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WSTEP

Okres dorastania i wczesnej dorostosci to czas duzych zmian w zyciu cztowieka,
prowadzqcych do osiggniecia osobistej niezaleznosci oraz wzrostu mozliwosci decy-
dowania o sobie. Samostanowienie $cisle wigze sie ze stopniem kontroli, joki mamy
nad wkasnym zyciem, przy czym szczegélnie istotne sq te obszary, ktére sami ocenia-
my jako wazne i na ktére chcielibysmy mie¢ wptyw.

Osoby zdolne do samostanowienia dysponujqg rozmaitymi umiejetnosciami,
wiedzq oraz przekonaniami, kidre umozliwiajg im autonomiczne, podlegajace
samoregulacji zachowanie, ukierunkowane na osigganie celéw i umozliwiajgce
realizacie wtasnych potrzeb. Tak wiec, aby méc decydowac o sobie, frzeba nie tylko
posiada¢ okreslone zdolnosci, ale takze mie¢ odpowiedniq postawe wobec siebie,
opartg na przeswiadczeniu, ze jest sie zdolnym do efekfywnego podejmowania
decyzji dotyczgcych wiasnego zycia. Réwnie wazne sg postawy innych ludzi wobec
tej osoby i ich przekonanie o jej zdolnosci do bycia niezalezng.

Zakres samostanowienia zmienia sie z wiekiem i nie jest jednakowy w réznych
obszarach zycia. Mate dziecko, na przyktad, decyduje o tym, w co chce sie bawic, ale
nie moze podjq¢ decyzji dotyczqcej rodzaju swojej edukacii lub migjsca, w ktdrym
bedzie sie ona odbywac. Jego wptyw na te sfere zycia znacznie wzrosnie w kon-
cowej fazie okresu dorastania. Ogélnie rzecz biorgc, z wiekiem rozwijajq sie zdolnos-
ci potrzebne do samostanowienia i zwiekszajg mozliwosci decydowania o sobie.
Oznacza to, ze wzrasta stopieri i zakres osobistej kontroli cztowieka nad wydarzenia-
mi go dotyczgcymi. Najwieksza gotowos¢ i potrzeba samostanowienia zostaje
osiggnieta na przetomie p6znej fazy dorastania i wezesnej dorostosci.

Wzrost zakresu samostanowienia wigze sie z osigganiem dojrzatosci poznaw-
czej, emocjonalnej i spotecznej oraz ze spostrzeganiem przez rodzicdw, ze mogq
powierzy¢ dziecku kontrole, ponoszgc mate ryzyko zagrozenia jego bezpieczenstwa.
Istniejg pewne ogdine prawidtowosci dotyczgce przejmowania kontroli nad wiasny-
mi sprawami przez dzieci i mtodziez (np. wigkszos¢ nastolatkéw miedzy 13 a 14 rokiem
2ycia zaczyna decydowa, o kiérej godzinie bedzie ktasc sie spac). Nie ulega jednak
watpliwosci, Ze istnieje takze w tym obszarze bardzo duze zréznicowanie indywidu-
alne. Oddziatujg na to rozmaite czynniki, w tym charakferystyka dorastajgcej osoby
i jej Srodowiska rodzinnego, a takze uwarunkowania kulturowe.



CO PRZESZKADZA DECYDOWAC?

Niepetnosprawnos¢, zwtaszcza infelektualna, wptywa na rozwéj zdolnosci i umiejet-
nosci potrzebnych do samostanowienia oraz na zakres decydowania o sobie. Bariery
mogq wynika¢ z obiektywnych ograniczeni, dotyczgcych na przyktad zdolnosci
widzenia, styszenia, poruszania sie, porozumiewania, a takze przebiegu proceséw
poznawczych. Mogq takze odnosi¢ sie do probleméw zwigzanych ze zdrowiem,
wymagajgcych mniej lub bardziej intensywnej opieki medycznej i wigzqcych sie z
dyskomfortem oraz koniecznoscig korzystania z pomocy. Dochodzg do tego
przeszkody architektoniczne i komunikacyjne, ograniczajgce szanse na osiggniecie
niezaleznosci (Powers i in., 2001).

W $wietle spotecznego modelu niepetnosprawnosci gtéwnym Zrodiem prob-
leméw sq wptywy Srodowiskowe (por. Hahn, 1993, 1996). Model ten, w przeciwierist-
wie do obowiqzujqcego przez wiele lat modelu medycznego, eksponuje znaczenie
inferakcji miedzy osobq a jej otoczeniem, w niej — a nie w ograniczeniach organi-
cznych czy funkcjonalnych - widzgc rzeczywiste powody niepetnosprawnosci.
Niesprawnos¢ intelektualna jest przyczyng szczegdlnie duzej stygmatyzacii i uprze-
dzen. Te za$ prowadzq do nieréwnego fraktowania i dyskryminacji oséb z niepetno-
sprawnosciq, negatywnie wptywajac na zakres i charakter ich zyciowych doswiadczen.

NIEPRZYJAZNE TRAKTOWANIE

Korzenie nieprzyjoznego i niedostosowanego do potrzeb oséb z niepetno-
sprawnosciq infelektualng traktowania tkwig w postawach spotecznych. Postawy te
bywajq paternalistyczne (fj. chronigce z okreslonej, dominujqcej i w petni konfrolujgcej
pozydijil, czesto zawierajq tez elementy odrzucenia i silnej niechedi, kidre stajg sie
podfozem dyskryminaciji (Hahn, 1996). Negafywne postawy stanowiq prawdziwg
przeszkode na drodze do samorealizaciji 0séb z niepetnosprawnosciq oraz korzystania
przez nie z przystugujgcych praw. Mimo powszechnej zgody co do stusznosci fezy o
spotecznych uwarunkowaniach niepethosprawnosci, w rzeczywistosci niewiele sie robi
dla przezwyciezenia zjawisk lezgcych u jej podioza. Oczywistym tego przyktadem sg
wysokie krawezniki na ulicach, brak napiséw w brajlu w urzedach, nieobecnosé tu-
maczy jezyka migowego podczas publicznych imprez, czy tez brak informacii fatwych
do czytania dla osdb niepethosprawnych intelektualnie.

Zmiana sposobu definiowania zjawiska niepetnosprawnosci i dostrzezenie zna-
czenia niepozqdanych oddziatywan ofoczenia stwarzajg duze mozliwosci poprawy
sytuacji oséb niepetnosprawnych poprzez likwidowanie barier srodowiskowych.



Uczestnicy Warsztatow Terapii Zajeciowej ZG PSOUU wybrali si¢ do
muzeum - Krolikarni. Jedna z uczestniczek poszta kupic bilety. Wsrod
naszych pomystow na zmiane wizerunku osob z niepetnosprawnosciq
intelektualng byfo uczeszczanie do instytucyi kulturalnych i rozrywkowych
na takich samych zasadach jak doroste osoby petnosprawne, tzn. kupuje-
my bilety a nie dajemy traktowac sig jak ,,biedne niepelnosprawne dzieci”
wehodzqce, z litosci, wszedzie za darmo.

Pani w kasie, zgodnie ze stereotypem, poinformowata, ze mozemy
wejs¢ i obejrze¢ wystawe nic nie placgc. Przeczytalismy regulamin
muzeum — nie bylo wzmianki o ulgach dla osob niepetnosprawnych, w
zwigzku z tym zadalismy uczestnikom pytanie: Co robimy? Czy wchodzi-
my za darmo, ale nic nie robimy z naszym wizerunkiem? Czy kupujemy
bilety? Decyzjg ogotu ponowilismy probe zakupu biletow. Bez skutku.

Tego dnia nie zwiedzilismy muzeum.

tukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU



ZALEZNI OD INNYCH

Dlaczego zdolnos¢ do stanowienia o sobie jest fak wazna? OdpowiedZ na to
pytanie jest oczywista: nikt nie czuje sie dobrze i nie jest szczesliwy, jezeli jest zalezny
od innych ludzi i pozbawiony wptywu na to, co sie z nim dzieje. Mozliwos¢ decy-
dowania o sobie $cisle wigze sie z odczuwang przez jednostke jakoscig Zycia
(Lachapelle iin., 2005). Termin fen jest niejednoznaczny i moze by¢ rozmaicie definio-
wany. Mierzqc jokos¢ zycia, badacze odwotujg sie zaréwno do obiektywnych
wskaZnikéw dobrostanu (np. stanu zdrowia fizycznego i psychicznego), jok i do
subiektywnej oceny dokonywanej przez badanych.

Wsréd czynnikéw, kidre sktadajg sie na odczuwang jakos¢ zycia, wymienia sie:

- dobrostan emocjonalny,

- relacje inferpersonalne,

- dobrostan materialny,

- rozwo6j osobisty,

- dobrostan fizyczny,

- mozliwos¢ stanowienia o sobie, autonomie, dokonywanie wyboru,

- Uczestniczenie w zyciu spotecznym, status spoteczny, integracie ze spotecznoscig

- posiadanie praw oraz mozliwos¢ korzystania z nich (Schalock, 1996).

Do tej listy z pewnoscig mozna dodaé mozliwos¢ podiecia aktywnosci zawodowej
i rozw6j zwigzanego z niq poczucia kompetencii), a takze korzystania z odpoczynku
i rekreadii.




Chociaz obecnie si¢ to zmienia, fest feszcze wiele 0séb z niepelno-
sprawnosciq intelektualng, kidre czas wolny w domu spedzajg ogladajgc
telewizje, stuchajac muzyki lub powielajgc infantylne dziatania plasty-
czne z osrodkow dziennych, do ktorych uczeszczajg.

Jedna z matek uczestniczki WIZ narzekata, ze: ,ona zamyka si¢ w
pokoju, caly dzieri oglada telewizje i nie chce z nami rozmawiac”.
Jednoczesnie, pomimo bardzo duzych umiejetnosci swojej corki, nie
dawata jej szansy na samodzielne funkcjonowanie. W kazdym aspekcie
zycia jg kontrolowata i - w dobrej wierze - ukierunkowywata.

fukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU

Pan Jacek, klient Centrum DZWONI w Warszawie, po odbyciu praktyk
zawodowych dostat propozycje zatrudnienia w jednej z restauracyi.
Mama pana Jacka poprosita o mozliwosc wgladu w umowe o prace przed
podpisaniem jej przez syna. Trener pracy zaproponowat, aby wzieta ona
udziat w spotkaniu, na ktérym pan Jacek miat podpisac umowe. Jednak,
gdy on sie o tym dowiedzial, bardzo si¢ zdenerwowat i zbojkotowat
pomyst twierdzgc, Ze inni pracownicy restauracji nie podpisujg umow z
mamg, a on fest takim samym pracownikiem. Jest osobg dorostq i bedzie
mu wstyd przed kolegami, kiedy przyjdzie jego mama.

Katarzyna Rudzka,

Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania
Osob Niepetnosprawnych Intelektualnie w Warszawie
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WSPANIALA JAKOSC ZYCIA

Wyniki badar nad tym, jak osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng oceniajg
jakos¢ wiasnego zycia, wskazujg na istnienie szczegdlnego paradoksu. Polega on
na tym, ze mimo doswiadczania rozmaitych ograniczen, osoby te czesto oceniajq
globalng jakos¢ swojego zycia tak samo wysoko lub wyzej niz poréwnywane z nimi
osoby sprawne intelektualnie. Przyczynq tego stanu rzeczy moze by¢ to, ze bardziej
doceniajg one codzienne, drobne, pozytywne doswiadczenia zyciowe i potrafiq cie-
szy¢ sie ze zwyklych spraw. Bardziej prawdopodobne jest jednak, ze pytane ogdinie
o fo, czy sq zadowolone ze swojego zycia, deklarujq satysfakcje, cho¢ w rzeczywis-
tosci ich sytuacja nie musi by¢ tak dobra. Poglgd o wptywie metodologii na wyniki
badari poswieconych jakosci zycia oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng
potwierdzajg wyniki pracy, poswieconej andalizie przystosowania spotecznego oséb
czterdziestokilkuletnich (Hall i in., 2005). Deklarowaty one do$¢ wysokg ogéing satys-
fakcje z zycia spotecznego, mimo ze mialy znacznie mniej przyjaciét, znacznie
ubozsze doswiadczenia spoteczne (takie, jak wyjscia do klubu, kinal), byty mniej zaan-
gazowane w zycie lokalnej spotecznosci i odczuwaty mniejszy dostep do pomocy w
sytuacii kryzysowej (czesto nie umiaty wskazaé nikogo, kto mégtby im pomac w trud-
nej sytuacii) niz osoby sprawne infelektualnie. Mozna bytoby przypuszczac, ze
deklarowane zadowolenie z zycia jest, mimo tych brakéw, tak duze, poniewaz
oczekiwania fych oséb sq mniejsze. Wiele innych danych wskazuje jednak, ze cierpig
one z powodu samotnosci i izolacji (McVilly i in., 2006). W innym badaniu,
przeprowadzonym w grupie 80 mtodych dorostych z niepetnosprawnosciq intelektu-
alng i 120 osdb rozwijajqcych sie prawidtowo (Bramston, Chipuer i Pretty, 2005),
osoby niepetnosprawne intelektualnie wyzej niz inni oceniaty swoje zdrowie, ale byty
mniej zadowolone z bliskich relacji osobistych oraz zycia w spotecznosci.

PRZYJACIELE SA WAZNI

Bliskie relacje spoteczne, posiadanie przyjaciét i waznych osobistych zwigzkéw fo
istotne czynniki wptywajgce na dobrostan cziowieka. Z badania, kiérym objeto ponad
1500 os6b z niepetnosprawnosciq intelektualng w stopniu lekkim (Emerson i McVilly,
2004), wynika ze chociaz wiele z nich miato przyjacict, to podejmowaty o wiele mniej
towarzyskich aktywnosci (wspdlne wyjscia, przyjacielska pomoc itd.). Ich przyjaciétmi
byly zazwyczaj réwniez osoby niepetnosprawne intelektualnie. Przyjaciele razem
spedzali czas niemal wytgcznie w migjscach publicznych, zazwyczaj przy okazji
zajec, w ktdrych uczestniczyli razem z catg grupg. Charakferystyczne byto wiec, ze
srodowisko zycia wyznaczato rodzaj fych zwigzkéw i sposéb, w jaki relacje fe sie
rozwijaty.
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»Powinno sie ingerowac w ich relacje z innymi” — odpowiedz jednej
Z matek na pytanie dotyczgce zawierania znajomosci przez ich dzieci.

Przez ostatnie 10 lat, kilkanascie 0sob z niepetnosprawnosciq intelek-
tualng bedgcych uczestnikami WI1Z ZG PSOUU, co pigtek wychodzito w
ramach zajec do miejsc uzytecznosci publicznej, glownie zwigzanych ze
spedzaniem czasu wolnego (kino, restauracje, muzeum, park, kregielnia
itp.). Celem bylo pokazanie mozliwosci i wyrobienie nawyku spedzania
czasu wolnego inaczej niz siedzenie w domu czy spacer z mamaq. Niestety
efekty tych dziatari byly i sg prawie Zadne. Osoby te w domach nie dostajg
przyzwolenia na samodzielne wyjscia, pomimo mozliwosci wynikajgcych
2z ich umiejetnosci i doswiadczenia.

Clekawe jest jednak to, ze wraz z podjeciem zatrudnienia przez te
osoby znacznie poszerza si¢ ich obszar ,wolnosci”, bycia poza domem.
Niestety, najczesciej nadal w towarzystwie innych o0séb niepetno-
sprawnych.

fukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU
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JAK WSPIERAC?

Nalezy z catg mocg podkreslic, ze osoby z niepetnosprawnoscig infelektualng
majg prawo do samostanowienia, dokonywania wyboréw i podejmowania decyzji.
Wszelkie rozwazania powinny zatem dotyczy¢ tego, jak mozna je wspiera w rozwi-
janiu swoich zdolnosci i umiejetnosci w tym zakresie, a nie tego, czy w ogéle nalezy
to czyni¢. Osoby te rézniq sie w swoich pragnieniach osiggania niezaleznosci i dgze-
niu do niej.

Warto uswiadomic sobie, ze rozwijanie zdolnosci do decydowania o sobie
przynosi pozytywne skutki w ich dorostym zyciu, a mozliwo$¢ samostanowienia
pozostaje w Scistym zwigzku z tym, jak osoby fe oceniajqg jakos¢ wiasnego zycia. Jesli
ich preferencie zostang uwzglednione, to osiggng one znacznie wiecej, bedq lepiej
przystosowane i wyzej bedq oceniac jako$¢ swojego zycia (Panagos i DuBois, 1999).
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»Bo przeciez ich oszukajqg, okradnqg!”

Z przebiegu pracy WIZ ZG PSOUU wynika wyraznie, Ze podstawowym
warunkiem rozwoju umiejetnosci ludzi z niepelnosprawnosciq intelektu-
alng jest wspieranie ich w maksymalnym (ale dostosowanym do indywid-
ualnych potencjalnych mozliwosci) doswiadczaniu otaczajgcej ich rzeczy-
wistosci. W dziatanie warsztatow i innych tego typu placéwek mozna
wplesc czynnosci wykonywane przez uczestnika w taki sposob, aby posze-
rzac jego umiejetnosci i wzmacniac w nim site sprawstwa. I nie chodzi tu
o namalowanie obrazka czy ulepienie glinianej miski, ale o placenie
rachunkdw osrodka, robienie zakupow dla catej spotecznosci, zatatwianie
spraw urzedowych, samodzielne poruszanie sie po miescie itp.

Najwiekszq trudnosc, tak zwani profesjonalisci, jak i rodzice majg z
wyrazeniem zgody na tego tpu dziatania oraz z poczuciem wstydu w
kontaktach ze spoleczeristwem.

,Bo przeciez ich oszukajg, okradng!”, ,,Nie moze robic zakupcw, bo nie
umie liczyc¢” — to najczestsze argumenty padajgce ze strony profesjonali-
stéw i rodzin, gdy proponuje sie, aby osoby niepetnosprawne robify
zakupy. W WIZ ZG PSOUU uczestnicy zrobili samodzielnie tysigce
zakupow. Przypadkow uzasadniajgcych zacytowane stwierdzenia byly
Irzy, moze cztery.

tukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU

13



WIARA WE WEASNE SitY

Aby méc stanowic o sobie, potrzebny jest rozwdj wielu zdolnosci i umiejetnosci.
Wsrdd nich wymienic nalezy miedzy innymi (wg Field iin., 1998):

- $wiadomos¢ osobistych preferencii, zainteresowan, silnych stron i ograniczer,

- zdolno$¢ do réznicowania miedzy potrzebami i pragnieniami,

- dokonywanie wyboréw opartych na preferencjach, zainteresowaniach, prag-
nieniach i potrzebach,

- rozwazanie rozmaitych opcji i konsekwenciji podijecia okreslonych decyzji,

- inicjowanie i podejmowanie dziatania, kiedy jest to potrzebne,

- ocenianie skutkéw wiasnych decyzji i nanoszenie odpowiedniej korekty przy
podejmowaniu nastepnych decyzji,

- ustalanie celéw i praca nad ich osiggnieciem,

- regulowanie wiasnego zachowania fak, aby méc konsekwentnie dgzy¢ do celu,

- wykorzystywanie umiejetnosci zwigzanych z komunikowaniem sie (np.
negocjowania, péjscia na kompromis),

- ponoszenie odpowiedzialnosci za decyzje i dziatania,

- dgzenie do bycia niezaleznym, ale tez rozumienie, na czym polegajg wzajemne
zaleznosci miedzy ludzmi,

- reprezentowanie wiasnych intereséw (self-adwokatura) oraz zdolnos¢ do oceny
swoich umiejetnosci,

- zdolno$¢ do niezaleznego dziatania,

- wytrwatosc,

- wiara we wiasne sity,

- kreatywnos¢ i elastycznosé.

Opanowanie tych umiejetnosci prowadzi do wzrostu poczucia kontroli nad
wydarzeniami, poczucia sprawstwa, pozytywnych oczekiwar w stosunku do efekiéw
wiasnych dziatan, a fakze wzrostu samoswiadomosci i samowiedzy (Wehmeyer
i Schalock, 2001). Zasadniczo zmienia to sytuacje osoby z niepetnosprawnosciq.
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Od roku 2004 chodze do Srodowiskowego Domu Samopomocy przy ul.
Duracza 15a w Watbrzychu. Poczagtkowo pracowatam w pracowni
rekodzielniczej, uczytam sie w niej szyc, haftowac. Robitam stroiki, kartki.
Aktualnie pracuje w pracowni multimedialnej. Ucze sie tu bardzo wielu
ciekawych rzeczy. W SDS-ie tez spiewam, maluje, wystepuje w teatrze,
uczestnicze stale w rebabilitacji. Jestem tez self-adwokatem.

Przez te prawie 5 lat bardzo sie usamodzielnitam, uwierzylam w siebie
i swoje mozliwosci, ktére sq prawie nieograniczone. Wiem, Ze jak Sie
czegos bardzo chce, to mozna to osiggngc mimo trudnosci, ktére cig
czekajq kazdego dnia.

Ciesze sig, ze sq takie domy jak ten nasz, bo my osoby niepetnosprawne
ruchowo i intelektualnie mamy gdzie sie spotkac, porozmawiac o swoim
zyciu, ktore nie jest tatwe. Kazdego dnia zmagamy sie z bolem i cierpie-
niem, ale takze z waipliwosciami, czy damy sobie rade w samodzielnym
Zyciu.

Mimo to, nie wolno nigdy sie poddawac i trzeba wierzyc, ze z kazdym
dniem moze byc juz tylko lepiej i dlatego codziennie wstaje radosna, zado-
wolona i pelna Zycia. Fajnie, ze kolejne dni przynoszq jakgs radosc,
smutek, niespodzianke...

Z notatnika Karoliny Niedzieli (23 lata)

* %k 3k %

Pan Grzegorz nie radzi sobie z pisaniem. Potrafi podpisac sie tylko
wtedy, gdy ktos napisze jego imie i nazwisko, a on je odwzoruje. Na
poczgtku roku rozpoczat prakiyki w jednym z warszawskich urzedow,
gdzie musial podpisywac sie na liscie obecnosci. Po kilku tygodniach
praktyk, w obecnosci trenera, samodzielnie podpisat sie na liscie. Jak sie
okazato pan Grzegorz, mocno zawstydzony faktem, ze on, jako jedyny
sposrod pracownikéw urzedu nie potrafi sie podpisac, cwiczyt w domu te
umiejetnosc i opracowat sobie skomplikowany system zapamietywania
poszczegdlnych liter.

Katarzyna Rudzka,

Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania
Os6b Niepetnosprawnych Intelektualnie w Warszawie
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O CZYM MARZE?

Jednym z pierwszych krokéw na drodze do samostanowienia jest uswiadomienie
sobie whasnych potrzeb, marzen, mozliwosci i ograniczen. Badania nad samoswia-
domoscig i samooceng oséb z niepetnosprawnoscig infelektualng przynoszq
pesymistyczne dane. Wskazujq one, ze jesli osoby te spostrzegajq siebie jako
L,uposledzone” albo ,inne”, fo ich samoocena jest niska, a obraz siebie negatywny
(np. Jahoda, Markova i Cattermole, 1988; Szivos-Bach, 1993). Aby unikng¢ styg-
matyzacji i zwigzanego z nig poczucia nizszosci, stosujq strategie polegajgce na
zaprzeczaniu, nierealistycznej ocenie wiasnych mozliwosci, minimalizowaniu zakre-
su niepetnosprawnosci i przekonaniu, ze jesli bedq ciezko pracowaé i bedq wystar-
czajqco postuszne, to mogq stac sie ,normalne”. Osoba, ktéra tak widzi siebie, nie
moze by¢ szczesliwa. Czesto tez jest skazana na izolacje spoteczng, bowiem z jed-
odrzuca osoby, ktére sq do niej podobne (por. Cunningham i Glenn, 2004). ,Toksyczna
tozsamos¢” (Todd i Shearn, 1997), u podioza kidrej lezy przekonanie nie fylko o
wiasnej odmiennosci, ale wrecz gorszym statusie, nie moze sprzyjac rozwijaniu swo-
jego potencijatu i osiggnieciu safysfakcji z zycia. Z pewnoscig natomiast moze
powodowacé wiele negatywnych nastepsiw zwigzanych ze zdrowiem i samopoczuciem.

Nie ulega watpliwosci, ze sposéb spostrzegania siebie jest u mtodych oséb z
niepetnosprawnosciq intelektualng zmienny i dynamiczny. W duzym stopniu mozna
go w tym okresie zycia ksztattowaé, bowiem ogromny wptyw na ocene siebie ma u
tych oséb aktualna sytuacja i obecne doswiadczenia. Z badar wynika, ze budowa-
niu pozytywnego obrazu wiasnej osoby sprzyjajq strategie oparte na dokonywaniu
spotecznych poréwnar z innymi, np. ,ztymi”, bo tamigcymi okreslone reguty, czy tez
mniej zdolnymi (Finlay i Lyons, 2000). Niewgtpliwie pozytywne znaczenie moze miec
kontakt z osobami niepetnosprawnymi, kiére odnoszg sukcesy, dobrze sobie radzg,
a czesto potrafig skutecznie pomaéc innym w przetamywaniu oporéw i barier.
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,Bo ja mam wade zgryzu” — odpowiedzial chlopiec z niepelnospraw-
nosciq intelektualng (zapewne nauczony przez rodzicow) na pytanie
dlaczego uczy sie w szkole specjalnej.

fukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU

* % % %

Ja od matego sie batem ludzi,
bo krzywo na mnie patrzyli.
Duchow sie batem, bo mnie
straszyli koledzy starsi ode mnie.
Wampiréw, bo mowili réznie, zZe
sg wampiry i mnie zjedzq. Batem
sig maszyn rolniczych. Jak bytem
maty ale tez i pdzniej, to na .
przyklad kultywatora lub brony,
bo takie zeby majq i ja wiedzia- |
fem, ze one sq groZne. Batem sie
innych maszyn, na przyktad cyr-
kolatki, bo ma ostre zeby i mowili,
ze jedzaq czlowieka. Batem sig
lekarzy stomatologow, bo znecajg
sie nad zebami i sg czesto nieprzy-
Jemni. A lekarze chirurdzy czesto robig zabiegi chirurgiczne. Ja sie bardzo
tego boje. Ja miatem nieraz robiony zabieg chirurgiczny. Na przyklad
wrastajgce paznokcie, to sig odbylo na sali chirurgicznej. Jeszcze boje sie
duzo roznych rzeczy. Na przyklad boje sie jak cos zepsuje niechcgcy, na
przyklad cos bardzo potrzebnego, to sig wtedy boje.

Takze sig boje, kto kiedys sie mng zajmie, jak mi zabraknie mamy.
Wielu réznych rzeczy sie boje.

Krzyszitof Wisniewski
Antykut pt. ,Czego ja sieboje*
kwartalnik PSOUU , Spofeczeristwo dla Wszystkich* Nr 1 (31) z 2008 roku
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JAK CZESTO MYC WLOSY?

Fundamentalng role z punkiu widzenia samostanowienia i jakosci zycia odgrywa
mozliwos¢ dokonywania wyboru. Osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng majg
takich mozliwosci znacznie mniej, rzadziej tez mogq podejmowac rozmaite decyzje.
W przesztosci ich szanse na sprawowanie osobistej kontroli i stanowienie o sobie
byly zasadniczo ograniczone przez zjawisko instytucjonalizaciji. Ograniczenia doty-
czyty zaréwno waznych spraw zyciowych, jak i codziennych, najbardziej elemen-
tarnych wyboréw (np. pory ktadzenia sie spac czy higieny osobistej). W miare uptywu
czasu poprawity sie ogdlne warunki zycia os6b z niepetnosprawnoscig, nadal jednak
czesto majg one mate mozliwosci dokonywania wyboru nawet w podstawowych
kwestiach: w co sie ubrag, jak czesto myé whosy, co robi¢ w wolnym czasie, co
ogladac w telewizji Fidler i in., 2005).

Warto tu przytoczy¢ wyniki jednego z badar, z kiérych wynika, ze tylko 46% nasto-
latkéw z mézgowym porazeniem dzieciecym decydowato o tym, w co sie ubrag,
podczas gdy w grupie zdrowych nastolatkéw mozliwos¢ takg miato 75% os6b (por.
Hallum, 1995). Nalezy zaznaczy¢, ze na dostepnosé dokonywania wyboru wptywa
przede wszystkim stopien niepetnosprawnosci intelekfualnej. O ile osobom z lekkim
stopniem niepetnosprawnosci fakie mozliwosci zazwyczaj sq - przynajmniej w
pewnym zakresie - stwarzane, o tyle osoby z umiarkowanym lub znacznym stopniem
niepetnosprawnosci napotykajg na bardzo duze ograniczenia, niewspdtmierne do
ich potencjatu Burton-Smith, Morgan i Davidson, 2005).




»W domu to ja moge tylko plakac.”

Podczas treningu dotyczgcego nauki obstugi sprzetu RTV jedna z uczest-
niczek WIZ miata wlozy¢ wtyczke do kontaktu. Byla to osoba o bardzo
matych umiejetnosciach, ale o zdecydowanie wigkszym potencjale.
Podczas tej wydawatoby sig prostej czynnosci rozplakata sie i powiedziata:
» W domu to ja moge tylko plakac”.

Rozbieznosc pomiedzy tym, co mogta robic w osrodku a tym, co mogla
w domu byla tak duza, ze w konsekwencji rodzina, widzgc i nie zgadzajgc
sig na oferowane jej w Warsztacie mozliwosci doswiadczania, zabrata jg
z WIZ.

0 .

»Mialtby chodzic nieogolony?!”

Jednej z matek zaproponowano, aby jej dorosty syn sam sie myf,
ubierat, golit (czynnosci jak najbardziej intymne!). Ten niepetnosprawny
pan posiada wystarczajgce umiejetnosci manualne i nie tylko, ktore poz-
wolityby mu opanowac te czynnosci. Na pewno trwatoby to jakis czas. Na
pewno zdarzatoby mu sig byc nieogolonym - ale jakze wielu mezczyznom
1o si¢ zdarza! Jednak widmo nieogolonego dziecka byto nie do przyjecia
przez matke (do dzis te czynnosci sq w znacznej mierze wykonywane
przez nig).

fukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU
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TO NIE KONIEC SWIATA

Sytuacja, w kidrej cztowiek pozbawiony jest szans na dokonywanie wyboru i nie ma
kontroli nad wydarzeniami bezposrednio go dotyczqcymi jest zrédtem stresu i moze
prowadzi¢ do wystgpienia zjawiska wyuczonej bezradnosci (ang. learned helplessness).
Zjawisko to mozna opisac jako stan zgeneralizowanego oczekiwania na wystgpienie
stresora, przed ktérym nie ma ucieczki i ktérego nie mozna przewidziec. Innymi stowy
osoba taka wie, Ze moze staé sie cos, co jej zagraza, ale nie umie temu zapobiec, ani
nawet przewidziec, kiedy sie to stanie. Skutkuje to zanikiem akfywnosci oraz prowadzi
do powstawania deficytow poznawczych i objawdw depresyinych (Seligman i Maier,
1967). Duza zaleznos¢ od innych ludzi i ich opieki jest czynnikiem sprzyjajgcym pow-
stawaniu wyuczonej bezradnosci. Dobrze poznany jest takze zwigzek miedzy
zaleznoscig a depresjq (por. Gardner i Helmes, 2006).

Do gtéwnych czynnikéw wywotujgcych wyuczong bezradnosé nalezq:

- nieprzewidywalnos¢ zdarzen (stresoréw),

- brak kontroli nad zdarzeniami (w tym np. zmianami w otoczeniu) oraz

- zmienno$¢ dziatania stresoréw.

Trudno zaprzeczyc, ze czynniki te sq obecne na co dzier w zyciu wiekszosci 0séb z
niepetnosprawnosciq intelektualng. Nie majgc mozliwosci przewidzenia tego, co sie
bedzie dziato, bedqc pozbawionymi kontroli i wptywu na te wydarzenia, a czesto nie
rozumiejgc ich przyczyn i skutkéw, osoby te stanowiq dobry model do prowadzenia
badar nad powstawaniem wyuczonej bezradnosci. Nie ulega tez watpliwosci, ze wiele
sposréd nich przechodzi frening prowadzqcy do bezradnosci w toku niewtasciwie
prowadzonej edukacii (por. Valas, 2001), bgdz tez w rozmaitych codziennych sytuacjach,
w kiérych stawiane sq przed nimi zadania znacznie przekraczajqce ich mozliwosci.
Warto w tym miejscu przypomniec wyniki klasycznych badar nad wystepujgcym u oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng zgeneralizowanym oczekiwaniem porazki
(Gardner, 1966, za: Kowalik, 1984). Doswiadczenia zyciowe sq w przypadku tych oséb
tak czesto zwigzane z ponoszeniem niepowodzenia, ze przektada sie to na uogéinione
oczekiwanie braku sukcesu w nowej sytuacii lub przy okazji rozwigzywania nowego
zadania. Owocuie fo rezygnowaniem z podejmowania wysitku, z powodu braku wiary
w fo, Ze moze on przynies¢ pozytywny efek.

Warto zadac pytanie, czy zmiany zachodzgce w funkcjonowaniu cztowieka w wyniku
wyuczenia sie bezradnosci mogqg byé odwracalne? Badania (Seligman, Rosellini i
Kozak, 1975) wykazaty, ze zwierzeta poddane procedurze wywotywania bezradnosci,
po zastosowaniu treningu ,sprawstwa” (czyli doswiadczeniu sytuacii, w ktérych miaty
petng kontrole nad wydarzeniami) odzyskiwaty dobrg kondycje. Nalezy jednak pod-
kreslic, ze efekt ten nie nastepowat samoistnie i nie pojawiat sie w miare uptywu czasu.
Do powrotu do normalnego funkcjonowania nie wystarczato bowiem usuniecie czyn-
nikéw wywotujgcych wyuczong bezradnosé. Konieczne byto zastosowanie freningu
sprawstwa - stworzenia okazji do doswiadczenia wiasnej skutecznosci i wywierania
wplywu na to, co sie dzieje. Nalezy zastanowic sie, czy role takiego treningu mogg ode-
gra¢ programy rehabilitacyjne?
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W Warsztacie Terapii Zajeciowej ZG PSOUU byla uczestniczka, kiora
chciata sama dojezdzac do warsztatu (jednym tramwajem!), ale rodzice
tak sie tego bali, Ze nie pozwalali jej na Zadne samodzielne poruszanie
sie po miescie. Caty czas ograniczali takze jej aktyunosc - do siedzenia i ro-
bienia na drutach. Po jakims czasie ona juz nie chciata nic robic mowigc,
Ze tego nie umie. Nie chciata zrobic nic dla siebie samej— ani przygoto-
wywac jedzenia, ani ubrac sie, ani wstawac z 16zka. W kovicu rodzice
zdecydowali sie oddac jg do domu pomocy spotecznej.

Dorota Ttoczkowska,
specjalista w Biurze ZG PSOUU

» Wy straciliscie nad nimi kontrole!”

W WZT ZG PSOUU od kilkunastu lat trwajg spotkania spotecznosci.
Moderatorem tej grupy jest jeden z instrukioréw osrodka. Wspiera on
uczestnikow podczas rozmow, w ktorych starajg sie oni rozwigzywac
swoje problemy. Glownym celem spotkaii jest wyrobienie u uczestnikéw
poczucia, Ze sq grupg, ze mogq stanowic zespot realizujgcy wspolne cele.
Kadra osrodka bedgca na tych spotkaniach nie moze zabierac gtosu, a
moderator pokazuje jedynie strategie i drogi dostepne uczestnikom w
osiggnieciu sukcesu (sam nie ocenia, nie komentuje).

Ewidentnym efektem, miedzy innymi tych dziatan, jest wzrost nieza-
leznosci wigkszosci 0séb biorgcych udziat w tych spotkaniach. Ludzie ci
przestali potrzebowac kadry do realizowania czesci swoich potrzeb,
zaczeli miec swoje sekrety. Powstawac zaczely grupy nieformalne, istnie-
Jace w kazdej grupie spolecznej. Uczestnicy zaczeli przenosic nowe
umiejetnosci do swoich domdw. Niestety, wigkszos¢ rodzin uznata
zachowania wynikajgce z nabycia nowych kompetencji - posiadanie
wlasnego zdania, umiejetnos¢ dyskutowania, mowienia ,nie” - za zte
i szkodliwe. Jedng z rozmow telefonicznych rodzic zakoviczyt stwierdze-
niem. , Wy straciliscie nad nimi kontrole!”

fukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU
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TRAFNE DECYZJE FINANSOWE

Z licznych zgromadzonych danych wynika, ze uczestniczenie w programach
edukacyjnych i rehabilitacyjnych moze korzystnie wptywaé na rézne aspekty
funkcjonowania cztowieka (Brown i in., 1992). Efekty polegajg na wzroscie asertyw-
nosci, obnizeniu poziomu ulegtosci, rozwoju zdolnosci dokonywania wyboru i gotowos-
¢i do podejmowania decyzji, a takze na wzroscie potrzeby kontroli nad wiasnym
zyciem. Zebrano tez wiele danych, ktére wskazujg na to, ze poziom rozwoju intelek-
tualnego nie determinuje mozliwosci samodzielnego podejmowania decyzii.
Wiadomo na przyktad, ze dostep do odpowiedniej edukacii oraz okazja do codzien-
nego, praktycznego wykorzystywania nabytych umiejetnosci zasadniczo zwieksza
szanse na podejmowanie przez osoby niepetnosprawne infelektualnie frafnych
decyzji finansowych (Suto i in., 2005).

Niestety, wspétczesne programy edukacyjne rzadko majg na celu rozwijanie
niezaleznosci. Wigkszos¢ z tych programéw koncentruje sie na umiejetnosciach
umozliwiajgcych osobom niepetnosprawnym osiggniecie samodzielnosci w zakresie
podstawowych, codziennych czynnosci oraz niezbednych do wykonywania
okreslonej pracy. Zazwyczaj nie uwzgledniajqg one indywidualnych preferencii, ani tez
nie rozwijajq zdolnosci do samostanowienia. Niektére z nich promuiq strategie, ktdre
rodzice i profesjonalisci mogq wykorzystaé, aby wspierac niezaleznos¢ dorastajgcych
0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng (por. Powers iin., 2001). Programy kierowane
bezposrednio do niepetnosprawnej mtodziezy lub dorostych rzadko natomiast stuzg
rzeczywistemu ksztattowaniu niezaleznosci.




W wigkszosci warsztatow terapii zajeciowej pienigdze przeznaczone
przez ustawodawce na tzw. trening ekonomiczny uczestnikow — niestety —
nie sq wyplacane bezposrednio osobom niepetnosprawnym. Argumenty sg
zawsze podobne: ,Bo oni nie potrafig liczyc¢”, ,Bo ich ktos okradnie”, ,,Bo
rodzina im zabierze®, , Bo nie znajg wartosci pienigdza’, ,, Bo oni nie wiedzq,
co jest im lak naprawde potrzebne.” Argumenty le padajg ze strony rodzin,
urzednikow, a nawet tak zwanych profesjonalistow.

W WIZ ZG PSOUU, uczestnicy od lat dostajg pienigdze ,do reki”, pomimo
sprzeciwu niektdrych rodzin. Efektem tego jest wigksza znajomosc realiow
zwigzanych z nominatami, sitg nabywcza, swoboda w korzystaniu z pienie-
dzy. Najwazniejsze jednak jest to, Ze ludzie ci majg mozliwosc, bez ingerencji
innych ,dobrze Zyczacych” i ,lepiej wiedzqgcych* 0sob realizowac swoje potrzeby.

Dzieki tym doswiadczeniom majqg dzis wiecej madrosci Zyciowej zwigzanej
z tym aspektem funkcjonowania w spoteczeristwie.

tukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU

* %k 3k %

Dla wielu 0s6b niepetnosprawnych poszukujgcych pracy poprzez Centrum
DZWONI bardzo wazne sq kwestie finansowe — nie tyle wysokosc zarobku, ale
Jakt, ze w ogdle zarabiajq i moga przeznaczyc wilasng pensje na swoje wlasne
wydatki. Wielu z nich przeznacza swoje zarobki na nowe modne buty, ubra-
nia, telefony komdrkowe, prezenty dla swoich chlopakow/dziewczyn.
Niektorzy chcg przeznaczyc swoje zarobki na wsparcie rodziny — dolozenie sie
do codziennych wydatkow, remontu, budowy domu.

Wraz ze zwigkszeniem samodzielnosci finansowej pojawiajg sie rouwniez
problemy — niektorzy, nie radzqcy sobie ze znajomoscig wartosci pienigdza
marzg o wigkszych zakupach, przewyzszajgcych ich mozliwosci finansowe i stajg
sie tatwaq ofiarg firm oferujgcych szybkie kredyty. Zdarza sie tez, ze podpisujg
umowy na przyklad z kilkoma sieciami telefonii komorkowey.

Duzym problemem jest to, Ze niektorzy rodzice catkowicie dysponujg
wynagrodzeniem swoich pracujgcych dzieci. Osoba pracujgca nie doswiadcza
tego, ze zarabia pienigdze— nie widzi ich (przychodzg na konto), nie otrzy-
muje nawet czesci pieniedzy na swoje wydatki. Ma to wielki wplyw demoty-
wujgcy, zwlaszcza na tych, ktérych gtoung motywacjg do podjecia zatrud-
nienia jest zarabianie pieniedzy.

Katarzyna Rudzka,

Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania
Os6b Niepetnosprawnych Intelektualnie w Warszawie
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MIEJSCE W SPOLECZENSTWIE

Nie ulega jednak watpliwosci, Ze w ciggu ostatnich kilkunastu lat nastgpit w tym
zakresie pewien postep. Uwaga jest stopniowo przenoszona z treningéw pozwa-
lajgcych na opanowanie konkretnych czynnosci, w kierunku dziatan stuzqcych rozwi-
janiu zdolnosci niezbednych do samostanowienia. Rdznica miedzy tymi oddziatywa-
niami jest ogromna i dotyczy lezgcego u ich podstaw sposobu postrzegania osoby z
niepetnosprawnosciq intelektualng i jej miejsca w spoteczeristwie. Aby program
rehabilitacyjny wiasciwie spetniat swojg role, powinien obejmowac ksztattowanie
okreslonej postawy osoby z niepetnosprawnoscig wobec siebie, a takze rozwijaé
takie zdolnosci, kiére umozliwig jej formutowanie wiasnych celéw i ich osigganie.
Traktowanie oséb z niepetnosprawnoscig jako zdolnych do samostanowienia, a
takze stwarzanie im warunkéw do tego, by mogty nie tylko rozwija¢ umiejetnosci
niezbedne do kierowania swoim zyciem, ale fez rzeczywiscie doswiadczac wiasnej
skutecznosci i satysfakcji z wptywania na swdj los, stwarza szanse na ich zdecy-
dowanie lepsze, bardziej samodzielne funkcjonowanie. Efekty tych oddziatywar sq
wiec korzystne dla wszystkich.
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Pierwsi uczestnicy Warsztatu Terapii Zajeciowej Zarzgdu Glownego
PSOUU; ktorzy odeszli do pracy ustgpowali pod wzgledem mozliwosci
intelektualnych niektérym swoim kolegom z warsztatu. Wyrézniaty ich
natomiast zdecydowanie wigksze umiejetnosci spoteczne, nabyte w drodze
doswiadczania. Tymi umiejetnosciami bez problemu rekompensowali
braki m.in. w czytaniu, pisaniu. Bez wqitpienia ten stan rzeczy zawdzie-
czajg otwartosci rodzin, braku pelnej izolacji, mozliwosci eksperymen-
towania w Srodowisku spotecznym.

Lukasz Pisarski,
kierownik WIZ ZG PSOUU

* % %k %

Andrzej Malec:

Kilka lat temu zostalismy zaproszeni na wesele.
Rozmawialismy o samym wyjeZdzie, kiedy, jak itd.
I zapytalismy corke [mlodszg o dwa lata od Marcina —
przyp. ved.] czy wybiera sie z nami. To, ze Marcin jedzie
z nami uznalismy za naturalne, zawsze z nami jezdzit.
A on nagle zapytat: Dlaczego mnie sie nie spytacie czy jade z wami?!

Urszula Malec:

Wtedy jak Marcin nam to powiedziaf, tak bardzo
dobitnie, to ja az wybieglam za nim, on wychodzit juz z
domu, wysztam na klatke schodowg i powiedziatam:
Marcinek, przepraszam ciebie! Widziatam, Ze to dla niego
bylo bardzo wazne. On ma problemy z méwieniem, a to
bardzo, bardzo pieknie z siebie wprost wyrzucit.

Od tamtej pory bardzo uwazamy na to, zeby mowit czy chce tego, co
my proponujemy, czy nie chce.

Z rozmowy z rodzing Malcow: Urszulg, Ewa, Andrzejem i Marcinem
pt.  Staramy sie 2y¢ normalnie”,

Barbara Ewa Abramowska, kwartalnik PSOUU ,Spofeczeristwo dla Wszystkich” Nr 2 (28) z 2007 roku.
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FORMULOWANIE CELOW

W jednym z programéw przyjefo, ze aby w petni méc rozwija¢ mozliwosci
samostanowienia, nalezy potqczyé dziatania w frzech obszarach:

- ksztattowania zdolnosci osoby z niepetnosprawnosciq niezbednych jej do
formutowania osobistych celéw;

- wspierania wykorzystania nabytych umiejetnosci, polegajacego na towarzysze-
niu w konkretnych sytuacjach zyciowych (oraz organizowaniu wsparcia ze strony

- informowania i wspierania rodzicéw, aby umieli asystowac swoim dorastajgcym
dzieciom w osigganiu sukcesu i wiary we wiasne sity (Powers i in., 2001).

Realizacja programu obejmowata cztery gtéwne elementy. Pierwszym z nich byly
systematyczne, cotygodniowe, frwajgce 50 minut indywidualne sesje, stuzqce rozwi-
janiu rozmaitych zdolnosci. Ponadto, co miesigc odbywaty sie warsztaty dla doras-
tajgcych i ich rodzicow, w kidrych uczestniczyli takze niepetnosprawni mentorzy.
Réwnolegle podejmowano dziatania majgce na celu wigczanie obijetych pro-
gramem dorastajgcych w rézne formy aktywnosci, dostepne w lokalnym $rodowisku,
np. korzystanie ze srodkéw komunikacji publicznej, wizyty w miejscu pracy mentora,
uczenie sie nowych form wypoczynku (np. jezdzenia na nartach).

Ostatnim, ale takze bardzo waznym elementem programu, byty rozmowy z rodzi-
cami - wizyty domowe i telefoniczne wspieranie. Wyniki tego przedsiewziecia byty
bardzo obiecujgce. Po pieciu miesigcach objete nim osoby zdecydowanie lepiej
radzity sobie w relacjach z innymi ludZmi, wyzej oceniaty skuteczno$¢ wiasnych
dziatari oraz osiggnely wieksze poczucie kontroli.

Takze wyniki innych badan jednoznacznie wskazujg na to, ze osoby z
niepetnosprawnosciq intelektualng, kiére uczestniczyty w programach wspierajgcych
ich rozwéj w zakresie samostanowienia, osiggaty znacznie wiekszy stopien nieza-
leznosci oraz aktywniej uczestniczyty w zyciu spotecznosci (m. in. Wehmeyer i
Schwariz, 1997).
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Od samego poczqtku angazowatam Arka w rozne zadania, Zeby czut
sie potrzebny (tak naprawde caly trud chyba polega na tym, Zebysmy
czuli sig potrzebni). Nigdy nie miatam takich obaw, Ze Arek sobie z czyms
nie poradzi. Wiadomo, Ze te zadania sq proporcjonalne, to nie jest tak, ze
dzisiaj wieczorem omawiamy tworczos¢ Mickiewicza, to nie o to chodzi.
Zadania sq dobierane do jego mozliwosci.

Teraz widze, jak sig zmienit (...) Pamietam, jak wystalismy pierwszy
raz Arka po wode oligoceriskg, zeby go wdrozyc i w takie obowigzki. My
2 Pawlem stalismy w oknie z jednym telefonem komdrkowym, Arek szedt
ulicg z drugim telefonem. Zgubilismy go z oczu za jakims murem, serce
mi stanelo, na dodatek on nie odbierat tego telefonu, miat jakies proble-
my z obstugg... Wszystko to trwato dhugo, bo on jest bardzo skrupulainy.
Serce ruszylo, kiedy pokazat sie wreszcie.

On sie bardzo rozwija. Teraz jak nie ma w domu wody, to po prostu
Arek przynosi i serce mi juz nie staje za kazdym razem. To wszystko jest
kwestig takiego powolnego wdrazania.

Z rozmowy z Lidig Katg o Zyciu z niepetnosprawnym bratem pt. ,Po prostu jest”,
Barbara Ewa Abramowska, kwartalnik PSOUU ,Spoleczeristwo dla Wszystkich” Nr 3 (29) z 2007 roku.

27



NIEWIDZIALNI

Na skutecznos¢ programéw wspierajgcych rozwdj w zakresie samostanowienia
ogromny wptyw ma fo, co dzieje sie w rodzinie osoby z niepetnosprawnosciq intelek-
tualng. Wielu rodzicéw obawia sie samodzielnosci swoich dzieci. Czesto trakiujq je,
jokby byly mtodsze niz sqg w rzeczywistosci. Rodzice nadmiernie angazujq sie w
codzienne sytuacje, kontrolujg wszelkie formy spotecznej aktywnosci swoich
dorostych synéw lub cérek i podejmujg za nich podstawowe decyzje. Przyczyny tego
stanu rzeczy sq ztozone. Z pewnoscig istoing role odgrywa cheé chronienia dziecka
przed niebezpieczerisiwami. Warto sobie jednak uswiadomic, ze zazwyczaij jest ona
pofgczona ze spostrzeganiem go jako osoby niezdolnej do bycia niezalezng.

Dgzenie do chronienia dziecka za wszelkg cene moze przynies¢ niepozgdane
skutki — osoba traktowana jako niezdolna do samodzielnosci, rzeczywiscie taka sie
staje, chociaz w innych okolicznosciach mogtaby z powodzeniem radzi¢ sobie
znacznie lepiej. Niektdrzy rodzice unikajq tego, by ich dzieci mogty uswiadomic sobie
swoje ograniczenia. Probujg aktywnie je chroni¢ przed dowiedzeniem sie o wiasnej
niepetnosprawnosci. Tworzg, jak nazywa to Goffman (1968) ,ochronng kapsute” (ang.
protective capsule).

Todd i Shearn (1997) zauwazajg, Ze znaczenie terminu ,uposledzenie umystowe”
we wspétczesnych spoteczeristwach, jest bardzo negatyw-ne, wrecz przerazajgce.
Rodzice, obawiajqc sie szkodliwego wplywu wiedzy o wkasnym uposledzeniu na
funkcjonowanie dzieci, utrzymujg je w nieswiadomosci. Co jednak w fen sposéb
o0siqgajg? Ksztattujg, jok nazywajq to Todd i Shearn, ludzi ,niewidzialnych dia samych
siebie” (ang. invisible to themselves). Dochodzi do tego poprzez selekcjonowanie
informacii i unikanie sytuacji, w ktérych dzieci mogtyby identyfikowac sie z innymi
niepetnosprawnymi osobami. W takich warunkach rozwéj tozsamosci jest powaznie
zagrozony.




Jak ludzie patrzg na mnie, to nie widzg, Ze jestem niepetnosprawna,
ale ja widze.”

Mam swiadomosc. Uwazam, zZe to po mnie widac, np. po zachowaniu
na ulicy.”

, U mnie nikt tego nie widzi.”

Po mnie nikt tego nie widzi. Mam swiadomosc, ze w domu mam glupie
odchytki; to jest wkurzajgce.”

,Rodzice méwiq,, ze ze mng wszystko dobrze, ale w glebi majg strach
przed nami. Nie chcg powiedziec. Nie mowig nam catej prawdy. Nie
chcg nas urazic.”

, 10, Ze mamy odchytki, to dlatego, Ze nam sie czasem cos nie podoba.”
, Tata powiedzial, Ze po mnie nic nie widac.”

,INa mnie ojciec powiedziat TY DOWNIE.”

Moja babcia chciata mnie oddac do przytufleu.”

Jestem zadowolony z siebie pomimo niepetnosprawnosci.”

Niepelnosprawni umiejg duzo wiecej niz zdrowi ludzie.
Niepelnosprawny ci pomoze, nie odwrdoci si¢ od ciebie na ulicy.”

Niepelnosprawnosc mi pomaga. Ludzie traktujg mnie lepiej. Daje mi
radosc.”

Mam problemy z pisaniem i mowieniem przez swojg
niepetnosprawnosc.”

, Teraz jest spokojnie. Kiedys mi dokuczali w szkole, jeden znat karate.
Babcia przyszia do szkoty, byla rozmowa. Bylo mi wtedy przykro.”

Z rozmowy na temat swiadomosci wlasnej niepelnosprawnosci
uczestnikow spotkania w Klubie ,,Chce sie 2yc!” w Warszawie, sierpieri 2008.
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ROZMOWY O NIEPELNOSPRAWNOSCI

Nalezy podkreslic, ze wielu rodzicéw uswiadamia sobie potrzebe wspierania roz-
woju samowiedzy swoich dzieci. Cunningham, Glenn i Fizgerald (2000) stwierdzili, ze
tylko niewielka czes¢ rodzicow oséb z zespotem Downa z determinacjg unikata
wszelkich rozméw z dzie¢mi o ich niepetnosprawnosci. Wiekszos¢ podejmowata
takie rozmowy, choé stosowata rozmaite strategie: niektorzy aktywnie przygotowywali
dzieci do sytuaciji, ktdére mogq sie zdarzyé w zwigzku z ich niepetnosprawnosciq, a
inni czekali, az takie wydarzenia nastqpiq i dopiero wéwczas zaczynali dziatac.

Wptyw rodzicéw na ksztattowanie sie obrazu siebie u osoby z niepetnosprawnos-
ciq intelektualng jest oczywisty. Rodzice odgrywaijq takze zasadniczq role w rozwija-
niv takich postaw dzieci wobec siebie, ktére bedg im umozliwiaty kierowanie
whasnym zyciem. Wymaga to tworzenia warunkéw do rozwoju autonomii. Jednym z
elementéw fego procesu jest rozwijanie wspomnianej wczesniej samowiedzy. Inne
to umozliwianie dokonywania wyboru i stwarzanie okolicznosci do samodzielnego
dziatania. Istotne sq tez informacje, jakie na swéj temat otrzymuijq dzieci od rodzicéw,
a fakze to, jak przebiegajq ich wzajemne interakcje.

PRAWA | POTRZEBY

Gotowos¢ rodzicow do wspierania rozwoju swoich dzieci w kierunku
samostanowienia zalezy od wielu czynnikéw. Nie ulega watpliwosci, ze istotng role
odgrywa wiedza na temat praw i potrzeb dorostych oséb z niepetnosprawnosciq
intelektualng, a takze wsparcie ze strony profesjonalistéw w rozwigzywaniu wielu
codziennych frudnosci zwigzanych z opiekq nad dorostym synem czy cérkg. Wiadomo
réwniez, ze gofowos¢ ta jest zalezna od uwarunkowar kulturowych (Zhang,
Wehmeyer, Andli-Juchen, 2005).

Dominujqcy wcigz w Polsce model opieki, oparty na przekonaniu o potrzebie
chronienia - niezaleznie od intenciji rodzicdw i ich ogromnych wysitkéw — prowadzic
moze do catkowitego zniewolenia. To, czy rodzice bedq umieli sprosta¢ zadaniu
rozwijania niezaleznosci swojego dziecka zalezy w duzym stopniu od ich kondycii
zdrowotnej i psychicznej, od ich przekonar na femat wiasnych mozliwosci, od
sposobu rozumienia swojej roli jako rodzica, a takze wsparcia otrzymywanego od
specjalistow. Nie ulega watpliwosci, ze zta kondycja psychiczna, w jakiej czesto zna-
jdujg sie rodzice, nie sprzyja dobremu wywigzywaniu sie z tego zadania.
Przecigzenie nadmiarem obowigzkéw oraz wyczerpanie emocjonalne prowadzic
moze do takiej organizacji zycia rodzinnego, kiérej zasadniczg cechq jest
obowigzywanie sztywnych regut. Nie zmieniajq sie one, mimo dorastania dziecka.
Stanowi o zagrozenie dla rozwoju jego autonomii.
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W WIZ ZG PSOUU przez potora roku realizowany byt program,
ktdrego celem bylo pokazanie rodzicom czym zajmuje sie osrodek.
Chcielismy szukac miedzy innymi odpowiedzi na pytania: Czy wspierac
uczestnikow w byciu niezaleznym? Jakie umiejetnosci spoteczne rozwi-
jac? Czy sie nimi opiekowac; czy ich wspierac w rozwoju? Tematy trudne,
Jezeli chce sig je zglebic. Rodzice nie potrafili, czy tez nie chcieli praco-
wac nad tymi zagadnieniami. Po spotkaniach trwajgcych péttora roku
zespot WIZ podjat decyzje, ze nie ma to wigkszego sensu. Jeden z rodzi-
cow (aktywnych i zaangazowanych) po spotkaniu powiedziat: ,Jak to
dobrze, Ze sie skoiiczylo!”.

* k% %k %

Osoby, ktore odeszly z Warsztatu do pracy na otwartym rynku dokonaty
tego w znacznej mierze dzigki rodzinom. Jednak nie wsparcie dziecka w
opanowaniu potrzebnych do zatrudnienia umiejetnosci bylo udziatem
rodzin. Wydaje sig, Ze najtrudniejsze dla rodzin, a konieczne do zatrud-
nienia byto wyrazenie zgody na podjecie pracy. Lek, wstyd, nieuzasad-
niona obawa przed utratq Swiadczeri socjalnych i mata wiara w
mozliwosci ich dorostego dziecka jest powodem, dla ktdrego rodziny nie
godzaq sie na prace swoich dorostych dzieci.

Lukasz Pisarski,
kierownik WIZ 7ZG PSOUU

31



W SUKCESIE POMAGA RODZINA

Wielu rodzicéw pragnie, aby ich dzieci byly jok najbardziej niezalezne — miaty
swoich przyjaciét, mogly podja¢ i wykonywaé prace, byty samodzielne w rozmaitych
zyciowych sprawach. Rodzice chcg pomagaé w osiggnieciu tego celu. Interesujgce
dane na temat roli, jokg rodzice odgrywajg we wspieraniu zawodowego zycia
mtodych dorostych z niepetnosprawnosciq intelektualng zebrali Dixon i Reddacliff
(2001). Badaniem objeli osoby w wieku 19-30 lat, z lekkim stopniem niepetno-
sprawnosci. Z powodzeniem pracowaty one na otwartym rynku pracy (w ogrod-
nictwie, przy przygotowywaniu positkéw, sprzgtaniu, w fabrykach, na parkingach
samochodowych). Jak wskazujq wyniki tego badania, sukces w postaci podiecia i utrzy-
mania pracy byt zwigzany z otrzymywaniem pomocy od rodziny.

Wsparcie polegato na praktycznej pomocy w rozwigzywaniu probleméw, mode-
lowaniu whasciwych zachowan, ksztattowaniu etosu pracy, ochronie przed wykorzys-
taniem oraz docenianiu wartosci pracy. Praktyczna, konkretna pomoc obejmowata
m. in. wspdlne mieszkanie, utrzymywanie w czystosci ubrania, wspdtzarzgdzanie
pieniedzmi i organizowanie transportu do miejsca pracy (np. ... M6j tata wozi mnie.
Jesli mam jakie$ ktopoty finansowe oni [rodzice] mi zawsze pomagajq”; ... Moja
mama pierze méj stréj roboczy i dba o cate potrzebne wyposazenie”).

Wsparcie dotyczyto réwniez nawigzania konfaktu z agencjami zafrudnienia i pomo-
¢y w znalezieniu pracy (wypowiedz matki: ,To ja te prace znalaztam. Szukatam w
ogtoszeniach, dzwonitam, uméwitam jq [cérke] na spotkanie”. Rodzice starali sie
motywowaé swoje doroste dzieci do wysitku. Niektorzy czynili fo poprzez wyrazanie
uznania, docenianie pracy i podkreslanie jej znaczenia. Inni oferowali materialne
nagrody.
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Praca na Mariusza wphyneta bardzo korzystnie. Az trudno to
opowiedziec. Czuje sig taki wazny. Praca bardzo go uszczesliwita. On juz
nie boi sie ludzi. Nie boi si¢ kontaktow z innymi, a zawsze to byt stres.
Teraz jest inny. On zyje tq pracqg! Ja myslatam, ze mu sig to znudzi, ze
pojdzie pare razy i wrdci na warsztaty. Okazato si¢ Ze nie, Ze on na
warsztaty nie wrdci, ze bedzie pracowat. Kiedys nawet nie myslatam, ze
on sobie z czyms poradzi. Prawie nic nie potrafil, a ja nie pozwalatam
mu roznych rzeczy robic, bo batam sig, Ze zrobi sobie krzywde.

Nasze dzieci duzo potrafig. My sobie nie zdajemy sprawy z tego, ile
potrafig zrobic. Czego mogq sie nauczyc dzieki osobom, ktore im pomogg.
My, rodzice, potrafimy ich nauczyc, ale wielu rzeczy sie boimy.

Trzeba probowac. Tym bardziej, Ze oni sq chetni do pracy i chcg sie
uczyc. W tej chwili to on sobie nie wyobraza zycia bez pracy. Mowi, zZe
Pawet pracuje, Wiesiu pracuje, tata pracuje i on tez pracuje...

Wypowiedz Heleny Fefczak
z filmu informacyjno-szkoleniowego Zarzaqdu Glownego PSOUU pt. , Praktyki

zawodowe 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng na Dolnym Slgsku®, 2006.

33



OCHRONIC DZIECI

Chociaz rodzice zachecali swoje dzieci do zdobycia i utrzymania pracy, to w
znacznie mniejszym stopniu wspierali rozwdj innych przejawéw ich dorostosci:
niezaleznego zycia (np. wyprowadzenia sie z domu), czy tez posiadania znajomych
poza rodzing. Gtéwnym Zrédtem konfliktéw miodych dorostych z rodzicami byto
ograniczanie swobody. Dotyczyto to zwlaszcza sytuacji zwigzanych z ryzykiem, np.
samodzielnego podrézowania (wypowiedZ matki: ,Martwi mnie, gdy on jest zbyt
dtugo poza domem”; wypowiedz osoby z niepetnosprawnosciq intelekfualng: ,Moge
wychodzi¢ ze znajomymi, ale zawsze wracam do domu z bratem”.

Rodzice chcieli takze chroni¢ doroste dzieci przed wykorzystaniem przez innych
ludzi. Osoby niepetnosprawne potrafity wskazac wiele przejawéw zagrozenia: nad-
miernego obcigzenia pracg, nieuzasadnionego zwalniania i innych przyktadéw
ztego traktowania, np. ,Posztam (..) z innq dziewczyng i ona wiozyta reke do mojej
torby i wyjeta moj portfel”; ,Dawali mi coraz wiecej pracy i coraz krétszy czas; nie
mogtem zdqzy¢”. Ochrona ze strony rodzicéw dotyczyta réwniez wykorzystywania
poza pracq, np. pomocy W gospodarowaniu pieniedzmi (czyli doradzaniu na co
warto je wydaé, a czego nie warto kupowacé) oraz zawierania przyjazni. Wigzato sie
to z nadmiernym ingerowaniem w zycie dorostych dzieci. Matka pewnego
mezczyzny uwazata, Ze jej syn ptaci zbyt duzo za zajecia na basenie. Wywierata wiec
presie, aby je porzucit, chociaz byta to jedyna dostepna mu forma wypoczynku i jedy-
na - poza pracq - okazja do przebywania poza domem. Prébujgc chroni¢ swoje
dzieci, rodzice zniechecali je do podejmowania innych rodzajéw aktywnosci, takze
takich, ktére mogty im sprawia¢ przyjemnos¢ (,Godzenie pracy i zaje¢ na basenie to
dla niego zbyt wiele. Nie ma tyle sit, zeby to tqczyc.”).

Tak obszerne przytoczenie wynikéw tego badania ma na celu pokazanie, ze cho¢
wsparcie ze sfrony rodziny odgrywa ogromnie waznq role w podejmowaniu pracy
zarobkowej przez dorostych z niepetnosprawnosciq infelektualng, to tatwo moze ono
przekroczy¢ niezbedne granice i stac sie zrédtem ograniczania niezaleznosci.
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Moja ciocia przekonata mnie,
zebym zalozyla swoje wilasne
konto i zebym odkladata wszystkie
swoje pienigdze na upragnione
mieszkanie, a jak bede odkladata
zawsze mi pomoze. Trwa juz
Dpiec lat jak odktadam wszystkie
pienigdze na konto. Zawsze mia-
fam u siebie jeden cel, Ze zbieram
pienigdze na swoje whasne mie-
szkanie. Coraz bardziej modlitam
sie o swoje wlasne mieszkanie.
Spetnito sig moje wielkie marze-
nie. Wiem, Ze to wszystko dziefo
Pana Boga.

Moi rodzice duzo mi pomogli i takze pomagajq. Jednag czesc pieniedzy
Ja datam na mieszkanie, a drugg czesc¢ dali rodzice. Nadal odkladam
pienigdze na konto, co zarobig i wszystko idzie na moje mieszkanie.
Niczego naprawde nie Zatuje, Ze na nic nie tracitam pieniedzy, miatam
Jeden cel i dopietam swojego. Bardzo sie ciesze.

Teraz czesto jezdze z rodzicami po zakupy, wybieram do swojego
mieszkania rzeczy. Sama decyduje, co chce do tego mieszkania. Na
Dprzyklad, jakie kafelki, czy szafki. Moje zdanie zawsze sie liczy, poniewaz
Ja bede mieszkata w tym mieszkaniu, a nie moi rodzice. Sprawia mi 1o
wszystko wielkg radosc, wielkie zadowolenie. Nie potrafie tego okazac jak
bardzo sie ciesze ze swojego wlasnego mieszkania. Oglgdajgc swoj projekt
kuchni, to ogladatam go godzinami. Tak bardzo sie cieszytam, miatam
wiele wzruszen. Takze teraz czesto zagladam do swojego mieszkania i patrze,
co nowego zrobili robotnicy. I to mnie wszystko interesuje, wcigga mnie
1o i sprawia mi wiele radosci. Jestem bardo zadowolona.

Wioleta Rabiej,

Na podstawie artykutu pt. ,Spelnione marzenia®,
kwartalnik PSOUU ,Spofeczeristwo dla Wszystkich“ Nr 2 (32) z 2008 roku
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PODSUMOWANIE

Na zakoficzenie warto wymienié¢ kilka warunkéw niezbednych do podniesienia
jakosci zycia dorostych oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng. Nie bedzie to
petna lista, ale spetnienie tych wiasnie warunkéw odgrywa szczegdlne znaczenie.

Pierwszym z nich jest zmiana w sposobie traktowania 0s6b z niepetnosprawnos-
ciq intelektualng - przejscie od oczekiwania od nich biernego podporzgdkowania sie
opiece i ochronie, do przekonania, ze powinny one mie¢ kontrole nad wtasnym
zyciem. Oznacza to zastgpienie podejscia opartego na rozwijaniu wagsko
zakreslonych umiejetnosci, przydatnych w zyciu codziennym lub pracy, takimi progra-
mami edukacyjnymi i rehabilitacyjnymi, kidre sq nakierowane na promowanie zdol-
nosci do samostanowienia i osigganie niezaleznosci. Nalezy rozwija¢ w osobach z
niepetnosprawnosciq potrzebe decydowania o sobie oraz zdolnosci i umiejetnosci
niezbedne do jej realizacji. Na podiecie tego typu dziatari nigdy nie jest za wczesnie.
Jest bardzo wazne, aby rozpoczynaé realizacje fych celéw we wczesnym dzieciris-
twie. Juz wéwczas mozna bowiem rozwija¢ zdolnosci dziecka do dokonywania
wyboréw, wspétdecydowania (@ potem samodzielnego podejmowania decyzji),
doswiadczania sprawstwa, przejmowania kontroli oraz formutowania i redlizacji
wihasnych celéw. Dostrzeganie potrzeb i pragnieri dziecka i traktowanie go jak osoby
zdolnej do decydowania i majgcej do tego prawo, o pierwszy krok na drodze do roz-
Woju hiezaleznosci.

Z badar wynika jednak, ze osoby, kidre z sukcesem korzystajq z takich pro-
graméw, stajq sie bardziej Swiadome swojej sytuacii i sg mniej zadowolone z
wiasnego zycia, niz i, kidrzy w tych programach nie uczestniczq (Brown, Brown
i Bayer, 1992). Jest to skutek rozbieznosci miedzy rozbudzonymi oczekiwaniami doty-
czqcymi wiasnego zycia a mozliwoscig ich spetnienia. Efekt moze by¢ wiec przeciwny
do zamierzonego, jesli w zderzeniu z rzeczywistosciq wykorzystanie nabytych
umiejetnosci okaze sie nie tylko nieprzydatne, ale wrecz niepozgdane. Rozwijanie
zdolnosci 0s6b z niepetnosprawnosciq infelektualng nie wystarczy, by zmienic ich
sytuacje. Niezbedne jest ksztattowanie srodowiska tak, aby byto ono przyjazne tym
osobom i otwarte na ich potrzeby. Jest to zadanie nietatwe, natrafiajgce na rozmaite
przeszkody. Na poziomie deklaracji istnieje zazwyczaj petna akceptacia oséb z
niepetnosprawnosciq. Nie oznacza fo jednak zrozumienia ich potrzeb i gotowosci do
dziatania na rzecz ich zaspokojenia. Zmiany sq konieczne, jesli urzeczywistniona ma
zostac idea wspierania oséb z niepetnosprawnoscig w kierunku ich petnego rozwoju
i satysfakcii z zycia.

Wiele miejsca poswiecono w tym opracowaniu rodzicom, analizujqc ich role w
rozwoju zdolnosci oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng do samostanowienia.
Wspétdziatanie i zaangazowanie rodzicéw stanie sie mozliwe, gdy zaczng oni
dostrzegac wiecej korzysci niz zagrozen, jakie dla ich dzieci i rodzin bedq ptynety ze
zmiany sposobu traktowania oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Nawet
woéwczas jednak bedq potrzebowali duzego wsparcia.
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Wecielanie w zycie idei promowania niezaleznosci oséb z niepetnosprawnosciq
intelektualng wymaga podiecia wielu systemowych dziatar. Nalezy do nich tworze-
nie odpowiedniego prawa oraz korzystanie z wynikajgcych z niego mozliwosci.
Konieczne jest propagowanie wiedzy na temat praw oséb z niepetnosprawnoscig, a
takze ksztattowanie odpowiedniego ich obrazu w $wiadomosci spofecznei.
Niewgtpliwie potrzebne jest réwniez tworzenie miejsc na rynku pracy oraz zorgani-
zowanie wsparcia umozliwigjgcego prace. System ten musi charakteryzowaé sie
zdolnosciq do elastycznego reagowania - rynek pracy jest dynamiczny i konieczne
jest ciggte dostosowywanie sie do jego wymagari. Nowe technologie z pewnoscig
zasadniczo zmieniajg na korzys¢ sytuacie oséb niepetnosprawnych. Dla nich, tak jak
i dla innych ludzi, wykonywanie pracy zarobkowej jest waznym elementem satys-
fakeji z zycia. Praca, zwtaszcza na otwartym rynku, sprzyja podniesieniu jakosci ich
zycia (Kober i Eggleton, 2005). Bez watpienia mozna stwierdzi¢, ze po ukoriczeniu
szkoty wiele oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng nie jest przygotowanych do
podiecia pracy. Konieczna jest wiec ich dalsza, ciggta edukacja.

Aby zrealizowanie tych wszystkich postulatéw byto mozliwe, nalezy wyjs¢ poza
dobrze znane i czesto spostrzegane jako bezpieczne rozwigzania, polegajgce na
przygotowywaniu os6b niepetnosprawnych do elementarnej samodzielnosci
zyciowej i pracy w specjalnych warsztatach lub chronionych miejscach. Zmiany sq
konieczne - przemiany zachodzgce we wspétczesnym $wiecie nie oming oséb
niepetnosprawnych i mogg by¢ dla nich nie zagrozeniem, a prawdziwg szansg.
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Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umyslowym
jest organizacjq pozarzgdowq, samopomocowq i niedochodowq

MISJA

Misjq PSOUU jest:

@ dbanie o godnos¢ ludzkg, miejsce w rodzinie i wérdd innych ludzi oraz szczescie
0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng,

@ wspieranie rodzin, aby byly one w stanie sprostac sytuacjom, ktére pocigga za
sobq fakt urodzenia dziecka z uposledzeniem umystowym oraz wspélne zycie
i przeksztatcac wiasny bél w gotowos¢ niesienia pomocy innym.

CELE

Celem PSOUU jest dziatanie na rzecz wyréwnywania szans os6b z niepetnosprawnos-
ciq intelektualng, tworzenia warunkéw przestrzegania wobec nich praw cztowieka,
prowadzenia ich ku aktywnemu uczestniciwu w zyciu spotecznym oraz wspieranie
ich rodzin. (Art. 4. Statutu)

CZLONKOWIE

Cztonkami zwyczajnymi mogq by¢ rodzice oséb z niepetnosprawnosciq infelektualng,
same fe osoby, cztonkowie rodzin, opiekunowie prawni oraz przyjaciele, w tym profesjo-
nallisci zaangazowani w prace dla ich dobra. (Art. 7§ 1 Statutu)

Cztonkami wspierajgcymi sg osoby fizyczne lub prawne przyczyniajgce sie materialnie
do dziatalnosci statutowej Stowarzyszenia. (Art. 8 §1 Statutu)

KOLA
Kota sg podstawowymi terenowymi jednostkami organizacyjnymi Stowarzyszenia, jako
osoby prawnej. (Art. 22 § 1 Statutu)

STATYSTYKA

125 kot terenowych

12,5 tysigca cztonkéw (rodzice, osoby niepetnosprawne intelektualnie, przyjaciele)

360 dziennych placéwek dla 22,5 tysigca dzieci i dorostych

21 chronionych rodzinnych mieszkan grupowych i mieszkan treningowych

5  Zaktadéw Aktywnosci Zawodowej

10  Centréw Doradziwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepetnosprawnych
Intelektualnie (DZWONI)



POLSKIE STOWARZYSZENIE
NA RZECZ OSOB Z UPOSLEDZENIEM UMYSEOWYM

prowadzi:

- Osrodki Wezesnej Interwengji dla dzieci w wieku 0-7 lat i ich rodzin,

- Osrodki Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawcze dla dzieci z glebokim uposledzeniem
umystowym oraz ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami i chorobami (wielorako niepetno-
sprawne), umozliwiajace faczenie rehabilitacji ze spetnianiem obowiazku szkolnego,

- Srodowiskowe Domy Samopomocy oraz inne formy organizacyjne rehabilitacji i wspierania
rozwoju, zwlaszcza spolecznego,

- Warsztaty Terapii Zajeciowej,

- chronione mieszkania grupowe,

- Centra Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepelnosprawnych Intelektualnie,

- wspomaganie self-adwokatow, rzecznikow wiasnych praw,

- edukagje ustawiczna,

- organizacje spedzania wolnego czasu (m.in. kluby, zespoly artystyczne, sportowe, turystyczne)

- ndywidualne wspieranie w niezaleznym zyciu (Swiadczenie ustug m.in. asysty osobistej dla dzieci
i dorostych niepetnosprawnych intelektualnie w procesie wlaczania ich w tok form aktywnosci
dostepnych wszystkim ludziom w danym wieku),

- wspieranie i pomoc rodzinom (grupy spotkaniowe, informacja, poradnictwo, podnoszenie
kompetengji rodzicielskich, krétkotrwale zastepowanie w opiece, transport do placéwek itp.)
oraz pomoc w przyjmowaniu aktywnej postawy we wilasnej sprawie i w niesieniu pomocy
innym, kt6rzy znalezli sic w podobnej sytuacji,

- dziatalnos¢ wydawnicza, m.in. wydaje kwartalnik ,Spoleczeristwo dla Wszystkich®.

POLSKIE STOWARZYSZENIE
NA RZECZ OSOB Z UPOSLEDZENIEM UMYSEOWYM

wspdlpracuje:

- W tworzeniu Nowego prawa,

- w zmienianiu wizerunku osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng i postaw spotecznych, w
rozwijaniu wigzi spolecznych ulatwiajacych umacnianie sie spoteczeristwa dla wszystkich czyli
wlaczanie oséb niepetnosprawnych intelektualnie, w ksztalceniu kadr profesjonalnych,

- w popularyzowaniu wynikéw badar naukowych i doswiadczen innych krajow,

- W umacnianiu organizacji pozarzadowych.

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umyslowym
Zarzad Glowny

ul. Glogowa 2B, 02-639 Warszawa

tel.: 022 848-82-60, 022 646-03-14; fax: 022 848-61-62

Y M e-mail: zg@psouu.org.pl
%é) ®&§,’ WWW.psouu.org.pl
W przeo BANK PEKAO SA w Warszawie 32 1240 5992 1111 0000 4773 3990

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umyslowym
jest organizacja pozytku publicznego



