dziecka i szczegdtowe wskazéwki, co do
sposobow usprawniania w warunkach domowych (Kastory — Bronowska M., Pakuta
Z.2002)

Organizacja i program Osrodkow Wczesnej Interwencji odpowiada na nastepujgce problemy:
» zbyt pézno stawiana diagnoza,

e koncentrowanie sie tylko na diagnozie medycznej, a nie informowanie rodzicéw,
ze potrzebni sg takze inni specjalisci np. fizjoterapeuta, logopeda, pedagog specjalny,

* brak placowki, w ktorej pracowaliby razem niezbedni specjalisci, co umozliwitoby
ich bezposrednig wspotprace w prowadzeniu dziecka i rodziny w sposob ciggly,

* brak podjecia kompleksowych, wielospecjalistycznych, skoordynowanych dziatan
terapeutycznych natychmiast po postawieniu diagnozy,

« niestosowanie indywidualnych, wielodyscyplinarnych programow terapeutycznych
uwzgledniajgcych réwniez mocne strony dziecka, systematycznej oceny postepow
oraz odpowiedniego modyfikowania tych programéw (ewaluacja),

e pomijanie potrzeb rodziny, szczegdlnie potrzeby wspierania psychicznego i informacji
(Ibidem) .

Pracownicy OWI udzielajg tez pomocy przedszkolom integracyjnym i masowym,
z ktorych korzystajg dzieci bedgce pod opiekg Os$rodka. Pierwszy Osrodek Wczesnej
Interwencji powstat w roku 1978 w Warszawie przy Zarzadzie Gléwnym Towarzystwa
Przyjaciét Dzieci. Obecnie w Polsce dziala 26 OWI, prowadzonych przez Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Os6b Uposledzonych Umystowo (PSOUU) gtéwnie w wigkszych
miastach. Niestety ich liczba nie jest wystarczajgca i nie zabezpiecza w petni
zapotrzebowania na rehabilitacje najmtodszych dzieci. Czesto, aby skorzysta¢ z rehabilitaciji
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w Osrodku rodzice wraz z matym dzieckiem zmuszeni sg pokonywa¢ wiele kilometrow,
rowniez czas oczekiwania na wizyte u specjalisty jest dos¢ diugi. Informacje o sieci
Osrodkdéw Wczesnej Interwencji prowadzonych przez PSOUU dostepne sg na stronie
www.psouu.org.pl.

Przedszkole jest srodowiskiem opiekunczo- wychowawczym, w ktérym odbywa sie
celowo zorganizowany proces rehabilitacyjny dzieci uposledzonych umystowo. Dzieci
uposledzone umystowo majg mozliwosé korzystania z przedszkoli specjalnych oraz coraz
czesciej integracyjnych. Gtownym zadaniem pracy w przedszkolu jest przede wszystkim
ksztatcenie funkcji zwigzanych z:

« kontaktowaniem sie dziecka z otoczeniem,
* nadawaniem jego aktywnosci cech celowosci,
* umiejetnoscig dostosowania sie do zycia w grupie.

Dzialalno$¢ przedszkola utatwia stymulacje rozwoju dziecka uposledzonego umystowo,
umozliwia rozpoznanie jego mozliwosci psychicznych i fizycznych. W pracy rehabilitacyjnej
przedszkola najwazniejsze jest poznawanie otaczajgcego srodowiska z réwnoczesnym
uczeniem sie postepowania w nim tj. korzystanie z narzedzi, sprzetbéw, urzadzeh
z najblizszego otoczenia, wykonywanie czynnosci samoobstugowych, nawigzywanie
kontaktéw z innymi, radzenie sobie w réznych sytuacjach.

Edukacja dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej intelektualnie opiera sie na art. 69 i 70
konstytucji RP, art. 1 ustawy o systemie oswiaty z dnia 7 wrzesnia 1991 r. oraz na aktach
wykonawczych w formie rozporzadzen. Nauczanie dziecka niepetnosprawnego daje mu
szanse do pelnoprawnego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Ustawa MEN z 23 sierpnia
2001 data po raz pierwszy podstawe prawng do organizowania wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka, ktére ma na celu stymulowanie jego rozwoju psychofizycznego od chwili
wykrycia niepetnosprawnosci do podjecia nauki w szkole. Opinie o potrzebie wczesnego
wspomagania rozwoju wydajg zespoly orzekajgce, dziatajgce w poradniach psychologiczno-
pedagogicznych (Rozporzadzenie MENIS z 29.01.2003 Dz.U. nr 23 z 2003 poz. 192).

Po okresie wczeshego wspomagania rozwoju hastepuje faza realizacji obowigzku szkolnego.
Uczen niepetnosprawny intelektualnie w stopniu umiarkowanym i znacznym moze spetiac
obowigzek szkolny w:

« szkole ogdélnodostepnej w tzw. edukacji wigczajgcej,
* szkole integracyjnej lub oddziale integracyjnej,

» szkole specjalnej lub oddziale specjalnym,

« specjalnym osrodku szkolno-wychowawczym.

Do okreslonej formy ksztalcenia specjalnego moze by¢ zakwalifikowane tylko takie dziecko,
ktére posiada orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Orzeczenia takie s3g
wydawane przez publiczne poradnie psychologiczno-pedagogiczne, na wniosek rodzicow lub
opiekunéw prawnych ( Rozporzgdzenie MEN z dnia 12.02.2001, Dz.U. nr 13 poz. 114,
zpbézn. zm.). Orzeczenie jest wskazaniem najodpowiedniejszej formy ksztalcenia,
z uwzglednieniem potrzeb dziecka oraz wskazaniem wihasciwych form pomocy
specjalistycznej. Nie jest jednoznaczne ze skierowaniem dziecka do jakiejkolwiek szkoty.
Obowigzujgce ustawodawstwo pozwala na wybor szkoly specjalnej lub ogdéinodostepnej
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rodzicom lub opiekunom prawnym dziecka. Dzieci niepetnosprawne intelektualnie realizujgce
obowigzek szkolny w formie nauczania indywidualnego muszg posiada¢ dwa orzeczenia:
0 potrzebie ksztalcenia specjalnego oraz o potrzebie nauczania indywidualnego.

Dla uczniow z uposledzeniem umystowym stworzona jest mozliwos¢ wydtuzenia obowigzku
szkolnego:

¢ do 18 roku zycia na poziomie szkoly podstawowej,
e do 21 roku zycia na poziomie gimnazjum,
e do 24 roku zycia na poziomie szkoty ponadgimnazjalne;j..

Edukacja uczniow z upos$ledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym i znacznym
odbywa sie w oparciu o odrebng podstawe programowg (Rozporzgdzenie MENIS
zdn. 26.02.2002, DZ. U. nr 51 poz. 485 z p6zn. zm.). Uczniom niepetnosprawnym
intelektualnie mozna wydtuzy¢ okres nauki na kazdym etapie edukacyjnym o rok — decyzje
takg podejmuje Rada Pedagogiczna w uzgodnieniu z rodzicami tych uczniow .

Organem zobowigzanym do zapewnienia dziecku niepetnosprawnemu odpowiedniej
formy ksztatcenia specjalnego jest starosta wtasciwy ze wzgledu na miejsce zamieszkania
dziecka posiadajgcego orzeczenie o0 potrzebie ksztalcenia specjalnego. W przypadku
orzeczenia przez poradnie psychologiczno-pedagogiczng o potrzebie nauczania
indywidualnego organizuje je dyrektor szkoty, do ktérej dziecko uczeszcza, w porozumieniu
z organem prowadzgcym szkote. Ksztalcenie ucznibw z uposledzeniem umystowym
w stopniu gtebokim realizowane jest oparciu o art. 7 ust. 3 ustawy z 19 sierpnia 1994 r.
o ochronie zdrowia psychicznego (Dz. U. nr 111, poz. 535 z p6zn. zm) oraz ustawe
0 systemie oswiaty z 7 wrzesnia 1991 r.

Ksztalcenie dzieci i mlodziezy niepetnosprawnej intelektualnie w stopniu gtebokim ma
na celu wspomaganie ich rozwoju oraz uzyskiwanie niezaleznosci od innych na miare
indywidualnych mozliwosci (Bogucka, Koscielska,1996). Dla tej grupy dzieci i miodziezy
tworzy sie oddziaty w placowkach ksztatcenia specjalnego (zespotowe zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze) lub tez ich edukacja odbywa sie w formie indywidualnych zajec
rewalidacyjno-wychowawczych, w domu rodzinnym i w obecnosci rodzica lub opiekuna
ucznia. Prowadzone sg przez odpowiednio przygotowanego nauczyciela.

Za spetnianie obowigzku szkolnego uznaje sie udziat dzieci i miodziezy gieboko
uposledzonej umystowo w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych, organizowanych
zgodnie z przepisami rozporzgdzenia MEN z dnia 30 stycznia 1997 (Dz. U. nr 14, poz. 76),
zgodnie, z ktérym:

e zajecia rewalidacyjno-wychowawcze organizuje sie dla dzieci i miodziezy
uposledzonych umystowo w stopniu gtebokim w wieku 3 do 25 lat,

e Zzajecia te mogg by¢ organizowane w zespotach lub indywidualnie (we wspdtpracy
Z rodzicami lub opiekunami prawnymi),

» zajecia te organizuje sie w szkotach i placowkach, w tym specjalnych, publicznych
i niepublicznych, potozonych najblizej miejsca zamieszkania lub pobytu dziecka,
wtym réwniez w domach rodzinnych os6b zakwalifikowanych do nauczania
indywidualnego.

Orzeczenia o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych wydajg zespoly
orzekajgce dziatajgce w poradniach pedagogiczno-psychologicznych, na wniosek rodzicéw
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lub opiekunow prawnych dziecka. Orzeczenia mogg by¢ wydawane na okres 5 lat. W roku
szkolnym 2004-2005 po raz pierwszy w polskim systemie ksztalcenia specjalnego wiecej
dzieci pobiera nauke w formach niesegregacyjnych (klasy ogolnodostepne i klasy
integracyjne) niz segregacyjne (szkoly specjalne i klasy specjalne). Obserwuje sie
sukcesywny wzrost liczby ucznibw z potrzebg specjalnego ksztalcenia w szkotach
powszechnych. Ksztalcenie integracyjne sprzyja wszechstronnemu rozwojowi dzieci
i mlodziezy zaréwno petno jak i niepetnosprawnej. Jest skutecznym srodkiem na budowania
solidarnosci pomiedzy dzie¢mi o specjalnych potrzebach edukacyjnych, a ich réwiesnikami.
Edukacja specjalna powinna by¢ realizowana w takich przypadkach, gdy jest wiadomo,
ze nie zaspokoi potrzeb edukacyjnych ani spotecznych dziecka. Niestety zdarza sie, ze
nie wszystkie dzieci z glebszym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej zwtaszcza
wielorako niepetnosprawne szczegolnie zamieszkate na wsi sg objete nauka. Wiele nie
otrzymuje dodatkowej, specjalistycznej pomocy z powodu braku srodkéw i wykwalifikowanej
kadry. Nadal zbyt malo dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng uczy sie w integraciji,
w ktdérej czesto nie zapewnia sie im odpowiedniego wsparcia. Wcigz jeszcze duza grupa
dzieci korzysta z nauczania indywidualnego uczgc sie w domach, co pozbawia je
naturalnych kontaktow z réwiesnikami i zubaza srodowisko edukacyjne (J. Ciechanowski, B.
Chmielewska, E. Czyz, Z. Kotodziej, 2010 ).

Po etapie edukacji szkolnej osoby uposledzone umystowo majg mozliwosc
korzystania z r6znorodnych form rehabilitacyjnych prowadzonych poprzez warsztaty terapii
zajeciowej, srodowiskowe domy samopomocy, dzienne osrodki adaptacyjne. Udziat w nich
umozliwia zwiekszanie zaradnosci osobistej i samodzielnosci, rozwijanie zainteresowan,
kontakty z rowiesnikami, sprzyja aktywnosci tak waznej dla tej grupy oséb. Zgodnie z art.10
ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych do
podstawowych form aktywnosci wspomagajgcej proces rehabilitacji zawodowej i spotecznej
zalicza sie uczestnictwo tych oséb w warsztatach terapii zajeciowej (Dz. U. z 1997 r., nr 123
poz. 776 z p6zn. zm.).

Z danych statystycznych wynika, iz najwiekszg grupe, bo az 61 % sposrod
uczestnikow warsztatow stanowig osoby, u ktérych schorzeniem wiodgcym jest uposledzenie
umystowe . Poziom wyksztalcenia uczestnikow warsztatéw jest bardzo niski. ( Dane dotyczg
2003 r. z : Raport z badania warsztatow terapii zajeciowej, Warszawa 2004 , PFRON).

Z raportu z badania warsztatéw terapii zajeciowej PFRON wynika, iz w roku 2001
wyzsze wyksztalcenie posiadato zaledwie 1 % uczestnikbw a w 2003 tylko 0,4%;
wyksztatcenie srednie zawodowe w 2001 roku — 2 %, w 2003 — 2,14 %; srednie ogolne:
w2001 — 3 %, w 2003 — 2,14 %. Najwiekszg grupe stanowity osoby z wyksztatceniem
zasadniczym - 20 %, zdobytym po ukonczeniu szkot specjalnych— 70 % zas okoto 20 %
uczestnikow stanowili absolwenci tzw. szkot zycia ( Ibidem ).

Warsztaty terapii zajeciowej sg placéwkami tworzonymi przede wszystkim w celu
prowadzenia dziatah rehabilitacyjnych z osobami niepetnosprawnymi zamieszkujgcymi
w srodowisku. W praktyce jednak w pewnym ograniczonym przepisami zakresie, wsrod
uczestnikow WTZ sg takze mieszkancy domow pomocy spotecznej: w roku 2001 — 7 %, za$
w 2003 r. juz tylko 3,2 %. Z Raportu PFRON wynika takze, iz w 2003 roku 88,2 %
uczestnikow warsztatow mieszkalo ze swoimi rodzinami lub opiekunami prawnymi, 3,7 %
w DPS zaledwie 7 % mieszkalo samodzielnie i tylko 0,2 % w mieszkaniach chronionych
(Tylewska-Nowak, 2001).
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Warsztaty powstajg od 1991 roku na mocy ustawy z dnia 9 maja 1991 r. o zatrudnianiu
i rehabilitacji zawodowej 0sGb niepetnosprawnych, ktdra zostata zastgpiona ustawg z dnia 27
sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0séb
niepetnosprawnych ( Dz. U. Nr 123 poz. 776 z p6zn. zm.).

Przepisy prawne zobowigzujg warsztaty do prowadzenia rehabilitacji przy pomocy réznych
technik terapii zajeciowej. Realizowane dziatania prowadzg do rozwijania umiejetnosci
wykonywania czynnosci zycia codziennego oraz zaradnosci osobistej, a takze ksztattowania
psychofizycznych sprawnosci oraz podstawowych i specjalistycznych umiejetnosci
zawodowych, umozliwiajgcych uczestnictwo w szkoleniu zawodowym albo podjecie pracy.
W wyniku rehabilitacji prowadzonej w warsztatach dzieki réznorodnym treningom
korzystajgce z nich osoby niepelnosprawne nabywajg szereg praktycznych umiejetnosci
zyciowych oraz umiejetnosci i nawyki zwigzane z pracg (Misztal, 2005).

Prowadzona w ramach warsztatow terapii zajeciowej rehabilitacja spoteczna ma na celu
umozliwienie osobom niepelnosprawnym uczestnictwo w zyciu spotecznym. Jest ona
realizowana przede wszystkim przez:

* wyrabianie zaradnosci zyciowej i pobudzanie aktywnosci spotecznej osoby
niepetnosprawnej,

« wyrabianie umiejetnosci samodzielnego wypetniania rol spotecznych,

» ksztaltowanie w spoteczenstwie wiasciwych postaw i zachowan sprzyjajgcych
integracji z osobami niepetnosprawnymi ( art. 9 ustawy o rehabilitacji). Rehabilitacja
jest dziataniem ukierunkowanym zaréwno na same osoby niepelnosprawne jak
tez ich srodowisko.

Praca stanowi wazny aspekt w zyciu kazdego cziowieka. W przypadku oso6b
niepetnoprawnych intelektualnie zaspakaja poczucie wtasnej wartosci, utwierdza w poczuciu
dorostosci, daje niezaleznosc¢. Korzysci z pracy dla 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng
majg szczegdblne znaczenie, poniewaz mozliwos¢é zarobkowania to nie tylko Zzrodio
utrzymania i poprawy jakosci zycia, ale przede wszystkim sposéb na godne zycia.

Sytuacja oséb uposledzonych umystowo na rynku pracy jest szczegolnie trudna. Informacije
dotyczgce skali zatrudnienia os6b z tym rodzajem niepetnosprawnosci nie sg doktadne.
Podobnie jak w przypadku innych niepetnosprawnych wiekszos¢ os6b uposledzonych
umystowo w wieku produkcyjnym pozostaje poza rynkiem pracy i jest to zjawisko
obserwowane od wielu lat. Osoby gtebiej uposledzone umystowo praktycznie nie pracuja.
W roku 2008 23,9 % o0sOb niepetnosprawnych w wieku produkcyjnym byto aktywnych
zawodowo, zas w wsroéd osob zdrowych wspotczynnik aktywnosci zawodowej wyniost
74,7 % ( Badanie Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci ( BAEL) przeprowadzonego przez
GUS w IV kwartale 2009 ) .

Stale pogarsza sie sytuacja 0sOb niepetnosprawnych pracujgcych zaréwno
na otwartym jak i chronionym rynku pracy. Wiele zakladéw pracy chronionej w zwigzku
z trudng sytuacjg ekonomiczng, obniza poziom zatrudnienia. Niewiarygodne, jes$li chodzi
o skale zatrudnienia 0s6b z uposledzeniem umystowym stajg sie informacje o liczbie
absolwentéw opuszczajgcych kazdego roku szkolnictwo zawodowe specjalne. W praktyce
zdecydowana wiekszos¢ z nich po ukonczeniu zawodowej szkoty specjalnej lub szkoty
specjalnej staje sie bgdz uczestnikami warsztatow terapii zajeciowej, bgdz osobami
bezrobotnym najczesciej diugotrwale (Otrebski, 2001). Brak rzetelnych danych méwigcych
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o skali bezrobocia w grupie osob uposledzonych umystowo jest czynnikiem niekorzystnie
wplywajgcym na préby rozwigzania tego zjawiska. Nie zmienia to faktu, iz wiele oséb
z uposledzeniem umystowym w ré6znym stopniu wskazuje na potrzebe i wyraza gotowosé
do podijecia pracy czy uczestniczenia w aktywnosci o charakterze zawodowym (Otrebski,
2001). W dyskusjach o mozliwosciach osiggniecia sukcesu w pracy przez osoby z tym
rodzajem niepetnosprawnosci ciggle jeszcze nie docenia sie roli ich poziomu dojrzatosci
spotecznej i koniecznosci rehabilitacji spotecznej.

Jedng z barier w zatrudnianiu osob uposledzonych umystowo stanowi organizacja
istniejgcych stuzb i ustug. Krytykuje sie polski model rehabilitacji zawodowej, czyli
szczegolny sposéb rozwigzan organizacyjnych w rehabilitacji zawodowej 0s6b
z niepetnosprawnoscig. Dotychczasowy system uznaje sie za nieskuteczny z powodu
ich niskiej aktywnosci zawodowej. Badania pokazujg, ze istniejgce ogniwa rehabilitacji
zawodowej i zatrudnienia nie stwarzajg osobom niepetnosprawnym realnych warunkdéw
umozliwiajgcych przechodzenie na otwarty rynek pracy. Koncepcja rehabilitacji zawodowej
zaklada, ze rehabilitacja zawodowa moze byé realizowana w jednym z obszardw,
tj. warsztaty terapii zajeciowej, zaktad pracy chronionej i na otwartym rynku pracy. Zaklada
sie jednoczesnie stopniowe przechodzenie osoby z niepelnosprawnoscia przez
poszczegOllne obszary, ktére uwazane sg za kolejne etapy rehabilitacji. Rozwigzania te
w praktyce nie funkcjonujg w sposéb modelowy (Wapiennik, 2006).

Z Raportu PFRON wynika, ze w latach 1998 — 2003 podijeto prace 607 uczestnikdéw ze 158
warsztatow. Osoby te znalazty zatrudnienie zarbwno na chronionym jak i na otwartym rynku
pracy. Kilkadziesigt oséb bedacych bylymi uczestnikami warsztatow znalazlo zatrudnienie
w zaktadach aktywnosci zawodowej. Zaktady aktywnosci zawodowej stanowig dobrag
perspektywe pracy i zwiekszania zakresu wiasnej niezaleznosci szczegolnie dla 0so6b
uposledzonych umystowo. Jednakze znaczgce koszty ich utworzenia i dziatalnosci
powodujg, iz nie powstajg one w takim zakresie, aby zaspokoi¢ potrzeby uczestnikéw
warsztatéw przygotowanych do podjecia zatrudnienia.

System szkolenia zawodowego 0sOb z niepelnosprawnoscig intelektualng jest
rowniez poddawany krytycznej ocenie. Miodziez z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng
uczeszcza najczesciej do specjalnych szkét zawodowych, ktére sg nieadekwatne do potrzeb
wspotczesnego rynku pracy. Zdecydowana wiekszosé nie kontynuuje edukaciji na poziomie
zawodowym, przez co ogranicza swe kwalifikacje zawodowe. Oferta edukacyjna stuzgca
przygotowaniu do pracy oséb z gtebszg niepetnosprawnoscia intelektualng tworzona jest
dopiero od niedawna. Brak jest takze oferty ksztalcenia ustawicznego dla dorostych oséb
Z niepelnosprawnoscig intelektualng, nie istniejg kompleksowe rozwigzania ulatwiajgce
im przejscie z edukacji do zatrudnienia.

Brak jest jednolitego, zwartego systemu preorientacji, szkolenia i poradnictwa
zawodowego, posrednictwa pracy potgczonego ze wspieraniem w toku pracy na otwartym
rynku pracy oraz w systemie chronionym dla oséb z umiarkowanym i znacznym stopniem
niepetnosprawnosci, szczegoélnie oséb uposledzonych umystowo. Nadal zbyt malo dziata
zakladéw aktywnosci zawodowej tworzonych dla zatrudniania o0s6b znacznie
niepetnosprawnych.

Coraz powszechniejsza idea niezaleznego zycia (independent living) o0so6b
niepetnosprawnych intelektualnie sprzyja realizacji alternatywnych form mieszkalnictwa dla
tej grupy oso6b. Problem zwigzany z zapewnienie odpowiedniego miejsca do zycia
szczegoblnie narasta w przypadku dorostych oséb uposledzonych umystowo z rodzicami
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w sile wieku. Niestety wcigz jeszcze niewystarczajgca jest liczba mieszkan o charakterze
chronionym, nadal przewazajg placéwki o charakterze instytucjonalnym (DPS). W przypadku
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng najlepszg formg mieszkalnictwa ze wsparciem
zaleznym od indywidualnych mozliwosci jest mieszkanie w maitej grupie, w formule jak
najmniej instytucjonalnej. Alternatywne formy mieszkalnictwa chronionego charakteryzuje
mozliwos¢ realizacji podmiotowosci przez osoby uposledzone umystowo, co przejawia sie
przede wszystkim poprzez:

swobodng mozliwos¢ kontaktéw z innymi,

praktykowanie codziennych czynnosci zyciowych tj. min. przygotowywanie posikow,
pranie, sprzatanie,

normalny rytm dnia, tygodnia, miesigca, roku,

korzystanie w maksymalnym zakresie z zasobdéw spotecznych ( komunikacja
publiczna, zaktady ustugowe, rozrywka, stuzba zdrowia itp.),,

mozliwos¢ wpltywu na wiasne zycie,

podejmowanie decyzji.

Formuta
intelektualnie, prowadzeniu godnego, prawdziwie dorostego zycia ( Mrugalska, 2002).

takich mieszkah sprzyja rozwijaniu autonomii 0s6b niepelnosprawnych

Zagadnienia kontrolne

1.

2
3
4.
5

o

Jakie znaczenie ma wczesna interwencja dla rozwoju dziecka uposledzonego umystowo?
Z jakich form edukacji korzystajg osoby niepetnosprawne intelektualnie?

Jaka jest sytuacja zawodowa 0s6b uposledzonych umystowo?

Jakie formy rehabilitacji dostepne sa dla 0os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng?

Jakg role odgrywajg warsztaty terapii zajeciowej w systemie rehabilitacji 0so6b
niepetnosprawnych?

Z jakich form mieszkalnictwa korzystajg osoby uposledzone umystowo?

Poprzez jakie dziatania przetamywa¢ mozna negatywne stereotypy dotyczgce os6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng?
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MODUL Il

METODY PRACY SOCJALNEJ, Z UWZGL EDNIENIEM DZIALAN
PROFILAKTYCZNYCH, Z OSOBAMI UPO SLEDZONYMI UMYSLOWO

1. Wybrane metody pracy z osobami upo sledzonymi umystowo

Jolanta Lesiewicz

W pracy z osobami uposledzonymi trzeba nieustannie poszukiwa¢ wiasciwych
dziatan, metod i form pracy, rozwijaC wlasne umiejetnosci i kompetencje. Metody trzeba
umiejetnie dobra¢ do mozliwosci psychofizycznej dziecka, bazy lokalowej i sytuacji. Metody
pracy z dzie¢mi uposledzonymi umystowo sg r6znorodne, a ich dobér zalezy od:

e celu i zadan oddziatywan,
e sytuacji dziecka (wieku, potrzeb, stopnia uposledzenia, mozliwosci i ograniczen),

» realnych warunkoéw, w jakich odbywajg sie zajecia (dom rodzinny, przedszkole
specjalne, szkota specjalna, osrodek rehabilitacyjny, itp.).

Z punktu widzenia celu, jakiemu majg stuzy¢, mozna wyréznic trzy zasadnicze grupy metod
pracy z jednostkg uposledzong umystowo:

« metody nakierowane na ogdlne stymulowanie rozwoju, motywujgce do aktywnosci
i tworczosci,
* metody terapii zaburzen rozwoju i zachowania,

* metody usprawniania i nauczania konkretnych umiejetnosci, nabywania kompetencji
w poszczegoblnych sferach funkcjonowania

Ponizej opisane zostang wybrane metody pracy z osobami (w tym z dzie¢mi) uposledzonymi
umystowo.

Metoda SI( sensory integration); Metoda nazywana Sl (z ang. sensory integration),
czyli integracja sensoryczna umozliwia kompleksowg rehabilitacje min. 0s6b
niepetnosprawnych intelektualnie. Zostala opracowana przez psychologa J. Ayres, ktora
prowadzita prace badawcze i leczyta osoby ze schorzeniami neurologicznymi w Instytucie
Badan Mo6zgu Uniwersytetu Kalifornijskiego w Los Angeles. Metoda ta polega na integracji
czynnos$ci zmystdw z wiasciwg reakcjg ruchowg. Jest to mozliwe dzieki procesom
dokonujgcych sie w mézgu kazdego cztowieka, polegajgcym na odbieraniu, rozpoznawaniu,
przetwarzaniu, odpowiednim interpretowaniu juz posiadanych informacji, ktére moézg czerpie
ze zmystow, a nastepnie odpowiada wtasciwg reakcjg ruchowa. Dzigki wieloletniej praktyce
i doswiadczeniu J. Ayres opracowala sposoby oraz zasady rehabilitacji przeznaczonej dla
dzieci z dysfunkcjami psychoruchowymi. Od roku 1980 stosowany jest test
potudniowokalifornijski Test-SCSIT, ktory okresla bardzo doktadnie rodzaj zaburzenia ruchu
oraz czucia. Na podstawie przeprowadzonych badah i wynikéw testu opracowuje sie
doktadne wskazowki terapeutyczne dla kazdego dziecka. Rehabilitacja, zaleznie od potrzeb,
obejmuje stymulacje poszczegdinych zmystow np. motoryki duzej, motoryki matej, percepciji,
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koordynacji wzrokowo-ruchowej itp. Gtéwnymi kierunkami w rehabilitacji sg procesy
hamowania, eliminowania lub ograniczania drogg stymulacji negatywnych bodzcéw, ktore
wystepujg przy nadwrazliwosci uktadu zmystéw np. nadpobudliwosci ruchowej, trudnosciach
w koncentracji uwagi, oraz dostarczaniu bardzo silnych, réznorodnych bodzcow przy
niedostatecznej wrazliwosci ukltadu zmystdw np.; zaburzeniach ruchowych, percepcji
i koordynacji.

J. Ayres w swojej metodzie rehabilitacyjnej skupita uwage nie tylko na sposobach
postepowania z dzieckiem, u ktérego wystepujg zaburzenia uktadu nerwowego, ale réwniez
na zaburzeniach emocjonalnych, wynikajgcych z nieustannego poczucia niepewnosci.
Uwaza, ze neurologiczne zaburzenia sg dostatecznym uposledzeniem, ale na szczycie tych
zaburzen dziecko zwykle ma dodatkowe upos$ledzenie, ktérym jest negatywne
samowyobrazenie. Istniejg trzy przyczyny negatywnego samowyobrazenia: to, w jaki sposob
funkcjonuje ukiad nerwowy, poczucie frustracji i niewystarczalnosci, ktére pojawia sie wtedy,
gdy dziecko nie potrafi wykona¢ dobrze czegos oraz gdy inni ludzie negatywnie reagujg na
to, co dziecko zrobito.

Stymulacja dziecka polega na dostarczaniu odpowiednich bodzcow poszczeg6lnym
zmystom najczesciej podczas zabawy lub wykonywania okreslonego zadania. W rehabilitaciji
biorg udziat przede wszystkim rodzice, ktorzy otrzymujg od terapeuty wskazowki i zalecenia
dotyczgce zasad postepowania z ich dzieckiem. Jednak rodzice bez fachowej pomocy
specjalistow i wykorzystania odpowiedniego sprzetu rehabilitacyjnego nie sg w stanie
samodzielnie pomoéc swojemu dziecku. Wraz z nimi wspétpracujg psycholodzy, pedagodzy,
logopedzi oraz rehabilitanci (Grzybowska, 1998).

Metoda Weroniki Sherbourne; W. Sherbourne w latach 60 opracowata metode
tzw. ,Ruchu Rozwijajgcego”. Korzeni metody nalezy szuka¢ u R. Labama - tworcy
gimnastyki ekspresyjnej, a takze w doswiadczeniach samej autorki. Celem metody jest
wspomaganie prawidtowego rozwoju dziecka i korekcja jego zaburzen. Stad wazne miejsce
w metodzie zajmuje wielozmystowa stymulacja psychomotoryczna i spoteczna, oparta
o ruch, jako czynnik wspomagania. Proponowany terapeutyczny system ¢wiczen wywodzi
sie z okresu wczesnego dziecinstwa z tzw. baraszkowania, ktére zawiera w sobie element
bliskosci fizycznej i emocjonalnej. Jest to zdaniem W. Sherbourne naturalna potrzeba
dziecka zaspakajna poprzez kontakt z osobami dorostymi. Powstale podczas c¢wiczen
doznania wyptywajgce z wlasnego ciata i odczuwanie go w kontakcie z elementami
otoczenia, dajg dziecku poczucie jego indywidualnosci.

Cechg charakterystyczng metody jest rozwijanie przez ruch: swiadomosci wiasnego
ciata i usprawniania ruchowego, swiadomosci przestrzeni i dziatania w niej oraz dzielenia
przestrzeni z innymi ludzmi i nawigzywania z nimi kontaktu.

Metode W. Sherbourne traktuje sie czesto jako forme niewerbalnego treningu
interpersonalnego. Zajecia odbywajg sie indywidualnie bgdz grupowo i trwajg ok. 30 minut.
Partnerami dziecka bywajg czesto ich rodzice. Dzieci nie sg jednak przymuszane
do uczestnictwa w zajeciach. W metodzie wyréznia sie cztery grupy ¢wiczen:

e ¢éwiczenia prowadzace do poznania wkasnego ciala
» ¢wiczenia pomagajgce zdoby¢ pewnosc siebie
e ¢éwiczenia ufatwiajgce nawigzanie kontaktu i wspotpracy z partnerami grupy

+ céwiczenia tworcze.
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Metoda W. Sherbourne zalecana jest dzieciom o zaburzonym schemacie ciala.
Poczucie wzajemnej bliskosci ¢wiczgcych partnerow, utatwia akceptacje niedoskonatej
cielesnosci dziecka. Osoba niepetnosprawna intelektualnie ma okazje do usprawnienia
wlasnej motoryki, poczucia sity i sprawnosci ruchowej. Cwiczenia dajg poczucie
bezpieczehnstwa oraz zaufania do siebie i do innych. Wykonywane w grupie, budujg wiezi
grupowe i interpersonalne. Zajecia metodg W. Sherbourne stanowig element doskonalej
zabawy, dajgc chwile odprezenia sprzyjajg roztadowaniu napie¢ (Bogdanowicz, 1993).

Metoda Knillow; Metoda ta obejmuje programy aktywnosci, ktére moga byc¢
skutecznie stosowane w pracy z dzieémi, miodziezg i dorostymi o roznych poziomach
rozwoju intelektualnego i z réznymi rodzajami niesprawnosci fizycznej. Zdaniem Ch. Knilla,
opracowane programy pomagajg osobie niepetnosprawnej intelektualnie doswiadczy¢ jej
ciala, jako jednosci i wspomagajg rozwoj wyobrazenia ciata wtedy, gdy nie jest ona zdolnha
do uzywania swojego ciata aktywnie. Niewatpliwym atutem tej metody jest wykorzystanie
zabawy w potgczeniu z muzykg i ruchem. Dziecko (lub dorosta osoba) uczy sie fgczyc
styszane dzwieki z konkretnymi czynnosciami, co daje nie tylko rados¢ z prawidtowo
wykonywanych ¢wiczen, ale zapewnia mu odpowiedni poziom bezpieczenstwa konieczny do
nawigzania kontaktu. W efekcie uzyskujemy zwiekszong koncentracje uwagi oraz pamiec,
a takze usprawniamy koordynacje pomiedzy ukladem nerwowym a miesniowym.

,Dotyk i Komunikacja” to pierwsze z dwu opracowanych przez Knillbw podejsé.
Polega na uswiadomieniu sobie wtasnego ciala poprzez wtasciwy odbiér bodzcéw ptyngcych
z rak terapeuty w trakcie masowania poszczegoélnych jego czesci. Sesje w tym programie
powinny odbywaé sie systematycznie, ale nie czesciej niz 2-3 razy w ciggu tygodnia. W
trakcie kazdego spotkania z metodg ,Dotyku i Komunikacji” niezwykle wazng role odgrywa
specjalnie skomponowana muzyka, ktéra w zaleznosci od czasu wystgpienia w sesji petni
zroznicowane funkcje (od pobudzenia osoby niepetnosprawnej poprzez przygotowanie jej do
¢wiczen ruchowych po wyciszenie).

Zadaniem drugiej czesci metody, tj. programu ,Swiadomo$é Ciata, Kontakt i
Komunikacja” jest rozw0j w zakresie nasladownictwa, ruchu i zabawy, a takze kontaktéw z
otoczeniem. Podstawowym zatozeniem opinii autora jest to, ze rozwoj cztowieka uzalezniony
jest od zdolnosci do nabywania, organizowania i wykorzystywania wiedzy o sobie, zalezy
rowniez od sposobu, w jaki ludzie zaznajamiajg sie ze swoim cialem i uczag sie, jak go
uzywac. Drugie podejscie wynika z ,Dotyku i Komunikacji” i jest jego konsekwencjg, w
zwigzku, z czym, ma sluzy¢ ciggtemu rozwijaniu aktywnosci dziecka niepetnosprawnego
intelektualnie. W jego skiad wchodzi pie¢ programow, ktore powinny by¢ realizowane w
ustalonej kolejnosci iprzebiega¢ wedlug $Scisle okreslonego schematu. Poszczegdlne
programy realizuje sie do momentu, kiedy okaze sie, ze dziecko (lub dorosta osoba
niepetnosprawna intelektualnie) opanowato wszystkie stanowigce go ¢wiczenia. Znakiem
utatwiajagcym przejscie do kolejnego, bardziej skomplikowanego, wymagajgcego wiecej
zaangazowania ze strony dziecka programu jest moment, w ktérym potrafi ono samodzielnie
zrealizowac poszczegolne éwiczenia lub tylko rozpoznaje kolejno nastepujgce etapy.

W opinii wielu specjalistow wykorzystywanie metody Knilla przynosi duze efekty. Jest
ona szczegolnie pomocna przy nauce schematu ciata, uswiadamiania sobie jego odrebnosci
poprzez tworzenie relacji ja-otoczenie. Pomoc, a hie wyreczanie podczas ¢wiczeh umozliwia
dziecku stanie sie sprawcg wykonywanych czynnosci. Omawiana metoda jest doskonatym
sposobem w tworzeniu pomostu pomiedzy osobg uposledzong umystowo a otoczeniem,
gdyz przyswajane formy aktywnosci sprzyjajg wystepowaniu spontanicznych sposobow
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porozumiewania sie. Stanowi ponadto podstawe pozwalajgcg osobie niepelnosprawnej
intelektualnie opanowaé coraz bardziej zlozone umiejetnosci konieczne do codziennego
funkcjonowania i dalszego rozwoju (Knill 1997).

Metoda Blissa; Ludzie porozumiewajg sie ze sobg przede wszystkim za pomoca
mowy dzwiekowej. Dzieki niej wypowiadajg swoje zdanie, wyrazajg potrzeby i opinie, dzielg
sie z innymi swoimi uczuciami, myslami. Osoby, u ktérych wykorzystywanie mowy z powodu
ich niepetnosprawnosci intelektualnej jest niemozliwe badz w znacznym stopniu
ograniczone, majg to wszystko niezwykle utrudnione. Naklada sie na to dodatkowo brak
mozliwosci zapytania o0 cos, wyrazenia sprzeciwu czy odmowy. W takich sytuacjach
najczesciej rodzi sie frustracja, apatia, a nawet rézne formy protestu, na przyktad agresja czy
autoagresja. Utrudnia to rowniez rozwoj jednostki i ogranicza jej poznanie Swiata.
Komunikowanie sie z otoczeniem os6b niepetnosprawnych intelektualnie i moze przebiegac
za pomocg komunikacji niewerbalnej.. Na porozumiewanie sie bez stéw skiadajg sie sygnaty
naturalne oraz sztucznie wytworzony przez cztowieka system znakoéw uwzgledniajgcy ich
mozliwosci (Turek 2006/4, s. 288).

Znalazlo to zastosowanie w Systemie Komunikacji Symbolicznej Bliss a, ktorej tworca
jest Ch. Bliss. Wspomniana metoda jest formg miedzynarodowej komunikacji pozawerbalnej,
w ktérej stowa i pojecia reprezentowane przez umowne symbole obrazowe, a nie
abstrakcyjne znaki literowe, ktére oddajg wartosci fonetyczne jednostek jezykowych. Metoda
ta jest prostym i logicznym systemem znakow, w sktad, ktérego wchodzg obrazy, symbole,
idee i pojecia.. Wszystkie znaki majg przypisane konkretne znaczenie, w przeciwienstwie do
abstrakcyjnych znakow literowych, ktére dopiero zlgczone w wyraz co$ o0znaczaja.
Po zlgczeniu ze sobg kilku symboli powstajg nowe znaczenia. Symbole mozna ujmowac
w kategorie i zaznaczac¢ kolorami. Przy konstruowaniu wypowiedzi mogg one tworzy¢ petne
zdania, nawet zgodne ze sktadnig ojczystego jezyka uzytkownika (Lechowicz 1997, s. 2).
Stownik podstawowych symboli Blissa obejmuje 2250 symboli i wyrazen, reprezentujgcych
ponad 4 tysigce stéw, ktére mozna podzieli¢ na 4 kategorie. Pierwszg z nich obejmujg
piktogramy (przedstawiajg konkretne przedmioty), drugg ideogramy (ilustrujg pojecia), trzecig
symbole arbitralne (przedstawiajg strone gramatyczng przekazywanych informacji),
a czwartg symbole miedzynarodowe. Inny podziat zawiera nastepujgce kategorie: ludzie,
rzeczy, uczucia, czynnosci, atrybuty oraz pojecia.

Najbardziej powszechnym sposobem komunikowania sie za pomocg tej metody jest
stworzenie tablicy ze znakami. Podczas jej ukladania nalezy wzig¢ pod uwage zlozonosé
i specyfike niepetnosprawnosci oraz cechy osoby, dla ktorej jest ona tworzona. llos¢ symboli
w danej tablicy zalezy od mozliwosci przyswojenia ich przez posiadacza. Przenosna tablica
do porozumiewania sie, ktéra przypomina album, zazwyczaj zawiera do 600 symboli. Mozna
postugiwac sie rowniez amerykanskim programem komputerowym Wivik przeznaczonym dla
0s6b, ktére nie mogg postugiwac sie zwykig klawiaturg komputerowa.

Metoda  Montessori; Maria Montessori wypracowata koncepcje pedagogiczng
obejmujgcyg caly rozwdj dziecka, poczynajgc od urodzenia, az do wkroczenia w wiek dorosty.
Pedagogika ta daje dziecku szanse wszechstronnego rozwoju fizycznego, duchowego oraz
kulturowego i spotecznego, wspiera rowniez dzieciecg tworczg aktywnos¢. Pomaga
w rozwijaniu indywidualnych cech osobowosci, w formowaniu prawidtowego charakteru,
w zdobywaniu wiedzy i umiejetnosci. Konsekwencjg postepowania pedagogicznego ma byc¢
doprowadzenie dziecka do samodzielnosci, niezaleznosci od dorostych, odpowiedzialnosci
i mitosci do $wiata
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System M. Montessori opiera sie na zatozeniu, ze kazde dziecko, zaréwno zdrowe,
jak i niepetnosprawne, charakteryzuje spontaniczna aktywnos$¢ i wrodzony ped do
samorozwoju i wychowania. Dlatego w metodzie Montessori zapewnione powinno byc¢
odpowiednie przygotowane otoczenie, w ktorym dzieci mogg swobodnie pracowaé
Zz wybranymi przez siebie materiatami. Dzieci majg wrodzong cheé do uczenia sie, a przy tym
nauka ich nie meczy, ale raczej zachwyca i czyni szczesliwymi. Wykonywanie celowych prac
przez dziecko pod przewodnictwem dorostego prowadzi do rozwoju jego koncentracji
I samodyscypliny. Dziecko moze pracowa¢ w zgodzie z wiasnymi mozliwosciami, we
wiasnym tempie i w spokoju. Rodzic czy nauczyciel powinni umie¢ obserwowac dziecko
i przygotowywac¢ dla niego odpowiednie materiaty i zadania, by wspomaéc jego che¢ dazenia
do rozwoju, a nie hamowac j3.

Glowne cele metody realizowane sg m.in. poprzez:
« rozwijanie u dziecka samodzielnosci i wiary we wiasne sity
« uczenie go szacunku do porzadku, pracy wlasnej oraz innych,
« pomoc w osigganiu diugotrwatej koncentracji nad wykonywanym zadaniem

- wypracowanie u dziecka postaw postuszenstwa opartego na samokontroli, a nie
zewnetrznym przymusie

« uczenie regut spotecznego wspoétdziatania i pracy w grupie, a przede wszystkim
poprzez rozwijanie indywidualnych uzdolnieh.

Zadaniem opiekuna lub nauczyciela jest obserwowanie z szacunkiem trudnos$ci i
postepéw dziecka, otoczenie go bardzo indywidualng opiekg, podazanie za jego tempem
rozwoju oraz stawianie przed nim zadan i wyzwan, do ktérych jest gotowe.

Celem nadrzednym pedagogiki M. Montessori jest korygowanie blednego,
nieprawidlowego zachowania czyli jego normalizacja, dlatego priorytetem wychowania jest
osiggniecie przez dziecko harmonii wewnetrznej i ze s$wiatem zewnetrznym, ktéra
pozytywnie wplywa na:

« zachowania dziecka w pracy (dziataniu),
e zachowania spoteczno - socjalne dziecka.

Przyczyng nieprawidtowego zachowania sie dziecka niepetnosprawnego moze byc¢:
uszkodzenie organiczne, szkodliwe Srodowisko (np. wptywy otoczenia, nadopiekunczosc
rodzicéw lub brak pomocy). Prowadzg one do zahamowania aktywnosci, Odzyskiwanie
przez dziecko normalnego zachowania zawsze dzieje sie przy pomocy pracy rgk, ktérej
towarzyszy umystowa koncentracja (Polkowska, 1998).

Metoda Osrodkow Pracy; Metoda osrodkéw pracy wyprowadzona w Polsce w latach
20-tych przez M. Grzegorzewska, wywodzi sie z metody osrodkow zainteresowan
opracowanych przez belgijskiego lekarza i pedagoga Ovide'a Decroly'ego. W opisywanej
metodzie zaktada sie, ze rozwdj dzieci z uposledzeniem umystowym wymaga specjalnych
warunkéw srodowiskowych i specjalnej metody oddziatywania wychowawczego, dzieki
ktoremu mozliwe bedzie usprawnienie procesow korowych, tzn. danie dziecku takich
warunkow zycia i pracy, zeby mogto zdobywaé jak najbogatsze doswiadczenia zwigzane
Z przezyciami itgczy¢ je ze zdobytymi poprzednio. Giéwne zalozenia tej metody polegajg
na czerpaniu materialu nauczania bezposrednio z zycia, na aktywnym udziale uczniow
w zjawiskach otaczajgcego $wiata.
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Praca metodg osrodkow stwarza wspaniate warunki dla konkretnego poznania
przedmiotow i zjawisk za pomoca wszystkich zmystow, tj.:

» wzroku - obserwacja ksztattow, wielkosci, dtugosci, szerokosci, barw, itp.,

* sluchu - rozpoznawania rozrOzniania dzwiekéw, sity dzwieku, gtosniej, ciszej,
kierunkow i odlegtosci od zrédta dzwieku,

» dotyku - miekkos¢, szorstkos¢, ciezar, temperatura, ksztatt, wielkos¢, dtugosc,
szerokosc,

» smaku - stodki, gorzki, stony, cierpki, kwasny,

* wechu - rozpoznawanie po zapachu potraw, ptyndw, owocow, warzyw, réznorodnych
tworzyw.

Metoda ta obok funkcji rehabilitacyjnych petni roéwniez funkcje ksztatcgce
i wychowawcze: pozwala wychowywac przez zespot, ksztattowaé swiadomg dyscypline
i zrozumienie potrzeby dziatania na rzecz zespotu. Uczy widzie¢, obserwowaé, badac
i rozumie¢ zjawiska przyrody i zjawiska spoteczne, wycigga¢ wnioski, a wiec uczy myslenia.
Wystepuje tu poznawanie zagadnien w catosciowym ukladzie w sposéb ciagly, staty
i w logicznym uktadzie w oparciu o caly dostepny zespét analizatorow. Zakres i uklad tresci
dostosowany do mozliwosci dzieci, jednoczesnie zwigzany jest z zyciem. Wszystko musi by¢
konkretnie poznane, zdobyte w drodze doswiadczenia, rozumowo wywnioskowane i zawsze
zmys$lg o catosci. Osoba niepelnosprawna intelektualnie zaczyna stopniowo rozumieg,
ze zaspokajanie wtasnych potrzeb uzaleznione jest od innych, zaczyna rozumie¢, czym jest
zespot dla niego ion dla zespotu. Stopniowo poznaje swoje mozliwosci. Najwiekszymi
wartosciami tej metody jest wszechstronnosc i gruntownos¢ poznania, zrozumienie tresci
srodowiska przyrodniczego i spotecznego. Metoda ta pozwala stworzy¢ osobie uposledzonej
umystowo warunki dostarczajgce bogatego materialu obserwacyjnego, powigzanego
logicznie. Podstawowymi zatozeniami metody osrodkow pracy sa:

1. Zapewnienie kazdemu dziecku dostepnego mu wjego wieku iwspéiczesnych
warunkach optymalnego wszechstronnego rozwoju psychofizycznego zgodnego
z przewidywanymi  tendencjami rozwoju spoleczehstwa. Rozwijajgc  dzieci
uposledzone umystowo, nalezy zapewni¢ im tak rzetelng wiedze o otoczeniu,
odpowiednie wychowanie moralne i zapewni¢ takg sprawnos¢ organizmu, by mogty
sobie z powodzeniem radzi¢. w nieprzewidzianych, nowych dla nich warunkach
mogty sobie z powodzeniem radzié.

2. Uksztattowanie aktywnej postawy zmierzajgcej do ciggtego pokonywania trudnosci,
doskonalenia siebie, swej wiedzy iumiejetnosci na podstawie réznorodnych
motywOw uczenia sig, a nie tylko na podstawie akcentowanych przez Decroly'ego
zainteresowan.

3. Zapoznanie dzieci ze wspoiczesnym zyciem i otoczeniem oraz z najwazniejszymi
przemianami, jakie zachodzity i zachodzg w przyrodzie, kulturze, technice i samym
cztowieku wcelu przysposobienia ich do nadchodzgcych nowych iwcigz
zmieniajgcych sie warunkow.

4. Przyjecie za podstawe  zintegrowanego oddzialywania  pedagogicznego
obejmujgcego nauczanie, wychowanie ukierunkowujgce i interwencyjne
oddzialywanie na wystepujgce u dzieci ujemne idodatnie odchylenia rozwojowe
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oraz nauczania  catosciowego, z wylgczeniem nauczania  przedmiotowego.
Réwnoczesnie jednak w metodzie tej dopuszcza sie mozliwosé oddzielnego
nauczania, wychowania (ukierunkowujgcego) Iub interwencyjnego oddziatywania
na odchylenia rozwojowe oraz wydzielone nauczanie wychowania fizycznego,
a nawet spiewu, o ile jest to uzasadnione indywidualnymi potrzebami i mozliwo$ciami
dzieci. Nie zaleca sie stosowania metody osrodkow pracy w wyzszych klasach szkot
specjalnych, gdyz nie odpowiada ona potrzebom rozwojowym uczeszczajgcych do
nich dzieci oraz ogranicza mozliwosci zdobycia usystematyzowanej wiedzy o swiecie.

5. Uznanie tzw. teorii odbicia: od konkretnego postrzegania do abstrakcyjnego myslenia
iod niego znéw do praktyki za podstawe opracowywania osrodkéw pracy. Jest
to teoria uwypuklajgca trzy etapy poznania:

e spostrzeganie wigzane z obserwacjg zjawisk,
< abstrakcyjne myslenie powigzane z asocjacja, czyli kojarzeniem,

« zastosowanie wiedzy w praktyce bedgce ekspresjg konkretng lub oderwang
(Kosinska-Polak, Zizka, 1999).

Zagadnienia kontrolne

1. Jak dzieki metodzie SI mozna wspiera¢ rozwdj i funkcjonowanie osoby niepeinosprawnej
intelektualnie?

2. Jak mozna wykorzysta¢ metode Knillbw w pracy z osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie?

3. W jaki spos6b metoda W. Sherbourne moze by¢ wykorzystana w pracy z osobami
uposledzonymi umystowo?

4. Jak metoda Blissa pomaga organizowa¢ komunikacje z osobami niepetnosprawnymi
intelektualnie?

5. Jak metoda osrodkéw pracy stymuluje rozwoj oséb niepetnosprawnych intelektualnie?

6. W jakim stopniu wiedza o metodach pracy z osobami uposledzonymi umystowo utatwi Ci
planowanie pomocy tym ludziom i ich rodzinom?

2. Interwencja w przypadku osob upo sledzonych umystowo

Bozena Czakon

INTERWENCJA - wigczenie sig, wtrgcenie sie w jakgs sprawe, wywieranie na kogos
wplywu w celu uzyskania okreslonego efektu (np. zmiany jakiejs decyzji,) starania, zabiegi
z tym zwigzane (Stownik Jezyka Polskiego, PWN 2011).

Woczesna interwencja powinna obejmowacé aktywne uczestnictwo dziecka w zajeciach
terapeutycznych i pomoc rodzicom. Zaréwno w literaturze przedmiotu, jak i w praktyce
widzimy niestety zainteresowanie gtownie tym, jak pomoc rodzicom w przyjeciu wiasciwej
postawy wobec dziecka, u ktérego stwierdzono niedorozwdj umystowy, oraz jakie wobec
nich stojg zadania w zwigzku z szeroko rozumiang rehabilitacjg. Tymczasem wczesna
pomoc powinna mie¢ charakter psychoprofilaktyczny, by nie dopusci¢ do nawarstwiania sie
skutkéw kolejno dziatajgcych czynnikdw patogennych. Dziecko uposledzone umystowo,
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dlatego, ze jest dzieckiem ze stabym uktadem nerwowym, ma szczegolne prawo by¢ blisko
matki, stuchac bicia jej serca i brzmienia glosu, co daje mu poczucie bezpieczenstwa. Nie
zaspokojenie potrzeby we wczesnym okresie zycia niosg dalekie negatywne nastepstwa
w psychice dziecka. Inng potrzebg o biologicznym wrecz podiozu jest potrzeb przywierania,
przytulania sie. Optymalne program wczesnej interwencji powinien obejmowac elementy tzw.
oferowania kochajgcej opieki. Sg nimi: kotysanie, pieszczoty, uSmiechanie sie do dziecka,
przemawianie do niego. Reakcjg rodzicéw dziecka uposledzonego jest nierzadko wycofanie
tych form, minimalizowanie ich znaczenia m. in., z powodu leku przed kontaktem.
Tymczasem wiasnie one sg bardziej potrzebne dziecku uposledzonemu niz innemu.
Kotysanie, dajgc poczucie ciggtosci doswiadczen wyniesionych z okresu tonowego, uspokaja
i rozluznia. Aktywizuje réwniez kinestetyke dziecka, dostarcza bodzcOéw skojarzonych
z przyjemnoscig dla ukladu miesniowego, doskonali zmyst réwnowagi, wielozmystowg
stymulacje dziecka, a uSmiech i mowa tworzg juz w pierwszych dniach i tygodniach zycia
baze dla jego rozwoju, jako istoty spotecznej, nastawionej pozytywnie do swiata i ludzi.
(Kornas — Biela, 1988; Olechnowicz, 1988 i inni).

Te przejawy mitosci rodzicielskiej sg bodzcem rozwojowym, ktérego znaczenia nie da
sie przeceni¢. Dopiero na ich podstawie mozna wysuwac¢ budowaé program wczesnej
stymulacji dziecka, np. sensorycznej. Jego wykonywanie jest okazjg do wspolnych zabaw,
okolicznoscig umozliwiajgcg bycie z dzieckiem i wspotprzezywanie z nim.

Woczesna interwencja w stosunku do rodzicow dziecka uposledzonego umystowo
powinna polega¢ na przekazywaniu w czasie rozmow z rodzicami wiedzy, ktéra powinna
stuzy¢ im pomocg w takiej organizacji zycia dziecka i takiej pracy z nim od
najwczesniejszych chwil, by maksymalnie przezwyciezy¢ skutki ograniczeh. Szczegdlnie
przydatne mogg by¢ w tym wypadku grupowe spotkania rodzicow majgcych podobne
problemy, a ktérym udato sie je w jakis sposob rozwigzac¢. (Wyczesany, 1999). Powinny by¢
rowniez przeprowadzone rozmowy z najblizszym otoczeniem, np. babcig, rodzenstwem.
Wsrod nich dziecko bedzie wzrastac i od ich postaw zalezy rozwdj jego mozliwosci. Gtowny
akcent jednak musi by¢ postawiony na prace z matka, by potrafita rozladowa¢ przezywane
napiecia. (Kornas-Biela, 1998).

Informowanie powinno objgé oboje rodzicow jednoczesnie. Pomaga to
w obiektywizacji odbioru przekazu (np. przez jedno z rodzicow, gdy drugi reaguje zbyt
emocjonalnie), jak tez konsoliduje ich oboje wokot rozwigzania powstatych probleméw. Nie
nalezy wylgcza¢ ojca od odpowiedzialnosci za wychowanie dziecka i naraza¢é go na
uzyskiwanie informacji z drugiej reki, tzn. od zony, ktéra te informacje nieswiadomie
przekazata zgodnie =z wlasnym rozumieniem i potrzebami w tym zakresie
(np. minimalizowanie lub wyolbrzymianie skutkow defektu).

Sposoéb informowania nalezy dostosowac¢ do poziomu intelektualnego rodzicow oraz
modyfikowa¢ zaleznie od ich reakcji. Chodzi, bowiem o to, by nie przekroczy¢ granicy
osobnicze] wytrzymatosci emocjonalnej zwigzanej z trescig przekazu. Specjalista musi by¢
ostrozny, by w rozmowach nie uzywac niezrozumiatych okreslen, fachowych terminéw, stow
zbyt uproszczonych lub pejoratywnych. Wywotuje to negatywne uczucia u rodzicéw, ich
dezorientacje i uprzedzenia we wzajemnych kontaktach z personelem. Trzeba réwniez
zwrocié uwage na pantomimike i sposéb wyrazania sie, pelni niepokoju rodzice, bowiem
obserwujg bacznie catos¢ zachowania diagnosty i starajg sie odczytaC prawdziwg opinie
o stanie dziecka nie tylko z tresci stow, ale i sposobu ich wypowiadania, gestow, wyrazu
twarzy czy niedomowien. (D. Kornas-Biela (1988)
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Specjalista (lekarz, psycholog, pedagog) odpowiadajgc na pytania rodzicOw powinien
zawsze zaznaczy¢, kiedy jego wiedza jest pewna, co jest tylko prawdopodobne, a czego nie
wie. Rodzice dzieci z uposledzeniem umystowym szczego6lnie mocno akcentujg koniecznosc
uczciwosci ze strony specjalistow i jasnego precyzowania granic swoich kompetenciji oraz
umiejetnosci zawodowych. Rodzice sg w stanie zaakceptowac¢ brak pewnosci, co do
diagnozy lub prognozy stanu dziecka, ale nie mogg zaakceptowac wyroku, ze ,z dzieckiem
nic sie nie da zrobi¢”, ,skoro uposledzone, to uczenie go jest bezsensowne”.

Pierwsza informacja powinna by¢ ogodlna, z akcentem na to, co nie czyni sytuacji
beznadziejng, a roztaczane nadzieje powinny by¢ obiektywnie osiggalne. Nie mozna
ogranicza¢ rozwoju dziecka okreslaniem putapu jego mozliwosci ani zniechecac¢ rodzicow
prognoza limitowanego rozwoju. Nalezy ciggle na nowo budzi¢ nadzieje w wewnetrzne sity
tkwigce w dziecku.

Coraz czesciej zwraca sie uwage na to, ze o przebiegu rozmowy decydujg pytania
rodzicow. To oni kierujg rozmowa, oni wysuwajg watpliwosci, oni wyrazajg niepokoje. Mozna
im pomoc w werbalizacji, nasung¢ pytania, ale w ostatecznym rozrachunku oni decyduja,
jakie informacje sg dla nich wazne i czego chcieliby sie dowiedziec.

Informacja powinna, wiec by¢é tak przekazana, by zachecala rodzicéw
do swobodnego formutowania pytan, do osobistych wypowiedzi na temat swoich aktualnych
odczu¢, by na biezgco bez skrepowania mogli rozwia¢ pojawiajgce sie watpliwosci. Nalezg
sie im spokojne, rzeczowe wyjasnienia. Atmosfera zyczliwosci, rozumienia i szacunku dla
nich stwarza klimat dogodny do nastepnych spotkan. Specjalista powinien by¢ nie tylko
kompetentnym autorytetem, ale przede wszystkim wrazliwym, petnym sympatii partnerem
rodzicéw, ktorych podtrzymuje, naprowadza, przez co zapewnia im poczucie
bezpieczenstwa i oparcia w drugim cziowieku oraz motywuje ich do dalszego kontaktu.
(D. Kornas-Biela (1988)

Rodzice powinni mie¢ mozliwos¢ wyboru wsréd proponowanych form pomocy, wsréd
ktorych wymienia sie:

e indywidualne spotkania rodzicow ze specjalistag, np. lekarzem, psychologiem,
pedagogiem, logopeda, instruktorem gimnastyki leczniczej lub z zespotem
specjalistow,

« wspolne spotkania rodzicow i dziecka ze specjalistg, w czasie, ktérych prowadzone
Sg zajecia terapeutyczne,

e odwiedziny specjalisty w domu rodzicéw — nastepuje wtedy obserwacja zachowania
cztonkdbw rodziny w warunkach naturalnych, udzielenie porad i wspolne
rozwigzywanie powstatych w rodzinie probleméw,

e uczestnictwo dziecka w zlobkowych lub przedszkolnych zajeciach terapeutycznych
wraz z innymi dzie¢mi, — przy czym rodzice powinni by¢ czesto obecni przez catos¢
zajec a ich aktywnosc¢ jest modyfikowana, np. biernie obserwujg zajecia, uczestniczg
w nich jako pomocnicy, a nawet sami prowadzg rézne elementy programu dnia,

» spotkania rodzicow w matych grupach, ktére majg charakter towarzyski, edukacyjny
lub Scisle terapeutyczny,

e spotkania terenowe - wspélne wyjazdy, wakacje, odwiedziny w zakladach
rehabilitacyjnych (Piszczek, 1998).
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Kazda z wymienionych wyzej form pracy jest w réznym stopniu nastawiona na: edukacije,
szkolenie i terapie rodzicow. Cel edukacyjny realizuje sie poprzez przekazywanie rodzicom
wiedzy o:

Uposledzeniu dziecka: rodzaju tego uposledzenia, stopniu, konsekwencjach, leczeniu
i prognozie. Wiedza musi by¢ stopniowana i powoli przyswajana przez rodzicéw.

Przyczynach niepetnosprawnosci, wskazujgc na roznorodne uwarunkowania,
powodujgce uposledzenie. Pozwala to z jednej strony na rozpatrzenie ewentualnej
koniecznosci badan lekarskich rodzicow, w tym szczegdlnie genetycznych. Celem
stwierdzenia na ile uposledzenie dziecka ma swoje zrodto w nieprawidtowym uktadzie
genetycznym rodzicéw. Z drugiej strony pozwala to czesto na wykazanie
bezzasadnosci sporu ,kto winien”, a wiec obnizenie dreczgcego rodzicOw poczucia
winy oraz na racjonalng decyzje co do posiadania dalszego potomstwa.

Przebiegu prawidtowego rozwoju dziecka by rodzice sami mogli zobiektywizowaé
swoje niepokoje. Zwykle polega to na tym, ze w matych grupach rodzicow omawia
sie, czym charakteryzuje sie prawidlowy rozwoj, jego sfery, sposoby mierzenia
postepow, wady i zalety r6znych pomiarow. Nastepnie rodzice dokonujg obserwacji
swojego dziecka, wypetniajg specjalnie przygotowang dla nich ,skale rozwoju
psychoruchowego”, zaznaczajgc, w jakim stopniu ich dziecko opanowato konkretne
czynnosc, charakterystyczne dla danej sfery i okreslonego poziomu wieku. Te sama
skale wypetnia réwniez psycholog lub pedagog i nastepnie odbywa sie rozmowa
konfrontujgca wyniki. Rodzice uzyskujg informacje, iz: ich dziecko podlega takim
samym prawom rozwojowym, jak kazde inne, jego potrzeby sg takie same, jak dzieci
o0 normalnej inteligencji, a nawet niektore z nich, np. potrzeby emocjonalne,
szczegoOlnie silnie zaznaczone.

Jak kazde inne dziecko ma ono swoje pozytywy i negatywy, mocne i stabe strony.

Istniejg dziedziny, w ktorych jest lepiej rozwiniete, w innych gorzej. Chodzi o wpojenie wiary
rodzicow, ze przestang sie ba¢ swojego dziecka, jesli bedg je znali, jesli bedg wiedzieli, pod
jakim wzgledem jest ono rozwiniete ponizej swego wieku, a pod jakim doréwnuje swoim
rowiesnikom.

Podczas rozméw ze specjalistami rodzice bedg rowniez informowani o:

Mozliwosciach dziecka na danym etapie rozwoju, np., czego mozna od hiego
wymagac, a w czym trzeba mu pomac.

Czynnikach rozwoju dziecka, przy czym omawia sie je ze szczegllnym
uwzglednieniem roli rodzicow i rodzenstwa oraz koniecznosci stymulacji aktywnosci
wiasnej i niektorych potrzeb, np. poznawczych dziecka z uposledzeniem umystowym.

Potrzebach dziecka charakterystycznych dla danego etapu jego rozwoju a nie dla
wieku metrykalnego i o typowych dla tego okresu problemach wychowawczych.
Rodzice muszg dojs¢ do przekonania, ze ich klopoty wychowawcze nie sg unikalne,
nietypowe, specyficzne jedynie dla nich, lecz przeciwnie - wiekszos¢ tych problemow
jest wspolna wszystkim rodzicom, bo zwigzana nie z uposledzeniem dziecka, lecz
z fazg rozwoju i sytuacjg wychowawczg w domu.

Wspolnych dla wszystkich rodzicéw dzieci uposledzonych problemach, np. rodzice
czesto bojg sie wkasnych uczuc, sg bezradni wobec trudnosci, w procesie terapii zas
odzyskujg nowe spojrzenie na swojg sytuacje. Uzmystawiajg sobie, ze przezywane
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przez nich uczucia i przejawiane reakcje sg normalng odpowiedzig cztowieka na
stres. Muszg, wiec ciggle szukac, prébowac, rewidowac, odkrywaé, poprawiac,
zmienia¢, tworzy¢. Przystuguje im, dlatego szczegolne prawo do btedu (Dykcik,
2001).

Zagadnienia kontrolne

1. Na czym polega wczesna interwencja w przypadku dziecka z upo$ledzeniem
umystowym?

2. Na czym polega wczesna interwencja w przypadku rodzicow ( rodziny) z dzieckiem
uposledzonym umystowo?

3. Jakie formy pomocy mozna zaproponowac¢ rodzinom z dzieckiem uposledzonym
umystowo?

3. Zapobieganie instytucjonalizacji, wspieranie rod ziny z osob g upo sledzon g
umystowo

Bo zena Czakon, Marian Krawiec

Jest liczna grupa ludzi przez wiele lat przebywajgcych w placowkach opieki
instytucjonalnej. Niektoérzy z nich sg niepetnosprawni fizycznie lub intelektualnie, inni
borykaja sie z problemami natury psychicznej, a jeszcze inni sg w podesztym wieku i cierpig
Z powodu stabego stanu zdrowia.

Przez dziesieciolecia istnienie opieki instytucjonalnej byto postrzegane, jako dowaod
na to, ze spoteczenstwo wykazuje troske, ze nie pozostawia 0sO6b wymagajgcych
szczegoOlnego traktowania bez pomocy oraz ze zapewnia potrzebujgcym wyzywienie,
schronienie, odziez i leczenie. Jednak czy jest to najlepszy mozliwy model, jaki rozwiniete
spoteczenstwa europejskie mogg zaoferowaé takim osobom w XXI wieku? Wydaje sie,
ze w epoce, w ktorej aspekty niematerialne, takie jak godnos¢ ludzka, autonomia oraz
integracja spoteczna, w coraz wiekszym stopniu zyskujg nadrzedne znaczenie, spotecznosci
europejskie powinny dgzy¢ do bardziej ludzkich, spersonalizowanych i zindywidualizowanych
modeli opieki. Sami odbiorcy opieki, a w stosownych przypadkach réwniez ich rodziny,
powinni by¢ partnerami oraz uczestnikami procesu podejmowania decyzji. Kazdy powinien
mie¢ mozliwos¢ wykorzystania petni swego potencjatu. (Vladimir Spidla Komisarz
ds. Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Réwnosci Szans UE)

Wiele 0s6b z kazdej grupy wiekowej oraz w r6znym stanie fizycznym i psychicznym
(osoby starsze, dzieci, osoby niepetnosprawne — w tym osoby z problemami natury
psychicznej) korzysta z pobytowych form opieki instytucjonalnej, ktére czesto izolujg je od
spotecznosci. W niektérych panstwach czionkowskich UE opieka instytucjonalna nadal
pochtania ponad potowe publicznych wydatkéw przeznaczonych na opieke. Model ten
dominuje przede wszystkim w krajach Europy Srodkowej i Wschodniej. Z powodu starzenia
sie spoteczenstwa liczba osOb wymagajgcych jakiej$ formy opieki diugoterminowej
w nadchodzacych dziesiecioleciach bedzie systematycznie rosta.

Istniejg mocne dowody popierajgce idee przejscia z opieki instytucjonalnej na
alternatywne  formy  opieki $wiadczonej na poziomie lokalnej spotecznosci
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(deinstytucjonalizacja). Mogg one przynosi¢ odbiorcom, ich rodzinom oraz personelowi
lepsze skutki, przy czym koszty z nimi zawigzane sg poréwnywalne do kosztéw opieki
instytucjonalnej, jezeli zestawienia takiego dokonuje sie na podstawie poréwnywalnych
potrzeb pensjonariuszy oraz poréwnywalnej, jakosci opieki. Biezgcy kryzys gospodarczy nie
powinien, zatem by¢ postrzegany, jako powdd opoézniania trwajgcych lub planowanych
procesow deinstytucjonalizacji. Kosztowna poprawa warunkow fizycznych panujgcych
w istniejgcych instytucjach, ktéra jest czesto proponowana w odpowiedzi na przypadki
odkrycia opieki o obnizonym standardzie, rowniez nastrecza problemow, poniewaz nie
wprowadza ona zmian w kulturze instytucjonalnej, a w dalszej perspektywie utrudnia
likwidacje instytucji. (Raport Grupy Ekspertéw ad hoc w sprawie przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke
Swiadczong na poziomie spotecznosci lokalnej przy Komisji Europejskiej ds Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Réwnosci
Szans. Bruksela 2009).

Zidentyfikowano  kilka  kluczowych  wyzwan  zwigzanych z  procesem
deinstytucjonalizacji. Obejmujg one powielanie kultury instytucjonalnej w ustugach
swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci, a takze diugoterminowg dostepnosé
rownorzednych ustug (wynikajacg z braku zamykania instytucji). Z drugiej strony istnieje
zagrozenie niepowodzenia w stworzeniu ustug na poziomie lokalnych spolecznosci
z powodu nierealistycznych celow oraz harmonogramow, ktore wykraczajg poza mozliwosci
ich realizacji. Sytuacja taka moze wystgpi¢ szczegolnie wtedy, gdy deinstytucjonalizacja jest
postrzegana gtoéwnie, jako zabieg redukcji koszOw. (Raport Grupy Ekspertéw ad hoc w sprawie przejscia z
opieki instytucjonalnej na opieke $wiadczong na poziomie spotecznosci lokalnej przy Komisji Europejskiej ds Zatrudnienia,
Spraw Spotecznych i Réwnosci Szans. Bruksela 2009).

Zbior wspolnych podstawowych zasad zostat sporzgdzony w oparciu o najlepsze
praktyki w tym obszarze, a takze na podstawie oceny kluczowych, wymienionych powyzej
wyzwan. Ogolnie rzecz biorgc, proces ten musi uwzglednia¢é prawa odbiorcow opieki,
natomiast odbiorcy muszg by¢ zaangazowani we wszystkie procesy podejmowania decyzji.
Niezbedny jest catosciowy system zapobiegania umieszczaniu 0s6b w instytucjach. Ustugi
swiadczone na poziomie lokalnej spotecznosci muszg by¢ tworzone réwnolegle z likwidacjg
instytucji. Proces ten wymaga odpowiednio licznej i dobrze wyszkolonej kadry, posiadajgcej
umiejetnosci odpowiednie do zapewnienia opieki na poziomie spotecznosci, jak rowniez
adekwatnego wsparcia rodzin. Zaréwno proces transformaciji, jak i wynikajgce z niego ustugi
muszg podlega¢ kontroli, jakosci z wyraznym ukierunkowaniem na satysfakcje odbiorcy.
Konieczne jest rowniez state zwiekszanie swiadomosci. (Raport Grupy Ekspertéw ad hoc w sprawie
przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke $wiadczong na poziomie spotecznosci lokalnej przy Komisji Europejskiej ds
Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Réwnosci Szans. Bruksela 2009).

Dziatania w tym zakresie powinny gwarantowac, by odbiorcy opieki byli dobrze
poinformowani oraz by aktywnie uczestniczyli w procesie podejmowania decyzji; analizowac
i zmienia¢ zasady legislacyjne i administracyjne, ktére bezposrednio i posrednio wspierajg
instytucjonalizacje; przyjmowac strategie oraz plany dzialan w oparciu o wspoélne
podstawowe zasady; korzysta¢ z funduszy strukturalnych UE przeznaczonych do tego celu;
tworzy¢ systemy obowigzkowego monitorowania, jakosci w odniesieniu, do jakosci zycia
odbiorcéw; promowac lepsze warunki pracy dla zawodowych opiekunéw oraz zapewniaé
systematyczne wsparcie osobom zapewniajgcym opieke w sposéb niesformalizowany itd.
Ponadto powinny zapewnia¢ pionowg i poziomg koordynacje réznych organow i agencji
zaangazowanych w proces transformacji.

Raport Grupy Ekspertéw sporzgdzit zalecenia dla Komisji Europejskiej, a mianowicie
sugeruje, by:
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* wydata ona komunikat w sprawie przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke
swiadczong na poziomie spotecznosci lokalnych;

» zintegrowata wspdlne podstawowe zasady ze wszystkimi istotnymi politykami UE;

» zapewnita wskazowki na temat korzystania z funduszy strukturalnych UE oraz innych
instrumentdow finansowania na rzecz deinstytucjonalizacij;

e promowala i utatwiata wymiane modeli dobrych praktyk w tym obszarze;
» ustanowita grupe niezaleznych ekspertow w tym zakresie;

e poprawita baze wiedzy poprzez okreslenie minimalnych zbioréw danych dla ustug
pobytowych;
« finansowata badania w tym obszarze;

e podnosita kwestie inwestowania w opieke na poziomie spotecznosci w debacie na
temat przysztosci polityki spojnosci po roku 2013 oraz podnosita poziom swiadomosci

na temat tego zagadnienia w samej Komisji. (Raport Grupy Ekspertéw ad hoc w sprawie przejscia z

opieki instytucjonalnej na opieke $wiadczong na poziomie spotecznosci lokalnej przy Komisji Europejskiej ds

Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Réwnosci Szans. Bruksela 2009).

Unia Europejska oraz jej panstwa cztonkowskie wyznajg wspollne wartosci szacunku
do godnosci ludzkiej, wolnosci, demokracji, réwnosci, praworzgdnosci oraz poszanowania
praw cziowieka. Wszyscy ludzie — w tym osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng - majg
prawo do:

* niezaleznego zycia oraz do uczestnictwa w zyciu spotecznym,
» prawo do wyboru miejsca zamieszkania oraz oséb, z ktérymi zyja,
e prawo do zycia w godnosci.

Wszystkie dzieci majg prawo do zycia w rodzinie, wkasnej czy tez zastepczej, (jezeli nie majg
wiasnej lub jezeli sg w niej zagrozone). Prawa te sg okreslone w odpowiednich
miedzynarodowych (ONZ) oraz europejskich traktatach dotyczacych praw cztowieka, w tym
w Konwencji o prawach os6b niepetnosprawnych, Konwencji o prawach dziecka,
Zrewidowanej Europejskiej Karcie Spotecznej oraz Karcie Praw Podstawowych Unii
Europejskiej.

W praktyce prawo do zycia w spofecznosci wymaga dostepnosci ustug swiadczonych
na poziomie lokalnej spotecznosci, ktére zapewniajg ludziom niezbedne wsparcie oraz
umozliwiajg im uczestnictwo w codziennym zyciu. Z drugiej strony diugoterminowe
osadzanie ludzi w instytucjonalnych placowkach pobytowych moze by¢ postrzegane, jako
sprzeczne z ich prawem do zycia w spotecznosci.

Odbiorcy ustug, ramy legislacyjne, a takze badania naukowe, zwykle wyszczegolniajg cztery
kategorie odbiorcéw ustug:

e 0soby niepetnosprawne,
e 0soby w podesziym wieku,
* dzieci,

e 0soby z problemami natury psychicznej — wobec ktérych przyjmujg osobne podejscie.
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Niemniej wydaje sie, ze mozna pokusic sie o0 przedstawienie podejscia
przekrojowego, starajgcego sie wyrozni¢ wspolne cechy i podejscia. Jednakze uznaje sie,
Ze proponowane rozwigzania muszg by¢ dostosowane do réznych potrzeb os6b nalezacych
do jednej zczterech kategorii. Na przyklad dzieci — zaréwno w peni sprawne, jak
i niepetlnosprawne — sg szczegOlnie podatne na niekorzystny wplyw instytucjonalizaciji,
poniewaz instytucje nie zapewniajg odpowiedniego srodowiska dla ich rozwoju moralnego,
psychologicznego i emocjonalnego. (Raport Grupy Ekspertéw ad hoc w sprawie przejscia z opieki instytucjonainej
na opieke $wiadczong na poziomie spotecznosci lokalnej przy Komisji Europejskiej ds Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i
Roéwnosci Szans. Bruksela 2009).

Materialne warunki zycia w instytucjach sg zazwyczaj gorsze niz warunki, w jakich
zyja czionkowie szerszego spoteczenstwa. Ponadto owe cztery ,klasyczne” cechy:

* ubezosobowienie,

e sztywnosc¢ rutynowych dziatan,
e grupowe traktowanie oraz

e dystans spoteczny

sg czesto szczegOlnie widoczne, gdy warunki materialne sg niedostateczne: jezeli osoby
zarzgdzajgce walczg o zywnosc¢, ogrzewanie i inne niezbedne srodki, wtedy niewiele miejsca
pozostaje na terapie lub konstruktywne dziatania. W ostatnim czasie zarejestrowano skrajne
przypadki materialnych brakéw w potaczeniu z przypadkami zaniedbania i/lub naduzyc,
przede wszystkim w ,nowych” panstwach cztonkowskich, jednak réwniez w ,starych”.

Jednakze problematyczne cechy opieki instytucjonalnej nie wigzg sie wylagcznie
z niedostatecznymi warunkami materialnymi; czesto watpliwe jest, czy problemy mozna
rozwigzac jedynie poprzez ich poprawe. Oczywiste jest, ze lepszy stosunek liczby opiekundéw
do liczby odbiorcéw oraz wiekszy nacisk na konstruktywne dziatania mogg poprawic, jakosc
opieki. Niemniej jednak problemy zwigzane =z ubezwlasnowolnieniem, grupowym
traktowaniem, sztywnoscig rutynowych dziatah oraz dystansem spolecznym nadal istniejg
takze w placowkach, w ktérych ogélne warunki materialne sg stosunkowo dobre. Ponadto
niektére definiujgce cechy instytucji w coraz wiekszym stopniu postrzegane sg, jako
stygmatyzujgce odbiorcéw, ktorzy sg fizycznie i spotecznie odizolowani (odseparowani) od
szerszego spoteczenstwa. Czy to ze wzgledow polityki, czy tez z potrzeby uzyskania
alternatywnych zrdodet wsparcia, wiekszos¢ pensjonariuszy ma klopot z opuszczeniem ich
w poszukiwaniu innego miejsca do zycia. Ponownie urasta to do rangi nierozigcznego
problemu opieki instytucjonalnej, ktérego nie mozna rozwigzaé poprzez zwiekszenie
wydatkOw na instytucje. (Raport Grupy Ekspertéw ad hoc w sprawie przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke
Swiadczong na poziomie spotecznosci lokalnej przy Komisji Europejskiej ds Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Réwnosci
Szans. Bruksela 2009).

Dlatego instytucjonalny model opieki w coraz wiekszym stopniu postrzegany jest, jako
nieadekwatny. Coraz wiecej ludzi zaczyna zdawac sobie sprawe — by¢ moze ze wzgledu na
brak wyraznego porozumienia, — ze niezaleznie od wysoko$¢ srodkéw pienieznych
przeznaczonych na instytucje, cechy opieki instytucjonalnej nieodtgcznie znacznie utrudniajg
zapewnienie odbiorcom odpowiedniego poziomu zycia, praw czlowieka oraz realizacji celu
integracji spotecznej.

Podczas, gdy w niektérych panstwach cztonkowskich lub ich regionach istniejgce
uprzednio duze instytucje zostaly w znacznym stopniu zastgpione przez mniejsze, w innych
miejscach dokonano prawdziwej deinstytucjonalizacji, stopniowo zastepujgc duze instytucje
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stuzbami wsparcia w obrebie spotecznosci (opieka na poziomie spotecznosci, opieka
domowa). Pionierami deinstytucjonalizacji byly Szwecja i Zjednoczone Krélestwo,
jak rowniez kraje spoza UE, takie jak Norwegia czy Stany Zjednoczone.

Dowody, wynikajgce z badan i oceny opieki alternatywnej w stosunku do
instytucjonalnej, swiadczg na korzys$¢ przejscia na ustugi swiadczone na poziomie lokalnej
spotecznosci. Znaczna liczba badan przyttaczajgco ujawnia lepsze rezultaty w przypadku
0s6b korzystajgcych z ustug, ich rodzin oraz wspierajgcego ich personelu.

Podkresla sie, — co wynika z badan - ze w przypadku swiadczenia wysokiej, jakosci
ustug na poziomie lokalnej spotecznosci, wiekszos¢ wczesniej zinstytucjonalizowanych
odbiorcéw zdecydowanie preferuje zycie w spotecznosci oraz wykazuje wyzszy poziom
osobistego zadowolenia i integracji spotecznej, przy mniejszej liczbie problemoéw zwigzanych
z brakiem poczucia bezpieczenstwa lub samotnosci niz oczekiwano.

Badanie zrealizowane przez Included in Society (sfinansowane przez Komisje
Europejska) opisuje ogoélne problemy opieki instytucjonalnej, a takze historie sukcesu
dotyczgce deinstytucjonalizaciji, zawiera wniosek, ze ,generalnie ustugi $wiadczone na
poziomie lokalnej spotecznosci oferujg ludziom niepetnosprawnym lepsze rezultaty w
odniesieniu, do jakosci zycia niz instytucje”, przyznajgc przy tym, ze zastgpienie instytucji
rozwigzaniami alternatywnymi na poziomie spolecznosci samo w sobie nie gwarantuje
lepszych wynikow (,jest to warunek konieczny, lecz niewystarczajacy”).

Najbardziej wyrazne réznice w wynikach mozna zaobserwowac¢ w obszarze opieki
nad dzieémi (zaréwno sprawnymi, jak i niepetnosprawnymi). Istniejg dobrze
udokumentowane dowody na to, ze ogromna liczba dzieci dorastajgcych w instytucjach nie
radzi sobie w dalszym dorostym zyciu (alkoholizm i uzaleznienie od narkotykéw, zachowania
przestepcze, samobdjstwa). Z drugiej strony miodzi dorosli, ktérzy dorastali w rodzinach
zastepczych, zazwyczaj integrujg sie ze spoteczenstwem bez wiekszych trudnosci. Coraz
wiecej dowoddéw istnieje na to, ze wplyw instytucjonalizacji na dzieci — nawet, gdy
przedmiotowe instytucje oferujg dobre warunki materialne oraz dysponujg wykwalifikowang
kadrg — moze obejmowac¢ staby stan zdrowia fizycznego, powazne opdznienia rozwojowe,
(dalszg) niepetnosprawnosc oraz potencjalnie nieodwracalne szkody psychologiczne. (Raport
Grupy Ekspertéw ad hoc w sprawie przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke $wiadczong na poziomie spotecznosci lokalnej
przy Komisji Europejskiej ds Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Réwnosci Szans. Bruksela 2009).

Placéwki przypominajgce wioski (zabudowa wspoélna lub skupiona) mogg byé
postrzegane, jako forma przejsciowa pomiedzy opiekg instytucjonalng a opiekg na poziomie
lokalnej spotecznosci. Moga one oferowac populacji pewne korzysci przy nizszym poziomie
niezbednego wsparcia, a tam, gdzie istniejg, mogg sta¢ sie istotng czescig zakresu
dostarczanych ustug, jednak prawdopodobnie bedg zajmowaly jedynie nisze na rynku opieki.

Ostatni przeglad mieszkalnictwa wspolnego w poréwnaniu z mieszkalnictwem
rozproszonym w spotecznosci pokazal, ze mieszkalnictwo rozproszone bylo zdecydowanie
lepsze od zabudowy skupionej w odniesieniu do wiekszosci badanych wskaznikow jakosci.
(Raport Grupy Ekspertéw ad hoc w sprawie przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke $wiadczong na poziomie spotecznosci
lokalnej przy Komisji Europejskiej ds Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Réwnosci Szans. Bruksela 2009).

Zbior wspdlnych podstawowych zasad zostat sporzgdzony w oparciu o najlepsze
praktyki w zakresie przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke swiadczong na poziomie
lokalnej spotecznosci, a takze na podstawie oceny kluczowych wyzwan:

Poszanowanie dla praw uzytkownikédw i angazowanie ich w proces podejmowania
decyzji: Odbiorcy ustug opieki (oraz ich rodziny) powinni by¢ petnoprawnymi partnerami
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w procesie transformacji. Powinni by¢ czynnie zaangazowani i konsultowani w zakresie
rozwoju, dostarczania oraz oceny swiadczonych na ich rzecz ustug. Odbiorcom nalezy
udostepnia¢ odpowiednie informacje w zrozumiaty dla nich sposéb. W razie potrzeb powinni
uzyska¢ pomoc w zakresie podjecia decyzji ze strony wybranej przez siebie osoby. Na
szacunek zastugujg okreslone potrzeby i wymagania kazdej jednostki. W przypadku dzieci
wszelkie umieszczenia w placéwkach powinny odbywa¢ sie przede wszystkim
z uwzglednieniem dobra dziecka.

Zapobieganie instytucjonalizacji: Nalezy podjg¢ niezbedne kroki, aby zapobiec
umieszczaniu osob w instytucjach. Potrzebne sg catosciowe polityki na rzecz wspierania
rodzin i innych oséb zapewniajgcych opieke w sposéb niesformalizowany, a takze
wzmacniania integracyjnych kompetencji spotecznosci lokalnych.

1. Tworzenie ustug na poziomie lokalnej spotecznosci: Nalezy zmobilizowaé szereg
dostepnych i osiggalnych ustug wysokiej jakosci w obrebie spotecznosci lokalnej, ktore
zastgpityby opieke instytucjonalng. Ustugi te powinny przede wszystkim by¢ odpowiedzig na
potrzeby i preferencje poszczegolnych odbiorcéw. Powinny one zapewniaé wsparcie dla
rodzin i o0sOb zapewniajgcych opieke w sposob niesformalizowany. Ich celem jest
zapobieganie dalszym przyjeciom do placéwek opieki instytucjonalnej, zapewnianie miejsc
dla os6b przebywajgcych obecnie w zakladach, a takze korzystne dziatanie na rzecz tych,
ktorzy mieszkajg w spotecznosci lokalnej (razem z rodzinami lub bez), ale nie uzyskujag
odpowiedniego wsparcia.

2. Likwidacja instytucji: Proces ten powinien, w miare mozliwosci, rozpoczac sie
od projektow  pilotazowych.  Projektowanie  powinno  obejmowaé  przygotowanie
indywidualnego planu dla kazdego odbiorcy oraz ocene potrzeb w zakresie przeszkolenia
personelu chcagcego pracowa¢ w danej spotecznosci. Powinno mie¢ miejsce odpowiednie
przygotowanie osob podlegajgcych opiece, by zminimalizowac ryzyko traumy zwigzanej ze
zmiang w otoczeniu. Instytucje powinny by¢ zamykane w sposéb gwarantujgcy, ze zaden
pensjonariusz nie bedzie pozostawiony w nieodpowiednich warunkach. Osoby
0 najwiekszych potrzebach wsparcia powinny by¢ traktowane priorytetowo (np. niemowleta,
dzieci i dorosli o znacznym stopniu niepetnosprawnosci, a takze te osoby przebywajgce
w zaktadach, w ktorych panujg bardzo stabe warunki fizyczne i/lub wymagajacy rezim).

3. Ograniczenia inwestycji w istniejgcych instytucjach: Procesy przejscia z opieki
instytucjonalnej na opieke swiadczong na poziomie lokalnej spotecznosci zwykle trwajg wiele
lat. W miedzyczasie wiele o0sO6b podlegajgcych opiece zyje w nieodpowiednich
I niehigienicznych warunkach. Dlatego tez mogg by¢ wymagane remonty istniejgcych
instytucji. Jednakze powinny one ogranicza¢ sie do inwestycji absolutnie niezbednych
do zapewnienia odpowiednich warunkéw sanitarnych, dostepu do wody i ogrzewania.
Przesadne inwestowanie w budynki moze przyczyni¢ sie do utrudnienia ich zamkniecia
w pOzniejszym czasie.

4. Rozwoj zasobow ludzkich: Podstawa jest zapewnienie dostepnosci odpowiednio licznej
i dobrze wyszkolonej kadry, posiadajgcej umiejetnosci wlasciwe do zapewnienia opieki
na poziomie spotecznosci, opartej na partnerstwie, nastawieniu integracyjnym oraz podejsciu
interdyscyplinarnym. Moze to obejmowa¢ ponowne przeszkolenie lub przekwalifikowanie
personelu, ktory wczesniej pracowat w placéwkach o kulturze instytucjonalnej. Poprzez
przesunigcie personelu, ktéry mozna wyszkoli¢ do pracy w spotecznosci lokalnej, mozna
zmniejszy¢é opOr powstajagcy w procesie reform. Wskazane jest, by przedstawiciele danej
grupy odbiorcédw byli zaangazowani, jako trenerzy w proces wstepnego zdobywania
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kwalifikacji oraz zmiany kwalifikacji przez personel na wszystkich poziomach. Opiekunowie
rodzinni powinni takze mie¢ dostep do programéw szkoleniowych skierowanych na poprawe
jakosci swiadczenia opieki.

5. Racjonalne wykorzystanie zasobow: Obecny system instytucjonalny wymaga ogromnych
zobowigzan w zakresie zasobow: srodkow budzetowych, budynkéw oraz wyposazenia.
W miare mozliwosci, i w najlepszym interesie odbiorcéw, zasoby te powinny zostac
przeniesione z istniejgcych instytucji do placéwek nowych ustug. Ponowne wykorzystanie
istniejgcych zasobdéw zagwarantuje, ze proces reformy bedzie mniej kosztowny i bardziej
zréwnowazony. Srodki budzetowe przeznaczone na pokrycie kosztéw eksploatacyjnych
moga by¢ przekazywane, by pokryé koszty swiadczenia ustug w spotecznosciach lokalnych,
takich jak domy dla matych grup lub osrodki pomocy rodzinie; niekiedy budynki moga zostac
ponownie wykorzystane do innych celéw (o ile sg wlasciwie umiejscowione i w wystarczajgco
dobrym stanie).

6. Kontrola jakosci: Systemy kontroli jakosci powinny obejmowac zaréwno proces przejscia,
jak i wynikajgce z niego ustugi, z wyraznym ukierunkowaniem na satysfakcje odbiorcy.
Zaangazowanie odbiorcow ustug, ich rodzin oraz organizacji przedstawicielskich
w monitorowanie jakosci ma decydujgce znaczenie.

7. Podejscie calosciowe: Kwestie zwigzane z przejsciem z opieki instytucjonalnej na opieke
Swiadczong na poziomie lokalnej spotecznosci muszg by¢ podejmowane we wszystkich
odpowiednich obszarach polityki, takich jak zatrudnienie, edukacja, zdrowie, polityka
spoteczna i inne. Tego typu podejscie catosciowe powinno gwarantowac¢ koordynacje
i spéjnos¢ polityki w rozmaitych dziedzinach dziatalnosci rzadu, a takze ciggtos¢ opieki,
np. miedzy wiekiem dzieciecym a dorostoscia.

8. Stale podnoszenie swiadomosci: Procesowi transformacji muszg towarzyszy¢ dziatania
na rzecz zapewnienia, ze kluczowe organy zawodowe wspierajg go w zakresie wartosci,
jakie przekazujg obecnym i potencjalnym czionkom, a takze do ogOtowi spoteczenstwa.
Jednoczesnie powinno sie zwigksza¢ swiadomos¢ niezwigzanych zawodowo decydentow
oraz opiniotworcow, a takze ogo6tu spoteczehstwa, aby zapewnié¢ spdjnosé ich nastawienia
z pozadanymi wartosciami. Nalezy zwraca¢ szczegblng uwage na rozwijanie nastawienia
integracyjnego w spotecznosciach lokalnych, tj. w miejscach, gdzie omawiane ustugi majg
funkcjonowaé. (Raport Grupy Ekspertow ad hoc w sprawie przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke $wiadczong na

poziomie spotecznosci lokalnej przy Komisji Europejskiej ds Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Réwnosci Szans. Bruksela
2009).

Zagadnienia kontrolne

1. Jakie sg podstawowe rdznice miedzy zyciem w placéwce instytucjonalnej, a zyciem
w spotecznosci osoby niepetnosprawnej intelektualnie.

2. Wymienh kilka zasad przejscia z opieki instytucjonalnej na opieke srodowiskowa.

4. Pracownik socjalny wobec oséb upo  sledzonych umystowo

Agnieszka Mitrus

Niepetnosprawnos¢ jest zrodiem sytuacji trudnej dla samej osoby oraz jej otoczenia.
W ustawie o pomocy spotecznej z 2004 roku w art. 7 niepetnosprawnos¢ wymienia sie, jako
jedng z przyczyn udzielenia pomocy osobie lub jej rodzinie.
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Konstytucja naszego kraju daje kazdemu obywatelowi prawo do nauki, pracy,
ochrony zdrowia. Art. 69 Konstytucji RP stanowi, iz ,0sobom niepetnosprawnym wiadze
publiczne udzielajg pomocy w zabezpieczaniu egzystencji, w przysposobieniu do pracy oraz
komunikacji spotecznej ". Ratyfikowana przez Polske Europejska Karta Socjalna w art. 15
gwarantuje osobom niepetnosprawnym prawo do szkolenia zawodowego, rehabilitacji oraz
adaptacji zawodowej i spotecznej bez wzgledu na rodzaj niepetnosprawnosci (Kulesza
1998).

Praca socjalna ma na celu pomoc rodzinom i osobom we wzmacnianiu lub
odzyskiwaniu zdolnosci do funkcjonowania w spoteczenstwie poprzez petnienie
odpowiednich rél spolecznych oraz tworzenie warunkéw sprzyjajgcych temu celowi (art..6
ust. 12). Praca socjalna stanowi metodyczne dziatanie, ktore umozliwia jednostkom,
rodzinom i grupom spolecznym przezwyciezanie trudnosci, a poprzez to poprawe ich
spotecznego funkcjonowania. Jest dziatalnoscig wykonywang na rzecz poprawy
funkcjonowania 0s6b i rodzin w ich Srodowisku spotecznym. Prowadzona jest w celu
rozwiniecia aktywnosci zyciowej podmiotow, a takze dla zapewnienia wspotpracy instytucji
uczestniczacych w zaspakajaniu potrzeb czionkéw spotecznosci lokalnej (Sierpowska,
2008). Istotng zaletg pracy socjalnej jest mozliwosc jej realizacji wobec jednostek lub rodzin,
ktére nie otrzymujg pomocy rzeczowej lub finansowej, poniewaz nie spetniajg okreslonego
przepisami ustawy kryterium dochodowego.

Obecnie praca socjalna postrzegana jest, jako profesja i jako metoda dzialania
charakterystyczna dla tzw. ,o0sobistych ustug spotecznych”. Ustugi te zaliczane sg do tzw.
sfery socjalnej, w ktorej wyréznia sie ponadto nastepujgce elementy:

e utrzymanie dochodow ( w tym zabezpieczenie spoteczne),

e programy ochrony zdrowia,

e programy edukacji narodowej,

¢ budownictwo socjalne,

e programy zatrudnienia (walka z bezrobociem, elementy ochrony pracy).

Osobiste ustugi spoteczne i realizowana w zwigzku z nimi praca socjalna
nakierowane sg na realizacje trzech podstawowych zadan:

» socjalizacje i rozwoj jednostki; terapie, rehabilitacje,
e pomoc i ochrone wobec 0s6b z réznymi rodzajami deficytow,
e zapewnienie dostepu do ustug , informaciji i poradnictwa (Lojko 2011).

Praca socjalna opiera sie gtownie na wsparciu emocjonalnym, wartosciujgcym lub
informacyjnym zas pomoc materialna czy rzeczowa petni mniej istotng forme wsparcia.

Gtownym kierunkiem dziatan pracownika socjalnego powinno by¢é tworzenie
warunkéw do pelnego uczestnictwa o0séb niepetnosprawnych i ich rodzin w 2zyciu
spotecznym. Praca z o0sobg niepelnosprawng intelektualnie poprzedzona by¢ musi
rozpoznaniem indywidualnych potrzeb danej jednostki oraz jej najblizszego otoczenia,
zdiagnozowaniem sytuacji i opracowaniem adekwatnego i optymalnego planu pomocy.
Podjete dziatania w efekcie doprowadzi¢ powinny do:

* poprawy funkcjonowania konkretnej osoby i jej najblizszego srodowiska,
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e zapobieganiu spotecznej izolacji i marginalizacji, wykluczeniu,

e osiggnieciu przez osobe niepetnosprawng intelektualnie i jej rodzine standardu
godnego zycia.

Poza pracg z samg osobg uposledzeniem umystowym Kkonieczne jest takze
odpowiednie wsparcie jej rodziny. Rodzina stanowi najblizsze srodowisko, jej obecnosé
sprzyja radzeniu sobie z trudnosciami, jakie niesie zycie. Pomoc udzielona rodzinie oznacza
jednoczesnie pomoc udzielong konkretnej osobie niepetnosprawnej (M. Ogryzko -
Wiewidrowska, 2003).

Trudnosci, na jakie napotyka rodzina z osobg niepetnosprawng intelektualnie majg
istotny wptyw na jej rozwdj i socjalizacje. Rodziny te najczesciej charakteryzuje niski
standard materialny, na co czesto maja wplyw wydatki zwigzane z opieka, pielegnacjg
i rehabilitacjg ~ dziecka  szczegdlnie z  gtebszym  uposledzeniem  umystowym
i wspotwystepujagcymi  schorzeniami  (Wojciechowski 1984). Problemem jest sytuacja
opiekuncza, gdyz z uwagi na niepetnosprawnosc¢ dziecko pomimo rozwoju i dorastania
potrzebuje ciggtej opieki. Wigze sie to nie tylko z poziomem sprawnosci dziecka, ale tez
z wystepowaniem roznych dysfunkcji jednoczesnie. Rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym
intelektualnie majg potrzebe korzystania z poradnictwa zaréwno w zakresie rehabilitacji
i leczenia, jak tez doradztwa na temat perspektyw i szans edukacji stymulujgcej rozwo;.
Potrzebujg wsparcia w rozwigzywaniu konfliktéw, ktére w rodzinach przecigzonych ciggta
opiekg i troskag, sta¢ sie mogg z czasem problemem zagrazajgcym stabilnosci rodziny.
Na trudng sytuacje rodziny z osobg niepetnosprawng intelektualnie naklada sie dodatkowo
obcigzenie kiopotami bytowymi i brak mozliwosci wypoczynku (Kawczynska-Butrym 1995).
Nie sprzyja to aktywnosci rodziny na rzecz stymulacji rozwoju osoby niepetnosprawnej
intelektualnie.

Szczegdblnie istotne jest motywowanie samej osoby niepelnosprawnej i jej
najblizszego $rodowiska do aktywnosci. Biernosc¢, izolacja, wycofywanie sie z kontaktow
spotecznych pogtebia istniejgcg niepetnosprawnos¢. Pracownik socjalny powinien
dysponowa¢ wiedzg na temat dostepnych form aktywizacyjnych dostosowanych do wieku
osoby uposledzonej umystowo. Zdiagnozowanie najblizszego Srodowiska o0soby
niepetnosprawnej pozwala rozeznac rzeczywisty zakres potrzeb konkretnej jednostki.

Praca z osobg uposledzong umystowo powinna mie¢ charakter planowy
I usystematyzowany. Powinna przebiega¢ wedtug nastepujacych etapow:

e rozpoznanie problemow i potrzeb konkretnej osoby niepelnosprawnej i jej
najblizszego srodowiska,

* okreslenie planu dziatania, perspektyw rozwojowych i rehabilitacyjnych
we wspolpracy z osobg i jej rodzing ,

¢ pomoc w zatatwieniu mozliwych i niezbednych w konkretnej sytuacji form wsparcia
i rehabilitacji dostosowanych do wieku i potrzeb,

« motywowanie do aktywnos$ci poprzez udziat w dostepnych formach rehabilitacyjnych,
* systematyczny kontakt z osobg i rodzing (Mrugalska, 1996) .

Praca z osobg niepetnosprawng intelektualnie wymaga wiedzy dotyczgcej specyfiki
uposledzenia umystowego oraz mozliwych form wsparcia adekwatnie do konkretnych
potrzeb jednostki. Poza tym istotna jest wiedza o mozliwych rodzajach i zakresie pomocy,

95



Praca socjalna z osobami uposledzonymi umystowo

z jakiej dana osoba moze skorzystac. W pracy z osobg niepetnosprawng intelektualnie
szczegolnie istotne jest okazywanie empatii, cierpliwosci i zrozumienia, bardzo wazny jest
dobry kontakt i zdobycie jej zaufania. Szczeg6lnie wazna w wielu przypadkach jest
wspélpraca zespotowa, korzystanie z pomocy pedagoga psychologa rehabilitanta w celu
opracowywania planu pracy i pomocy.

Do wsparcia rodzin wychowujgcych dziecko niepetnosprawne wykorzystac mozna
zorganizowane grupy wolontariuszy pomagajacych w opiece nad dzieckiem, wspolnym
spedzaniu czasu zabawie.

Pamieta¢ nalezy, ze bardzo czesto osoby te majg problem z komunikacjg werbalna,
rozumieniem przekazywanych informacji, interpretacjg przepiséw, wypetnieniem stosownych
formularzy, podan itp. Konieczne sg proste, zrozumiale komunikaty, czesto zachodzi
potrzeba kilkukrotnego powtdérzenia, uzyskania potwierdzenia rzeczywistego zrozumienia
informacji przez osobe uposledzong umystowo. Praca z osobg niepetnosprawnag
intelektualnie to takze poszukiwanie jej mocnych stron, stwarzanie szans na rozwoj
i petnienie rol spotecznych.

Zagadnienia kontrolne
1. Jaka role petni praca socjalna w odniesieniu do oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng?

2. Na jakie problemy napotyka pracownik socjalny w kontakcie z osobg upo$ledzong umystowo?

5. Metody pracy socjalnej z osobami upo  sledzonymi umystowo i ich rodzinami

Sylwia G6 zdz, Ewa Zminda

Rolg pracy socjalnej z osobg z niepetnosprawnoscig i jej rodzing jest poprawa,
wzmacnianie lub odzyskiwanie zdolnosci osoby z niepetnosprawnoscig do funkcjonowania
w spoteczenstwie oraz tworzenie warunkoéw sprzyjajgcych osiggnieciu celu, jakim jest
petnienie odpowiednich rol spotecznych przez osoby z niepetnosprawnoscia.

Wymogi profesjonalizacji pracy socjalnej sklaniajg do zastosowania bardziej zlozonej
procedury dziatlan i zastosowania skutecznych metod dziatania praktycznego. Oznacza
koniecznos¢ zastosowania wiedzy socjologicznej, psychologicznej i pedagogicznej,
umozliwiajgcej wprowadzenie i uzasadnienie koncepcji dzialan w obszarze pomocy
spotecznej, jak i zastosowanie adekwatnych naukowo zasad teorii, metod i technik
badawczych (za: de Roberts 1998, s. 83). Pracownik socjalny musi na podstawie znajomosci
dynamiki sytuacji spotecznej i psychologicznej, w jakiej znajduje sie podopieczny precyzyjnie
okresli¢ cele zmian, jakie zamierza osiggna¢, oraz srodki potrzebne do ich realizacji
(za: de Roberts 1998, s. 89).

Praca socjalna to dziatanie, ktore jest realizowane na rzecz ludzi, w tym na rzecz
pojedynczych osob, rodzin, grup oraz spotecznosci lokalne. W zaleznos$ci od rodzaju klienta
zdefiniowane zostaly trzy podstawowe metody pracy socjalnej, czyli uporzadkowane
procedury diagnostyczne i interwencyjne oraz strategie wywotywania zmian, sg to:

¢ metoda pracy indywidualnego przypadku,

* metoda pracy grupowej,
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* metoda organizacji spotecznosci lokalne;j.

Metoda pracy indywidualnego przypadku jest nadal metoda otwartg w profesjonalnie
niesionej pomocy. Pionierkg pracy z przypadkiem M. Richmond twierdzi, ze ,Na prace
z przypadkiem skiadajg sie procesy, ktore przez swiadome doskonalenie indywidualnych
aktéow dostosowania sie jednostek do otoczenia — rozwijajg osobowos¢” (za: Kantowicz
2001, s. 89). J. Regensburg gtosi, ze ,praca z przypadkiem jest metodg poréwnania, przy
udziale pracownika socjalnego, zdolnosci klienta do stawienia czota problemowi [...] z jego
dziataniami. W procesie tym pracownik socjalny pomaga klientowi okreslic problem
i obmysli¢ r6zne sposoby jego rozwigzania” (za: Kantowicz 2001, s. 89).

Wsrdd polskich przedstawicieli pedagogiki spotecznej H. Radlinska, stosujgc metode
przypadkdbw w promowanej przez siebie koncepcji pracy spotecznej, przedstawiata wizje
wrazliwego i wszechstronnego opiekuna zaangazowanego Ww rozwigzywanie wielu
probleméw swego podopiecznego. Prace z przypadkiem rozumiata, jako ,budzenie,
uaktywnianie, mobilizowanie i ukierunkowanie jednostki w system dziatan naprawczych
(za: Kantowicz 2001, s. 89)".

Wedlug T. Pilcha ,...metoda indywidualnych przypadkéw jest sposobem badan
polegajgcym na analizie jednostkowych losow ludzkich uwiktanych w okreslone sytuacje
wychowawcze lub na analizie konkretnych zjawisk natury wychowawczej poprzez pryzmat
jednostkowych biografii ludzkich z nastawieniem na opracowanie diagnozy przypadku
lub zjawiska w celu podjecia dziatan terapeutycznych” (E. Kantowicz 2001, s. 89).

A. Kaminski, akcentujgc trafno$¢ definicji S. Bowersa, zauwazat, ze ,praca
z przypadkiem jest sztukg opartg na nauce [...], zdolnoscig tworczego interpretowania
i komponowania wiedzy w odniesieniu do danej jednostki i uwarunkowan srodowiskowych jej
sytuacji, ktére majg stuzy¢ mobilizowaniu sit jednostki i uruchamianiu aktywnosci spotecznej
instytucji ratownictwa. Opieki i wspierania rozwoju. Prowadzenie przypadku ma polegac
takze na stymulowaniu wzajemnego przystosowania sie jednostki i srodowiska”
(za: Kantowicz 2001, s. 89).

W interpretacji definicyjnej pracy z przypadkiem A. Kaminski podkresla takze pozycije
pracownika socjalnego (pedagoga spotecznego), ktory oprocz wiedzy z zakresu nauk
o cztowieku i srodowisku oraz umiejetnosci obcowania z ludzmi, winien posiadaé takze
wiedze zyciowg (dojrzatos¢ psychospoteczng) (za: Kantowicz 2001, s. 90).

Etapy pracy z przypadkiem

Zgodnie z zatozeniami dzialania metodycznego praca socjalna z przypadkiem obejmuje
okreslone procedury postepowania, nazywane etapami:

e diagnoza przypadku,
e opracowanie planu postepowania
e prowadzenie przypadku.

Zdaniem prekursorki w dziedzinie stosowania tej metody M. Richmond, musi ona
uwzglednia¢ nastepujgce elementy:

* wglad w cechy osobowosci jednostki i rozpoznanie zasobdéw i zagrozen srodowiska,
(czyli rozpoznanie przyczyn zarobwno indywidualnych, jak i spotecznych,
powodujgcych komplikacje w zyciu jednostki);
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* bezposrednie oddziatywanie osoby na osobe (czyli nawigzywanie bezposrednich
kontaktéw miedzy pracownikiem socjalnym i klientem oraz dgzenie do osiggniecia
pewnej zmiany w podejsciu jednostki do jej problemdw przez uaktywnienie);

* bezposrednie oddziatywanie poprzez otoczenie spoteczne (czyli przeprowadzenie
postepowania w kierunku pozytywnej zmiany dotychczasowej sytuacji zyciowej).

Zgodnie ze wspoiczesng metodykg dziatan socjalnych praca z przypadkiem
obejmuje, co najmniej dwa podstawowe komponenty:

e studium przypadku, nazwane przez niektérych autoréw rozpoznaniem, obejmujgce
charakterystyke loséw, sytuacji wewnetrznej i zewnetrznej jednostki w kontekscie
problemu, ktére ma prowadzi¢ do diagnozy spotecznej i staé sie podstawg
opracowania planu pracy oraz

e praca z przypadkiem - oparta na sformutowanym wspélnie z Kklientem
(podopiecznym) planie pracy (pomocy), obejmujgca dzialania o charakterze
ratowniczym, kompensacyjnym lub terapeutycznym.

W pracy socjalnej, to przywracanie osobie niepetnosprawnej kontroli nad wlasnym
zyciem przez odnajdywanie i wspieranie jego zasobow, energii i kompetencji. Pierwszym
etapem jest odkrycie u osoby niepelnosprawnej w sytuacji kryzysu mocnych stron
i zdolnosci, a nastepnie umiejetne zapoczatkowanie procesu odzyskiwania przez
niepetnosprawnego ponownej kontroli nad ksztattowaniem wiasnego swiata. Rolg
pracownika socjalnego jest zapoczgtkowanie procesu odzyskiwania sit i energii osoby
niepelnosprawnej i obserwacja tego procesu. U podopiecznego ma dojs¢ do wzrostu
kompetencji socjalnych, interaktywnych, poznawczych i emocjonalnych. Skutkuje to poprawg
samoswiadomosci u osoby z niepetnosprawnoscig. Prowadzone dziatania i oddziatywania
powodujg u osoby z niepelnosprawnoscig pojawienie sie innego, swiezego spojrzenia
na otaczajgcyg rzeczywistosc. Niepetnosprawny rozpoznaje swoje mocne punkty, posiadane
zdolnosci i umiejetnosci, ktére nawet jesli sg niewielkie to istniejg i mogg staé sie poczatkiem
lepszego funkcjonowania-bycia. Rezultatem jest, ze osoba z niepetnosprawnoscig pozbywa
sie pasywnosci, zachowuje sie zaczynie aktywnie. Pracownik socjalny, realizujgc tak
rozumiang ustuge pracy socjalnej, staje sie nosicielem zmian. | co najistotniejsze, wspolnie
z 0sobg z niepetnosprawnoscig oceniajg sytuacje i tworzg projekty dziatania, czyli okreslajg
cele zmian i srodki do ich realizacji. Pracownik socjalny uczy klienta pracy w oparciu
o strategie, czyli sztuke planowego zaangazowania catego zbioru $rodkéw na rzecz
osiggniecia celéw (za: Krasiejko 2005, s. 29).

Glowny problem niepelnosprawnosci os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng
to ograniczenie zdolnosci poznawczych i intelektualnych, czyli utrudnione spostrzeganie,
uwaga, pamie¢ i myslenie, a zatem i rozumienie. Stgd biorg sie ich trudnosci w uczeniu sie,
zdobywaniu wiedzy i umiejetnosci, m.in. spotecznych. Dlatego bardziej skuteczne w nauce
sg konkretne metody i praktyczne dziatania. Mocng strong 0sOb z niepetnosprawnoscig
intelektualng sg zazwyczaj zwyczajne, zywe emaocje i rados¢ ekspresji — rowniez tworczej.

Najczesciej wystepujgce problemy oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin:

1. Problemy natury psychologicznej: niska samoocena, brak zaufania do samego siebie,
brak wiary we wlkasne mozliwosci, wysoki poziom leku w stosunku do otoczenia, brak kontroli
nad emocjami, poczucie izolacji, braku akceptacji, toleranciji,

2. Problemy zwigzane z brakiem samodzielnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci,
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3. Problemy w pelnieniu rél rodzinnych, spotecznych, zawodowych (niewydolnosé
wychowawcza),

4. Problemy zwigzane z brakiem samodzielnos$ci i zaradnosci zyciowej w zatatwianiu spraw
urzedowych.

Pracownik socjalny w kontakcie z osobg z niepetnosprawnoscia i jej rodzing powinien:

» stosowac prawidtowe sformutowania: osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng; osoba
niepetnosprawna intelektualnie; zamiast: osoba chora umystowo, chora psychicznie,

e w stosunku do dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng powinien postugiwaé
sie imieniem i nazwiskiem lub tytutem grzecznosciowym, np. pani Krystyna Poniedziatek.
Nalezy unika¢ zwracania sie do dorostych os6b z niepetnosprawnosciag intelektualng po
imieniu, lub zdrobniale, aby nie odbiorca nie postrzegat ich jako ,wiecznych dzieci” lub
0s06b niepowaznych, nieodpowiedzialnych,

e powinien pamietaé, iz niepetnosprawnosé intelektualna jest stanem, ktéry powstat na
skutek uszkodzenia lub nieprawidtowej budowy moézgu lub/i znacznego zaniedbania
rozwoju dziecka, a nie chorobg, ktérg mozna sie zarazi¢,

« w przypadku, kiedy komunikacja z osobg z niepelnosprawnoscig intelektualng jest
niemozliwa, powinien komunikowac sie z rodzicami ( opiekunami), ale koncentrowac sie
na osobie z niepenosprawnoscig intelektualng, a nie na jej rodzicach, czy opiekunach,
aby nie budowac dystansu i traktowac osoby te podmiotowo, a nie na drugim planie,

* nie powinien pokazywa¢ emocji budujgcych dystans- Zzalu, litosci, wspdiczucia,
ale powinien by¢ empatyczny,

* w przypadku, gdy osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng zachowuje sie nietypowo,
gdy w jej zachowaniu wystepujg stereotypie, natrectwa, np. ucigzliwe, wielokrotne
powtarzanie danego wyrazu, czy tez niekontrolowane przyruchy (np. kiwanie gtowa,
stukanie rekg w blat stotu) nie powinien przerywa¢ rozmowy, lecz prowadzi¢ jg dalej
W sposob naturalny,

e powinien konsultowa¢ problemy dotyczgce osOb z niepelnosprawnoscig intelektualng
i ich rodzin w zespotach interdyscyplinarnych.

Rolg pracownika socjalnego jest okre$lenie rodzaju i poziomu rozbieznosci miedzy
aktualnym funkcjonowaniem danej osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng a tym, jak
mogtaby i chciataby ona funkcjonowac.

Zmierzajgce dzialania do poprawy funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscig
intelektualna:

1. Wzmocnienie umiejetnosci codziennego funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng i jej rodziny:

* nabycie/podtrzymanie umiejetnosci codziennego funkcjonowania (umiejetnosci
samoobstugi w zakresie: samodzielnego przygotowywania i sporzadzania positkow,
dbania o higiene osobistg, utrzymanie czystosci w domu, robienia zakupow, itp.

2. Poprawa funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w rodzinie

« akceptacja przez cztonkéw rodziny trudnych zachowan osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng, podziat obowigzkéw w rodzinie w zwigzku ze wspieraniem o0séb
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z niepetnosprawnoscia intelektualna w czynnosciach dnia codziennego, wzmocnienie
roli rodziny w dazeniu oséb z niepelhosprawnoscig intelektualng do niezaleznego
zycia.
3. Wzmocnienie kompetencji spotecznych i zawodowych osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna:

¢ motywacja do podjecia zatrudnienia i doskonalenia zawodowego, np. kursy,
szkolenia,

e zwiekszenie aktywnosci w poszukiwaniu ofert pracy i form doskonalenia
zawodowego,

e poznanie form zatrudnienia, w szczegdlnosci: zatrudnienie wspomagane (trener
pracy), dziatalnos¢ gospodarcza,

* wskazanie innych form uczestnictwa w zyciu spotecznym, np. Warsztaty Terapii
Zajeciowej, Zaklady Aktywnosci Zawodowe).

Specyficzne ustugi dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng to:

1. Uslugi z zakresu diagnozowania i rehabilitacji osob z niepetnosprawnoscig intelektualna,
2. Ustugi rehabilitacyjne,

Poradnictwo specjalistyczne dla rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie,
Osrodek wsparcia dziennego dla 0sob niepethosprawnych intelektualnie,

Swietlica terapeutyczna,

Warsztat terapii zajeciowej,

Srodowiskowy dom samopomocy,

Zaktfad aktywnosci zawodowej,

© © N oo g bk w

Specjalistyczne warsztaty i szkolenia z zakresu aktywizacji zawodowej 0s06b
Z niepetnosprawnoscia intelektualna,

10. Osrodek edukacyjno — wychowawczy dla dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscig
intelektualna.

Zadania w metodzie indywidualnego przypadku wobec oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng zalezg przede wszystkim od stopnia uposledzenia umystowego i wieku osoby.

Metoda pracy grupowej w pracy socjalnej zostala powszechnie wprowadzona
w potowie lat szes¢dziesigtych w zwigzku z rozwojem podejs¢ systemowych w terapii rodzin
i grup, jednakze prekursorkg pracy socjalnej z grupg byla C. A. Kaiser, ktora juz w 1923 r.
opracowala liste zasad pracy z tego rodzaju grupa.

Wedlug A. Kaminskiego (za. Pilch T, Lepalczyk 1. 1995, s 96) Pedagogika spoteczna,
grupowa metoda pracy socjalnej, a takze wychowawczej to sposOb organizacji procesu
pomocy (lub wychowania), w ktorym ,pracownik socjalny (pedagog) ma przed sobg
zespolony przez wspoélne zadanie (problem) zbior oséb; wigze go nie tylko dialog
z poszczegolnymi cztonkami tej zbiorowosci [...], ale i umiejetnos¢ przewodzenia lub
przodowania w grupie i takiego oddziatywania na grupe, aby na strazy zadan i zwyczajow
sugerowanych przez wychowawce (pracownika socjalnego) - stat nie tylko on, lecz takze
cztonkowie grupy”.
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Definicja ta podkresla istotna role pedagoga (pracownika socjalnego) w organizacji pracy
z grupa.

Praca z grupg jest metodg fagodzenia i eliminowania przeszkéd na drodze interakciji
spotecznej oraz osiggania spotecznie pozadanych celow.

A. Kaminski, promujgc grupowg metode pracy socjalno-wychowawczej, wyrdznit nastepujgce
rodzaje grup:

e grupy rozwojowo-wychowawcze,
e grupy rewalidacyjne,
e grupy psychoterapeutyczne.

Inng typologie grup — wyodrebniong ze wzgledu na cele funkcjonowania grupy — przedstawit
C. Zastrow (za: Kowal 1999, s. 178). Typologia ta znajduje szerokie zastosowanie we
wspotczesnej praktyce pracy socjalnej, aczkolwiek trudno méwic¢ o aplikacji czystej odmiany
metody, gdyz bardzo czesto prowadzacy grupy taczg rézne podejscia, w zaleznosci od cech
psychospotecznych uczestnikow.

Modele pracy z grupg — praca opiekunczo — wychowawcza i socjalna z grupg jest
metodg i procesem zmierzajgcym do tego, by ludzie mogli podnies¢, jakosé swego zycia
i powigkszyli swoj potencjat poprzez wiasciwe inicjowane i realizowane dos$wiadczenia
grupowe oraz mozliwosci interakcji w grupie.

Metoda pracy z grupa, stosowana umiejetnie i profesjonalnie przez osobe kompetentng
i wrazliwg, moze pomac grupie:

e osiggna¢ wspdlnie zalozone cele,

» dokona¢ pozadanych zmian u 0s6b doznajgcych problemoéw osobistych, rodzinnych
zawodowych, przystosowawczych,

e wspomoc samorozwdj i wzbogaci¢ osobowosg,
» zastosowac potgczenie terapii, 0Sobistego samorozwoju i samospetnienia.

Zasady pracy grupowej — pracownik socjalny lub / i pedagog, terapeuta pracujgcy
Z grupg wykorzystuje swojg znajomos¢ organizacji procesu grupowego do funkcjonowania
grupy do wywarcia wplywu na bardziej prawidlowe, z punktu widzenia interesu
indywidualnego i spotecznego, funkcjonowanie jednostki. Jednostka pozostaje, bowiem
gtéwnym obiektem (podmiotem troski), grupa zas jest narzedziom rozwoju i zmian. Poprawa
funkcjonowania  spotecznego, osiggnieta przez uczestnictwo w  grupie, jest
pierwszoplanowym celem pracy z grupa. Prowadzacy grupe musi jednak mie¢ znhaczng
wiedze, by moc wiasciwie i Swiadomie kierowaé grupg, stosujgc okreslone zasady pracy
grupowej. Liste takich zasad po raz pierwszy opracowata C. A. Kaiser ponad siedemdziesiat
lat temu, ale wcigz nie stracita ona na swej aktualnosci.

Praca socjalna z grupg zdefiniowana zostata przez S. Pare (za: Kowal 1999, s. 178) —
praca socjalna z grupg jest metodg pomagajgcg jednostkg i grupom dzieki doswiadczeniom
nabywanym w grupie zwiekszy¢ mozliwosci funkcjonowania w spoteczenstwie. Zmierza ona
do umozliwienia jednostkom, grupom, spotecznoscig zmierzenie sie ze swymi problemami.
Oznacza to, ze praca socjalna grupowa adresowana jest zarbwno do chorych i oséb
z zaburzeniami, jak i do tych, ktérzy zdolni sg do normalnego funkcjonowania.
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W przypadku osob niepetnosprawnych z powodu réznych dysfunkcji problemy, ktore
mogag by¢ rozwigzywane w grupie to:

e zrozumienie i akceptacja niepetnosprawnosci: popetnianych btedow, trudnosci
przystosowawczych, okresOw rezygnacji, nawigzywanie nowych znajomosci,
podtrzymywanie dotychczasowych kontaktow — problemy te majg istotne znaczenie
dla o0s6b ze s$wiezo nabytg niepetnosprawnoscia. Podstawowym zadaniem
realizowanym w grupie jest roztadowanie negatywnych emocji i mobilizowanie
do pracy nad sobg (wsparcie emocjonalno — motywacyjne),

e udzielanie pomocy innym. Osoby niepetnosprawne nie majg zbyt wielu szans
udowodnienia sobie i innym przydatnosci spolecznej. Osoba niepetnosprawna jest
raczej konsumentem pomocy — biorcg, a nie dawcg. Mozliwos¢ udzielania porad,
dawanie wskazowek, mobilizowanie do pracy innych jest elementem motywujgcgcym
do aktywnego uczestnictwa spotecznego (wsparcie dowartosciujgce),

« gromadzenie informacji waznych dla osoby niepetnosprawnej, podczas dzielenia
sie wiedzg i informacjami w grupie (wsparcie informacyjne),

 wspollne podejmowanie sie rozwigzywania probleméw, zaréwno probleméw
dotyczacych jednostki, jak i wspolnych dla wszystkich czionkéw grupy (wspolny
interes) (za: Kowal 1999, s. 178).

W przypadku niepetnosprawnosci intelektualnej praca grupowa ukierunkowana jest
na rozwijanie grup wsparcia dla rodzicow i opiekunéw 0s6b z niepetnosprawnoscig
intelektualna.

Grupa wsparcia dla rodzicéw osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng — regularne
spotkania grupowe z psychologiem- psychoterapeutg. Gidownym celem spotkan jest dzielenie
sie doswiadczeniami z bycia rodzicem dziecka z niepelnhosprawnoscig. Rodzicielstwo jest
powaznym wyzwaniem i w kazdym kolejnym etapie zycia dziecka - innym. Szczegolnie bycie
rodzicem dziecka niepetnosprawnego jest petne réznych trudnosci. Na spotkaniach grupy,
rodzice mogg porozmawia¢ z innymi, przekona¢ sie czy problemy z ich dzieckiem sag
podobne do tych, ktére majg inni rodzice, podzieli¢ sie i poprosi¢ o wyrazenie zdania innych
rodzicdw. Rolg psychologa jest porzgdkowanie spotkan, dbanie o to, aby kazdy uczestnik
grupy znalazt pomoc i wsparcie.

Grupa wsparcia pozwala zmniejszy¢ watpliwosci rodzicdw, ich niepokoje, pozwala fatwiej
zaakceptowac¢ ich trudng sytuacje rodzinng. W czasie spotkania istnieje przestrzen na
doswiadczanie siebie i swojego sposobu funkcjonowania z drugg osobg, co umozliwia
zmiane. Jest tez miejscem, w ktérym mozna odpoczgé, podzieli¢ sie swoimi problemami,
uzyska¢ wsparcie. Czesto rodzice poswiecajg wiekszoS¢ swojej energii, uwagi dziecku
niepelnosprawnemu zapominajgc o0 wlasnych potrzebach. Dlatego niejednokrotnie
potrzebujg wskazania nowego modelu dziatania, pozwalajgcego zadba¢ roéwniez o ich
wiasne potrzeby, co przyczyni sie do wzmocnienia poczucia wiasnej wartosci, zmniejszenia
uczucia przecigzenia. W konsekwencji korzystnie wplynie to, na catosciowy Kklimat
emocjonalny osoby oraz mniejszy podatnos¢ na frustracje. Spotkania majg charakter grupy
zamknietej w celu stworzenia wiekszego poczucia bezpieczenstwa uczestnikdw grupy.
Uczestnictwo w grupie jest dobrowolne.

Metoda organizowania srodowiska - A. Kaminski (za. Pilch T, Lepalczyk I. 1995,
s 244) wyrdznia waskie i szerokie pojecie metody srodowiskowej. W ujeciu szerokim metoda
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organizowania spotecznosci moze odnosi¢ sie do pracy socjalnej, opiekunczej
i wspomagajacej rozwoj, a polega na ulepszaniu sytuacji spotecznosci lokalnej zjednoczonej
wysitkami instytucji spotecznych i organizacji, mobilizujgcych wszelkie sity spoteczne do
dziatan opartych na wspolnym planie wypracowanym za pomocg odpowiednich badan
kompleksowych (za: Kaminski 1980, s. 280). Metoda ta polega na ulepszaniu i wzbogacaniu
zycia spotecznego w ramach dilugofalowego planowania, badania i organizowania
spotecznosci a u podstaw jej dynamizmu lezy psychospoteczna potrzeba ludzi, aby uczynié
cos dla spotecznosci, w ktérej zyjg i pracujg. Zasadniczym celem organizowania srodowiska
jest w kazdym przypadku wspomaganie jego rozwoju, aktywizowanie, inspirowanie
do pozytywnych zmian, przeksztalcanie wadliwych struktur i elementéw, zachowan, postaw
w tym Srodowisku.

Etapy metody organizowania srodowiska

Zgodnie z metodykg profesjonalnego dziatania w obszarze pracy socjalnej metoda
ta, jak rébwniez wczesniej oméwione, niezaleznie od formy czy postaci, jakag przybierajg, musi
przebiega¢ zgodnie ze zracjonalizowanymi teoretycznie uzasadnionymi i praktycznie
sprawdzonymi etapami, ktére stanowig pewien schemat postepowania przydatnego
W organizowaniu spotecznosci.

Etap 1

Rozpoznanie, diagnoza potrzeb, brakow i zagrozen danego $rodowiska, na rzecz, ktérego
podejmujemy dziatanie.

Etap 2

Organizowanie zespotu pracy, ktore polega na podziale zadan miedzy instytucje, zespoty
i ludzi oraz zorganizowanie sprawnego systemu przeptywu informaciji.

Etap 3

Planowanie i koordynacja dziatan opiekunczo — wspomagajgco — rozwojowych to etap
systematycznego rejestrowania i analizowania potrzeb $rodowiska, na rzecz, ktérego
podejmujemy dziatania.

Etap 4

Wtérne pobudzanie, czyli ciggta, dalsza inspiracja i umacnianie zespotu pracy oraz
poszczegdblnych jego ogniw.

Etap 5

Systematyczne ulepszanie srodowiska, czyli poprawianie warunkéw zycia w najszerszym
rozumieniu,

Etap 6
Kontrola i doskonalenie — to niezbedne elementy kazdego spotecznego dziatania.
Techniki stosowane przez pracownika socjalnego w pracy ze spotecznosciami

Techniki mozna rozumiec¢, jako sktadowe metod, czyli konkretne sposoby stosowane
w praktyce pracy ze spotecznoscig w odniesieniu do konkretnych sytuacji czy etapéw pracy.
Wsrod technik mozna wyr6zni¢ nastepujace:

a) strukturyzacje
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b) zarzadzanie — administrowanie

¢) przygotowanie planow i opracowan formalnych
d) edukacja i promocja

e) pokazy

f) akcje socjalne

g) konsultacje i porady

h) rzecznictwo

Metoda zapewnia takze mozliwosci interakcji miedzy roznymi elementami spotecznoéci oraz
lepsze planowanie i koordynowanie ustug w danym srodowisku (za: Kantowicz 2001, s. 132).

Swiadczenia i ustugi pomocy spotecznej, z ktérych moga korzystaé niepetnosprawni
maja charakter bardzo zréznicowany. Ogolnie rzecz biorgc sg one bardziej nastawione na
pomoc socjalna niz jakgkolwiek aktywizacje, aczkolwiek mozna dopatrze¢ sie wsréd nich
licznych elementow rehabilitacji spotecznej, a nawet zawodowe;.

Swiadczenia pomocy spotecznej mozna podzieli¢ wedtug nastepujgcych kryteriow:
e miejsce swiadczenia: srodowiskowe i instytucjonalne,
e gwarancja przyznania: obligatoryjne i uznaniowe,

e szczebel decyzyjny: zadania wtasne (gminy, powiatu), zadania zlecone (przez
administracje panstwowa),

» forma swiadczenia: pieniezne, w naturze, ustugi i praca socjalna (za: Golimowska
2004, s. 95).

Trzeba zdawaé sobie sprawe, ze wspélpraca z osobg niepelnosprawng z wielu
powodow wymaga wspotpracy z jej rodzing, a w konsekwencji — dostrzegania trudnego do
obserwaciji stosunku rodziny do osoby bliskiej, zaleznej w ré6znym stopniu od pomocy innych.
W wielu przypadkach wzajemne relacje, postawy i uczucia oraz akceptacja, podobnie jak
w rodzinach osob sprawnych, ksztattujg i wyrazajg wiezi miedzy cztonkami rodziny.

Nagly wypadek, uraz lub postepujgce (choroba przewlekia) ograniczenie lub utrata
sprawnosci ma bardzo znaczacy wplyw na sytuacje zyciowg i emocjonalng osoby, ktorej
to ograniczenie lub utrata dotyczy. RoOwnocze$nie silnie oddziatujg na calg rodzine
i poszczegolnych jej cztonkow. Zmiany sprawnosci czionka rodziny jak tez narodziny dziecka
Z ograniczong sprawnoscig pociggajg za sobg przede wszystkim zmiane poziomu
uczestnictwa pozostatych czionkdéw rodziny w czynnosciach codziennego zycia, posrednio
zmiane zakresu dotychczasowych petnionych rél a takze zmiane we wzajemnych relacjach.
Zmiana wzajemnych relacji moze mie¢ zr6znicowany charakter (pozytywny lub negatywny)
i zroznicowana dynamike (od szoku do adaptacji lub od poczatkowej akceptacji do
dramatycznego odrzucenia i osamotnienia).

Powszechnie znany jest wsrod rodzin oséb niepetnosprawnych
z niepetnosprawnoscig intelektualng duzy obszary bezradnosci, trudnosci, ktore
przekraczajgc mozliwosci tych rodzin, mogag prowadzi¢ do ich dysfunkcji. Jednoczesnie wiele
rodzin deklaruje, ze ,jakos sobie radzg”. Czesto, bowiem znajdujg sie w takiej sytuaciji,
w ktorej po prostu ,muszg sobie radzi¢”. Czionkowie tych rodzin, nie znajdujgc
wystarczajgcej pomocy z zewnatrz, sg skazani:
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» albo na wyrzeczenia, rezygnacje ze swoich planéw zyciowych, z kariery zawodowej,
Z realizacji planéw i marzen oraz na obcigzenia fizyczne i psychiczne wieloletnig
mobilizacje i powigzany z nig stres, niezaleznie od emocjonalnej postawy wobec
podjetych i realizowanych zadan opiekunczych,

« albo na trudng decyzje rezygnacji z wiekszego zaangazowania w opieke i szukanie
innych rozwigzan,

W kazdej z przyjetych opcji wystepuje ryzyko:
e zaburzen ich zdrowia fizycznego i psychicznego,
« zaniedban w opiece nad osobg niepetnosprawng albo nad innymi osobami z rodziny,

» wystgpienia dysfunkcjonalnosci rodziny (np. w zakresie wychowawczym,
materialnym) a nawet jej rozpadu.

Pomagajgc rodzinie osoby niepetnosprawnej nalezy orientowa¢ sie zar6wno
w aktualnych trudnosciach tej rodziny, jak tez w jej potencjale opiekunczym
(za: Kawczynska-Butrym 2008, s. 138).

Problemami wsparcia dla oséb niepetnosprawnych zajmujg sie wtadze publiczne na
szczeblu powiatu. Podstawe tego systemu wsparcia tworzg instytucje samorzgdowe:
starostwa powiatowe lub urzedy miasta, PCPR, PUP, prowadzone przez samorzady szkoty
powszechne i specjalne, poradnie pedagogiczno-psychologiczne, WTZ. Administracja
rzgdowa wnosi swoj wkiad w funkcjonowanie tego systemu poprzez prowadzenie PFRON.
Realizacje rozmaitych przedsiewzie¢ adresowanych do 0s6b niepetnosprawnych uzupeic
nalezy o organizacje pozarzgdowe o charakterze ogoélnopolskim np. Caritas oraz lokalne
organizacje pozarzadowe np. kluby i stowarzyszenia.

Zagadnienia kontrolne

1. Jak w pracy socjalnej z osobami uposledzonymi umystowo i ich rodzinami mozna wykorzysta¢
metode indywidualnego przypadku?

2. Jak w pracy socjalnej z osobami uposledzonymi umystowo i ich rodzinami mozna wykorzystac
metode grupowg?

3. Jak w pracy socjalnej z osobami upo$ledzonymi umystowo i ich rodzinami mozna wykorzystac
metode organizacji spotecznoéci lokalnej?

4. O jakich zasadach musi pamigtac¢ pracownik socjalny realizujgcy zadania zawodowe na rzecz oséb
niepetnosprawnych intelektualnie?

5. Ktérg z metod pracy socjalnej mozna wykorzystaé w celu zapobiegania izolacji i dyskryminacji
0s6b uposledzonych umystowo orz ich rodzin?

6. Dylematy etyczne pracownika socjalnego w kontek  $cie niepetnosprawno $ci

Kazimierz Rejmak, Krzysztof Krol

Praca socjalna z osobami niepethosprawnymi niesie ze sobg wiele probleméw, bedac
jednoczesnie ,obarczong” znacznym stopniem ztozonosci” moze by¢ realizowana wytgcznie
przez profesjonalnych pracownikdéw socjalnych, ktérzy potrafia wykorzystywaé wiedze
teoretyczng do rozwigzywania probleméw Kklienta z niepetnosprawnoscig, z ktérym praca
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(z racji wyraznie widocznej tendencji zwiekszania sie populacji os6b niepetnosprawnych)
staje sie coraz bardziej liczacym sie obszarem jego dziatan. Dzialania te stajg sie czesto
zrodtem roznego rodzaju dylematow natury etycznej i moralnej. Ich rozwigzanie jest mozliwe
jedynie w oparci i z wykorzystaniem zasad etycznych, ktére stojg na strazy wartosci
podstawowej w pracy socjalnej, jakg jest godnosci osoby oraz jej podmiotowa rola w akcie
pomocowym.

Zadanie to wymaga od pracownika socjalnego nie tylko wiedzy i umiejetnosci ale tez
bedacej wynikiem inteligencji emocjonalnej wrazliwosci.

Niestety wspoiczesnie skuteczne dziatanie stalo sie swoistego rodzaju religig,
tendencja do bycia skutecznym, dotyka réwniez pracy socjalnej na wszystkich jej poziomach.
Kierunek ten, realizowany w spos6b bezkrytyczny pozbawiony kazdorazowej refleksji natury
etyczno-moralnej, moze jednak stuzy¢ ziu. W materiale tym pragniemy poprzez zawarte
w nim tresci utatwi¢ czytelnikowi przeprowadzenie swoistej refleksji pozwalajgcej na petng
realizacje celdw pracy socjalnej z zachowaniem jej podstawowych zasad etycznych.

Opracowanie potraktowane zostato na zasadzie krotkiego repetytorium i opiera sie na
kilku naszym zdaniem istotnych przypomnieniach, ktére mamy nadzieje pozwolg Panstwu na
uporzadkowanie istotnych w tym aspekcie tresci.

Przypomnienie pierwsze — potrzeby oséb niepetnosprawnych w akcie pomocy

Osoby niepetnosprawne, zapytane o zasady godnego ich traktowania komunikujg
nastepujgce pragnienia:

* abym czut sie traktowany powaznie;

» aby pomagano mi tylko do takiego stopnia, do jakiego tego potrzebuje;
e abym magt wyrazaé swoje zyczenia;

» abym mogt tez widziec, tego kto pcha moj wézek inwalidzki;

» aby brano pod uwage mojg osobowosc;

» aby mnie przepraszano;

» aby wycierano mi nos;

» abym mogt wspotdecydowad;

» aby pozostawiono mi wiecej wolnosci i swobody decydowania;
» abym miat pewng przestrzen tylko dla siebie;

* aby ubierano mnie w moje ubranie;

* aby tylko znani mi pracownicy chodzili ze mng do toalety czy zmieniali mi
pieluchy;

* aby pytano mnie o rade;

» aby nauczyciel tez czasami przytrzymat mi drzwi;

» aby mi takze dziekowano;

» aby mdj nauczyciel znalazt niekiedy czas tylko dla mnie (Speck 2005, s.177).

Przypomnienie drugie — zwigzki pracy socjalnej z etykg i aksjologig
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Poruszajac tak istotny w pracy socjalnej temat wartosci nie sposéb nie odniesc¢ sie do
stow prekursorki polskiej szkoty pracy socjalnej Heleny Radlinskiej, ktéra zwykia mowic, ze
praca socjalna usiana jest wartosciami, a pracownicy socjalni sg ich ,nosicielami”. Jakim
warunkom powinien odpowiadac ten szczegolnych rodzaj ,nosicielstwa?

Odpowiedz na to pytanie nie jest tatwa, zwazywszy na ztozonos¢ uwarunkowan
jednostkowych, spotecznych i kulturowych oraz na pewng istotng w tym procesie dynamike
Zmian, towarzyszacy jej czesto relatywizm spoteczny, utrudniajgcy wlasciwg ocene czynu,
a w efekcie budowe spotecznie akceptowanego systemu wartosci. Powaznym
utrudnieniem jest rowniez powiktanie aksjologiczne w obrebie samej pracy socjalnej. System
wartosci klienta, system wartosci srodowiska klienta, system wartosci pracownika socjalnego
I wreszcie system wartosci reprezentowanej przez niego instytucji to czynniki okreslajgce
skale problemu, stanowigce jednoczesnie wyzwanie dla pracownika socjalnego.

Jak sprawi¢ by staty sie one kompatybilne, by mogty zasta¢ sprowadzone do
wspolnego mianownika spotecznej akceptacji?

Praktyka pracy socjalnej opiera sie na profesjonalnym wdrazaniu wartosci. Zadania
tego moga podjac sie osoby znajace i rozumiejgce ,wzorzec pracownika socjalnego”- oparty
przeciez na zwigzku prakseologii i etyki, a wiec skutecznego dziatania i etycznego
postepowania. W ukladzie tym powinna zachodzi¢ réwnowaga. Baczny obserwator
dostrzeze zapewne istotne zagrozenia dla tej symetrii.

Zyjemy w coraz bardziej skomplikowanym $wiecie z  przekonaniem,
iz ,...wspotczesnie sprawnos¢ dziatania staje sie swoistg religig, kryterium oceny cztowieka.”
(Piekut-Brodzka 2004, s.5). Na szczescie takie myslenie jest obce wiekszosci specjalistow
zajmujgcych sie teorig pracy socjalnej. Warto podkresli¢, iz sam twdrca polskiej szkoty
prakseologii Tadeusz Kotarbinski zwraca uwage:, ,ze sprawnosc¢ to cecha tylko techniczna,
ktéra moze by¢ wykorzystana w zlej sprawie (Kotarbinski 1958)".

W pracy socjalnej, z racji stojacych przed nig zadan, a przede wszystkim podmiotu
oddziatywania, wartosciom i etyce przystuguje miejsce naczelne. Nie umniejszajgc roli
sprawnosci nalezy podkreslié, ze oparta na pragmatycznym mysleniu, stwarza
niebezpieczenstwo jednowymiarowego postrzegania klienta. Pozbawiona zas kazdorazowo
odwotan do zasad etycznych moze mie¢ negatywne konsekwencje praktyczne.

Walor allocentryczny (allos z fac. — inny) pracy socjalnej wyraza sie w postrzeganiu
cztowieka jako jednostki stanowigcej najwyzsze dobro. Niezaleznie od sytuacji, cech
osobowosci i reprezentowanych przekonan, jednostka stanowi wartos¢ sama w sobie.
Posiada swe autonomiczne ideaty, system wartosci i dgzenia.

Z punkty widzenia wartosci allocentrycznych pracy socjalnej, dziatalnos¢ socjalng
mozna traktowac¢, w co najmniej trzech aspektach:

1) wartoscig jest bezposrednio dobro cztowieka;

2) wartoscig w percepcji pracownika socjalnego, jest szansa dziatania na rzecz drugiej
osoby;

3) wartoscig jest posiadanie cech niezbednych do realizacji pomocy drugiemu
cztowiekowi; ( humanizm, wrazliwos¢ na krzywde czy nieszczescie, gotowosc
niesienia pomocy, opiekunczosc¢, zrozumienie, tolerancja, zyczliwosg).

107



Praca socjalna z osobami uposledzonymi umystowo

Cechy te sg tak istotne, ze o ludziach je posiadajgcych méwi sie, ze sg juz
pracownikami socjalnymi w chwili przekraczania progu uczelni ksztalcgcej w tym kierunku, a
o tych, ktérzy ich nie posiadajg, ze nie bedg nimi nawet po jej ukonczeniu.

Przypomnienie trzecie — zasady etyczne w pracy socjalnej

Wymienione przeze mnie w pierwszej czesci wykladu cechy niezbedne w realizacji
pracy socjalnej sg okreslane przez M. Ossowska jako cnoty miekkie, stanowig podstawe do
ustalania norm etycznych obowigzujgcych realizatorow pracy socjalnej, sg tez czynnikami
uzasadniajgcymi traktowanie tej profesji w kategoriach allocentrycznych, gdzie
poszanowanie godnosci cziowieka stanowi naczelng zasade pracy socjalnej wszystkie zas
pozostate powinny stuzy¢ jej petnej realizacji. Mozna, wiec zatozy¢, ze nie stosowanie sie do
ktorejkolwiek z okreslonych zasad etycznych, ich wybiércza i powierzchowna realizacja, to
dziatania wbrew godnosci czlowieka i jego podmiotowej roli w dziataniach pomocowych.

Przypomnienie czwarte — dylematy etyczne a umiejetnosci w pracy socjalnej

Podstawowa praca socjalna jest pracg tworczg, czesto wprost okreslang mianem
sztuki Stwierdzenie to znane chyba wiekszosci stuchaczy stawia wobec pracownika
socjalnego okreslone wymagania m.in. twérczego myslenia, kreatywnosci, umiejetnosci
reagowania na sytuacje nieprzewidziane, nie ujete w metodologii i podrecznikach pracy
socjalnej.

O skutecznosci pracownika socjalnego decyduje zakres posiadanej wiedzy
i umiejetnosci o charakterze funkcjonalnym (odnoszacych sie do cech osobowosci
zwigzanych z pelniong rolg zawodowg i instrumentalnych (zorientowanych na mozliwie
najlepsze spetnianie obowigzkéw zawodowych). Whasciwy poziom ich opanowania decyduje
o tym, w jaki sposéb pracownik socjalny bedzie radzit sobie z rozwigzywaniem problemow,
porozumiewaniem sie i rozwigzywaniem konfliktow, bedacych jakze czesto wynikiem
nierozwigzanej sytuacji problemowej. Warto tu wyraznie zaznaczy¢ i mam nadzieje, ze
bedzie to dla panstwa cenng wskazowka, ze istota pracy socjalnej sprowadza sie wkasnie do
rozwigzywania problemow- réwniez tych, ktére stanowig zrodto dylematéw etycznych i
towarzyszgcego im konfliktu wartosci na ptaszczyznie klient — pracownik.

Dylematy etyczne sg w pracy socjalnej nie do unikniecia, sg one wpisane w te
szczegoblng profesje, stanowigc jednoczesnie naturalny etap relacji klient- pr. socjalny. Czy
nalezy sie ich obawiac? Otéz nie, bo potrafig (by¢ moze paradoksalnie) by¢ uzyteczne,
prowadzgc czesto do konstruktywnego rozwigzania problemu — tym skuteczniejszego im
bardziej doglebna i rzeczowa bedzie refleksja etyczno-moralna pracownika socjalnego,
utatwiajgca wybory i rozstrzygniecia zgodne z wlasnymi przekonaniami oraz towarzyszgce
im poczuciu kompetencji wlasne.

Przypomnienie pigte podsumowujgce — warto by¢ przyzwoitym

Praca socjalna jest tg dziedzing aktywnos$ci zawodowej cztowieka, ktéra wymaga nie
tylko wysokiego poziomu inteligencji racjonalnej, ale réwniez inteligencji emocjonalnej.

Ten rodzaj inteligencji pozwalajacy na zachowania adekwatne do zaistnialej sytuaciji
jest zalezny od poziomu naszej wrazliwosci. Tej specyficznej cechy naszego
czlowieczenstwa, ktéra pozwala widzie¢ lepiej ,malo widoczne” i styszec to, co dla wielu jest
.mato styszalne”.

To ten rodzaj wrazliwosci, o ktorym czytamy w definicji opiekuna spolegliwego
mdwigcej o tym, ze jest nim czlowiek, ktbremu mozna stusznie zaufa¢, ze nie zawiedzie, ze
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zrobi wszystko, co do niego nalezy dotrzyma placu w niebezpieczenstwie i w ogole bedzie
pewnym oparciem w trudnych okolicznosciach (Kotarbinski 1985).

Czy opiekunem spolegliwym moze by¢ osoba niewrazliwa, pozbawiona cn6t
miekkich?. Odpowiedz wydaje sie oczywista.

Jak pracowac nad tg szczegodlnie pozadang w pracy socjalnej cechg?

Najprostszym rozwigzaniem byloby odestanie czytelnika do literatury fachowej
zawierajgcej szereg rzeczowych informacji na ten temat. Warto jednak zwrdci¢ uwage na
nieco inny rodzaj literatury, na literature rozumiang w nieco szerszym kontekscie.

Jakze czesto, nie zdajemy sobie sprawy, jak cenne dla nas, naszego funkcjonowania
etyczno-moralnego w zyciu i pracy wskazowki mozemy tam odnalez¢.

Rozpocznijmy moze od pozyciji literackiej, ktéra w opinii wielu moze nie mie¢ zadnego
zwigzku z poruszanym tu przez nas tematem. Ta ksigzka to znany wszystkim ,Maly Ksigze”.

Odnajdziemy tam tresci wziete nieomal z podrecznika pracy socjalnej?

Rozmowe lisa z malym ksieciem, to przeciez szczeg6towa wskazdédwka metodyczna
oparta na zasadach etycznych pracy socjalnej.

,Oswoites mnie” — méwi do Matego Ksiecia lis, wiec jestes za mnie odpowiedzialny.
Mozna by mnozy¢ zawarte w Matym Ksieciu rady metodyczne.

Kolejnej pozycja literacka, warta polecenia jest autorstwa Anzelma Grina.

W ksigzce zatytutowanej ,50 aniotbw na caly rok” pisze o wytrwatosci rozumieniu
i pocieszeniu, ktore polega na zblizeniu sie do cziowieka zamknietego w sobie, ktéremu
bieda zamkneta usta i serce. Jak ,zapukac¢” uzywajgc stow Gruna do ich serc?

Te krotkg prezentacje literatury uzupetniajgcej, pragniemy zakonczy¢ stowami prof. W
Bartoszewskiego: ,Warto by¢é przyzwoitym”, stowami zawartymi w ksigzce otym samym
tytule. Nie zawsze sie optaca, ale warto.

Zagadnienia kontrolne

1. Wymien i omoéw potrzeby osdb niepetnosprawnych w akcie pomocy.
2. Na czym polega powiktanie aksjologiczne wg. Helany Radlinskiej?
3. Omobw zwigzek prakseologii i etyki w pracy socjalne;j.
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MODUL lI

INSTYTUCJE TERAPII | WSPARCIA SPOLECZNEGO 0SsOB
Z UPOSLEDZENIEM UMYSLOWYM | ICH RODZIN

1.0rganizacja sieci wsparcia dla os6b upo  $ledzonych umystowo i ich rodzin —
rola i udziat pracownika socjalnego

Jolanta Lesiewicz

Mimo iz pojecie to pojawia sie czesto w jezyku potocznym, literaturze i dyskusjach
naukowych oraz w praktyce socjalnej, nie ma jednoznacznej definicji okreslajgcej istote
wsparcia spotecznego. Wielu badaczy okresla wsparcie spoteczne, jako ztozong interakcja
miedzy osobg wspomagang a wspomagajgcg, ktorej celem jest rozwigzanie problemu lub
przezwyciezenie sytuacji trudnej. Czlowiek otrzymuje wsparcie spoteczne ustawicznie
w zyciu codziennym od otaczajgcych go ludzi np. bliskiej rodziny, przyjaciét, znajomych.
Dzieki temu tatwiej radzi sobie w sytuacjach problemowych, cieszy sie lepszym zdrowiem
psychicznym i fizycznym.

W literaturze przedmiotu wyréznia sie rozne funkcje wsparcia spotecznego. Zdaniem
Z. Kawczyhskiej - Butrym (1996) wsparcie jest okreslane jako szczegdlny sposob i rodzaj
pomocy udzielanej poszczegbélnym osobom badz grupom, gtéwnie w celu mobilizacji ich sit,
potencjatu i zasobdw, ktére zachowali, aby mogli sami sobie radzi¢ ze swoimi problemami.
Zgodnie z tym wsparcie udzielane rodzinom, ktére sg w trudnej sytuacji zyciowej polega na
stosowaniu takich form pomocy, aby poprzez wykorzystanie istniejgcych i zachowanych
zasobow wskaza¢ najbardziej optymalng mozliwos¢ samodzielnego, aktywnego
i kreatywnego zycia.

M. Polanska okresla wsparcie, jako rodzaj interakcji w uktadzie dynamicznym miedzy
osobg wspomagajgcg - dawca a wspomagang - biorca. Celem tej interakcji jest
spowodowanie u jednego lub obu uczestnikbw zblizenia do rozwigzania problemu czy
przezwyciezenia sytuacji trudnej (za: Kirenko 2002).

Wsparcie spoteczne okreslane przez H. Sek (2001) to rodzaj interakcji
charakteryzujgcych sie tym, ze:

e jej celem jest przyblizenie jednego lub obu uczestnikdw do rozwigzania problemow,
przezwyciezenia trudnosci, reorganizacji zakioconej relacji z otoczeniem
i podtrzymanie emocjonalne;

e wtoku tej interakcji zachodzi wymiana emaociji, informacji, instrumentéw dziatania oraz
dobr materialnych;

« dla skutecznosci tej wymiany spotecznej istotna jest trafnos¢ miedzy oczekiwanym
a uzyskanym wsparciem;

* wymiana w toku tej interakcji moze by¢ jednostronna badz wzajemna, a kierunek
relacji: wspierajacy - wspierany moze by¢ staly lub zmienny;

« interakcja i wymiana zostaje podjeta w sytuacji problemowej i trudnej.
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Okreslane w taki sposéb wsparcie spoteczne ma swoje odzwierciedlenie gtdwnie w rodzinie
i grupach réwiesniczych, gdzie mamy do czynienia z przywigzaniem, ktére sprzyja poczuciu
bezpieczenstwa, zaufaniu oraz wiary we wlasne sity.

S. Kawula (1996) traktuje wsparcie spoteczne podobnie, rozumiejgc je, jako rodzaj

interakcji spotecznej, podjetej przez jedng lub dwie strony w sytuacji problemowej, w ktérej
dochodzi do wymiany informacji emocjonalnej lub instrumentalne;j.

Relacje te zachodzg w czterech podstawowych uktadach ludzkiego zycia:

cziowiek - czlowiek (relacje rodzinne, rowiesnicze, przyjacielskie, sgsiedzkie,
towarzyskie, kontakty z innymi osobami znaczgcymi np.: mistrz, partner);

cztowiek - grupa (rodzina, stowarzyszenia spoteczne i polityczne, organizacje zycia
kulturalnego, sportowego, grupy wsparcia itp.);

cztowiek - instytucje (instytucje pomocy i porady prawnej, medycznej, socjalnej,
instytucje samorzgdowe i samopomocowe itp.);

cztowiek - szersze ukiady, obejmujgce relacje w wymiarze srodowiska okolicznego,
gminy, miasta, rejonu zamieszkania, regionu etnicznego i kulturowego, organizaciji
i stowarzyszen regionalnych oraz ogolnopolskich czy nawet miedzynarodowych
(S. Kawula 1996).

Wedtug S. Kawuli za konstruktywne wiasciwosci wsparcia spotecznego nalezy uznac, ze jest

to:

okreslone dziatanie (kompleks czynnosci), postepowanie, zachowanie jednych ludzi
(jednostek lub grup) wobec innych;

dziatanie to moze by¢ swiadome lub nieswiadome, zamierzone lub niezamierzone,
czesto niesformalizowane i nieprofesjonalne;

ukierunkowane, tj. zorientowane jest na osoby (jednostki) lub grupy spoteczne
(okreslone zbiorowosci), ktére znalazly sie w sytuacji problemowej, trudnej,
kryzysowej;

najczesciej przybiera posta¢ interakcji spotecznej, zainicjowanej przez jedna lub obie
strony;

charakteryzuje sie tym, ze $wiadczenie pomocy przejawia sie w przekazywaniu
informaciji, uczué¢, ustug, instrumentow dziatania, débr materialnych, a takze we
wspolinym dziataniu (wspotpraca);

cechuje dobrowolnos¢ w zakresie swiadczenia (dziatania) jednej strony na rzecz
drugiej i korzystania z tych $wiadczen ze strony odbiorcy;

moze mie¢ charakter staly (wystepowac przez diugi okres) lub okresowy;

osoba lub grupa wspierajgca nie bierze odpowiedzialnosci za osobe lub grupe
wpierang;

w relacji interpersonalnej nie wystepuje wyrazna asymetrycznoS¢ miedzy
wspierajgcym a wspieranym;

duzg role odgrywa aspekt psychologiczny i subiektywny w odczytywaniu potrzeb
i oczekiwan w zakresie wsparcia osoby marginalizowanej spotecznie.
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Powyzsze ujecie wsparcia spotecznego podkresla jak wazna jest informacja sklaniajgca
jednostke do wiary, ze podlega ona opiece, jest szanowana, ze jest waznym elementem
sieci komunikacji i wzajemnych zobowigzanh spotecznych.

Wsparcie spoteczne bywa réwniez okreslane, jako stopien, w jakim podstawowe
potrzeby spoteczne jednostki (akceptacja, bezpieczenstwo, przynaleznos¢) sg zaspakajane
przez osoby znaczgce (Kirenko 2000).

Najczesciej jednak wyrdznia sie nastepujgce rodzaje i formy wsparcia:

* materialne, polega na dostarczaniu srodkéw materialnych, finansowych, réznego
rodzaju darow, ktére utatwiajg egzystencje osoby niepetnosprawnej intelektualnie lub
jej rodziny. Wsparcie to uzupelnia przede wszystkim deficyt finansowy i braki
materialne, stwarzajgc tym samym warunki - poprzez ograniczanie trosk codziennego
zycia - do podejmowania aktywnosci i rozwoju osobistego;

e instrumentalne, zwane takze wsparciem przez swiadczenie ustug jest szczegdlnie
wazne dla 0osob uposledzonych umystowo i ich rodzin. Polega na udzielaniu pomocy
przy wykonywaniu czynnosci codziennych w domu i poza domem. Poprzez
zaspokajanie potrzeby bezpieczenstwa, stanowi dodatkowg stymulacje rozwoju
I aktywnosci jednostek i grup zepchnietych na margines zycia spotecznego;

e informacyjne, czyli udzielanie rad, pewnych porad specjalistycznych, informacji
pomocnych w rozwigzywaniu zyciowych probleméw jednostki, jak réwniez
wzbogacanie wiedzy na dany temat (w przypadku o0s6éb niepetinosprawnych
intelektualnie i ich rodzin sg to np. informacje o mozliwosciach uzyskania pomocy).
Takie ukierunkowanie, szczegOlnie w problemowych lub konfliktowych sytuacjach,
moze sugerowac whkasciwe i najkorzystniejsze w danej chwili wybory;

 emocjonalne, to przede wszystkim okazywanie zrozumienia, wspoétczucia,
podtrzymywanie na duchu w chwilach kryzysu emocjonalnego i dawanie
komunikatow werbalnych i niewerbalnych typu: ,jeste$ przez nas kochany”, ,nie
poddawaj sie”. Towarzyszenie osobie bedgcej w kryzysie, troskliwos¢ i gotowosc
niesienia pomocy, jest wspieraniem emocjonalnym, ktére bywa utozsamiane ze
wsparciem podtrzymujgcym samoocene, albowiem doswiadczanie akceptacji
I pomocy ogranicza negatywne skutki stresu. Osoby uposledzone intelektualnie i ich
rodziny wymagajg dziatania podtrzymujgcego, gdyz fakt pojawienia sie wykluczenia
spotecznego zawsze wigze sie z silnymi przezyciami, dlatego wsparcie emocjonalne
powinno istnie¢ przez caly okres zmagania sie z tym problemem niepetnosprawnosci;

e wartosciujgce, polega na okazywaniu uczu¢ uznania, akceptacji, potwierdzaniu
znaczenia i wartosci jednostki lub grupy dla zycia spotecznego. Wyraza sie ono
w komunikatach typu: ,jeste$ dla nas bardzo wazny”, , jestes dla nas kims
Znaczgcym”, ,bez ciebie nie dalibysmy rady” (za: Kirenko 2006).

Z przeprowadzonych badan wynika, iz wsparcie spoteczne odgrywa wazng role
w procesie radzenia sobie z trudnosciami w codziennym zyciu. Bardzo czesto osoba
uposledzona umystowo lub jej rodzina sama musi radzi¢ sobie z problemami. Nalezy
podkresli¢, ze osoby pozbawione wsparcia spotecznego majg silng tendencje do stosowania
negatywnych mechanizméw obronnych i niekonstruktywnych strategii (np. ucieczka
w uzaleznienia, rozpad rodziny, nabyta biernos¢ zyciowa, postawa roszczeniowa itp.)
rozwigzywania probleméw. Dlatego niezwykle wazne staje sie wspieranie takich oséb w ich
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naturalnym otoczeniu. Nalezy podkresli¢, ze funkcjonujgce w danej spotecznosci jednostki
oraz grupy powigzane sg ze swoim otoczeniem siecig ztozonych stosunkéw miedzyludzkich,
ktére powinny zapewnic¢ im poczucie integracji spotecznej, mozliwos¢ doznawania opieki ze
strony innych, poczucie wlasnej wartosci wynikajgce z petnienia waznych rol spotecznych,
poczucie bezpieczenstwa i przynaleznosci, dostep do réznych form pomocy ze strony
poszczegdlnych os6b, grup i instytucji. Bardzo istotne w przypadku psychospotecznego
funkcjonowania oséb uposledzonych umystowo jest utrzymanie tych naturalnych wiezi
lgczgcych wspomniane osoby z osobami i grupami z najblizszego otoczenia. Swiadomo$é
akceptacji przez innych ludzi, wsparcie moralne, doswiadczanie uczu¢ miosci i zyczliwosci
pozwala im przetrwac chwile trudne w zmudnym i rozlozonym w czasie procesie wychowania
oraz usprawniania. Wedlug T. Majewskiego (1996) wsparcie 0sOb zaleznych pochodzi
Z nastepujgcych zrédet:

e systemu podstawowego,
e systemu pozainstytucjonalnego,
e systemu instytucjonalnego.

System podstawowy, czyli: najblizsza rodzina, krewni, przyjaciele, znajomi, sgsiedzi, ktérzy
stwarzajg okreslone warunki egzystencji osobom wykluczonym i stymulujg ich rozwo;.

Na tym poziomie wyrdznia sie trzy kregi spotecznego zabezpieczenia:

e pierwszy tworzg matzonkowie, bliska rodzina i najblizsi najbardziej oddani przyjaciele —
z uwagi na trwatos¢ i niezmiennos$¢ wiezéw zwigzki w tym kregu sg wyjgtkowo bliskie,
Z niego tez czlowiek uzyskuje najwieksze wsparcie;

« drugi tworzy dalsza rodzina, koledzy z sgsiedztwa, miejsca pracy, szkoly itp. - ze wzgledu
na mozliwos¢ przemieszczania sie jego cztonkow wsparcie jest znaczne, chociaz nie tak
niezawodne jak w pierwszym przypadku;

* trzeci tworzg sgsiedzi, znajomi, czesto przypadkowi, dalecy krewni, specjalisci z r6znych
instytucji dzialajgcych na rzecz oséb potrzebujgcych - ciggla rotacja oséb wchodzgcych
w ten kragg powoduje, ze zwigzki spoteczne oraz wsparcie sg czesto stabe i zawodne
(J. Kirenko, 2002).

W wielu przypadkach bywa tak, ze jednostki lub grupy potrzebujgce wsparcia tracg kontakt
z ludZzmi nalezgcymi do drugiego i trzeciego kregu spotecznego (Kawczynska-Butrym, 1996).

Reasumujgc, ,sie¢ spoleczng” w omawianym systemie tworzg nie tylko relacje istniejgce
wokét jednostki i jej rodziny, lecz caly system obejmujacy ja i innych ludzi dla niej znaczacych,
a znajdujgcych sie w bezposredniej bgdz posredniej relacji z tg osoba.

System pozainstytucjonalny, czyli organizacje non-profit, zabezpieczajgce warunki zycia
i rozwoju, wsrod ktoérych mozna wyrézni€: grupy samopomocy, stowarzyszenia, fundacje,
wolontariuszy itp..Grupy samopomocy cieszg sie duzg popularnoscig wsréd 0so6b
wykluczonych. Istnieje przypuszczenie, ze powodem zainteresowania tymi grupami jest fakt,
iz skupiajg one ludzi, ktérzy przezywajg podobny rodzaj problemu. Cztonkowie grup spotykaja
sie w celu wzajemnej pomocy i oparcia w radzeniu sobie z whlasnymi problemami,
zatamaniami psychicznymi, ktére wynikajg z trudnej sytuacji (za: Kawczynska-Butrym 1996).
Wedtug J. Kirenki (2002) czesto moOwi sie 0 samopomocy w kontekscie grupy, a zapomina
otym, ze odnosi sie ona rowniez do konkretnej osoby. Okreslenie samopomoc oznacza
....prace dla samego siebie, bez czekania na zewnetrzng pomoc, pomoc we wilasnym
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zakresie” ("Stownik jezyka polskiego" 2011). Jej celem jest maksymalne usamodzielnienie
w zyciu osobistym i zawodowym. Trwatym efektem wspierania os6b spotecznie wykluczonych
powinno by¢ uksztattowanie postawy samodzielnosci, aktywnosci, a takze wyposazenie ich
w konkretne umiejetnosci pokonywania okreslonych trudnosci. W zwigzku z tym istnieje
wyrazna zaleznos¢ pomiedzy samopomocg a wsparciem spotecznym.

Obok grup samopomocy wazng role w pomocy rodzinie z dzieckiem Ilub dorostym
niepetnosprawnym odgrywa wolontariat. Z. Kawczynska-Butrym (1996) wyrdznia nastepujgce
cechy dziatalnosci wolontariatu:

e uczestnictwo jest dobrowolne;

e ochotnicy majg bardzo silng motywacje do dziatania (wynikajgca z wlasnego
doswiadczenia, motywow religijnych, postawy pro-spotecznej) i przejawiajg duze osobiste
Zaangazowanie w tym, co robig;

e dziatalnos¢ przynosi im satysfakcje, czesto stanowi ich sposéb na zycie;

» funkcjonowanie i aktywnos$¢ organizacji ochotniczych zapetnia luki, ktére istniejg
w systemie formalnej (instytucjonalnej) pomocy spotecznej;

e dziatalnos¢ organizacji ochotniczych charakteryzuje elastyczno$¢ form i zakresu
dziatania, wynikajgca ze zmiennosci potrzeb oraz specyfiki ich wzoréw kulturowych
istniejgcych w srodowisku lokalnym, w ktorym dziatajg ochotnicy.

System instytucjonalny, sg to rézne instytucje rzadowe lub samorzadowe, ktére zapewniajg
kompleksowg pomoc osobom uposledzonym umystowo, np.: szpitale, przychodnie
specjalistyczne, poradnie psychologiczno-pedagogiczne, osrodki pomocy spotecznej, centra
aktywizacji, sSrodowiskowe domy samopomocy, WTZ, spoétdzielnie inwalidzkie, ZAZ itp.,

Aktualnie w Polsce osoby niepetnosprawne intelektualnie mogg korzysta¢ z szeregu
instytucji. | tak, dla osob, ktére wymagajg catodobowej opieki przeznaczone sg domy
pomocy spotecznej, ktérych zadaniem jest objecie pieczg we wszystkich aspektach ich zycia.
Jest to najstarsza instytucjonalna forma opieki. W ostatnich latach jest tendencja do
odchodzenia od tego typu placéwek na rzecz instytucji wspierajacych funkcjonowanie oséb
uposledzonych umystowo w otwartym Srodowisku. Zadaniem tych instytucji jest
kompleksowa rehabilitacja os6b niepetnosprawnych intelektualnie.

Jedng z instytucji, ktére majg bogatg oferte wspierania rozwoju i spotecznego
funkcjonowania os6b uposledzonych umystowo sg warsztaty terapii zajeciowej. Warsztat jest
instytucjg dziennego pobytu i oznacza wyodrebniong organizacyjnie oraz finansowo
placowke stwarzajgcg osobom niepetnosprawnym niezdolnym do podjecia pracy mozliwos¢
rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania umiejetnosci
niezbednych do podjecia zatrudnienia. Warsztaty mogg by¢ organizowane przez fundacje,
stowarzyszenia lub przez inne podmioty. Powiat, ktérego mieszkancy sg uczestnikami
rehabilitacji w warsztacie dzialajgcym na terenie innego powiatu, jest obowigzany
do pokrywania kosztéw rehabilitacji w odniesieniu do swoich mieszkancow, w czesci
nieobjetej dofinansowaniem ze srodkow Funduszu, w wysokosci i na zasadach okreslonych
W porozumieniu zawartym z powiatem, na terenie, ktérego dziata warsztat.

Kolejng instytucjg dziatajgcg na rzecz osob niepetnosprawnych intelektualnie sa
Srodowiskowe domy samopomocy. Jego uczestnikiem mogg by¢é osoby z zaburzeniami
psychicznymi, w tym:
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* 0soby przewlekle psychicznie chore,

e 0soby uposledzone umystowo w stopniu glebokim, znacznym i umiarkowanym,
a takze osoby z lekkim uposledzeniem umystowym, gdy jednocze$nie wystepujg inne
zaburzenia, zwlaszcza neurologiczne,

e 0soby wykazujgce inne przewlekle zaburzenia czynnosci psychicznych, ktére zgodnie
ze stanem wiedzy medycznej sg zaliczane do zaburzen psychicznych, z wylgczeniem
0s0b czynnie uzaleznionych od srodkow psychoaktywnych.

Instytucje te, w zaleznosci od kategorii oséb, dla ktdrych sg przeznaczone, dzielg sie na
nastepujgce typy:
* typ A — dla oséb przewlekle psychicznie chorych;

e typ B — dla oséb uposledzonych umystowo;

» typ C — dla oséb wykazujgcych inne przewlekie zaburzenia czynnosci psychicznych
(83. Rozporzadzenia MPIPS w sprawie standardébw obowigzujgcych
w srodowiskowych domach samopomacy).

Whniosek o skierowanie do domu skiada sie do osrodka pomocy spotecznej
wlasciwego ze wzgledu na miejsce zamieszkania osoby ubiegajgcej sie o skierowanie,
dotgczajgc zaswiadczenie lekarskie, wydane przez lekarza psychiatre lub lekarza neurologa,
0 wystepujgcych zaburzeniach, zaswiadczenie lekarza rodzinnego o stanie zdrowia i 0 braku
przeciwwskazan do uczestnictwa w zajeciach domu, a takze orzeczenie
0 niepetnosprawnosci lub orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci, o ile osoba takie
posiada. Ustugi $wiadczone przez tego typu placéwke obejmujg w szczegdlnosci:

e trening funkcjonowania w codziennym zyciu, w tym: trening dbalosci o wyglad
zewnetrzny, trening nauki higieny, trening kulinarny, trening umiejetnosci
praktycznych, trening gospodarowania wkasnymi srodkami finansowymi;

e trening umiejetnosci interpersonalnych i rozwigzywania problemow, w tym:
ksztaltowanie pozytywnych relacji uczestnika z osobami bliskimi, sgsiadami, z innymi
osobami w czasie zakupdéw, w $rodkach komunikacji publicznej, w urzedach,
w instytucjach kultury;

e trening umiejetnosci spedzania czasu wolnego, w tym: rozwijanie zainteresowan
literaturg, audycjami radiowymi, telewizyjnymi, internetem, udziat w spotkaniach
towarzyskich i kulturalnych;

e poradnictwo psychologiczne;
e pomoc w zatatwianiu spraw urzedowych;

* pomoc w dostepie do niezbednych swiadczen zdrowotnych, w tym uzgadnianie
i pilnowanie termindéw wizyt u lekarza, pomoc w zakupie lekow, pomoc w dotarciu
do jednostek ochrony zdrowia;

* niezbedng opieke;
e terapie ruchowg, w tym: zajecia sportowe, turystyke i rekreacje;

e inne formy postepowania przygotowujgce do uczestnictwa w warsztatach terapii
zajeciowej lub podjecia zatrudnienia, w tym w warunkach pracy chronionej
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na przystosowanym stanowisku pracy (8 14 Rozporzadzenia MPiPS w sprawie
standardéw obowigzujgcych w srodowiskowych domach samopomaocy).

Wspomniane podmioty Swiadczg specjalistyczne ustugi, dostarczajg kompleksowego
wsparcia, jednak by niego skorzysta¢ zarbwno osoba niepetnosprawna intelektualnie, jak tez
jej rodzina musza spetni¢ okreslone ustawowo wymagania.

Obecnie wsparcie spoteczne uwazane jest za coS, co daje poczucie istnienia,
pobudza do dziatania, daje podpore, wzmacnia i eliminuje badz tagodzi wszelkie przeszkody
i zwigzany z tym stres. Nalezy jednak zwréci¢ uwage, ze obok pozytywnych wplywow
wsparcia spotecznego mozna zetkng¢ sie takze z jego negatywna strong. Wedtug
G. Caplana (za; Sek, 2001), niektére rodzaje wsparcia mogg ogranicza¢ swobode
samodzielnego podejmowania decyzji o sobie i tym samym wywotywac negatywne reakcje.
S. Cobb (ZA: Kirenko 2006) twierdzi, ze pewne proby bycia dla kogos podporg i oparciem
mogg zaktoci¢ rozwoOj mechanizmoéw radzenia sobie. D. Brickman (za: Kirenko 2006)
natomiast podkresla, ze “podawanie komus na tacy” gotowych rozwigzan moze wywotac
biernos¢ i zaleznos¢ od innych.

Tym samym bardzo wazne staje sie profesjonalne przygotowanie do pomagania
osobom uposledzonym umystowo i ich rodzinom, by swiadczone wsparcie, motywowato do
rozwoju posiadanych zasoboéw, a nie ograniczato aktywnos¢ wtasng. Dlatego np. pracownicy
socjalni, realizujgc zadania zawodowe powinni wykorzystywa¢ rézne formy wsparcia
i wréwnym stopniu siega¢ do zasobdéw systemu: podstawowego, pozainstytucjonalnego,
instytucjonalnego.

Tworzenie sieci wsparcia 0sOb uposledzonych umystowo i ich rodzin powinno
przyjmowacé nastepujacy ukiad:

Schemat: Segmenty sieci wsparcia

SYSTEM PODSTAWOWY
SYSTEM SYSTEM
POZAINSTYTUCJONALNY INSTYTUCJONALNY

Zrédio: Opracowanie wlasne

Wedtug J. Kirenko (2002) sie¢ naturalnej pomocy i wsparcia, posiada rowniez swoj
wymiar czasowy i przestrzenny, obejmujgc wazne dla podmiotu zwigzki z przesziosci
I terazniejszosci. Poza wiasciwg rodzing, sie¢ ma szeroki zasieg, poniewaz skupia instytucje
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i organizacje majgce wplyw na zycie cziowieka. Funkcjonowanie sieci, obrazuje relacje,
w jakie uwikiana jest jednostka, dlatego moze sugerowaé sposoby potencjalnej interwenciji,
jak réwniez uswiadomi¢ zmienno$¢ procesu wspierania.

Aby wsparcie spoleczne bylo dzialaniem skutecznym musi spetnia¢ szereg
wymogow, a mianowicie:
* powinno pojawia¢ sie we wczesnej fazie niepetnosprawnosci albo wyprzedzac ten
stan rzeczy nie dopuszczajgc do jego wyraznego ujawnienia sie;

- formy dziatalnosci wspierajgcej powinny by¢ trafne i adekwatne do wystepujgcego
zapotrzebowania, wyznaczonego stopniem i zakresem niesamodzielnosci zyciowej
cztowieka;

» preferowanie tzw. form wsparcia bezposredniego, ktére polega na stycznosci
bezposredniej miedzy wspieranym a wspierajgcym;

e« W dzialaniu wspierajgcym nalezy uwzglednia¢ zasade wspéidziatania i dialogu
miedzyosobowego;

» wykazywac sie duzg empatig i wrazliwoscig, ktére utatwia zrozumienie drugiego
cziowieka;

» konieczne jest kierowanie sie normami etycznymi takimi jak: sprawiedliwosc¢,
uczciwos¢, skromnosé, prawdoméwnosé, poszanowanie godnosci  ludzkiej
i prywatnosci;

* niezbedne jest unikanie w dziataniu wyraznej instytucjonalizacji, biurokraciji;

e elementarnym warunkiem skutecznosci wsparcia jest preferowanie form dzialania

srodowiskowego, tj. inicjowanie i powotywanie do istnienia srodowiskowych grup
wsparcia, grup do rozwigzywania okreslonych probleméw zyciowych.

Zagadnienia kontrolne

1. Woyjasnij, na czym polega efektywne wsparcie oséb niepetnosprawnych intelektualnie i ich
rodzin?

2. W jaki sposob pracownik socjalny buduje sie¢ wparcia dla oséb uposledzonych umystowo?

3. Jakie zagrozenia dla praktyki socjalnej niesie brak wiedzy na temat wsparcia spotecznego?

2. Rola i udziat pracownika socjalnego w r6  znych formach rehabilitacji
| wsparcia spotecznego

Jolanta Lesiewicz

Punktem wyjscia do analizy roli pracownika socjalnego w kompleksowej rehabilitacji
i wspieraniu oséb uposledzonych umystowo bedzie powstata w krajach skandynawskich
koncepcja normalizacji zycia ludzi niepetnosprawnych.

Normalizacja - jest szeregiem instytucjonalnych i pozainstytuacjonalnych dziatan
zmierzajgcych do stworzenia normalnych warunkéw zycia, determinujgcych w duzej mierze
jednostkowe relacje cztowieka niepetnosprawnego w srodowisku lokalnym.
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Normalizacja dotyczy waznych obszaréw zycia codziennego, wsrod ktorych wymienia sie:

mieszkanie w domu — oznhacza, iz nalezy stworzyé osobom niepetnosprawnym
intelektualnie mozliwos¢ zamieszkania we wlasnym domu zlokalizowanym w danej
dzielnicy, jednak realizacja tego postulatu wymaga akceptacji o0soby
niepetnosprawnej przez ludzi z otoczenia sgsiedzkiego; dodatkowym plusem
mieszkania w domu czy bloku jest chodzenie, dojezdzanie lub bycie dowozonym do
pracy, spedzanie czasu wolnhego poza domem;

normalizacje rytmu dnia - czyli przezywanie dnia w rytmie typowym dla o0so6b
sprawnych, oznacza pewien rytuat, ktéry wykonuje sie codziennie np. wstawanie,
zabiegi higieniczne, jedzenie, praca, czas wolny, sen;

normalizacje rytmu tygodnia — dotyczy roznicy miedzy dnami wypetnionymi
obowigzkami (od poniedziatku do pigtku), a tzw. dniami wolnymi (sobota, niedziela);
jest to niezwykle istotny element okreslajgcy funkcjonowanie  0so6b
niepetnosprawnych intelektualnie, poniewaz brak, bowiem zaje¢ lub zanik rytmu
tygodnia prowadzi do zaniku motywaciji i aktywnosci;

normalizacje rytmu roku — w skali roku mozna wskaza¢ szczegdlne daty, ktére
Swiadczg nie tyle o uptywajgcym czasie, ale przede wszystkim o wydarzeniach
istotnych dla danego cztowieka, np. dla ucznia sg to: rozpoczecie i zakohczenie
roku szkolnego, ferie lub wakacje; dla rodziny - Swieta w gronie najblizszych, udziat
w uroczystosciach rodzinnych typu: imieniny, urodziny rocznica slubu; dla pracownika
- coroczny urlop; wspomniane elementy, jezeli pojawiajg sie w zyciu 0s6b
niepetnosprawnych stanowig element dziatan integracyjnych i ukazujg pozycje tych
0s6b w rodzinie i w swiecie ludzi petnosprawnych;

normalizacje rytmu zyciorysu — zaktada aktywny udziat osoby niepetlnosprawnej
intelektualnie w grupie rowiesniczej, np. dzieci wérdd innych dzieci, osoby doroste
w grupie innych osob dorostych, a seniorzy wsréd senioréw - oznacza to zycie
w atmosferze i Srodowisku dostosowanych do wieku;

normalizacje rytmu autonomii - oznacza respektowanie w miare mozliwosci
samostanowienia 0 swojej codziennosci, gtownie uwzglednienie woli, zyczen oséb
niepetnosprawnych, tak samo jak pelnosprawnych; w praktyce oznacza to,
iz wspomniane osoby mogg podejmowaé samodzielne decyzje w waznych dla nich
sprawach, np.: wystrdj i wyposazenie mieszkania, ubior, sposéb spedzania czasu
wolnego, przynaleznosc do grup wyznaniowych;

normalizacje kontaktow z picig przeciwng - dotyczy przerwania praktyk segregacji
ptci oraz umozliwienie realizacji potrzeb seksualnych, warunkéw tym réwniez
mozliwosci zatozenia rodziny warunkéw posiadania dzieci;

normalizacje materialng - oznacza to zarabianie i posiadanie wlasnych pieniedzy
oraz dysponowanie nimi, tj. podejmowanie decyzji na co zostang one przeznaczone,

normalizacje warunkéw zycia — oznacza zblizenie warunkéw zycia do standardéw
spotecznych np. w zakresie organizacji i spedzanie czasu wolnego; wigze sie
to rowniez z mozliwoscia podejmowania zadan i rol spotecznych typowych dla
danego wieku, np.: niepetnosprawne dziecko ma mozliwos¢ zaistnie¢ w roli ucznia,
osoba dorosta w roli pracownika, wspoétmaizonka czy rodzica; wplywa to na
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samorealizacje opisywanej grupy ludzi, ksztattuje ich poczucie wartosci, nadaje zyciu
sens;

* normalizacje kontaktow socjalnych w $rodowisku lokalnym — podkresla sie,
ze kontakty te powinny by¢ naturalne, niewymuszone i spontaniczne; zasady te
dotyczg zaréwno czlonkow rodziny, jak tez otoczenia sgsiedzkiego czy rowiesnikéw
0s0b niepetnosprawnych intelektualnie.(za: Kossakowski, Krauze, 2006)

W praktyce teoria normalizacji zycia osob uposledzonych umystowo ma ogromne
znaczenie zaréwno dla samych niepetnosprawnych, jak tez ich rodzin.

Jesli jest poprawnie wdrazana, z wykorzystaniem istniejgcych zasobow indywidualnych oraz
srodowiska, zapobiega takim negatywnym zjawiskom spotecznym, jak:

e dyskryminacja,

* marginalizacja spoteczna,

e zaleznos¢ od instytucji badz osoéb fizycznych,
* brak solidaryzmu grupowego,

* wyuczona biernos¢, niezaradnos¢ zyciowa (Lojko, 2011)

Zagadnienia kontrolne
1. Jak mozna wykorzysta¢ postulaty normalizacji zycia 0séb uposledzonych umystowo?

2. Jakie mozliwosci i ograniczenia mozna spotka¢ w procesie normalizacji zycia o0s6b
uposledzonych umystowo?

3. Jaka role peti pracownik socjalny w procesie normalizacji zycia ludzi niepetnosprawnych
intelektualnie?
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