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Wprowadzenie

Oddajemy w Paristwa rece wyjgtkowg publikacje, prezentujgcg role asystenta
w Zyciu osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Doswiadczenia Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepeinosprawnoscig Intelektualng z ostatniego
potwiecza wskazujg droge osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng do samosta-
nowienia i niezaleznego Zycia. Od nieSmiatego wychodzenia 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualng w przestrzen publiczng, przez tworzenie dla nich miejsc coraz
bardziej profesjonalnej rehabilitacji spotecznej i aktywizacji, w tym zawodowej, przez
akceptacje (powolng), po realizacje ich wolnosci i praw czlowieka. Na kazdym z tych
etapdéw osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng moze potrzebowac wsparcia.

Obowigzujgca od 2012 roku w Polsce Konwencja Naroddw Zjednoczonych o pra-
wach 0sdb z nigpetnosprawnosciami’ zobowigzuje panstwa do peinej i skutecznej
realizacji wolnosci i praw czlowieka wobec 0sob z niepetnosprawnosciami, a w odnie-
sieniu do niezaleznego zycia - do zapewnienia wszystkim osobom z niepeinospraw-
nosciami dostgpu do m.in. ustug wspierajgcych, swiadczonych w spotecznosci
lokalnej, w tym do pomocy osobistej niezbednej do Zycia i wigczenia w spolecznosc.
PSONI jest zobowigzane przypominac, Zze asystent osobisty osoby z niepeinospraw-
noscig intelektualng jest mentorem objasniajgcym Swiat, nauczycielem uczgcym
zupetnie nowych ,przedmiotow” w szkole Zycia (lub utrwalajgcym zdobytg wiedze),
Jest osobg wspierajgcg w sytuacjach spotecznie trudnych dla osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng, czasami takze jest pielegniarzem. A ponadto, musi wykazac
sie duzymi pokiadami empatii i szacunku - i to zaréwno wobec 0soby z niepetnospraw-
noscig, jak i wobec jej najblizszej rodziny, i rownolegle - profesjonalizmem, ktory
uchroni przed przekraczaniem granic w tak wieloaspektowo zakreslonej relacji.

1 Dz.Uz2012r, poz. 1169. Polska w oficjalnym tlumaczeniu postuguije sie tytulem: Konwencja o prawach 0séb niepetnosprawnych.
W niniejszej publikacji autorzy postuguia sie tytutem zgodnym z angielskim zapisem: Convention on The Right of Persons with Disabilities
- Konwencja o prawach 0s6b z niepetnosprawno$ciami oraz terminami osoba z niepeinosprawnoscia, osoby z niepeinosprawnos-
ciami.



Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

W Czesci | publikacji zawarty jest najbardziej aktualny zbior wiedzy na temat
niepetnosprawnosci intelektualnej oraz nowoczesnych form wspierania osoby
Z niepetnosprawnoscig intelektualng. W czesci tej prezentujemy tez przyktady
systemowych rozwigzan stosowanych w paristwach europejskich, postrzeganych
w Polsce jako modelowe w organizacji dziatan, ustug kierowanych do 0sob z nie-
petnosprawnosciami. O formach i przyktadach dziatania asystentury, a takze
zapewnienia rodzicom lub opiekunom krotkiej przerwy w opiece nad osobami
Z niepetnosprawnosciami w Norwegii, Niemczech i w Danii pisze Piotr KuZniak
z Fundacji IMAGO z Wroclawia, ktora jest inicjatorem powstania w Polsce Koalicji
na rzecz Ustug Asystenckich.

Konwencyjny sposob postrzegania niepetnosprawnosci intelektualnej, coraz
szerzej dostepne w Polsce ustugi asystenciji osobistej, coraz czesciej swiadczona
przez Kofa naszego Stowarzyszenia i inne organizacje pozarzgdowe asystentura,
a takze potrzeba uwzglednienia w pracy asystenta specyfiki niepetnosprawnosci
intelektualnej sktonita Zarzgd Gtowny PSONI w 2015 roku do opracowania Stan-
dardow pracy asystenta osoby z niepeinosprawnoscig intelektualng?. Standardy, jako
dokument praktyczny, o charakterze roboczym, ma forme zwiezlg i krotkg.

Czes¢ Il niniejszej publikacji zawiera rozwinigcie i doprecyzowanie poszcze-
golnych zapiséw Standardow, dotyczacych obszarow: kwalifikacje, umiejetnosci
i wiedza; cechy psychoosobowe; obszary wsparcia; tworzenie indywidualnego
programu wsparcia. W czesci tej znalazt sie takze rozdziat zasygnalizowany
tylko w Standardach - wspotoraca asystenta osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng z rodzing. Obszar wazny, nie tylko w sytuacjach dotyczgcych oséb
Z gfebokg niepetnosprawnoscig intelektualng, ze sprzezeniami, nie komuni-
kujgcych sie werbalnie. Tworzone nowe relacje przez osobe z niepetnospraw-
noscig intelektualng wymagajg otwartosci na zmiany i akceptaciji catej jej rodziny.
O wszystkich aspektach asystentury w kontekscie wspofpracy z rodzing mozna
przeczytac w rozdziale autorstwa dr Beaty Gumienny.

Dostrzegajgc ogromnag role, jakg moze petni¢ asystent w Zyciu osoby z niepef-
nosprawnoscig intelektualng, pomimo braku stabilnego, systemowego finanso-
wania pracy asystentow osobistych, coraz wiecej organizacji pozarzgdowych
podejmuje sie jej organizaciji i prowadzenia. Wykazujg sie w tym zakresie tworczg

2 Standardy zostaly przyjete przez Zarzad Gléwny PSONI Uchwata nr 77 z 30 stycznia 2016 roku; patrz: Zat. nr 1
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inicjatywg, podejmujg wspotorace z jednostkami samorzgdu terytorialnego
(zazwyczaj na poziomie powiatu, miasta), aplikujg do konkurséw PFRON lub
funduszy unijnych.

W Czesci lll publikacji przedstawiamy siedem przyktadow dziatari z obszaru
asystencji osobistej swiadczonej wobec 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
stale lub w ramach realizowanych projektéw i programdéw czasowych, z nadzieja,
Ze stang sie inspiracjg dla tych organizacji, ktore widzg potrzebe prowadzenia takich
dziafan, a jeszcze nie udafo im sie zorganizowac na to Srodkdw czy warunkow.

O podzielenie sie swoimi doswiadczeniami poprosilismy pie¢ Két PSONI,
dziatajgcych w: Krosnie, Jarostawiu, Jaworznie, Biskupcu, Ostrodzie i dwie organi-
zacje lokalne z przeciwlegtych kraricow Polski: Milickie Stowarzyszenie Przyjaciot
Dzieci i Osoéb Niepetnosprawnych (woj. dolnoslgskie) oraz Stowarzyszenie ,MY
DLA INNYCH” w Bialymstoku. Zapraszamy Czytelnikow do zapoznania sie z napraw-
de dobrymi praktykami.

Ostatni rozdziat ksigzki — Studium indywidualnego przypadku, dedykujemy
zwlaszcza osobom pracujgcym jako asystenci 0sob z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng lub zamierzajgcym podjgc takg prace. SpostrzeZenia profesjonalistki
z diugoletnim doswiadczeniem w bezposredniej pracy z osobami z gtebokg nie-
peinosprawnoscia intelektualng, a takze zatgczona dokumentacja tworzona w pro-
Jjekcie asystenckim, mogg byc przydatne i pomocne w Paristwa pracy.

Z nadziejg, Ze tak przygotowany poradnik spetni swojg role, Zycze Paristwu
interesujgcej i pozytecznej lektury.

dr Monika Zima-Parjaszewska

Prezeska Zarzgdu Gtéwnego
Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb
z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
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Niepetnosprawnosc intelektualna w ujeciu psychospotecznym
Aghieszka Wotowicz-Ruszkowska

. 1. Niepetnosprawnos¢ intelektualna
W ujeciu psychospotecznym.

Aktualny stan wiedzy

Niepetnosprawno$¢ jest zjawiskiem, ktore nabiera coraz wigkszego
znaczenia dla funkcjonowania wspotczesnego spoteczenstwa. W ostatnich
latach mozna dostrzec wyrazny wzrost zainteresowania tg problematykg
zaréwno po stronie decydentéw, mediow, samych 0s6b z niepetnosprawnoscia-
mi, jak réwniez organizacji pozarzgdowych i srodowisk akademickich. Jako giéwne
powody tego stanu podaje sie czynniki demograficzne, spoteczne i ekonomiczne'.

Osoby z niepetnosprawno$ciami to najwieksza grupa mniejszosciowa. Ich
udziat w populacji globalnej i w poszczegdinych krajach siega od kilkunastu
procent do jednej pigtej ogétu ludnoéci (szacunki zalezg przede wszystkim od
zastosowanej definicji terminu ,hiepetnosprawno$¢” oraz sposobu gromadzenia
i klasyfikowania danych)?. Z danych Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO)
wynika, ze odsetek 0sob z niepetnosprawnosciami powyzej 15. roku zycia wyno-
si od ok. 15,6% do 19,4% populacji $wiata (785-975 min 0séb), z czego
pomigdzy 110 min (2,2%) a 190 min (3,8%) odczuwa powazne problemy w funkcjo-
nowaniu. Wigczajgc w to niepetnosprawne dzieci ponizej 15. roku zycia, szacu-
je sie, ze ponad miliard (ok. 15% populacji) mieszkancow $wiata to osoby
z niepetnosprawnosciami®. W Polsce liczba os6b z niepetnosprawnosciami
ogdtem wynosita na koniec marca 2011 r. w przyblizeniu 4,7 min, co stanowi
0 12,2% ludnosci‘.

We wzroécie znaczenia tematyki niepetnosprawnosci istotne sg rowniez
czynniki spoteczne i kulturowe, przemiany zwigzane z definiowaniem niepetnospraw-
nosci oraz rola 0s6b niepetnosprawnych w spoteczenstwie. Na przetomie XX

Zob tez: A. Wolowicz-Ruszkowska, Niepetnosprawno$¢ intelektualna - wielowymiarowos$¢ zjawiska w: M. Zima-Parjaszewska

(red.), Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng w postepowaniach sadowych i przed innymi organami. Poradnik praktyczny,

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Upo$ledzeniem Umystowym, Warszawa 2015.

2 B. Gaciarz, J. Bartkowski, Potozenie spoteczno-ekonomiczne niepefnosprawnych w Polsce na tle sytuacji oséb niepetnosprawnych
w krajach Unii Europejskiej. Niepeinosprawno$¢ - zagadnienia, problemy, rozwigzania, 2/2014 (11).

3 World report on disability, World Health Organization, World Bank, Geneva 2011, s. 29-32. za: P. Kubicki, Polityka publiczna wobec
niepetnosprawnosci - propozycje perspektyw teoretycznych, Studia z polityki publicznej, 4/2015.

4 Ludnos¢: stan i struktura demograficzno-spoteczna: Narodowy Spis Powszechny Ludnosci i Mieszkan, 2011, Gliéwny Urzad Statystyczny,

Zaktad Wydawnictw Statystycznych, Warszawa 2013.
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

i XXI wieku dokonat sie przetom w definiowaniu niepetnosprawno$ci i zastgpie-
nie paradygmatu medycznego - spotecznym.

W ramach paradygmatu medycznego osoba z niepetnosprawnoécig nie
jest podmiotem, ale ,przypadkiem medycznym”, przedmiotem zabiegéw per-
sonelu medycznego. Szanse i mozliwosci rozwojowe osoby z niepetnospraw-
noscig pozostajg poza obszarem zainteresowania wymienionych specjalis-
téw. Jest ona izolowana w zaktadach zamknietych i poddawana rutynowej
opiece ograniczajacej si¢ do zaspokojenia potrzeb bytowych i leczenia, rozu-
mianego gtéwnie jako podawanie lekdw. Diugofalowa pomoc udzielana oso-
bie z niepetnosprawnoscig (zwtaszcza finansowana ze srodkéw publicznych)
jest mozliwa wytgcznie poza domem rodzinnym, w specjalnych placéwkach
(szpitalach psychiatrycznych, zaktadach opiekurniczych, domach opieki) i skut-
kuje przejeciem catkowitej kontroli nad zyciem osoby z niepetnosprawnoscig
przez personel placowki. Decyzje w waznych zyciowych sprawach podejmuje
podmiot sprawujagcy opieke. Pomoc ta ma wiec charakter zinstytucjonalizowa-
ny, wymagajacy podporzadkowania sie (na zasadach catkowitej zaleznoéci)
rygorom obowigzujgcym w tych placéwkach. Wedtug tego paradygmatu osoby
z niepetnosprawnosciami uznawane sg za ludzi chorych i niepetnowarto$-
ciowych, ktérych nalezy oddzieli¢ od spoteczenstwa, uzasadniajgc segregacje
dobrem pacjenta.

Koncepcja spotecznego modelu niepetnosprawnosci uksztattowata sie
w opozycji do tradycyjnego, medycznego ujmowania niepetnosprawnosci.
Koncepcja spoteczna propaguje autonomie, niezalezno$é i petne uczestnictwo
osoby z niepetnosprawnoscig w zyciu spotecznym. W ramach tego paradyg-
matu osoba z niepetnosprawnoscig traktowana jest podmiotowo. Poniewaz
niepetnosprawno$¢ nie moze byé czynnikiem roznicujgcym w sposéb nieu-
prawniony status prawny jednostki, nalezy udostepnia¢ osobom z niepetnospraw-
no$ciami wszystkie mozliwoéci, z ktérych korzysta ogét obywateli i obywate-
lek. Udzielanie wsparcia jest, zdaniem przedstawicieli tego modelu, prawnie
zagwarantowanym obowigzkiem panstwa. Paradygmat ten promuje zasade,
ze osoby z niepetnosprawnosciami powinny byé wspierane w srodowiskach,
w ktdrych mieszkajg przy jednoczesnym zapewnianiu warunkow dla samodziel-
nej aktywno$ci i uczestnictwa w zyciu spotecznym. Zgodnie z tym paradygma-
tem to nie osobe z niepetnosprawnoécig nalezy przystosowywaé do $rodo-
wiska, lecz odwrotnie - to Srodowisko nalezy dostosowaé do jej potrzeb.
Zamiast przygotowywanych i prowadzonych przez profesjonalistow programoéw
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nalezy dla oséb z niepetnosprawno$ciami tworzy¢ sie¢ formalnych i niefor-
malnych grup wsparcia, aby utatwi¢ im radzenie sobie z wymaganiami codzien-
nego zycia. Miejscem, w ktérym osoba z niepetnosprawnoscig potrzebuje
wsparcia jest jej wikasny dom, pobliska szkota czy zaktad pracy. Wedtug para-
dygmatu spotecznego, osoba z niepetnosprawnoscig wymaga indywidualnego
wsparcia, dostosowanego do jej konkretnych potrzeb. Kontrole nad decyzjami
dotyczacymi osoby z niepeinosprawnoscig sprawuje sama osoba z niepetnospraw-
noscig - z ewentualnym zindywidualizowanym i elastycznym wsparciem, a nie
lekarz lub interdyscyplinarny zespét. Celem priorytetowym nie jest zatem
wytgcznie zaspokajanie podstawowych potrzeb bytowych jednostki i zmiana
jej zachowania — ale samostanowienie i wigczenie spoteczne a takze zmiana
$rodowiska oraz panujgcych w nim postaw.

Za najnowszy ksztalt spotecznej koncepcji niepetnosprawnosci uznawany
jest model oparty na prawach cztowieka i to wlasnie w tej wersji spoteczny
model niepetnosprawnosci stanowi teoretyczng podstawe Konwencji ONZ o pra-
wach 0s6b z niepetnosprawnosciami. Model ten uznaje, ze usuwanie barier
spotecznych uniemozliwiajgcych rowne traktowanie oraz rbwne uczestnictwo
0s0b z niepetnosprawnosciami w zyciu spotecznym wymaga jednoczesnego
zastosowania $rodkdw prawnych, politycznych i spotecznych. Wsréd tych srodkow
szczegolnie wazng role odgrywajg prawa cztowieka, rozumiane zgodnie z Pow-
szechng Deklaracjg Praw Cztowieka, ktora stwierdza, ze ,Wszystkie istoty ludzkie
rodzg sie wolne i rbwne w godnosci i prawach™. Odpowiedzialnos¢ za rozwigzywa-
nie problemoéw zwigzanych z niepetnosprawnos$cig ponosi panstwo - wszystkie
ministerstwa i inne instytucje publiczne - oraz cate spoteczenstwo.

Warto wspomnie¢ o trwajgcej wcigz dyskusji dotyczgcej uzycia formy jezy-
kowej ,,0soba z niepetnosprawnoscig” zamiast uzywanej powszechnie ,0soba
niepetnosprawna’. W debacie tej przyjmuje sie ,dyskursywng” argumentacje,
ktora przyjmuje za punkt wyjécia fakt, ze dyskurs, a zatem jezyk w uzyciu, jest
nie tylko zbiorem znakdw i regut ich uzycia, ale rbwniez, co znacznie wazniejsze,
zespotem praktyk spotecznych konstruujgcych rzeczywistos¢. W przypadku
okreslenia ,0soba niepetnosprawna” nie do$é, ze wyrazenie zamyka takie
osoby w ich jednej cesze, to na dodatek stygmatyzuje je. Wyrazenia ,0soba
z niepetnosprawnoécig” czy ,0soby z niepetnosprawnosciami” unikajg tego
zamkniecia®. Ponadto osoby z niepetnosprawnosciami czesto sg postrzegane

5 Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka, art.1

6 D. Galasiriski, Osoby niepeinosprawne, czy osoby z niepelnosprawnoscia? Niepeinosprawnosc - zagadnienia, problemy, rozwigzania,
4(9)/2013.
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przez innych wytgcznie przez pryzmat przynaleznosci do jednej grupy - os6b

z niepetnosprawnosciami, co ignoruije fakt posiadania przez nie wielu aspektéw

tozsamosci. Ludzie zwykle nie postrzegajg samych siebie jako wytgcznie

kobiety lub mezczyzn, osoby z niepetnosprawnoscig lub bez niepetnospraw-
nosci. Tozsamo$¢ jest wielowymiarowg ,puzzlowg” strukturg” odzwiercied-
lajgca przynaleznosc i identyfikacje z wieloma grupami i kregami, i sktada sie

z wielu komponentéw. W zaleznosci od sytuaciji niektére identyfikacje czy role

stajg sie wazniejsze, ale nigdy nie zawierajg w sobie wielowymiarowosci

tozsamosci. Dlatego, wraz ze wzrostem w spoteczenstwach poziomu wiedzy

i Swiadomo$ci oddziatywania mechanizméw wykluczen, odchodzi sie od

uzywania zamazujgcych wielowymiarowo$¢ tozsamosci termindw takich, jak

Lhiepetnosprawny”, ,schizofrenik”, ,autystyk”. By akcentowac wieloaspekto-

woS¢ tozsamosci i unikac etykietowania, méwimy coraz czesciej ,0soba

z niepetnosprawnoscig’. Okreslenie to sygnalizuje, ze poza cechg niepetnospraw-

nosci, taka osoba posiada jeszcze inne aspekty tozsamosci.

Ze zmiang modelu ujmowania niepetnosprawnoéci wigzg sie okreslone
konsekwencje. Po pierwsze: nastagpito odbiologizowanie zjawiska niepetnospraw-
nosci, co zmniejszyto range uszkodzenia organizmu. Po drugie: przeniesiono
punkt ciezkosci na mozliwosci cztowieka, czego nastepstwem jest postrzega-
nie w pierwszej kolejno$ci osoby, a nie niepetnosprawnoséci. Po trzecie: podkreslo-
no kontekst spoteczny, czego konsekwencjg jest budowanie systemu wsparcia
spotecznego. Po czwarte: ustalono zmiane w podejéciu do granic i mozliwosci
rozwoju osoby z niepetnosprawnoscia®.

W porzadkowaniu definicji dotyczacych niepetnosprawnosci wazng role
ogrywa Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health Organization, WHO). W 1980
roku WHO sformutowata oficjalng definicje niepetnosprawnosci, zawartg
w Miedzynarodowej Klasyfikacji Uszkodzen, Niepetnosprawnosci i Uposledzen
(ICIDH), ktora podkresla trzy jej aspekty:

e Uszkodzenie (impairment), ktére oznacza utrate lub odstepstwo od norm
struktury albo funkcji psychicznej, fizjologicznej lub anatomicznej na skutek
wady wrodzonej, choroby lub urazu.

o Niepetnosprawnosc (disability) to ograniczenia lub brak zdolnosci wykonywania
jakiejs czynnosci w sposob lub w zakresie uwazanym za normalny dla cztowieka.

7 A. Titkow, Tozsamo$¢ polskich kobiet. Ciagtos¢, zmiana, konteksty. Wyd. IFiS PAN, Warszawa 2008.
8 R. Kijak, Niepetnosprawno$¢ intelektualna. Migdzy diagnoza a dziataniem. Centrum Rozwoju Zasobéw Ludzkich, Warszawa 2013.
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e Uposledzenie (handicap) oznacza niekorzystng dla danej jednostki sytuacje,
wynikajgcg z ograniczania lub niepetnosprawnosci, ktéra zmniejsza lub
uniemozliwia petnienie rdl spotecznych uznanych za normalne dla danej
jednostki.

Ta typologia zaktada istnienie fizycznej i psychicznej ,normalnosci’.
Niepetnosprawnos¢ jest tutaj odstepstwem od obowigzujgcych norm
dotyczacych fizycznego i psychicznego funkcjonowania cztowieka®. Definicja
WHO byta krytykowana za to, ze problemy tej grupy oséb sprowadzata do
zagadniert medycznych i nie zawierata aspektow spotecznych.

W wyniku poszukiwan definicji podkreslajgcej mozliwosci i zdolnosci
cztowieka oraz uznania, ze niepetnosprawnos¢ jest interakcjg ograniczen
fizycznych lub/i psychicznych z czynnikami spotecznymi i Srodowiskowymi, w 2001
roku powstata Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnospraw-
nosci i Zdrowia™ (International Classification of Functioning Disability and
Health, ICF). Niepetnosprawno$¢ zostata tutaj okreslona jako wielowymiarowe
zjawisko wynikajace ze wzajemnych oddziatywarn pomiedzy ludZzmi a ich
fizycznym i spotecznym otoczeniem. Niepetnosprawno$¢ nie jest tylko wasci-
woscig osoby, lecz zespotem warunkdw srodowiska spotecznego i fizycznego,
ktére powodujg trudnoéci i ograniczenia osoby z niepetnosprawnoscig. Od
czasu publikacji wiele krajow w Europie zaczeto jg stosowac przy definiowaniu
niepetnosprawnosci w medycynie, polityce spotecznej i statystyce. ICF,
przedstawiajgc ,uniwersalny” model niepetnosprawno$ci stanowi wazny
instrument przy analizie r6znic w definiowaniu niepetnosprawnosci, szczegdlnie
dla celéw rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia. Prezentowane w nim ujecie
niepetnosprawnosci stanowi bardzo obszerny zbidr opisw i opiera sie na bio-
psychospotecznej koncepcii, ktdra zaktada, ze cztowiek jest istotg biologiczng,
ale rowniez osobg wykonujgcg okreslone czynnosci i zadania zyciowe oraz
cztonkiem okreslonych grup spotecznych.

Biopsychospoteczna koncepcja niepetnosprawnoéci uwzglednia w odpo-
wiednich proporcjach zaréwno aspekt biologiczny, jak i spoteczny w powsta-
waniu niepetnosprawnoéci. Wskazujgc na istote niepetnosprawnosci, jako
ograniczenie dziatania indywidualnego i uczestnictwa w zyciu spotecznym,
daje podstawe do odpowiednich interwencji w kierunku zmniejszenia tych

9 M. Garbat, Definiowanie niepeinosprawnosci. Niepetnosprawno$é i Rehabilitacja, 1/2014.
10 International Classification of Functioning Disability and Health, ICF, World Health Organization, 2001.
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ograniczen. Zatem najbardziej zasadniczg cechg sytuacji osoby z niepetnospraw-
noécig jest nieadekwatnos¢ wymagan spotecznych wzgledem mozliwoéci ich
spetniania, co powoduje powstanie braku rbwnowagi pomigedzy warunkami
zewnetrznymi, a mozliwosciami cztowieka''. Spoteczna koncepcja niepetnospraw-
nosci nie zostata w petni inkorporowana do polityki spotecznej w Polsce, co
sprawia, ze integracja spoteczna jako jej cel pozostaje w duzym stopniu
wytgcznie celem deklaratywnym, a nie faktycznym.

Nowa definicja osoby z niepetnosprawnoscig wprowadzona zostata do pol-
skiego prawa przez ratyfikowang w 2012 roku Konwencje Narodéw Zjed-
noczonych o prawach oséb niepetnosprawnych, wedtug ktérej to nie indywi-
dualne ograniczenia, ale zewnetrzne bariery utrudniajgce uczestniczenie
w zyciu czynig cztowieka niepetnosprawnym. W mysl Konwencji do tej grupy
zalicza sie osoby, ktdre majg diugotrwale naruszong sprawnosé¢ fizyczna,
umystowa, intelektualng lub w zakresie zmystéw, co moze, w oddziatywa-
niu z ré6znymi barierami, utrudnia¢ im peiny i skuteczny udziat w zyciu
spoltecznym, na zasadzie rdwnosci z innymi osobami.

Konwencja daje szanse na doprowadzenie do daleko idgcych zmian
dotyczacych zardwno podejécia do 0sdb z niepetnosprawnosciami, jak i zakre-
su zobowigzar wtadz publicznych, o ile zostang z tego wyciggnigte wszystkie
konsekwencje prawne oraz zwigzane z koniecznoécig uksztattowania na nowo
praktyki w r6znych obszarach zycia spotecznego.

Zasadniczym problemem w Polsce jest to, jak ogdlne zatozenia polityki
wobec 0s6b z niepetnosprawnosciami spetniajgce wymagania nowoczesnego
podejscia do tego zagadnienia, sg przektadane na legislacje i praktyke admi-
nistracyjng. W regulacjach ustawowych obowigzujgcych w Polsce mamy do
czynienia z fragmentaryzacjg pojecia ,niepetnosprawno$c¢”, jej specyficznym
okreslaniem ze wzgledu na cel danej regulacji ustawowej oraz ze wzgledu na
obszar zycia spotecznego, ktéry jej podlega. Brakuje wiec jednoznacznych
ustalen definicyjnych, nie ma aktu prawnego kompleksowego, ktory okreslatby
w sposOb powszechnie obowigzujgcy rozumienie niepetnosprawnosci oraz
zobowigzania wtadz publicznych wobec oséb z niepetnosprawnosciami.

Pierwszg funkcjonujaca w Polsce definicjg jest definicja dotyczgca prawnej
podstawy kwalifikacji do grupy oséb z niepetnosprawnoéciami, zgodna z zapi-
sami Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b

11 S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, Wydawnictwa Akademickie i Profesjonalne, Warszawa 2007.

18



Niepetosprawnos¢ intelektualna w ujeciu psychospotecznym

niepetnosprawnych™ opierajaca sie przede wszystkim na ocenie spotecznych

i zawodowych ograniczer. W mysl ustawy osobami z niepetnosprawno$ciami

nazywamy osoby, ktorych ,stan fizyczny, psychiczny lub umystowy trwale lub

okresowo utrudnia, ogranicza bgdz uniemozliwia wypetnianie rél spotecznych,

a w szczegolnosci zdolnos¢ do wykonywania pracy zawodowej” (art.1). Ustawa

ta wprowadzita trzy stopnie niepetnosprawnoéci - lekki, umiarkowany, znaczny:

- do lekkiego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe o naruszonej
sprawnosci organizmu, powodujgcej w sposéb istotny obnizenie zdolnosci do
wykonywania pracy, w poréwnaniu do zdolno$ci, jakg wykazuje osoba o podob-
nych kwalifikacjach zawodowych z petng sprawnoscig psychiczng i fizyczng,
lub majgca ograniczenia w petnieniu rol spotecznych dajgce sie kompensowac
przy pomocy wyposazenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze
lub $rodki techniczne,

- do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe z naruszong
sprawno$cig organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie
w warunkach pracy chronionej lub wymagajacg czasowej albo czesciowej
pomocy innych osdb w celu petnienia rél spotecznych,

- do znacznego stopnia niepetnosprawno$ci zalicza si¢ osobe z naruszong
sprawnoscig organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie
w warunkach pracy chronionej i wymagajaca, w celu petnienia rol spotecznych,
statej lub dtugotrwatej opieki i pomocy innych os6b w zwigzku z niezdolnoscig
do samodzielnej egzystencii (art. 4, pkt. 1,2,3.).

Ustawa nie wskazuje sfer zycia, na ktére ma mie¢ wptyw niepetnospraw-
no$¢ - postuguije sie jedynie og6lnym pojeciem ,wypetniania rol spotecznych”.
Ponadto, z prawnego punktu widzenia, aby dana osoba byta traktowana jako
niepetnosprawna, istotny jest nie sam obiektywny fakt istnienia niesprawnosci,
ale otrzymanie orzeczenia o stopniu niepeinosprawnosci (orzeczenia o niepetnospraw-
no$ci w odniesieniu do mtodziezy ponizej 16. roku zycia) ustalonego przez powia-
towy zesp6t do spraw orzekania o niepetnosprawnosci. Tak wiec dla uzyskania
statusu osoby niepetnosprawnej trzeba przej$¢ odpowiednig procedure admi-
nistracyjng oraz posiadac niesprawno$¢ przynajmniej w stopniu lekkim wedtug
definicji ustawy oraz rozporzgdzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej
z dnia 15 lipca 2003 roku w sprawie orzekania o niepetnosprawno$ci i stopniu
niepetnosprawnosci'.

12 Dz.U. 1997 nr 123, poz. 776 z p6zn. zm. (tekst jednolity: Dz.U. 2016 poz. 2046)
13 Dz. U. z 2003 r. Nr 139, poz. 1328
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Natomiast druga definicja niepetnosprawnosci przyjmowana jest przez akty
prawne zwigzane z pomocg spoteczng czy uprawnieniami do pomocy spoteczne;.
Jest to definicja osoby z niepetnosprawnoscig zorientowana takze na kwestie
pracy. W Ustawie z dnia 14 czerwca 1996 r. o zmianie ustawy o pomocy
spotecznej oraz ustawy o zatrudnieniu i przeciwdziataniu bezrobociu™ stwierdzo-
no, ze niepetnosprawnos¢ jest to ,stan fizyczny, psychiczny lub umystowy,
powodujgcy trwate lub okresowe utrudnienie, ograniczenie bgdz uniemozliwie-
nie samodzielnej egzystencji’. Analogicznie Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r.
o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych'™ postuguije sie
pojeciem osoby niezdolnej do podjecia pracy zarobkowej: ,Niezdolng do pracy
w rozumieniu ustawy jest osoba, ktéra catkowicie lub czesciowo utracita zdolno$¢
do pracy zarobkowej z powodu naruszenia sprawno$ci organizmu i nie rokuje
odzyskania zdolno$ci do pracy po przekwalifikowaniu”.

Charakterystyczng cecha tych regulacji jest nacisk na ekonomiczny aspekt
niepetnosprawnosci: zdolno$¢ do pracy i mozliwos¢ samodzielnego uzyski-
wania srodkéw utrzymania, co jest wynikiem celdw, dla jakich sg one ustano-
wione. Drugg istotng cechg ujecia niepetnosprawnosci w tych aktach praw-
nych jest koncentracia na samej osobie niepetnosprawnej, jej deficytach
osobistych oraz mozliwo$ciach dziatania i dostosowania si¢ do wymogow
spotecznych. Spoteczna koncepcja niepetnosprawnoéci akcentuje spoteczny
wymiar tego zjawiska - przede wszystkim w odniesieniu do kwestii normalnego
petnienia rél spotecznych i zawodowych - oraz przyjmuje integracje spoteczng
za gtéwny cel i obowigzek wtadz publicznych. Réwnoczesnie ustawodawstwo
i praktyka administracyjna nadal pozostaty w kregu koncepcii polityki spoteczne;,
kt6ra opiera sie na dgzeniu do maksymalnego dostosowania osoby z niepetnospraw-
noscig do wymogow i oczekiwan otoczenia spotecznego, a dziatania zmierzajace
do dostosowania otoczenia spotecznego do potrzeb tych oséb nadal traktowa-
ne sg jako mniej wazne lub w ogdle sg pomijane.

Terminologia oraz kryteria diagnostyczne zaburzen psychicznych, choréb
czy dysfunkcji powszechnie stosowane przez specjalistow (m.in. lekarzy,
psychologéw, pedagogéw) zawarte sg w klasyfikacjach medycznych. Sg to
systemy diagnostyczne oparte na koncepcji symptomu, cechujgce sie opisowym
i ateoretycznym charakterem operacjonalizowania kryteriéw®.

14 Dz. U. 1996 r., nr 100, poz. 459 z p6zn.zm.

15 Dz. U. 2004 r., nr 39, poz. 353

16 L. Cierpiatkowska, H. Sek, Psychologia kliniczna i psychopatologia — wzajemne zaleznosci. W: H. Sek (red.), Psychologia kliniczna,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2005; J. Wcitrka, Klasyfikacja zaburzer psychicznych. W: A Bilikiewicz, S. Puzyriski,
J.Rybakowski, J.Wciérka (red.), Psychiatria, Wydawnictwo Elsevier Urban and Partner, Wroctaw, 2002.
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Najpowszechniej stosowane klasyfikacje sa opracowywane przez Swia-
towg Organizacje Zdrowia oraz Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne.
Ich zatozeniem jest stworzenie jednolitego, miedzynarodowego systemu
nazewnictwa i klasyfikaciji, ktory umozliwia wspoétprace na globalng skale.

Precyzyjne zdefiniowanie podstawowych poje¢ zwigzanych z niepetnospraw-
no&cig nie jest tatwym i skoriczonym zadaniem. Definicje niepetnosprawno$ci
r6znig sie migdzy sobg pod wzgledem (a) stopnia, w jakim ktadg nacisk na
konkretny model niepetnosprawnosci (np. medyczny, spoteczny), (b) stoso-
wania opisow interdyscyplinarnych lub opiséw pojedynczych dyscyplin (np.
medycyna w celu okreslenia prawa do $wiadczenia i ustug), (c) statusu defi-
nicji niepetnosprawnoéci (definicje moga by¢ chronione przez prawo lub sta-
nowic¢ tylko cze$¢ mechanizmu administracyjnego), czy (d) celu (np. do celéw
rentowych). Znajomo$¢ najnowszych ustalen terminologicznych i ich ciggta
aktualizacja majg duze znaczenie dla specjalistow zajmujgcych sie problema-
tykg niepetnosprawnosci.

Jednym z rodzajéw niepetnosprawnosci jest niepetnosprawnosé¢ intelek-
tualna. Niepetnosprawnosc¢ intelektualna to pojecie stosunkowo nowe, ktore
pojawito sie wypierajgc stygmatyzujgce i wartosciujgce okre$lenia ,niedo-
rozwdj umystowy”, czy ,uposledzenie umystowe”. Do niedawna w powszech-
nie uzywanych w srodowisku medycznym, pedagogicznym i psychologicznym
klasyfikacjach zaburzer\ psychicznych: DSM-IV', DSM-IV-TR, czy w obowigzujacej
w Polsce do dzi§ miedzynarodowej klasyfikacji zaburzen ICD-10" funkcjono-
wata nazwa ,uposledzenie umystowe” (ang. mental retardation) i w tej formie
stosuje sie je nadal w medycynie oraz rehabilitacji. Aktualnie obserwuje sie
coraz powszechniejsze uzycie terminu ,niepetnosprawnos¢ intelektualna”
(ang. intellectual disability) przez $rodowiska specjalistow. Ta nazwa zostata
uwzgledniona réwniez w najnowszej klasyfikacji Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego DSM5”. Takze Amerykanskie Stowarzyszenie Niepetnospraw-
nosci Intelektualnej i Rozwojowej (American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities — AAIDD) w 11 edycji Intellectual Disability: Definition,
Classification, and Systems of Support uzywa terminu ,hiepetnosprawnos¢ inte-
lektualna”, definiujgc go podobnie jak w klasyfikacji DSM5*.

17 American Psychiatric Association, 1994

18 American Psychiatric Association, 2000

19 World Health Organization, 1992

20 American Psychiatric Association, 2013

21 R.L. Schalock, S. BorthwickDuffy, V. Bradley, W.H.E. Buntinx, D.L. Coulter, E.M. Craig, Intellectual disability: Definition, classification,
and system of supports (wyd.11). American Association on Intellectual and Developmental Disabilities. Washington, 2010.
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W polskim systemie prawnym termin ,niepetnosprawnos¢ intelektualna”
pojawia si¢ jak na razie do$¢ incydentalnie. Po ratyfikacji Konwencji ONZ w 2012
roku, dopiero w 2015 roku zamieniono ,,upo$ledzenie umystowe” na ,niepetnospraw-
no$¢ intelektualng” jedynie w ustawie o systemie o$wiaty®, co w konsekwencii
zmienia zapisy opinii i orzeczen o formach ksztatcenia dzieci wydawanych przez
poradnie psychologiczno-pedagogiczne.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna moze by¢ rozwazana jako metasyndrom
Kliniczny, czyli zesp6t objawdw, charakteryzujgcy sie deficytem funkcji poznawczych,
wplywajacym na funkcjonowanie cztowieka®. Nie stanowi ona zadnej okres$lo-
nej jednostki chorobowej, jest natomiast niejednorodng grupa zaburzen o roznej
etiologii, obrazie klinicznym i przebiegu. Niepetnosprawno$¢ intelektualna cha-
rakteryzuje sie przede wszystkim utrudnieniami w sferze poznawczej i adap-
tacyjnej, powodujgc wolniejsze tempo uczenia si¢ i opanowywania réznorodnych
sprawnosci poznawczych i spotecznych. Niepetnosprawnosc¢ intelektualna nie
jest chorobg psychiczng.

Powszechnie uznawana i stosowana w Polsce jest definicja Amerykanskie-
go Towarzystwa Psychiatrycznego - Diagnostic and Statistic Manual of
Mental Disorders (DSM). DSM-V zalicza niepetnosprawnosc¢ intelektualng do
grupy zaburzer neurorozwojowych. Nowe kryteria zalecajg testowanie wspdtczyn-
nika inteligencji z jednoczesnym uwzglednianiem deficytéw w funkcjonowaniu
adaptacyjnym, poniewaz to one wpltywajg na osobistg niezaleznosc¢ i spoteczng
odpowiedzialnos¢ jednostki oraz w znacznym stopniu odpowiadajg za problemy
z wypetnianiem standardéw rozwojowych i socjokulturowych®. W najnowszej
edycji DSM funkcjonowanie adaptacyjne odnosi si¢ do trzech obszaréw, ktére
determinujg radzenie sobie z codziennymi zadaniami:

o Sfera koncepcyjna, do ktdrej zalicza sie zdolnosci i umiejetnosci w zakresie
jezyka, czytania, pisania, matematyki, myslenia, wiedzy i pamigci.

22 Na podstawie Ustawy z dnia 20 lutego 2015 r. o zmianie ustawy 0 systemie o$wiaty oraz niektdrych innych ustaw (Dz.U. 2015
p0z.357), Art.3 pkt 18 b) ustawy o systemie odwiaty otrzymat brzmienie: [llekro¢ w dalszych przepisach jest mowa bez blizszego
okreslenia 0:] uposledzeniu umystowym w stopniu lekkim, umiarkowanym, znacznym lub glebokim - nalezy przez to rozumie¢
niepetnosprawnos¢ intelektualng w stopniu odpowiednio lekkim, umiarkowanym, znacznym lub gtebokim”

23 L. SalvadorCarulla, G.M. Reed, L.M. VaezAzizi, S.A. Cooper, R. Martinez Leal, M. Bertelli, C. Adnams, S. Cooray, S. Deb,
S.C. Girimaj, G. Katz, H. Kwok, R. Luckasson, R. Simeonsson, C. Walsh, K. Munir, S. Saxena, (2011).
Intellectual developmental disorders: towards a new name, definitione and framework for ,mental retardation/ intellectual disability” in
ICD-11. World Psychiatry, 10, 175-180.

24 A, Zyta, Niepelnosprawnoé¢ intelektualna — najnowsze zmiany terminologiczne i diagnostyczne w éwietle DSM-5, ICD-11
oraz AAIDD. Niepetnosprawno$¢ i Rehabilitacja, 1/2014.
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e Sfera spoteczna odnoszaca sie do funkcjonowania spotecznego, empatii, komu-
nikacyjnych zdolno$ci interpersonalnych, zdolnosci do zawierania i podtrzy-
mywania kontaktéw spotecznych.

e Sfera praktyczna dotyczgca samodzielnosci w opiece osobistej, odpowiedzial-
no$ci w pracy, umiejetnoéci gospodarowania pieniedzmi, czasem wolnym, czy
organizowania zadar szkolnych?.

W DSM-V zaznacza sie, ze aby zdiagnozowac niepetnosprawno$¢ intelektu-
alng symptomy musza pojawic sie w okresie rozwojowym i opiera¢ sie o powazne
deficyty w funkcjonowaniu adaptacyjnym?.

Natomiast wedtug definicji zawartej w Miedzynarodowej Klasyfikacji
Uszkodzen, Niepetnosprawnosci i Uposledzen (ICD-10): uposledzenie
umystowe ujmowane jest jako zahamowanie lub niepetny rozwdj umystowy,
wyrazajgcy sie przede wszystkim w uposledzeniu umiejetnosci, ktore ujawniajg
sie w okresie rozwojowym i stanowig o ogdlnym poziomie inteligenciji, tzn.
zdolnosci poznawczych, mowy, motorycznych i umigjetnosci spofecznych. Moze
wystepowac samodzielnie lub z innymi zaburzeniami psychicznymi i fizycznymi.

Obie klasyfikacje uwzgledniajg ilosciowe kryterium ilorazu inteligencji okre-
$lane przez warto$¢ uzyskang za pomocg przeprowadzenia jednego lub kilku
wystandaryzowanych testow na inteligencje. Przy doborze testéw oraz inter-
pretacji wynikdéw nalezy bra¢ pod uwage czynniki, ktére mogg ogranicza¢ jego
wykonanie np. tto spoteczno-kulturowe i rozwoj jednostki. W DSM-V i ICD-10
wyrdznia sie cztery stopnie niepetnosprawnoéci intelektualnej: lekki, umiarko-
wany, znaczny i gteboki. W literaturze dotyczgcej zagadnienia niepetnospraw-
noéci spotyka sie charakterystyke funkcjonowania oséb z niepetnosprawno$-
ciami w réznym stopniu. Jest to narzedzie klasyfikacyjne, stuzace organizaciji
informacji 0 osobach z niepetnosprawnosciami, jednakze nie oddaje to rzeczy-
wistego potencjatu tych osob. Nalezy podkresli¢, ze obecnie odchodzi sie
od sztywnej kategoryzacji ze wzgledu na stopien niepetnosprawnosci,
przyjmujac jako giowne kryterium funkcjonowania osoby. Podkresla sig réwniez
wartos¢ wsparcia, ktérego nalezy udzieli¢ kazdej osobie z niepetnosprawnoscig
intelektualng, aby miata szanse na petny rozwdj i uczestnictwo w zyciu spotecznym.

25 tamze,s. 23.
26 American Psychiatric Association, Desk reference to the diagnostic criteria from DSM-5. APA, Arlington 2013.
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Powszechnie rozrézniane stopnie niepetnosprawnoséci intelektualnej
obejmuja stopier lekki, umiarkowany, znaczny i gteboki. Ocenia sie, ze w grupie
0s0b niepetnosprawnych intelektualnie: lekka niepetnosprawnosé intelektualna
wystepuje w 80%, umiarkowana w 12%, znaczna w 7%, a gteboka w 1%
przypadkow.

Najlepiej, czesto w sposéb nierdznigey sie od przecietnego (szczegdlnie w
dorostym zyciu) funkcjonujg w $rodowisku osoby z lekkg niepetnosprawnoécig
intelektualna. Osoby z pozostatymi stopniami niepetnosprawnosci intelektual-
nej potrzebujg wigcej wsparcia, jednakze wigkszo$¢ z nich réwniez jest w stanie
funkcjonowac na poziomie znacznie wyzszym, niz przewidujg to stereotypowe
oczekiwania spoteczne. Niezaleznie od stopnia, wszystkie osoby z niepetnospraw-
noécig sg zdolne do rozwoju i funkcjonujg tym lepiej, im wczesniej zapewni sie
im i ich rodzinom odpowiednig pomoc i wsparcie, takie jak: wczesna stymulacja
rozwoju, adekwatna opieka medyczna, dostosowana do mozliwosci edukacja
oraz rozne formy aktywnosci, z zatrudnieniem wigcznie?”. Osoba z niepetnospraw-
noécig intelektualng nigdy nie przestanie by¢ niepetnosprawna, jednak jak
wszyscy inni moze rozwija¢ sie i zmienia¢. Dostrzeganie i realizowanie dyna-
micznego ujecia obnizonej sprawnosci intelektualnej stwarza nowe, realne
szanse rozwoju 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna, opanowanie przez
nie funkcji psychospotecznych. Badania nad uczeniem sie i motywacja osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng wykazaly, ze ich mozliwosci rozwojowe
byty niedoceniane. Swiadczq o tym chociazby prowadzone z sukcesem pro-
jekty Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oso6b z Niepetnosprawnoscig Inte-
lektualng dotyczace zatrudniania 0s6b z umiarkowanym i znacznym stopniem
niepetnosprawnosci intelektualnej na otwartym rynku pracy®, czy uczenia 0sob
z gteboka niepetnosprawno$cig intelektualng aktywno$ci o charakterze pracy,
odbywajacych sie na ,stanowiskach pracy™. Zatem systematyczne pobudzanie
do rozwoju prowadzi do rozwijania mozliwoéci tych oséb. Niepetnosprawnos¢
intelektualna jest zroznicowana, a poszczegdine jej stopnie implikujg rézne
ograniczenia w rozwoju i funkcjonowaniu. Jakkolwiek procesy psychiczne osob

27 Zima-Parjaszewska, M. Niepetnosprawnos¢ intelektualna jako przestanka do dyskryminacii. Tekst opracowany na Il seminarium
specjalistyczne pt. Niepetnosprawno$é ruchowa i intelektualna, jako przestanki dyskryminacji w ramach Specjalistycznej Szkoty
Facylitacji Spotecznej na rzecz Przeciwdziatania Dyskryminacji

28 Centrum DZWONI

29 Trzy edycje projektéw ,Wsparcie 0séb z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym i znacznym (w tym z zespotem
Downa i/lub niepetnosprawnosciami sprzezonymi) oraz gtebokim stopniem uposledzenia umystowego” byly realizowane
w partnerstwie z PFRON od grudnia 2009 do lutego 2015, wspéfinansowane ze $rodkéw EFS w ramach Programu Operacyjnego
Kapitat Ludzki
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niepetnosprawnych intelektualnie, w porownaniu z procesami psychicznymi
0s6b bez niepetnosprawnosci sg (w réznym stopniu) zaburzone, to osoby
Z niepetnosprawnoscig - jak wszyscy inni ludzie — moga zmieniac sie i rozwijac.

Rozwoj osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng podlega tym samym
prawom, co osoby w petni sprawnej, jednak z powodu uszkodzen centralnego
uktadu nerwowego i czesto wspdtwystepujacych schorzen osoby niepetnospraw-
ne intelektualnie wymagaja wiecej, bardziej réznorodnych i diuzej stosowa-
nych oddziatywan edukacyjnych i rehabilitacyjnych oraz sprzyjajgcych warun-
kow Srodowiskowych. Szczeg6lne znaczenie przypisuje sie sferze rozwoju
spotecznego, w zakresie ktorej mozliwosci osdb z niepetnosprawnoscia sg
zdecydowanie wieksze w poréwnaniu z ich rozwojem intelektualnym. Opanowa-
nie umiejetnoéci funkcjonowania spotecznego jest jednym z gtéwnych czynni-
kow umozliwiajgcych im aktywne zycie w coraz petniejszym wigczeniu w srodo-
wisko, ktore na zasadzie sprzezenia zwrotnego stymuluje ich dalszy rozwd.

Réznorodnos¢ etiologii niepethosprawnosci, stopien uszkodzenia o$rodko-
wego uktadu nerwowego warunkujg bardzo zréznicowany poziom funkcjonowa-
nia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ponizsze charakterystyki prezen-
towane s3 jedynie dla stworzenia tta dla rozumienia specyfiki niepetnosprawnosci
intelektualne;j.

Osoby z lekka niepetnosprawnoscig intelektualng sg samodzielne i zarad-
ne spotecznie, osiggajg wiekszos¢ umiejetnosci potrzebnych do samodzielnego
funkcjonowania, z tym, ze wymaga to od nich wigkszych staran. Obnizeniu ule-
gajg u nich przede wszystkim procesy poznawcze: spostrzeganie, uwaga,
wyobraznia, pamie¢, my$lenie i dojrzato$¢ spoteczna. Osoby te spostrzegajg
wolniej, niedoktadnie, czasami majg trudnosci z wyréznieniem istotnych
szczegbtow, zatem wyobrazenia, ktore tworzg bywajg ubogie, fragmentaryczne
i niedoktadne®. Wystepuje u nich uwaga mimowolna i dowolna, z tym, ze dobra
uwaga dowolna na materiale konkretnym i ograniczona na materiale abstrak-
cyjnym. Stabsza podzielno$¢ uwagi, trwato$¢ i zakres. W grupie tej wystepuje
dobra pamie¢ mechaniczna, staba logiczna i dowolna, co skutkuje wystepowa-
niem zmyslen i konfabulacji. Osoby z lekkg niepetnosprawnoécig intelektualng
majg stabe tempo uczenia si¢, czesto uczg sie bez zrozumienia. W zakresie
komunikacji wystepujg trudnosci z formutowaniem mysli i wypowiedzi, agramatyzm,
maly zasdb stownictwa, czeste wady wymowy. Najwieksze deficyty dotyczg
procesow myslowych, zwtaszcza porownywania, analizowania, abstrahowania

30 . Chrzanowska, Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspdtczesnosci. Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2015.
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i uogdlniania. Dominuje my$lenie konkretne, o zwolnionym tempie, matej szyb-
kosci i gietkoSci, staby krytycyzm, trudnoéci w definiowaniu poje¢ abstrak-
cyjnych. Osoby z lekkg niepetnosprawnoscig intelektualng posiadajg petng
zdolnos¢ uczuc wyzszych, przy jednoczesnie ostabionej kontroli emocii i popeddw.
Czesto zauwaza sie u nich utrudnione przystosowanie spoteczne®'.

Osoby z umiarkowang i znaczng niepetnosprawnoscia intelektualng
w literaturze czesto opisywane sg tgcznie i okreslane sg jako osoby z glebszg
niepetnosprawnoscig intelektualng. Sprawno$é spostrzegania oséb z umiar-
kowang niepetnosprawnoécig intelektualng jest obnizona, spostrzegaja cechy
konkretne. Majg trudnoéci z koncentracjg uwagi dowolnej, przewaza u nich
uwaga mimowolna. Charakteryzujg sie ograniczonym zakresem pamieci, co
powoduje stabe tempo uczenia sie. W zakresie sprawnosci samoobstugowych
w efekcie oddziatywan pedagogicznych osoby te osiggajg poziom kompetencji
koniecznych do samodzielnego funkcjonowania. Dominuje u nich uwaga
mimowolna, cho¢ mozliwe jest rozwiniecie uwagi dowolnej u 0séb z umiarkowang,
niepetnosprawnoscig intelektualng. Cechuje jg wtedy staba koncentracja,
waski zakres, brak podzielnoéci, zaburzona dynamika i mata przerzutno$¢.
Osoby ze znaczng niepetnosprawnoscig ujawniajg wiekszg rozpraszalnosé¢
uwagi®. Osoby z niepetnosprawnoscig umiarkowanego stopnia sg zdolne do
przeprowadzenia prostego wnioskowania, kojarzenia. Potrafig opanowaé
umiejetnos¢ czytania i pisania, wymaga to jednak ciagtej stymulacji®. Zdolnosci
komunikacyjne 0s6b z gtebsza niepetnosprawnoscig sg bardzo zroznicowane,
w tej grupie obserwuje sie zaréwno nieintencjonalng komunikacje pozawerbalng
(np. gest, mimika, wokalizacja), jak i intencjonalng werbalng. Ich kompetencje
komunikacyjne wynikajg nie tylko z indywidualnych cech rozwojowych ale
réwniez z doswiadczen i uwarunkowan zewnetrznych (np. jakosci Srodowiska
w ktorym sie rozwijajg)*. Osoby z umiarkowang niepetnosprawnoscig intelek-
tualng przejawiajg ograniczone rozumowanie przyczynowo-skutkowe, wolne
tempo i sztywno$¢ myslenia. U osdb ze znaczng niepetnosprawnoscig intelek-
tualng dominuje mys$lenie sensoryczno-motoryczne. Emocje 0séb z tej grupy
sg zroznicowane. Osoby z umiarkowang niepetnosprawnoscig cechuje duza
wrazliwo$¢é emocjonalna, ograniczona kontrola emocjonalna, labilnos¢ i ambi-

31 J. Kirenko, M. Parchomiuk, Edukacja i rehabilitacja 0s6b z uposledzeniem umystowym. Wydawnictwo Akademickie WSSP, Lublin
2006, s. 33.

32 |. Chrzanowska, op.cit, s. 276.

33 K. Mrugalska, Osoby z uposledzeniem umystowym, w: Osoby uposledzone fizycznie lub umystowo, red. K. Mrugalska, Centrum
Rozwoju Stuzb Spotecznych, Warszawa 1996.
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walencja emocjonalna. Osoby z niepetnosprawnoécig znaczng — zdolnos¢
okazywania uczuc, brak kontroli emociji i popeddw. Zaburzenia w tym obszarze
mogg jednak wynikac z negatywnych postaw spotecznych oraz przypisywania
osobom z gtebszg niepetnosprawnoscig rél spotecznych nieadekwatnych do
wieku®. W zakresie dojrzato$ci spotecznej u 0sdb z umiarkowang niepetnospraw-
noscig mozna obserwowac ograniczenia w przystosowaniu spotecznym i samodziel-
nosci, u 0s6b z niepetnosprawnoécig intelektualng w stopniu znacznym - matg
samodzielnos¢, konieczno$¢ statego wsparcia.

Osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng nazywane sg czesto
osobami z gtebokg wielorakg niepetnosprawnoscig, poniewaz niepetnospraw-
noéci intelektualnej gtebokiego stopnia towarzyszg réznego rodzaju wady
rozwojowe. Osoby te cechuje duze zrdznicowanie funkcjonowania. W litera-
turze nie ma zbyt wielu publikacji charakteryzujgcych funkcjonowanie oséb
z gteboka niepetnosprawno$cig intelektualng. Ich my$lenie ma charakter kon-
kretny i jest zwigzane z podstawowymi elementami subiektywnego do$wiadcze-
nia. Poznanie ma charakter cato$ciowy, wiedza o $wiecie jest ograniczona do
podstawowych elementow najblizszego otoczenia®*. W rzadkich opisach funkcjo-
nowania tych osob wskazuje sie na brak zdolno$ci percepcyjnych, ale u niekto-
rych oséb pojawia sie zdolnos¢ do uwagi mimowolnej czy zdolnosci zapamie-
tywania¥. To zréznicowanie dotyczy réwniez kompetenciji komunikacyjnych
- w grupie tej mozna spotka¢ osoby porozumiewajgce sie mowg werbalng
(jednowyrazowg i zdarza sie to rzadko), jak rowniez takie, ktére porozumiewajg
sie wylacznie pozawerbalnie (najczesciej za pomocg kontaktu wzrokowego,
usmiechu, gestow, nieartykutowanych dzwiekéw, mimiki)®. Krystyna Mrugalska,
charakteryzujgc osoby z gtebokg niepetnosprawnoscia intelektualng, pisze ze
wyrazajg potrzebe emocjonalnego kontaktu z innymi i mogg zaréwno przejawiac,
jak i rozpoznawa¢ emocje u innych pod warunkiem, ze sg realizowane ich
podstawowe potrzeby. W przypadku ich niezaspokojenia, mogg pojawi¢ sie
nieakceptowane spotecznie reakcje, brak kontroli emocji czy wahania nastroju®.

34 B. Marcinkowska, Model kompetencji komunikacyjnych 0séb z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng - w poszukiwaniu wza-
jemnosci i wspdtpracy, Wydawnictwo APS, Warszawa 2013.

35 |. Chrzanowska, op.cit. , s. 279

36 D. Kope¢, Rzeczywistos¢ (nie)edukacyjna osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Zbiorowe instrumentalne studium
przypadku, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznar 2013.

37 D. Kopiec, op.cit.

38 B. Marcinkowska, op.cit., s. 125-127.

39 K. Mrugalska, op.cit.
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Dla prawidtowego zrozumienia funkcjonowania 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng powinno sie zestawia¢ powyzsze informacje z dogtebng obserwacijg
zachowania oraz reakcji wynikajgcych z réznic indywidualnych: temperamentu
osobowo$ci, aktualnego stanu psychicznego, przystosowania spotecznego.

Roéwniez coraz czesciej podawana jest w watpliwosé przydatnosé
(zwlaszcza prognostyczna) oraz warto$¢ diagnostyczna ilorazu inteligenciji.
W DSM-V podkresla sie co prawda potrzebe stosowania kompleksowych testow
badajacych inteligencije, ale z zaznaczeniem, ze wykorzystywanie wytacznie
kryterium IQ jest niewystarczajgce. Ich wyniki nie moga by¢ uwzgledniane bez
zastosowania kryterium poziomu funkcjonowania przystosowawczego cztowie-
ka. Rozwdj 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, bez wzgledu na jej sto-
pien, podlega tym samym prawom, co 0s6b o prawidtowym rozwoju.

Najnowsza definicja niepetnosprawnosci intelektualnej zostata stworzona
przez zespdt specjalistdbw American Association on Intellectual and Develop-
mental Disabilities (AAIDD), ktérego przewodniczacym byt Robert L. Schalock®.
Wedtug niej niepetnosprawno$¢ intelektualna charakteryzuje sie znacznymi
ograniczeniami w funkcjonowaniu intelektualnym (dotyczacym ogoinych zdolno$-
ci umystowych, takich jak: rozumowanie, uczenie sig, rozwigzywanie probleméw)
oraz rownoczesnie w zachowaniach przystosowawczych (ktdre obejmujg codzien-
ne umiejetnosci spoteczne i praktyczne). Niepetnosprawno$¢ ta ujawnia sie
przed 18 rokiem zycia. Zachowania adaptacyjne to zestaw zdolnosci i umie-
jetnosci koncepcyjnych (jezyk, czytanie, pisanie, rozumienie, uzywanie poje-
cia pieniedzy, czasu, liczb, kierowanie swoim postepowaniem), spotecznych
(zdolnoéci interpersonalne, spoteczna odpowiedzialnos¢, poczucie wiasnej
godnosci, ostrozno$¢, poziom fatwowiernosci, naiwnosci, przestrzeganie praw
i zasad, aktywne unikanie bycia ofiarg przestepstw oraz rozwigzywanie proble-
mow spotecznych) i praktycznych (aktywno$ci dnia codziennego, umiejetnosci
zawodowe, uzywanie pieniedzy, zachowanie bezpieczenstwa, korzystanie z opie-
ki zdrowotnej, transportu, telefonu, umiejetnosci planowania dnia codziennego)*'.

Definicja ta zaktada, ze ograniczenia w obecnym funkcjonowaniu musza
uwzglednia¢ kontekst typowego srodowiska spotecznego jednostki w okreslo-
nym wieku i kulturze. Ponadto ocena funkcjonowania uwzglednia zaréwno
réznorodno$¢ kulturowg czy jezykowa, jak i roznice w komunikowaniu sie,
czynniki sensoryczne, motoryczne, behawioralne. Zaktada rowniez, ze kazdy

40 R.L. Schalock, op.cit.
41 Por. A. Zyta, op.cit.
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cztowiek oprécz ograniczen ma mocne strony a waznym celem opisu ograniczen
jest stworzenie profilu potrzebnego wsparcia. Podkresla réwniez, ze zyciowe
funkcjonowanie 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng moze ulec poprawie,
jesli bedg one otrzymywaé przez dtuzszy czas dobrze dobrane wsparcie®.

Niepetnosprawnosc¢ intelektualna jest obarczona najwiekszg liczbg mitéw
i stereotypdw, nie majgcych nic wspolnego z rzeczywistymi cechami indywi-
dualnych os6b. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng budzg najsilniejsze
negatywne reakcje spoteczne. Mowi sie, ze osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng ,hic nie rozumieja, niczego nie moga sie nauczy¢”, ze ,upo$ledzenie
umystowe prowadzi do przestepczosci i ubdstwa”, ze ,jest karg za grzechy
kogo$ z rodziny”, ze ,upo$ledzeniem umystowym mozna sie zarazi¢”, ,0soby
te sg agresywne i zagrazajgce”. Ponadto czesto utozsamiana jest z chorobg
psychiczng. Stereotypy na temat niepetnosprawnosci intelektualnej, a przede
wszystkim ten dotyczacy braku mozliwosci rozwoju oraz celowosci podejmo-
wania roznorodnych aktywnoéci zyciowych, majg destrukcyjny wptyw na pos-
tawy spoteczne, sposob postrzegania i traktowania 0sob z niepetnosprawnoécig
intelektualng, a takze na szanse rozwojowe i wyrownujgce, jakie sie im stwarza.
Tymczasem, zgodnie z obowigzujgcym spotecznym modelem niepetnospraw-
nosci, to wiasnie sprzyjajgce postawy spoteczne, tzn. wiedza, pozytywne nas-
tawienie emocjonalne i konkretne dziatania, sg czynnikami niezbednymi do
tworzenia warunkéw samodzielnego, niezaleznego i aktywnego zycia oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng®.

W ciggu ostatnich kilku dekad sytuacja oséb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng na Swiecie, a takze w Polsce, ulegta duzej zmianie. Stafo sie tak
z kilku powoddw. Po pierwsze, zauwazono, ze poprawa jakosci zycia osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng wptywa na ich rozwdj i umiejetnosci zycia
w integraciji, co jest bardzo korzystne zaréwno z punktu widzenia psycho-
spotecznego, jak i ekonomicznego usamodzielnienia. Po drugie, osoby te sg
znacznie rzadziej niz dawniej izolowane w osrodkach zamknietych (domach
pomocy spotecznej), alternatywg stajg sie nowoczesne formy wsparcia (m.in.
mieszkania chronione, wspomagane), w ktérych majg szanse na bardziej
samodzielne, niezalezne zycie i realizacje swoich potrzeb. Po trzecie, osoby
z niepeinosprawnoscig intelektualng coraz czesciej sg postrzegane jako podmioty

42 R.L. Schalock, op.cit.
43 Spoteczenstwo dla Wszystkich nr 1, PSOUU, Warszawa 1998.
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wolnosci i praw, przestajg by¢ oceniane wytgcznie przez pryzmat
niepetnosprawnosci, ograniczen czy deficytdw. Przyjmujac takie rozumienie
niepetnosprawnosci nalezy dotozy¢é wszelkich staran, aby umozliwi¢ petne
uczestnictwo i wyrdwnywanie szans 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
oraz budowac przestrzen spoteczng, w ktdrej osoby te bedg mogty w petni korzys-
taC z przystugujgcych im praw na réwni z innymi.
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Beata Gumienny

.2. Opieka - pomoc - wsparcie
osoby z niepetnosprawnosciq intelektuaing

Przedmiotem podijetych analiz jest relacja miedzy opiekg, pomocg a wsparciem
w odniesieniu do 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Na catoksztaft rozu-
mienia wymienionych termindw rzutuje z pewnoscig holistyczne, interdyscyplinar-
ne i wielokontekstowe podejscie ugruntowane w dyscyplinach i subdyscyplinach
naukowych:

- pedagogice specjalnej,

- pedagogice spotecznej,

- pedagogice opiekunczej,

- psychologii,

- socjologii,

- pracy socjalnej,

- prawie,

- polityce spoteczne;j,

- medycynie.

Punktem wyj$cia do rozpatrywania powyzszych termindw jest aspekt ludzkich
potrzeb, ktore warunkuija i determinuijg realizacje celdéw, dazen, pragnien, marzen,
motywdw, samostanowienia, samorealizacji, godnego zycia 0séb z niepetnospraw-
noécig intelektualna.

Potrzeby ludzkie definiowane sg w sposéb niejednoznaczny i dos¢ szeroki,
jednak mozna je okre$li¢ jako ,silnie, odczuwane pragnienie czegos, wywotane
przyczynami naturalnymi lub jakas sytuacjg™, a takze ,to, bez czego trudno sie
obejs¢, wymagania konieczne do zycia™®. Ponadto ,potrzeby” okreslajg rowniez
stan, stanowiacy pewien motyw do dziatania w kierunku odpowiedniej zmiany*
lub stan powstajgcy w wyniku zaktdécenia optimum zyciowego organizmu,
inicjujgcy jego aktywnos¢, ukierunkowang na osiggniecie czegos, co przywraca
owo optimum w mniejszym lub wiekszym stopniu™. Potrzeba rozumiana jest

44 Nowy Stownik Jezyka Polskiego, Warszawa 2003, s. 732.

45 Tamze, s. 731.

46 J. Ekel, J. Jaroszyriski, J. Ostaszewska, Maly stownik psychologiczny, Warszawa 1965, s. 87.

47 W. Szewczuk, Potrzeby [w:] Encyklopedia psychologii, red. W. Szewczuk, Warszawa 1998, s. 434.
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réwniez jako stan, w ktérym czlowiek odczuwa che¢ zaspokojenia jakiego$ braku,
np. zapewnienia sobie warunkdw zycia, utrzymania gatunku, osiggniecia pozyciji
spotecznej. Tym sytuacjom towarzyszy silna motywacja, poped lub instynkt®.

Nalezy wiec uznac, ze zaspokojone potrzeby wyzwalajg potencjat rozwojowy,
mozliwosci, motywacje, determinujg zmiany swojego potozenia, dziatania,
pozwalajgce na realizacje godnych warunkow funkcjonowania w rodzinie i $rodo-
wisku spotecznym. Z pewnoécig sposrod wielowgtkowych koncepciji potrzeb
ludzkich nalezy wymieni¢ chocby powszechnie znang koncepcje potrzeb
A.H. Maslowa, ktdra czesto obrazowana jest w schemacie piramidowym, gdzie
podstawa i pierwszg wymieniang grupg potrzeb sg potrzeby fizjologiczne, a nastep-
nie kolejno:

- bezpieczenstwa,

- przynaleznosci i mitosci,
szacunku i uznania (osiagnie€ i prestizu),
samourzeczywistnienia (samorealizaciji),
wiedzy i rozumienia,
estetyczne®.

Niezaspokajanie potrzeb ,prowadzi do uszkodzenia czy zniszczenia struktu-
ry zywej, wzglednie do zahamowania jej rozwoju™®. Przy czym sytuacja zwigzana
z niezaspokojeniem potrzeb okreslana jest jako deprywacja (tac. deprivatio -
pozbawienie). Deprywacja w psychologii okresla stan, w ktérym czlowiek
odczuwa brak zaspokojenia jakiej$ potrzeby, zaréwno biologicznej (np. brak
pozywienia, wody), jak sensorycznej, emocjonalnej (mitosci, uznania, zainte-
resowania), kulturowej czy spotecznej®'. Zatem deprywacja potrzeb wigze sie
z takimi stanami jak: niezaspokojenie, niedosyt, brak, utrata, deficyt, stres,
bezradnos$¢, problem, trudnos¢, agresja, ztos¢, frustracja, konflikty, cierpienie,
depresja itp.

Zarys dotyczacy potrzeb ludzkich jest waznym elementem wprowadzajacym
do problematyki opieki, ktéra w stosunku do oséb z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng odstania inne potrzeby np. wspoétpracy, wspétdziatania czy zaleznosci.
Potrzeby moga tez wyzwala¢ (zwtaszcza u rodzicdw, opiekunow, wychowawcow)

48 W. Okon, Nowy stownik pedagogiczny, Warszawa 2001, s. 286.

49 A. H. Maslow, Motywacja i osobowosé, PWN, Warszawa, 2006, s. 62.

50 J. Reykowski, Z zagadnien psychologii motywacii, Wyd. Ill, Warszawa 1982, s. 168.
51 W. Okon, Nowy stownik pedagogiczny, Warszawa 2001, s. 71.
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nadmierng opieke, nadmierng ochrone, wyreczanie, zniewolenie - co paradok-
salnie staje sie wyuczong potrzebg zaréwno dorostych jak i dzieci, uczniow,
podopiecznych, wychowankoéw, uczestnikdw. Taka sytuacja rodzi zalezno$¢
psychologiczna, ktorg Janusz Reykowski okresla nastepujaco: ,,zwigzek zaleznoéci
polega na tym, ze dziecko oczekuje zainteresowania i dodatniego stosunku od
tych, ktdrzy sie nim zajmuja. Konsekwencjg jest pojawienie sie pragnien typu
zaleznosciowego np. Zeby za mnie zrobili, Zzeby mi dali, Zzeby mi pomogli, aby
nakarmili aby ubrali itp.”. W zwigzku z powyzszym zaczyna pojawiac sie potrze-
ba wyuczonej zalezno$ci, ktora ksztattuje sie wtdrnie - w wyniku doswiadczania
zaleznosci. Postawa opiekundw jest zatem przeciwstawna do samodzielnosci,
aktywizacji i zaradno$ci zyciowej. A w sytuacji 0sob z niepetnosprawnoécig
intelektualng czesto postawy te dominuja, kreujgc tym samym zjawisko wyuczo-
nej bezradnosci.

Zenon Gajdzica problematyke bezradno$ci ujmuje w nastepujgcych kontekstach:
- indywidualnym,
- spotecznym,
- dotyczgcym struktury dziatalnosci cztowieka.

Bezradno$¢ osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jest zatem kon-
sekwencjg niemoznosci kreowania lub $wiadomego realizowania schematéw
spoteczno-kulturowych zgodnie z wymaganiami definiowanymi w obrebie
petnionych rél®.

52 J. Reykowski, Z zagadnien psychologii motywacji, Wyd. Ill, Warszawa 1982, s. 165-168.
53 Szerzej: Z. Gajdzica, Edukacyjne konteksty bezradnosci spotecznej 0séb z lekkim uposledzeniem umystowym, Katowice 2007.
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Opieka

Opieka jest zjawiskiem do$wiadczanym przez kazdego cztowieka, z r6znym
nasileniem i stopniem - od wczesnego dziecinstwa po staro$¢. Jednak jej cha-
rakter i intensywnos¢ zmienia sie wraz z wiekiem i osigganiem samodzielno$ci
oraz dojrzatosci zyciowej. Z pewnoscig czestotliwos¢, intensywnosc i ciggtosc
dziatar opiekunczych i ochronnych zalezy od sytuaciji zyciowej, funkcjonalnej,
od stanu zdrowia danej osoby, czy sprawnosci. Proponowana analiza obszaréw
opieki bedzie przedstawiona w znacznym uogodlnieniu, a problematyka opieki
wobec 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng bedzie dominowata w koricowych
rozwazaniach tematycznych.

Opieka to pojecie wieloznaczne i wielokontekstowe, gdyz odnosi sie zarowno
do oséb jak i do rzeczy (opieka - troska, troszczy¢ sie 0 kogos, o cos, interesowac
sig). Opieka obejmuje zaréwno dzieci, mtodziez, osoby chore, doroste, osamot-
nione, niezdolne do samodzielnego zycia*. Ogdlne pojecie opieki odnosi si¢ do
dziatania okreslonego typu i posiada trzy elementy sktadowe: przedmiot
dziatania, podmiot dziatania i tres¢ dziatania. Elementy te nie moga jednak stano-
wic istoty opieki, bowiem odnoszg sie do wszelkiego podejmowanego dziatania.
Opieka moze by¢ okresowa lub stata, oparta na analizie potrzeb danej osoby
w celu reagowania na sytuacje zagrozenia i przezwyciezenia istniejgcych trudnos-
ci, probleméw; jest to tez dziatanie czesto ubezwtasnowolniajace, ograniczajgce
lub uniemozliwiajgce wtasng zaradno$é podopiecznego®.

Opieka najczesciej kojarzy sie z intensywnym podejmowaniem dziatari wobec
dzieci, a polega m.in. na zapewnieniu prawidtowych warunkéw rozwoju i wychowa-
nia, czyli: zaspokojenie potrzeb dziecka i zaspokojenie oczekiwan spoteczenstwa
wobec dziecka, wyrazonych w celach wychowania. Jednak w toku zyciowego
funkcjonowania mozna do$wiadczy¢ wielu form opieki, ktdre w klasyfikaciji
Zdzistawa Dgbrowskiego*® przedstawiajg sie nastepujgco:

54 Stownik metod, technik i form pracy socjalnej, opiekuriczej i terapeutycznej, red. A. Weissbrot-Koziarska, P. Sikora, Opole, 2012,
s. 101.

55 A. Kelm, Wezlowe problemy pedagogiki opiekuriczej, Warszawa, 2000, s. 18.

56 Z. Dabrowski, Terminologia pedagogiki opiekuriczej [w:] Pedagogika opiekuricza. Historia, teoria, terminologia, Olsztyn 2002,
s. 194-196; Z. Dabrowski, Wybrane elementy pedagogiki opiekuriczej [w:] Pedagogika opiekuricza. Historia, teoria, terminologia,
red. Z. Dabrowski, F. Kulpiriski, Olsztyn 2002, s. 133-134.

34



Opieka - pomoc - wsparcie osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng

Opieka rodzinna - charakteryzujgca si¢ gtownie:

- ponadpodmiotowoscig i wieloprzedmiotowoscia,

- nasyceniem elementami i funkcjami zycia,

- szczegolng bliskoécig i relacjami opartymi na wigzi emocjonalnej miedzy
rodzicami a dzieémi,

- naturalnoscia, intymnoscia i wytgcznoscig wzajemnego przebywania
ze soba.

Rodzinno$¢ opieki stanowi funkcje réznych elementdw, przejawdw zycia rodzin-
nego (aktywnos¢ seksualna, rodzicielstwo, relacje miedzy matzonkami, wiezi oso-
bowe, intymnos¢, hermetycznos¢, aktywnos¢ gospodarcza i ekonomiczna itp.).

Od jako$ci tych elementdw zalezy jako$¢ czynnosci opiekunczych oraz czy i w jakim
stopniu rodzinnos¢ ta jest wiasciwo$cig pozgdang i niezastapiona.

Opieka miedzyludzka

- oparta na odpowiedzialnosci kompensacyjnej; ciagte i bezinteresowne zaspoka-
janie przez opiekuna ponadpodmiotowych potrzeb podopiecznego w nawigzanym
stosunku opiekunczym.

Opieka profilaktyczna

- opieka zapobiegajgca przewidywalnym stanom zagrozen.

Opieka interwencyjna

- aktywnos¢ podejmowana dopiero w sytuacjach realnego zagrozenia blokady
potrzeb podopiecznego lub przewidywania ujemnych skutkow.

Opieka kompensacyjna (zastepcza)

- dziatania polegajace na szeroko pojetym zastepstwie (substytuciji), w rezultacie
ktdrego nastepuje u podopiecznego wyréwnywanie okreslonych niedostatkdw,
brakow, strat.

Opieka rewalidacyjna

- dziatalnos¢ doprowadzajgca do normalizaciji zycia podopiecznych, u ktérych
z rbznych przyczyn, a zwlaszcza Srodowiskowych zaznaczajg sie wyrazne
dysfunkcje.

Opieka lecznicza (medyczna)

- szeroki zakres opieki, polegajgcej na zaspokajaniu ponadpodmiotowych potrzeb
chorobowych lub traumatycznych podopiecznych lub chorych, prowadzacym do
odzyskiwania przez nich zdrowia.
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Opieka dzielona

- opieka, kt6rg sprawujg w porozumieniu migdzy sobg, najczesciej dwa odrebne
podmioty (instytucje), jak np. rodzina - Ztobek, rodzina - przedszkole, rodzina - szkota,
dom dziecka - szkota.

Polityka opiekuricza

- to catoksztatt dziatari koncepcyjnych, legislacyjnych, normatywnych, planistycznych
i decyzyjnych panstwa: jego naczelnych instytucji i organizacji spoteczno-
politycznych ksztattujgcych sytuacje zyciowg oséb lub grup niezdolnych do
samodzielnej egzystencii i pozostajacych w zalezno$ci asymetrycznej od insty-
tucji panstwowych.

Opiekun

- osoba lub instytucja, ktéra z tytutu przyjetej odpowiedzialnosci za podopiecznych
zaspokaja w sposdb ciggty i bezinteresowny ich potrzeby ponadpodmiotowe
w nawigzanym stosunku opiekunczym.

Opiekun specijalistyczny

- osoba petnigca jaka$ jedng funkcije lub zaspokajajaca tylko jedng potrzebe i za
to jedynie ponoszaca odpowiedzialnosc.

Podopieczny

- osoba (grupa), wobec ktérej zachodzi koniecznoéé roztoczenia opieki, przede
wszystkim ze strony rodziny lub spoteczenstwa poprzez odpowiednie instytucje.

Opieka spoteczna (ang. social care) to dziatanie ograniczajgce lub uniemozliwiajgce
wiasng zaradnos¢ podopiecznego, za ktdrego opiekun przejmuje odpowiedzial-
no$¢ (zaleznos¢ podopiecznego od opiekuna; dominuje np. w instytucjach dla
przewlekle chorych, w dziatalnosci opiekunek domowych, w opiece nad matymi
dzie¢mi). Helena Radlinska ujmuje opieke spoteczng szeroko: jako dziatalnos¢
opiekunczo-rewalidacyjng (rodzinng lub spoteczng) podejmowang wobec 0sob
niezdolnych do samodzielnej egzystencii, co stanowi warunek podjecia dziatan
opiekunczych i tgczy sie z przejeciem przez opiekuna odpowiedzialnosci za los
drugiego cztowieka. Podkre$la przy tym, ze funkcjg wlasciwie sprawowanej
opieki powinno by¢ stopniowe doprowadzanie podopiecznego do samodziel-
nosci i niezaleznosci zyciowej®.

57 Elementarne pojecia pedagogiki spotecznej i pracy socjalnej, red. D. Lalak i T. Pilch, Warszawa 1999, s. 171.
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W tym miejscu nalezy réwniez wspomnie¢ o opiece z powodu niepetnospraw-
nosci, ktérg w Polsce okre$lajg zapisy prawne, wigzace sie z orzeczeniem
stopnia niepetnosprawnosci (znaczny, umiarkowany, lekki). Zapisy obejmujg
osoby, ktére ukoriczyly 16 rok zycia, wykazujg naruszong sprawnos¢ organizmu,
niezdolno$¢ do pracy albo zdolno$¢ jedynie w warunkach pracy chronionej
i wymagajag, w celu petnienia rél spotecznych, statej lub dtugotrwatej opieki
oraz pomocy innych oséb w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej egzys-
tencji. Stagd wynika koniecznos¢ sprawowania czasowej lub diugotrwatej opieki
- co 0znacza czesciowg lub catkowitg zalezno$¢ osoby od otoczenia, polegajgcg
na pielegnacji w zakresie higieny osobistej i karmienia lub w wykonywaniu czyn-
no$ci samoobstugowych, prowadzeniu gospodarstwa domowego oraz utatwia-
nia kontaktéw ze Srodowiskiem®.

Najnowsza strategia naszego paristwa w zakresie m.in. wsparcia rodzin i opie-
kundw wychowujgcych dziecko z niepetnosprawnoscig zawiera warunki i mozliwosci
sprawowania opieki wytchnieniowej™. Gtownym celem podjecia dziatar w obszarze
opieki wytchnieniowej jest zabezpieczenie opieki dla osob z niepetnospraw-
noscig oraz wsparcie cztonkéw rodziny.

Samorzad powiatowy ma obowigzek zapewnic opieke wytchnieniowg w zwigzku:

- ze zdarzeniem losowym rodziny (opiekuna),

- Z potrzebg uzyskania pomocy w zatatwieniu codziennych spraw lub potrzebg
odpoczynku opiekuna,

- z uczestnictwem cztonka rodziny w aktywizacji zawodowej organizowane;
przez powiatowy urzad pracy,

- z podjeciem przez cztonka rodziny zatrudnienia w petnym lub niepetnym
wymiarze czasu pracy.

Opieka wytchnieniowa realizowana jest poprzez zapewnienie ustug w dzien-
nych osrodkach wsparcia, placbwkach catodobowych, jednostkach systemu
oSwiaty, lub poprzez zawarcie umowy z organizacjg pozarzadowg na ustugi,
w tym indywidualne. Moze by¢ rowniez realizowana poprzez uczestnictwo osoby
z niepetnosprawnoscig w réznorodnych formach wypoczynku zorganizowanego.

58 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(Dz.U. z 2008r. Nr 14, poz. 92).

59 Uchwata Nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”
(Priorytet Il - Ustugi wspierajace i rehabilitacyjne). Na podstawie art. 12 ust. 1 ustawy z dnia 4 listopada 2016 r. 0 wsparciu kobiet
W cigzy i rodzin ,Za zyciem” Dz. U. poz. 1860.
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We wszystkich koncepcjach dotyczacych opieki zaktada sie, ze zycie czlowie-
ka zwigzane jest z wykonywaniem czynnosci, ktérych celem jest zaspokajanie
wielorakich potrzeb oraz rozwigzywanie i przezwyciezanie sytuacji trudnych
i problemowych. W kazdej spoteczno$ci funkcjonuje pewna grupa oséb nie
potrafigcych z réznych przyczyn samodzielnie zaspokaja¢ swoich potrzeb lub
dziata¢ w celu rozwigzywania zyciowych probleméw®. Z pewnoscig do tej grupy
nalezg osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (szczegdinie z gtebszg ze
sprzezeniami). Jednak opieka w tym przypadku nie moze ograniczac sie tylko
do podejmowanych czynnosci opiekunczych, ubezwtasnowolniajgcych, nadmier-
nie chronigcych lub wyreczajgcych, bowiem konieczne jest inicjowanie i reali-
zowanie procesu dziatan tworczych, ksztattujgcych niezbedne kompetencje
spoteczne, samodzielno$¢, sprawczos¢, uczynnosé, wspotdziatanie. Dlatego
tez opiekun, ktory przejmuje odpowiedzialnos¢ (rodzic, wychowawca, trener,
asystent itp.) musi wyréznia¢ sie¢ wysokim poziomem odpowiedzialno$ci, nie
tylko za ,tu i teraz”, ale tez za przysztos¢, za jako$¢ zycia, za zakres uprawnien
i kompetencji niezbednych do samorealizacji na miare mozliwo$ci osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Odpowiedzialnosé opiekuna typu ,,za”

- za podopiecznego - kompensacyjna, polegajaca na $wiadomym i dobrowol-
nym spetnianiu wszelkich wymagan jego zycia, ponoszeniu wielorakich
implikaciji tego, ,.ze go sie ma”; chronieniu, bronieniu i reprezentowaniu jego
dobrostanu; decydowaniu za niego o nim i jego sprawach, a wszystko to
na tyle, ile on sam jest do tego zdolny;

- podmiotowa - dotyczy tak opiekuna, jak i podopiecznego; w odniesieniu
do opiekuna jest to jego ztozona dyspozycja, konieczna do petnienia tej
roli, za$ w stosunku do podopiecznego oznacza dyspozycje, ktérg nabywa
stopniowo w diugim procesie opieki, konieczng do jego zyciowego
usamodzielnienia;

- przedmiotowa - czyli to, czy, jak i z jakg efektywnoscig opiekun zaspokaja na
co dzien potrzeby podopiecznego, co sktada sie na behawioralng konsek-
wencje przyjetej i urzeczywistnianej odpowiedzialnosci kompensacyjne;.

60 za: E. Wysocka, Opieka i pomoc jako dziatanie na rzecz innych - istota, pojecia, definicje i wyznaczniki ich efektywnosci [w:]
Opieka i pomoc spoteczna w pogladach pedagogéw XX wieku, red. A. Datta-Jakubowska, Czgstochowa 2000, s. 185.
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Cechy odpowiedzialnosci opiekuna typu ,,przed”

- przed wtasnym sumieniem - rozumianym jako dyspozycja do dodatniego
przezywania zgodno$ci lub ujemnego przezywania niezgodnosci
wiasnego postepowania z uznawanymi wartosciami (np. moralnymi),

- przed osobg podopiecznego takze jako partnera, za ktérego ponosi odpo-
wiedzialnos¢ i moze zawsze, zgodnie z prawdg, powiedzie¢ mu wszystko,
co robi dla jego dobra, a takze i to, czego nie zdofat zrobi¢ i w czym sie
pomylit, i ze podopieczny, jesli nie dzi$, to jutro to zrozumie®'.

Analizujgc wtasciwosci opieki nalezy podkresli¢ szczegolny rodzaj zaleznosci,
jaki powstaje migdzy opiekunem i podopiecznym. Opieka - rodzicielska czy
spoteczna - moze prowadzi¢ do ubezwtasnowolnienia. Ta cecha opieki naktada
wielkg odpowiedzialno$¢ na jej wykonawcdw i pocigga za sobg podwdjne nie-
bezpieczenstwo: przemocy opiekuna oraz zanikania zaradnosci i odpowiedzial-
nosci osoby podlegajgcej opiece®.

Sytuacje trudne dla oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w toku
podejmowanych wobec nich dziatan opiekunczych (wybrane aspekty):

- nadmierna opiekunczosé, zniewolenie opieka, wyreczanie prowadzgce do
ubezwtasnowolnienia prawnego czy spotecznego osoby z niepetnosprawno$-
cig intelektualng oraz do wyuczonej bezradno$ci i zaleznosci od innych. Wyuczo-
na bezradno$¢ jest poddaniem sie, zaprzestaniem dziatania, wynikajgcym z prze-
konania, ze cokolwiek si¢ zrobi, nie bedzie to miato zadnego znaczenia®.
Nadmierna opieka inicjuje rowniez sytuacje ,wiecznego dziecka™;

- pozorna aktywnos$¢ spoleczna czy integracyjna rozpatrywana w odniesieniu
do osdb z gtebszg niepetnosprawnoécig intelektualna, ktorych udziat ogranicza
sie tylko do uczestnictwa w jednym $rodowisku pozarodzinnym (instytucii,
osrodku, placowce, domu samopomocy, warsztatach terapii zajeciowe;j itp.).
Czesto wynikiem takiej sytuaciji jest ,troska o nalezytg opieke” nad osobg
z niepetnosprawnoécig intelektualng (bez wzgledu na stopien niepetnospraw-
noéci lub wiek osoby) i ograniczanie aktywnosci;

61 Z. Dabrowski, Terminologia pedagogiki opiekuriczej [w:] Pedagogika opiekuricza. Historia, teoria, terminologia, Olsztyn 2002, s. 187.

62 H. Radliiska, Pedagogika spoteczna, Wroctaw, 1961, za: A. Kelm, Weziowe problemy pedagogiki opiekuriczej, Warszawa, 2000, s. 94.

63 M. Seligman, Optymizmu mozna sie nauczy¢, Poznan, 1993, s. 32.

64 Szerzej.: D. Krzemiriska, |. Lindyberg, Wokét dorostodei z niepeinosprawnoscia intelektualna. Teksty rozproszone. Krakéw, 2012;
B. Gumienny, Funkcjonowanie dorostych 0séb z glebsza niepeinosprawnoscia intelektualng - poglady rodzicéw [w:] ,Niepetnosprawnosé
- zagadnienia- problemy - rozwigzania”, 2016/ |lI.
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- wykluczenie spoteczne, kulturalne, zawodowe - skrajna posta¢ nadmiernej
ochrony rodzicéw spowodowana brakiem zaufania do kogokolwiek, lekiem
oraz transmisjg wzoréw miedzypokoleniowych (zdarza sie, ze nadmierna
ochrona i opieka jest wyuczonym sposobem na funkcjonowanie rodzica/-éw
i staje sie ich gtdbwng potrzebg uzasadniajgcg dziatania skoncentrowane na
zabezpieczeniu potrzeb dziecka z niepetnosprawnoscia). Wystepuije tu nieche¢
do inicjowania udziatu oséb z niepetnosprawnoécig intelektualng w $rodowisku
spoteczno-kulturalnym oraz do podejmowania prob aktywizacji zawodowej,
treningowej czy chronionej.
ubéstwo lub niski poziom warunkéw zycia oséb z niepetnosprawnosécig
intelektualng, a tym samym deprywacja potrzeb (czesto catego systemu rodzin-
nego). Niepetnosprawnos¢ najczesciej wigze sie z wyzszymi kosztami zycia,
a badania wskazuja, ze najwyzszym nierekompensowanym kosztem jest z reguty
opieka nad osobg z niepetnosprawnoscig (opieka zdrowotna, urzgdzenia, ustugi,
rehabilitacja, zaopatrzenie medyczne itd.)®.
funkcjonowanie systemu rodzinnego w tzw. ,.trojkacie dramatycznym”
(rola ofiary, wybawcy, przesladowcy, partnera). W relacji opiekuiczej osoba
petnigca np. statg role opiekuna - wybawcy buduje sobie nastepujacy obraz:
ja jestem lepszy od ciebie, bo ty nie potrafisz sobie poradzi¢ sam - taka relacja
kreuje postawe bierno$ci i bezradnosci podopiecznego, determinujgcej w kon-
sekwenciji postawe wyuczonej bezradnosci, a wiec eksploatowania zasobow
opiekuna. Taka sytuacja moze rodzi¢ kolejno poczucie bycia wykorzystywa-
nym, a wiec w efekcie przyjecie roli ofiary (np. lokowania winy w sobie za nieefek-
tywnos¢ dziatan). Kolejno moze zaistnie€ trzeci dramat relacyjny tzn. przyjecie
oskarzycielskiej roli przesladowcy: ty jeste$ winny, wykorzystujesz mnie.
Wszystkie te pozycje réznicuje jedynie charakter negatywnych emocii, od wspoiczu-
cia, poprzez rozzalenie do agresji i sposobu lokowania winy (w czynnikach
zewnetrznych, w sobie lub partnerze relacji - osobie z niepetnosprawnosécia)®.
- nadmierne przecigzenie rodzicéw i wypalenie sit - zlozona sytuacja zwigzana
z niepetnosprawnoscig dziecka, dezorganizacjg zycia i nawarstwieniem trudnosci
np. emocjonalnych, ekonomiczno-bytowych, funkcjonalnych, ktére powoduja
zachwianie zdrowia fizycznego i psychicznego rodzicow (rodziny), w tym silne

65 |. Chrzanowska, Pedagogika specjalna. od tradycji do wspotczesnosci, Krakéw 2015, s. 131-133.

66 Zob.: E. Bern, W co graja ludzie. Psychologia stosunkéw miedzyludzkich, Warszawa 2011, E. Wysocka, Opieka i pomoc jako dziafanie
na rzecz innych - istota, pojecia, definicje i wyznaczniki ich efektywnosci [w:] Opieka i pomoc spoteczna w pogladach pedagogéw XX
wieku red. A. Datta-Jakubowska, Czestochowa 2000, s.193-194.
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odczuwanie cierpienia, zalu, stresu, winy, ztoéci, zmartwienia, bélu, napiecia,
osamotnienia, wstydu, bezradnoéci, obcigzenia, leku, zmeczenia itp. Swiado-
mo$¢ rodzicow dotyczgcg sprawowania opieki przez cate zycie dziecka budzi
paralizujgcy strach przed przysztoscig. Znacznie trudniejsza sytuacja wystepuje
wowczas, gdy rodzic (matka lub ojciec) samotnie sprawuje opieke nad dzieckiem,
a pomoc ze strony najblizszych jest minimalna.

Pomoc

Pomoc czesto kojarzona jest z opiekg i w potocznym rozumieniu niestusznie
stosowana zamiennie. Poréwnujgc cechy opieki i pomocy nalezy zauwazyc¢, ze
opieka jest zdeterminowana przez potrzeby cztowieka, ma charakter ciagty lub
okresowy, a jej proces wyrdznia si¢ przejeciem odpowiedzialnosci opiekuna
za podopiecznego. W przypadku pomocy takiej odpowiedzialnosci sie nie
podejmuje, nie jest tez konieczna wigz emocjonalna miedzy udzielajgcym
pomocy a jej odbiorca.

Pomoc to dziatanie dtugofalowe lub zwigzane z okre$long sytuacjg, ktérego
zasade stanowi dopomaganie w rozwoju osobom lub grupom spotecznym
zagrozonym trudng sytuacjg zyciowg. Cechg nadrzedng pomocy jest
wspotdziatanie podejmowane w realizacji dziatar normalizujgcych podstawowg
aktywnos$¢ osoby wspomaganej, zapobieganie aktualizacji sytuacji trud-
nej, albo tez uefektywnianiu sytuacji bedacych w granicach normy. Dyna-
mika pomagania osobie z niepetnosprawnosécig intelektualng widoczna jest
zwtaszcza w ewolucyjnym procesie opieki, w ktérym na pewnym etapie dotgd
.petne” czynnosci opiekuncze opiekuna stajg sie stopniowo czynnosciami
pomocniczymi, aby w dalszych etapach tego procesu zdominowac aktywno$¢
opiekuriczg i dalej ulec samoredukcji do rozmiaréw umozliwiajacych podopieczne-
mu przekroczenia progu opieki i samodzielnosci zyciowe;®.

Obraz wspomaganego

- wielowymiarowa indywidualnos¢ w okreslonych trudnoéciach interpersonal-
nych lub adaptacyjnych, ktérych etiologia jest ztozona, a wiec wymaga kom-
pleksowego dziatania;

67 za:Z. Dabrowski, Pedagogika opiekuricza w zarysie, Olsztyn 2000, s. 19-66.
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Obraz pomocy

- ukierunkowana nie tylko na widoczne symptomy, ale na calo$¢, czyli wszystkie
sfery funkcjonowania, traktowane jako wzajemnie ze sobg powigzane ele-
menty. Ponadto proces pomocy musi uwzglednia¢ systemowe dziatania
uwzgledniajgce sytuacje spoteczng, rodzinng i indywidualng danej osoby oraz
czynniki stanowigce zrddto problemdw, trudnosci jak i zasobdw®.

Adekwatnos¢ pomocy osobie z niepelnosprawnoscia intelektualng
polega wiec na umozliwieniu ukierunkowanego rozwoju, uruchomieniu
potencjatéw i wiasnych zasobéw oraz doprowadzenia do uzyskania
samodzielnosci na jak najwyzszym poziomie funkcjonalnym. Istotne sg
w tym procesie nie tylko mozliwosci osoby wspomaganej, ale kompetencije
osoby, ktéra w sposdb naturalny bgdz profesjonalny swiadczy pomoc. Méwimy
wiec o tworzeniu autentycznosci sytuaciji, pozytywnej i zyczliwej atmosferze,
postawie empatycznej, rozumnej, odpowiedzialnej, rozsgdnej, moralnej i wresz-
cie o zastosowaniu granic i przywracaniu - oddawaniu wtadzy nad wtasnym
zyciem osobie korzystajgcej z pomocy. Ten proces nie jest fatwy, ale rodzice,
opiekunowie - profesjonalisci stawiajgcy wymagania dostosowane do mozliwosci
i ograniczen osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng ksztattujg katalog
kompetencji spotecznych, zmierzajgcych do adekwatnej autonomii.

Z kolei pomoc spoteczna jako organizacja panstwa jest instytucjg polityki
spofecznej, majacg na celu umozliwienie osobom i rodzinom przezwyciezanie
trudnych sytuaciji zyciowych, ktérych nie sg one w stanie pokona¢ wykorzys-
tujgc wtasne uprawnienia, zasoby i mozliwosci. Zadania wiec skupione sg na
wspieraniu osoby i rodziny w wysitkach zmierzajgcych do zaspokojenia potrzeb
i umozliwiajgcych im zycie w warunkach odpowiadajgcych godnoéci cztowieka.
Jednoczesnie waznym przedsiewzieciem pomocy spotecznej jest zapobieganie
trudnym sytuacjom przez podejmowanie dziatan zmierzajgcych do zyciowego
usamodzielnienia osdb i rodzin oraz ich integraciji ze Srodowiskiem®. W zwigzku
z powyzszym, gtowng przestankg pomocniczosci (subsydiarnosci) jest promocija
sit spotecznych. Dlatego tez znaczacym i podstawowym zatozeniem pomocniczo$-
ci jest podtrzymywanie atrybutéw osoby (rodziny), wspieranie jej w podejmowa-
niu inicjatyw i dziatan ukierunkowanych na zmiane. Zatem dziatanie pomocnicze

68 za: E. Wysocka, Opieka czy pomoc oraz ich wymiary i wyznaczniki z perspektywy psychologicznej [w’] Dziatanie spoteczne w pracy
socjalnej na progu XX wieku, red. E. Kantowicz, A. Olubiniski, Toruri 2003, s. 314-315.

69 Ustawa o pomocy spotecznej z dnia 12 marca 2004r. Dz.U. 2004 Nr 64 poz. 593.
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ukierunkowane jest na wyzwalanie energii, pomystowosci, zaradnosci, wyobrazni
w realizacji wiasnych przedsiewzie¢. W pedagogicznym aspekcie znaczenie
pomocy wynika z przyjetego zatozenia, ze ma to by¢ dopomozenie podopiecznemu
w uruchamianiu jego wtasnych, potencjalnych mozliwosci, z ktérych istnienia
moze on nie zawsze zdawac sobie sprawe. W konsekwencji pomoc ma urucho-
mi¢ umiejetno$ci konieczne do rozwigzywania wtasnych problemow™.

Dziatania profesjonalistéw zajmujacych sie pomoca polegajg na pracy
z osoba (klientem) poprzez stosowanie wiedzy naukowej dotyczacej problemow
i ich rozwigzan, w zakresie:

- odczucia problemu;

- definiowania problemu (okreslenie na czym polega trudnos¢, poprzez
zadanie pytan: co, kto, gdzie, kiedy, dlaczego?);

- poszukiwanie rozwigzan (szukanie brakujgcych informacji, obmyslanie,
gromadzenie pomystdw - projektéw rozwigzan);

- realizacja (wprowadzanie w zycie danego rozwigzania);

- ocena realizacji rozwigzania (po pewnym czasie, ustalenie roznicy pomiedzy
stanem osiggnietym a stanem pozgdanym - celem, ktéry chcemy osiggnag)”.

Profesjonalna pomoc nie moze sta¢ sie dyrektywnym poradnictwem, a osoba
pomagajgca nie moze stac sie rzecznikiem, ekspertem i adwokatem osoby wspo-
maganej, bowiem taka strategia prowadzi do uzaleznienia od pomocy i wzmacnia-
nia bezradnoéci i niesamodzielnosci. Kompetentna pomoc powinna uwzglednia¢
nastepujgce dziatania:

- empowerment (umacnianie osoby poprzez odnajdywanie i wspieranie jej

zasobdw, energii i kompetenciji);

- trening umiejetnoéci spotecznych i racjonalizowanie krytyki poprzez zmiane
atrybucji porazek z wewnetrznych i statych na zewnetrzne i zmienne
(zmiana percepciji w zakresie wyjasniania przyczyn dziatania);

- poradnictwo dialogowe (wspdtdziatanie w okreslonej sytuaciji spotecznej);

- wideotrening komunikaciji (utrwalanie momentow radzenia sobie oraz poka-
zywanie skutecznosci dziatan danej osoby i rozmowa wzmacniajgca te
dziatania);

70 S. Kawula, Pomocniczo$¢ [w:] Elementarne pojecia pedagogiki spotecznej i pracy socjalnej, red. D. Lalak, T. Pilch, Warszawa 1999,
s. 193-194.
71 1. Krasiejko, Metodyka dziatania asystenta rodziny. Podejécie skoncentrowane na rozwiazaniach w pracy socjalnej, Katowice 2010, s. 176.
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- roznorodnos¢ oferty Srodowiska odnosnie do mozliwosci zaspokajania
potrzeb i treningu skuteczno$ci dziatania;

- pomoc w poradnictwie zawodowym (poznanie potrzeb, predyspozyciji,
umiejetnosci, zainteresowan danej osoby i dopasowanie do profilu wymagan
okreslonej pracy lub zapoznanie danej osoby z réznorodno$cig ofert zawo-
dowych i edukacyjnych);

- dawanie mozliwosci wyboru;

- towarzyszenie w procesie pomagania z stopniowym? usuwaniem sie,

- uznanie powolno$ci zmian.

Dziatania pomocowe wobec o0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng
powinny by¢ skoncentrowane wokot proceséw i czynnoéci polegajacych na
twérczym i przemys$lanym towarzyszeniu w kolejnych etapach zycia, poczgwszy
od wspierania rozwoju, wychowania i edukacji do usamodzielniania i budowania
autonomii w dorosto$ci. Pomoc ma charakter holistyczny, systemowy bowiem
wszelkie dziatania profesjonalistow i instytucji powinny by¢ skierowane nie tylko
do osoby z niepetnosprawnoscig ale i tez do rodziny. Sytuacje trudne, kryzysowe
i problemowe nie powinny przestania¢ mozliwosci i zasobdw srodowiska osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng, jak i samej osoby; powinny wyzwalaé pewien
rodzaj zmiany - nie wygdrowanej, a jedynie wystarczajgcej, realnej, adekwatne;j,
zadowalajgcej i niosgcej stabilizacje i dobrostan.

Wsparcie

Wsparcie okre$lane jest rowniez jako wzmocnienie, podtrzymanie, oparcie,
zasilanie, wzajemnos¢, a Scislej odnosi sie do takich sytuacji, kiedy pomaganie
przybiera charakter wzmacniania osoby (grupy, spotecznosci) wowczas, gdy
znajduje sie ona w trudnych okolicznosciach lub potrzebuje dziatar podnoszacych
jej komfort i dobrostan. Wsparcie moze wigc stanowi¢ pewien rodzaj utatwienia,
polepszenia lub wzmocnienia wigzi. Bliskie relacje i wigzi chronig nas przed poczu-
ciem alienacji i juz z tego wzgledu wzmacniajg naszg odpornos¢ psychiczna.
Podstawg wsparcia jest kontakt, relacja i komunikacja. Zatem wsparcie jest
rodzajem interakcji podjetej przez zaangazowane strony w sytuacji problemowej

72 Tamze, s. 23-24.
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i stanowi wazny czynnik jej normalizacji. Wynikiem wsparcia moze by¢ uzyskanie
pomocy materialnej, np. rzeczowej, finansowej i niematerialnej np. wzrost pozio-
mu mozliwosci adaptacyjnych osoby wspieranej, zmiana zachowania, obnizenie
poziomu napiecia emocjonalnego, redukcja stresu, zmiana potozenia zyciowe-
go, funkcjonowania rodzinnego, spotecznego, zawodowego itd.

Wyrézniamy wsparcie indywidualne, grupowe i Srodowiskowe. Ponadto, wspie-
ranie moze dokonywac sie jednorazowo, ale rowniez moze przyjac¢ ciag dziatan
trwajgcy w czasie (proces wsparcia), w ktérym nastepuije:

- rozpoczecie wsparcia,

- kontynuowanie (strategie, stato$¢, zmiennosc),

- zakonczenie.

Istotny jest rowniez czas udzielanego wsparcia. Jezeli wspieranie naktada sie
na proces opieki rodzicielskiej, to proces ten bedzie systematyczny i trwajgcy
bardzo dtugo, jezeli za$ prowadzg go osoby spoza rodziny, wspieranie dtuzsze
powinno by¢ kontrolowane, ze wzgledu na mozliwo$¢ uzaleznienia™.

Wsparcie spoteczne (tac. auxilium sociale) rozpatrywane jest w kontekécie
sit spotecznych, sieci spotecznej, spirali zyczliwosci, relacji miedzyludzkich, z ktd-
rymi wigze sie korzystne przezycie emocjonalne, wartos¢ dodana i uzyteczna.
Systemy wsparcia spotecznego mogg mie¢ charakter spontaniczny, np. wsparcie
przyjacielskie, sgsiedzkie lub charakter ciggty np. wsparcie rodzinne, organiza-
cyjne (stale lub przejsciowo).

Rodzaje wsparcia:

wsparcie emocjonalne - polega m.in. na wyrazaniu komunikatow werbalnych
i niewerbalnych typu: ,jeste$ przez nas kochany”, ,jeste$ nasz’, ,lubimy cie”,
,Masz mocne strony”, ,nie poddawaj si¢”, ,dasz rade”;

wsparcie wartosciujace - polega na wyrazaniu komunikatow typu: ,jestes dla
nas wazny, znaczacy, dobry, potrzebny”;

wsparcie instrumentalne - polega na dostarczaniu konkretnej pomocy, $wiadcze-
nia ustug, np. pozyczenie pieniedzy, zatatwienie sprawy, dostarczenie dobr
materialnych, wskazanie formy leczenia itp.;

73 za: G. Gajewska, Wsparcie rozwoju dziecka. Konteksty opieki i edukacji, Zielona Géra 2009, s. 43-67; Elementarne pojecia pedagogiki
spolecznej i pracy socjainej, red. D. Lalak i T. Pilch, Warszawa 1999, s. 338-339; T. Biernat, J. Przeperski, Zintegrowane wsparcie rodziny
w $rodowisku lokainym: Centrum dla rodzin, Toruri 2015, s. 13-15.
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wsparcie informacyjne - czyli udzielenie rad, porad prawnych, medycznych,
socjalnych, czyli takich, ktére mogg poméc w rozwigzaniu problemu zyciowego,
trudnosci sytuacyjnej, funkcjonalnej;

wsparcie duchowe (psychologiczno-rozwojowe) ma miejsce wowczas, kiedy
osoby lub grupy (w tym rodzina), pomimo préb i wysitkow wtasnych oraz udzie-
lanego im wsparcia nadal pozostajg w sytuaciji trudnej, problemowej, apatyczne;j,
kryzysowej™.

Analizujgc powyzszg problematyke nalezy podkreslic¢ istote wsparcia osoby
z niepetnosprawnoécig intelektualng, bowiem wszelkie oddziatywania wspie-
rajgce powinny zmierzaé do autokreacji, samowychowania, samorozwoju,
aktywnosci osoby, wzmacniania podmiotowosci, stwarzania warunkow
do rozwoju i aktywizowania struktur poznawczych, inicjowanie doswiadczen
zar6wno w $rodowisku rodzinnym jak spotecznym.

Kwestie wspomagania rozwoju mozna rozpatrywa¢ w ramach dwoch podsta-
wowych obszardw o charakterze:

e edukacyjnym, ktdry polega na szerzeniu podstawowe; i istotnej wiedzy,
a takze pomocy w jej zdobywaniu i korzystaniu z niej,
e terapeutycznym, ktéry moze by¢ realizowany w formie:
- niespecijalistycznej - udzielanie podtrzymujgcego wsparcia przez rodzing,
osoby bliskie,
- specjalistycznej - realizowanej przez psychologa, terapeute, asystenta™.

Istotnym modelem dziatah wspierajacych, bedacym alternatywg systemu
opieki prawnej jest wspieranie osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
w podejmowania decyzji. Model wspieranego podejmowania decyzji to proces
uczenia sig, rozumienia komunikatéw, informaciji, zadan, czynnosci, konsekwencii
zachowan, jak i sam fakt dokonywania wyboru i podejmowania decyzji przez
osobe z niepetnosprawno$cig intelektualng. Krystyna Mrugalska podkre$la, iz
wsparcie to pomoc ukierunkowana na samodzielnos¢; to dziatalnie niezbedne
i czgstkowe; wspieranie ukierunkowane jest na Osobe; to partnerskie relacje;

74 S. Kawula, Spirala zyczliwosci: od wsparcia do samodzielnosci [w:] ,Auxilium Sociale - Wsparcie Spoleczne”, 1997/1.
75 B. Harwas-Napierata, Mozliwosci wspomagania rozwoju jednostki na réznych etapach okresu dorostosci [w:] Pomoc - wsparcie spoleczne
- poradnictwo, red. M. Piorunek, Toruri 2010, s. 102-104.
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mozliwo$¢ wyboru. Taki rodzaj wsparcia daje site, odwage, poczucie sprawstwa,
niezaleznosci, poprawy sprawnoéci funkcjonalnej, buduje autonomie i prowadzi
do poszanowania praw wolnosci, godnosci i samorealizacji™.

Wsparcie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng to réwniez wsparcie
jego rodziny. Odpowiedzialno$¢ za proces rehabilitacji osoby z niepetnospraw-
noscia, za jego aktualng i przysztg sytuacje wyraza sie¢ poprzez zwigkszenie
autonomii rodziny w podejmowaniu dziatan na rzecz rozwoju dziecka/osoby.
Rodzice mogg otrzymywac¢ wsparcie w ramach kompleksowej dziatalno$ci sto-
warzyszen i fundacii, organizacji grup wsparcia, poprzez terapie indywidualna,
rodzinng i grupowa, organizacje czasowej opieki” w mieszkaniach treningowych
i usamodzielniajgcych oraz wspoétprace ze specjalistami.

Nalezy wiec uzna¢, ze wsparcie spoteczne to rodzaj towarzyszenia,
asystowania ludziom w réznych sytuacjach zyciowych, zaréwno zwyktych,
typowych, jak i zawierajacych jakis problem, trudno$é¢; towarzyszenia, ktore
dodaje sit poprzez okreslone dziatania, jak i sam fakt jego istnienia. Jest wyrazem
myslenia i dziatania prospotecznego, wychodzgcego ku potrzebom innych’.

Profesjonalne wsparcie oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng (i ich rodzin)
moze polega¢ na podejsciu skoncentrowanym na rozwigzaniach, ktérego
gtbwnym zatozeniem jest uznanie, ze kazdy cztowiek ma zdolno$¢, motywacje
i mozliwosci dokonania zmiany w swoim zyciu dzieki rozpoznaniu co dziata,
i uSwiadomieniu sobie, co chciatby, aby ulegto zmianie. Rozpoznanie takie mozna
wykorzystac jako podstawe do szczegétowego zbadania, jak bedzie wygladac
pozadania sytuacja po dokonaniu zmiany przez te osobe lub rodzine.
Sednem za$ jest potaczenie miedzy rzeczywiscie dokonanymi sukcesami -
przesztymi i obecnymi (nawet najmniejszymi, czgstkowymi) a mozliwoécig
wykorzystania ich do zaplanowania i zmiany przysztych dziatar. Profesjona-
lizm wsparcia i pomocy w podejsciu skoncentrowanym na rozwigzaniach polega
na uwypukleniu kompetenciji, mozliwosci, zasob6w, aspiracji osoby z niepetnospraw-
noscia, nie zas trudno$ci i niepowodzen, przy réwnoczesnym uwzglednieniu
istnienia i prawdziwosci doswiadczen™.

77 za: E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo dzieci z zburzeniami w rozwoju, Warszawa 2007, s. 137.
78 T.Biernat, J. Przperski, Zintegrowane wsparcie rodziny w $rodowisku lokalnym: Centrum dla rodzin, Toruri 2015, s. 15.

76 za: A. Wolowicz-Ruszkowska, M. Zima-Parjaszewska, Nowoczesne formy wspierania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna [w:] Osoba
z niepetnosprawnoscig intelektualng w postepowaniach sadowych i przed innymi organami. Poradnik praktyczny, Warszawa 2015, s. 52-53.
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Do form wspierajacych osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng mozna
zaliczy¢ np. oérodki dziennej aktywnoéci, mieszkania chronione, wspomagane,
treningowe, domy grupowe, ustugi opiekunczo-wspierajgce, asystenture,
zatrudnienie wspomagane, self-adwokature, wsparcie specjalistyczne (psycho-
loga, rehabilitanta, pracownika socjalnego itd.). Wszelkie formy wsparcia osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng z pewnoscig rzutujg na catoksztatt funkcjo-
nowania systemu rodzinnego, determinujgc tym samym nie tylko wyzszy poziom
jej funkcjonowania, ale tez polepszenie jakosci zycia rodzicéw (opiekundw).
Szczegolne znaczenie przybiera wiec wsparcie asystenta osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng, dajgc nadzieje na odchodzenie od chronicznej opieki,
a zmierzajac do ukierunkowanego, Swiadomego, celowego i prawdziwego systemu
wsparcia.

79 J.Kienhuis, M. Fletcher, P. Rademakers, J. Ruyter, Wprowadzenie [w:] Klient ekspertem. Podejécie skoncentrowane na rozwiazaniach i jego
zastosowanie w Polsce, Krakéw 2007, s. 11.
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Monika Zima-Farjaszewska

.3. Kilka uwag o wspieraniu oséb
z niepetnosprawnoscig intelektuaing

Wizja zycia osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng

Konwencja ONZ o prawach 0séb z niepetnosprawno$ciami zmusza do przy-
jecia nowej, prawnoczlowieczej pespektywy w planowaniu i realizowaniu
wszystkich dziatan na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami. Szczegdlowa
analiza jej postanowien wskazuije, ze to przede wszystkim koncepcja powszech-
nosci i niepodzielno$ci praw cztowieka, a nie ,hiepetnosprawno$é” jest uzasadnie-
niem nowoczesnego, konwencyjnego modelu postrzegania osoby z niepetnospraw-
noscig i jej zycia. Zgodnie z Konwencja, horyzontalnym celem wszystkich dziatan
ha rzecz os6b z niepetnosprawnosciami jest petne i skuteczne korzystanie
przez nie ze wszystkich wolnosci i praw cztowieka. Cel wydaje sie by¢ oczy-
wisty. Jednak nalezy pamigtaé, ze chodzi o kazdg osobe z niepetnosprawnoscig
i 0 kazdg jej wolnosc i prawo, a to zastrzezenie nabiera szczegdlnego znaczenia
w odniesieniu do 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng i np. jej prawa do samosta-
nowienia, do zycia seksualnego, zatozenia rodziny.

Cho¢ Konwencja obowigzuje w Polsce od 25 pazdziemika 2012 r. (data wejscia
w zycie po opublikowaniu), to wcigz ogromnym wyzwaniem jest uznanie jej wiodgcej
roli w ksztattowaniu obowigzkéw wtadzy publicznej w zakresie sytuacji oséb
z niepetnosprawnosciami®. To wazne, poniewaz perspektywa, z jakiej Konsty-
tucja w art. 67, 68 i 69 opisuje sytuacje 0sob z niepetnosprawnosciami w Polsce
to perspektywa opiekuncza, socjalna, odnosi si¢ do zabezpieczenia rentowego
na wypadek niezdolnosci do pracy (inwalidztwa wedtug Konstytucji), szczegoinej

80 Warto wskazad w tym migjscu nie tylko brak akiywnosci paristwa w sprawie ujednolicenia systemu orzecznictwa opartego o diagnoze funkcjonaina,
prawa do réwnego traktowania w sferach zycia innych niz tylko zatrudnienie, obowiazku stosowania racjonalnych dostosowar w sferach
Zycia innych niz tylko zatrudnienie, czy dostepu do wymiaru sprawiedliwosci, ale takze zagrozenie plyngce np. z Wyroku TK' K13/15,w kidrym
Trybunat wskazujac, ze ograniczenie prawa do zawarcia mafzeristwa z art. 12 kodeksu rodzinnego i opiekuriczego przez osoby
niepeinosprawne umystowo i intelektualnie” jest zgodne z konstytucjg, z duzg lekkoscia zasygnalizowat niezgodno$¢ Konwencji z zasada-
mi konstytucyjnymi. Tymczasem Sad Najwyzszy w uchwale Il CZP 38/16 o ziozeniu wniosku 0 ubezwlasnowolnienie przez ,0sobe, kidra ma
byé ubezwlasnowolniona’”, przyznat prawo do zlozenia takiego wniosku osobie zainteresowanej, powolujac sie w uzasadnieniu uchwaly na
konieczno$¢ zakwestionowania dotychczasowego prymatu wyktadni art. 545 § 1 kodeksu postgpowania cywilnego ze wzgledu m. in na Kon-
wencje. Niestety, cho¢ idea uwzgledniania Konwencji w orzecznictwie sadéw stuszna, wydaje sie, ze w tej sprawie Sad Najwyzszy wykazat
sig duzym niezrozumieniem problemu i przyczyn wnioskowania o ubezwtasnowolnienie w Polsce.
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opieki zdrowotnej i pomocy w zabezpieczeniu egzystencji, przysposobieniu do pracy
i komunikaciji spotecznej. Rozwinieciem postanowiers Konstytucji sg m. in. przepisy
ustawy o pomocy spotecznej, o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu oséb niepetnosprawnych - skupione na ,opiekowaniu si¢”, ,pomocy
socjalnej”, ,rehabilitacji zawodowej” i wsparciu pracodawcow, ktérzy zdecydujg
sie zatrudni¢ osobe z niepetnosprawnoscia.

To wiasnie dlatego, na poziomie przepiséw prawa, a nie jedynie rozwazan
o paradygmatach niepetnosprawnosci, istotne jest przyjecie konwencyjnej wizji
zycia osoby z niepetnosprawnoécig®’. W tym celu, po pierwsze nalezy uzna¢, ze do
0séb z niepetnosprawnosciami zalicza si¢ te osoby, ktére majg dtugotrwale
naruszong sprawnosc fizyczng, umystowa, intelektualng lub w zakresie zmystéw
co moze, w oddziatywaniu z réznymi barierami, utrudnia¢ im petny i skuteczny
udziat w zyciu spotecznym, na zasadzie réwnosci z innymi osobami. Oznacza to,
ze niepelnosprawnos¢ rozpoczyna sie tam, gdzie bariery istniejace w zyciu
spotecznym, utrudniajg osobom z r6znymi problemami fizycznymi, intelek-
tualnymi, psychicznymi, sensorycznymi, korzystanie z zycia spolecznego.
Po drugie natomiast, nalezy przyjac, ze wizja zycia osoby z niepetnosprawnoécig
oparta jest m.in. na obowigzku paristwa zagwarantowania i realizacji:

1. Wigczenia we wszystkie aspekty zycia spotecznego

2. Prawa do samostanowienia

w

. Niezaleznego zycia w spotecznosci lokalnej, ze wsparciem,
ktérego osoba z niepetnosprawnoscig moze potrzebowac

. Petnej zdoInosci do czynno$ci prawnych

. Edukaciji wiaczajacej

. Prawa do zatozenia rodziny i posiadania dzieci
. Prawa do pracy na otwartym rynku pracy

. Prawa do odpowiednich warunkéw zycia

© 00 N oo o b~

. Dostepu do informacii.

81 Dyskusja 0 zmianie paradygmatu niepefnosprawnosci z medycznego na spoleczny, rozpoczeta sie juz w latach 70.tych XX w., 0 czym
szczegblowo A. Wolowicz-Ruszkowska w rozdziale |, a takze np. A. Firkowska-Mankiewicz: Zmiana paradygmatuw postrzeganiu osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng —z podopiecznego na petnoprawnegoi niezaleznego uczestnika zycia spotecznego, (w:) Z Warsz-
tatow Terapii Zajeciowej do pracy - rozwigzania systemowe. Materialy konferencyjne, pod. red. B.E. Abramowska, Warszawa 2006.
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Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
(PSONI) od poczatku swojej dziatainosci, a zatem jeszcze na diugo przed uchwale-
niem Konwenciji, koncentruje sie na osobie z niepetnosprawnoécig intelektualng,
jej prawach, potrzebach, poszukujgc takich form wsparcia, ktére beda jg przyblizaé
do wizji zycia, o ktorej powyzej. Mozna odnies¢ wrazenie, ze obok publicznego,
opartego na modelu medycznym i opiece systemu wsparcia 0sdb z niepetnospraw-
noécig intelektualng, od ponad 53. lat realizowany jest rownolegle, czesto
oczywiécie z wykorzystaniem narzedzi i finansow publicznych, system wsparcia
oparty nie tylko na godnosci i prawach cziowieka, modelu spotecznym niepetnospraw-
nosci, ale przede wszystkim dostosowany do konkretnej osoby, elastyczny, mody-
fikowany w razie potrzeby, uwzgledniajgcy zmieniajgce sie warunki zycia®. Nie
znaczy to, ze PSONI nie potrzebuje Konwencji. Wrecz przeciwnie - Konwencja
legitymizuje dotychczasowe dziatania PSONI, wyznacza cele i doprecyzowuje
zadania. Ponadto, jest ,ankieta samoewaluacyjng” nie tylko dla wtadzy publicznej,
organizacji pozarzgdowych, ale takze dla kazdego zaangazowanego w zycie
osoby z niepetnosprawnoscia.

O wsparciu oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng wedtug Konwenciji

Zakres zadan dla kazdego, kto zdecyduje sie wspiera¢ osoby z niepeino-
sprawnoscig intelektualng w jakiejkolwiek sferze ich zycia, wyznacza Kon-
wencja. Bez wzgledu na forme wsparcia, jej czas trwania, mozliwosci finansowe,
a takze potencjat i trudnoéci konkretnej osoby z niepetnosprawnoécig intelek-
tualng, wsparcie musi opiera¢ sie na konwencyjnych zasadach réwnoéci, posza-
nowania przyrodzonej godnosci, autonomii osoby, w tym swobody dokonywania
wybordw, a takze poszanowania jej niezaleznosci. Warto przypomnie¢, ze Kon-
wencja, jako pierwszy dokument miedzynarodowy, okreslita komponenty nieza-
leznego zycia osoby z niepetnosprawnoécig. Zgodnie z art. 19 Konwenciji sg to:

1. Prawo do zycia w spoteczenstwie
2. Prawo do dokonywania wyboréw na réwni z innymi

3. Prawo do wyboru miejsca zamieszkania i podjecia decyzji co do tego,
gdzie i z kim bedzie mieszka¢

82 O fenomenie dziatart PSONI m. in. w: Wplyw ruchu rodzicéw 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualing na rozwdj nauki i zycie spoteczne.
Raport z badar, pod red. B.E. Abramowska, Warszawa 2014.
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4. Dostep do szerokiego zakresu ustug $wiadczonych w domu, w miejscu
zamieszkania i innych ustug wsparcia $wiadczonych w spotecznosci
lokalnej

5. Dostep do pomocy osobistej niezbednej do zycia w spotecznosci
i wigczenia spotecznego, ktora takze pozwoli na zapobieganie izolacji
i segregacji spotecznej

6. Dostepno$¢ $wiadczonych w spotecznosci lokalnej ustug i urzgdzen
dla ogétu ludnoséci rowniez dla oséb z niepetnosprawnosciami.

Powyzszemu odpowiada obowigzek panstwa podjecia efektywnych i odpowied-
nich Srodkéw w celu utatwienia petnego korzystania z prawa do niezaleznego zycia.
Nie ulega zatem watpliwosci, ze to panstwo jest zobowigzane do aktywnosci w tym
zakresie.

Art. 19 Konwendiji jest najtrafniejszym kryterium oceny polityki parstwa na rzecz
0sdb z niepetnosprawnosciami. Oczywiscie, istotne sg konkretne zadania w sferze
edukaciji, zatrudnienia, dostepnosci architektonicznej i informacyjnej, ale art. 19
to test na dziatania wiadzy publicznej. W odniesieniu do osob z niepetnosprawnosécig
intelektualna, niestety, Polska wcigz nie radzi sobie z konwencyjng wizjg nieza-
leznego zycia. Samostanowienie? Mieszkanie inne niz dom pomocy spotecznej?
Zycie rodzinne? Zycie seksualne? Na te pytania Polska nie odpowiada w duchu
Konwenc;ji®.

Jak wspiera¢ osobe w niezaleznym zyciu, jesli okazuje sie, ze najwieksza
barierg w jego realizacji nie jest niepelnosprawnosc, a jej postrzeganie, niska
Swiadomos¢ na jej temat. Stereotypy i ableizm wciaz sg bardzo popularne.
| chociaz obecnos¢ w zyciu spotecznym i publicznym oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng nie wywotuije juz takich negatywnych emocii jak 30 lat temu, to jednak
WCigz sg one postrzegane jako ,gorsze™*. Najwiekszy dystans spoteczny i brak

83 Spoleczny Raport Atternatywny z realizacji Konwencji o prawach oséb z niepeinosprawnosciami w Polsce , pod. red. J. Zadrozny, Fundacja
KSK, Warszawa 2015; Realizacja przez Polske zobowigzari wynikajacych z Konwencji 0 prawach oséb nigpetnosprawnych. Sprawozdanie
Rzecznika Praw Obywatelskich 2012-2014, Warszawa 2015.

84 O stereotypowym postrzeganiu 0séb z niepetnosprawnoscia $wiadcza ostatnie badania w ramach realizacji projektu Polskiego Forum Os6b
Niepetnosprawnych: Warazanie Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych —wspdlna sprawa”, (w:) Analiza kontekstowa do badania

jakosciowego w projekcie ,Wdrazanie Konwencii o prawach 0sob niepetnosprawnych —wspdina sprawa”, Warszawa, 2017. Analiza materiatu
badawczego w zakresie swobdd obywatelskich doprowadzita do wniosku, ze w stosunku odo 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
podwazana jest powszechnos¢ praw cziowieka i korzystanie z nich - ze wzgledu na ,szczeg6iny rodzaj niepetnosprawnosci”. Przykladowo
jeden z respondentdw stwierdzi: ,A co innego jest osoba intelektualnie w stopniu umiarkowanym. Trudno mowi¢ o peinej realizacji praw polity-
cznych ze wzgledow oczywistych. Trudno méwic o pelnym korzystaniu z praw obywatelskich przez osoby z uposledzeniem umysiowym w stop-
niu umiarkowanym. One po prostu tego nie rozumieja. | nigdy nie zrozumieja. Tego nie przekrocza praktycznie nigdy. Nie sa w stanie zrozu-
mie¢ pojed, nie sa w stanie zrozumie¢ regut, o co chodzi. Nie potrafig czytac, pisac. To sa granice nieprzekraczalne” (wywiad focusowy, woj.
wielkopolskie).
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zrozumienia dotyczy wiasnie osob z niepetnosprawnoscig intelektualng, wobec
ktdrych wcigz stosowane sg okre$lenia ,uposledzeni umystowo, niedorozwinieci,
psychiczni”®. Zatem wspieranie, niezaleznie w jakiej formie, musi uwzglednia¢
rowniez kontekst sytuacyjny, w jakim znalazta si¢ osoba z niepetnosprawnoécig
intelektualna.

Wsparcie - dla kogo i po co?

Podsumowujgc dotychczasowe rozwazania, nalezy przyjaC, ze wsparcie,
zgodnie z postanowieniami Konwencji oznacza:

WYBOR
DOSTEP

PRAWA

NIEZALEZNOSC

ROWNOSC

DECYDOWANIE
AUTONOMIA
POSZANOWANIE

W odniesieniu do 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, nalezy zatem zre-
widowa¢ dotychczasowe cele wsparcia - jak wspomniano we wstepie, horyzontal-
nym celem wsparcia powinno by¢ petne i skuteczne korzystanie przez osobe z nie-
petnosprawnoscig intelektualng z praw cztowieka. Ten metapoziom jest niewat-
pliwie trudny do osiggnigcia, wymaga wiedzy, $wiadomosci, motywacji osoby
wspierajgcej. Nie chodzi bowiem zatem o zabezpieczenie osoby, jej rodziny i ich
zycia, ale o przekraczanie granic.

85 Niska $wiadomos¢ spoleczna na temat oséb z niepelnosprawnosciami skutkuje coraz czestszymi przypadkami mowy nienawisci ze wzgledu
na niepetnosprawnosé (np. tekst prof. p. J. Nowaka: Lekcje z wariatem, Rzeczpospolita Plus Minus, z dnia 5 stycznia 2017).
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Obowigzkiem kazdego, kto choéby przez chwile towarzyszyt lub uczest-
niczyt w zyciu osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, jest stopniowe
poszerzanie granic jej samodzielnosci i niezaleznosci oraz zwigkszenie jej
udziatu w zyciu spolecznym, poprzez realizacje praw. Co wazne, wigczenie
w zycie spoteczne dotyczy kazdego aspektu zycia, kazdej osoby z niepetnospraw-
no$cig intelektualna, réwniez tej o duzych trudnosciach w funkcjonowaniu. W cen-
trum wszelkich dziatar osoby wspierajgcej powinien by¢ cztowiek i jego indywi-
dualne, aktualne, rzeczywiste potrzeby. Do kryteridw oceny dziatars wspierajgcych,
o ktérych w niniejszej publikacii, nalezy doda¢ w zwiazku z powyzszym odpowiedz
na pytania:

Jak wsparcie wplynie na samostanowienie osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng?

Do realizaciji jakich praw czlowieka przybliza osobe z niepeinosprawnoscia
intelektualng udzielane jej wsparcie?

Prawa cztowieka nie mogg by¢ przestrzegane wybidrczo. Wybidrczo nie moze
ich takze postrzega¢ osoba wspierajgca, ktdrej waznym zadaniem bedzie poszu-
kiwanie racjonalnych dostosowan dla osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
w realizaciji jej praw. Co wiecej, nie mozna si¢ zatrzymac we wspieraniu 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Dziatania ostatnich kilkudziesieciu lat zmo-
bilizowaty ogromny potencjat spoteczenstwa i 0s6b z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng. Jesli juz nie tylko wyobrazamy sobie osobe z niepetnosprawnoécig
intelektualng zaktadajacg konto bankowe, na ktére przekazywane bedzie m. in.
wynagrodzenie za jej zatrudnienie na otwartym rynku pracy, to nie mozemy zamykac
jej drogi do zatozenia rodziny, posiadania dzieci, aktywnosci publicznej, wydatko-
wania swoich pieniedzy. Dla wielu dziataczy organizacji pozarzgdowych wydaje
sie to oczywiste. Wazne, by byto to oczywiste dla kazdej osoby wspierajace;.

Nowe spojrzenie na self-adwokature

Rozwoj self-adwokatury w Polsce $wiadczy o coraz wiekszym zrozumieniu
prawa do samostanowienia i niezaleznego zycia 0s6b z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Z jednej strony umozliwia ona dostep do informacji, wiedzy, ale
z drugiej jest jej praktycznym zastosowaniem. Jeszcze kilka lat temu self-adwo-
kature, jako rzecznictwo swoich, wtasnych praw, traktowano raczej jako cel sam
w sobie, mozliwo$¢ edukaciji dorostych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna,
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wystepowania na konferencjach w sprawach ich dotyczgcych, zatatwiania
swoich spraw. Oczywiscie wszystkie dziatania zwigzane z self-adwokaturg miaty
charakter innowacyjny i wykraczaty poza oferte ustug opiekuriczych, mieszkan
chronionych, a nawet rehabilitacji spotecznej. Duza aktywno$¢ PSONI w tym
zakresie od 2001 r.%, tj.: organizowanie warsztatéw dla self-adwokatow, tworzenie
publikacji w tekscie tatwym do czytania oraz poradnikéw dla profesjonalistow,
wigczanie self-adwokatéw w wydarzenia naukowe, jubileusze, doprowadzita
nawet do propozycji zmian w statucie, w celu zagwarantowania udziatu self-adwo-
katow w zyciu i dziataniach Stowarzyszenia®.

Niestety, zapewne ze wzgledu na niedostepnos¢ srodkow na finansowanie dziatan,
emocje i energia zwigzana z rozwojem self-adwokatury 0séb z niepetnosprawnos-
cig intelektualng, zmienily sie. Na przykladzie PSONI widaé, ze dziatania zostaty prze-
niesione z poziomu centralnego, na poziom Két terenowych. Aktywno$¢, inicjatywa
self-adwokatéw w poszczegdlnych Kotach zwigzana jest ze Swiadomoécig
Zarzadow Kot oraz profesjonalistow wspierajgcych osoby z niepetnosprawnos-
cig intelektualng. Lokalne dziatania kulturalne, publikacje, wspdtpraca miedzy-
narodowa, rozszerzenie dziatalnosci WTZ - pomimo tych niewatpliwych sukcesow
self-adwokatéw, mozna odczuwac pewien niedosyt. Dlatego to dobry moment,
by zapyta¢ o horyzontalny cel self-adwokatury. Warto popatrze¢ na self-adwo-
kature w konwencyjnym kontekscie - jako narzedzie do budowania repre-
zentacji oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich udziatu w zyciu
publicznym.

Zagwarantowanie coraz wiekszego wptywu os6b z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng na swoje zycie wymaga nie tylko wiedzy i praktykowania praw, ale takze
formutowania rekomendaciji, postulatéw i walki o nie. Z jednej strony indywidual-
ne potrzeby i mozliwosci osoby, ale z drugiej te pojedyncze aktywnosci powinny
sie tgczy¢ w szeroka i silng reprezentacje interesow. Nalezy postawi¢ kolejny
duzy krok w budowaniu systemu wsparcia dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng - wystucha¢ ich postulatéw i stanowiska.

86 Szczegdlowo na ten temat: Scenariusze zajeé dla self-adwokatéw. Poradnik metodyczny dla profesjonalistow, Warszawa 2014

87 Pomimo uchwalenia przez Zgromadzenie Elekioréw, najwyzsza wiadze Stowarzyszenia, zmian statutu dotyczacych self-adwokatow, nie
zostaly one przyjete przez sad rejestrowy z uwagi na watpliwosci dotyczace statusu prawnego uchwalonej tzw. Platformy Self-Adwokatow.
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Zadaniem niezwykle trudnym z perspektywy osoby wspierajacej jest
dazenie do pelnego respektowania Swiadomej woli osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng, a nie jej zastepowanie w procesie decyzyjnym.
Podobnie, zadaniem niezwykle trudnym z perspektywy organizaciji jest
dazenie do respektowania i realizacji aktualnych, rzeczywistych potrzeb
os6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Czy moZzliwe jest zbudowanie ogolnopolskiej reprezentaciji 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualng? Zgodnie z art. 4 pkt. 3 Konwenciji, przy tworzeniu i wdrazaniu
ustawodawstwa i polityki celem wprowadzenia w zycie konwencji, a takze w toku
podejmowania decyzji w zakresie spraw zwigzanych z osobami z niepetnospraw-
no$ciami, Panstwa Strony bedg écisle konsuttowaé sie z osobami z niepetnosprawnos-
ciami, a takze angazowac te osoby, w tym dzieci z niepetnosprawnoéciami, w te
procesy, za posrednictwem reprezentujgcych je organizaciji.

PSONI, jak kazda inna organizacja pozarzgdowa dziatajgca na rzecz oséb
z niepetnosprawno$ciami, powinno pamigta¢ o punkcie b art. 20 Konwenciji, pod-
kreslajgcym potrzebe aktywnego promowania $rodowiska, w ktorym osoby
z niepetnosprawnosciami bedg mogty efektywnie i w petni uczestniczy¢ w kiero-
waniu sprawami publicznymi, oraz zachecania ich do udziatu w sprawach
publicznych, w tym do: udziatu w organizacjach pozarzadowych i stowarzyszeniach,
tworzenia organizacji 0séb z niepetnosprawnosciami, a takze udziatu dziatalno$ci
partii politycznych i zarzgdzania nimi. Warto przypomnie¢ w tym miejscu niezwy-
kle istotne dla Srodowiska 0sdb z niepetnosprawnosciami wydarzenia ostatnich
lat bedace wyrazem préby budowania jednosci w dziataniach rzeczniczych.
W roku 2014 PSONI zorganizowato pierwszg tego typu, ogolnopolskg konferencje
self-adwokatéw®, podczas ktorej przedstawiono dobre praktyki, dyskutowano
o roli self-adwokata, jego potrzebach. Konferencje wspdtprowadzili self-adwokaci
i brali w niej czynny udziat.

W konsekwenciji prac nad realizacjg dwoch waznych dla $rodowiska projek-
tow: tworzenia spotecznego raportu alternatywnego z wdrazania w Polsce Kon-
wencji oraz monitoringu jej wdrazania - zrodzita sie idea pierwszego (1) w 2015,
a nastepnie drugiego (Il) w 2016 roku Kongresu Osdb z Niepetnosprawnosciami®.

88 Wiaczeni w zycie publiczne, (w:) Spoleczeristwo dla Wszystkich, Nr 3(51) wrzesieri 2014
89  Szczegdlowe informacje: www.konwencja.org.
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Kongres, jako wyraz potrzeby przedyskutowania postulatéw opracowanych
podczas prac nad raportem alternatywnym, zostat zorganizowany przez 20
organizacji pozarzgdowych, w tym PSONI. Kongres stworzyt przestrzeh do
dyskusji pomiedzy osobami z r6znymi niepetnosprawnosciami, w tym réwniez
na temat self-adwokatury®. Niestety, pomimo aktywnego udziatu w Kongresie
wielu rodzicéw, profesjonalistéw, przyjaciét oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna, zabrakto w dyskusji wyraznego gtosu samych tych oséb. Self-adwo-
katow. | to nie zarzut, a wyzwanie i cel dalszych dziatan.

90 Podczas Kongresu pracowano w czterech grupach problemowych: kobiety z niepeinosprawnoécia, praca i aktywizacia zawodowa, niezalezne
zycie (w tym problem ubezwiasnowolnienia) oraz self-adwokatura. Ta ostatnia grupa opracowata nastgpujgce postulaty:
1. Budowanie jednosci $rodowiska 0sob z nigpetnosprawnosciami w rzeczniciwie oraz zaangazowanie tego $rodowiska w Zycie spoteczne.
2. Podnoszenie $wiadomosci spoteczeristwa na temat praw 0sb z niepetnosprawnosciami i akceptacja potrzeb oséb
z niepelnosprawnociami
3. Likwidacja barier architekionicznych, technicznych oraz komunikacyjnych, utrudniajgcych petny udziat w Zyciu spotecznym.
4. Przygotowywanie i publikowanie aktéw prawnych w standardach dostgpnych dla kazdego.
5. Podnoszenie $wiadomosci dotyczacej self-adwokatury wéréd rodzicw i opiekunéw oséb z niepetnosprawnosciami.
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. 4. Systemy wsparcia
w wybranych krajach europejskich

O tym, ze w krajowych warunkach brak wystarczajgcej alternatywy dla rodzin
i opiekundw niepetnosprawnych 0séb zaleznych, Srodowiska 0sob i organizacii
dziatajgcych na ich rzecz przekonywac nie trzeba. Mozliwosci wynikajgce z ustawy
0 pomocy spotecznej, ustawy o rehabilitacji spotecznej i zawodowej o0s6b
niepetnosprawnych czy rzagdowego Programu ,Za zyciem” (ogtoszonego w grud-
niu 2016 r. z mocg obowigzujgcg od 1 stycznia 2017 r.), nie dajg podstaw do rozwo-
ju opieki wytchnieniowej jako powszechnie dostepnej ustugi. To od wysitku rodzi-
cow i opiekundw zalezy przede wszystkim sukces edukacyjny i ogélnozyciowy
0sob niepetnosprawnych, a w niewielkim tylko od specjalistow. Rodzice i opiekuno-
wie dodwiadczajg w sposob staty ograniczen w funkcjonowaniu spotecznym,
w tym zawodowym, spowodowane koniecznoscig dtugotrwatej opieki, a takze
poczucia osamotnienia w poszukiwaniu wsparcia w instytucjach, przepisach.
W Polsce brak nadal form organizacji ustug skoncentrowanych zwtaszcza na
realizacji praw tych grup oséb do tzw. respite care - opieki wytchnieniowej, jako
podstawowego prawa (Konwencja ONZ o prawach os6b z niepetnosprawnoscia-
mi, Art. 19 NiezaleZne Zycie i wigcznie w spoteczenstwo, w szczegdlnosci lit. b),
zapewniajgcych im zdolnos¢ do sprawnego funkcjonowania w dtugim okresie
i realizacji réznorodnych rdl: opiekuna, rodzica, czy pracownika.

W ostatnich latach wiele uwagi po$wiecono rozwojowi ustug asystenckich
czy zatrudnienia wspomaganego w Polsce, przy czym tematyka rozwigzan skon-
centrowanych na prawie rodzicéw do odpoczynku i regeneraciji byta podejmowana
tylko w incydentalnym zakresie. Jednakze nalezy zauwazyé, iz w warunkach
polskich istnieje personel i instytucje, ktdre majg potencjat i sg gotowe do Swiadcze-
nia takich ustug, a warunki prawne dajg podstawe organizacjom pozarzgdowym
i samorzadowi do tworzenia i inicjacji tych ustug, w tym na bazie ustug asysten-
ckich. Pewnego rodzaju impuls daje takze rzagdowy Program za Zyciem, przy czym
przewiduje w tym zakresie wsparcie dla opiekunéw o dochodach na cztonka
rodziny nieprzekraczajgcych 1200zt netto, nie stwarzajgc samorzadom trwatych
warunkéw organizacji ustugi. W warunkach krajowych w dalszym ciggu brakuje
dobrych praktyk, wzorcow organizacyjnych, modeli, ktére stuzytyby rozwojowi

59



Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

na szerszg skale ustug krotkiej przerwy, zwanymi zamiennie za granicg ustugami
przerwy regeneracyjne;.

Doswiadczenia zagraniczne w tym obszarze, bedace czescig systemu wspar-
cia w Wielkiej Brytanii, Niemczech, Danii, Norwegii, Islandii, Kanadzie, czy Australii,
stanowig bardzo bogate repozytorium wiedzy i dosSwiadczen w odniesieniu do:

1) réznych grup osdb zaleznych (dzieci i mtodziez z niepetnosprawnoécia-
mi, doroste osoby z niepetnosprawno$ciami, osoby ze ztozonymi,
przewleklymi schorzeniami, opiekunowie)

2) modeli organizacyjnych poza stacjonarnych (rozwdj sieci specjalistow,
tj. asystentdw, opiekundéw, wolontariuszy)

3) modeli organizacji stacjonarnych (placéwkowo-pobytowych)

4) portfela ustug uzupetniajgcych: asystenckich, rehabilitacyjnych,
terapeutycznych

5) systemu szkolen personelu

6) montazu finansowania ustug

7) zaplecza lokalowo-sprzetowego

8) narzedzi diagnostycznych

9) narzedzi ewaluacji $wiadczenia ustugi - satysfakcji klienta

10) angazowania spotecznosci lokalnych i instytucji w otoczeniu lokalnym

$wiadczgcych zblizone ustugi

11) metodyki pracy z klientami o réznorodnych dysfunkcjach.

Szczegolne zastugi w zakresie promocji i rozwoju tych ustug na Swiecie ma
Miedzynarodowe Stowarzyszenie Przerwy Regeneracyjnej (International Short
Break Association - ISBA, www.isba.me), organizujgce juz od ponad 20. lat
cykliczne konferencje (co 2 lata), poswiecone przegladowi rozwigzan w tym zakre-
sie. Ta wyjatkowa sie¢ wspotpracy sktada sie z kilkuset podmiotdéw z 4 konty-
nentow, nalezg do niej m.in. Shared Care Scotland (Szkocja), Shared Lives UK
(Wielka Brytania), Ability West (Irlandia), Czerwony Krzyz Wolfebittel (Niemcy),
Granbohus (Dania), Gmina Reykjaivik (Islandia), Gmina Sandnes (Norwegia),
Brothers of Charity (Irlandia), Interchange lllawarra (Australia), The Respite Inn
(USA), Action for Children (Wielka Brytania), Family Fund - Take a brake (Szkocja),
Latika Roy Foundation (India), Fundacja Imago (Polska, Wroctaw).
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Ostatnia konferencja ISBA, ktéra odbyta sie we wrzesniu 2016 r. w Edynburgu,
nalezy bardziej do kategorii ,przezyé” niz spotkan zawodowych. Nastepna,
planowana na pazdziernik 2018 r. w Reykjaviku to z pewno$cig miejsce dla tych,
ktdrzy szukajg inspiracji w omawianym obszarze wsparcia rodzicow i opiekundw
poprzez ustugi przerwy regeneracyjnej, a niniejszy rozdziat stanowi wprowadze-
nie do tego zagadnienia, opisujgc rozwigzania stosowane w Norwegii (na przyktadzie
Gminy Sandnes), w Danii (na przyktadzie o$rodka Granbohus) i w Niemczech
(Czerwony Krzyz Wolfenbuittel).

NORWEGIA

Idea wigczenia i rbwnosci szans oséb niepetnosprawnych jest postulowana
w Norwegii od lat 70. ubiegtego wieku. W tym czasie nastgpito odejécie od
polityki spotecznej wobec 0s6b z niepetnosprawnosciami, realizowanej w formie
dtugookresowej opieki stacjonarnej. W latach 90. na podstawie jednomysinej
decyzji parlamentu zlikwidowano ostatnie duze centra opieki dla 0séb z niepet-
nosprawnoscig umystowg (do roku 1990 przebywato w tego typu instytucjach
ok. 5,5 tys. oséb). W latach 1991-1995 nastgpito réwniez zdecentralizowanie
ustug i przeniesienie ciezaru ich $wiadczenia na samorzady. Przyktadem moze
by¢ rozw6j ustug asystenckich. Poczatkowo w latach 90. byty dostepne na pozio-
mie gmin®" w formie subwenciji rzgdowych, w odpowiedzi na zgtaszane zapotrze-
bowanie. Od roku 2000. samorzgdy mogty, choé nie byty zobligowane, $wiadczy¢
te ustugi w ramach swoich zadan, a od 1 stycznia 2015 r. asystentura osobista
jest powszechnie dostepng ustuga, wchodzaca w sktad katalogu podstawowych
ustug $wiadczonych przez samorzad. Mozna powiedzie¢, ze od stycznia 2015 r.
ustugi asystenta osobistego staly sie prawem jednostki a kazda osoba, ktérej
potrzeby w zakresie wsparcia asystenta przekraczajg 25 godzin na tydzien ma
zagwarantowane ustawowo prawo do asystenta.

Obecnie diugoterminowa opieka instytucjonalna uznawana jest za niepozadang
i cho¢ zdarzajg sie przypadki umieszczania oséb z powaznymi i skomplikowa-
nymi zaburzeniami w oérodkach dla 0sdb starszych, to sg one nieliczne i wynikajg
z braku mozliwo$ci zapewnienia alternatywnej oferty.

91 Norwegia ma dwustopniowy podziat administracyjny; dzieli sig na 19 okregéw (fylke) i 430 gmin (kommune)
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UREGULOWANIA PRAWNE

Szczegbtowemu uregulowaniu pomocy dla 0s6b niepetnosprawnych w Nor-
wegii stuzg dwa akty prawne: Ustawa o ubezpieczeniach spotecznych (Act on
Social Security, Lov om folketrygd, 1997, Feb. 8 ze zmiang w 2015) oraz Ustawa
o0 ustugach spotecznych (Act on Social Services, Sosialtjenesteloven, 1991,
Dec. 13, ze zmiang w 2007). Dokumenty te okres$lajg zakres pomocy i podmioty
odpowiedzialne za realizacje polityki spotecznej wobec 0s6b z niepetnospraw-
nosciami.

Zgodnie z norweskim prawodawstwem, do roli paristwa nalezy dystrybucja
Swiadczen socjalnych, tj. Swiadczenie z tytutu niepetnosprawnosci, $wiadczenie
z tytutu niezdolnosci do pracy, a takze zapewnienie sprzetu wspomagajgcego,
np.: samochdd dostosowany do potrzeb osoby niepetnosprawnej, wozek, specja-
listyczne oprogramowanie komputerowe (na podstawie Ustawy o ubezpiecze-
niach spotecznych). Panstwo odpowiada takze za realizacje specjalistycznej opie-
ki zdrowotnej. Z kolei realizacja ustug wspomagajacych osoby niepetnosprawne
nalezy samorzadéw (Ustawa o ustugach spotecznych). Dodatkowo, gminy odpo-
wiedzialne sg takze za udzielanie krétkookresowych $wiadczen pienieznych
przyznawanych na podstawie oszacowanych potrzeb.

Ustawa o ustugach spotecznych okresla katalog ustug, za realizacje ktorych
odpowiedzialny jest samorzgd. Nalezy do niego zapewnienie:

1) praktycznego wsparcia, wtgczajac w to ustuge asystenta osobistego
dla os6b ze szczegdlnymi potrzebami wynikajgcymi z wieku, choroby,
niepetnosprawnosci lub z przyczyn spotecznych,

2) przerwy regeneracyjnej,
3) asystentow czasu wolnego dla oséb wymagajacych takiego wsparcia
z uwagi na wiek, niepetnosprawnosc¢ lub z przyczyn spotecznych,

4) opieki dtugoterminowej (Swiadczonej prywatnie w domu klienta
lub w mieszkaniach chronionych),

5) wsparcia ekonomicznego dla 0sob, ktére zapewniajg ponadprzecietng
opieke dla cztonkow rodziny.
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USLUGI WSPIERAJACE OSOBY NIEPELNOSPRAWNE
I ICH RODZINY NA PRZYKLADZIE GMINY SANDNES

Gmina Sandnes oferuje wsparcie dla rodzicdw/opiekunow dzieci i 0sdb dorostych
z rdznego typu niepetnosprawno$ciami, w tym wymagajgcych kompleksowej,
ciggtej i skoordynowanej opieki oraz dla osdb starszych wymagajgcych wsparcia
w formule 24/7.

Wachlarz ustug oferowanych mieszkaricom przez Gmine Sandnes jest dos¢
szeroki i obejmuje m.in.:
a) ustugi asystenta osobistego zarzadzanego przez klienta,
b) ustugi przerwy regeneracyjnej $wiadczone w domu klienta,
w placéwcee, lub w formie aktywne, 1j. poza placowka,
C) ustugi asystenta czasu wolnego,
d) ustugi asystenta dla ucznidéw szkoét Srednich w czasie pozaszkolnym,
e) wynagrodzenie za opieke w domu nad cztonkiem rodziny,
f) finansowanie adaptacji miejsca pracy,
g) utatwienia podatkowe zwigzane z dostosowaniem miejsca pracy
do potrzeb osoby niepetnosprawne;j,
h) ustugi osrodkdw opieki dziennej,
i) ustugi domoéw opieki,
j) ustugi o$rodkéw leczniczych,
k) praktyczne wsparcie dla rodzicow i dzieci Swiadczone w domach.

Wiadze samorzgdowe mogg realizowac¢ ustugi w oparciu o wtasne zasoby,
moga tez nabywac ustugi od podmiotéw prywatnych. Nie jest to jednak czestg
praktykg w odniesieniu do ustug dla oséb niepetnosprawnych. Istotnym wyjatkiem
od tej reguly jest zlecanie ustug asystenckich, ktdre zostaty zainicjowane w Norwegii
przez kooperatywe 0séb niepetnosprawnych pod nazwg ULOBA. Obecnie organi-
zacja ta jest jednym z najwazniejszych podmiotdw realizujgcych ustugi asysten-
ckie w Norwegii, w tym na zlecenie gmin.

ASYSTENTURA SPOLECZNA

Celem ustug jest zapewnienie osobom niepetnosprawnym aktywnego i nieza-
leznego funkcjonowania, udziatu w zyciu spotecznosci oraz utatwienie klientom
realizacji celow i plandw zyciowych.

Regulacje prawne wskazuja, iz ustuga jest dostepna dla oséb z powaznymi
dysfunkcjami, wymagajgcymi praktycznego wsparcia w zyciu codziennym, w domu
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i poza domem. Okreslony jest tez limit wiekowy, tj. do 67 lat. Wedtug pierwotnych
zatozen z ustugi mogty korzysta¢ wytgcznie osoby bedgce w stanie wcieli€ sig
w role pracodawcy - menedzera asystenta. Dzisiejsze regulacje umozliwity
wsparcie w tym zakresie ze strony cztonkéw rodziny. Dzieki temu osoby, wczes-
niej wykluczone z mozliwosci korzystania z tego typu wsparcia (tj. osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng), obecnie rowniez moga korzysta¢ z asystenta.

Ustugi sg w catosci finansowane przez gmine. Klienci nie trzymujg srodkow
finansowych, lecz pule godzin, z ktérej moga korzysta¢é wedtug potrzeb.
Poziom wsparcia rézni sie w zaleznosci od osoby, nie ma jednak okreslonych
limitow godzin. Jesli zakres czynnosci asystenta wykroczy poza okreslone ramy
ustugi, a strony umowig sie, iz asystent wykona takze inne czynnosci np. prace
domowe tj. sprzatanie, gotowanie, itp. wowczas moga by¢ one optacone przez
klienta.

Gminy moga $wiadczy¢ ustugi asystenckie samodzielnie lub zlecajg ustugi
na zewnatrz. Dzieje sie tak z reguty w przypadkach klientéw o wyjatkowo ztozonych
schorzeniach lub os6b wymagajgcych catodobowej opieki. Sandnes wspotpra-
cuje z 7 podmiotami (np. Uloba, Assistermeg). Wybdr asystenta nalezy do
osoby niepetnosprawnej. Ustuga moze by¢ realizowana przez pracownika gminy,
pracownika firmy zewnetrznej lub osobe bezposrednio zatrudniong przez
klienta. Ustugi asystenckie moga by¢ tez realizowane przez cztonkow rodziny.

Zgodnie z umowg zawierang z osobg niepetnosprawna, klient organizuje
prace i zadania asystenta, wciela sie wiec w role managera zadan w tym m.in.
zarzadza przyznang mu liczbg godzin wsparcia i sposobem ich wykorzystania.
Gmina na biezgco weryfikuje wykorzystany limit godzin. Klient zostaje kazdora-
zowo przeszkolony z umiejetnosci zarzgdzania.

USLUGI PRZERWY REGENERANCYJNEJ

Zgodnie z norweskim prawodawstwem (Ustawa o Ustugach Spotecznych §3-
2,6 Ci D) rodziny os6b chorych lub niepetnosprawnych majg prawo do korzys-
tania z ustug krotkiej przerwy o charakterze regeneracyjnym. Z ustug moga korzys-
ta¢ rowniez rodzice, ktdrzy sg chorzy lub niepetnosprawni, a ustuga ma na celu
zapewnienie im mozliwo$ci kontynuowania opieki nad dzieckiem.

Celem ustugi jest wsparcie cztonkéw rodzin oséb z niepetnosprawnoscig i /lub
innych opiekunéw, tak aby mogli uzyska¢ wytchnienie od roli opiekunéw i zdys-
tansowac si¢ od codziennych obowigzkéw. Ulga pozwala rodzinom na regular-
ny odpoczynek, wyjazdy na wakacje, utrzymanie kontaktéw spotecznych, czy
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relacji rodzinnych. Ustuga ma mie¢ charakter prewencyjny, by z jednej strony opie-
kunowie byli w stanie petni¢ swoje role w dtugim okresie, a z drugiej umoZzliwiajac
osobie niepetnosprawnej funkcjonowanie w swoim srodowisku bez koniecznosci
umieszczania na state w opiece instytucjonalne;.

Ustugi realizowane sg bezptatnie dla klienta tj. sg w catosci finansowane przez
gmine. Klienci nie trzymujg $rodkéw finansowych lecz liczbe godzin, z ktore;
moga korzystac wedtug potrzeb. Poziom wsparcia rozni si¢ w zaleznosci od osoby,
nie istnieje limit godzin.

Gmina Sandnes oferuje swoim mieszkafcom ustuge przerwy regeneracyjnej
w trzech formach:

- ustugi przerwy regeneracyjnej w placowce

- ustugi przerwy regeneracyjnej w formie aktywnej poza placowka

- ustugi przerwy regeneracyjnej - Swiadczone w prywatnych domach.
Ustugi moga by¢ réwniez tgczone, np. 50% w domu, 50% w placowce.

Ciekawym rozwigzaniem jest mozliwo$¢ Swiadczenia krétkiej przerwy przez
dalszych i blizszych krewnych lub przyjaciét rodziny - osoby te biorg dziecko pod
opieke w czasie nocy do swojego domu (tzw. sleep over service). Osoby wska-
zane przez rodzicow dziecka, aby uzyska¢ potwierdzenie mozliwosci realizacii
ustugi, weryfikowane sg przez gmine pod katem przesztosci kryminalne;.

W przypadku, gdy gmina nie jest w stanie zapewni¢ odpowiedniego wsparcia
(brak personelu posiadajgcego odpowiednie kwalifikacje lub w przypadku osob
z wyjatkowo trudnymi schorzeniami wymagajgcymi opieki jeden na jeden), moze
wowczas zleci¢ ustuge na zewnatrz.

NIEMCY

W Niemczech osoby niepetnosprawne majg mozliwo$¢ korzystania z réznych
ustug integracyjnych w ramach Kodeksu socjalnego (Sozialgesetzbuch - SGB).
Xl Ksiega Kodeksu opisuje zasady finansowania systemu pomocy spotecznej,
organizowanego i realizowanego na poziomie samorzadu. Celem tych regulacji
jest zapewnienie osobom niepetnosprawnym petnego uczestnictwa w zyciu
spotecznym, zapewnienie prawa do samostanowienia, decydowania o sobie.
Obejmuje to miedzy innymi ustugi asystenta osobistego.
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Dodatkowo, ustugi na rzecz os6b niepetnosprawnych sg finansowane z kra-
jowego systemu obowigzkowych ubezpieczen spotecznych i ubezpieczer zdro-
wotnych dtugotrwatej opieki, w sposdb uregulowany poprzez Ksiege Xl SGB.
W ramach tego ubezpieczenia miesci sie dostepno$¢ do ustug krétkiej przerwy
regeneracyjnej dla opiekunéw oséb niepetnosprawnych.

W systemie niemieckim ustugi krotkiej przerwy sg rozgraniczane od ustug
asystenckich, ze wzgledu na odmienno$¢ celdéw tych ustug.

USLUGI ASYSTENCKIE | PRZERWY REGENERACYJNEJ NA
PRZYKLADZIE CENTRUM INTEGRACJI | TERAPII WOLFENBUTTEL
— CZERWONY KRZYZ

Szczeg6lng cecha placdéwki w Wolfenbittel (Integrations- und Therapiezen-
trum - ITZ) jest r6znorodno$¢ dostepnej oferty ustug, ktdre stopniowo rozwijaty
sie wokdt gtownego trzonu ustug przerwy regeneracyjnej, jako odpowiedz na
stopniowy rozwdj organizacji i pogtebianie wiedzy o potrzebach klientow:

a) Pracownie terapii osob niepetnosprawnych — warsztaty terapii zajeciowej,

b) Ustugi typu short break,

c) Asystentura w placéwkach szkolnych na rzecz uczniéw niepetnosprawnych,
d) Mieszkania treningowe dla oséb niepetnosprawnych,

e) Informacje jak poruszac¢ sie w systemie pomocy spoteczne;.

Sa to konsultacje z zakresu niezbednych form pomocy, Swiadczone

nieodptatnie, bez zobowigzan, moga odbywac sie takze w miejscu

zamieszkania zainteresowanego.

Wsparcie moze by¢ swiadczone nie tylko w placdéwce, szkole, ale rowniez
w domu rodzinnym przy wsp6tudziale asystentéw. Okoto 600 placowek Czerwo-
nego Krzyza realizuje obecnie ustuge przerwy regeneracyjnej na terenie Niemiec.
Zakres $wiadczonej ustugi jest rézny - podobny do modelu realizowanego
w Wolfenbuttel, ale tez w trybie opieki stacjonarnej, treningu dla rodziny osoby
niepetnosprawnej, na rzecz innej grupy docelowej, itd. Podmiotem ustugi short
break sg opiekunowie prawni (rodzice) 0séb niepetnosprawnych, a celem zaspo-
kojenie ich potrzeb.

Obecnie ITZ w Wolfenblittel obejmuje wsparciem 700 oséb, z czego 300 oséb w
zakresie Swiadczenia ustugi przerwy regeneracyjnej. Praca ta jest wykonywana
przez okoto 150 pracownikow i 120 wolontariuszy, kiérzy w charakterze quasi-asys-
tentow wykonuijg ustuge przerwy regeneracyjnej. W ramach tej ustugi ITZ zapewnia:
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a) indywidualng opieke w warunkach domowych dla oséb
niepetnosprawnych, zgodnie z potrzebami,

b) organizacje wypoczynku, rekreacji, w ramach grupowych zaje¢
dla dzieci, mtodziezy i mtodych dorostych oraz senioréw,

c) domowg pomoc w opiece nad osobami zaleznymi, podczas np.
choroby opiekundw,

d) wsparcie dla oséb dorostych, u ktérych stwierdzono trwate uszkodzenie
i zaburzenia umiejetnosci funkcjonowania (np. osoby z demencija).

Wsparcie jest wiadczone indywidualnie bgdz grupowo, w systemie dziennym
lub wyjazdowym (wycieczki klientdw poza placowke i miejsce zamieszkania).
W sytuaciji, kiedy organizowana jest forma grupowej organizacji czasu wolnego,
klienci sg dowozeni do placéwki przez opiekundw.

Ustuga indywidualna jest $wiadczona w ITZ najczeéciej kilka godzin dzien-
nie/tygodniowo. Zakres $wiadczen, czas, terminy, sg to szczegoty precyzowa-
ne w kontakcie bezpo$rednim miedzy rodzing a asystentem, przy nadzorze
i posrednictwie koordynatoréw osrodka. Kierujgc sie prawem do prywatnosci,
oérodek nie wkracza w zakres omowionych migdzy stronami ustug.

Finansowanie przedmiotowej ustugi w spotecznosci lokalnej odbywa sie za
posrednictwem samorzgdu, poprzez zamawianie. Do samorzgdu zgtaszajg
sie opiekunowie os6b niepetnosprawnych, ktérzy okreslajg zapotrzebowanie
na jej zakres. Rodzina moze wskazywac na potrzebe zwigzang z organizacjg
opieki, aby np. podtrzymac swojg aktywnos$¢ zawodowg lub wygospodarowac
czas wolny i asyste dla osoby niepetnosprawnej w réznych aktywnosciach
zyciowych. W kolejnym etapie to dostawca ustugi ustala jej warto$¢ w drodze
negocjacji ceny z samorzgdem - pfatnikiem. Po zrealizowaniu ustugi, na podsta-
wie sporzgdzonej dokumentaciji, samorzad realizuje ptatnos¢ bezposrednio na
rzecz dostawcy ustugi.

Ustuga typu short break jest koordynowana za posrednictwem jednego z biur
w strukturze ITZ. Zadanie kadry polega tez na realizacji zlecen telefonicznych,
umawianiu sie na pierwsze wizyty, organizowaniu wsparcia w sytuacjach kry-
zysowych (wypadek, choroba opiekuna), organizowaniu czasu wolnego, diag-
nozie potrzeb, rekrutaciji i koordynacji wolontariuszy. Zespdt odpowiada takze
za organizowanie zaje¢ grupowych, zgodnie z preferencjami uczestnikéw (wycieczki,
sport, taniec, zajecia plastyczne, teatralne, itd.). Kazdy z podopiecznych wypetnia
ankiete (opracowang w tekscie fatwym do czytania, opatrzong piktogramami,
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wskazujgc aktywnosci jakie chce realizowac. Na miejscu, w placowee, pracownicy
biura umoZzliwiajg beneficjentom korzystanie z zaje¢ na basenie, plastycznych,
sportowych. Beneficjenci korzystajg takze z pomocy poradni zlokalizowanych
na terenie osrodka (np. gabinet logopedyczny) oraz r6znego rodzaju terapii
(wyciszajaca, terapia Swiattem, dzwiekiem, terapia ruchowa). Pracownicy biura
organizujg takze wsparcie asystentow Swiadczone bezposrednio w miejscu
zamieszkania podopiecznego i w sytuacjach nagtych.

Warunkiem dostepnosci ustugi jest stwierdzenie faktu optacania przez
zainteresowanego ubezpieczenia zdrowotnego dtugotrwatej opieki. Informacje
takg uzyskuje sie z ubezpieczalni, ktéra potwierdza fakt optacania sktadki.
W ramach tych srodkéw optacana jest ustuga przerwy regeneracyjnej dla zainte-
resowanych rodzin oséb niepetnosprawnych. W sytuacji nieoptacania sktadek,
klient chcacy skorzysta z ustugi, zobowigzany jest optacac jg we wiasnym zakresie.

Inng formg jest mozliwo$¢ dysponowania tzw. budzetem osobistym. Osoba
niepetnosprawna majgc do dyspozyciji okreslong kwote, ktérg panstwo asygnu-
je na instytucjonalne formy opieki dla niej, moze wykupi¢ ustuge bezposrednio
u dostawcy.

Poza opisanymi zrodtami finansowania, klienci ponoszg ciezar dodatkowych
kosztéw zwigzanych z wykonywaniem ustugi przez asystenta (np. bilety wstepu
do muzedw, kin, teatrow itp.).

PERSONEL ASYSTENCKI

ITZ w celu realizacji tej ustugi zatrudnia asystentéw w wiekszosci przypadkéw
na zasadach wolontariatu, w ramach programu wspotpracy z uczelnig wyzszg.
Wymagania kompetencyjne jakie sg stawiane przed kandydatami nie sg okreslo-
ne w sposob bezwzgledny. Brak jest warunkéw specjalnych dotyczgcych wyksz-
talcenia. Decydujgce sag predyspozycje indywidualne, cechy, doswiadczenie.
Warunkiem ex-ante mozliwoéci przystgpienia do procesu rekrutacii jest brak
przesziosci kryminalnej. Z kandydatem, ktory zgtasza sie po raz pierwszy do
osrodka, przeprowadzany jest szeroki wywiad - rozmowa na temat dotychcza-
sowych doswiadczen w kontaktach z osobami niepetnosprawnymi, co do tej pory
w tym obszarze udato sie mu osiggnag, co chciatby robi¢. Rozmowa jest Zrodiem
cennych informacji o kandydacie, daje mozliwos¢ zweryfikowania jego cech.
Przy doborze kandydata zwraca si¢ uwage przede wszystkim na:

1) nastawienie do pracy i otoczenia,

2) wykazywanie empatii,
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3) sposob przedstawienia siebie,
4) wiasne pasije.

Cechy pozgdane to miedzy innymi:
- dyspozycyjnosc,

- zrbwnowazenie emocjonalne,

- umiejetnosci interpersonalne,

- dyskrecja,

- wytrwato$¢,

- wrazliwose,

- odporno$¢ na stres,

- podzielno$¢ uwagi,

- orientacja w terenie.

WSsrod asystentow picig dominujgcg sg kobiety.

Asystenci-wolontariusze $wiadczgcy ustuge przerwy regeneracyjnej majg
przy rekrutacji przedstawiony spis zasad, ktorych nalezy przestrzegac w trakcie
wykonywania pracy:

a) zasada poszanowania swobody wyboréw dokonywanych przez klienta,

b) zasada podmiotowosci klienta,

C) przestrzeganie polityki prywatnosci,

d) prawo do samostanowienia klienta.

Spis obejmuje takze czynno$ci mieszczace sie w definicji wykonywanej ustugi,
ktore wchodzg w  jej zakres, jak i te czynnosci, ktore nie sa/nie powinny byc jej
przedmiotem. Od asystentéw nie wymaga sie przechodzenia specjalistycznych
szkolen. Kazdorazowo, jesli wymaga tego sytuacja, przed rozpoczeciem wspotpracy
z rodzing, o$rodek wprowadza konkretnego asystenta w zagadnienia, zwigzane
z rodzajem dysfunkcii, z jakg bedzie miat do czynienia. Jesli strony tak ustala,
istnieje mozliwosc¢ ,przeszkolenia” asystenta w srodowisku podopiecznego, przez
rodzine. Przygotowanie dotyczy przekazania informaciji niezbednych z zakresu
danej niepetnosprawnosci, potrzeb i ograniczen podopiecznego z niej wynikajacych.

Majac rozpoznane poprzez szczegdtowy wywiad potrzeby rodzin, osrodek ana-
lizuje posiadany zaséb asystentéw pod katem oczekiwan i mozliwosci. Indywi-
dualne potrzeby rodzin zostajg powigzane z mozliwosciami i checiami oraz do$-
wiadczeniem konkretnej osoby. Co do zasady, stosowane jest dopasowanie 1:1.
Niezmiernie rzadko zdarza sie, ze rodzinie przydziela sie wiecej niz jednego
asystenta, na czas wykonywania tej samej ustugi.
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DANIA

UWARUNKOWANIA PRAWNE

Dunski system polityki pafistwa wobec 0sob z niepetnosprawnosciami opie-
ra si¢ na legislacji zapewniajgcej rowne traktowanie i dostep do ustug socjalnych.
Stuzby zarzadzajgce tymi ustugami powinny realizowac zindywidualizowane pode-
jscie (poprzez np. indywidualny plan dziatania), stwarza¢ mozliwos¢ wspétdecy-
dowania samych zainteresowanych w kwestii wyboru ustug jako konsumentow
tych ustug. Waznym filarem tej polityki jest kompleksowy system wsparcia takze
dla rodzin i opiekundw osdb niepetnosprawnych. Jest to wyraz systemu liniowego,
ktérego celem jest wsparcie nie tylko samego klienta zglaszajgcego sie do osrodka
po pomoc ale réwniez jego rodziny. Waznym priorytetem jest takze zasada inte-
gracji - Srodowisko ludzi niepetnosprawnych i petnosprawnych powinno by¢ jednym
$rodowiskiem obywateli, a takze rébwnos¢ - standardowa zasada dotyczgca
rébwnosci szans udziatu 0séb niepetnosprawnych w zyciu spoteczenstwa.

Dunskie prawodawstwo dotyczgce osdb niepetnosprawnych zawiera sie
w Ustawie o ustugach socjalnych (Lov om social service). W § 44 (Familen)
ustawodawca uregulowat odniesienie do potrzeb rodzin z dzieckiem lub osobg
niepetnosprawng. W tym paragrafie ma umocowanie duriska ustuga przerwy
regeneracyjnej. Z kolei § 52 tej ustawy, dotyczacy systemu instytucjonalnego,
koncentruje sie na dziecku i jego potrzebach. Na jego podstawie instytucje
$wiadczace wsparcie socjalne majg obowigzek przygotowywac dla osob
niepetnosprawnych plany dziatania, zgodnie z ich mozliwosciami, potrzebami
i oczekiwaniami. § 107 ustawy dotyczy wsparcia na rzecz dorostych osob
niepetnosprawnych i obejmuje np. ustuge asystenta.

Dania jest przyktadem modelu decentralizacji w procesie dystrybucji Swiadczen
socjalnych: w 2007 roku wprowadzono nowy podziat administracyjny, a obowigzek
zapewniania pomocy osobom niepetnosprawnym i ich rodzinom spoczat na
wiadzach lokalnych - gminach, ktére otrzymuijg na ten cel srodki z budzetu panstwa.
Gmina jest jednostkg niezalezng, na jej poziomie zlokalizowane sg instytucje
pomocy socjalnej. Wiadze samorzgdowe majg obowigzek zapewni¢ bezptatng
opieke i praktyczng pomoc osobom z trwatym lub czasowym zmniejszeniem
fizycznych lub funkcjonalnych psychicznych zdolnoSci albo ze szczegdinymi
problemami spotecznymi. Gmina odpowiada za zapewnienie wszystkich form wspar-
cia na rzecz 0s6b niepetnosprawnych. Wsparcie socjalne musi spetnia¢ minimalne
standardy opisane w ww. ustawie.
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Wsparcie na rzecz 0séb niepetnosprawnych i ich opiekunéw odbywa sie na
podstawie orzeczen gminnych. Zainteresowany sktada wniosek w gminie,
gdzie jest podejmowana decyzja, w oparciu 0 szczegdtowg, indywidualng ocene
potrzeb, dopasowanie zakresu wsparcia pod konkretne potrzeby orzekanego.
Dokonujg tego specjalne komisje powotane przez samorzady, odpowiednio
dla miejsca zamieszkania osoby potrzebujgcej pomocy. Uprawnienie do takiej
pomocy nie jest zwigzane z diagnozg medyczng lub ograniczeniami funkcjono-
wania. Osoba zainteresowana moze tez by¢ poddana badaniu lekarskiemu, w celu
utatwienia oceny jej potrzeb. Orzeczenie (uprawnienie) jakie jest wydawane, wska-
zuje liczbe godzin przyznang orzekanemu, w ramach ktérych moze on korzysta¢
z okreslonych form wsparcia.

Finansowanie wsparcia 0séb niepetnosprawnych jest uzaleznione od ich wieku.
Zaréwno pula srodkéw jak i podstawa prawna, na jakiej sg wyptacane, sg inne
w przypadku ustug Swiadczonych na rzecz dzieci od 0 do 18 roku zycia. Inaczej
natomiast finansuje sie wsparcie dorostych niepetnosprawnych, ktérzy moga
pracowac, uzyskiwa¢ dochody. Ponadto, wysoko$é¢ srodkow jest uzalezniona
od stopnia niepetnosprawnosci - im bardziej ztozona dysfunkcja, tym dofinanso-
wanie jest wyzsze. Stawki, jakie samorzad przeznacza na konkretne formy wspar-
cia udzielanego beneficientom niepetnosprawnym sg okreslane odgérnie, przepi-
sami prawa.

Praktykowane jest takze rozwigzanie, w ktérym gmina w ramach swojego
budzetu przyjmuje limit roczny na rodzing z osobg zalezna, a rodzina moze dys-
ponowac¢ nim swobodnie, wybierajgc np. dowolng placéwke, $wiadczacg ustugi.
Dotyczy to takze dostawy ustugi przerwy regeneracyjnej.

Wiekszos¢ gmin w Danii prowadzi placéwki oferujgce réznego rodzaju
wsparcie zardwno dla samych 0s6b niepetnosprawnych jak i ich opiekunéw.
Zasieg takich placowek pokrywa sie z zakresem kompetencji geograficznej
gminy, a kazda z nich ma podpisany kontrakt na finansowanie utrzymania osoby
w placéwce. Najczesciej placowki gminne nie sg wyspecjalizowane pod katem
$wiadczenia ustug na rzecz oséb z r6znymi rodzajami niepetnosprawnosci;
czesto oznacza to, ze sg w stanie zajmowa¢ sie tylko osobami z mniejszym
stopniem ograniczen funkcjonalnych. Gmina moze wypowiedzie¢ umowe placowce,
zgodnie z zawartym kontraktem. Gminy mogg takze dokona¢ przeniesienia
podopiecznych z jednej placowki do innej.
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ORGANIZACJA USLUG PRZERWY REGENERACYJNEJ
| ASYSTENCKICH NA PRZYKLADZIE OSRODKA GRANBOHUS

Granbohus jest najwiekszg w Danii samorzadowg instytucjg publiczng, zajmujacg
sie kompleksowym wsparciem dorostych, mtodziezy i dzieci z niepetnospraw-
noscia. Jest siecig placéwek zlokalizowanych w trzech miejscach - na terenie
gmin Fredensborg, Birkeroed i Jaegerspris. Do 2007 roku Granbohus byt placowkg
wojewodzka/regionalng. Obecnie statutowo swojg dziatalnoscig obejmuje miesz-
karicow 30 gmin regionu stotecznego Kopenhaga. Osrodek jako publiczny
podmiot, finansowany jest dzigki dotacjom z tych gmin.

Granbohus petni funkcje placoéwek stacjonarnych, krotkoterminowej opieki
dla oséb niepetnosprawnych, gtéwnie dzieci i mtodziezy. Osrodki petnig funkcje
centrum ,spedzania czasu wolnego” dla dzieci niepetnosprawnych oraz quasi-
hotelu. Dzieci moga przebywac w oérodkach od momentu przyjazdu ze szkoty,
razem z noclegiem, a takze w dni wolne od pracy i w okresach wakacyjnych.

W mysl realizacji obowigzujgcych przepiséw, cel jaki realizuje osrodek jest
zwigzany z prawem rodzin dzieci niepetnosprawnych do korzystania z wytch-
nienia w codziennej opiece. Wsparcie udzielane w ten sposéb rodzinom osob
niepetnosprawnych stwarza im wolng przestrzer do zagospodarowania w spo-
sbb przez siebie okreslony. Opieka $wiadczona w placéwce daje takze dzieciom
i modziezy szanse wyjécia poza ramy codziennego funkcjonowania, zmiany
otoczenia, spotkania towarzyszy zabaw. Placoéwka jest otwarta dla swoich
podopiecznych przez caty rok, z wyjagtkiem Wielkanocy i przerwy Swigtecznej
w grudniu. O$rodek oferuje takze typowe ustugi asystenckie dla oséb
niepetnosprawnych. Klientami Granbohus sg przede wszystkim:

- osoby niepetnosprawne, ktérych potrzeby dotyczg przede wszystkim

kwestii dgzenia do petniejszej samodzielnosci w zyciu codziennym
w obszarach aktywizacji spotecznej. Wskazany jest dobdr grupy
obejmowanej wsparciem, ze wzgledu na rodzaj i stopien
niepetnosprawno$ci oraz miejsce zamieszkania;

- rodziny tych os6b, opiekunowie prawni. Organizacja opieki w warunkach

domowych wykracza czesto poza mozliwosci rodzin. Czasowe odcigzanie
ich w tych obowigzkach pozwala im na swoistg regeneracje.

W Danii obecnie funkcjonuje ok. 45 placowek swiadczgcych ustuge przerwy
regeneracyjnej na rzecz rodzin z osobami niepetnosprawnymi. Granbohus
w ramach swoich programéw obejmuje wsparciem okoto 600 rodzin, majac
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w bazie danych 660 dzieci. Ustugi sg Swiadczone w obiektach wynajmowanych,
a w sytuacji wiekszego obtozenia, np. podczas weekenddw, organizatorzy
wynajmujg na ten cel dodatkowe obiekty.

System finansowania ustug przez placowki Swiadczace ustuge przerwy
regeneracyjnej wymusza konkurowanie ze sobg, zabieganie o klienta. Granbohus
rywalizuje z licznymi o$rodkami, placéwkami prywatnymi jak i publicznymi.

Granbohus jako profesjonalna placowka dziata na podstawie swoich wtasnych
standardéw Swiadczenia ustug - tzw. ram referencyjnych, potwierdzonych dtugo-
letnig praktyka. Posiada wtasne programy szkoleniowe, a charakter Swiadczo-
nych ustug jest zindywidualizowany i dostosowany do potrzeb roznych klientow.
Filozofig dziatania placowki jest podejscie indywidualne, nie grupowe. Fakt powro-
tu rodzicow do placdwki, che¢ ponownego przyprowadzania dziecka jest kolejnym
wyznacznikiem. Cata rodzina - rodzice, jak i dzieci oraz mtodziez majg prawo
do pozytywnego spetniania oczekiwan podczas wizyt w Granbohus. Efektywnos¢
wsparcia mierzy sie poprzez indywidualne wskazniki - opiniuje i diagnozuje sie
dziecko na wejsciu, monitorujgc potem postepy. Zgodnie z zatozeniami polityki,
walka z wykluczeniem spotecznym opiera si¢ na indywidualnych planach
dziatan. Osoba niepetnosprawna ma prawo uczestnictwa w opracowaniu indywi-
dualnej Sciezki, moze takze nie zgodzi¢ sie na zaproponowane dziatania.
Akceptowanie braku zgody jest wyrazem respektowania granic okreslonych
przez osoby niepetnosprawne.

Zasadg placéwek przy organizowaniu wsparcia jest takze konstruowanie
grafiku pobytu dzieci w o$rodku przez pryzmat podobienstw, poziomu funkcjo-
nowania, a sprawowanie opieki powinno odbywac sie w tych samych grupach
(grupy permanentne), w towarzystwie tego samego grona opiekunéw. W ramach
specjalizacji w 2003 roku weszta do o$rodkéw struktura klubowa. Pracownicy
sq ,przypisani’ do dziecka - jesli dziecko zmienia migjsce pobytu miedzy placéwka-
mi w strukturze, pracownik podgza za nim, zmieniajgc miejsce pracy. Podobna
zasada obowigzuje w trakcie wyjazddw. Te same grupy dzieci wyjezdzajg na
te same turnusy, pod opiekg tych samych osdb, przez caty pobyt. Taki schemat
zapewnia dzieciom poczucie bezpieczenstwa, przewidywalne srodowisko a kadrze
spojnosé podejscia.

Filozofia podazania za dzieckiem dotyczy réwniez sfery rehabilitacji. Dziatania
podejmowane w placowkach wspierajg jedynie stosowang przez innych specja-
listow terapie, nie zastepujg jej. Metodg stosowng w relacjach z podopiecznymi
jest motoryka socjalna. Polega ona na wchodzeniu w $wiat dziecka, dostrajaniu
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sie do dziecka, poprzez nasladownictwo. Stosowana jest niedyrektywna terapia
zabawowa, podczas ktorej opiekun przyjmuje propozycje zabawy ze strony
dziecka, nasladuje jego zachowanie oraz akceptuje fakt, ze dziecko moze
odrzuci¢ proponowane przez niego formy aktywnosci. Gtownym celem jest
nawigzanie kontaktu z dzieckiem. Pracownicy i kierownictwo korzystajg z dorob-
ku naukowego w tym obszarze, studenci przyjezdzajg na praktyki do placowek
Granbohus, gdzie majg mozliwos¢ zapoznania sie nieschematycznymi metodami
tam stosowanymi.

SWIADCZENIE USLUG - PIERWSZY KONTAKT

Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym, ktéra uzyskata stosowne orzeczenie
zlimitem formi godzin wsparcia, powinna zgtosi¢ sie do gminy. Od tego momen-
tu do rodziny zostaje na state przydzielony pracownik socjalny, ktdry jest posred-
nikiem miedzy rodzing, osobg niepetnosprawng a gming. Jako rodzinny opiekun
spoteczny, przydziela okreslong liczbe godzin wsparcia rodzinie.

W gminie rodzina uzyskuje niezbedne informacje na temat oferowanych na
swoim terenie form wsparcia, zinstytucjonalizowanych i indywidualnych. Tak jest
w przypadku checi i potrzeby skorzystania z mozliwosci przerwy regeneracyjnej
w zakresie opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia, np. za posrednictwem
placowek Granbohus. Wéwczas gmina jest zobowigzana do wypetnienia formu-
larza zgtoszeniowego (zapytania), ktdry nastepnie przesyta systemem elektro-
nicznym do osrodka. Placdwka otrzymujac takie zgtoszenie, ktore stanowi wstepng
informacje o beneficjencie, weryfikuje je pod kgtem swoich mozliwoéci, dopa-
sowania do funkcjonujgcych juz grup. Na podstawie przestanego formularza
pracownik Granbohus przygotowuje kontrakt z gmina, z terenu ktérej pochodzi
rodzina. Najczesciej rodziny przyjezdzajg tez do placdwki, gdzie juz na miejscu
moga zapoznac si¢ ze szczego6towg oferta, omdwi¢ warunki opieki, szczegotow
wspotpracy, potrzeb dzieci.

FORMY ORGANIZACJI USLUG

Przerwa krotkoterminowa i opieka zastepcza moze odbywac sie w naste-
pujacych wariantach:
a) w domu rodzinnym (home care),
b) w placowce stacjonarnej (pobyty dzienne, dobowe),
c) opieka podczas pobytow wyjazdowych (zapewnienie opieki weekendowej,
wakacyjnej przerwy).
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Ustuga home care to okazja do uzyskania pomocy w domu dla rodzica oraz
dziecka. Granbohus zapewnia opieke domowg dla rodzicdw z jednym dzieckiem
ze specjalnymi potrzebami, w wieku od urodzenia do 16 roku zycia. Celem opie-
ki domowej jest zastrzyk energii, stworzenie rodzicom okazji na chwile wytch-
nienia od wielu codziennych obowigzkéw, ktore sg zwigzane z zajmowaniem
sie dzieckiem z niepetnosprawnoscig. Ta forma wsparcia moze by¢ stosowana
jako jedyna lub w potgczeniu z innymi ofertami Granbohus.

Wyselekcjonowany pracownik jest na state przypisany do domuipracy z rodzina,
planujgc wspolnie wykorzystanie godzin wsparcia przyznanych przez opiekuna
spotecznego rodziny.

W zaleznoéci od wieku dziecka i zadan pracownika, rodziny mogg wybrac,
czy zapewni¢ opiekuna jako towarzysza zabaw dziecka, organizatora czasu
lub po prostu niani. Opiekun ma szereg zadan, w zaleznosci od umoéwionej formy
opieki. Generalnie nalezy zatozy¢, ze powinien wykonywac wszystkie czyn-
nosci przy dziecku w zastepstwie rodzicéw, np. przygotowywanie positkow dla
dziecka, zabiegi pielegnacyjne, ale tez wyjscia na spacer, do kina, krotkie
wycieczki. Obecnie wsparciem objetych jest ok. 200 rodzin.

Granbohus oferuje takze ustugi wspierajgce w zakresie przerw krétkotermi-
nowych i opieki zastepczej dla dzieci, mtodziezy i dorostych z niepetnospraw-
noécig fizyczna, sensoryczng, intelektualng i ztozonymi. W zaleznosci od wieku
i rodzaju niepetnosprawnoéci, dzieci i mtodziez jest kwalifikowana do odpowied-
nich placowek zlokalizowanych w ro6znych miejscach regionu. W placéwkach wyo-
drebniono specjalne przestrzenie, dostosowane do potrzeb niepetnospraw-
nych dzieci i mtodziezy. Oferta dla dzieci matych i matoletnich (0-10 lat) dotyczy
znacznego stopnia niepetnosprawnoéci z powaznymi dysfunkcjami fizycznymi
i intelektualnymi. Jest to placowka w miescie Fredensborg, w ktorej mozna
wyodrebni¢ dwa dziaty - domy "Molevitten" i "Hurlumhej". Kazdy z domoéw jest
przystosowany dla szesciorga dzieci na raz. Dzieci przychodzg na uzgodnione
dni - po szkole i dni opieki - a takze w wiele weekendow i Swigt w ciggu roku.
Dzieci przebywajg w grupie i spedzajg noc w swoich pokojach, przypisanych
do kazdego z nich. Zgodnie ze strukturg klubowg, na state sg te same grupy
dzieci w tym samym czasie, z tymi samymi opiekunami. Pobyty sg atrakcyjne
dla rezydentow, taczg sie z zabawg i przyjaznym otoczeniem, a ich rodzice
réwniez zyskujg czesto potrzebne wytchnienie od codziennej opieki. Aktualnie
w placéwce zarejestrowanych jest okoto 60 dzieci, korzystajacych z tej oferty.
Dzieci pochodzg z réznych przedszkoli i szkét specjalnych, a kilka z nich spotyka
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sie tylko w Granbohus. W zwigzku z tym wychowawcy muszg dowiedzieC sie
jak najwiecej o dzieciach, wzajemnie pozna¢. Waznym priorytetem jest bez-
pieczenstwo i przewidywalnos¢ otoczenia. Realizowane wsparcie jest specja-
listyczne, indywidualnie dostosowane do potrzeb.

Oferta dla dzieci w wieku szkolnym od 7 do 15 lat, z niepetnosprawnoscig
motoryczng i sensoryczng w stopniu znacznym oraz ze sprzezeniami (w tym
z porazeniem mébzgowym, epilepsja, zespotem Downa, syndromem Rettsa).
Dom ,Villekulla” zlokalizowany jest rowniez we Fredensborg. Moze pomiesci¢
7 dzieci w jednym czasie, a kazde dziecko ma swoj wiasny pokoj. Dzieci przy-
chodzag w uzgodnionych terminach, po szkole, a takze w weekendy i Swigta. Gdy
dzieci przebywajg w ,Villekulla” w weekend, zawsze przebywajg w tych samych
grupach, pod opiekg tych samych osob. Zasady obowigzujgce w domu sg ana-
logiczne jak w domach dla dzieci mtodszych.

Nalezy podkresli¢, ze granice wieku okreslone powyzej, sg umowne. Limit
wieku jest elastyczny - jesli dziecko zostato zdiagnozowane jako lepiej funkcjo-
nujace, mimo wieku moze by¢ zakwalifikowane do starszej grupy.

Oferta dla mtodziezy i dorostych w wielu 15-25 lat zlokalizowana jest w mie$-
cie Jagerspris, w placowce ,Skovridergarden”. W placéwce swiadczona jest
ustuga krétkiej przerwy dla mtodych ludzi z zaburzeniami czynnoéci psychicznych
i fizycznych. Oferuje miejsce dla 5 klientbw w jednym czasie. Miejsce to
zapewnia spedzanie czasu w starym gospodarstwie - le$niczéwce z ,duszg",
odpowiednim srodowisku fizycznym dla miodziezy i dorostych ze specjalnymi
potrzebami. ,Skovridergarden” potozony jest posrod przepieknej scenerii,
w trzyskrzydtowym gospodarstwie, komfortowo urzgdzonym i wyposazonym.

W innej czesci domu mogg przebywac rezydenci w wieku od okoto 15 do 40
lat; miejsca noclegowe zapewniajg pobyt 4 osobom. Wigkszos¢ uzytkownikéw
korzysta ze wsparcia placowki w weekendy i dwa dni robocze w miesigcu.
Pobyt w ,Skovridergarden” wzmacnia niezalezno$¢ mtodych ludzi/dorostych.
Wychowawcy tworzg grupy wedtug wieku, w taki sposob, aby uczestnicy czuli
sie bezpiecznie w swojej matej spotecznosci. Sami planujg sposédb spedzania
czasu wolnego, aktywnosci.

Oferta dla dzieci i mtodziezy z autyzmem w placéwce ,Skovlyst” w miescie
Jagerspris dotyczy ustug dla dzieci i mtodziezy w wieku 6-18 lat z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu (z zespotem Aspergera, autyzmu dzieciecego). Obiekt
jest przystosowany do konkretnych potrzeb, aby umozliwié¢ tej samej grupie
0sbéb wspolne przebywanie, organizowanie nowych aktywnosci i doswiadczen,
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a rodzicom zapewnia mozliwos¢ odpoczynku, zardwno dziennie jak i dobowo,
weekendowo.

Osobng ofertg jest pomoc sSwiadczona w ramach klubu w Birkerod dla dzieci
i mtodziezy w wieku od 6 do 18 lat, z rozpoznaniem w obrebie spektrum ADHD.
Klub zostat zatozony przez gming, a Granbohus wysyta specjalistéw, ktorzy
sg w stanie sprosta¢ oczekiwaniom w zakresie opieki. Jest to opieka dzienna,
w dni powszednie. Daje podopiecznym mozliwos¢ relaksu, bez wysokich wyma-
gani oczekiwan ze strony otoczenia. Wydzielenie tego typu opieki zostato podyk-
towane charakterem zaburzenia.

W strukturze dziatari Granbohus mozna skorzystaé takze z innych form wspar-
cia, nie kwalifikujgcych sie wprost do kategorii ustug przerwy regeneracyjnej:
1) Trening domowy
- kiedy w rodzinie pojawia sie dziecko z niepetnosprawnoscia, ze szcze-
go6lnymi potrzebami, moze okaza¢ sie, ze rodzice bedg potrzebowali
pomocy w nauce sprawowania opieki nad swoim dzieckiem. Specjalista
wchodzi w Srodowisko domowe i uczy rodzicow jak najlepiej dbac o nie,
co nalezy robi¢, aby w maksymalnym stopniu zapewni¢ mu jak najlepsze
funkcjonowanie. Zapotrzebowanie na taki trening sktadajg w gminie rodzi-
ce, gmina okresla limit godzin wsparcia. Pracownikow $wiadczacych
ustuge treningu domowego zatrudnia i optaca Granbohus. Rodzina moze
tez komercyjnie wykupic lub dokupi¢ dodatkowe godziny ustugi specjalisty,
jesli czuje takg potrzebe i ma takg mozliwos¢.

2) Asystent osobisty

- ustuga wsparcia dorostych oséb niepetnosprawnych w wieku od 18 do 67
lat, Swiadczona na podstawie limitu przyznanego orzeczeniem gminy.
Maksymalnie moze by¢ to 15 godzin miesiecznie, w zaleznosci od pozio-
mu funkcjonowania i samodzielnoéci klienta. Celem tej ustugi jest pomoc
w zapewnieniu normalnego funkcjonowania w spoteczenstwie, wypetnia-
nia rél spotecznych przez niepetnosprawnych obywateli. W tym przypadku
zakres zadan asystenta jest okre$lony jako towarzyszacy. Jest to pomoc
i towarzyszenie w korzystaniu z débr kultury (muzeum, teatr, kino, koncert),
rekreaciji, sportu (basen, sitownia i inne sporty). Obecnie dla tego obszaru
zarejestrowanych jest 650 klientow oraz 240 asystentow.
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Kwalifikacje, umiejetnosci i wiedza asystenta
Joanna Janocha

. 1. Kwalifikacje, umiejetnosci
i wiedza asystenta
osoby z niepetnosprawnosciq intelektuaing

WYKSZTALCENIE

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Os6b z Niepetnosprawno$cig Intelektualng
jako organizacja pozarzgdowa dziatajgca na rzecz oséb z niepetnosprawnosécia
intelektualng od wielu lat stara sie budowac system wsparcia dla 0s6b z niepet-
nosprawno$cig i ich rodzin. Kazda osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng
powinna by¢ objeta wsparciem zgodnie z indywidualnymi potrzebami. System
powinien umozliwia¢ korzystanie ze wszystkich fundamentalnych swobdd i praw
cztowieka oraz poszanowanie godnoéci ludzkiej. Bardzo waznym elementem
tego systemu jest wsparcie ze strony asystenta osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng. Sa to ustugi $wiadczone w zaleznosci od potrzeb wynikajacych
z rodzaju i stopnia trudnosci w funkcjonowaniu, aktywnosci i uczestnictwa w zyciu
spotecznym, w tym zawodowym i kulturalnym oraz uczestnictwa w zyciu spotecz-
nosci lokalne;j.

PSONI od kilku lat realizuje programy wsparcia 0s6b z niepetnosprawno$cig
intelektualng zatrudniajgc asystentéw. Z uwagi na brak statego zrédta finanso-
wania sg to na ogét krétkie projekty, realizowane okresowo, a tym samym nie zaspo-
kajajace nawet w niewielkim stopniu potrzeb Srodowiska.

Dlatego jako Stowarzyszenie dziatajgce od ponad 50. lat na rzecz oséb
z niepetnosprawno$cig intelektualng, widzimy olbrzymig potrzebe wprowadze-
nia regulacji dotyczacych zrddet finansowania tego zadania oraz uregulowania
statusu zawodu asystenta.

W Polsce zawdd asystenta osoby niepetnosprawnej zostat sklasyfikowany
w 2001 roku. Minister Edukacji Narodowej wydat Rozporzadzenie z dnia 29 marca
2001 r. zmieniajace rozporzgdzenie w sprawie klasyfikacji zawodow szkolnictwa
zawodowego®, ktore wprowadzito ten zawdd do grupy nowych zawodéw w pomo-
cy spotecznej.

92 Dz.U. 2001 nr 34 poz. 405

81



Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Stanowisko asystenta osoby niepetnosprawnej utworzone zostato na podsta-
wie Rozporzadzenia Ministra Gospodarki i Pracy z dnia 8 grudnia 2004 r. w spra-
wie klasyfikacji zawoddw i specjalnosci dla potrzeb rynku pracy oraz zakresu
jej stosowania®. Rozporzgdzenie w sprawie specjalistycznych ustug opiekuriczych
z dnia 22 wrzesnia 2005 r. przyznaje prawo wykonywania tych ustug asystentom
0s6b z niepetnosprawno$cig.

WARUNKI PODJECIA PRACY W ZAWODZIE W JEDNOSTKACH
SAMORZADU TERYTORIALNEGO

Osoba pragngca podjgé prace w zawodzie asystenta osoby niepetnospraw-
nej powinna legitymowac sig, co najmniej $rednim wyksztatceniem. W 2006 roku
zostaly okreslone i zatwierdzone przez Ministra Edukacji Narodowej podstawy
programowe oraz program nauczania tego zawodu, przewidziane do realizacji
w szkotach policealnych, w cyklu 2. letnim. Osoba, ktéra posiada co najmniej
wyksztatcenie Srednie i ukoriczony kurs zawodowy albo dyplom ukonczenia
szkoty policealnej oraz pomysinie przeszta egzamin zawodowy, otrzymuje dyplom
potwierdzajgcy kwalifikacje zawodowe. Jednostki samorzgdu terytorialnego moga
zatrudnia¢ na stanowisku asystenta osoby niepetnosprawnej tylko osoby
o potwierdzonych kwalifikacjach w zawodzie.

Jednak wieloletnie doswiadczenie PSONI wskazuje, ze przyjete rozwigzania
prawne, system ksztatcenia i podstawa programowa nie gwarantujg rzetelnego
przygotowania do zawodu asystenta osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng.

W praktyce, ze wzgledu na specyfike roznych rodzajéw niepetnosprawnoéci
wyodrebnity sie juz pewne specjalizacje, tzw. profile kompetenciji asystentéw,
ktdrzy pracujg z okreslong grupg 0sob z niepetnosprawnoscia, np. ruchowa, inte-
lektualng, psychiczna, z osobami niewidomymi, i posiadajg do tej pracy odpowied-
nie przygotowanie. Podziaty te dokonujg sie w sposob naturalny, w zaleznoci
od potrzeb danej grupy 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Specyfika niepetnosprawnosci intelektualnej sprawia, ze poziom funkcjono-
wania 0séb w r6znych obszarach zycia jest bardzo zréznicowany. Niezaleznie
od stopnia niepetnosprawnosci intelektualnej, wszystkie osoby sg zdolne do rozwo-
ju i tym lepiej funkcjonuja, im wczesniej zapewni sie im i ich rodzinom odpowied-
nig pomoc i wsparcie. Szczegdlnie wazny jest rozwoj sfery spotecznego funkcjo-
nowania, ktdry jest jednym z czynnikbw wptywajgcych na aktywne zycie osoby
i wigczenie w spoteczno$¢ lokalng. Poziom funkcjonowania spotecznego
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osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w duzej mierze uzalezniony jest od
jakosci wsparcia jakie otrzymuje, jak réwniez sprzyjajgcych postaw spotecznych
i wiedzy na temat tego rodzaju niepetnosprawnoéci. Asystencja osobista jest
najbardziej efektywng metoda wigczenia spolecznego, a takze metoda trwale
zmieniajgcg komfort i jako$¢ zycia rodzin sprawujacych opieke nad osobg
z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Doswiadczenie PSONI w zakresie $wiadczenia asystenciji osobistej wskazuije,
ze nalezy poszukiwa¢ nowych rozwigzan systemowych w zakresie finansowa-
nia ustugi oraz edukaciji asystentow 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Celem pracy asystenta osoby z niepetnosprawnoécig intelektualng jest pro-
wadzenie wsparcia i asystowanie osobie z niepetnosprawnoécig intelektualng
w taki sposob, aby osiggneta ona jak najwieksza samodzielnos¢ i niezaleznose,
ktéra umozliwi poprawe jakosci jej zycia. Asystowanie, towarzyszenie osobom
z niepetnosprawnoscig intelektualng powinno by¢ zgodne z ich indywidualnymi
potrzebami i w takim zakresie i stopniu jakiego sobie zycza.

Kazdy cztowiek ma prawo do realizacji i zaspokajania witasnych potrzeb
zgodnie ze swoimi wyborami, ma prawo do rozwoju. Asystent powinien wspiera¢
i motywowac¢ do samostanowienia, samorealizacji i dawa¢ mozliwos¢ kreatywno$ci
w dziataniu osobie z niepetnosprawnoscia.

Praca asystenta powinna polega¢ na ukierunkowaniu pomocy i wsparcia
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng przede wszystkim na doskonalenie
samodzielnosci. Aby niepetnosprawny mogt sam w miare mozliwoéci zaspo-
kaja¢ swoje podstawowe potrzeby zyciowe. Takie umiejetno$ci podnoszg jego
warto$¢, wptywajg na wzmocnienie poczucia autonomii, w miare samodzielne
funkcjonowanie w $rodowisku zwieksza odpowiedzialnos¢ osobista.

Standardy pracy uchwalone przez Zarzad Gtowny PSONI okreslajg poziom
wyksztaicenia asystenta. Osoba zatrudniona na stanowisku asystenta powinna
posiada¢ wyksztatcenie minimum $rednie - pedagog, terapeuta, pielegniarka, lub
inne medyczne, pedagogiczne, psychologiczne, inne. Wymogiem koniecznym
jest znajomo$¢ specyfiki niepetnosprawnosci oraz doswiadczenie zdobyte w bez-
posredniej pracy z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Przede wszystkim asystenci wspierajacy osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng muszg charakteryzowa¢ sie okreslonymi cechami psychicznymi
i osobowosciowymi (patrz: rozdziat 11.2).
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UMIEJETNOSCI | WIEDZA

Zakres dziatan zawodowych asystenta osoby z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng wymaga posiadania okre$lonej wiedzy merytorycznej i kompetenciji
spotecznych. W$rdd nich, ze wzgledu na charakter pracy z osobg z niepetnospraw-
noscig intelektualng, istotne znaczenie ma empatia i komunikatywno$¢ w reali-
zacji zadan, kreatywno$¢, konsekwencja i umiejetno$é wspotpracy oraz zdolno$-
ci organizowania pomocy i wsparcia otoczenia, organizacii i instytucji dziatajgcych
na rzecz osob niepetnosprawnych.

Asystenta osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng powinno cechowac
w szczegolnosci:
1) dobra znajomos¢ problematyki w zakresie niepetnosprawnosci
intelektualnej, w tym specyficznych zaburzen i jednostek chorobowych
2) znajomos¢ specyfiki funkcjonowania 0s6b z roznym stopniem
niepetnosprawnoéci intelektualnej
3) umiejetnos¢ rozpoznawania indywidualnych potrzeb oséb
z niepetnosprawnoécig odczytywanie komunikatow, szczegdlnie
niewerbalnych, umiejetno$¢ stuchania i obserwowania
4) umiejetno$¢ wchodzenia w relacje podmiotowe, stwarzanie sytuacii
wyboru, dawanie szansy na podjecie zadania, rozwijanie poczucia
sprawstwa i niezaleznoéci osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
5) umiejetno$¢ dostosowania wsparcia do umiejetnosci i potrzeb osoby
wspierane;
6) umiejetnos¢ okreslenia minimalnego koniecznego wsparcia,
nie narzucanie pomocy i nie wyreczanie, dzielenie czynnosci na etapy,
by okresli¢, co jest mozliwe do wykonania przez osobe wspierana
7) umiejetnos¢ podejmowania odpowiednich taktownych decyzji
w sytuacjach trudnych
8) tatwos¢ nawigzywania kontaktoéw spotecznych
9) znajomos¢ form komunikacii alternatywnej i umiejetnos¢ korzystania z nich
10) umiejetnos¢ diagnozowania, planowania, organizowania procesu
wsparcia
11) umiejetnosS¢ radzenia sobie ze stresem i wypaleniem zawodowym
12) umiejetnos¢ udzielania pierwszej pomocy w przypadku zagrozenia
zdrowia lub zycia
13) znajomos$¢ Konwencji ONZ o prawach os6b z niepetnosprawnosciami.
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Asystent powinien rowniez posiada¢ znajomos¢ podstawowych aktéw
prawnych dotyczgcych os6b z niepetnosprawnoscig, m.in. ustawy o pomocy
spotecznej, ustawy o rehabilitacji spotecznej i zawodowej oraz orientacje w prze-
pisach dotyczacych r6znych form pomocy dla oséb z niepetnosprawnoscig i ich
rodzin, znajomos¢ dziatajgcych w danym Srodowisku instytucji $wiadczacych
pomoc dla 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Wiedza ta w znacznym stopniu utatwi mu prace, pozwoli na efektywne i trafne
wspieranie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Najwazniejszg zasadg jest podmiotowe traktowanie osoby wspieranej, szano-
wanie jej godnosci, nie podejmowanie dziatan, ktére dgzg do ubezwtasnowol-
nienia, tworzg relacje catkowitej zaleznosci od opiekuna, pogtebiajg postawe
wyuczonej bezradnosci, ostabiajg, jeszcze bardziej wykluczajg i spychajg na
catkowity margines zycia spotecznego.
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Anna Andrzejewska

I.2. Cechy psychoosobowe asystenta
osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng

Praca w zawodach pomocowych, do ktérych zaliczany jest zawod asystenta
osoby niepetnosprawnej, wymaga od kandydata okre$lonych dyspozycji oso-
bowosciowych. Cechy psychoosobowe wymienione w ,Standardach pracy
asystenta osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng” Polskiego Stowarzyszenia
na rzecz Osdb z Niepetnosprawnoécig Intelektualng sg warunkiem wstepnym,
a jednoczesnie niezbednym, aby ustugi byty Swiadczone na wysokim poziomie,
z zachowaniem standarddw etycznych. Czes¢ z wymienionych cech osobowo$-
ciowych jest wspodlna dla wszystkich asystentdéw niezaleznie od tego, z ktérg
grupg 0séb z niepetnosprawnosciami pracujg, m.in. empatia, zyczliwos¢, umie-
jetnos¢ nawigzywania kontaktdw, kultura osobista. Jednak specyfika niepetnospraw-
nosci intelektualnej powoduije, ze asystent pracujacy z tg grupg oséb, oprdcz
posiadania cech potrzebnych w kazdej pracy zwigzanej ze wspieraniem, powinien
posiada¢ dodatkowe cechy, ktére umozliwig mu skuteczng prace z klientem z tym
rodzajem niepetnosprawnosci.

Jaki zatem powinien by¢ profil cech psychoosobowych asystenta osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng?

Prébujac spojrze¢ na wymienione w Standardach cechy psychoosobowe,
z punktu widzenia specyficznych cech potrzebnych do pracy z osobg z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, mozna je podzieli¢ na trzy grupy. Kazda z nich jest
wazna, a ich potgczenie i zrozumienie powigzan migdzy nimi pozwoli zidenty-
fikowa¢ kandydata na skutecznego asystenta osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Pierwszg grupe cech mozna potraktowaé jako cechy podstawowe, potrzebne
do zainicjowania i podtrzymania dobrego kontaktu z klientem i jego otoczeniem
(rodzing, innymi specjalistami). Cechy te sg Scisle powigzane ze standardami
etycznymi i obejmujg system wartosci, postaw oraz motywacje asystenta.
Zwigzane s3 z checig wspierania klienta, w oparciu 0 wzajemny szacunek i posza-
nowanie godnosci osobistej wspieranej osoby.
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Nalezy tu wymieni¢ cechy takie jak: empatia, zyczliwos¢, cierpliwosé, nie-
konfliktowos¢, tolerancja i szacunek, tatwos¢ nawigzywania i podtrzymy-
wania kontaktow, kultura osobista. Cechy te sg szczeg6inie wazne w pierwszej
fazie pracy z klientem, sg potrzebne do zbudowania relacji opartej na zaufaniu,
akceptacje i wzajemny szacunek. Cechy takie jak tolerancja i szacunek sg
Scisle powigzane z systemem wartosci opartym na poszanowaniu praw i godnos$ci
drugiej osoby niezaleznie od jej sytuacji zyciowej. Zachowania zgodne z tymi
wartosciami tworzg podwaliny pracy z klientem.

Jesli w pierwszym okresie pracy asystent bedzie potrafit w tatwy sposéb
nawigzac¢ kontakt z klientem, ktéry bedzie czut sie szanowany i akceptowany,
o wiele tatwiej bedzie mozna na pdzniejszych etapach pracy proponowac
klientowi zmiane niektdrych niekorzystnych zachowarn. Np. osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng majg trudno$ci z rozumieniem i rozpoznawaniem réznych
typow relaciji - relacja kolezenska, zawodowa, relacja mitosna. Wyobrazmy sobie
klienta, ktéry ma trudno$ci z rozumieniem granicy pomiedzy zyciem prywat-
nym a zyciem zawodowym i czesto dzwoni do asystenta poza godzinami jego
pracy, kiedy sytuacja tego nie wymaga. Aby udzieli¢ konstruktywnej informacji
zwrotnej, tak aby klient nie zrozumiat jej jako odrzucajgcej i niesprawiedliwej,
potrzebna jest stworzona wczesniegj relacja oparta na szacunku i zaufaniu. Ta
podstawa utatwi komunikacje i pozwoli, aby klient miat szanse zrozumie¢ i zaak-
ceptowac postawiong w relacji granice. Stawianie granic przez asystenta, moze
poméc klientowi zrozumieé inne relacje, ktérych wraz z usamodzielnianiem,
a zatem rozszerzaniem kregu kontaktow spotecznych, bedzie miat coraz wiecej.

2yczliwoéé, cierpliwos¢, niekonfliktowos¢, kultura osobista to cechy,
ktore bedg utatwiaty podtrzymanie zawigzanej relacji, asystent posiadajacy te
cechy i zachowujgcy sie zgodnie z nimi jest osobg zrownowazong emocjonalnie
i godng zaufania. Sg to cechy nie do przecenienia rowniez jesli myslimy
0 wspdtpracy i komunikowaniu sie z rodzing i otoczeniem klienta.

Empatia - pomaga asystentowi rozumie¢ swiat widziany oczami klienta.
Osoba empatyczna potrafi wyjs¢ poza swoj sposdb rozumienia $wiata i zidenty-
fikowac sie z przezywaniem - emocjonalnym i poznawczym - klienta. Na przyktad,
cechg zwigzang z niepetnosprawnoécig intelektualng sg trudnosci w rozumie-
niu przekazywanych informacii, sytuacii, relacji spotecznych. Jesli informacja
jest dostarczana w sposob zbyt szybki, przy uzyciu zbyt trudnych stow lub
astrakcyjnych pojec osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng moze poczu¢
sie zdezorientowana, co moze doprowadzi¢ do reakcji emocjonalnych i zachowan
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niezrozumiatych dla otoczenia. Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng
moze tez przyjac postawe ,przytakiwania” rozmédwcy, mimo, ze nie rozumie w peni
tresci prowadzonej rozmowy. Trudno$ci z rozumieniem sytuacji pojawiajg sie
np. w kontakcie z nowymi osobami, albo w nowym otoczeniu (np. podczas wizyty
W urzedzie, u lekarza). Zatem zadaniem asystenta bedzie umozliwienie klientowi
dostepu do lepszego rozumienia danej sytuaciji. Jednoczesnie asystent wspiera
komunikacje klienta z otoczeniem, tak aby osoby z ktérymi komunikuje sie klient
mogly lepiej go zrozumie¢. Empatyczny asystent, uwazny na zachowania klienta,
0 wiele szybciej zacznie rozumie¢ Swiat widziany jego oczami. Przyktadowo,
podczas wizyty w urzedzie, bedzie potrafit wyobrazi¢ sobie, ktdre sytuacje lub
zachowania innych bedg sprawiaty najwiekszg trudno$¢ klientowi i odpowiednio
przygotowac klienta na takg wizyte oraz wspiera¢ go w jej trakcie.
Rzetelnos¢, konsekwencja, odpowiedzialno$¢, sumiennosé, zdecydowa-
nie, odpornos¢ na stres, umiejetnoS¢ negocjowania wsparcia Srodowiska
(w tym instytucji, organizacji). Druga grupa cech obejmuje te w wiekszym stopniu
zwigzane ze specyfikg pracy z klientem z niepetnosprawnoécig intelektualna.
Zgodnie z celami szczegGtowymi pracy asystenta wsparcie przez niego $wiadczo-
ne jest ukierunkowane na wzrost samodzielno$ci, wzmacnianie samoswiado-
mosci, zwiekszanie odpowiedzialnosci osobistej, uczenie sie samodzielnego
funkcjonowania. Sg to cele, ktdre nie zawsze pojawiajg sie w przypadku pracy
z osobami z innymi rodzajami niepetnosprawnoéci. Cechy takie jak rzetelno$é,
sumiennos$é, odpowiedzialno$¢ umozliwiajg prace skoncentrowang na posta-
wionych wczesniej w indywidualnym programie wsparcia celach. Asystent powi-
nien konsekwentnie i wytwale pomagac klientowi trenowa¢ nowe umiejetnosci.
Nalezy pamietaé, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng przejawiaja
trudno$ci w uczeniu sie, dlatego nauka nowych czynnoéci bedzie wymagata
wielu powtdrzen, a takze prébowania nowego zachowania w réznych okolicznos-
ciach - tak, aby klient mogt je opanowaé w wymaganych zakresie.
Konsekwencja, zdecydowanie i odpornos¢ na stres umozliwig asysten-
towi skuteczne modelowanie zachowan klienta, bedg utatwiaty podgzanie
w kierunku samodzielnoéci, odpowiedzialnosci, a w dtugoterminowej pracy
beda przeciwdziafaty lub minimalizowaty zachowania wynikajgce m.in. z postawy
wyuczonej bezradnosci. Asystent osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
ma za zadanie dbac¢ o rozwoj kompetencji spotecznych klienta. Jest to cel,
ktory w przypadku pracy z osobami z innym rodzajem niepetnosprawno$ci
moze sie nie wystepowac lub nie odgrywaé tak waznej roli. Dlatego asystent
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powinien stawia¢ jasne granice i zachowywaé sie w sposdb spéjny - tworzgc
zrozumiaty obraz siebie w oczach klienta. Predyspozycje do bycia asertywnym,
umiejetnos¢ wytrzymania frustraciji, czy nawet ztoéci klienta przyzwyczajonego
do innych zachowan otoczenia (np. do bycia wyreczanym) sg niezbedne, aby
zaszty zmiany w zyciu wspieranej osoby. Asystent musi wiedzie¢, ze jest od
tego, zeby wspiera¢ a nie zaspokajac ,zachcianki” klienta. Powinien potrafi¢
odréznié sytuacje, ktéra przerasta mozliwosci klienta od takiej, w ktérej klient
prébuje wycofac sie z postawionego przed nim wyzwania. Asystent np. w trakcie
treningu samodzielnego poruszania sie po miescie bedzie potrafit w odpowiednim
momencie przekaza¢ odpowiedzialnoé¢ za dojazd klientowi. Nawet jesli klient
lub opiekun majg watpliwosci, czy uda sie wytrenowa¢ nowg umiejetnosc,
asystent powinien konsekwentnie dgzy¢ do celu - krok po kroku - i nie ulega¢
zniecheceniu. Powyzsze cechy psychoosobowe asystenta mogg okazac sie
pomocne w trakcie nauki wykonywania czynnosci domowych. Cze$¢ dorostych
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng pomimo, ze sg w stanie nauczy¢ sie
wykonywania obowigzkéw domowych (zmywanie, pranie, pomoc w gotowa-
niu) przyzwyczajona jest do bycia wyreczanym przed otoczenie (,bo tak bedzie
szybciej”, ,bo nie chce zeby cos zniszczyl’). Rolg asystenta jest dziatanie kon-
sekwentne oraz odpowiednie motywowanie klienta, aby potrafit przezwyciezy¢
frustracje lub zniechecenie przy nauce nowych zachowan.

Umiejetno$¢ negocjowania wsparcia Srodowiska. Osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng z powodu trudnosci komunikacyjnych, niskiej samooceny,
trudno$ci z rozumieniem sytuacji spotecznych mogg mie¢ duze trudnoéci
w sformutowaniu swoich potrzeb, a wiec nie zawsze bedg wiedzialy jakiej
pomocy potrzebujg. Kompetenty asystent dziata jak adwokat/rzecznik swojego
klienta, ktdry nie zawsze potrafi ,zawalczy¢ o swoje”, a przy niecheci ze strony
otoczenia moze sie wycofa¢ lub zareagowac silnymi emocjami. W takich sytu-
acjach asystent wystapi w roli osoby negocjujgcej wsparcie $rodowiska, jako
rzecznik interesdw i potrzeb swojego klienta.

Umiejetnos¢ wspotpracy, autorefleksja, konstruktywne przyjmowanie
krytyki, gotowos¢ do wprowadzania zmian, kreatywno$¢. Trzecia grupa
cech psychoosobowych asystenta to cechy zwigzane z elastyczno$cig myslenia
i umiejetnosciami pozwalajgcymi na dopasowywanie sie do indywidualnych
potrzeb klienta. Sg to cechy powigzane z otwartoscig poznawczg i gotowoscig
do zmiany postaw i zachowar: wobec klienta. Innego rodzaju asysty bedzie
potrzebowata osoba ze sprzezonymi niepetnosprawnoéciami a innego osoba

90



Cechy psychoosobowe asystenta

w duzym stopniu wykonujgca czynnosci samoobstugowe, jednak potrzebujgca
wspieranego podejmowania decyzji, aby osiggng¢ satysfakcjonujgcy poziom
samodzielnosci.

Autorefleksja obejmuje umiejetnosS¢ obserwowania wtasnych zachowan,
stosowanych metod i wyciggania wnioskdéw na temat ich adekwatnoéci i sku-
tecznosci. W potgczeniu z umiejetnoscig wspotpracy i konstruktywnym
przyjmowaniem uwag czy krytyki na temat stosowanych metod pracy,
asystent bedzie potrafit korygowa¢ wsparcie, tak aby stuzyto ono klientowi.
Nalezy pomietaé, ze w przypadku osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng wska-
zane jest kompleksowe wsparcie i asystent nie bedzie jedyng osoba je $wiadczaca.
Dlatego tak wazne jest, aby potrafit wspdtpracowac zaréwno z rodzing klienta,
innymi specjalistami (np. z o$rodka dziennego) oraz dalszym otoczeniem klienta
(np. w miejscu zatrudnienia klienta). Asystent posiadajacy omawiany zbiér cech
potrafi skorzysta¢ z informaciji zwrotnej otoczenia, ale tez jest w stanie zapropo-
nowac¢ nowe rozwigzania stuzgce wspieraniu klienta.

Gotowos¢ do wprowadzania zmian i kreatywnos¢ to cechy bardzo
pozadane w pracy z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ten rodzaj
niepetnosprawnosci wymaga bardzo indywidualnego podejscia do wspdipracy.
Czasami metoda trenowania nowych umiejetnoéci, ktéra sprawdzita sie w pracy
z innym klientem, nie przyniesie oczekiwanych rezultatdbw w pracy z nowym
klientem. Zatem kreatywno$¢ i umiejetnoS¢ zmieniania wczesniej ustalonego
schematu wsparcia moze przynies¢ korzysc¢ nie tylko klientowi, ale tez asysten-
towi, ktdry dzigki temu bedzie mniej narazony na ryzyko wypalenia zawodowego.
Jesli jeden sposob nie skutkuje nalezy - znajgc indywidualne preferencje klienta
- zaproponowac inny trening lub sposob komunikacij, tak aby osiggna¢ pozgdany
skutek.
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I. 3. Obszary wsparcia
osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng

Asystent wspiera osobe z niepetnosprawnoscig w okreslonych obszarach
Zycia, wynikajacych z rozpoznanych potrzeb, zgodnie z opracowanym indywidual-
nym programem wsparcia.

Zadaniem asystenta jest szczeg6towa diagnoza potrzeb osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng a nastepnie zaplanowanie i udostepnianie réznych form pomocy.

Asystent realizuje swoje zadania zgodnie z indywidualnym programem wspar-
cia, ktory opracowuje na podstawie diagnozy sporzgdzonej po przeprowadzeniu
wywiadu z rodzing osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng uwzgledniajgc
opinie z placéwki, do ktorej uczeszcza lub uczeszczata dana osoba. Program ma
zindywidualizowany charakter, jasno okreéla obszary wymagajace wsparcia,
czestotliwo$¢ tego wsparcia oraz szczegotowy zakres asystencii, uzalezniony od
faktycznego funkcjonowania osoby wspierane;.

Obszary wsparcia osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng obejmujg m.in.:
1. Prowadzenie zycia codziennego
2. Indywidualna opieka podstawowa

Ksztattowanie stosunkéw prawidtowych relacji spotecznych

Uczestnictwo w zyciu spoftecznym i kulturalnym

Komunikowanie sie z otoczeniem.

Orientacja w otoczeniu.

Rozwdj emocjonalny i psychiczny

Utrzymywanie i poprawa stanu zdrowia.

© N Ok~ w

Zadania w poszczegodlnych obszarach wsparcia

Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscig w prowadzeniu zycia codziennego
obejmuje gtdwnie asystowanie przy aktywnosciach domowych podczas przygo-
towania positkdw, prania, dbania o porzadek, zarzgdzania pienigdzmi, planowa-
nia i robienia zakupdw, organizowania wolnego czasu, wykonywania codziennych
obowigzkow.
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Wspieranie osoby z niepetnosprawnoécig w ramach indywidualnej opieki
podstawowej obejmuje m.in. asystowanie podczas czynnoéci zwigzanych z higieng
osobista, zaspokajania potrzeb fizjologicznych, dbania o nawyki zdrowego i regu-
larnego zywienia, dbania o wyglad zewnetrzny, oraz w razie potrzeby - wykony-
wanie niezbednych czynnosci pielegnacyjnych np. mycie, karmienie, zmiana pam-
persow itp.

Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscig w ksztattowaniu relacji spotecznych
obejmuje w szczegdlnosci asystowanie w nawigzywaniu i utrzymywaniu pra-
widtowych relacji w najblizszym otoczeniu, w placéwce, w Srodowisku rodzinnym,
zawodowym, kolezenskim, partnerskim, sgsiedzkim, uzywanie wtasciwych ogdl-
nie przyjetych form wspéizycia spotecznego, uczestnictwo w preferowanych
aktywnosciach w swoim najblizszym otoczeniu. Wspieranie osoby z niepetnospraw-
no$cig w uczestnictwie w zyciu spotecznym i kulturalnym obejmuje przede wszyst-
kim planowanie i uczestniczenie w zyciu spotecznym i kulturalnym (kino, teatr,
imprezy plenerowe, wycieczki itp.) zarébwno jako twdrca i odbiorca sztuki/
oddziatywan. Stuzy rozwijaniu wiasnych zainteresowan i pasji. Pomaga otwiera¢
sie na zewnetrzne grupy spoteczne poprzez spotkania towarzyskie.

Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscig w komunikowaniu sie z otoczeniem
obejmuje w szczegolnosci rozwijanie mowy werbalnej, doskonalenie postugiwa-
nia sie metodami komunikacji alternatywnej i wspomagajgcej w codziennym
zyciu.

Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w rozwijaniu orientacji
w otoczeniu obejmuje orientacje czasowg w zakresie co do pory dnia (umiejetno$é
przyporzadkowania konkretnej czynnosci do pory dnia), dni tygodnia, miesigca,
pory roku. Orientacje przestrzenng w zakresie najblizszego otoczenia (pokoj,
mieszkanie, podworko), otoczenia dalszego, znanego (placdwka, miejsce pracy,
znane miejsce uzytecznosci publicznej, osiedle), otoczenia dalszego, nieznanego.

Wspieranie rozwoju emocjonalnego i psychicznego osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng obejmuje w szczegdlnosci rozpoznawanie stanéw
emocjonalnych i podejmowanie odpowiednich dziatan (rozmowa, poszukiwanie
rozwigzan, porady i wizyty specjalistyczne). Dotyczy to zwtaszcza stanéw i zacho-
wan leku i niepokoju, apatii, podwyzszonego napiecia emocjonalnego, zachowan
agresywnych i autoagresywnych, euforii.

Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w utrzymywaniu i popra-
wie stanu zdrowia i bezpieczerstwem obejmuje prowadzenie zdrowego trybu
zycia (aktywno$¢ fizyczna, zdrowe odzywianie, profilaktyka prozdrowotna,
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zachowanie stanu dobrego samopoczucia psychicznego), wypracowanie hawy-
kow regularnego przyjmowania lekéw, wypracowanie nawykéw prowadzenia
regularnych badan kontrolnych i wizyt lekarskich, unikanie niebezpieczenstw
i dziatar\ zagrazajgcych zdrowiu i zyciu, korzystanie z pierwszej pomocy.

Wsparcie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng przez asystenta w wymie-
nionych obszarach jest bardzo istotne i obejmuje o wiele wigkszy zakres, niz
wsparcie osoby sprawnej intelektualnej lub innym rodzajem niepetnosprawnos-
ci. Specyfika niepetnosprawnosci intelektualnej wymaga od asystenta odpowied-
niej wiedzy na temat niepetnosprawnoéci intelektualnej i doswiadczenia, szcze-
gbinie kiedy osoba nie komunikuje sie werbalnie. Ze wzgledu na obnizony poziom
rozwoju intelektualnego, procesy takie jak percepcja, poziom aktywnosci,
pamie¢, zdoInos¢ koncentraciji uwagi, poziom operacyjnego aspektu myslenia,
umiejetnos¢ planowania i przewidywania, ogélna zdolno$¢ uczenia sie, poziom
motywaciji, orientacja w czasie i przestrzeni, zdolno$¢ praksji, sg zaburzone. A co
za tym idzie, rowniez dojrzato$¢ spoteczna odbiega od normy. Obnizone kom-
petencje spoteczne, ktére sg sktadowg dojrzatoéci utrudniajg lub uniemozliwiajg
wiasciwg adaptacje i przystosowanie do warunkéw Srodowiskowych.

W swojej pracy asystent osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng kieruje
sie zasadami etyki zawodu oraz respektuje zasade akceptacji w stosunku do
osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng opartg na toleranciji, poszanowaniu
godnosci, podmiotowego traktowania, poufnoéci, w tym respektowania prywat-
nosci i nieujawniania informaciji 0 osobie z niepetnosprawnoscia i jej rodzinie, prawa
osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng do samostanowienia i niezaleznosci.
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Indywidualny program wsparcia
Karolina Makowiecka

Il. 4. Indywidualny program wsparcia

W niniejszym rozdziale zostat opisany Indywidualny Program Wsparcia (IPW)
dla osoby z niepetnosprawnoscia, zwtaszcza dla osoby z niepetnosprawno$cig
intelektualng. Czytelnik znajdzie tu informacje czym jest IPW, z jakich elementéw
sie sktada i kto jest odpowiedzialny za jego realizacje.

Indywidualny Program Wsparcia jest dokumentem stuzgcym ustaleniu i opi-
saniu celow, ktére majg stuzy¢ rozwojowi osoby z niepetnosprawnoscig. | cho¢
praca asystenta (i innych specjalistow) opiera si¢ na maksymalnym wykorzys-
taniu mocnych stron osoby z niepetnosprawnoscig, IPW zawiera réwniez
informacje na temat deficytow osoby z NI oraz barier utrudniajgcych lub unie-
mozliwiajgcych samodzielne funkcjonowanie w réznych sytuacjach. Ponadto,
w IPW zawarte sg informacje w jaki sposob cele zostang osiggniete oraz jakie
osoby sg wigczone we wsparcie przy ich realizacji. W proces tworzenia IPW
powinna by¢ zaangazowana przede wszystkim osoba z niepetnosprawnoécig
oraz osoby wspierajgce z jej otoczenia (rodzice, terapeuci, instruktorzy, psycho-
log itp.). Obecnosc¢ tych osdb zapewni szeroka perspektywe spojrzenia na potrze-
by osoby z NI oraz kompleksowe wsparcie przy realizacji celéw zawartych w IPW.

Tworzenie Indywidualnego Programu Wsparcia jest procesem polegajgcym
na wypracowaniu poprawy w funkcjonowaniu osoby z NI w réznych sytuacjach
osobistych i spotecznych. Wspoétdziatanie wszystkich osdéb zaangazowanych
w udzielanie wsparcia umozliwia zrealizowanie wyznaczonych celéw. Zakres
wsparcia jest dostosowany do indywidualnych potrzeb osoby z niepetnospraw-
noscig, jej preferenciji i decyzji dotyczacych jej zycia w spoteczenstwie.

Kazdy Indywidualny Program Wsparcia®*:

- wyraza si¢ w szacunku dla godnosci i praw cztowieka. Dzieki temu
osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng ma szanse cieszy¢ sie
bezpieczenstwem;

- zapewnia adekwatng opieke;

94 Individual Support Plan Guidelines. Missouri Division of Developmental Disabilities, 2014, Missouri, Stany Zjednoczone
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- wyraza sie¢ prawem do samostanowienia i wolnosci wyboru danej osoby,
przez co osoba z niepetnosprawnoscig ma prawo decydowac o zakresie
otrzymywanego wsparcia. Informacje i dostepne wsparcie powinny
pomac jej w dokonaniu $wiadomych wyboréw spoéréd dostepnych opcj;

- uwzglednia zdolno$¢ osoby do podejmowania ré6znorodnych decyzji
w swoim zyciu. Dzigki temu osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng
moze dgzy¢ do wiasnego rozwoju i osiggniet;

- uwzglednia mozliwosci zyciowe i korzystanie z ustug wsparcia
w najbardziej typowym dla niej $rodowisku;

- promuje swobodny wybér ustugodawcy. Pomaga osobie dokonac
wyboru sposrod wykwalifikowanych ustugodawcéow;

- uwzglednia mozliwos¢ doswiadczania typowych wydarzen rozwojowych,
nawet takich, ktére mogg zawiera¢ w sobie element ryzyka, pod warunkiem
jednak, ze bezpieczenstwo i dobre samopoczucie danej osoby nie bedg
bezzasadnie zagrozone;

- uwzglednia mozliwos¢ angazowania si¢ w dziatania, ktére zachecajg
i utrzymujg wigczenie spoteczne. Oznacza to, iz osoba
z niepetnosprawnoscig intelektualng moze funkcjonowac jak kazdy
inny cztonek spoteczenstwa.

Podsumowujac, Indywidualny Program Wsparcia wzmacnia podmiotowo$¢
i zapewnia osobie z niepetnosprawnoscig intelektualng mozliwosci do wyrazania
swoich preferencji, dokonywania $wiadomych wyboréw, do realizacji celéw,
marzen i nadziei. Stanowi rame dla zapewniania odpowiedniego wsparcia,
ktére ma stuzy¢ zaspokojeniu indywidualnych potrzeb jednostki.

Indywidualne planowanie wsparcia rozpoczyna sie przeprowadzeniem szcze-
g6towego wywiadu w celu ustalenia mocnych stron, umiejetnosci oraz mozliwosci
wktadu osoby i jej rodziny.

Dobrze przygotowany Indywidualny Program Wsparcia zawiera nastepujace
informacje®:
- specyficzne cele dla osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna;
- trudnosci i deficyty uniemozliwiajgce osobie z NI samodzielne
zrealizowanie celéw;

95 Individual Support Planning. A Resource Guide to Assist with Developing, Implementing and Monitoring an Individual Supports Plan. Alberta
Human Services Person with Developmental Disabilities, 2013, Kanada
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- rodzaj wsparcia, jaki jest potrzebny do osiagniecia tych celow;

- dostepnos¢ potrzebnego wsparcia;

- zakres odpowiedzialno$ci kazdej osoby zaangazowanej w realizacje
Indywidualnego Programu Wsparcia. Okreslenie kto jest odpowiedzialny
za monitorowanie wdrazania programu oraz w jaki sposob i jak czesto
bedzie sie to odbywato;

- okoliczno$ci, w jakich realizowane bedg strategie wsparcia;

- rodzaj i ilo$¢ potrzebnego wsparcia;

- kryteria efektywnosci udzielanego wsparcia;

- rodzaj zastosowanych strategii wsparcia;

- czestotliwos¢ i terminy ewaluacji programu.

Strategie i wsparcie mogg obejmowac, ale nie muszg ograniczac sie wytgcznie

do wymienionych ponizej obszaréw:

- instrukcje zwigzane z dbaniem o zdrowie i bezpieczenstwo

- samoobstuga

- komunikacja

- zycie domowe

- praca

- czas wolny

- podejmowanie kontaktéw spotecznych

- autonomia

- dostep do opieki medycznej, fizjoterapii, terapii zajeciowe;j,
porad psychologicznych

- dostep do ustug prawnych.

Ponizej Czytelnik znajdzie wskazoéwki i zasady pomocne przy tworzeniu Indy-
widualnego Programu Wsparcia dla osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng®.

Zasada 1: Okreslenie pozadanych przez osobe z niepetnosprawnoscia
intelektualng celéw oraz jej mocnych i stabych stron.

Okreslenie celdw czyli tego, co chce osiggngé osoba z niepetnosprawnoécig
intelektualng jest najwazniejszym etapem tworzenia Indywidualnego Programu
Wsparcia. Niezbedne jest, aby wszyscy zaangazowani we wsparcie osoby

96  Indyvidual Support Planning. A Resource Guide to Assist with Developing, Implementing and Monitoring an Individual Supports Plan. Alberta
Human Services Person with Developmental Disabilities, 2013, Kanada
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z niepeinosprawnoécig intelektualng dobrze zidentyfikowali i zrozumieli cele, ponie-
waz warto$¢ IPW bedzie zaleze¢ od jakosci zebranych informaciji.

Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng jest centralnym elementem tego
procesu, dlatego wazna jest koncentracja na jej mocnych stronach i zasobach:
postawach, zainteresowaniach, umiejetnosciach oraz naturalnym wsparciu.
Asystent moze zastosowac rézne strategie, aby mie¢ pewnos¢, ze osoba
z niepetnosprawnoscig intelektualng jest w petni zaangazowana.

Oto kilka wskazdwek, ktére powinien uwzgledni¢ asystent”:

- Zwrd¢ uwage na zdolnoéci i potencijat osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Miej na uwadze, ze kazdego dnia podejmuje ona decyzje.
Sprawdz, w jaki sposdb osoba z niepetnosprawnoscig podejmuje
decyzje oraz komunikuje swoje wybory.

- Zachecaj osobe z niepetnosprawnoscig intelektualng do udziatu
w rozmowie i dyskusji. Nie pospieszaj. Daj jej tyle czasu na odpowiedz,
ile potrzebuje. Czekaj na odpowiedz, popro$ innych, np. rodzicow,
by nie odpowiadali za nia.

- Rozmawiajgc z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng
uzywaj prostego jezyka. Jesli wprowadzasz specjalistyczne stownictwo,
zawsze wyttumacz jego znaczenie.

- Bgdz zaangazowany w kontakt z osobg z niepetnosprawnoscia
intelektualng, zwracaj uwage na jej odpowiedzi. Obserwuj mowe ciata
osoby z niepetnosprawnoscig. Nie wszystkie osoby potrafig wyrazi¢
swoje zdanie. Wtedy warto zastosowa¢ komunikacje alternatywnag
w postaci znakoéw graficznych (piktogramdw, obrazkéw, symboli),
znakéw manualnych (gestéw) lub znakdéw przestrzenno-dotykowych
(np. przedmiotéw). Obecnos¢ bliskich, ktorzy dobrze znajg osobe
i odczytujg jej odpowiedzi jest w takich sytuacjach bardzo wazna.

- Staraj sie zadawac pytania otwarte, dzieki temu mozesz otrzymac
wiecej informacji od osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng,

CO przyczyni sie do lepszego jej zrozumienia.

- Pamietaj, aby twoje osobiste oceny i opinie nie wptywaty na ustalanie

celéw dla osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng.

97 M. Zima-Parjaszewska (red.), Scenariusze zajg¢ dla self-adwokatow. Poradnik metodyczny dia profesjonalistow. PSOUU, 2014.
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Przyktady pytan, ktdre odnoszgc sie do zainteresowar osoby z niepetnospraw-
nocig intelektualng pomoga ustali¢ cele:

- Co robisz w ciggu dnia?

- Czego chciatby$ sie nauczyc?

- Gdzie chciatby$ mieszkac i pracowac?

- Z kim chciatby$ spedza¢ czas?

Ustalajac cele, odnies sie do mocnych stron osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualna:
e umiejetnoéci jezykowych, czytania, pisania,
@ orientacji w czasie,
@ rozwigzywania probleméw,
@ poziomu samodzielnosci,
@ umiejetnosci spotecznych: utrzymywania kontaktow interpersonalnych,
odpowiedzialnoéci, zachowania sie adekwatnie do sytuacji spotecznej
oraz zachowania ostroznosci w sytuacjach spotecznych,
@ samooceny:
- umiejetnosci praktycznych potrzebnych w codziennym zyciu: dbania
o siebie (higiene osobista, zdrowie),
- umiejetnosci zawodowych,
- umiejetnosci ekonomicznych - gospodarowania pieniedzmi,
- umiejetnosci podrézowania/przemieszczania sie,
- realizacji dziennego rozktadu zajec,
- umiejetnosci korzystania z urzgdzen stuzgcych do porozumiewania sie
(telefon komorkowy),
e naturalnego Srodowiska wsparcia: mozliwosci i strategii wsparcia
oferowanych osobie z niepetnosprawnoscia intelektualng przez cztonkéw

s s s

Ponizej znajdujg sie przyktady pytan, ktére pomoga okresli¢ mocne strony i zasoby
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna:
- Jak chciatby$ spedzaé swoj czas? Czy chciatbys pracowac, uczyc¢ sie?
W jaki spos6b chciatbys spedzac czas wolny?
- Kto Cie wspiera na co dzien (rodzina, przyjaciele)? Czy jestes
uczestnikiem jakiego$ oérodka - warsztatu terapii zajeciowej lub
$rodowiskowego domu samopomocy?
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Czesto zdarza sie, ze osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng nie wie jakie sg
jej umiejetnosci, mocne strony. Mozna wéwczas zada¢ bardziej szczegdtowe
pytania, np.:

- Czy lubisz czytac i pisac?

- Czy lubisz poznawa¢ nowych ludzi?

- Czy masz hobby?

- W jaki sposob lubisz spedzac czas wolny?

- Za co lubig Cie twoi znajomi, przyjaciele?

Warto rowniez pozna¢ opinie 0sob, ktére dtuzej znajg osobe z niepetnospraw-
no$cig intelektualng. Dzieki temu wspierajagcy moga zyskaé cenne dodatkowe
informacje.

Jednym z podstawowych elementéw IPW jest takze zidentyfikowanie trud-
noéci i deficytéw, ktore posiada osoba z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Znajomos¢ obszaréw problemowych pozwoli asystentowi na zaplanowanie
odpowiednich dziatan zaradczych.

Zasada 2: Wybor potrzeb, ktdorych wspieranie i realizacja
jest istotna dla osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng
lub jej rodziny.

W tworzeniu IPW niezbedna jest informacja dotyczgca tego, co osoba z NI
uwaza za najistotniejsze w swoim zyciu. Co chce osiagna¢ i nad czym pracowac?
Te zyczenia i pragnienia muszg stanowi¢ centralny punkt IPW, dzieki temu
osoba z NI bedzie bardziej zmotywowana i zaangazowana w jego realizacje.
Zdarza sie, ze potrzeby wyrazane przez osobg w znaczgcy sposob rdznig sie od
potrzeb dostrzeganych przez osoby wspierajgce. Niekiedy osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng nie majg catosciowego ogladu sytuaciji, dlatego tez bardzo
istotny jest glos pochodzacy od oséb wspierajgcych. Wazne jest aby dobrze
zdiagnozowac zakres trudnos$ci wystepujgcych u osoby z NI.

Zasada 3: Dostosowanie wsparcia do osiagniecia celu
przez osobe z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Zadaniem asystenta osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng jest potgcze-
nie/integracja wszystkich uzyskanych informacji w Indywidualny Program Wsparcia.
Informacje odnoszg si¢ do:
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- celéw osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, rekomendacii specja-
listow pracujgcych z osobg z NI

- sposobdw i strategii udzielanego wsparcia

- oczekiwanych rezultatow.

Indywidualny Program Wsparcia moze zawieraC terminologie naukowa.
Zawsze nalezy upewni¢ sie, czy zawarte w nim stownictwo jest zrozumiate dla
osoby z NI.

Asystent musi wiedzie¢ w jaki sposdb osoba z NI lub jej rodzina definiuje
rezultaty lub korzysci otrzymywanego wsparcia. Zrozumienie punktu widzenia
osoby z niepetnosprawnoécig pomoze asystentowi dopasowac cele, strategie
wsparcia do oczekiwanej przez osobe z NI zmiany oraz dokona¢ pomiaru
zatozonych rezultatow.

Po zakonczonym spotkaniu, asystent moze zebraé uzyskane informacje
o trudnosciach osoby z niepetnosprawnoscia, planowanych dziataniach
majgcych na celu poprawe funkcjonowania osoby oraz oczekiwanych rezultatach.
Takie zestawienie w fatwy sposob pomoze sprawdzac, czy cele sg osiggane
a zaplanowane wsparcie przyczynia sie do ich realizaciji.

Zasada 4: Dopasowanie zadan do specyficznych strategii wsparcia.

Jednym z najwazniejszych wydarzen w ciggu ostatniej dekady w obszarze
udzielania wsparcia osobom z niepetnosprawnosciami byto stworzenie pojecia
,System wsparcia”. System wsparcia jest podejsciem zapewniajgcym zindywi-
dualizowang ustuge wsparcia. Podejécie to koncentruje sie na metodzie oceny
potrzeb wsparcia u osoby wspieranej oraz zawiera wdrozenie zindywidualizowa-
nych strategii wsparcia.

Strategie wsparcia to efektywne wykorzystanie r6znych zasobéw, ktére
pomagajg zaspokoi€ potrzeby osoby i poprawi¢ jej funkcjonowanie.

W tworzeniu IPW pomocne jest myslenie o wsparciu jak o systemie. Kazda
osoba wspierajgca pracuje w ramach systemu wsparcia w celu sprostania potrze-
bom, ktére osoba z Nl i jej rodzina uwaza za wazne. System bedzie lepiej przy-
gotowany, aby zapobiegaé pojawianiu sie starych nawykéw poniewaz kazda
osoba zaangazowana w realizacje IPW dla osoby z NI nie dziata w odosobnie-
niu. Strategie wsparcia sg zorganizowane tak, aby wkiad kazdej osoby wspierajace;
miat wptyw na system wsparcia i jego wyniki. Strategie wsparcia w efektywny
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sposob wykorzystujg rézne zasoby (naturalne Srodowisko wsparcia, umiejetnosci
i wiedze, zachety, etc.), ktére moga poméc w zaspokajaniu potrzeb jednostki
i poprawy jej funkcjonowania.

Najlepiej, aby zaplanowane zadania odpowiadaty strategiom wsparcia stosowa-
nym w celu realizacji potrzeb poprzez:
- organizowanie potencjalnych strategii wsparcia w system
- zapewnienie struktury do otrzymywania i zastosowania
zindywidualizowanego wsparcia dostepnego z catego systemu
- dostarczenie struktury do ewaluacji wptywu udzielonego wsparcia na
poziom funkcjonowania osoby z NI oraz osiggniecia osobistych celow.

Zasada 5: Dopasuj wskazane zadania do odpowiednich
strategii wsparcia.

Gdy system wsparcia jest wdrazany, dobre praktyki w zakresie Swiadczenia
wsparcia wymagajg okreslenia zadan odpowiednich dla kazdej wybranej strategii
wsparcia. Jest to jeden ze sposobdw utatwiajgcych pomiar postepow.

Jezeli zadania s3 jasno okreslone i potgczone ze strategiami wsparcia, ich
rezultaty beda tatwiejsze do zaobserwowania. Dziatanie to ma na celu wyelimi-
nowanie tradycyjnego zwyczaju okreslenia celow behawioralnych (np. ,.Jan bedzie
wiasciwe postepowat przez 80% czasu").

Zaplanowane zadanie jest definiowane jako pozadany wynik specyficznych
strategii wsparcia. Strategie te sg konkretne, wymierne i mogg by¢ mierzalne.
Sa one powigzane z celami jednostki i czesto stanowig kolejne kroki na drodze
do osiggniecia celu.

Zasada 6: Zaangazowanie asystenta w proces tworzenia
Indywidualnego Programu Wsparcia.

a) Zidentyfikuj potrzeby wsparcia osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna,
odnoszac sie do tego, co jest dla niej wazne (cele, preferencje),

z uwzglednieniem opinii 0séb pracujgcych z osobg z NI;

zorganizuj potrzeby w kategorie obszaréw zycia;

dopasuj/potgcz zadania do wykonania ze strategiami wsparcia;

sprecyzuj cele dla kazdej strategii wsparcia;

okresl osoby odpowiedzialne za wdrozenie kazdego celu.

b
C
d
e

~— ~— ~— ~—
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Najlepszym sposobem na odkrycie mocnych stron, zasobdw oraz pragnien
osoby z NI jest rozmowa z nig i/lub zaufang osobg wypowiadajgcg sie w jej
imieniu, prowadzona w naturalny, swobodny sposob. Nalezy zawsze pamigtac,
ze osoba z NI jest ekspertem od swojego zycia, w zwigzku z tym treéci, ktore
wypowiada sg wazne i zastugujg na uwage. Sprobuj zauwazy¢, w jaki sposob
osoba z NI reaguije i przekazuje informacje.

Nalezy pamigtaé, aby przedstawi¢ Indywidualny Program Wsparcia w formie
przystepnej, np. tekstu tatwego do czytania i zrozumienia.

Warto zapisywa¢ informacje w postaci prostych zdan, zawierajgcych zrozu-
miate dla osoby z NI stownictwo. Mozna dotgczy¢ obrazki, dzigki ktbrym osoba
tatwiej zrozumie przekazywane informacje. Jest to pomocne zwtaszcza dla
tych, ktérzy w pewnym stopniu opanowali umiejetno$¢ czytania ze zrozumieniem.
Dzieki temu osoby z niepetnosprawnosécig bedg mialy dostep do informacji na
swoj temat.

Zasada 7: Zaangazowanie asystenta we wdrozenie i realizacje
Indywidualnego Programu Wsparcia.
Przygotowanie egzemplarza IPW dla kazdej ze stron
zaangazowanych we wsparcie:

- Indywidualny Program Wsparcia dla osoby z niepetnosprawnos$cig
intelektualng przygotowany w formie dostepnej (tekstu fatwego do czytania
i zrozumienia), zawierajgcy informacje o celach, ktére chce osiggnac
osoba, zaplanowanych zadaniach oraz strategiach wsparcia;

- Indywidualny Program Wsparcia - wersja dla rodziny - zawierajgcy
informacje o roli cztonkéw rodziny we wspieraniu realizacji celow
wyznaczonych przez osobe z NI;

- Indywidualny Program Wsparcia — wersja dla asystenta — zawierajacy
informacje o zadaniach, ktére realizuje oraz odpowiedzialnos¢ za
monitoring postepow.

Zasada 8: Monitorowanie realizacji Indywidualnego Programu Wsparcia.

Monitorowanie postepow w realizacji Indywidualnego Programu Wsparcia
moze odbywa¢ sie raz na miesigc lub raz na kwartat. Ewaluacja zatozonych
zadan do realizacji moze przybra¢ forme trzypunktowej skali (1 - zadanie w petni
zrealizowane, 2 - zadanie czesciowo zrealizowane, 3 - zadanie niezrealizowane).
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Warto zastosowaé takze ewaluacje ex-post po zakoriczeniu realizacji Indy-
widualnego Planu Wsparcia. Taka ocena pozwoli zobaczy¢, w jaki sposob cel
zostat zrealizowany i jak wptywa na zycie osoby z NI. Asystent moze ocenic,
czy niezbedne sg zmiany w jakiejs czesci IPW. Czy zaplanowane zadania
zostaly w petni zrealizowane, czy wymagajg kontynuaciji; jesli tak, to w jakim
czasie i zakresie?

- Jesli zaplanowane zadania zostaly tylko cze$ciowo zrealizowane,

jaki jest tego powdd? Czy zadanie nie zostato w jasny sposob okreslone,
czy strategia wsparcia lub potrzebny sprzet nie zostaty w ogole
zastosowane. Czy potrzebne jest wprowadzenie nowych strategii wsparcia?

- Z jakich przyczyn nie zrealizowano zaplanowanych zadan?

- Czy cele sg dla osoby z niepetnosprawnoscig nadal aktualne? Jesli nie,
co nalezy zmieni¢ w IPW aby byt aktualny?

Kazdy Indywidualny Program Wsparcia bedzie wygladat inaczej, a zawarte
w nim cele i spodziewane rezultaty mogag ulega¢ zmianie w czasie jego realizaciji.
Nalezy zatem pamieta¢ o prowadzeniu ciggtej ewaluaciji i weryfikacji ustalen
z 0sobg z niepetnosprawnoscia, aby - towarzyszac w jej rozwoju - nie pomingé poja-
wienia sie nowego celu.
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Beata Gumienny

I.5. Wspotpraca asystenta
osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng z rodzing

W ujeciu i definiowaniu niepetnosprawnoéci intelektualnej nalezy wyrdzni¢
przynajmniej dwa aspekty: spoleczny, rozpatrywany w kontek$cie pewnych trud-
noéci w funkcjonowaniu i petnieniu rél spotecznych przez osobe z niepetnospraw-
noscig oraz biologiczny (medyczny, fizyczny, indywidualny) - rozpatrywany
w kontekscie problematyki zdrowia i uszkodzenia funkcji organizmu. Pamietajgc
o tych zatozeniach, nalezy podkreslic, ze dziatania asystenta nie sg zorientowane
na aspekt biologiczny; dotyczg szeroko pojetego funkcjonowania spolecznego
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz wspotpracy z jej rodzing.

Trudno$¢ w ujeciu podjetej tematyki stanowi jednak uszczegdtowianie zakresu
wspdipracy asystenta ze wzgledu na roznice indywidualne oséb z niepetnospraw-
noécig intelektualng, jak i ze wzgledu roznorodng specyfike sytuacyjng rodzin.
W zwigzku z powyzszym, proponowane zatozenia przyjmg charakter ogolno-
normatywny.

Asystent (fac. assistere - pomagaé, sta¢, by¢ w pogotowiu) to osoba
towarzyszaca, wspdtobecna, pomagajgca komu$ w pokonywaniu zyciowych
trudno$ci, wspierajgca i motywujgca osobe lub rodzing do korzystnej zmiany
opartej na rozwigzaniu istotnej sytuacji zyciowej. Gtdwnym zatozeniem jest
kompleksowa dziatalnos¢ polegajaca na towarzyszeniu osobie/rodzinie w poszu-
kiwaniu rozwigzan z wykorzystaniem mocnych stron osob, cztonkdw rodziny,
zasobdw rodziny, spotecznoéci lokalnej i zasobdw instytucjonalnych.

Termin wspotpraca czy wspotdziatanie okreslane jest jako wspdine, potgczone,
jednoczesne, zespolone dziatanie, zorganizowane wedtug wzoru spotecznego
podziatu pracy co najmniej dwdch podmiotdéw - mogg to by¢ osoby, grupy
spoteczne, organizacje i stowarzyszenia, instytucje, placoéwki i $rodowiska lokalne.
Wspéldziatanie w pedagogice spotecznej przejawia sie w zgodnym i dobro-
wolnym dziataniu kilku podmiotéw w ramach srodowiska lokalnego; dziatanie
to ukierunkowane jest na realizacje wspolnych, tozsamych celéw w dziedzinie
ksztatcenia, wychowania, opieki, pomocy czy wsparcia®.

98 D. Lalak, T. Pilch, red. Elementarne pojecia pedagogiki spotecznej i pracy socjalnej, 1999, s. 345-346.
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Wspotpraca asystenta osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng z jej rodzi-
cami (opiekunami) jest nieodtgczng czescia, niezwykle waznym obszarem
wynikajgcym z dzielenia pewnej przestrzeni odpowiedzialnosci, celéw, plandw
i sensu podejmowanych zadan (nie moze to byé pozorowane dziatanie typu
,Sztuka dla sztuki’). Wspétuczestnictwo, wspomaganie, zywe wspotistnienie
w procesie aktywizacji spotecznej osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
to warunek tworzenia prawdziwej asystentury i autentycznej wspdipracy z rodzing.
Jest to specyficzne zatozenie, bowiem samo zjawisko niepetnosprawnosci
intelektualnej niesie ze sobg specyficzne indywidualne rdznice, zwtaszcza
niepetnosprawno$¢ w stopniu gtebszym i niepetnosprawno$é sprzezona.

Ogolna filozofia asystentury zaktada, ze pomoc i wsparcie zmierza do odzys-
kania przez dang osobe/rodzine kontroli nad wlasnym zyciem, odzyskania
samodzielnosci, uzyskania wyzszego poziomu funkcjonalnosci w petnieniu rél
rodzinnych, spotecznych czy zawodowych®. Jednak w przypadku zjawiska
gtebszej niepetnosprawnoséci intelektualnej samo zatozenie moze prowadzi¢
tylko do teoretycznych przestanek, nie majgcych odniesienia w praktycznym zyciu.
Dlatego tez pod uwage nalezy bra¢ autentycznos¢ sytuacji 0sob z niepetnospraw-
no$cig intelektualna, zakres ich fizycznych i psychicznych mozliwoéci, co w efek-
cie stanowi¢ bedzie punkt wyjscia do opracowania cyklu dziatar i wyznaczenia
zakresu wsparcia asystenta osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng przy
wspotpracy z rodzing (opiekunami).

Rodzina, bedac niezastgpionym Srodowiskiem wychowawczym w sposéb
najdogodniejszy zaspokaja potrzeby psychiczne i fizyczne swych cztonkéw, a
w szczegolno$ci potrzebe mitosci, przynaleznosci, bezpieczenstwa, zyczliwych
interakcji migdzyosobniczych'®. Ponadto rodzina to ,mata i jednoczesnie pier-
wotna grupa o swoistej organizacji i okreslonym uktadzie rél miedzy poszcze-
g6inymi cztonkami, zwigzana wzajemng odpowiedzialnoscig moralng, Swiadomg
wiasnej odrebnosci, majgcg swe tradycje i przyzwyczajenia, zespolona mitoscig
i akceptujgca sie nawzajem™'.

Niepetnosprawnos¢ jest jednym z czynnikdéw, ktéry powoduje dezorgani-
zacje systemu rodzinnego, zmiane dotychczasowej strategii funkcjonowania
cztonkdéw rodziny oraz zmiane przestrzeni rozpatrywanej w kategorii jakosci

99 |. Krasiejko, Metodyka dziafania asystenta rodziny. R6zne modele pracy socjalnej i terapeutycznej z rodzing, Katowice 2012.
100 J. Maciaszkowa, O wspotzyciu w rodzinie, Warszawa 1980, s.10.
101 J. Rembowski, Wiezi uczuciowe w rodzinie, Warszawa 1972, s. 83.
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(probleméw psychoemocjonalnych, materialnych, spotecznych itd.)'®. Zatem
asystent musi posiada¢ niezbedng wiedze dotyczacg problematyki rodziny,
sytuacji strukturalnej, psychoemocjonalnej, egzystencjalnej, powinien umie¢
zdiagnozowac podstawowe relacje panujgce w rodzinie, rodzaje wiezi, postawy
rodzicielskie, umie¢ okresli¢ potrzeby, gtdwne problemy, ale przede wszystkim
rozpoznac zasoby, mocne strony, mozliwo$ci oraz wiedze rodziny na temat
wiasnej specyfiki. Asystent powinien zatem umie¢ okresli¢ potencjat rodziny, a nie
tylko problemy, dysfunkcje, braki, bezradnosci, nieumiejetnosci.

Do zasobéw systemu rodzinnego zalicza sie'™:

- spojnos¢ rodziny - zaufanie, lojalnos¢, szacunek, wspdine wartosci
i cele, wzajemne docenianie sie, wspieranie, stabilnos¢, integracja
i poszanowanie indywidualnosci;

- adaptacyjnosé¢ - zdolnos¢ rodziny do przeciwdziatania przeszkodom;

- organizacja rodziny - zgodno$¢, jasno$¢ i konsekwencja w zakresie
obowigzujgcych rdl i regut, wspolne przywodztwo rodzicow, jasne
granice rodzinne i pokoleniowe;

- umiejetnos¢ porozumiewania si¢ - jasno$¢, bezposrednio$é
przekazow informaciji;

- site wiezi - wysoki stopien zwigzania emocjonalnego, pragnienie
utrzymania wiezi, otwarto§¢ w omawianiu probleméw, poczucie bliskoSci
cztonkow rodziny, wspdine wykonywanie czynnoci;

- wytrzymatos$¢ rodziny - wewnetrzng trwato$¢, poczucie celowosci
dziatan, otwarto$¢ na nowe doswiadczenia, poczucie kontroli nad
wydarzeniami, aktywne nastawienie do trudnych sytuacii;

- elastycznos$¢ - zdolno$¢ do zmiany regut, granic, petnionych rél
w momencie krytycznych wydarzen lub zmian spowodowanych
cyklami rozwojowymi rodziny, czyli otwarty wzorzec komunikacji,
gotowo$¢ do kompromisu, mozliwos¢ przyjmowania obowigzkow,
aktywne uczestnictwo w podejmowaniu decyzji;

102 Zob.: A. Firkowska-Mankiewicz, Jakosé zycia 0sob niepelnosprawnych intelektualnie - prezentacja QOL - Kwestionariusza jakosci Zycia,
,Sztuka Leczenia” 1999, Nr 5 (3); E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 2007; A. Zyta, Rodzina oséb
z niepelnosprawnodcig intelekiualng wobec wyzwar wspGlczesno$ci. Heurystyczny wymiar ludzkiej egzystencji, Torud 2010; M.
Sekulowicz, Wypalanie si¢ sit rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig, Wroclaw 2013.

103 1. Krasiejko, Metodyka dziatania asystenta rodziny. Rozne modele pracy socjalnej i terapeutycznej z rodzing, Katowice 2012, s. 17-18.
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- ilos¢ i forme czasu wspoélnie spedzanego przez czlonkéw rodziny,
wymiary wspolnego czasu oraz znaczenie, jakie si¢ temu przypisuije;

- zdolnos$¢ rodziny do wykorzystywania zasob6éw indywidualnych
W zyciu codziennym i w sytuacjach trudnych;

- wszelkie dobra materialne rodziny;

- zasoby spotecznego wsparcia - krewni, przyjaciele, znajomi, grupy
samopomocowe, instytucje, placdwki.

Dla asystenta taka perspektywa rodziny daje mozliwo$¢ pozbycia sie
uprzedzen, negatywnych emociji, stygmatyzowania, patrzenia przez pryzmat
problemow, brakdw, deficytow. Zamiast postugiwania sie etykieta, mozna spojrze¢
na minione i aktualne do$wiadczenia rodziny (nawet trudne, zte, nieprzyjemne), jako
na zrodto wiedzy, ktdre majg szanse doprowadzi¢ do okreslonego rozwigzania'™.

Gtownym celem asystentury jest podniesienie kompetenciji spotecznych i uru-
chomienie zasobéw osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w radzeniu
sobie z sytuacjami dnia codziennego. Efektem powinno by¢ uzyskanie, nabywa-
nie autonomii na miare mozliwosci osoby przyjmujgcej wsparcie, poprzez mate,
sprawcze, samodzielne aktywnosci. Efekt ten jest mozliwy do osiggniecia przy
wspotudziale rodziny na kazdym etapie metodycznego dziatania: od oceny wstep-
nej, przez uktadanie planu pracy (programu wsparcia) i jego realizacje po ocene
koricowa, dostosowanie wsparcia do mozliwosci i kontekstu zycia osoby oraz rodziny'®.

Model rodziny ugruntowany w perspektywie pozytywnej wynika ze strategii
podej$cia skoncentrowanego na rozwigzaniach'®. Model ten skupia si¢ na celach
osoby czy rodziny, na przysztosci i dziataniu - a nie na problemach. Cecha cha-
rakterystycznag jest wiec koncentracja na rozwigzaniach, a nie na samych sytuacjach
problemowych, czyli stworzenie alternatywy, majacej wystapi¢ zamiast problemu.
Wystepuje tu réwniez oszczednos¢ postepowania, tzn. praca asystenta kon-
centruje sie poczatkowo na sytuacjach prostych, po stopniowe zwiekszanie pola
samodzielnosci i preferowanej zmiany funkcjonalnej osoby z niepetnospraw-
noscig. Minimalne zmiany sg konieczne do inicjowania rozwigzania, a gdy zmia-
na jest juz zapoczgtkowana, dalsze uruchomi sama osoba wspierana przez
asystenta, osiggajgc pewien poziom kompetencji spotecznych'”. Wzroénie

104 1. Krasiejko, Metodyka dziatania asystenta rodziny. Podejcie skoncentrowane na rozwigzaniach w pracy socjalnej, Katowice 2010, s. 16.

105 za: . Krasiejko, Praca socjalna w praktyce asystenta rodziny: przyktad podejscia koncentrowanego na rozwiazaniach, Katowice 2013.

106 Zob.: P. De Jong, I. K. Berg, Rozmowy o rozwiazaniach. Podrgcznik. Krakow 2007; J. Kienhuis, T. Switek, Klient ekspertem. Podejécie skoncen-
trowane na rozwigzaniach i jego zastosowanie w Polsce, Krakéw 2007, T. Switek, Sciezki rozwigzan, Krakéw 2009.

107 1. Krasiejko, Metodyka dziatania asystenta rodziny. Podejcie skoncentrowane na rozwigzaniach w pracy socjalnej, Katowice 2010, s. 83.
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przy tym Swiadomos¢ i wiara rodzicdw, ze jednak ich dziecko moze, ze potrafi,
ze warto, ze istnieje mozliwosc, ze sg efekty.

Strategia wprowadzania zmian powinna opierac sie na istniejacych doswiadcze-
niach i umiejgtno$ciach, powinna wynikac z analizy tzw. wyjgtkéw oraz tworze-
nia obrazdw preferowanej sytuacji osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng.
Nalezy wiec uzna¢, ze wsparcie asystenta adresowane jest bezposrednio
do osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna, posrednio zas do rodziny.

Wazng zasadg wspoitpracy asystenta z rodzing jest udzielanie takiego
wsparcia osobie z niepetnosprawnoscia, ktdre prowadzi do samopomocy i angazowa-
nia wtasnych zasobdw rodzinnych umiejscowionych w perspektywie konstruk-
tywnej zmiany funkcjonalnej, np. zminimalizowanie lub zaniechanie prezentowa-
nia przez rodzicéw nadmiernej opiekunczoséci, ochrony, wyreczania, ulegania,
nadmiernego podejmowania decyzji za osobe z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng itd. Nie moze jednak dojé¢ do takiej sytuacii, kiedy to rodzice/opieku-
nowie minimalizujgc i rezygnujgc z wiasnych zachowar cedujg ,stare przyzwycza-
jenia” i formy zachowar\ na asystenta. Z kolei proces towarzyszenia asystenckiego
nie moze z pewnoscig polegac na wyreczaniu i wskazywaniu gotowych rozwigzan,
bowiem takie dziatanie prowadzi do uzaleznienia od asystentury.

Wspotpraca asystenta z rodzing musi uwzgledniaC poszczegdine aspekty
metodycznego dziatania, ktére w uogolnieniu powinny opiera¢ sie wedtug
schematu:

Wywiad - rozmowa asystenta z rodzicami (opiekunami) na temat ich

oczekiwan, potrzeb osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng,

mozliwosci i zasobdw, partycypacji w udziale wsparcia asystenta,
poszukiwanie strategii i rozwigzan (rozmowa poza problemem, czyli
okreslanie przestrzeni pozytywnych rozwigzan, celow);

Rozmowa (lub komunikacja alternatywna) z osobg z niepetnosprawno$cig

intelektualng na temat obszaréw funkcjonowania rodzinno-spotecznego

(preferencii, analiza potrzeb, mozliwo$ci, pragnien, marzen itp.);

Wywiad, rozmowa, opinie specjalistow osrodka, placowki, instytuciji,

w ktorej funkcjonuje osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng na temat

obszaru aktywnosci, zaradnoéci, zdolnosci i potrzeb;

Poznanie sytuacji rodzinnej osoby z niepetnosprawnoscig, sposobdw

komunikacji, dominujgcych postaw, stylu wychowania - strategii

oddziatywan wobec osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna;
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Indywidualny Program Wsparcia - wyznaczajgcy adekwatny

do mozliwosci zakres praktycznych dziatan, zadan, éwiczer osoby

Z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz obszary wymagajgce wsparcia
i towarzyszenia asystenta; ustalenie czasu i form wspotpracy (mozliwosé
opracowania kontraktu zaréwno z osobg z NI jak i rodzicami);
Asystentura — towarzyszenie - wedtug indywidualnego programu
podczas wyznaczonych i zaplanowanych dziatan i aktywnosci, oddziatujgc
wspierajaco ze zmiennym nasileniem: od maksimum do minimum.
Dziatania te realizowane sg w mysl| zasady ukierunkowanej na
poszanowanie godnosci, intymnosci, autonomii osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng, z uwzglednieniem: akceptacji, poszanowania praw,
wspotdziatania i tworzenia przestrzeni do samodzielnosci i aktywnosci.

Kompetencje asystenta w zakresie wspétpracy z rodzicami

Praca asystenta osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w konteksScie
wspotpracy z rodzing niesie za sobg szereg wymagan, kwalifikacji i zdolnosci,
ktére mozna okresli¢ jako kompetencje. Termin kompetencja (z fac. competen-
tia) oznacza wtasciwos¢, zakres uprawnien, natomiast sformutowanie: osoba
kompetentna ujmowane jest jako zakres czyjej$ wiedzy, umiejetnosci odpo-
wiedzialno$ci — osoba uprawniona do dziatania'®. Kompetencje sg zdolnoscig
i gotowoscig danej osoby do wykonywania zadan na oczekiwanym poziomie,
powstajg w wyniku zintegrowania wiedzy i szeregu umiejetnosci oraz spraw-
nosci w dokonywaniu wartosciowan i oczekiwanych rezultatow'. Kompetencje
majg charakter podmiotowy i dynamiczny, sg funkcjg czasu oraz aktywnosci
zawodowej. W zwigzku z powyzszym nie istniejg kompetencje raz na zawsze
,Wyksztatcone i utrwalone™".

W szerokim ujeciu kompetencije rozpatrywane sg w kontek$cie wykorzysty-
wania wtasnych zdolnosci, z pozytywng motywacjg, jak rowniez z przejawia-
niem zainteresowan otaczajgcym $wiatem, samodoskonaleniem, uczestnictwem
w sytuacjach warto$ciowych poznawczo i duchowo. Za wskaznik kompetenciji
przyjmowane sg postawy cztowieka wobec zycia, drugiego cztowieka i samego

108 W. Kopaliriski, Stownik wyrazéw obcych i zwrotéw obcojezycznych, Warszawa, 1983, s. 223.

109 H. Kwiatkowska, Pedeutologia, Warszawa 2008, s. 35.

110 M. Dudzikowa, Kompetendie autokreacyjne - czy i jak sa moziiwe do nabycia w toku studiow pedagogicznych, [w:] Ewoludia tozsamosa pedagogiki,
red. H. Kwiatkowska, Warszawa 1994.
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siebie". Wazne miejsce w strukturze kompetencji spotecznych zajmuje $wia-
domosé spoteczna, ktéra oznacza zdolnos¢ do rozumienia ludzi, zdarzen
spotecznych oraz procesdw wyznaczajgcych przebieg tych zdarzen. Na swiado-
mo$¢ spoteczng sktadajg sie z trzy komponenty: wrazliwos¢, wyglad spoteczny
i komunikacja'?.

Asystent w podejmowaniu wspotpracy z rodzing powinien kierowaé sie

okreslonymi zasadami i uwzglednia¢ nastepujace standardy:

- kazda rodzina jest niepowtarzalna i bogata w zasoby (mocne strony,
potencjat; rodzice sg ekspertami od swojego zycia);

- poszanowanie autonomii i prywatnosci rodziny (nie ocenia¢, analizowaé
i nie weryfikowaé przeszto$ci, nie stawia¢ diagnoz, nie warto$ciowac
sytuacji rodzinnej, nie terapeutyzowac itp.);

- akceptowanie sytuacji rodzinnej (fakty dotyczgce wartosci, wiary,
wyboréw, decyzji);

- opracowanie z rodzing wspolnych zasad dotyczacych obszaréw wsparcia
osoby z NI (partycypacja udziatu rodzicéw/opiekunow);

- ustalenie strategii dziatary w oparciu o indywidualny program wsparcia
osoby z NI;

- stosowac zasady prawidtowej komunikacji (jasnos¢ wypowiedzi,
konkretnos¢, odzwierciedlanie, parafrazowanie, potwierdzanie, aser-
tywnos¢, aktywne stuchanie, panowanie nad emocjami, wyjasnianie,
zasadne komplementowanie itp.);

- autentyczne dgzenie do preferowanej zmiany sytuaciji funkcjonalnej
osoby z NI,

- prezentowanie zrozumienia i empatii w nawigzywaniu i budowaniu
pozytywnych relacji i nastawien;

- koncentrowanie si¢ na matych zmianach, dostrzegalnych sukcesach
osoby z NI w kontekécie jej funkcjonowania w systemie rodzinnym
i pozarodzinnym;

- dostrzeganie i wzmacnianie sukceséw, zmian, sprawczoéci rodzicow
w procesie podjetych i zaplanowanych oddziatywan wspierajgcych
wobec osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng.

111 D. Krzywor\, Kompetencje nauczyciela w zreformowanej szkole [w:] Kompetencje nauczycieli w reformowanej szkole, red. M.T. Michalews-
ka, Katowice 2003.
112 M. Czajkowska, Kompensacyjna funkcja internatu w procesie socjalizacji dzieci i miodziezy upodledzonej umysiowo, Krakéw 2005, s. 27.
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Wspdipraca asystenta z rodzing opiera sie na zasadzie paradygmatu, ktéry
zaktada, ze wspierajgc osobe z niepetnosprawnoécig intelektualng wspiera si¢
rowniez jego rodzing. Zdobywanie autonomii, sprawczo$ci i samodzielno$ci
osoby z niepetnosprawno$cig wptywa na jako$¢ zycia catego systemu rodzinnego.
Asystentura to diugofalowy proces oddziatywan, towarzyszenia, wzmacnia-
nia osoby z NI w sytuacjach zycia codziennego - wymaga wiec cierpliwosci,
zaufania, pokory, szacunku i wiary w sens podejmowanych krokéw, zaréwno
od asystenta jak i cztonkéw rodziny.
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- praktyczne rozwigzania






Dobre praktyki w Kro$nie
Joanna Janocha

. 1.1. Dobre praktyki w Krosnie
Centrum Asystenciji Rodzinnej

Realizacja projektu ,,Centrum Asystencji Rodzinnej” byta odpowiedzig na potrze-
by cztonkéw Kota Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepetnosprawno$-
cig Intelektualng w Krodnie, szczeg6lnie tych starszych i w podesztym wieku
oraz samych 0s6b z niepetnosprawnoécig intelektualng. Pomimo tego, ze Koto
w Kro$nie prowadzi system placowek pobytu dziennego dla 0séb z niepetnospraw-
no$cig w r6znym wieku, nie zaspokaja to wszystkich potrzeb naszych cztonkow.

W rozmowach rodzice czesto podkreslajg brak wsparcia czy pomocy ze
strony najblizszych, rodziny, sgsiadéw. Zwracajg uwage na brak czasu wolne-
go dla siebie i mozliwosci krotkotrwatego odpoczynku. Ze wzgledu na to, ze
cate zycie sprawujg opieke nad swoim juz dorostym dzieckiem, sg z nim bardzo
zwigzani i nie wyobrazajg sobie nawet kilkudniowego rozstania, dlatego dzieci
ich nie korzystajg nawet z treningdw mieszkalnictwa. Rodzice widzieli potrzebe
kilkugodzinnego wsparcia przez asystenta, ale w miejscu zamieszkania i w
najblizszym Srodowisku zycia osoby z niepetnosprawnoscig. Ponadto, nie zgadza-
li sie na przypadkowych opiekunéw z osrodkéw pomocy spotecznej; zalezato
im na wsparciu pracownika do$wiadczonego w pracy z osobami z niepetnospraw-
noécig intelektualna.

W odpowiedzi na prosby rodzicéw powstat pomyst utworzenia centrum asys-
tencji rodzinnej i rozpoczeto sie poszukiwanie srodkéw finansowych. Udato sie
je zdoby¢, co prawda, na krétki pilotazowy projekt, ale bardzo wazny dla beneficjen-
tow, terapeutdw i Zarzadu Kota.

Dlaczego dla os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng?

Osoby z gtebszg wieloraka niepetnosprawnosécig intelektualng to grupa naj-
bardziej zagrozona wykluczeniem spotecznym. Doroste, niepracujgce osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz niepetnosprawnosciami sprzezonymi
sg osobami niesamodzielnymi, wymagajgcymi ciggtej terapii i rehabilitacji
spotecznej, a takze statego wsparcia we wszystkich czynnosciach dnia codzien-
nego, niekiedy opieki i pielegnaciji. Przez cate zycie pozostajg pod opiekg rodziny.
Podeszty wiek oraz permanentne nadmierne obcigzenie fizyczne i psychiczne
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powodujg, ze rodzice/opiekunowie tracg potencjat opiekunczy. Potrzebujg pomo-
cy w wykonywaniu codziennych obowigzkow oraz przerwy wytchnieniowej na
odpoczynek i regeneracie sit.

Osoby z niepetnosprawnoécig intelektualng wymagajg ciagtej, kompleksowej
terapii i rehabilitacji, natomiast ich rodziny potrzebujg wsparcia w opiece. Szcze-
gdlnie trudna jest sytuacja osob zamieszkatych na terenach wiejskich lub w matych
miastach, gdzie zyjg w izolacji spotecznej. Po ukonczeniu edukaciji nie trafiajg
do o$rodkdw wsparcia ani placowek prowadzacych rehabilitacje spoteczng i zawo-
dowag, ze wzgledu na fakt, ze nie ma takich placéwek lub nie majg miejsca na przy-
jecie nowych uczestnikow.

Opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem lub cztonkiem rodziny stanowi
znaczne obcigzenie psychiczne i fizyczne, ktdrego konsekwencjg u rodzicow badz
opiekundw jest pojawienie sie przewlektego stresu ze wszystkimi jego negatywny-
mi nastepstwami. Moze wystgpic izolowanie si¢ rodziny od spotecznosci, uni-
kanie kontaktow towarzyskich, doswiadczanie stygmatyzacji ze strony innych
0s0Ob oraz pogorszenie relacji pomiedzy poszczegdinymi cztonkami rodziny.
Samotnos¢, izolacja, frustracja, beznadzieja, bezradno$¢, poczucie ,,schwytania
w putapke”, brak mozliwosci wystgpienia znaczacej zmiany w zyciu, to charak-
terystyczne dla funkcjonowania rodzicow i opiekunéw cechy. Sytuacja taka
prowadzi do wyczerpania psychicznego, fizycznego. Pojawia sie takze poczucie
braku pomocy ze strony innych ludzi, a takze poczucie braku kompetencii
umozliwiajgcych wiasciwg opieke nad osobg z niepetnosprawnoscig. Powadzi
to do wystgpienia zespotu wypalenia sie sit. Rodziny, w ktérych rodzi sie i wycho-
wuje osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng znajdujg sie w bardzo trudnej
sytuacji, borykaja sie z psychicznymi i zyciowymi problemami. Rodzice dorostych
0sbb z niepetnosprawnosécig sg juz w zaawansowanym wieku i ze wzgledu na
swdj stan zdrowia czesto sami wymagajg pomocy i nie sg w stanie wesprze¢
swoje doroste dzieci w dgzeniu do aktywnosci i samodzielnoSci.

Skad pomyst?

Pod opiekg Kota PSONI w Kro$nie pozostaje 631 0s6b z niepetnosprawnos-
cig intelektualng, w tym 257 os6b dorostych. Dla zdiagnozowania potrzeb
dorostych oséb z niepetnosprawnoécig intelektualng krosnieriskie Koto na tere-
nie objetym projektem przeprowadzito w 2014 roku badania ankietowe tacznie na
prébie 167 rodzin i dorostych 0s6b z niepetnosprawnosécia. W 55% przypadkach
sg to osoby o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, w 45% o znacznym.
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Ponad 70% badanych mozna zaliczy¢ do osob zagrozonych wykluczeniem
spotecznym i zawodowym, o czym moze Swiadczy¢ korzystanie z instytucii
pomocowych, zty stan zdrowia, niski status spoteczny, zamieszkiwanie w ubogich
i zdegradowanych budynkach, brak mozliwo$ci aktywnego i godnego zycia
w Srodowisku lokalnym. Sytuacja zdrowotna - biorgc pod uwage kryteria obiek-
tywne, 1j. orzeczony stopien niepetnosprawnos$ci — nie przekresla ich mozliwosci
aktywizaciji spoteczno-zawodowej. Z kolei subiektywne odczucia stanu zdrowia
i sytuacji zyciowej wskazywa¢ mogg na bardzo nikte szanse aktywnosci
spotecznej; respondenci bardzo Zle oceniali mozliwo$¢ wigczenia sie w zycie
spoteczne. 65% 0sob nie ma zadnych mozliwosci skorzystania z zasobdw Sro-
dowiska, z uwagi na ograniczenia wtasne oraz wiek i choroby rodzicéw/opie-
kunéw. Rodziny wskazujg w 70% wypalenie sit psychicznych i fizycznych, nie
sg w stanie podota¢ trudom opieki. Osoby z niepetnosprawnoscig to osoby
posiadajgce czesto wiele wspotistniejgcych chordb - w analizowanej grupie 43%
0s0Ob posiadato niepetnosprawnoéci sprzezone. Jest to dodatkowg przyczyng
izolacji i wykluczenia spotecznego. Ograniczenia wynikajgce z niepetnospraw-
nosci sprzezonej powodujg, ze az 99% czasu spedzajg wytgcznie w domu bez
kontaktu ze spoteczenstwem. Wzmaga to poczucie izolacji, powoduje spadek
motywaciji i og6lny marazm.

Opiekunowie najczesciej méwili o trudnej sytuacji materialnej, o swojej ztej
kondycji fizycznej i psychicznej, ktéra jest wynikiem statej mobilizacji sit
fizycznych i psychicznych. Méwili o zyciu w permanentnym stresie powodujgcym
lek, niepokdj, zagubienie, niepewno$é, osamotnienie, jednostajno$¢ zycia,
poczucie winy, poczucie krzywdy. Jednoczesnie podkreslali, ze pomimo braku
sit, czy ztej kondycji zdrowotnej nie wyobrazajg sobie, ze mieliby zaprzesta¢
opieki nad swoim niepetnosprawnym dzieckiem. Jednakze, by méc w odpo-
wiedni sposob zabezpieczy¢ jego podstawowe potrzeby, potrzebujg wsparcia
i wymiernej pomocy.

Badania, ktore przeprowadzono uruchomity lawing potrzeb. Potencjalni
uczestnicy oczekujg wsparcia w codziennym zyciu, ponadto, oczekujg asysty
i doradztwa ze strony innych os6b. Proszg o pomoc i proponujg utworzenie
systemu opieki krétkoterminowej. Glosy badanych to prosba o zorganizowanie
wsparcia, ktére pomoze zapobiec wypalaniu sit, pomoze pokonac problemy
zdrowotne wynikajgce z niepetnosprawnosci w rodzinie. By¢ moze wptynie na
podniesienie motywacii, zlikwiduje apatie, podniesie aktywnos¢ spoteczna.
Zrekompensuje brak bezpfatnej pomocy ze strony psychologa i asystenta,

119



Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

brak mozliwosci szkolenia dla rodzicéw/opiekundw, brak form regeneracji sit
spowodowany barierg finansowa.

Dtugotrwaty wysitek fizyczny i psychiczny przekraczajgcy normalng wytrzy-
mato$¢ ludzkg powoduje szereg sytuacji kryzysowych w tych rodzinach, prowadzi
to do ich dysfunkcjonalnosci, czesto patologii. Rodzice w obliczu starosci
wiasnej oraz swoich dzieci potrzebujg wymiernej pomocy i wsparcia psychiczne-
go i fizycznego, odcigzenia w codziennych obowigzkach, by mogli odpoczag, zre-
generowac sity. Zdarza sie, ze opieke nad dorostymi osobami z niepetnospraw-
noscig intelektualng ze wzgledu na $mier¢ rodzicow sprawuje rodzenstwo, inni
krewni.

Zalozenia projektu

Odpowiedzig na zdiagnozowane i zgtaszane przez rodzicow/opiekunéw
potrzeby byt projekt pn. Centrum Asystencji Rodzinnej, ktdry realizowano w okre-
sie od czerwca do grudnia 2015 roku. Celem projektu byto wyrownywanie szans
zyciowych 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng i sprzezonymi chorobami.
W zalozeniu poszukiwano sposobdw na zwiekszenie dostepu niepetnosprawnych
0sdb do dobr i ustug umoZzliwiajgcych petniejsze uczestnictwo w zyciu spotecznym.
Rozwazano, co wplynie na znaczng poprawe sytuacji zyciowej beneficjentow
i ich rodzin. Czy obecno$¢ i wsparcie asystenta przez czas trwania projektu bedzie
wystarczajgce? Czy rodzina odzyska stabilizacje i harmonie funkcjonowania?

Pomoc asystenta polega¢ miata na tworzeniu warunkéw, alternatywnych
rozwigzan wyjscia z trudnych codziennych sytuaciji. Jego dziatania miaty wptywaé
na podniesienie ogolnej Swiadomosci beneficjentow, jak nalezy korzystac z ustug
wspierajgco-rehabilitacyjnych. Planowano, ze korzystanie z tych ustug w efekcie
doprowadzi do wzrostu zaradnoéci zyciowej oséb niepetnosprawnych i ich
rodzicow (opiekundw) oraz wptynie na poprawe kondycji psychicznej tych ostat-
nich. Zaktadanym efektem byto takze podniesienie poziomu wiedzy na temat
starzenia sie niepetnosprawnych dzieci oraz instruktaze jak dotrze¢ do innych
form wsparcia, naleznych ulg i uprawnien.

Projekt zaktadat realizacje dziatars ograniczajgcych wykluczenie spoteczne
i marginalizacje os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng ze wzgledu na ich
funkcjonowanie w nieprzyjaznym otoczeniu spotecznym oraz trudng sytuacje
zdrowotng lub ekonomiczng ich rodzin. Pomdc ma w tym wsparcie asystenckie
w miejscu zamieszkania osoby niepetnosprawnej. Pomoc miataby si¢ przejawia¢
w dgzeniu do wzrostu samodzielnosci i zaradnosci zyciowej beneficjentow,
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a takze poprzez odcigzenie rodzicow (opiekundéw) od jednostajnych, wyma-
gajacych wysitku fizycznego czynnosci opiekuriczych i pielegnacyjnych.

Tak pojeta pomoc sprzyjataby i umozliwiata im odpoczynek i regeneracje
sit. Asystent ma za zadanie pomdc rodzicom (opiekunom) w pokonaniu leku
przed separacjg z dzieckiem i oswojeniu sie z postepujgcym wtasnym i dziecka
wiekiem oraz zwigzanymi z tym trudnosciami. Realizacja projektu pozwolita
udzieli¢ osobom z niepetnosprawno$cig intelektualng, nad ktérymi opieke
sprawujg starzejacy sie rodzice, bezposredniej pomocy w zakresie realizacji
programoéw usamodzielniania w codziennym zyciu z zapewnieniem niezbedne-
go wsparcia lub w uzasadnionych przypadkach opieki; rodziny uzyskaty
wsparcie w zakresie opieki wytchnieniowej oraz poradnictwa w rozwigzywaniu
réznych trudnych sytuacji zyciowych.

Zadania projektu

Projekt przewidywat objecie wsparciem asystenta 20 rodzin i 0sdb niepetnospraw-
nych intelektualnie, ocene ich sytuacji bytowej, zaradno$ci zyciowej i spotecznej
oraz opracowanie i realizacje indywidualnych programoéw wsparcia dla kazdego
beneficjenta. Dla realizacji tych dziatan utworzono i prowadzono Centrum Asys-
tencji Rodzinnej w Krosnie, ktore Swiadczyto pomoc bezposrednig w postaci
ustug asystenta osoby niepetnosprawnej w miejscu jej zamieszkania. Bene-
ficientami zadania byto zatem 20 dorostych oséb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng w stopniu umiarkowanym, znacznym i gtebokim ze sprzezonymi
niepetnosprawnosciami, takimi jak: porazenie czterokonczynowe, padaczka,
niedowidzenie, niedostuch, nadpobudliwo$¢ psychoruchowa, posiadajacy aktu-
alne orzeczenie o niepetnosprawnosci w stopniu znacznym lub umiarkowanym
oraz ich rodzice/opiekunowie, mieszkancy powiatu kronienskiego i miasta
Krosna.

Dla prawidtowego przebiegu realizacji projektu sprecyzowano szczegbtowe
dziatania, ktore miaty polegac na zidentyfikowaniu potrzeb beneficjenta. Doko-
nano tego postugujac sie diagnozg funkcjonalng. Obejmowata ona ocene
sytuacji bytowej, ocene zaradnosci zyciowej, ocene umiejetnosci spotecznych,
ocene poziomu komunikacji kazdego uczestnika projektu. Nastepnie opracowano
Indywidualne Programy Wsparcia. Obejmowaty one wszystkie sfery aktywno$ci
0s6b z niepetnosprawnoécig intelektualng z uwzglednieniem indywidualnych
potrzeb i mozliwosci.
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Ustugi wspierajace uczestnikow w miejscu zamieszkania

Ustugi byly realizowane przez asystentéw osoby z niepetnosprawnosciag
intelektualng. Bezposrednie wsparcie 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng
przez asystenta obejmowato ksztattowanie i doskonalenie umiejetno$ci zaspo-
kajania podstawowych potrzeb zyciowych na miare indywidualnych mozliwosci,
wzmocnienie samodzielnego funkcjonowania w Srodowisku, zgodnie z osobis-
tymi preferencjami i wyborami, nabywanie i/lub zwiekszanie odpowiedzialnosci
osobistej, rozwijanie, wzmacnianie samoswiadomosci - zgodnie z zatozeniami
indywidualnego programu wsparcia i harmonogramem wsparcia.

Realizowane wsparcie dotyczyto nastepujacych obszaréw zycia oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng: aktywnosci domowe, zycie w najblizszym
$rodowisku, aktywnos$ci zwigzane z nauka, praca, spoteczne, zdrowotne.

Wsparcie asystenckie w szczegdlnosci obejmowato ksztattowanie i doskona-
lenie umiejetnosci w zakresie prowadzenia zycia codziennego: przygotowania
positkdw, prania, dbania o porzgdek, zarzgdzania pieniedzmi, planowania
i robienia zakupow, organizowania czasu wolnego, wykonywania innych codzien-
nych obowigzkdw. Zwracano uwage na ksztattowanie stosunkow spotecznych,
asystowano w nawigzywaniu i utrzymywaniu prawidtowych relacji w najblizszym
otoczeniu, zwtaszcza w Srodowisku rodzinnym, zawodowym, placéwkowym,
kolezenskim, partnerskim, sasiedzkim. Doskonalono kompetencije spoteczne
poprzez uczestnictwo w zyciu spotecznym i kulturalnym: wyjécia do kina, udziat
w imprezach plenerowych, wyjazdy na wycieczki. Rozwijano zainteresowania,
pasje, integrowano si¢ z innymi grupami spotecznymi poprzez spotkania
towarzyskie.

Trening komunikowania si¢ i orientacji polegat na wprowadzeniu i stoso-
waniu metod komunikacji alternatywnej i wspomagajacej w codziennym zyciu.
Rozwijano orientacje czasowg w zakresie: pory dnia (umiejetnos¢ przyporzadko-
wania konkretnej czynnoéci do pory dnia), dni tygodnia, miesigca, pory roku,
orientacje przestrzenng w zakresie: najblizszego otoczenia (pokdj, mieszkanie,
podworko), otoczenia dalszego, znanego (placéwka/miejsce pracy, znane miejsce
uzytecznoéci publicznej), otoczenia dalszego, nieznanego. Zwracano uwage
na utrzymywanie i dazenie do poprawy stanu zdrowia poprzez prowadzenie
zdrowego trybu zycia, mobilizowano do aktywno$ci fizycznej, zachecano do zdro-
wego odzywiania, stosowania profilaktyki prozdrowotnej. Dbano o wypracowy-
wanie nawykow regularnego przyjmowania lekéw, odbywania regularnych
badan kontrolnych i wizyt lekarskich.
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Wplywano na rozwoj emocjonalny i psychiczny osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng poprzez rozpoznawanie stanéw emocjonalnych i podejmowanie
odpowiednich dziatan, takich jak rozmowa, poszukiwanie rozwigzan, porady i wizy-
ty specjalistyczne.

Asystowano podczas codziennych czynnoSci wptywajgcych na poprawe
dbatosci o higiene osobista, wspomagano w czasie czynnosci stuzgcych zaspo-
kajaniu potrzeb fizjologicznych. Zwracano uwage na dbanie o nawyki zdrowego
i regularnego zywienia, dbanie o wyglad zewnetrzny.

Asystent udzielat rowniez porad i instruktazu rodzicom i opiekunom, jak nalezy
zachowac sie w konkretnej sytuaciji, aby zareagowac w sposéb terapeutyczny.

Wszystkie dziatania realizowano w sposéb zindywidualizowany, dostosowany
do potrzeb i mozliwosci danej osoby oraz jak najbardziej zblizony do warunkéw
odpowiadajgcych zyciu w srodowisku domowym i rodzinnym. Podejmowano
konkretne dziatania umozliwiajgce osobom z niepetnosprawnoscig przejmowa-
nie kontroli nad swoim zyciem i nad decyzjami, ktére ich dotycza. Prowadzone
wsparcie nie zagrazato odizolowaniem od spotecznosci, przebiegato w petnej
integracji ze spoteczenstwem pomimo tego, ze niektdrzy wiekszosSC czasu
spedzali w warunkach domowych. Dziatania dostosowane byly do wieku,
celéw i preferenciji 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz zmieniajgcych
sie ich potrzeb.

W czasie realizacji projektu kazda osoba otrzymata Srednio 50 godzin wspar-
cia miesiecznie. Wsparcie realizowane byto w miejscu zamieszkania uczestnika
projektu.

W sytuacjach trudnych badz kryzysowych uczestnicy projektu mieli mozliwo$¢
korzystania z pobytu w mieszkaniach treningowych, ktére kroénienskie Koto
PSONI prowadzi od 2000 roku.

Kadra projektu

W projekcie zatrudnionych byto 5 asystentdw na umowe zlecenie. Asystenci
posiadali wyksztaicenie $rednie medyczne - terapeuta zajeciowy, asystent
osoby niepetnosprawnej oraz wyzsze pedagogiczne - pedagogika opiekuriczo-
wychowawcza, oligofrenopedagogika.

Osoba, ktérej powierza sie stanowisko asystenta osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng powinna przede wszystkim posiada¢ zdolnos¢ poznawania
i obserwowania innych. Ma to szczeg6lne znaczenie w pracy, gdy czlowiek
jest odpowiedzialny za drugg osobe. W kontakcie z innymi wazne jest ,bycie
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cztowiekiem”, okazywanie szacunku, rozumienia innych ludzi, dostrzeganie
ich potrzeb, reagowanie na sygnaty i komunikaty, okazywanie zainteresowania.

Praca asystenta ukierunkowana byta na udzielanie pomocy i wsparcia w taki
sposbb, aby umozliwi¢ wzrost samodzielnosci osoby niepetnosprawne;j intelek-
tualnie w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych. Ponadto, pomoc
polegata na doskonaleniu bgdz nauce umiejetnosci samodzielnego funkcjono-
wania w Srodowisku zgodnie z osobistymi preferencjami i wyborami. Wspierano
w kierunku nabycia nowych kompetenciji spotecznych, ze zwréceniem uwagi na
zwiekszanie odpowiedzialno$ci osobistej oraz rozwijanie i wzmacnianie samo$wia-
domosci osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Podczas wstepnej kwalifikacji na stanowisko asystenta osoby z niepetnospraw-
noscig intelektualng okreslono cechy psychoosobowe oraz umiejetnosci i wia-
domoéci, jakie powinna posiada¢ osoba zatrudniona na stanowisku asystenta.

Asystent podejmujacy sie pracy z osobami z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng musi by¢ wyjatkowy pod wieloma wzgledami.

Powinien wykazywa¢ sie empatia, by¢ zyczliwy, rzetelny i konsekwentny -
te cechy okazujg sie by¢ niezbedne w sytuacjach rozpoznawania indywidualnych
potrzeb os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Szczegdlnie wazna jest
umiejetnos¢ odczytywania komunikatéw ptynacych z ciata osoby, ktéra nie
potrafi przekaza¢ werbalnie czego potrzebuje. Odpowiedzialnos¢ za drugiego
cztowieka, cierpliwos¢ w oczekiwaniu na reakcje, cierpliwos¢ w dgzeniu do
uzyskania zaufania osoby, ktora boi sie wychodzi€ z rutyny i swoich bezpiecznych
schematéw. Sumiennos¢ i umiejetno$¢ dawania szansy na podjecie zadania.
Umiejetno$¢ okreslenia minimalnego koniecznego wsparcia, nie narzucanie
pomocy i nie wyreczanie, inaczej okreslajgc ,madre wspieranie”.

Niekonfliktowos¢, ale nie ulegtos¢, zdecydowanie, gotowos$¢ do wprowadza-
nia zmian, ale rébwnoczesnie odporno$¢ na stres w konfrontacji z zastatymi
problemami i trudno$ciami, to tylko nieliczne wazne cechy, ktdre powinny
wyroznia¢ asystenta od innych. Nie mozna tu nie wspomnie¢ o tak waznej
akceptaciji innosci oséb niepetnosprawnych intelektualnie, ich wygladu, zachowa-
nia, na szacunek bowiem zastuguje kazdy cztowiek bez wzgledu na pochodzenie,
status spoteczny, rase czy niepeing sprawnosc.

Asystent powinien posiada¢ umiejetno$¢ podejmowania odpowiednich tak-
townych decyzji w sytuacjach trudnych, umie¢ konstruktywnie przyjmowac
krytyke i mieC zdolno$¢ do autorefleksji. Wspierajgcy musi mie¢ tatwoéé
nawigzywania i podtrzymywania kontaktéw, tym samym w przypadku braku
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mozliwosci komunikowania sie z beneficjentem niezbedne jest posiadanie
wiedzy na temat form komunikacji alternatywnej. Asystent jako osoba szczeg6inie
wazna (bowiem czasowo zastepuje rodzicéw) powinna wykazywac sie umiejet-
noscig wspdipracy i umiejetnoscig organizowania procesu wsparcia, by¢ w szcze-
golny sposob kreatywna. Istotna moze okazac sie rowniez umiejetnos¢ negocjo-
wania wsparcia srodowiska z poziomu réznych instytuciji i organizacji. Wspierajacy
powinien posiada¢ wiedze i umiejetnos¢ udzielania pierwszej pomocy w przypad-
ku zagrozenia zdrowia lub zycia.

Rezultaty projektu

Zrealizowane zadania pozwolity na odcigzenie rodzicow od jednostajnych,
wymagajgcych wysitku fizycznego czynnosci opiekurczych i pielegnacyjnych.
Umozliwito to odpoczynek i regeneracje sit. Pomogto w pokonaniu leku przed
separacjg z dzieckiem, pomogto w oswojeniu sie z wtasng staro$cig oraz staros-
Cig dziecka i w zmniejszeniu marginalizaciji spotecznej osob z niepetnosprawnoscig
i ich rodzin.

Realizacja zadania przyczynita sie do wiekszej aktywizacji oséb
niepetnosprawnych, wplyneta na poprawe jakosci ich zycia. Podejmowane
dziatania zapobiegaty badz ograniczaty powstawanie sytuaciji kryzysowych w ich
rodzinach.

Przeprowadzona ewaluacja wsrod rodzicdw/opiekunéw w formie ankiet
wykazata, ze rozwigzania ujete w projekcie stanowity znaczne wsparcie dla rodzi-
ny z osobg z niepetnosprawnoscig intelektualng. Oferta wsparcia kierowana
do rodziny pozwolita na regeneracie jej zasobdw i harmonijne funkcjonowanie
niepetnosprawnego cztonka w systemie rodzinnym. Efektem psychologicznym
dla rodziny osoby z niepetnosprawno$cig byto zaciesnienie relacji wewnatrz
systemu rodzinnego, petniejsze zrozumienie potrzeb i mozliwosci osoby
z niepetnosprawnoscig. Tym samym, dzieki wsparciu zewnetrznych asystentéw
zaszty znaczgce zmiany w catym otoczeniu osoby z niepetnosprawnoécia.

Finansowanie projektu

Projekt wspofinansowany byt ze srodkéw PFRON, bedgcych w dyspozycji
powiatu kroénienskiego oraz ze srodkéw wtasnych Kota pochodzacych z daro-
wizn i 1%.
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Po projekcie

Komentarz koordynatora projektu:

Projekt spotkat sie z duzym zainteresowaniem rodzicow/opiekundw. Do dnia
dzisiejszego docierajg do nas informacje o wymiernych korzysciach z realizacji
projektu i podziekowania za ten czas i pytanie - kiedy znowu? Kazdorazowo
w trakcie spotkari z rodzicami pojawia sig pytanie, kiedy beda realizowane podob-
ne projekty. Rodzice, ktorzy brali udziat w projekcie dzielg sie tez z innymi rodzi-
cami swoimi uwagami i ocenami tej formy wsparcia. Jako koordynator nie mam
na te pytania odpowiedzi, bo nie ma rozwigzar systemowych i nie wiem, kiedy
bedzie mozliwosc¢ aplikowania o podobne programy.

Dziatania podjete w projekcie zaktywizowaty osoby z niepetnosprawnoscia,
odcigzyty rodzicéw od czynnosci opiekuriczych, a przede wszystkim pokazaty,
Ze przy niewielkim wsparciu rodzina zyskuje nowy potencjat. To jest wymierny
efekt projektu i nowa perspektywa dla 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng
i ich rodzin — tylko, kiedy bedzie mozna jg realizowac?

Komentarz uczestnika projektu:

Fajnie byto, bo przychodzit pan Marcin i zabierat mnie z domu. Bylismy na
meczu, w kawiarni, spacerowali$my po Krosnie. Marzytem o tym od wielu lat.
Szkoda, Ze teraz nie przychodzi.

Komentarz rodzica biorgcego udziat w projekcie:

Pomyst z tym projektem to jak spetnienie marzeri. Ja juz nie jestem mfoda
i czasem nie daje sobie rady z podstawowymi czynnosciami. Syn jest niesamodziel-
ny, wiec nie powiem, ze nie mam sity. Jak do domu zaczeta przychodzi¢ pani
Agnieszka, to jakby zaswiecifo storice. Pomagata mi w kgpaniu syna, zajeta
sie nim, a ja mogtam wyjs¢ po zakupy, czy odpoczgc. Syn tez byt zadowolony,
bo ja juz nie daje rady pchac¢ wozka, a Pani Agnieszka wychodzita z nim na spa-
cery i nawet w kinie byli. Tylko szkoda, Ze to tak szybko sie skoriczyto.
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Mariusz Mitus

. 1.2. Dobre praktyki w Jarostawiu

Systemowe wsparcie oséb
z niepetnosprawnosciq intelektualng
i ich rodzin w niezaleznym, wigczajgcym zyciu

Asystentura jest jedng z form, jakie Koto Polskiego Stowarzyszenia na rzecz
Osdb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng w Jarostawiu oferuje osobom z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, a posrednio takze ich rodzinom, aby dopenit sie
system kompleksowego wsparcia w niezalezno$ci zyciowej. System budowany
od lat dla dzieci, mtodziezy i 0séb dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualna,
od urodzenia az do dorostego zycia. Od kompleksowej, wielospecjalistycznej reha-
bilitacji, przez szerokg oferte edukacyjna, przygotowanie do pracy az po réznorod-
ne formy aktywnosci zawodowej. Zgodnie z indywidualnymi potrzebami, mozliwo$-
ciami i preferencjami.

W pewnym momencie rozwoju organizacji priorytetem stato sie zorganizowa-
nie takich form pomocy, ktére umozliwiatyby osobom z niepetnosprawnoscig
intelektualng prowadzenie aktywnego, niezaleznego zycia w matych, rodzinnych
formach mieszkaniowych lub w miejscu zamieszkania przy zapewnieniu wspar-
cia asystenckiego. W zgodzie z Konwencjg ONZ o prawach 0séb niepetnospraw-
nosciami, w ktdrej w centrum zainteresowania jest cziowiek, a nie jego niepetnospraw-
nos¢. Czlowiek, ktoremu nalezy pomoc w petnym wigczeniu w spoteczno$é
lokalna, poprzez likwidacje tworzonych przez spoteczenstwo barier.

W Kole PSONI w Jarostawiu zatozono, ze jezeli osoby z niepetnosprawnos-
cig intelektualng otrzymajg odpowiednie wsparcie, na przyktad w postaci trene-
ra pracy przy podejmowaniu aktywnosci zawodowej, czy indywidualnego asys-
tenta w znalezieniu mieszkania i zorganizowaniu sobie zycia, a pdzniej w razie
potrzeby Swiadczacego pomoc, to mogg zy¢ tam gdzie chcg i jak chcg, mogag
by¢ niezalezne na miare swoich mozliwosci. Kluczowe jest zindywidualizowane
podejscie do kazdego cztowieka.

Na system wsparcia wypracowany przez jarostawskie Koto Stowarzyszenia
sktadajg sie treningi samodzielnosci, mieszkalnictwo chronione i wspomagane
oraz indywidualna asystencja.
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TRENINGI SAMODZIELNOSCI

Osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng ucza sie samodzielnosci w miesz-
kaniu zlokalizowanym na jednym z jarostawskich osiedli oraz w Domu Samodziel-
noéci, ktdry powstat dzigki duriskim Fundacjom Velux. Dzieki doswiadczaniu
codziennego zycia poza domem rodzinnym, osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng mogg poczué, ze sg odrebnymi jednostkami, nabywajg pewnosci siebie,
budujg swojg wartosc.

Od poniedziatku do pigtku w mieszkaniu przebywaja trzy osoby z niepetnospraw-
no$cia, ktére majg wsparcie dwoch asystentéw. Mieszkancy dzielg sie codzien-
nymi obowigzkami: gotuja, piora, planujg i robig zakupy. Natomiast w weekendy
w treningu uczestniczg dwie osoby z gteboka wielorakg niepetnosprawnosécia.
Kazda ma do pomocy indywidualnego asystenta. W tym przypadku chodzi
0 nauke pobytu w nowym miejscu i wykonywanie czynno$ci samoobstugowych
przy udziale innych oséb niz rodzice. Treningi sg powtarzane $rednio co dwa
miesigce.

Troche inaczej zorganizowane sg treningi w Domu Samodzielno$ci. Odby-
wajg sie raz w miesigcu, trwajg caly tydzien i kazdorazowo korzysta z nich
osiem 0séb z niepetnosprawnoscia, wspieranych przez czterech asystentéw.

Czas treningu samodzielnosci jest wazny takze dla rodzicow, szczeg6lnie
wychowujgcych dzieci z gtebszg niepetnosprawnoscig. Oni rowniez moga
poczué odrebnosé, zajac sie sobg, innymi dzieémi. Ztapaé oddech. Bardzo czesto
ludzie nie dodwiadczajacy rodzicielstwa dziecka niepetnosprawnego nie sg $wia-
domi jak wielki jest codzienny trud rodzicéw w takiej sytuaciji. Dziecko roénie,
a opieka nad nim wcale si¢ nie zmniejsza. Na poczatku, kiedy ruszaly treningi
nie byto chetnych. Okazato sie, ze otoczenie rodzicow wywierato na nich presje,
wyrazato dezaprobate wobec planowanej rozigki z dzieckiem. Teraz rodzice
czekajgw kolejce na termin treningu ich dziecka. Ta forma wsparcia stuzy catej
rodzinie.

Kazdego roku z regularnego treningu korzysta 84 dzieci, mtodziezy i os6b
dorostych z niepetnosprawnoscig intelektualng. Réwnolegle Stowarzyszenie
przeprowadza warsztaty psychologiczne dla rodzicow, ukierunkowane na jak
najpetniejsze zrozumienie procesu dojrzewania dziecka i umiejetnego wspiera-
nia go w drodze do dorostosci.
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Mieszkanie Treningowe

Nazwa zadania: ~ Prowadzenie treningéw samodzielnosci
w Mieszkaniu Treningowym PSONI Koto w Jarostawiu

Projekt wspétfinansowany ze $rodkéw PFRON w ramach 24. Konkursu; termin realizacji do 31.03.2018 r.

Forma wsparcia:

Miejsce realizacji:
Liczba os6b objeta wsparciem:

Wiek os6b objetych wsparciem:

Liczba asystentow
udzielajacych wsparcia:

Forma zatrudnienia asystentow:

Forma wsparcia:

tygodniowe treningi samodzielnosci
dla 0sb z NI z trudnymi zachowaniami
m.in. ze spektrum autyzmu (5 dni; 40 sesji podczas 10 miesiecy)

Mieszkanie Treningowe, Os. Witosa 1/12, Jarostaw
10
od 7 do 25. roku zycia

8
umowa zlecenie

weekendowe treningi samodzielnosci
dla 0sdb z NI z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia
(3 dni; 40 sesji podczas 10 miesiecy)

129



Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Migjsce realizagji: Mieszkanie Treningowe, Os. Witosa 1/12, Jarostaw
Liczba osdb objeta wsparciem: 10

Wiek osob objetych wsparciem:  od 7. do 25. roku zycia

Liczba asystentow
udzielajgcych wsparcia: 8

Forma zatrudnienia asystentéw:  umowa zlecenie.
Budzet zadania: 272 869,24 zt

Dotacja PFRON: 259 189,24 zt

Wkiad wlasny: 13 680,00 zt
Miesieczny koszt
wspierania 1 osoby z NI: ok. 1 364 zt,

w tym jest koszt zlecenia asystentow oraz obstugi projektu:
koordynator, specjalista do spraw rozliczen, zakup art. spozywczych,
art. chemicznych, zycie spoteczne, czynsz, media.

) [ ] ! i L ] 1 .
Dom Samodzielnosci jla .A
w Jarostawiu

NUEN L
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Dom Samodzielnosci

Nazwa projektu: Prowadzenie rehabilitacji spotecznej
w Domu Samodzielno$ci PSONI Koto w Jarostawiu

Projekt wspéifinansowany ze $rodkéw PFRON w ramach 15. Konkursu na zadania zlecane
Dotacja PFRON do 31.03.2017r.

Forma wsparcia: tygodniowe treningi samodzielno$ci (7 dni )
Liczba cykli w roku: 40
Miejsce realizacji: ul. Wilsona 6 b, Jarostaw

Liczba 0sob objetych wsparciem: 64
Wiek osob objetych wsparciem:  bez znaczenia

Stopieri niepetnosprawnosci

0s0b objetych wsparciem: umiarkowany, znaczny
Liczba asystentow
udzielajgcych wsparcia: 16

Forma zatrudnienia asystentow: ~ umowa zlecenie
Budzet zadania: 504 902,03 zt
Dotacja PFRON: 479 656,92 zt

Wkiad wiasny: 25 245,11 zt
Miesigczny koszt
wspierania 1 osoby z NI: 624,55 z} ($rednio)

w tym jest koszt zlecenia asystentow oraz obstugi projektu:
koordynator, specjalista do spraw rozliczer, zakup art.
spozywczych, art. chemicznych, zycie spoteczne, czynsz, media.

Dziatania dodatkowe prowadzone podczas treningdbw samodzielnoSci:

- Komunikacja alternatywna - logopedzi, pedagodzy ,wchodzg”
na treningi pomagajac asystentom w indywidualnej komunikacji
z uczestnikami, uktadaniu planéw dnia, szczeg6lnie dla oséb ze spektrum
autyzmu (w treningach bierze udziat 11 os6b z autyzmem).

- Dobér os6b do grup - w grupie sg osoby z réznym potencjatem
i poziomem samodzielno$ci. Celem potgczenia 0s6b lepiej
funkcjonujgcych z osobami z glebszg niepetnosprawnoscig jest
stworzenie warunkéw do samoistnej pomocy, wsparcia wzajemnego
0s6b z NI, tworzenia relacji starszy brat/starsza siostra.
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

- Prowadzenie zeszytow do komunikacji pomiedzy asystentami
| pedagogami w celu wymiany informacji o dziecku dla kompleksowego
wsparcia i petnej informacji o osobie wspieranej.

- Udziat asystentéw w spotkaniach teaméw w OREW lub WTZ
(dwustronny przeptyw informacji o uczestniku i jego rozwoju).

- Skupienie na nauce czynnosci zwigzanych z zyciem codziennym:
samoobstuga, przygotowaniem positkéw, dbatoscig o wyglad zewnetrzny,
higiene, planowaniem czasu wolnego itp.

MIESZKANIE CHRONIONE

W Kole PSONI w Jarostawiu uznajemy, ze jesli cztowiek ma sie sta¢ podmio-
tem samodzielnym i autonomicznie o sobie stanowigcym, to musi sie rozwija¢
samodzielnie i niezaleznie od rodzicw. To dotyczy szczegdinie osob z niepetnospraw-
noscig intelektualng. To jest szansa, ktorg nalezy wykorzystac i realizowac, aby
rozwija¢ sie. Dlatego tez potrzebne sg réznorodne formy mieszkalnictwa, w ktérych
asystenci bedg dbac o to, aby mieszkaricy byli wspierani kompetentnie i na zasadzie
partnerstwa, by czuli sie emocjonalnie pod dobrg opieka, by zapewniono warunki,
ktére umozliwig im indywidualne ksztattowanie otoczenia w ktérym mieszkajg'.
Nie ma tu znaczenia jakiej formy mieszkalnictwa to dotyczy - czy jest to mieszka-
nie chronione, mieszkanie wspierane, rodzinny dom pomocy, zamieszkanie
grupowe na zewnatrz, czy tez mieszkanie wtasne lub wynajmowane, w ktérym
osoba mieszka samodzielnie - osobie z niepetnosprawno$cig intelektualng ofe-
rowane jest wsparcie. Wszystkie formy mieszkalnictwa sg tak samo wazne i sg
zalezne jedynie od zyczenia osoby niepetnosprawnej i stopnia jej samodzielnosci.

Koto PSONIw Jarostawiu od marca 2011 roku prowadzi Mieszkanie Chro-
nione dla dziewieciu osob. Kazda z nich ma swoj pokoj z tazienka, wszystkie
urzgdzone zgodnie z indywidualnymi wyborami. Wsp6lna jest kuchnia, jadalnia
i pokoj dzienny. Na co dzieh z mieszkancami przebywa dwdch asystentdw,
w nocy jeden. Cze$¢ z mieszkancow pracuje, cze$¢ uczeszcza do placdéwek Kota.
Sa w wieku od 22 do 59 lat. Dbajg o siebie, o swoje pokoje, wspolnie gotuja,
robig zakupy, spedzajg czas wolny zgodnie z indywidualnymi wyborami, prowadzag
zwyczajne zycie.

113 Stefan Osbahr: Selbstbestimmtes Leben von Menschen mit einer geistigen Behinderung [Niezalezne zycie oséb z niepeinosprawnoscig
intelektualng.] Wyd. SZH/SPC, Lucerna 2000
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Mieszkanie chronione
Nazwa zadania: Mieszkanie chronione dla oséb niepetnosprawnych
(state zamieszkanie 9 0séb)
Wspdtfinansowane ze $rodkow Starostwa Powiatowego w Jarostawiu - rok 2016
Forma wsparcia: state zamieszkanie
Miejsce realizacii: ul. Wilsona 6a, Jarostaw
Liczba 0sOb objeta wsparciem: 9

Wiek 0sob objetych wsparciem:  od 22. do 59. roku zycia

Stopien niepetnosprawnosci

0s0b objetych wsparciem: umiarkowany , znaczny
Liczba asystentéw
udzielajgcych wsparcia: 6

Forma zatrudnienia asystentow: 2 UmOWy 0 prace, 4 umowy zlecenia

Caly budzet roczny: 331 942,00 zt
Dotacja Starostwa Powiatowego: 216 000,00 zt
Srodki wiasne mieszkaricow: 115 942,00 zt

Miesigczny koszt

mieszkania 1 osoby z NI: 3073z
w tym sg koszty uméw o prace/zlecenia asystentow oraz koszty zakupu
art. spozywczych, art. chemicznych, lekow, Srodkow ortopedycznych,
kieszonkowe mieszkaricow, karty do telefonéw komérkowych,
zakup odziezy, media, koszt remontow itp.

Informacje uzupetniajgce:
- Jak dotychczas, jedyne mieszkanie chronione przeznaczone dla oséb
Z niepetnosprawnoécig intelektualng na Podkarpaciu.
- W zwigzku z dofinansowaniem przez Starostwo Powiatowe
w Jarostawiu, decyzje o zamieszkaniu wydawane sg przez PCPR.

- Mieszkancy ponosza odptatno$¢ procentowg od swoich dochoddw;
wysoko$¢ odpfatnosci ustalana jest uchwatg Rady Powiatu
(podobnie jak ma to miejsce dla uczestnikéw SDS).

- W mieszkaniu chronionym mieszkajg osoby, ktorych rodzice wczesniej
mysleli o zabezpieczeniu przysztosci swoich dzieci - sieroty, pdisieroty
oraz osoby w trudnej sytuaciji, np. z domu dziecka.
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Notatki

- Rodzice 0séb z NI sg wigczani w zycie domu, co zapewnia
utrzymywanie relacji. Majg takze mozliwo$¢ uczestnictwa w grupie
wsparcia prowadzonej przez psychoterapeute.

- Mieszkanie moze by¢ formg przejéciowg lub dozywotnig.

MIESZKALNICTWO WSPOMAGANE

Cho¢ forma mieszkania chronionego sie sprawdzita, to nie wszyscy potrzebujg
az takiego wsparcia. Sg osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna, ktore
wchodzg w doroste zycie, mieszkajg w swoich, bgdz w wynajetych mieszkaniach
i tylko sporadycznie korzystajg z pomocy Stowarzyszenia. Grupa tych oséb stale
rosnie - sg wsrdd nich takze pary. Pracujg, majg Swiadczenia, wiec sg w stanie
same sie utrzymaé. Chcg zy¢ normalnie, mieé przy sobie kogo$ bliskiego, spetia¢
sie w réznych rolach. Kiedy poproszg o pomaoc, to jg otrzymuja. Radzg sobie
bardzo dobrze. Jest to wigc raczej towarzyszenie im w ich niezaleznym zyciu.

CENTRUM INDYWIDUALNEJ ASYSTENCJI

Prowadzone przez Koto PSONI w Jarostawiu Centrum Indywidualnej Asys-
tenciji, wspiera 22 osoby z gtebszg niepetnosprawnoscig intelektualng, autyzmem
i wspotistniejgcymi innymi schorzeniami i niepetnosprawnosciami. Pomoc udzie-
lana jest w ramach projektu realizowanego wspdinie ze Stowarzyszeniem
,pDobrze ze jestes" z Sandomierza.

Kazdy z uczestnikéw otrzymuje wsparcie indywidualnego asystenta, ktory
spedza z nim 40 godzin w miesigcu. Asysta jest zawsze realizowana w miejscu
zamieszkania danej osoby, w godzinach popotudniowych i w weekendy.
Rolg asystenta jest wigczanie osoby z niepetnosprawnoscig w zycie lokalnej
spotecznosci, w najblizsze jej otoczenie. Moze to by¢ wyjécie na zakupy lub
udziat w lokalnych wydarzeniach, czasem zatatwienie sprawy urzedowej, innym
razem wizyta u dalszej rodziny czy pomoc w codziennych czynnosciach
samoobstugowych. Bez tego osoby z niepetnosprawnoécig intelektualng
miatyby ograniczone mozliwo$ci aktywnego spedzania wolnego czasu i nawigzywa-
nia relacji z innymi ludzmi. W okreslaniu sposobow spedzania czasu uczestniczg
same 0soby z niepetnosprawnoscig - na miare swoich indywidualnych mozliwosci.

Podstawowym, wielowymiarowym dziataniem wstepnym jest jak najlepsze
rozpoznanie potrzeb osoby wspieraneji dopasowanie asystenta z odpowiedni-
mi kompetencjami. Takiego asystenta, ktérego osoba z niepetnosprawnoscig
zaakceptuije.
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Centrum Indywidualnej Asystenc;ji

Nazwa zadania: Wigczeni w zycie
- indywidualna asystencja droga do samodzielnosci

Projekt wspéifinansowany ze $rodkéw PFRON w ramach 13. Konkursu na zadania zlecane
Dotacja PFRON do 31.03.2017r.

Forma wsparcia: Indywidualna asysta osoby z NI w miejscu zamieszkania i poza nim;
$redniomiesiecznie 40 godzin wsparcia.

Miejsce realizacji: 2 wojewddztwa: Podkarpackie - powiaty jarostawski, lubaczowski, przemyski;

Swietokrzyskie - powiaty sandomierski, opatowski, staszowski.

Liczba 0s6b objeta wsparciem: 22

Wiek 0sob objetych wsparciem: od 12. do 30. roku zycia

Stopieri niepetnosprawnosci

0s0b objetych wsparciem: umiarkowany, znaczny

Liczba asystentow

udzielajgcych wsparcia: 22

Forma zatrudnienia asystentow: umowa zlecenie

Budzet zadania: 351 231,74 zt

Dotacja PFRON: 333 679,65 zt

Wkiad wiasny: 17 562,09 zt

Miesigczny koszt na 1 osobe z NI: 1 330,00 zt

1 godzina wsparcia dla 1 osoby z NI: 33,25 zi,

w tym sa koszty umowy zlecenia asystentow
oraz obstuga projektu: koordynator, specjalista do spraw rozliczen,
zycie spoteczne.
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Dobre praktyki w Jaworznie
Monika Wtodarczyk-Raczek

. 1. 3. Dobre praktyki w Jaworznie
Program Asystent Osoby Niepetnosprawnej

W 2012 roku Urzad Miasta Jaworzna ogtosit konkurs na realizacje zadania
publicznego w formie powierzenia w obszarze pomocy spotecznej pn. Program
Asystent Osoby Niepetnosprawnej. Jaworznickie Koto jeszcze wowczas Polskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym jest jedng
z najwiekszych organizacji na terenie miasta Jaworzna i najdtuzej dziatajgcych,
poza tym - jedynym podmiotem, ktéry posiada zasoby wiedzy, doswiadczenia
oraz zasoby wykwalifikowanej kadry w pracy z osobami z niepetnosprawnoécig
intelektualna.

Powszechnie wiadomo, ze niepetnosprawnosc intelektualna jest obok zaburzen
psychicznych jedng z najciezszych przyczyn niepetnosprawnosci cztowieka,
ktora czesto jest sprzezona z innymi niepetnosprawno$ciami: neurologicznymi,
ruchowymi, wzrokowymi i in. Jednoczesnie osoby te cierpig na wiele chordb
takich, jak: epilepsja, cukrzyca, nadci$nienie tetnicze, zaburzenia psychiczne
(m.in. stany depresyjne, lekowe), jaskra, itp. Opierajac sie na doswiadczeniu
zdobytym przez wiele lat w pracy z tak wymagajgcymi podopiecznymi jak osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualna, Zarzgd Kota PSOUU w Jaworznie podijat
decyzje o przystgpieniu naszego Stowarzyszenia do konkursu na realizacje
zadania Program Asystent Osoby Niepetnosprawnej. Decyzja ta byta tym bardziej
uzasadniona, ze ustugi asystenckie dla osob niepetnoprawnych nigdy nie byty
$wiadczone w Jaworznie, a wigc nalezato podjg¢ wyzwanie, by dalej budowac
W naszym miescie system wsparcia 0sob niepetnoprawnych, w tym z niepetnospraw-
noscig intelektualng. | tak, od 2012 roku do dzi$ nasze Stowarzyszenie realizuje
ten program.

Pierwsza edycja Programu Asystent Osoby Niepetnosprawnej (AON) byta edycja
3-miesieczng (od wrzesnia do listopada 2012 r.), pilotazowg i dla nas najtrudniejszg
z przyczyn organizacyjnych. MusieliSmy stworzy¢ regulamin, ktdry zawieratby
wszystkie informacje dotyczace $wiadczenia ustug asystenckich. Poniewaz nie
mieliSmy jeszcze danych, jakie bedzie zapotrzebowanie w miescie na ustugi asys-
tentéw, trudno byto oszacowac koszty realizacji Programu. Dotacja wynosita
10 000,00 zt i ustugi asystentow miaty obja¢ mieszkancéw miasta Jaworzna
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

z niepetnosprawnoscia: dzieci od 3 do 18 roku zycia posiadajgce orzeczenie
0 niepetnosprawnosci oraz osoby petnoletnie posiadajace orzeczenia o stopniu
niepetnosprawno$ci (znacznym, umiarkowanym) lub grupe inwalidzkg (1, Il).
Wyznaczyli$my koszt godziny pracy asystenta, ktéry wynosit 23,00 zt brutto za
godzine plus narzuty pracodawcy, dwugodzinny podstawowy wymiar ustugi
oraz podstawowg czestotliwos¢ Swiadczenia ustug dla jednej osoby: jeden raz
w tygodniu, chyba ze z uzasadnionych przyczyn zaistniaje koniecznos¢ zwieksze-
nia czestotliwosci, wowczas koordynator Programu mogt przyznac wiecej ustug
w tygodniu.

No i zaczeto sie, zaczety naptywac zgtoszenia do Programu, potem zamowie-
nia ustug asystenckich. Pilotazowy Program AON okazat sie ,strzatem w dzie-
sigtke”, bardzo dobra inicjatywa wtadz naszego miasta przeistoczyta sie w kon-
kretng pomoc osobom z niepetnosprawno$ciami. Ale jak to w zyciu bywa - sg plusy
i minusy kazdego przedsigwziecia.

Gtownym celem Program AON jest aktywizacja i uspotecznianie osoby z
niepetnosprawnoscia, poprzez:

- umoZzliwianie uzyskania jak najwigkszej samodzielnosci zyciowe;j,

- wspieranie jej w wykonywaniu czynnoéci dnia codziennego,

- pomaganie w realizacji programu rehabilitacji spotecznej i zawodowej,
- utatwianie uczestnictwa w zyciu spotecznym i kulturalnym,

- pomaganie w pokonywaniu barier zwigzanych z przestrzeniag
spoteczno-ekonomiczng, w ktorej osoba zyje (bariery natury fizycznej:
architektoniczne, urbanistyczne, dotyczgce orientacji w terenie oraz jego
uksztattowania; bariery psychospoteczne i ekonomiczne).

Przez cztery lata i 3 miesigce prowadzenia Programu wypracowalismy: zakres
ustug podstawowych oraz dodatkowych, sposdb realizacji ustug, ramy czasowe,
sposdb odptatnosci za ustugi oraz sposob zgtaszania sie 0soby z niepetnospraw-
noscig do Programu i sposdb zamawiania ustugi.
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ZAKRES USLUG ASYSTENCKICH

Do zakresu ustug podstawowych asystenta nalezy wspomaganie osoby

z niepetnosprawnoscia:

W nauce orientacji przestrzennej w miescie oraz w korzystaniu ze srodkow
komunikacji miejskiej;

w wyjsciu/dojazdach do wybranych przez osobe niepetnosprawng miejsc
(np. dom, praca, szkota, koscidt, lekarz, urzedy, sklep, znajomi, rodzina,
rehabilitacja, zajecia terapeutyczne, kursy i szkolenia zawodowe, itp.),
pobycie (jezeli zachodzi taka konieczno$¢) oraz powrocie;

podczas robienia zakupéw, pod warunkiem czynnego w nich uczestnictwa
osoby z niepetnosprawnoscig (asystent moze pomac przynie$é zakupy
0 wadze jednorazowo do 5 kg);

przy odbiorze osoby z niepetnosprawnoscig z dworca kolejowego,
przystanku autobusowego i dotarciu w wybrane miejsce;

w zatatwianiu spraw urzedowych (np. dotarcie do urzedu/banku

i dyskretna pomoc w kontaktach z urzedem/bankiem);

podczas wizyty u lekarza/na badaniach;

w korzystaniu z débr kultury i nauki: muzeum, teatr, kino, koncert,
biblioteka, itp.;

w korzystaniu z zaje¢ sportowych i obiektéw sportowych: basen,
sifownia i in. (udziat asystenta w treningach i zajeciach sportowych
mozliwy jest tylko po uzgodnieniu z trenerem/instruktorem);

doraznie w domu:

- podczas nieobecnosci rodzica/opiekuna prawnego spowodowanej
wyzszg koniecznoécig zyciowg (zatatwienie sprawy urzedowej,
wizyta u lekarza, zdarzenie losowe np. pogrzeb),

- petnienie opieki nad osobg z niepetnosprawnoscig, pomoc
w nauce, rozwdj zainteresowan, spedzanie czasu wolnego,
pomoc w czynnosciach dnia codziennego (gotowanie, sprzatanie, itp.).

- w przypadku osoby zyjacej samotnie - pomoc w czynnos$ciach
dnia codziennego (gotowanie, sprzatanie, itp.) przy aktywnym
wspotudziale osoby z niepetnosprawnoscia.
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Jesli wymaga tego sytuacja i stan zdrowia osoby z niepetnosprawnoscia, asys-
tenci Swiadczg ustugi towarzyszgce ustugom podstawowym:
- pomoc w ubieraniu sie;
- pomoc w czynnosciach pielegnacyjnych i higienicznych;
- pomoc w przygotowaniu i podaniu positku lub/i napoju;
-pomoc w zatatwianiu spraw zycia codziennego (zakupy)
i urzedowych w imieniu beneficjenta.

Ustugi asystenckie wspierajgce aktywnoS¢ beneficjenta realizowane sg
w pierwszej kolejnoéci. Asystent nie sprzata i nie gotuje.

Ustugi nie sg $wiadczone w migjscach, w ktorych ustugi powinny by¢ $wiadczo-
ne na podstawie odrebnych przepiséw lub w placdwkach zapewniajgcych catodo-
bowg opieke, tj. w szczegdlnosci w domach pomocy spotecznej, zaktadach
opieki zdrowotnej, np. szpitalu.

Ustugi asystenckie w szczegoélnoéci sg realizowane na terenie miasta
Jaworzna. W przypadku koniecznosci dojazdu osoby niepetnosprawnej poza
teren miasta Jaworzna w celu odbycia zaplanowanej wizyty u lekarza, wykona-
nia umowionych wcze$niej badan medycznych, ustalenia terminu zabiegu, zatatwie-
nia sprawy urzedowej, dotarcia na stacje PKP lub przystanek PKS, ustugi asysten-
ckie mogg by¢ Swiadczone w odlegtosci do 30 km od centrum miasta. Dojazd
asystenta srodkami PKM Jaworzno pokrywa Program AON, w razie konieczno$ci
zmiany $rodka komunikacji na inny, dojazd asystenta pokrywa beneficjent.

SPOSOB REALIZACJI USLUG ASYSTENCKICH

Ustugi asystenckie realizowane sg przez asystentdéw lub inne upowaznione
osoby (wolontariusze, stazysci, praktykanci). Praca asystenta ma na celu kom-
pensacje ograniczen spowodowanych niepetnosprawnoscig beneficjenta, sty-
mulowanie do podejmowania aktywnosci zyciowej oraz uspotecznianie osoby
Z niepetnosprawnoscia.

Podmiotem pracy asystenta jest osoba z niepetnosprawnoécig. Asystent
podkresla decydujgcy wptyw osoby z niepetnosprawnoscig na podejmowane
wspdlnie dziatania i wtasng sytuacje zyciowa. Ustugi asystenckie realizowane sg
na zasadzie wspotdziatania tak, by asystenta i osobe z niepetnosprawnoécig
taczyta profesjonalna relacja wzajemnego szacunku.

Kazda realizacja ustugi poprzedzona jest ztozeniem zamdwienia u koordyna-
tora i wpisaniem zlecenia do harmonogramu pracy asystentéw.
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Ustugi asystenckie realizowane sg w terminie, w czasie i zakresie ustalonym
pomiedzy koordynatorem a osobg z niepetnosprawnoscig. Zmiana czasu i zakre-
su ustugi jest mozliwa tylko w uzasadnionych sytuacjach i wymaga kazdorazowo
ustalenia i potwierdzenia takiej mozliwo$ci przez koordynatora.

Oprocz spraw biezacych, podczas ustugi podejmowane sg dziatania zmierzajace
do poprawy sytuaciji i funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscig. W uzasad-
nionych sytuacjach (np. podczas pracy z osobg z niepetnosprawnoécig intelek-
tualng lub z zaburzeniami psychicznymi) asystent moze zaproponowaé szcze-
gotowe zajecia na czas ustugi osobie niepetnosprawne;.

Podczas pierwszej ustugi, osoba z niepetnosprawnoscig jest zapoznawana
z Regulaminem Programu Asystent Osoby Niepetnosprawnej. Jego znajomos$¢
potwierdza wiasnorecznym podpisem. W sytuacjach szczeg6inych, w imieniu osoby
niepetnosprawnej, zapoznanie z Regulaminem i zakresem czynno$ci asystenta
potwierdza opiekun lub osoba upowazniona.

Ustuga konczy sie potwierdzeniem pracy asystenta przez ztozenie podpisu
przez beneficjenta lub osobe upowazniong na karcie realizacji ustugi asystenta
osoby niepetnosprawne;.

Po wczesniejszej konsultacji z koordynatorem, asystent przerywa realizacje
ustugi, jezeli:

- zastana sytuacja bgdz wykonanie danego zadania zagraza zdrowiu

lub zyciu asystenta, osoby z niepetnosprawnoscia, 0séb trzecich;

- agresywne zachowanie lub oczekiwania osoby z niepetnosprawnoscia

nie pozwalajg na kontynuowanie ustugi;

- zachodzi podejrzenie, ze dziatania podejmowane przez osobe

z niepetnosprawnoscig zmierzajg do tamania prawa;

- pomoc i potrzeby osoby z niepetnosprawnoscig zostajg zabezpieczone

przez inne stuzby.

W uzasadnionych przypadkach asystent przerywa ustuge w trybie natych-
miastowym, informujgc niezwtocznie koordynatora.

W sytuacjach bezposredniego zagrozenia zycia lub zdrowia zaréwno asystent
jak i osoba z niepetnosprawnos$cig zobowigzani sg w miare mozliwosci do
niezwtocznego powiadomienia odpowiednich stuzb i koordynatora Programu.

W celu zapewnienia wysokiej jakosci, wykonywane ustugi podlegaja kontroli
i sg monitorowane przez PSONI Koto w Jaworznie. Monitoring realizowany jest
bezposrednio w miejscu realizacji ustugi, telefonicznie lub w inny uzgodniony
i dogodny dla beneficjenta sposob.
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Korzystanie z ustug asystenckich oznacza jednoczesne wyrazenie zgody
przez osobe z niepetnosprawnoscig lub osobe upowazniong na udzielanie PSONI
Koto w Jaworznie informacji stuzgcych kontroli i monitorowaniu jakosci ustug.
Osoba z niepetnosprawnoscig lub osoba upowazniona ma prawo zgtaszaé swoje
uwagi, dotyczace zakresu i jakoéci ustugi do koordynatora Programu.

Asystent dysponuije legitymacjg stuzbowa, wydang przez PSONI Koto w Jaworz-
nie, zawierajgcg co najmniej: imie i nazwisko asystenta, zdjecie asystenta, logo
PSONI Koto w Jaworznie, adres i telefon siedziby Stowarzyszenia, date waznosci.

Osoba z niepetnosprawnoécig przystepujgc do Programu, wyraza jednoczes-
nie zgode na przetwarzanie swoich danych osobowych zawartych w formularzu
zgtoszeniowym, dla potrzeb niezbednych do realizacji Programu Asystent Osoby
Niepetnosprawne;.

RAMY CZASOWE USLUG ASYSTENCKICH

Asystenci pracuja 5 dni w tygodniu: od poniedziatku do piatku, w godz. 7 - 23.
Ustugi nie s3 realizowane w Swieta okreslone w przepisach o dniach wolnych od
pracy.

Osoba z niepetnosprawnoscig moze korzystac z ustug asystenckich jeden raz
w tygodniu, w podstawowym czasie ustugi w wymiarze 2 godz. Za zgoda koor-
dynatora, w uzasadnionych przypadkach czestotliwoS¢ i czas realizacji ustugi
moga by¢ zwiekszone lub zmniejszone.

W przypadku braku mozliwosci zrealizowania zgtoszenia ze wzgledu na brak
wolnego asystenta, koordynator powiadamia beneficjenta i uzgadnia z nim inny
termin realizacji ustugi.

ODPLATNOSC ZA USLUGI ASYSTENCKIE

Korzystanie z ustugi asystenckiej jest bezptatne. Wszelkie dodatkowe koszty
zwigzane z wykonaniem ustugi asystenta (np. bilety do kin, muzeéw, teatrow,
na koncert, wizyta w restauracii, itp.) z wyjatkiem opfat za korzystanie z komunikacii
miejskiej przez asystenta, ponosi osoba niepetnosprawna.

ZGLASZANIE OSOBY NIEPELNOSPRAWNEJ DO PROGRAMU
ORAZ ZAMAWIANIE USLUG ASYSTENCKICH

W celu zgtoszenia osoby z niepetnosprawnoscig do Programu Asystent Osoby
Niepetnosprawnej nalezy wypetni¢ formularz zgtoszeniowy dostepny na stronie
internetowej PSONI Koto w Jaworznie lub w siedzibie Stowarzyszenia oraz
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dostarczy¢ formularz wraz z kserokopig aktualnego orzeczenia/decyzjg ZUS do
siedziby Kota.

Formularz zgtoszeniowy wraz z kserokopig aktualnego orzeczenia/decyzji ZUS
przyjmowane sg za pomocg poczty na adres siedziby Stowarzyszenia, poczty
elektronicznej lub osobiscie. Za wiedzg i zgodg osoby z niepetnosprawnoscig
zgtoszenia sg przyjmowane takze za posrednictwem innych podmiotow (np. rodzi-
na, znajomi, instytucje pomocy spotecznej, organizacje pozarzagdowe, asystenci
0s0b niepetnosprawnych). W uzasadnionych przypadkach dopuszcza sie mozliwosé
wypetnienia formularza zgtoszeniowego oraz przedstawienia kserokopii aktual-
nego orzeczenia/decyzji ZUS podczas pierwszego kontaktu asystenta z beneficientem.

Zgtoszenia do Programu podlegajg wstepnej weryfikacji i uszczegotowieniu
przez koordynatora Programu.

Zamowienie ustugi asystenta przyjmowane jest przez koordynatora osobiscie,
telefonicznie lub mailem co najmniej na 3 dni przed terminem realizacji ustugi.

Zamowienia ustugi asystenckiej dokonuje sam beneficjent lub osoba/insty-
tucja przez niego upowazniona, uzgadniajgc z koordynatorem termin, godziny,
zakres oraz ewentualny sposob swiadczonej ustugi. Podstawg wykonania ustugi
asystenckiej jest karta realizacji ustugi asystenta osoby niepetnosprawnej.
Odwotanie przez beneficjenta ustugi nastepuje u koordynatora co najmnie;
w przeddzien zaplanowanego zlecenia.

Tak przedstawiajg sie zatozenia organizacyjne realizacji Programu AON, jednak
niektore z nich musiaty by¢ modyfikowane podczas realizacji kolejnych edyciji.
Byly to przede wszystkim zatozenia dotyczgce zakresu ustug asystenckich.
Poniewaz realizujemy ustugi asystenckie bezptatnie dla wszystkich mieszkaricéw
Jaworzna, bez wzgledu na przyczyne ich niepetnosprawnosci, zapotrzebowa-
nie na ustugi wzrastato z roku na rok. Otrzymywana dotacja okazywata si¢ wiec
niewystarczajgca w stosunku do zgtaszanego zapotrzebowania na ustugi.
W zwigzku z tym, musieliSmy przed kazdg realizacjg kolejnej edycji Programu
dostosowywac zakres ustug do wysokosci dotaciji, a nie - tak, jak powinno by¢
ten spowodowat, ze w roku 2016, w ktérym dotacje zwigkszono o 3 000,00 zt
(facznie 43 000,00 zt), w pierwszej kolejnosci realizowaliSmy ustugi dotyczace
korzystania przez osobe niepetnosprawng z placdéwek stuzby zdrowia, zatatwia-
nia przez nig spraw urzedowych oraz dokonywania zakupéw. Pozostate zakresy
ustug zostaty odsuniete do realizacji na dalszy plan, ich realizacja jest
uzalezniona od decyzji koordynatora Programu, ktory je dopusci do realizacii
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lub nie, w zaleznoéci od sytuacji finansowej Programu. Oczywiscie nie powinno
tak by¢, to jest jeden z minuséw Programu, ale mamy nadzieje, ze w przysztosci
bedzie wiecej srodkow finansowych na jego realizacje. Kolejnym minusem jest to,
ze ustugi asystenckie sg bezptatne. Fakt kuriozalny z punktu widzenia osoby
z niepetnosprawnoscig, ktora utrzymuje sie przewaznie z renty socjalnej lub
rodzinnej i nie posiada srodkow finansowych na optacenie ustug asystenckich.
W naszym miescie realizowane sg jeszcze ustugi opiekuncze i specjalistyczne
ustugi opiekuncze, ktore sg ptatne i z ktdrych rowniez moga korzysta¢ osoby
z niepetnosprawnosciami. Niektére osoby, ze wzgledu na swoj podeszty wiek
i choroby (np. Alzheimer, stwardnienie rozsiane) nie kwalifikujg sie do Programu,
poniewaz z przyczyn oczywistych praca z nimi nie przyniesie osiggniecia celu
Programu, czyli uspotecznienia. Niestety, oczekujg na pomoc Programu AON,
gdyz jest ona bezptatna. Poniewaz sg osobami niepetnosprawnymi i wiekowo
odpowiadajgcymi wymaganiom Programu musimy im pomaéc, a przeciez mozna
by zwigkszy¢ liczbe i zakres ustug tym osobom, kt6re potrzebujg wsparcia we
wigczeniu spotecznym i chetnie to realizuja.

Organowi udzielajgcemu dotacje, czyli Urzedowi Miasta zalezy, aby Program
AON objat swoim wsparciem jak najwiekszg liczbe niepetnosprawnych miesz-
kancow. Niestety, jest to niemozliwe, bowiem wiekszos¢ naszych beneficjentéw
Programu wymaga ciggtej pomocy asystenta. Doskonatym przyktadem jest
wsparcie udzielane samotnym kobietom z niepetnosprawno$cig ruchowa,
poruszajacym sie na wozkach i mieszkajgcych w blokach bez windy, w miesz-
kaniach usytuowanych na wyzszych pietrach. Uzyskaty one jedynie mozliwos¢
wydostawania sie ze swoich mieszkan za pomocg schodotazéw zakupionych
dzieki dotaciji ze srodkow finansowych PFRON (stwierdzono u nich brak mozliwo$-
ci zamontowania windy). Z powodu braku wsparcia rodziny, przyjaciot, sgsia-
dow, asystent dzieki swoim migsniom pokonuje wraz z osobg niepetnosprawng,
bariery architektoniczne. Poniewaz nie ma perspektyw na zastosowanie innego
sposobu pokonania tej bariery (osoby te nie posiadajg srodkdw finansowych by
dokona¢ zmiany mieszkania na usytuowane na parterze, a miasto nie posiada
takowych w swoich zasobach), asystent bedzie pomagat tym osobom dopoki
ich stan zdrowia pozwoli im na wychodzenie z domu, a wiec w sposéb ciagty.

Kolejnym przyktadem jest praca z osobami z zaburzeniami psychicznymi, ktéra
jest ciezka, dtugotrwata i nie gwarantujgca sukcesu. W przypadku samotnych
0sdb cierpigcych np. na schizofrenie, $wiadczenie ustug powinno byc¢ realizowa-
ne codziennie przez dtuzszy czas.
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Takich przyktadow wymagajacych zwigkszenia zakresu, czestotliwosci i dugos-
ci $wiadczenia ustug jest wiecej. Na koniec przyktad oséb z niepetnospraw-
noécig intelektualna.

Gdy na zebraniu z rodzicami uczestnikow Warsztatu Terapii Zajeciowej
i Srodowiskowego Domu Samopomocy, ktére nasze Stowarzyszenie prowadzi,
przekazaliSmy informacje o mozliwosci korzystania przez uczestnikdw z ustug
asystenckich, rodzice/opiekunowie zareagowali pozytywnie, ale z pewnym
dystansem. Mieli wéwczas obawy przed wpuszczeniem obcej osoby do domu.
Zatrudniamy bowiem jako asystentéw oprécz pracownikéw Warsztatu Terapii
Zajeciowej, ktdrzy realizujg ustugi po godzinach pracy, osoby z zewnatrz, ktére
nie sg pracownikami prowadzonych przez nas placéwek. Owszem, do pilo-
tazowego Programu zapisato sie stosunkowo duzo uczestnikdéw naszych pla-
cowek, ale ostatecznie niewielu aktywnie korzystato z tych ustug. Dopiero z
biegiem czasu, gdy rozeszta sie pozytywna informacja wérdd rodzicéw oraz
uczestnikdw (na zasadzie ,jedna pani drugiej pani”) o pracy asystentow i o pomocy
ptynacej z korzystania z ustug asystenckich, wzrosta liczba osdb z niepetnospraw-
noscig intelektualng korzystajgcych z ustug.

Ponizsza tabela przedstawia udziat os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng (z NI) w Programie AON
w latach 2012 - 2016:

Liczba Liczba oséb Liczba oséb
Czas Dotacia beneficjentow | z NI zapisanych z NI zapisanych
realizacji J Programu do Programu do Programu AON
AON tlacznie AON i korzystajacych
z ustug

2012

od 01.09.2012 10 000,00 zt 32 19 9

do 29.10.2012

2013

0d 01.02.2013 30 000,00 zt 61 36 12

do 15.12.2013

2014

0d01.02.2014 30 000,00 zt 69 36 11

do 15.12.2014

2015

0d01.01.2015 40 000,00 zt 64 19 12
do15.12.2015

2016

0d 01.01.2016 40 000,00 zt 69 24 15

do 31.12.2016
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Jako kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowej i jednoczesnie koordynator
Programu AON jestem dumna z postawy uczestnikow Warsztatu, u ktorych udato
sie wypracowa¢ umiejetno$¢ samodzielnego korzystania z ustug asystenta. Sg
to przewaznie uczestnicy dos¢ samodzielni, nieubezwtasnowolnieni, ktérzy nie
posiadajg rodzicéw/opiekundw prawnych oraz uczestnicy, ktérym rodzice pozwa-
lajg na samodzielne podejmowanie decyzji o skorzystaniu z ustugi asystenta,
a takze uczestnicy, ktérych rodzice z powodu podesztego wieku i przebytych chordb
nie sg juz w stanie zaspokoi¢ potrzeb swoich syndw/corek.

Na poczatku roku 2017 ruszyta kolejna edycja Programu AON, uczestnicy
sami zgtaszajg sie do mnie po formularze zgtoszeniowe oraz regulamin Programu.
Przy wsparciu warsztatowego psychologa wypetniajg je i zamawiajg ustugi.
Zakres tych ustug przede wszystkim dotyczy: péjscia do dentysty, do lekarza,
zatatwienia sprawy urzedowej na poczcie (opfaty), w ZUS-ie, w Miejskim Zespole
ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci, w Miejskim Osrodku Pomocy Spotecznej,
u operatoréw telefonii komérkowej, niestety - w biurze komorniczym, péjscia do
Miejskiej Biblioteki Publicznej, kina, na basen. Rodzic lub rodzice, ktorzy sg
osamotnieni w petnieniu opieki nad swoimi dzie¢mi z glebsza niepetnosprawno$-
cig zamawiajg asystenta, gdy oni muszg wyjs¢ z domu z powodu wyzszej
konieczno$ci zyciowej. Rodzice schorowani, w podesztym wieku, ktorzy nie sg
w stanie samodzielnie np. odebra¢ syna/cérki w przypadku pdznego powrotu
z wycieczki, zamawiajg w tym celu ustuge asystenta. Wéwczas pod opiekg asys-
tenta uczestnik wraca do domu.

Bilansujac plusy i minusy realizacji Programu AON, musze stwierdzi¢, ze
$wiadczenie ustug asystenckich w Jaworznie na pewno jest przyktadem dobrych
praktyk. Opisane przeze mnie minusy wynikajg gtéwnie z niewystarczajgcych
$rodkéw przeznaczanych na realizacje Programu. Pomimo wszystko, plusow jest
wiecej:

- Swiadczymy ustugi asystenckie dla niepetnosprawnych mieszkancéw

Jaworzna bez wzgledu na przyczyne ich niepetnosprawnosci;

- wzbogacamy wiedze i do$wiadczenie z zakresu pracy z osobami
z niepetnosprawno$ciami, w tym z niepetnosprawnoscig intelektualna;
- pracujemy nad usamodzielnianiem uczestnikow Warsztatu Terapii
Zajeciowej i Srodowiskowego Domu Samopomocy poza godzinami
pracy placéwek;
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- wspieramy rodzicow samotnie petnigcych opieke nad synem/cérka
z niepetnosprawnoscig intelektualna,

- jesteSmy organizacjg pozarzgdowa, ktéra jest postrzegana jako
doswiadczony i sprawdzony partner wtadz samorzadowych w realizacji
zadan publicznych z zakresu oséb niepetnosprawnych i pomocy
spotecznej;

- jeste$my organizacjg pozarzgdowa, ktéra ma istotny wptyw na
tworzenie systemu wsparcia 0sob niepetnosprawnych w miescie
i wojewodztwie;

- przygotowujemy grunt do wprowadzenia asystentury do programu
mieszkan treningowych i chronionych, nad tworzeniem ktérego obecnie
pracujemy.
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Dobre praktyki w Biskupcu
Iwona Leszczuk

. 1. 4. Dobre praktyki w Biskupcu
Kazdy rozwija sie przez cate zycie

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
Koto w Biskupcu od 1992 roku tworzy system wsparcia dla 0séb z niepetnospraw-
no$cig intelektualng i ich rodzin. Nasze Stowarzyszenie intensywnie si¢ rozwija.
Zajmujemy sie kompleksowymi oddziatywaniami niezbednymi dla rozwoju oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng ze sprzezonymi niepetnosprawnosciami
i chorobami od urodzenia do korica zycia.

Stowarzyszenie obejmuje swoimi dziataniami osoby z niepetnosprawnoscig
intelektualng z terenu 8 gmin, ktdre nalezg do powiatéw: olsztyrskiego, bartoszy-
ckiego, ketrzynskiego, szczycienskiego, mraggowskiego. W zajeciach eduka-
cyjnych, rehabilitacyjnych i terapeutycznych prowadzonych w réznych typach
placéwek naszego Kota, uczestniczy codziennie 220 oséb. Udato nam sie zmie-
ni¢ zycie wielu osob z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin. Osoby
te zaczynajg uczestniczy¢ w lokalnym zyciu na rownych prawach - sg aktywne
i szczesliwe.

Zgodnie z wizjg zycia 0séb z niepetnosprawnosécig intelektualng promowang
przez PSONI zmierzamy od biernosci do aktywnego zycia w formach dostoso-
wanych do wieku, od uzaleznienia do partnerstwa i samostanowienia, od izolacji
do zycia w otwartym $rodowisku, od rozpaczy i poczucia beznadziei rodzin - do
samopomocy, wspierania ich w wykonywaniu funkcji wynikajgcych z potrzeb
zdrowotnych, edukacyjnych, opiekuriczych i rozwojowych dziecka, potrzeb
dorostych osdb z niepetnosprawnoscia, ktére potrzebujg towarzyszenia w stale
rozwijajgcej sie samodzielnoSci, a takze pomocy w opiece, gdy dziecko (bez wzgle-
du na wiek) tego wymaga.

Wsparcie rehabilitacyjne, lecznicze i edukacyjne oséb z niepetnosprawnoscig
w placéwkach jest niewystarczajace, ogranicza si¢ do dziatan w godzinach od
8- 15. W czasie spedzanym w domu osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
najczesciej sg bierne i nie majg mozliwosci uczestnictwa w zyciu lokalnej
spotecznoéci. Zamieszkujg tereny wiejskie i niewielkich miast. Niepetnosprawni
mieszkarcy tych obszaréw majg szczegdlnie utrudniony dostep do wszelkiego
rodzaju dobr, ustug i $wiadczen na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami ze
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wzgledu na stabo rozwinietg infrastrukture i komunikacje. Srodowisko 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng czesto jest hermetyczne co takze utrudnia
integracje spoteczng. Wynika to z wielu powoddéw, migedzy innymi braku osoby
wspierajacej osobe z niepetnosprawnoscig oraz jej rodzing. Osoby z niepetnospraw-
noscig bardzo rzadko majg mozliwo$¢ podjecia aktywnosci zawodowej i bardzo
rzadko zamieszkujg samodzielnie. Aby umozliwi¢ tym osobom aktywne uczest-
nictwo w zyciu spotecznym, od wielu lat nasze Koto pozyskiwato srodki finanso-
we z roznych zrodet, m.in. z PFRON, Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej,
aby realizowa¢ projekty, w ktorych obok innych specjalistéw zatrudniani sg
asystenci osoby z niepetnosprawnoécia. Ich zadaniem jest wspieranie i asystowa-
nie osobie z niepetnosprawnoscig intelektualng w taki sposob, aby osiggneta ona
jak najwiekszg samodzielnos¢ i niezaleznos¢, ktéra umozliwi poprawe jakosci
jej zycia.

Nsze Koto zrealizowato nastepujgce projekty:

2006 - Wspieranie niezaleznego funkcjonowania os6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng w formie grupowego
mieszkalnictwa treningowego.

2007 - Wspieranie niezaleznego funkcjonowania osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng w formie grupowego
mieszkalnictwa treningowego.

2008 - Wspieranie niezaleznego funkcjonowania oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng w formie grupowego

mieszkalnictwa treningowego.
2009 - Wspieranie niezaleznego funkcjonowania 0sb

z niepetnosprawnoscig intelektualng w formach grupowego
mieszkalnictwa chronionego oraz mieszkan treningowych.

2010 - Krok ku samodzielnosci.
2011 - Chce by¢ niezalezny.

2013 - Program wsparcia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng
i ich rodzin.

2014 - Trening mieszkaniowy dla oséb z niepetnoprawnoécig
intelektualna.
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Wymienione powyzej projekty miaty podobne zatozenia. Zaktadaty realizacje
treningbw mieszkaniowych przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna,
Z orzeczong niepetnosprawnoscig w stopniu umiarkowanym i znacznym. Gtéwnym
celem projektow byta nauka samodzielnoéci oraz rehabilitacja spoteczna tych
0s0b przy wsparciu zatrudnionych asystentow osoby z niepetnosprawnoscig.

Uczestnictwo w treningach mieszkaniowych pozwolito na zwiekszenie samodziel-
nosci i zaradno$ci osobistej poprzez samodzielne wykonywanie czynnos$ci zycia
codziennego: przygotowanie positku, pranie, dbanie o porzgdek, robienie zaku-
pdw, dbanie o higiene osobistg itp. Osoby z niepetnosprawnoscig podczas tych
pobytow nie byly wyreczane w swych pracach przez czesto nadopiekuriczych rodzi-
cow, a pracujgcy w projektach asystenci byli wsparciem dla oséb z niepetnospraw-
no$cig, zachecali do aktywnosci, doradzali, byli towarzyszami w nawigzywaniu
nowych relacji spotecznych, a nawet przyjaciotmi.

Treningi odbywaty sie w niewielkich grupach w Obiekcie Rehabilitacyjno-
Mieszkalnym naszego Kota, dzigki czemu przypominaty bardziej mieszkanie
w niezaleznym, samodzielnym mieszkaniu niz pobyt w duzych zinstytucjona-
lizowanych placéwkach catodobowych, pozbawionych charakteru rodzinnego.
Dla wielu 0s6b z niepetnosprawnoscig byta to okazja do pojscia do kina, teatru,
uczestnictwa w imprezie lokalnej a takze zaplanowaniu i zrobieniu zakupow
w supermarkecie, wyjécia do pubu, restauracji, skorzystania z ustug salonu
fryzjerskiego czy kosmetycznego.

Udziat w projektach wptynat pozytywnie na zmiane sposobu postrzegania
siebie jako osoby dorostej, majgcej wptyw na wiasne zycie i mogacej przy
odpowiednim wsparciu asystenta mieszkac i funkcjonowac w spoteczenstwie
w miare samodzielnie. Coraz wiecej 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng
deklaruje che¢ samodzielnego mieszkania (przy wsparciu asystenta) w zyciu
dorostym, poza domem rodzinnym. Realizacja zadan zatozonych w projek-
tach miata pozytywny wptyw na postawy rodzicow i opiekundéw wobec swoich
dzieci, postrzegania ich jako oso6b dorostych, majacych takie same potrzeby
jak pozostata cze$¢ spoteczenstwa, w tym potrzebe w miare samodzielnego
funkcjonowania.

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng nalezg do jednej z najbardziej
marginalizowanych grup spotecznych na otwartym rynku pracy. Powodem takie-
go stanu jest wiele czynnikéw. Z jednej strony osoby te potrzebujg duzego wspar-
cia w wejsciu na rynek pracy, ale takze niezbedne sg zmiany mentalne catego
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spoteczenstwa. Nasze Koto wychodzac z zatozenia, ze praca zawodowa jest
jedna z najlepszych form rehabilitacji spotecznej przygotowato kilka programéw
aktywizacji zawodowej dostosowanych do mozliwosci i specyfiki osdb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w realizowanych kolejnych projektach, na ktére pozys-
kato Srodki finansowe z Unii Europejskiej.

2009-2010 - Ja tez moge pracowac.

2010-2012 - Centrum Aktywizacji Spotecznej i Zawodowe;j
Os6b z Niepetnosprawnoscig Intelektualna.

2011-2014 - Droga do samodzielnoSci.
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Czynnosci dnia codziennego:
przygotowywanie positkow, pranie, sprzatanie.

Beneficjentami projektéw byty 82 osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu umiarkowanym lub znacznym. Celem ogdlnym projektéw byto:

- podniesienie aktywnosci zawodowej 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng, w szczegdinosci ich kwalifikacji zawodowych,

- stworzenie warunkéw do prezentacji mozliwosci zawodowych tych osob,

- zmiany postaw spotecznosci lokalnej wobec aktywno$ci zawodowej
0s6b z niepetnosprawnoscia,

- poprawienie zasobu posiadanych informacji przez lokalnych
przedsiebiorcédw o mozliwosci zatrudniania tych oséb i wynikajacych
z tego korzy$ciach,
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- wzrost poczucia wiasnej wartoéci oséb z niepetnosprawnoscia,
poprawa samooceny dotyczacej zwtaszcza wtasnych mozliwosci
zawodowych,

- nabycie umiejetnosci kluczowych w poszukiwaniu pracy przez osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng.

Uczestnicy projektdéw korzystali z doradztwa zawodowego i psychologiczne-
go, odbyly sie szkolenia zawodowe oraz praktyki zawodowe w zaktadach pracy.
Osoby te mialy ciggte wsparcie i pomoc trenera pracy, ktory byt asystentem
osoby z niepetnosprawnoscig w zakresie komunikowania si¢ z otoczeniem oraz
czynnosciach trudnych do samodzielnego wykonania na danym stanowisku pracy.
Trener pracy we wspdipracy z doradcg zawodowym i psychologiem wspierat
osobe z niepetnosprawnosécig, zapewniat jej maksymaling niezaleznos¢. Prowadzit
i trenowat jej umiejetnosci zawodowe tak dtugo, az osoba ta mogta samodzielnie
pracowac.

Bardzo wazna w tych projektach byta aktywizacja spoteczna, jej gtdéwnym
celem byta poprawa dostepu 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng do débr
kultury, poniewaz osoby te korzystajg z nich w bardzo ograniczonym stopniu.

Jeden z projektow tgczyt w sobie standardowe dziatania doradcze i aktywi-
zujgce zawodowo z treningami mieszkaniowymi. Kazdy z uczestnikéw projektu
uczyt sie samodzielnosci, wykonywania prac porzadkowych, ogrodniczych i kuchen-
nych, a takze integrowat sie ze spotecznoécig lokalng. Osoby z niepetnospraw-
no$ciami otrzymaly szanse nabycia pierwszych doswiadczen zawodowych odby-
wajgc praktyki zawodowe w biskupieckich zaktadach pracy przy wsparciu
trenera pracy.

Na wszystkich etapach projektu osoby z niepetnosprawnoscig wspierane
byty przez asystentow, ktérzy pomagali im w podejmowaniu kolejnych wyzwan
i motywowali do nabywania zawodowych umiejetnosci.

W kazdym projekcie realizowanym przez nasze Stowarzyszenie zatrudniani
byli asystenci osoby z niepetnosprawnoscig z odpowiednimi kwalifikacjami,
doswiadczeniem zawodowym oraz predyspozycjami osobowosciowymi, ktore
umozliwiaty prawidtowy kontakt, relacje i wsparcie w bezposredniej pracy z osobg
z niepeinosprawnoscig intelektualng. Zadaniem asystenta byta pomoc w umoziiwia-
niu osobie niepetnosprawnej aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Asys-
tent nie rozkazuije, nie decyduje, nie wyrecza; otwiera przestrzen do osiggania
nowych umiejetnosci, poszerza mozliwosci rozwoju.
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W kazdym projekcie realizowanym przez nasze Stowarzyszenie zatrudniani
byli asystenci osoby z niepetnosprawnoscig z odpowiednimi kwalifikacjami,
dos$wiadczeniem zawodowym oraz predyspozycjami osobowosciowymi, ktore
umozliwiaty prawidtowy kontakt, relacje i wsparcie w bezposredniej pracy z osobg
z niepetnosprawnoécig intelektualng. Zadaniem asystenta byta pomoc w umoZzliwia-
niu osobie niepetnosprawnej aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym.
Asystent nie rozkazuje, nie decyduje, nie wyrecza; otwiera przestrzen do
osiggania nowych umiejetnosci, poszerza mozliwosci rozwoju.

Nasze Kofo wspiera rodzicow i opiekunéw 0sob z niepetnosprawnoscia,
organizujgc krotkotrwate zastepstwo w opiece nad ich dziecmi - osobami dorostymi
w trudnych sytuacjach zyciowych, wyjazdach, pobytach w szpitalu itd. Wsparciem
dla osdb z niepetnosprawnoscig zawsze sg asystenci - pracownicy naszego
Stowarzyszenia, ktdrzy znajg dobrze osoby pozostajace pod opieka, ich potrze-
by, mozliwo$ci. Wspierajg i pomagajg osobie z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng w taki sposdb, aby mogta ona byc¢ jak najbardziej samodzielna i niezalezna.
Staramy sie wykorzystac czas krotkotrwatego zastepstwa tak, by podejmowane
dziatania byly nie tylko opieka, ale réwniez aktywizacjg, rozwijaniem samodziel-
noéci 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Os6b z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
Kofo w Biskupcu proponuje réwniez mtodszym podopiecznym - wychowankom
Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego dodatkowe formy catodo-
bowego pobytu, jakim sg letniska i zimowiska. Nasze do$wiadczenia w pracy
z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng pokazuja, ze tgczenie opieki
z propozycjg kreatywnego spedzania czasu, zdobywania nowych doswiadczen
przynosza najlepsze efekty. Wazne jest przy tym, by osoba z niepetnospraw-
no$cig mogta w towarzystwie grupy rowiesniczej przezywac takie doswiadcze-
nia ze wsparciem asystenta, niezaleznie od rodzica. Taki rodzaj opieki pozwala
na wszechstronny rozwdj spoteczny, kulturalny, emocjonalny.

Bardzo czesto pracownicy naszego Kofa pracujg jako wolontariusze i wspie-
rajg doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng zamieszkujace samodziel-
nie. Odwiedzajg te osoby w ich mieszkaniach w godzinach popotudniowych
lub w czasie wolnym od zaje¢, aby wspiera¢ je w wykonywaniu codziennych
obowigzkéw, np. w dbaniu o porzadek, nauce przygotowania positkéw, réznych
naprawach sprzetow i urzadzen domowych, a nawet przeprowadzeniu remontéow
w domu (wstawienie okna, remont dachu itp.). Bardzo wazne jest wsparcie
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w planowaniu wydatkéw - zarzadzaniu pieniedzmi. Osoby z niepetnosprawnos-
cig intelektualng czesto podpisujg umowy np. o kredyt, badz zakup telefonu i nie
rozumiejg konsekwencji i odpowiedzialnosci jakg ponosza, nie wywigzujac sie
z podpisanego zobowigzania; podpisujg nie czytajgc tresci umowy.

Przygotowanie zawodowe przy wsparciu trenera pracy - asystenta

Asystujemy w nawigzywaniu i utrzymaniu prawidtowych relacji w najblizszym
otoczeniu - w $rodowisku rodzinnym, kolezenskim, zawodowym, partnerskim,
sgsiedzkim. Wspieramy i zachecamy do rozwijania wtasnych zainteresowan,
pasji, asystujemy przy organizowaniu czasu wolnego. Pomagamy w uzyskaniu
jak najwiekszej samodzielnosci, wspotpracujemy z instytucjami i organizacjami
spotecznymi. Wszystkie dziatania podejmujemy w celu poprawienia jakosci
zycia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.

Nasze Koto nie posiada statych $rodkéw finansowych na realizacje takich
dziatan i zatrudnianie asystentow osoby z niepetnosprawnoscia.

Kazdy z nas rozwija sie przez cate swoje zycie. Ciggte wspieranie osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng w jej codziennym funkcjonowaniu przynosi
czasem niespodziewane, zaskakujgce efekty. Osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng rozwijajg nie tylko umiejetnosci zwigzane z samodzielnoscig i radze-
niem sobie z nowymi sytuacjami, ale tez rozwijajg swoj stownik, myslenie,
umiejetnos¢ prowadzenia dialogu. W kontakcie z kulturg, z szerszym Srodowis-
kiem spotecznym wszyscy zyskujemy. W tym samym stopniu, a nawet w wiekszym
dotyczy to 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.
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. 1.5. Dobre praktyki w Ostrodzie
Rozwigzania bardziej przyjazne

Potrzeba rozpoczecia w Kole Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb
z Niepetnosprawnoscig Intelektualng w Ostrédzie Swiadczenia ustug asystenckich
dla dorostych 0s6b z niepetnosprawno$cig intelektualng pojawita si¢ w momen-
cie choroby 0sdb bliskich. Asystentura ma umozliwi¢ osobom z niepetnospraw-
noécig intelektualng aktywne funkcjonowanie w zyciu rodzinnym, spotecznym
i zawodowym. Niepetnosprawno$¢ zwigzana jest ze zjawiskiem zaleznoéci od
innych, czyli rodzicow, rodzenstwa, badz opiekundw (prawnych lub faktycznych).
W wielu przypadkach nadmierna zalezno$¢, warunkowana postawg rodzicéw,
powoduje wyuczong bezradno$¢. Oznacza to, ze osoby te pomimo iz zdolne sg
do wykonywania pewnych czynnosci, nie wykonujg ich poniewaz sg wyreczane.
Bardzo wielu rodzicow i opiekunow popetnia tego typu btedy, nie myslgc co bed-
zie dalej, kiedy pojawig sie sytuacje kryzysowe i ich dziecko zostanie samo.
W takich przypadkach istnieje mozliwo$¢ otrzymania pomocy ze strony asysten-
ta osoby niepetnosprawnej, ktéra bedzie wspiera¢ osobe w realizacji podsta-
wowych, codziennych czynnosci.

Do tej pory, w wyniku sytuacji kryzysowej, tego rodzaju dziataniem w Ostrodzie
objeto dwie osoby:

OSOBA 1

Mezczyzna w wieku 38 lat, posiada orzeczenie o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci, niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu umiarkowa-
nym oraz dodatkowo wystepuijg zaburzenia psychiczne. Jest sprawny ruchowo.
Od kilku lat jest uczestnikiem Warsztatu Terapii Zajeciowej, gdzie uczy sie nieza-
leznego, samodzielnego i aktywnego zycia w $rodowisku na miare swoich mozliwo$-
ci. Objety jest kompleksowg rehabilitacjg medyczng, spoteczng i zawodows.

Poczatkowo, objeto mezczyzne ustugg wsparcia asystenta osoby niepetnospraw-
nej, ze wzgledu na przewlektg i powazng chorobe matki oraz zwigzane z nig
dtugotrwate pobyty w szpitalu. Mezczyzna od kilkunastu lat zamieszkuje tylko
z matkg, w dwupokojowym mieszkaniu z tazienkg. Ma siostre, ktéra mieszka kil-
kanacie kilometrow od jego miejsca zamieszkania. Siostra wychowuje wraz
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z mezem dwoje dzieci, w tym jedno ze spekirum autyzmu i dlatego nie jest
w stanie na co dzier wspiera¢ swego brata. Ponadto, mezczyzna éw jest bardzo
przywigzany do swego miejsca i nawet $wigteczne pobyty u siostry Zle znosi,
chce wraca¢ do swojego domu. Mieszkanie jest przytulne, ciepte i stoneczne.
Wyposazone we wszystkie niezbedne rzeczy, sprawny sprzet AGD i RTV,
komputer oraz internet. Wsparcie byto dorazne, Swiadczone w czasie pobytu
matki w szpitalu.

Po $mierci matki, objeto mezczyzne kolejnym etapem wsparcia, réznigcym
sie od poprzedniego wigkszg czestotliwoscig i natezeniem wsparcia. W pierwszym
tygodniu po utracie matki, wsparcie miato charakter ciggly, tj. 24 godziny na dobe.
Potrzeba wsparcia ciagtego wynikata ze ztej kondycji psychicznej mezczyzny
zwigzanej z utratg bardzo bliskiej osoby, z kt6rg byt bardzo zwigzany emocjonal-
nie, utratg poczucia bezpieczenstwa i labilnosci emocjonalne;.

Mezczyzna jest osobg do$¢ samodzielng. Nie potrzebuje wsparcia podczas
poruszania si¢ po miescie. Potrafi sprzgta¢, my¢ naczynia, dba¢ o tazienke,
praé, prasowac, robi¢ zakupy, ale tylko i wytgcznie ze wsparciem. Nie potrafi
samodzielnie przygotowac¢ obiadu. Jest nie wyuczony wielu rzeczy z zakresu
samoobstugi, nie potrafi z wtasnej inicjatywy regularnie goli¢ sig, systematycznie
zmieniac bielizny osobistej. Nie dba o wyglad swoich rzeczy. Nie zna wartosci
pienigdza, monitorowania wymagajg jego wydatki, nie potrafi samodzielnie
korzysta¢ z ustug poczty, odebrac i czyta¢ pism urzedowych. Wsparcie asys-
tenta osoby niepetnosprawnej na kazdym etapie odbywato sie w porozumieniu
Z jego siostra.

Organizacja wsparcia

Mezczyzna zostat objety asystenturg w domu poczatkowo na okres jednego
tygodnia w godzinach popotudniowych, kiedy matka przebywata w szpitalu.
Od godziny 17:00 do 19:00. W godzinach od 8:00 do 15:00 przebywat na terenie
WTZ. Asystent zatrudniony jest na umowe zlecenie zawartg z Polskim Komitetem
Pomocy Spotecznej, Zarzad Rejonowy w Ostrodzie, ktory Swiadczy ustugi opie-
kuncze zlecone przez MOPS w Ostrédzie. Poczatkowo umowe zawarto na okres
od 21.11.2016 do 30.11.2016 roku. Obecnie podpisano nowg umowe na okres
miesigca (styczen 2017 r.)

Godziny wsparcia asystenta ulegly zmianie ze wzgledu na Smier¢ matki,
zapewniono catodobowe wsparcie, zatrudniono dwéch asystentow na okres
tygodnia. Od godziny 14:00 do 22:00, i od 22:00 do 7:00 rano. W godzinach
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od 8:00 do 15:00 przebywat w WTZ. Po tygodniu dos¢ traumatycznym dla
uczestnika ustalono, ze asystent bedzie wspomagat go przez caly miesigc
(grudzien) osiem godzin tygodniowo, czyli od godziny 14:00 do 22:00. Po uptywie
miesigca asystent widzac do$¢ duze postepy w samodzielnosci beneficjenta
wspolnie z siostrg podjat decyzje o czedciowym wycofywaniu sie z tak duzej
iloci czasu wsparcia. Mezczyzna dos¢ dobrze funkcjonuie, radzi sobie z obowigzkami
w domu. Samodzielnie dokonuje zakupdw pieczywa rano (ma zostawiang
wyliczong kwote pieniedzy). Stat sie na tyle samodzielny, ze wystarczg mu czte-
ry godziny wsparcia tygodniowo. Od stycznia 2017 roku ustuge wsparcia asysten-
ta zaplanowano na cztery godziny tygodniowo tj. co drugi dzien tygodnia, oprécz
sobét i niedziel, poniewaz w dni wolne od pracy, opiekg otoczy go jego siostra.

Oferowane wsparcie

W pierwszym tygodniu dziatan asystent wspierat beneficjenta w czynnosciach
dnia codziennego, w przygotowaniu kolacji, przyjmowaniu lekdw, przygotowaniu
drugiego $éniadania do warsztatu terapii zajeciowej. Podczas dokonywania
zakupdw spozywczych w sklepach samoobstugowych mezczyzna sam wybierat
potrzebne mu artykuty, potrafit doktadnie sprecyzowac, jakie sg jego potrzeby,
czego brakuje w domu. Monitorowany byt w zakresie higieny osobistej, golenia,
zmiany bielizny osobistej, przygotowywania rzeczy na dzierr nastepny. Codzien-
nie odbywaly sie diugie rozmowy wspierajace i przygotowujgce go do utraty
bliskiej osoby. Taki rodzaj wsparcia na okoliczno$¢ zatoby wptywat na poprawe
stanu psychicznego i poczucia bezpieczenstwa beneficjenta. Po Smierci matki
z uwagi na jego stan psychiczny i wigz emocjonalng, jaka go z nig tgczyta,
wspierany byt we wszystkich zakresach. Dodatkowo asystent udzielat wsparcia
podczas wizyty mezczyzny u psychiatry wraz z jego siostrg. Wychodzit na spa-
cery po najblizszej okolicy. Nadal wspierano mezczyzne w wyzej wymienio-
nych zakresach, dodatkowo za zgodg beneficjenta i jego siostry wprowadzono
monitoring telefoniczny z asystentem, odnosnie kryzysowych sytuacii i poranne-
go wstawania na zajecia w warsztacie. Asystent wspierat mezczyzne w zakresie
zafatwiania spraw na poczcie, odbierania przesytek, wysytania i przekazywania
informacii siostrze odnosnie korespondencji wptywajgcej do beneficjenta.
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OSOBA 2

Mezczyzna w wieku 42 lat z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu
lekkim, posiada orzeczenie 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci; sprawny
ruchowo. Od kilku lat jest uczestnikiem Warsztatu Terapii Zajeciowej.

Mezczyzne objeto ustugg wsparcia asystenta osoby niepetnosprawnej, ze
wzgledu na chorobe opiekuna. Wsparcie byto dorazne, $wiadczone w czasie
pobytu ojczyma w szpitalu.

Mezczyzna od kilkunastu lat zamieszkuje wytgcznie z ojczymem, w trzypoko-
jowym mieszkaniu z tazienkg. Nie ma rodzenstwa, ani bliskiej rodziny oprécz
ojczyma, ktory réwniez nie utrzymuije blizszych kontaktéw rodzing.
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Ojczym dzielnie wypetnia swe obowigzki. Mimo probleméw zdrowotnych
starat sie i stara, aby przysposobiony od dziecka syn normalnie funkcjonowat
w spoteczenstwie. Ich mieszkanie jest duze, przestrzenne, kazdy z nich ma
odrebny pokoj, do wypoczynku. Majg réwniez wyodrebnione pomieszczenie,
gdzie stoi komputer, z ktérego moga obydwaj korzysta¢. Mieszkanie jest jasne
i bardzo zadbane. Wszystko ma swoje miejsce.

Mezczyzna, pomimo, iz posiada zdolno$¢ i umiejetnosci do wykonywania pro-
stych czynnosci, np. porzgdkowych czy samoobstugowych, nie wykonuije ich.
Fakt ten jest konsekwencjg wyuczonej bezradnosci, spowodowanej nadopie-
kuniczg postawg ojczyma. Mezczyzna nie inicjuje zadnych aktywnoéci, choC potra-
fi to robiC, nie myje naczyn, czeka az kto$ zrobi to za niego. Nie podejmuje czyn-
no$ci samodzielnego przygotowania positku typu kanapka: nie kroi samodzielnie
chleba, wedliny i sera. Potrafi ugotowac ziemniaki, ale ma problem z ich obraniem.
Nie jest uczony samodzielno$ci w sytuacjach kryzysowych. Po powrocie ojczyma
ze szpitala, zakonczono $wiadczenie ustug asystenckich.

Organizacja wsparcia

Mezczyzna zostat objety asystenturg w domu przez okres petnego tygodnia
wraz z sobotg i niedziela, podczas przebywania ojczyma w szpitalu. Od godziny
8:00 do 15:00 w dni powszednie uczestniczyt w zajeciach w WTZ. Od 16:00 do
19: 00 wspierany byt przez asystenta. Natomiast w soboty i niedziele asystent
wspierat go w godzinach od 8:00 rano do 11:00, nastepnie od godziny 12:30 do
15:30 i od godziny 18:00 do 20:00.

Oferowany zakres wsparcia

Mezczyzna wspierany byt w czynnosciach samoobstugowych, pomagano mu
podczas golenia. Wspierano podczas przygotowywania positkdw, kolacji, Sniada-
nia na dzien nastepny i drugiego $niadania do warsztatu. Wspierano go podczas
dokonywania zakupow w sklepie samoobstugowym (mezczyzna potrafit okreslic,
co chce jada¢ na $niadania, kolacje i obiad). Wspierano go podczas wykonywa-
nia czynnosci porzgdkowych, odkurzania, wycierania kurzu i mycia podtog oraz
sanitariatow (nie orientowat sie, z jakich Srodkow czystosci powinien skorzystaé,
aby wykona¢ dang czynno$¢). Wspierano go podczas korzystania ze sprzetu
AGD, mianowicie pralki, dozowanie proszku i ptynu do ptukania. Asystent wspie-
rat go podczas prasowania odziezy. Podczas wizyt asystenta przeprowadzano
rozmowy wspierajace, aby poprawi¢ stan psychiczny beneficjienta. Za zgoda
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ojczyma uruchomiono z mezczyzng monitoring telefoniczny odno$nie sytuacji
kryzysowych i wspierania podczas godzin porannych przed wyjéciem na zajecia
w warsztacie.

Realizacja wsparcia odbywata sie w ramach pracy wolontarystycznej asystenta.

Punkt AOON

W 2011 roku Powiatowe Centrum Pomocy Spotecznej w Ostrédzie realizowato
projekt ,Wsparcie do kwadratu - praktyczna nauka do zawodu Asystent Osobisty
Osoby Niepetnosprawnej (AOON)", ramach ktérego Koto PSONI organizowato
czesc¢ praktyczng nauki do zawodu asystenta osobistego osoby niepetnospraw-
nej. Finalnym elementem tego projektu byto uruchomienie na okres 6 miesiecy
punktu ustug AOON w Ostrodzie oferujgcego nastepujace ustugi asystenckie:

1. Ustugi komunikacyjno-transportowe: pomoc w dotarciu w wybrane
miejsce i powrotu do miejsca zamieszkania - szkoty, uczelni, pracy,
placowek zdrowia, instytucji publicznych i kulturalnych, zaje¢
rehabilitacyjnych.

2. Ustugi doradcze: pomoc w zatatwieniu spraw urzedowych, pomoc
w wypetnianiu drukéw i dokumentéw urzedowych.

3. Ustugi towarzyszgce: rozmowa wspierajgca, ustugi lektorskie,
wpieranie w realizacji zainteresowan i hobby, w tym wyjscia na imprezy
kulturalne, sportowe, integracyjne i tematyczne, pomoc w utrzymywaniu
kontaktéw z réwiesnikami oraz w komunikowaniu sie z otoczeniem,
zorganizowanie czasu wolnego, wsparcie podczas udziatu w zajeciach
rehabilitacyjnych i rekreacyjnych.

4. Pomoc w drobnych czynnoéciach dnia codziennego: wspieranie
przy robieniu zakup6w, w prowadzeniu gospodarstwa domowego,
przy czym asystent nie $wiadczy ustug opiekunczych, nie gotuje,
nie sprzata i nie pierze.
5. Inne ustugi indywidualnie rozpatrywane przez specjaliste ds. AOON.
Z ustug Punktu AOON skorzystaty 53 osoby z niepetnosprawnosciami w stopniu
znacznym i umiarkowanym, w tym 9 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Organizacja wsparcia
Osoby korzystaty z ustug zamawianych w Punkcie na okre$lony czas i wybrane
obszary aktywnosci srednio 1 raz w tygodniu po 2 - 3 godziny.
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Oferowany zakres wsparcia

Zakres wsparcia obejmowat wspieranie podczas realizacji zainteresowan,
wyjscia na koncerty, uczestnictwo w zajeciach rekreacyjnych, wspieranie podczas
robienia zakupdw, czynno$ciach zwigzanych z gospodarstwem domowym.

Zdiagnozowane problemy

Istnieje pilna potrzeba wprowadzenia ustug asystenckich jako elementu sys-
temu wyréwnywania szans w zyciu spotecznym i zawodowym 0s6b 0 najwigkszym
stopniu niepetnosprawnosci. Umozliwienie jak najbardziej niezaleznego, samodziel-
nego i aktywnego funkcjonowania skutecznie bedzie zapobiegac¢ wykluczeniu,
marginalizacji spotecznej i ekonomicznej osdb niepetnosprawnych i ich rodzin.
Asystent potrzebny jest przede wszystkim tym, ktorzy nie majg szans na to, aby
stac sie w petni samodzielnymi. Dotyczy to gtownie os6b majgcych ograniczo-
ne rozeznanie i wowczas asystent pomaga dochodzi¢ im swoich praw. Osoby te
zazwyczaj nie potrafig pisaé, czyta¢ nie majg mozliwosci zdobycia informaciji
i przedstawienia jasno wtasnych spraw. Wielokrotnie stwierdzali$my, ze osoby
z gtebszg niepetnosprawnoscig intelektualng majg ogromne braki w samodziel-
nosci, chociazby w zakresie samoobstugi i prostych czynno$ciach dnia codzien-
nego, prowadzeniu gospodarstwa domowego, dokonywaniu zakupow, zatatwia-
niu spraw urzedowych. Wsparcie asystenta datoby im i ich rodzinom poczucie
bezpieczenstwa, wickszej stabilizacji zyciowej, doskonalitoby nabywanie umie-
jetnosci dnia codziennego, zaradnosci osobistej, nauki planowania i wydatkowa-
nia wiasnych srodkow pienieznych.

Podstawowym warunkiem nabywania umiejetno$ci przez kazdego cztowieka
jest dodwiadczanie zycia, doswiadczanie jego aspektéw w réznych warunkach,
sytuacjach, wariantach i konfiguracjach. Jednak osoba z niepetnosprawno$cia,
szczegolnie intelektualng, potrzebuje w procesie nauki wigkszego wsparcia i wiecej
czasu by osiggna¢ konkretng umiejetnose, a te z kolei nalezy ustawicznie utrwalac.

Rozwdj ustug asystenckich i ich dobra jakos¢ powinny i$¢ w parze z dziatania-
mi rozwijajgcymi sprawnosci i umiejetnosci os6b z niepetnosprawnosciami.
Ogromna role w dgzeniu do usamodzielniania 0s6b z niepetnosprawnosécig
petni warsztat terapii zajeciowej, gdyz swoimi dziataniami dgzy do osiggniecia
mozliwie niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia w srodowisku oraz
mozliwie najwyzszego poziomu zycia, integraciji spotecznej poprzez ich aktywne
uczestnictwo w réznorodnych formach rehabilitacji spotecznej i zawodowe;.
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Self-adwokatura

Od 01 wrzesnia 2010 w Warsztacie Kota PSONI w Ostrodzie dziata Regional-
na Organizacja Self-Adwokatow (ROSA). Tworzg jg osoby z niepetnosprawnosciag
intelektualng z Warsztatu, ktére pragng zmian w swoim zyciu, mie¢ wptyw na
sprawy ktére, bezposrednio ich dotyczg. Organizacja zajmuje sie problemami
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng: ich prawami oraz barierami, na ktére
napotykajg, organizacjg czasu wolnego, popularyzacjg pozytywnych informacii
0 osobach z niepetnosprawnoscig intelektualng — walka ze stereotypowym ich
postrzeganiem.

Regionalna Organizacja Self-Adwokatow od trzech lat wspdipracuje z Katedrg
Pedagogiki Specjalnej UWM w Olsztynie - organizuje prelekcje, wyktady, zajecia
integracyjne o tematyce zwigzanej z niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére
cieszg sie ogromng popularnoscig wérod studentow.

ROSA nagrata trzy filmy dotyczace zycia 0sdb z niepetnosprawnoscig intelek-
tuaing: ,Ubezwtasnowolnienie”, ,Nasza droga do niezalezno$ci”, ,,Prawo do mitosci”.
Filmy poruszajg bardzo wazne problemy, wystepujg w nich sami self-adwokaci
opowiadajgc historie swojego zycia. Filmy prezentowane sg na spotkaniach
z mtodziezg w szkotach, na spotkaniach ze studentami, na zebraniach rodzicow.
Dzieki nim tfatwiej pokaza¢ jak osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
postrzegajg rzeczywistosc, jak zyjg, o czym marzg i ze chcg by¢ petnoprawnymi
cztonkami spoteczenstwa.

Cztonkowie ROSA starajg sie o to, by moc zabraé gtos na roznych spotkaniach,
konferencjach itp. dotyczacych osdb z niepetnosprawnoscig intelektualng.
Walczg o przestrzeganie zasady NIC O NAS BEZ NAS. Starajg sie by¢ i aktywnie
uczestniczy¢ na kazdej konferencji dotyczacej 0sob z niepetnosprawnosciami.

Dzigki tego rodzaju aktywno$ci uczestnicy czujg, ze maja realny wptyw na
swoje zycie, stajg sie bardziej odwazni, chetniej zabierajg gtos w r6znego rodza-
ju sprawach. Uczg sie, ze decydowanie o sobie wigze si¢ z konsekwencjami
tych decyzji, ze w zyciu mamy zaréwno prawa jak i obowigzki, z ktérych nalezy
sie wywigzywac. Spotykajgc sie z mtodziezg szkolng, studentami majg $wia-
domos¢ tego, ze wptywajg na poprawe wizerunku 0sob z niepetnosprawnosécig
intelektualng. Wptywa to takze pozytywnie na mtodych ludzi z ktdrymi sie spoty-
kaja. Uczg sie tolerancii, akceptaciji innoéci - odkrywaja, ze niepetnosprawnoécig
intelektualng nie mozna si¢ zarazic.
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Trening mieszkaniowy

Uczestnicy WTZ majg mozliwos¢ rozwijania swojej samodzielnosci i zarad-
no$ci zyciowej w ramach treningu mieszkaniowego. Wielu uczestnikdw bierze
w nim udziat. Program treningu mieszkaniowego jest przygotowaniem do miesz-
kalnictwa wspomaganego lub chronionego, co jest alternatywa dla istniejgcych
izolacyjnych form jakimi sg domy pomocy spotecznej. Mimo, ze sg zmodemizowane
i prezentujg wysoka jakos¢ materialng, jednak nie sg w stanie zapewni¢ zwyktej
rodzinnej atmosfery. Program treningu mieszkaniowego w Ostrodzie rozpoczat
sie na poczatku 2002 roku. Gtownym celem mieszkalnictwa treningowego jest
rozwijanie i osiggniecie jak najwiekszej samodzielnosci zyciowej przez osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng poprzez rozwijanie kompetenciji spotecznych
oraz budowanie relacji spotecznych w $rodowisku lokalnym. Rozwijanie prak-
tycznej gotowosci do zycia w otwartym Srodowisku jest warunkiem niezbednym
do osiggniecia sukcesu przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w ich
przysztym funkcjonowaniu w otwartym srodowisku.

W mieszkaniach treningowych przebywa czasowo kilka oséb, z przerwami
np. na wyjazdy do warsztatow terapii zajeciowej czy innych placéwek dziennych.
Uczg sie jak samodzielnie dbac o zdrowie, gospodarowac srodkami pienieznymi,
spedza¢ wolny czas, zatatwiaé sprawy w urzedach, przygotowywaé positki,
robi¢ zakupy, pra¢, sprzata¢. Sami kupujg artykuty spozywcze, lekarstwa, bilety
na przejazdy komunikacjg publiczng i z niej korzystajg, uczestniczg w imprezach
kulturalno-rekreacyjnych i w wycieczkach. Dbajg o otoczenie gdzie mieszkajg
i wchodza w interakcje z sgsiadami — tworzg nowe wigzi spoteczne.

Programem treningu mieszkaniowego objete sg rowniez osoby z gtebsza
niepetnosprawnoscig intelektualng, bowiem ich przysztos¢ rysuje sie o wiele
gorzej niz 0séb rokujgcych wzglednie wysokg samodzielnos¢. Osoby gtebiej
niepetnosprawne intelektualnie (niepetnosprawno$¢ w stopniu glebokim, znacznym
i umiarkowanym ze sprzezonymi dysfunkcjami) sg w bardzo wysokim stopniu
zalezne od os6b drugich. Nie oznacza to jednak, ze nie ma w nich potencjatu
na rozwdj autonomii i wyuczenia okreslonych czynnoéci. Sg wysoce zalezne
z samego faktu intensywnej opieki wykonywanej przez rodzicéw przez kilka
dziesiatek lat. Powstaje wowczas niesamowita wigz rodzicdw z dorostym dzieckiem
oraz przeswiadczenie rodzica, ze nikt nie jest w stanie tak opiekowac sie dzieckiem
- 0sobg dorostg - jak sam rodzic. Temu wszystkiemu towarzyszy nieustajgca
obawa i ogromny znak zapytania: ,,Co bedzie z moim dzieckiem po mojej $mierci?”
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Bardzo czesto w odpowiedziach rodzicéw na to pytanie pojawia si¢ zyczenie
$mierci - ,,Chciatabym by umarto razem ze mng” lub odpowiedz ,Nie chce o tym
mysle¢”.

Trening mieszkaniowy dla tej kategorii 0séb ma swoj gteboki sens, poniewaz
stwarza warunki do przygotowania dorostej osoby z gtebszg niepetnosprawnoscig
intelektualng do funkcjonowania w innym otoczeniu spotecznym niz dom rodzin-
ny, tj. w matych jednostkach pomocy spotecznej, np. rodzinnych domach
pomocy - z chwilg odej$cia rodzicdw. Trening pozwala na doznawanie innych,
nowych doswiadczen, stymulujgcych nabywanie nowych interakciji spotecznych,
umiejetnosci i czynnosci. Umozliwia takze wypracowanie we wspdtpracy z rodzing
systemu alternatywnej komunikaciji, a co za tym idzie poczucia bezpieczenstwa,
a takze nabycie przez rodzicow przekonania, ze nie sg niezastapieni, ze inne
osoby réwniez potrafig wykonywac ich zadania czesto z bardzo pozytywnym
efektem. Moze on polega¢ na tym, iz osoba gteboko niepetnosprawna zaczyna
lepiej funkcjonowac poza domem (w mieszkaniu treningowym), niz w domu.

Whioski i rekomendacje

Nasze do$wiadczenia - szczegolnie w obydwu opisanych w czesci pierwszej
przypadkach - pozwalajg na sformutowanie wnioskéw dotyczacych asystentury
0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Majgc swiadomos$¢, ze wsparcia
nalezato udzieli¢ w sytuacjach kryzysowych z dnia na dzien, nasuwa sie pytanie:
Jak potoczytyby sie losy tych osdb, gdyby nie wsparcie asystenta? Czy trafityby
do domu pomocy spotecznej? A moze jednak mogtyby liczy¢ na wsparcie kogo$
bliskiego? Zycie pisze rézne scenariusze. A w takich sytuacjach trzeba podejmo-
wac konkretne, racjonalne decyzje. Przeciez wazg si¢ losy cztowieka. Wtedy
okazuje sie, jak wazne jest podejmowanie dziatah zmierzajgcych do osiggania
jak najwiekszej samodzielnoéci juz od dziecinstwa. Przeciez ma to wptyw na cate
pdzniejsze zycie, ktdre nie moze ograniczac sie do czterech Scian pokoju w domu
pomocy spotecznej.

Ustawicznie nalezy dgzyé do wprowadzenia w obszar pomocy spotecznej
rozwigzan systemowych alternatywnych do oferty doméw pomocy spotecznej,
w postaci takich form wsparcia 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng jak
ustugi asystenta osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, mieszkalnictwo
treningowe, wspomagane, czasowe, ktore sg umiejscowione w srodowisku, w kto-
rym zyjg osoby z niepetnosprawnosciami, przez to sg dla nich bardziej przyjaz-
ne i bardziej ekonomiczne.
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. 1. 6. Dobre praktyki w Miliczu
Asystent nie zastepuje rodziny

Milickie Stowarzyszenie Przyjaciot Dzieci i Osob Niepetnosprawnych w Miliczu
od prawie éwier¢ wieku dziata na rzecz 0s6b niepetnosprawnych w matym powia-
towym miasteczku, potozonym w pdinocnej czesci wojewddztwa dolno$lgskiego.
Od wigkszych aglomeraciji typu Wroctaw dzieli nas odlegto$¢ ok. 60 km, a brak
komunikacji miejskiej oraz znikoma komunikacja migdzymiastowa (autobus,
pocigg) w bardzo duzym stopniu ogranicza mozliwo$ci przemieszczania sie
czy skorzystania z bogatej oferty wiekszych miast. Wokét Milicza skupiajg sie
popegeerowskie wioski, dlatego tez rejon charakteryzuje sie duzym bezrobociem
oraz ubdstwem. W tej tak specyficznej okolicy zamieszkujg osoby z niepetnospraw-
noécig intelektualng, ktdre w wiekszoéci na co dzien objete sg zinstytucjonali-
zowanymi formami wsparcia prowadzonymi przez Stowarzyszenie, zaczynajgc
od wczesnej interwenciji, przedszkola specjalnego i integracyjnego, szkoty na
poziomie podstawowym, gimnazjalnym oraz przygotowania do pracy, zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze, warsztat terapii zajeciowej, Srodowiskowy dom
samopomocy, do wprowadzania 0sob z niepetnosprawnoscig na otwarty
rynek pracy. Kontynuacjg pracy nad usamodzielnianiem naszych podopiecznych
sg weekendowe zajecia $wietlicowe, mieszkanie treningowe z pokojem wytchnie-
niowym, wyjazdy kulturalno-sportowe, wyjazdy terapeutyczne dla catych rodzin
oraz grupowe wyjazdy bez rodzicéw czy prawnych opiekundw.

Cata dziatalno$¢ Stowarzyszenia poczagtkowo wymusita koniecznos¢
angazowania 0sob spoza rodziny, czyli asystentéw do wspierania i towarzyszenia
naszym podopiecznym podczas wyjazdéw do kina, teatru, na mecze w pitke
nozna, siatkowg czy zuzel.

Ale nie tylko te uwarunkowania przyczynity sie do coraz wiekszego zapotrze-
bowania na asystenta osoby niepetnosprawnej. Milickie Stowarzyszenie od kilku
lat prowadzi taki troche nietypowy Srodowiskowy dom samopomocy. Nietypowy
- dlatego, ze gtdwnymi uczestnikami naszego domu sg absolwenci zaje¢ rewa-
lidacyjno-wychowawczych. Na 30 osdb ze sprzezeniem i niepetnosprawnoscig
intelektualng w stopniu glebokim, 15 oséb jest absolwentami tych zajec. W wiekszos-
ci osoby te nie sg w stanie funkcjonowa¢ samodzielnie, potrzebujg catkowitego
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wsparcia. Niestety finansowanie $rodowiskowych doméw jest tak skgpe, ze
ledwie wystarcza Srodkéw na zatrudnienie terapeutéw zajeciowych, zgodnie
z obowigzujgcymi w tym zakresie przepisami. A przeciez niezbedna jest pomoc
w integraciji spotecznej naszych podopiecznych. | zndw, niezastgpiona rola dla
asystenta osoby niepetnosprawnej, ktéry poprzez odpowiednie motywowanie,
aktywizacje i wsparcie umozliwia funkcjonowanie osoby niepetnosprawne;j
w spoteczenstwie. Asystent doskonale umie rozpozna¢ i zdiagnozowaé potrze-
by, pomdc w rozwigzywaniu problemoéw zyciowych lub je wskazac, utatwia kon-
takt z innymi osobami (r6znymi specjalistami). Pomaga tworzy¢ wspélnie z reha-
bilitantemn, psychologiem, terapeuta zajeciowym indywidualny program terapeutyczny.
Nieustanie pomaga osobie niepetnosprawnej w codziennych czynnosciach (ubie-
ranie, karmienie, pielegnacja, higiena) oraz asystuje podczas zaje¢ terapeutycznych,
muzykoterapii czy rehabilitacji ruchowej.

Poza dziataniami w placéwkach, Stowarzyszenie oferuje rodzicom spotkania
W grupie wsparcia, podczas ktorych zapewniamy opieke dla catej rodziny, z ktdrg
rodzic na spotkanie przybyt. W czasie, kiedy rodzic bierze udziat w zajeciach
grupy wsparcia, dzieCmi zajmujg sie asystenci, ktérzy petnig role opiekundw.
Ich zadaniem jest stworzenie takiej atmosfery, aby wszyscy czuli sie bezpiecznie,
dzieci chetnie braty udziat w zabawach integracyjnych i co najwazniejsze - bez mamy
czy taty, ale z rodzenstwem i rowieSnikami.

Kolejno, w ofercie Stowarzyszenia pojawity sie kilkudniowe wyjazdowe
warsztaty dla rodzicdw i ich niepetnosprawnych dzieci, podczas ktdrych rodzice
otrzymywali wsparcie w postepowaniu z wkasnym dzieckiem. Tutaj rodzice prze-
konali sie, ze z ich dzieckiem mozna wszedzie p6js¢ - do kawiarni, sklepu czy
jak zwykle wytgcznie z rodzicami. Nieodtacznym elementem tych wyjazddw byli
asystenci, ktérzy w duzej mierze przejmowali opieke nad dziecmi. Dzigki temu
rodzice mogli spokojnie korzystac z zaje¢ ze specjalistami wiedzgc, ze ich dziecko
jest pod dobrg opiekg. Popotudniami czy wieczorami wspdlnie mogli wypi¢ kawe
i podzieli€ sie wiasnymi rado$ciami i smutkami, a w korficu poleze€ na lezaku i skorzys-
ta¢ z urokdw lata, bez obowigzkoéw i ciggtej gotowosci dla swojego dziecka.

Czas nie stoi w miejscu, wiec idgc do przodu - Stowarzyszenie zaczeto
organizowa¢ wyjazdowe warsztaty dia samych oséb niepetnosprawnych. W tych
wyjazdach udziat brata mtodziez niepetnosprawna wspierana przez terapeutdw
i asystentdw, ktdrzy znéw odgrywali bardzo wazng role, bedac ich bezposred-
nimi opiekunami. Asystenci do kazdej z os6b dobrani zostali w taki sposéb,
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aby zar6wno rodzice, jak i same osoby niepetnosprawne czuli sie bezpiecznie
oraz mieli nawzajem do siebie zaufanie. Byly to osoby odpowiedzialne, opiekuricze,
cierpliwe, wytrwate, chetne do pracy dtugoterminowej i przede wszystkim petne
empatii. Powoli pepowiny z rodzicami byty odcinane, a nasza mtodziez wraz z asys-
tentami po zajeciach ze specjalistami chodzita do kawiarni, zwiedzata muzea,
czy organizowata dyskoteki wraz z pokazami mody. Kreatywno$¢ uczestnikow
i pomysly asystentow przechodzity najsmielsze oczekiwania. Przygotowane pigkne
kreacje, fryzury, pomalowane kolorowe paznokcie robity wrazenie podczas wspdl-
nej zabawy. Asystenci tworzyli warunki do nowych kontaktéw, do dbania o siebie
i realizowania wtasnych pomystow przez nasza mtodziez.

Po tych petnych wrazer i emocji wyjazdach, czas byto wraca¢ do codziennej
rzeczywistosci. Wypalenie rodzicow zaczeto dawac sie we znaki, zaczely sie wizy-
ty u lekarzy, brak czasu na swoje sprawy, brak czasu dla pozostatych czionkéw
rodziny; wkroczyt rytm dnia catkowicie podporzgdkowanego osobie niepetnospraw-
nej. Rodzily sie pytania: jak dtugo jeszcze dam rade? Jak ditugo podotam obowigzkom
zawodowym czy domowym w pofgczeniu z opiekg i cigglym czuwaniem nad swoim
niepetnosprawnym dzieckiem chod, to juz dorosty cztowiek? Moje zdrowie zaczy-
na szwankowac, a ja nie mam jak o nie zadbac. Rodzina pomaga ile moze, nie
mam przyjaciét, brakuje mi towarzystwa, mgz/zona (o ile jest przy mnie) duzo pra-
cuje, aby utrzymaé dom. Jest ciezko.

Dawid - trzydziestojednoletni mezczyzna z niepetnosprawnosécig ruchowa
oraz intelektualng w stopniu gtebokim, osoba catkowicie zalezna,
mieszka w miescie wraz z mama, ktora opiekuje sie rowniez swoimi
schorowanymi rodzicami.

Mateusz - trzydziestojednoletni mezczyzna z niepetnosprawnoscia
sprzezona, osoba catkowicie zalezna; mieszka w miescie
wraz z samotng mama, ktéra pracuje zawodowo.

Karina - pietnastoletnia Sliczna dziewczyna z niepetnosprawnoscig
intelektualng w stopniu gtebokim, u ktdrej stan zdrowia pogarsza
sie z dnia na dzien. Coraz cze$ciej pojawia sie agresja
i autoagresja. Wraz z mamg i tatg mieszka na wsi.

Karolina - trzydziestotrzyletnia kobieta ze sprzezeniami, z rurkg tracheotomijng,
catkowicie zalezna. Mieszka z mamg w lesniczéwce posrodku lasu.
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Ania - dwudziestodziewigcioletnia kobieta ze sprzezong
niepetnosprawnoscia, catkowicie zalezna; mieszka w miescie
wraz z rodzicami i niepetnosprawnym bratem, uczestnikiem
warsztatu terapii zajeciowej. Tato walczy z postepujacg chorobg
nowotworowa. Ania jest bardzo zwigzana z tata.

Bartek - dwudziestoletni mtodzieniec z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu znacznym, autyzmem, cukrzycg, catkowicie zalezny,
sprawny ruchowo.

Antek - oSmiolatek, autysta ze sprzezong niepetnosprawnos$cig
i umiarkowang niepetnosprawnoscig intelektualna, najstarszy
z czworki rodzenstwa.

Marta - dwudziestodziewiecioletnia kobieta z normg intelektualna,
poruszajgca si¢ na wozku, ze znacznym niedowtadem rak;
dzieki wsparciu asystenta ukonczyta wyzsze studia i pracuje
zawodowo w Stowarzyszeniu.

Takich 0sob jest wiele, nie sposéb ich wszystkich wymienic. Jak wesprze¢ same
osoby niepetnosprawne i ich rodziny w codziennym zyciu? | tu znéw pojawia sie
asystent. Ktos dobrze znany osobie niepetnosprawnej i jej bliskim - co jest podstawg
w przypadku osob z niepetnosprawnoscig intelektualng - poniewaz pracuje w jednej
z placowek Stowarzyszenia lub wczesniej jako wolontariusz opiekowat sie osobg
niepetnosprawng. To kto$, komu ufa rodzic i bez oporu powierzy los swojego dziecka
w jego rece. Ktos, komu ufa sama osoba niepetnosprawna i dobrze sie czuje
w jego towarzystwie. Nie moze to by¢ przypadkowa osoba, ktéra nie bedzie zdolna
do stworzenia odpowiednich relacji sprzyjajacych dobremu kontaktowi miedzy nimi.
Praca asystenta ma by¢ zrodlem zadowolenia obu stron.
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1T

Asystent uczestniczy w zyciu osoby niepetnosprawnej i pomaga sprostac
trudno$ciom jakie pojawiajg sie na co dzien. Pomaga przy ubieraniu, myciu,
wychodzeniu na spacer, czytaniu ksigzek, prasy, ogladaniu filméw, przygotowy-
waniu positkéw, podtrzymywaniu sprawnoéci ruchowe;j itp. Dzigki asystentowi
osoba niepetnosprawna moze zrobi¢ rzeczy, ktére do tej pory byty niemozliwe do
zrobienia - wyj$ do kina, wyjecha¢ w géry czy nad morze, uczestniczy¢ w ,,meskim”
wyjsciu na piwo, czy ,babskim” wyjéciu do kawiarni. Z uptywem czasu asystent
aktywnie wigcza sie w system rodziny, petnigc w nim wiele funkciji, poczynajac od
opiekunczych i rehabilitacyjnych, a na spotecznych konczac.

Asystent osoby niepetnosprawnej nie zastepuje rodziny, nie wyrecza jej a tylko
pomaga. W duzym stopniu odcigza rodzica/opiekuna osoby niepetnosprawnej
W zyciu codziennym, daje poczucie komfortu, rodzic ma wigcej czasu dla siebie
czy tez pozostatych dzieci w rodzinie. Dzigki temu poprawiajg sie relacje miedzy
cztonkami rodziny, a rodzic ma nareszcie czas, aby zadbaé o siebie i swoje
zdrowie, zaréwno fizyczne jak i psychiczne. Gdy zachodzi potrzeba zapewnienia
opieki nad osobg niepetnosprawna, na przyktad w chwili choroby rodzica czy
opiekuna, nagtego wyjazdu czy pobytu w szpitalu, a nawet pojscia na wesele czy
imieniny, asystent przebywa wraz z osobg, ktorg sie opiekuje w tzw. pokoju
wytchnieniowym w Stowarzyszeniu. Pokéj oraz kuchnia i fazienka przystosowa-
ne sg do potrzeb kazdej niepetnosprawnosci, tak aby asystent samodzielnie
mogt sprawowaé bezposrednio opieke nad swoim podopiecznym przez dwadzies-
cia cztery godziny na dobe. Pokdj ten wykorzystywany jest rbwniez wtedy, gdy
osoba niepetnosprawna zaakceptuje juz swojego asystenta, staje sie bardziej otwarta
i nie boi sie przebywania poza domem bez rodzicdw. Wtedy krétki pobyt w nowym
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otoczeniu pozwala osobie niepetnosprawnej poczuc sie osobg decydujgca o sobie,
samodzielng i niezalezna.

Jednak nie zawsze jest tatwo i przyjemnie. Praca asystenta jest pracg bardzo
trudng, wymagajgcg duzego zaangazowania i poswigcenia sie temu, co robi.
Nie wszystkie osoby mozemy objg¢ wsparciem asystenta poniewaz czasami
wystepujg czynniki zewnetrzne, na ktore nie mamy wptywu. Przede wszystkim:

- pogarszajacy sie stan zdrowia (wystepujgca agresja) podopiecznych

objetych wsparciem, a co za tym idzie znacznie wigksze obcigzenie
asystenta,

- brak transportu dla asystenta, kt6ry nie posiada prawa jazdy ani samochodu,
aby dojecha¢ do miejscowosci odlegtej o kilkanascie kilometrow,

- zbyt niskie wynagrodzenie za prace, ktérg wykonuje asystent,
- brak chetnych os6b do petnienia tej funkgji, ktdra jednoczesdnie jest

pracg bardzo odpowiedzialng, w ktérej musi on zdoby¢ zaufanie wielu
0s0b oraz sam musi zaufa¢ osobom, z ktérymi wspéipracuije.

Asystentem nie moze by¢ osoba przypadkowa, ktorej wydaje sie, ze podota
powierzonym obowigzkom, ale osoba, ktdra posiada predyspozycje i doswiadcze-
nie w pracy z osobami z niepeinosprawnoscig intelektualng. Osoba, ktére potrafi
dac ciepto i rozumie potrzeby swojego podopiecznego, zapewniajgc chwile wytch-
nienia rodzicom/opiekunom.

Osobistg asystenture osdb niepetnosprawnych Milickie Stowarzyszenie
prowadzi juz od kilku lat. W chwili obecnej asystentéw wytania sie z kadry
zatrudnionej (ponad 200 oséb) w Stowarzyszeniu, ktdra na co dzien ma kontakt
z podopiecznymi. Statym wsparciem obejmujemy obecnie 8 0sob niepetnospraw-
nych w réznym wieku. Liczba godzin pracy asystenta przydzielana jest indywi-
dualnie, w zalezno$ci od potrzeb, jakie wystepujg w danej rodzinie. Srednio jest
to od 20 do 45 godzin w miesigcu. Nie jest to liczba godzin zaspokajajgca istniejace
potrzeby, bardziej sg to godziny na miare mozliwosci finansowych Stowarzysze-
nia. Obecnie ta forma wsparcia oséb niepetnosprawnych finansowana jest ze
$rodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych - zlece-
nie realizacji zadar w ramach art. 36 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepetnosprawnych, w ramach pro-
jektu pn. ,Winda réwnych szans” oraz dzigki zaangazowaniu wolontariuszy.
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. 1.7. Dobre praktyki w Biatymstoku

Rola i zakres swiadczonego wsparcia
przez asystenta osoby z niepetnosprawnosciqg
w Stowarzyszeniu ,,MY DLA INNYCH”

O Stowarzyszeniu

Stowarzyszenie ,MY DLA INNYCH” w Biatymstoku powstato w 2008 roku.
Dziata obecnie na terenie miasta i skupia 25 cztonkéw - entuzjastéw pedagogiki,
nauczycieli, terapeutéw, ludzi z pasjg i wielkim sercem. Giéwnym celem Sto-
warzyszenia jest pomoc drugiemu cztowiekowi w jego podmiotowym funkcjono-
waniu. Dziatania kierowane sg gtownie do os6b z niepetnosprawnosciami,
ktore dla nas sg réwnoprawnymi obywatelami naszego miasta. Dlatego pro-
wadzimy placowki, ktére majg na celu pomoc osobie z niepetnosprawnoécig
w jej maksymalnie jak to mozliwe samodzielnym funkcjonowaniu w swojej spotecznos-
ci lokalnej. Misjg organizacji jest pomoc drugiemu cztowiekowi w jego podmio-
towym funkcjonowaniu. Natomiast Wizjg Stowarzyszenia jest perspektywa
funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscig: Osoba z niepetnosprawnoscig jest
réwnoprawnym obywatelem Miasta Biategostoku, ktéry w maksymalnie mozliwy
sposob samodzielnie funkcjonuje w swojej spotecznoéci lokalnej: czerpie dochédd
ze Swiadczonej przez siebie pracy, mieszka w spotecznosci miejskiej w niema-
sowym podmiocie, aktywnie spedza czas wolny w grupie réwiesniczej. Przez
osobe z niepetnosprawnoscig rozumiemy osobe, ktdra w swoim funkcjonowaniu
napotyka bariery utrudniajgce jej petny i skuteczny udziat w zyciu spotecznym
na zasadzie réwnoéci z innymi osobami. Podgzamy tym samym za Konwencjg
ONZ o prawach o0s6b niepetnosprawnych. Udzielane wsparcie jest wiec oparte
na przezwyciezaniu wszelkich barier, w zakresie nie wiekszym, niz jest to niezbed-
ne dla petnego udziatu w zyciu spotecznym.

Stowarzyszenie ,MY DLA INNYCH" przyjete idee wprowadza w zycie miedzy
innymi w Klubach. Obecnie prowadzimy dwie takie placdwki. Jeden Klub jest pro-
wadzony w mieszkaniu usytuowanym na parterze budynku w centrum miasta,
drugi - w podpiwniczeniu sali gimnastycznej na jednym z najwigkszych osiedli
naszego miasta. Kluby sg przestrzenig dla grupy rowiesniczej, ktéra w zatozeniu
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wzmacnia¢ ma potencjat jednostki dla jej aktywizacji spotecznej i zawodowej.
Klub jest z jednej strony miejscem spotkan towarzyskich, z drugiej - rehabilitacji
spoteczno-zawodowej. Kluby wspierajg obecnie ponad 40 osob. W chwili
rozpoczynania wspotpracy, aktywne zawodowo byty dwie osoby, dzié to ponad
potowa. Zespot placowki przygotowuje indywidualng diagnoze funkcjonalng
opartg na metodologii Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepeinospraw-
noéci i Zdrowia ICF, po czym dobiera formy wsparcia zgodnie z indywidualnymi
potrzebami, zaktadajgc w pracy odpowiednie dla danej osoby cele. Waznym
elementem wspotpracy z klientem jest rowniez jego historia i otoczenie.

Klub to miejsce pomiedzy pracg a domem, w ktérym uczestnik realizuje
swoje zainteresowania, otrzymuje wsparcie psychologa, trenera, asystenta,
pracownika socjalnego, w szczegdlnych przypadkach réwniez lekarza psychia-
try. Placdwki te otwarte sg od poniedziatku do pigtku, od rana do wieczora, zgod-
nie z planem dnia uczestnikdw, z uwzglednieniem ich aktywnosci, np. pracy.
Réznego rodzaju warsztaty, np. trening zastepowania agresji, czy warsztaty
komputerowe i prawne prowadzone sg kilka razy w roku, rowniez w weekendy.

Inng placdéwka prowadzong przez nasze Stowarzyszenie jest Zaktad Aktywnos-
ci Zawodowej ,MY DLA INNYCH”, w ktérym nasi uczestnicy sg pracownikami.
W ZAZ zatrudnilisSmy osoby, ktdrych nie udato sie wprowadzi¢ na otwarty
rynek pracy. Zaktad sktada sie z:

- Sklepu Charytatywnego oraz jego zaplecza,

- czeéci produkceyjnej, w skiad ktdrej wehodzi Pralnia oraz Dziat Recyklingu.

Zaktad zatrudnia obecnie 14 0sob z orzeczeniami o niepetnosprawnosci z tytutu
tzw. schorzen szczegdinych™. Praca w zaktadzie opiera sie na darowiznach
rzeczowych przekazywanych na rzecz Stowarzyszenia, ktore tu sg przetwarza-
ne (prane, prasowane, recykling materiatéw), a nastepnie - pod tg samg posta-
cig lub zupetnie inng - sprzedawane w sklepie, sg to np. broszki z koszul. ZAZ
$wiadczy tez ustugi na zamowienie, tj. przygotowywanie zaproszen $lubnych,
kart okoliczno$ciowych, szycia toreb z baneréw, prania, magla. Zaktad zatrudnia
2 trenerdw pracy, ktdrzy wspierajg pracownikéw z niepetnosprawnoscig w wyko-
nywaniu ich zadan. Ustugi asystentow sg wykorzystywane w zaktadzie gtéwnie

114 zgodnie z art.29 ust.1 pkt 1 ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepenosprawnych, 70% pracownikéw
zaktadu aktywnosci zawodowej musi posiada¢ orzeczenie 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci lub umiarkowanym z tytutu autyzmu,
uposledzenia umystowego lub choroby psychicznej [red.]
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jako pomoc w dotarciu do pracy i z pracy pracownika. Gtéwnie jest to krétkotrwata
pomoc zwigzana z naukg trasy konkretnego autobusu, czyli 2-3 tygodnie wspél-
nych podrozy, podczas ktdrych asystent wskazuje kluczowe cechy danej
przestrzeni, niezbedne do zapamigtania gdzie wsig$¢ a gdzie wysigé¢ i w ktdry
$rodek lokomociji.

Stowarzyszenie prowadzi réwniez Centrum Wolontariusza Osoby
Niepetnosprawnej (CWON) w formie placowki, ktéra $wiadczy ustugi asysten-
ckie. Do Centrum Wolontariusza zgtaszajg sie osoby, ktdre chciatyby poméc
drugiemu cztowiekowi oraz takie, ktore potrzebujg pomocy w wykonaniu jakiejé
zyciowej czynnosci, np. wizycie u lekarza, zakupach, sprawach urzedowych,
spedzeniu czasu wolnego, wizycie w kinie, teatrze, operze. Praca CWON
opiera sie na wolontariuszach i etatowych asystentach uzupetniajgcych prace
spotecznikbw w momentach, gdy ochotnicy nie dysponujg czasem lub umiejet-
no$ciami. Na poczatku roku 2017 regularnego wsparcia 50 dorostym osobom
z roznymi niepetnosprawno$ciami udziela ponad 80 wolontariuszy i 3 pracowni-
kow CWON. Placéwka Swiadczy wsparcie 7 dni w tygodniu, nieprzerwanie przez
caty rok, w miejscu zamieszkania osoby oraz w jej najblizszym otoczeniu.

Prowadzenie placowek wspoétfinansowane jest ze srodkéw PFRON, jak rowniez
samorzadu miasta i wojewodztwa.

O asystenturze

Wsparcie asystenckie w Stowarzyszeniu ,MY DLA INNYCH” stanowi
uzupetnienie oferty placéwek wsparcia. Oferowane jest dla wigkszo$ci uczest-
nikdw. Prowadzone jest systematycznie przez pracownikdw - zatrudnionych
treneréw oraz asystentoéw osob niepetnosprawnych, jak réwniez wolontariuszy.
Wsparcie w duzej mierze skupia sie na wzmacnianiu potencjatu oraz kompen-
sowaniu deficytéw uczestnikbw podczas innych zaje¢ grupowych oraz poza zaje-
ciami. Ze wzgledu na indywidualno$¢ jednostki, réznorodno$é¢ zaburzer i wyni-
kajacych z nich deficytow, niezmiernie wazne jest podjecie pracy nad danym
obszarem, ktory istotny jest w dalszym rozwoju osobistym uczestnika. Dlatego
tez w trakcie zaje¢ sg prowadzone treningi podnoszace kompetencije, np. trening
kulinarny, poruszania si¢ komunikacjg miejskg, budzetowy, higieny osobiste;j,
czynnosci codziennych i samoobstugowych. Ponadto, rolg asystenta jest wspar-
cie bezposrednie w roznych sytuacjach spotecznych, m.in. motywowanie do spot-
kar z rowiednikami, zachowanie w sytuacjach problemowych oraz ksztattowanie
wiasciwych postaw wobec innych. Dodatkowo, udzielane jest wsparcie asystenckie
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podczas wyjazdowych warsztatow umiejetnosci zycia codziennego. W odpowiedzi
na zaburzenia zwigzane z niepetnosprawnoscig, moga by¢ tez prowadzone
treningi o charakterze terapeutyczno-rewalidacyjnym, 1j. trening stuchowy, uwagi
i koncentracji, komunikacyjny, terapia zaburzeh mowy. Jedynie poprzez indywi-
dualng forme wsparcia, mozliwa jest nauka niektdrych czynnoéci, np. postugiwa-
nia sie zegarkiem, kalendarzem, wigzania sznurowadet, podpisywania sie.
Celem wsparcia asystenckiego jest réwniez nauka radzenia sobie z codzienny-
mi obowigzkami, postugiwania sie urzgdzeniami codziennego uzytku (komputer,
drukarka, aparat fotograficzny, smartfon, tablet), dobierania ubrania do okre$lo-
nej sytuacji spotecznej/pogody, dbania o wyglad i estetyczny strdj, przygotowy-
wania prostego positku. Wsparcie udzielane jest zawsze indywidualnie: jeden
trener - jeden beneficjent.

PRZYKtADY

1. Wsparcie osoby samodzielnej - Maria

Maria, lat 35 - osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarko-
wanym, dwéch braci (jeden takze z niepetnosprawnoscig - nie podejmuije aktywi-
zacji spotecznej), matka, ojciec alkoholik. Maria czesto narzekata na sytuacje
w domu - izolujgcy sie brat i niezrozumienie, wyrzuty ze strony matki (niemozliwo$¢
swobodnego korzystania z mieszkania - np. trudno$ci w gotowaniu, zakaz
zapraszania znajomych). Rola asystenta polegata i wcigz polega na motywowa-
niu oraz treningach w obszarze samodzielnego zamieszkania. Maria razem z asys-
tentem wzieta udziat miedzy innymi w Il Kongresie Os6b z Niepetnosprawnos-
ciami w Warszawie we wrzesniu 2016 roku, uczestniczac w panelu poswigconym
mieszkalnictwu 0s6b z niepetnosprawnosciami. Podczas pracy z asystentem
pracowano nad deficytami uczestniczki, miedzy innymi trudno$ciami w porusza-
niu sie po miescie, zwigzanymi z nieumiejetnoscig odnalezienia sie w przestrze-
ni miejskiej (wizyty u lekarzy, w bibliotece itp.).

Dzieki wykonanej pracy, Maria stata sie gotowa do wynajecia mieszkania
na czas okreslony - 1 rok. Asystent na biezgco wspétpracuje z uczestniczka,
odwiedzajgc jg w miejscu zamieszkania. Wspierat i nadal wspiera w przepro-
wadzce, w kontakcie z mamg, w przezywaniu trudnych emocji. Pomaga jej
czu¢ sie bezpiecznie i komfortowo w nowym miejscu. Pracuje nad przygotowa-
niem uczestniczki do podjecia statej pracy (obecnie czynsz jest optacany z oszczed-
nosci oraz prac dorywczych).

176



Dobre praktyki w Biatymstoku

Maria jest zadowolona z podjetej decyzji. Jej rozwdj przyspieszyt, stata sie
bardziej samodzielna, zaradna oraz odwazna. Ponadto, rzadziej ulega przygne-
bieniu, ktore byto spowodowane brakiem poczucia samostanowienia o sobie.

2. Wsparcie osoby niesamodzielnej - Stefan

Stefan ma 27 lat i jest osobg z niepetnosprawnoscig w stopniu znacznym.
Mieszka z mamg i starszym bratem. Uczestniczy w zajeciach organizowanych
w Klubie. Po ukonczeniu szkoty starat sie o przyjecie do Warsztatow Terapii
Zajeciowej, do ktorych nie zostat przyjety. Po okresie probnym w warsztatach
uznano, ze jest zbyt trudnym uczestnikiem, ktory nie nawigzat pozytywnych
relacji z innymi uczestnikami. Stefan przejawia trudnoéci w funkcjonowaniu
poznawczym, emocjonalnym oraz samoobstugowym. Uczestnik ma problemy
z koncentracjg uwagi i trudno mu jest skupic sie na wykonywaniu jednej czynno$ci.
Stefan nie potrafi czyta¢ i pisa¢, natomiast jest w stanie rozpoznawac uprzednio
zapamietane specyficzne wiasciwosci znakow graficznych. Lubi gra¢ w gry kom-
puterowe, uprawia¢ sport oraz pomaga¢ innym. Stefan ma duze trudno$ci
z kontrolowaniem emociji, co przektada sie na jego funkcjonowanie spoteczne.
Nie posiada zbyt wielu znajomych, a weekendy spedza gtéwnie w domu z rodzing
lub przed telewizorem czy komputerem. Czesto pod wptywem negatywnych
emocji ucieka z zaje¢, wdaje sie w konflikty z innymi uczestnikami oraz nie dos-
tosowuje sie do norm spotecznych. Stefan ma réwniez trudnosci z wykony-
waniem czynno$éci codziennych takich jak wigzanie butéw, robienie zakupdw czy
poruszanie sie komunikacjg miejskg. Wsparcie asystenckie Barttomieja ma
charakter indywidualny i obejmuje aktywno$¢ uczestnika podczas organizowa-
nych zaje¢ oraz transport z domu do placowki i odwrotnie. Transport polega
na asyscie w poruszaniu sie komunikacjg miejskg przy dowozeniu uczestnika
na zajecia. Przebiega ono od momentu wyjécia z domu uczestnika az do jego
powrotu. Asystent jest w statym kontakcie z rodzing Stefana i informuje o aktu-
alnej sytuacji podczas zajec i transportu. Pracownik Stowarzyszenia nie tylko
dowozi uczestnika na zajecia, ale rowniez aktywnie uczestniczy w realizowa-
niu indywidualnego planu dziatania podczas rehabilitacji spoteczno-zawodowej
beneficjenta. Podczas udzielanego wsparcia asystenckiego Stefan nauczyt
sie samodzielnie korzystac¢ z jednej linii autobusowej, za pomocag ktorej jest
w stanie dotrze¢ z placéwki do domu, pomimo ze nie potrafi czyta¢. Stefan
posiada rowniez legitymacje osoby niepetnosprawnej, zawierajgcg informacje
na temat miejsca zamieszkania i telefonu kontaktowego do opiekuna, dzieki
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czemu wie jak sie zachowac, kiedy sie zgubi. Podczas realizowanych zaje¢
asystent wspomaga Stefana w wykonywanych czynno$ciach: pomaga mu
zrealizowac polecenie zgodnie z instrukcja, przypomina o czynnosciach codzien-
nych jak np. zmiana obuwia, pozmywanie naczyn po positku, czy przyjmuje
role mediatora podczas konfliktbw z innymi uczestnikami. Z racji czestych
ucieczek Stefana oraz mozliwosci zagrozenia zdrowia, asystent czuwa nad
bezpieczenstwem uczestnika, towarzyszac beneficjentowi w trakcie ucieczek
z zajeC czy obraniu drogi powrotnej do domu pieszo. Pracownik Stowarzysze-
nia wspotpracuije z rodzing, gdzie wspolnymi sitami motywujg uczestnika do pod-
jecia nowych aktywno$ci, spetniania zobowigzan czy reagowania w nagtych
sytuacjach. Wsparcie asystenckie udzielane Stefanowi jest indywidualne,
state, a jego intensywnos$¢ zalezy od rodzaju aktywnos$ci na zajeciach.

3. Asystent trener - Magda i Kamil

Magda i Kamil sg para. Majg po 25 lat, mieszkajg z rodzicami i sg osobami
z niepetnosprawno$cig w stopniu znacznym. Ukonczyli szkote w tym samym
roku, po czym rozpoczeli uczestnictwo w zajeciach realizowanych przez Sto-
warzyszenie ,MY DLA INNYCH” . Obecnie Magda i Kamil pracujg w Zaktadzie
Aktywnosci Zawodowej. Oboje pochodzg z dobrze sytuowanych rodzin, wyka-
zujg sie duzg sprawnoscig samoobstugowa, potrafig czytac i pisa¢. Kamil ma
trudnosci z artykulacja, co powoduje problemy w komunikacji z otoczeniem
oraz nasilenie negatywnych emocji, w przypadku kiedy czego$ nie zrozumie
lub gdy ktos nie zrozumie jego intencji. Ponadto ma problemy ze wzrokiem, co
przektada sie na doktadnos¢ wykonywanych przez niego czynnosci. Kamil inte-
resuje sie sportem, lubi czytac i gra¢ w gry na telefonie komérkowym. Natomiast
Magda przejawia trudnosci w dostosowaniu si¢ do panujgcych norm, cechuje
ja niska motywacja wewnetrzna oraz mata wiara we witasne sity. Jednocze$nie
Magda lubi kierowaé otoczeniem, czesto wykorzystujgc innych, aby wykonywali
za nig jej obowigzki, np. zmywanie naczyn po positku. Interesuje sie kinem,
jest religijna, lubi spedzac czas przy komputerze.

Wsparcie asystenckie w przypadku Magdy i Kamila ma charakter dorazny
i polega na wspieraniu w wyuczeniu nowych czynnosci, niezbednych do zaadap-
towania si¢ do nowych warunkéw. W przypadku zmiany miejsca zaje¢ jest to
nauka nowej trasy podczas korzystania z transportu komunikacji miejskie;j.
Asystent towarzyszy uczestnikowi do momentu az ten sam nie opanuje nowe;j
trasy. Kiedy juz to nastgpi, uczestnik sam dociera do miejsca docelowego, a
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wsparcie asystenckie w tym aspekcie zostaje zakonczone. Ponadto asystent
wspiera uczestnikow podczas zaje¢, stosujgc ten sam model postepowania
jak w przypadku poruszania si¢ komunikacjg miejskg. Zanim Magda i Kamil
zostali zatrudnieni w zaktadzie aktywnosci zawodowej uczestniczyli w warszta-
tach symulacji pracy, gdzie asystent indywidualnie wspierat kazda z osob, podczas
nauki danej czynnoéci. Byto to prasowanie w przypadku Magdy i obstuga pralki
w przypadku Kamila. Asystent rowniez wspierat Magde i Kamila w okresie
przejsciowym, gdy beneficjenci zakonczyli uczestnictwo w warsztatach symulacii
pracy i podjeli aktywno$¢ zawodowa. Pracownik Stowarzyszenia towarzyszyt
Magdzie i Kamilowi podczas adaptacji do nowego miejsca, wspierajac ich
w poczgtkowym okresie zatrudnienia, asystujgc przy wykonywaniu poszczegoél-
nych czynnoéci. Dodatkowo asystent jest w statym kontakcie z rodzinami uczest-
nikéw, monitorujgc postepy, zgtaszajgc trudnosci oraz biorgc udziat w decydo-
waniu o kontynuowaniu bgdz tez zakonczeniu wsparcia w poszczegéinych
aspektach funkcjonowania uczestnikow. Wsparcie asystenckie, ktorym zostali
objeci Magda i Kamil jest udzielane tylko do momentu opanowania nowych
umiejetnosci, niezbednych do funkcjonowania w danej roli spoteczne;.
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Chce opowiedzie¢ historie pewnego spotkania. Historie, tym bardziej dla
mnie osobistg i niezwyktg, Zze osoba, ktdrg spotkatam po latach byta kiedy$
moim wychowankiem.

Jestem z wyksztalcenia oligofrenopedagogiem. Od 23 lat pracuje z dzieémi,
mitodziezg i dorostymi osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng. Mam
dwdjke wiasnych dorostych dzieci. Odkad siggam pamigcig zawsze chciatam
pomagac¢ innym, stabszym, cierpigcym. Nieoczekiwanie los skierowat moje
Sciezki zyciowe wiasnie do takich ludzi. Zaprzyjaznitam sie od razu ze Stowarzy-
szeniem. Obserwowatam i widziatam, Ze to, co robili dla dzieci z niepetnospraw-
noécig intelektualng - byto dobre. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepet-
nosprawnoscig Intelektualng od ponad 50. lat pomaga godnie zy¢ osobom, kt6re
nie z wlasnej winy majg ograniczone szanse na rozwoj, ponadto czesto egzystujg
wraz z rodzinami na marginesie zycia spotecznego.

Historia, o ktdrej pisze traktuje 0 emocjach, radosci, smutku, ztosci, rozczaro-
waniach moich i osoby, ktorg przez kilka miesiecy wspieratam. Kazdego dnia
co$ nas wzrusza i uszczesliwia, albo ztosci i frustruje. JesteSmy ludZmi. Nie
nalezy zapominac, ze osoby z niepetnosprawnoscig, o ktérych pisze, odczuwajg
te same emocje. Do$wiadczajg porazek, sukcesow, radosci, smutku. Na pewno
tatwiej jest dobrze wspieraé, gdy cztowiek uswiadomi sobie ten fakt ,na nowo”.

To, o0 czym opowiem dotyczy pana Kamila, ktdry teraz jest dorosty, a kiedy
go poznatam miat zaledwie 7 lat. Jego rodzina znalazta sie w trudnej sytuacii,
gdy na Swiat przyszto dtugo wyczekiwane i ukochane przez rodzicdw dziecko.
Narodziny dziecka to spetnienie marzen rodzicow, na Swiat przychodzi owoc
mitosci dwojga kochajgcych sie ludzi. Co dzieje sie w rodzinie, gdy rodzi sie
dziecko z niepetnosprawnoscig? Co wtedy rodzice czujg? Jak reagujg? Literatura
przedmiotu przedstawia mnéstwo przyktadéw tego, ze bardzo trudno pogodzi¢
sie, zaakceptowac fakt narodzin potomstwa z niepetnosprawnosécia. W tym cza-
sie rodzice uéwiadamiajg sobie, ze zycie bedzie inne niz sobie je wyobrazali.
Wszystkie plany na przyszios¢, marzenia rozpadajg sie. Stajg oni w obliczu wyzwa-
nia: jak pokona¢ leki, obawy, wstyd? Jak zaakceptowaé niepetnosprawnos¢
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swojego dziecka? Nie kazdy ma na tyle sity, odwagi, mitosci, wyrozumiatosci
i wsparcia od najblizszych, aby radzi¢ sobie z takim obcigzeniem w zyciu. Wiele
rodzin od poczatku mysli, ze jest na przegranej pozycji - popada w depresije,
frustracje, zatamuje sie. W takim przypadku pod wielkim znakiem zapytania
pozostaje m.in. kariera zawodowa rodzicow. Rodzinom z dzieckiem z niepetnospraw-
noscig intelektualng nie jest tatwo zmagac sie z codziennoécig.

W mojej pracy zawodowej, bedac nauczycielem w Osrodku Rehabilitacyjno-
Edukacyjno-Wychowawczym spotykatam wiele rodzin, ktore potrzebowaty wspar-
cia, pomocy. Rodzice nie potrafili nic zaradzi¢ czasem przez lata, aby chociaz
w pewnym stopniu usamodzielni¢ swoje dzieci. Mowili mi o ztym stanie swojego
zdrowia, o braku sit i wyczerpaniu mozliwosci ciggtego bycia w gotowosci. Przez
lata narastaty nierozwigzane problemy. Zmeczeni opiekunowie majg duze trud-
nosci z tym, aby dzierr po dniu zacheca¢ do aktywnosci i uczy¢ samodzielnoSci
swoje dziecko z niepetnosprawnoscig.

Ograniczenia majgce podtoze w niepetnosprawnosci powodujg, ze osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng wiekszo$¢ czasu spedzajg wytgcznie w domu
pozostajac tym samym bez kontaktu ze spoteczenstwem. Zdecydowanie wzmaga
to poczucie izolacji, powoduje spadek motywacii i oglny marazm i wycofanie catej
rodziny.

Inaczej byto w rodzinie pana Kamila. Rodzice od pierwszego kontaktu ze mng
emanowali rado$cig. Byli bardzo mili, zadowoleni, szczesliwi. Okazywali przy
tym niczym nie skrepowang czuto$¢ wzgledem swojego syna. Nie méwili o zalu,
pretensjach, nie okazywali zniecierpliwienia wobec innych zachowan syna.
Przyprowadzili matego Kamila do Os$rodka, jakby to byto bardzo oczywiste,
powinien p6js¢ do szkoty. No to poszedt. Ciesze sie, ze trafit do mojej grupy.
Wygladat jak zwyczajne dziecko - niewielkiego wzrostu, blondynek o niebieskich
oczach. Nie interesowat sie szczegdlnie tym, co wkoto niego sie dziato. Najwazniejsze
byto dla niego, ze trzymat w rece swoje kdtka na sznurku. Nie przestawat nimi
krecic. Byt kolejnym dzieckiem w mojej grupie a dla mnie byt wyjatkowg zagadka.

Planowatam, jak wta$ciwie ustali¢ zajecia dla wychowankdw, uwzgledniajac
r6znorodno$¢ wspdtwystepujacych zaburzen. Pracowali$my w malym pomieszcze-
niu, adaptowanym jako sala zaje¢ dla oSmiorga dzieci i dwoch terapeutdw.
Wychowankowie potrzebowali zindywidualizowanego podejscia w terapii, kazdy
z nich bytinny, kazdy miat swoje wymagania. Wszystkie dzieci musiaty przyzwyczaic¢
sie nie tylko do nowych opiekunéw, ale i do siebie nawzajem.
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Bytam mtodym nauczycielem, petnym optymizmu i wiary w swoje powotanie.
Mimo tego, ze posiadatam wiedze na temat niepetnosprawnosci intelektualne;j,
to praca nie nalezata do tatwych. Odpowiedzialno$¢ za drugiego cztowieka,
uczenie nawykow wiasciwych zachowan, edukacja, to bardzo odpowiedzialna
praca. Terapie grupie organizowatam, tak aby jedno drugiemu nie przeszkadzato
i zeby kazde dziecko zrealizowato swoj program terapeutyczny. Zanim jednak
powstaty programy, musiatam poznac¢ dzieci.

Na indywidualnych konsultacjach dtugo rozmawiatam z rodzicami poszcze-
géinych wychowankéw. Kazda historia byta przejmujgca i wzruszajgca. Rodzice
opowiadali o narodzeniu i pierwszych chwilach zycia swoich dzieci. Zaobser-
wowatam, ze kazdy rodzic bardziej lub mniej okazywat zal, kierowat pretensje
do lekarzy, poszukiwat winnych ich ,nieszczeécia“. Ale inaczej byto z rodzicami
Kamila. Opowiadali o nim, ze nie sprawia im zadnych probleméw. Martwili sie
tylko, o jego zdrowie, ze jest stabe i ciagle jezdzg na wizyty do réznych specja-
listow. Mowili o Kamilu, Ze jest wyjatkowy. Cieszyli si¢ kazdg chwilg spedzong
razem. Widac¢ byto, ze byli z nim szczesliwi.

CHARAKTERYSTYKA OSOBY

Aktualnie 30. letni Kamil, urodzit sie z wrodzong wadg genetyczng - zespotem
Smith-Lemli-Opitza, czyli autosomalnie recesywnie uwarunkowang chorobg
metaboliczng, charakteryzujacg sie wystepowaniem wielu wad wrodzonych ze
wspotistniejgcym opdznieniem rozwoju psychoruchowego. Typowe cechy dla
tego zespotu, ktére posiada pan Kamil ujawnity sie w okresie dojrzewania i sg to:
kartowato$¢, znieksztatcenia twarzowo-czaszkowe, znieksztatcenia koriczyn
dolnych.

W dziecinstwie byt spokojny. Mozna byto z zaciekawieniem przyglada¢ sie
jego ulubionym autostymulacjom. Dtugi czas zajmowato go krecenie sznurkami,
wigzanie guzkow na sznurkach, krecenie kotkami zatozonymi na sznurek. Czut
sie bezpiecznie lezgc na materacu, nie opuszczat go, nie schodzit z niego - bat
sie pokonac te niewielkg dla nas wysokos¢. Krecenie sznurkami dawato mu
poczucie sprawstwa, natomiast przerwanie tej czynnosci zawsze konczyto sie
krzykiem i ptaczem. Nie lubit towarzystwa innych dzieci. Od wczesnych lat
uczeszczat do placowki dla dzieci z niepetnosprawnoscig. Rodzice pracujg zawo-
dowo, dlatego sytuacja materialna rodziny jest bardzo dobra. Mieszkajg poza
miastem w jednorodzinnym pigtrowym domu. Jeden z pokoi zamieszkuje bab-
cia Kamila. Dom jest czysty, przytulny i estetyczny. Wyposazony w sprzet RTV
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i AGD oraz umeblowanie dostosowane w duzym stopniu do potrzeb pana Kamila.
W domu jest kominek na drewno. Atmosfera w rodzinie jest spokojna. Aktualnie
pan Kamil najczesciej pozostaje pod opiekg babci, uczeszcza nieregularnie do
Srodowiskowego Domu Samopomocy. Bardzo znaczaca osobg w jego zyciu
jest matka. Rodzice zawsze otaczali syna szczegolng troska i opiekg, zwtaszcza,
Ze we wczesnych latach zycia wystepowaty u niego liczne problemy ze zdrowiem.
Duzo czasu pochtaniaty czeste wizyty u specjalistow i wyjazdy do kliniki. To zatros-
kanie o zdrowie pana Kamila powodowato, ze rodzice ,byli na kazde zawotanie”
i spetniali wigkszos¢ jego zachcianek. Jak sie okazuije, po latach przybraty na sile
problemy zwigzane z wyczerpaniem rodzicow i brakiem cierpliwosci do ciggtego
zaspokajania wszystkich potrzeb dorostego juz cztowieka.

IDENTYFIKACJA PROBLEMU

W codziennym zyciu mezczyzny mozna zaobserwowac wiele trudnosci.
Jego sytuacja zyciowa jest niefatwa ze wzgledu na brak mozliwosci samodziel-
nego funkcjonowania - pan Kamil wymaga ciagtego nadzoru. Nie potrafi nawigza¢
werbalnego kontaktu z innymi osobami. Utrudnia mu to komunikowanie swoich
potrzeb. Komfort rodziny jest zaburzony przez wymagania osoby, ktdra nie jest
w stanie sama zorganizowa¢ sobie czasu wolnego. Réwniez bardziej ztozone
czynnosci samoobstugowe wymagajg interwencji drugiej osoby. Pan Kamil potrze-
buje catodobowej opieki i wsparcia innych oséb. Pozostawiony bez nadzoru moze
zrobi¢ sobie krzywde, moze zniszczy¢ przedmioty i urzadzenia znajdujgce sie
w najblizszym mu otoczeniu. Mezczyzna jest osobg bardzo angazujgcg najblizszych
do opieki nad nim. Lubi by¢ w centrum zainteresowania. Wynika to zapewne
z sytuacji zdrowotnej i ciggtego zatroskania rodzicdw o jego dobry stan. Mimo
wyraznej potrzeby asystowania i sprawowania opieki nad panem Kamilem w ciggu
dnia, nie jest konieczne wyreczanie go we wszystkich podstawowych czynno$-
ciach samoobstugowych.

Kolejnym problemem jest to, ze pan Kamil nie potrafi dtuzej zaja¢ sie czyms,
nie angazujgc do tego drugiej osoby. Nie koncentruje uwagi na aktywnosci, szybko
sie rozprasza, chce wiele rzeczy mie¢ naraz. Jest niecierpliwy, nadmiernie
pobudzony i zaniepokojony. Swojg dezaprobate i znudzenie okazuje atakami
autoagresji - uderzajac gtowa o podioge, gryzac palec, albo atakami ztoéci wobec
innych - gryzac i bolesnie szczypigc swoich opiekundw.

Bardzo duzg trudno$¢ sprawia podporzadkowanie sie pana Kamila istniejgcym
regutom spotecznym. Nie chce dostosowywac sie do norm panujgcych w grupie.
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Tylko kilka oséb z otoczenia jest w stanie zmotywowac go do dziatania, uspo-
koi€, wyciszy¢. Efektywna wspdipraca, w wymiarze terapeutycznym, mozliwa jest
tylko wdwczas, gdy asystent konsekwentnie i stanowczo bedzie egzekwowat wyko-
nywanie polecenia.

ZNACZENIE PROBLEMU

Liczne, utrwalone umiejetnosci, istotne z punktu widzenia funkcjonowania
w spoteczenstwie, ktére zaobserwowa¢ mozna u pana Kamila, sg kluczowymi
kompetencjami niezbednymi w codziennym zyciu. Wykorzystywanie potencjatu
mozliwosci utatwia zycie i poprawia funkcjonowanie catej rodziny sprawujgcej
opieke nad osobg z niepetnosprawnoécig intelektualna.

Pan Kamil chodzi samodzielnie na krétkich dystansach, jednak powinien by¢
asekurowany przez inng osobe. Podtrzymywany za reke potrafi przemieszczaé
sie po domu. Mimo umiejetnosci w tym zakresie preferuje poruszanie sie po
podtodze na posladkach. Przy stole potrafi uzywac tyzki, aby zje$¢ positek, ale robi
to bardzo szybko i nieestetycznie. Zachecony, prébuje je$¢ widelcem przygo-
towane i odpowiednio rozdrobnione drugie danie. Swoim zachowaniem, np.
gtodnym Smiechem, sygnalizuje che¢ zatatwienia potrzeb fizjologicznych. Na ogét
regularnie zatatwia je w miejscu do tego wyznaczonym. Potrafi oczekiwa¢ odpo-
wiedniej chwili, aby poprowadzi¢ opiekuna do toalety, tam domaga sie wsparcia
w posadzeniu na normalnym sedesie. Ponadto potrafi - na polecenie - wspdtdziata¢
W czasie ubierania go.

Rozpoznaje osoby, ktdre sg obecne w réznych sytuacjach w ciggu dnia. Jednak
najlepiej czuje sie wérdd znanych opiekundw, wybiera sobie tych, z ktdrymi chce
przebywad. Potrafi okaza¢ uczucie sympatii i akceptaciji - ptacze ze szczescia,
gdy odwiedzi go ktos, kogo bardzo lubi. Pan Kamil okazuje silny emocjonalny
zwigzek z najblizszymi. Jego pozycja w rodzinie jest bardzo znaczgca. Zaobser-
wowatam, ze podporzgdkowat sobie wszystkich domownikéw: babcie, matke,
ojca i siostre. Wymaga od nich, aby spetniali nie tylko jego potrzeby, ale rowniez
zachcianki. Jesli tego nie robig, reaguje agresja: niszczy swoje lub ich ubrania, gry-
Zie i szczypie.

Porozumiewa sie w sposéb pozawerbalny. Jego mowa polega na wydawaniu
nieartykutowanych dzwigkdw. Potrafi zachowaniem wyrazi¢ swoje stany emocjo-
nalne. Osoby dtuzej przebywajgce z nim bez problemu ,,odczytujg” jego potrzeby.
W rozpoznawalny sposéb mowg ciata komunikuje, czego chce. Ponadto potrafi
gtosno krzyczec¢, gdy sie boi, czuje dyskomfort lub gdy jest niezadowolony.
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Wyraznie okazuje zainteresowanie przedmiotem, ktdry jest dia niego atrakcyjny.
Potrafi manipulowa¢ w sposéb celowy prostym sprzetem elektronicznym takim
jak pilot od telewizora czy radio. Wykonuije proste polecenia typu: wyrzu¢ papier
do kosza, zamknij drzwi, siadaj na krzesle, chodz do mnie, odnies kubek. Jednak
mezczyzna wymaga statego nadzoru, nie moze by¢ pozostawiony sam z wyko-
naniem zadania. W zakresie matej motoryki chwyta przedmioty catg dtonig
z odstajgcym palcem wskazujgcym. Manipuluje przedmiotami w sposéb nie-
specyficzny: chwyta, przektada z reki do reki, na koniec przewaznie wyrzuca
wstuchujgc sie w odgtos spadajgcej rzeczy. Potrafi wzigé podawany przedmiot,
przytrzymuje kubek w dwoch rekach i pije z niego, telefon przyktada do ucha,
szczoteczke do zebow wktada do ust, tyzkg - je. Czynnosci manipulacyjne ztozone
wykonuje ze wspomaganiem, daje przyzwolenie, aby kierowac jego rekoma.
Ma zdolno$ci majgce znaczenie dla aktywnosci celowej: wtyka, wigze guzki na
sznurkach, wktada przedmiot do pudetka. Jest chetny do pomocy w prostych
zajeciach domowych, czynnosciach uzytecznych, np. przynoszenie wody do
podlewania kwiatkow w plastikowej butelce, odnoszenie naczyh do zlewu.

Chetnie wychodzi na podwérko, lubi przebywac na swiezym powietrzu,
w otoczeniu roslin, kwiatow, drzew. Przebywanie w rodowisku naturalnym dziata
na niego relaksujaco, odprezajgco; oddziatuje na niego pozytywnie i mobilizuje
do dziatania. Aromaterapia aktywizuje go, ale zbyt mocne zapachy powodujg reakcje
odwrotng - wzrasta niepokéj i pobudzenie.

Okazuje zainteresowanie i zrozumienie, gdy stucha opowiadan z piyt, stucho-
wisk, lubi gdy czyta sie mu ksigzke. Adekwatnie do wydarzen i akcji w opowiada-
niu, reaguje ptaczem lub $mieje sie. Wycisza sig, gdy stucha muzyki relaksacyjnej,
lubi wtedy leze¢ na t6zku.

Moje obserwacje wskazujg na duzy potencjat mozliwo$ci pana Kamila. Proble-
mem okazuje sie jednak nie tylko niepetnosprawno$¢ intelektualna mezczyzny,
ale i wynikajgce z tego bariery otoczenia.

PROPOZYCJE ROZWIAZANIA PROBLEMU

Program wsparcia, ktéry utworzytam dla pana Kamila, bedac jego osobistym
asystentem, to przemys$lana propozycja podjecia dziatan majgca na celu zmniej-
szenie, bgdz catkowite wyeliminowanie zidentyfikowanych probleméw. Celem
realizacji tego programu byto odcigzenie rodziny od obowigzkow zwigzanych
z opieka i pielegnacja, a takze wspieranie pana Kamila w usamodzielnianiu
sie. Dotyczyto to rowniez rutynowych czynnoéci dnia codziennego, takich jak
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samodzielna zmiana pozyciji, jedzenie i picie, toaleta. Pomoc polega¢ miata
réwniez na dostarczaniu r6znorodnych, akceptowalnych przez pana Kamila,
bodzcow stymulujgcych rozwoj percepcji. Rdwnie istotne byto zapewnienie mu
komfortu kontaktu ze Srodowiskiem w miejscu zamieszkania - organizowanie
spacerow, wycieczek samochodem, zagwarantowanie ciekawych dla niego zajec¢
w czasie wolnym i wsparcia asystenckiego w jego miejscu zamieszkania.

OCZEKIWANE ZMIANY

Zmiany, ktérych oczekiwata rodzina po zakonczeniu wsparcia asystenckiego,
to miedzy innymi akceptacja obecno$ci w domu obcej osoby - asystenta, a takze
gotowos¢ do podjecia przez pana Kamila zaproponowanej aktywnosci, jak i jego
$wiadome uczestniczenie w stymulacjach. Domownicy oczekiwali, ze zacznie
przyjmowaé odpowiednig postawe ciata przy wykonywaniu zadan, a takze
wydtuzy sie czas jego koncentracji na konkretnym zadaniu. Oczekiwali takze,
ze przetozy sie to na zwigkszenie otwartoéci pana Kamila na nowe kontakty
spoteczne.

WDRAZANIE ODDZIALYWAN
Pierwszy dzien pracy asystenckie;.

Kiedy przygotowywatam sie do wyjazdu ,na wsparcie”, moje mysli nagle zebraty
sie w gtowie i zasiaty watpliwosci: ,Jak bedzie?” ,Jak pan Kamil zareaguje?”
,Znamy sie odkad byt dzieckiem, ale nie widzielismy sie trzy lata... czy mnie
rozpozna, pamieta?”. Z pewnym niepokojem, z ,duszg na ramieniu” jechatam
do pana Kamila. Nasze relacje dawniej byty bardzo dobre - Kamil akceptowat
mnie, ja okazywatam mu duze zainteresowanie. Przez kilka lat miatam mozliwosé
wplywania na jego rozwo;.

Mitym zaskoczeniem byto, kiedy drzwi domu otworzyta mi mama wraz z panem
Kamilem. Podat mi reke w drzwiach i pociggnat do przedpokoju. Mama méwi,
Ze nie wszyscy moga przekroczy¢ prog ich domu, to jest ,krolestwo Kamila“ i nie
kazdy jest tu mile widziany. Tym bardziej mnie to ucieszyto, pierwsze lody zostaty
przetamane. Rodzice mezczyzny chcieli wyjechaé z cérkg na zakupy, poby¢
tylko z nia, spokojnie porozmawia¢ o planach wyjazdu na studia. Dtugo czekali
na moment, kiedy bez leku o bezpieczenstwo ich syna bedg mogli podwieci¢ czas
drugiemu dziecku. Mama pana Kamila podkreslata wielokrotnie, jak wazne dla
niej i jej rodziny jest fakt, ze osobistym asystentem bedzie osoba, ktorg akceptuie,
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lubi i zna z dziecinstwa. Mieli duze obawy, czy kto$ ,nowy” bedzie miat dosta-
tecznie czasu i dodwiadczenia, aby wtasciwie zajgé sie i dobrze wspiera¢ ich
syna. Czes¢ obowigzkow opiekunczych do tego momentu sprawowata babcia
Kamila zamieszkujgca razem z nimi. Jednak jest ona starsza, chorg osobg, miewa
coraz czesciej zawroty gtowy, skoki ciSnienia, Zle sie czuje, nie jest w stanie spros-
ta¢ obowigzkom opieki nad tak wymagajgcym wnukiem.

Kiedy zdejmowatam kurtke pan Kamil poszedt do pokoju, tam miat zaplano-
wane ogladanie swoich ulubionych filméw z DVD. Jest to dla niego zajmujgce
zajecie, dzieki temu dat nam czas, zeby rodzice przekazali mi wazne informacje
o nim. Mielismy zosta¢ sami w domu. Dla mnie byta to nowa sytuacja, dla pana
Kamila réwniez. Czekalismy, co sie dalej wydarzy.

W jednej chwili zrobito sie zamieszanie w przedpokoju, rodzina zbierata sie
do wyjscia. Pan Kamil styszgc zamieszanie, nagle poderwat sie z tozka. Skierowat
sie do przedpokoju. Nie mogt zrozumiec, co sie dzieje. Zaakceptowat obecnosé¢
asystenta, ale na razie na tym koniec. To, co zauwazyt, czyli, ze rodzina gdzie$
wychodzi - nie spodobato mu si¢. Nie wiadomo, tak do korica, co go naprawde
zdenerwowato: czy to, ze rodzice jadg samochodem, a on zostaje w domu, czy
to, ze chciat, aby oni zostali z nim w domu. Pan Kamil wpadt w szat - krzyczat,
rozdzierat ubrania, ptakat. Przez diuzsza chwile trwata ta szamotanina. Nie mogtam
bezczynnie przygladac sie takiemu obrotowi sprawy, podjetam dziatanie. Zache-
citam go, zeby wyj$¢ razem do ogrodu. Zaproponowatam to i bezzwtocznie odwrd-
citam jego uwage. Storce coraz mocniej zaczynato grza¢, pieknie byto w ogrodzie.
Pan Kamil byt tak zaskoczony niespodziewanym obrotem sytuacji, ze bez oporu
wyszedt ze mng przez salon na taras. Uspokoit sie, wyciszyt, usiadt na hustawce.
Rodzina mogta wymkna¢ sie do samochodu.

Czas spedzany na $wiezym powietrzu, zwtaszcza, gdy jest pickna stoneczna
pogoda nigdy nie jest czasem zmarnowanym. Nawet, jezeli pan Kamil ma ocho-
te husta¢ sie na hustawce przez godzineg, ten czas nalezy uszanowac jako wiasny
wybor i pozwoli¢ mu na hustanie. Po diuzszym pobycie w ogrodzie, przyszedt
czas na zmiang: poprowadzit mnie do domu, do toalety, tam asystowatam podczas
zalatwiania potrzeb fizjologicznych. Pdzniej czuwatam nad jego bezpieczenstwem,
gdy przechodzit z ubikacji do pokoju. To on wskazywat mi, gdzie chce by¢, podazatam
za nim. Obserwowatam jak zachowuije si¢ w domu i poréwnywatam jak zachowy-
wat sie przed kilku laty w placowce. Zastanawiato mnie, co sprawia, ze pan Kamil
jest szczesliwy. Czy niezachwiane poczucie bezpieczerstwa w domu, czy to, ze
wszystko zawsze jest na swoim miejscu, znajomo pachnie?
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Nastrdj pana Kamila nie zmieniat sie, byt zadowolony, wyciszony i spokojny.
Zaczetam przygotowywac positek i leki. Zauwazytam zdziwienie na jego twarzy,
gdy chciatam mu dac je$¢. Dawno go nie karmitam. Czy zmienito sie co$ w spo-
sobie podawania jedzenia? Nie przyszto mi do glowy wczesniej dopytaé o to
rodzicow. Mimo okazywanej mi sympatii, niepokoito mnie, czy nie zareaguje
ztoscig. Nic takiego jednak sie nie stato. Okazato sie, ze moje przeczucia sie
sprawdzity. Praca w takim systemie daje duzo mozliwosci dobrego dziatania.
Uwazatam, ze powoli, matymi kroczkami przyszedt czas na zmiany. Jako asys-
tent dostrzegatam istotne drobne szczegoty warunkujace specyficzne zachowa-
nia pana Kamila. Praca tylko we dwoje daje wieksze mozliwo$ci szybkiego, wiasci-
wego reagowania w sytuacjach trudnych.

Pierwszy dzier wsparcia zmierzat ku koricowi. Niebawem mieli wrocic¢ rodzice.
Pan Kamil czut sie Swietnie, okazywat to swoim zachowaniem. Ja tez bytam
zadowolona, ze wszystko potoczyto sie zgodnie z planem. Rodzice wrocili
bardzo zadowoleni. Czas spedzony tylko z corkg wptynat na poprawe nastroju
catej rodziny. Konczac méj pierwszy dzien wsparcia w domu potwierdzitam
termin nastepnej wizyty.

W czasie kolejnych spotkar z panem Kamilem, w czasie dni ustalonych na udzie-
lanie wsparcia byto bardzo podobnie. Nie mogtam nagle wprowadza¢ duzych
zmian w zyciu podopiecznego. Moim zadaniem byto wspieranie, pomoc, propo-
nowanie ciekawych indywidualnych dziatar\, mobilizowanie do samodzielnosci,
uatrakcyjnianie czasu wolnego. Nie mogtam oczekiwaé, ze w ciggu potrocznego
wspierania uzyskam duzy postep w rozwoju psychospotecznym osoby z niepet-
nosprawnoscig intelektualng w stopniu gtebokim. Wiele nawykéw, trudnych zacho-
wan zostato tak mocno utrwalonych, ze jedynym rozsgdnym rozwigzaniem
sytuaciji byto wyciszanie i reagowanie spokojem. Czekanie, az ,zty czas” minie,
agresja ustgpi. Wspdlnie i zgodnie spedzalismy czas. Pan Kamil to akceptowat,
gdyz uwzgledniatam jego zwyczaje domowe i jego upodobania. Nie podejmo-
watam pochopnych decyzji, gdy narastaty problemy. Staratam sie jak najszyb-
ciej po wsparciu porozumieé z rodzicami i wspolnie rozwazagé, jakie stuszne
dziatania podejmowaé. To rodzice najdoktadniej znajg swoje dziecko i oni moga
w takich sytuacjach by¢ dla nas pomocni. Czas wsparcia, to miat by¢ czas
spedzony w mitej i bezpiecznej atmosferze. Sprzyjato to nawigzywaniu przyjaz-
nych relacji z panem Kamilem.
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Zdarzalo sie tez tak, ze w ciggu kilku spotkan wyjezdzatam wézkiem na spa-
cery po okolicy. Opiekowatam sie wtedy wozgc pana Kamila i czuwatam nad jego
bezpieczenstwem. Na spacerze spotykalismy przygladajacych sie nam sgsia-
déw i byto bardzo mito. Z niedowierzaniem patrzyli jak pan Kamil spokojnie siedzi
w wozku i obserwuije ruch uliczny. Otaczajgca nas piekna przyroda w duzym stop-
niu wptywata na jego zachowanie. Byt wyciszony, spokojny obserwowat okolice
w sgsiedztwie swojego domu.

W innym dniu wsparcia, gdy byta taka potrzeba pomagatam panu Kamilowi
obstugiwac¢ sie przy stole podczas positku. Prébowat estetycznie samodzielnie
jes¢. Gdy nie dawat sobie z tym rady chciat, zebym go karmita. Innego razu wspie-
ratam w czasie nauki samodzielnego przytrzymywania kubka, gdy z niego pit.
Staratam sie prowadzi¢ domowy trening czysto$ci na miare mozliwosci podo-
piecznego. Przypominatam czesto, aby sygnalizowat swoje potrzeby fizjologiczne
i komentowatam witasciwe zachowanie. W czasie wolnym wspdlnie stuchalismy
muzyki. To on pokazywat mi, ktérej ptyty chce stuchac. Ogladali$my wspdinie ulu-
bione, wybierane przez pana Kamila filmy z ptyt DVD. Asystowatam mu takze
podczas odpoczynku na tarasie, hustaniu na hustawce. W innym dniu wsparcia
pomagatam przemieszczaé sie¢ po domu, bo miat ochote pospacerowac po
schodach na pierwsze pietro tam i z powrotem kilka razy. Niezty trening dla nas
wymyslit. Mobilizowatam go do jak najwigkszej samodzielnoéci, gdy chciat
przesig$¢ sie z wbozka na fotel. Zachecatam na spacerze, aby samodzielnie
pokonywat na nogach jak najdtuzsze odcinki trasy. Wiedziatam o zainteresowa-
niach pana Kamila pojazdami mechanicznymi, pamigtatam, jak bardzo lubi jezdzi¢
autem, dlatego zorganizowatam mu ktéregos dnia przejazdzke samochodem po
okolicy. Moje niespodzianka sprawita mu wiele radosci. Zapamietatam jego wzrok,
przekazat mi w ten sposéb to, jak byt wtedy szczesliwy.

REZULTATY

W wyniku realizacji wsparcia asystenckiego dostrzegtam, ze nastgpita znaczaca
poprawa naszych kontaktéw. Pan Kamil wyraZnie docenit, ze poswiecatam czas
tylko jemu. Dzigki temu podniosta sie jako$¢ jego zycia. Zaobserwowatam, ze
zwigkszyt sie jego poziom samodzielnoéci i niezalezno$ci. Réwnoczesnie, dzie-
ki rozmowom i instruktazom ze strony wykwalifikowanego asystenta wzr6st poziom
wiedzy rodzicdw, na temat zmian zachodzgcych w okresie starzenia si¢ 0s6b
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Dostrzegam réwniez, ze zmienit sie sposob
funkcjonowania rodziny pod wzgledem emocjonalnym i spotecznych zachowan.
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Nalezy rowniez oczekiwaé, ze dzieki udzielonemu profesjonalnie i przeprowadzo-
nemu we wtasciwym kierunku wsparciu, w przysztosci odczuwalna bedzie mniejsza
zalezno$¢ osoby od opiekundw.

Mam nadzieje i mocno wierze w pomysInos¢ stosowania systemu wpro-
wadzania osobistej asystentury dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Dzieki tego rodzaju dziataniom przestanie by¢ konieczne umieszczanie oséb
z niepetnosprawnoscig intelektualng w placéwkach zamknietych takich jak domy
pomocy spotecznej.

PODSUMOWANIE

Podsumowuijgc i odwotujgc sie do wiasnych diugoletnich doswiadczen w pracy
z osobami z glebokg niepetnosprawnoscig intelektualng moge stwierdzi¢, ze
pan Kamil bardzo skorzystat uczestniczgc w innowacyjnym systemie pomocy bez-
posredniej w postaci ustug asystenta w miejscu zamieszkania osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Zaobserwowano zmiany w jego funkcjonowaniu w pla-
cowce. Jego rozdraznienie i brak koncentracji wyptywa¢ mogty z tego, ze od wielu
lat wykonywat monotonne i mato atrakcyjne zajecia. Oczekiwano, ze bedzie
sie bezwzglednie podporzagdkowywat normom i zasadom panujgcym w grupie,
placdwce, gdzie od respektowania takich zasad zalezy bezpieczerstwo uczest-
nikéw. Dom to jednak inne miejsce. Czas wsparcia asystenta wykorzystano na
wprowadzenie nowoéci w zycie pana Kamila. Zaakceptowat i uczestniczyt aktywnie
w tych zmianach, a to juz jest duzy progres.

Aby wsparcie przebiegato bez zastrzezen, konieczne byto sporzgdzenie i wpro-
wadzenie przez asystenta kilku dokumentéw. Porzadkujg one przebieg wsparcia
i w znacznym stopniu stuzg podnoszeniu jakosci $wiadczonych ustug.

1) Na poczatku ustalono zasady uczestnictwa we wsparciu, podpisano
stosowne zobowigzania z samymi zainteresowanymi lub w ich imieniu
z rodzicami, bgdZ opiekunami sprawujgcymi opieke nad dorostg osobg
z niepetnosprawnoscig intelektualng (zatgcznik nr 1; zatgcznik nr 2).

2) Kolejno oceniono sytuacije bytowa, poziom zaradnosci zyciowej i spotecznej
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (Diagnoza potrzeb uczestnika
- zatgcznik nr 3).
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3) Asystent jako osoba odpowiedzialna za przebieg dziatah terapeutycznych
opracowat Indywidualny program wsparcia (zatgcznik nr 4), ktéry obejmowat
wszystkie sfery aktywnosci osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
z uwzglednieniem indywidualnych potrzeb i mozliwosci funkcjonowania.

4) Wspierajgcy asystent systematycznie wedtug harmonogramu realizowat
Program wsparcia, a szczegdtowe dziatania odnotowywat w Karcie realizacji
wsparcia (zatgcznik nr 5).

5) Stusznos¢ podejmowanych przez asystenta dziatan potwierdzili
rodzice/opiekunowie wypetniajgc Ankiete ewaluacyjng (zatgcznik nr 6).

Zataczniki do Studium przypadku:

Zatgcznik nr 1 Oswiadczenie o uczestnictwie w Projekcie Centrum
Asystencji Rodzinnej w Kroénie (dla osoby niepetnosprawnej
intelektualnie)

Zatgcznik nr 2 O$wiadczenie o uczestnictwie w Projekcie Centrum
Asystencji Rodzinnej w Kro$nie (dla rodzica/opiekuna osoby
niepetnosprawnej intelektualnie)

Zatgcznik nr 3 Diagnoza potrzeb uczestnika Projektu Centrum Asystencii
Rodzinnej w Krosnie.

Zatgcznik nr 4 Indywidualny program wsparcia uczestnika Projektu Centrum
Asystencji Rodzinnej w Kro$nie.

Zalgczniki nr 5-9 Karty realizacji wsparcia dla uczestnika Projektu Centrum
Asystencji w Krosnie.

Zatgcznik nr 10 Ankieta ewaluacyjna do zadania publicznego ,Centrum
Asystencji Rodzinnej w Krosnie” realizowanego w okresie
od 15 czerwca 2015 r. do 15 grudnia 2015 .
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Zatacznik nr 1

OSWIADCZENIE O UCZESTNICTWIE W PROJEKCIE

imie i nazwisko beneficjenta
deklaruje cheé udzialu w projekcie Centrum Asystencji Rodzinnej w Kroénie w formie
wspierania realizacji zadania przez Powiat krosniefiski. Realizacja zadania publicznego w
okresic od 15 czerwea 2015 r. do 15 grudnia 2015 r. zobowiazuje si¢ do systematycznego
uczestnictwa w projekcie: ,,Centrum Asystencji Rodzinnej”

(micjscowost i data) (podpis beneficjenta/ opickuna p )

£
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Zatacznik nr 2

OSWIADCZENIE O UCZESTNICTWIE W PROJEKCIE

Ta i i

imie i nazw:sko ééﬁéﬁéjéﬁa
deklarujg cheé udziatu w projekeie Centrum Asystencji Rodzinnej w Krosnie w formie
wspierania realizacji zadania przez Powiat kroénienski. Realizacja zadania publicznego w
okresie od 15 czerwea 2015 r. do 15 grudnia 2015 r.

1. Zobowiazuj¢ si¢ do systematycznego uczestnictwa w projekeie: ,,Centrum Asystencji

Rodzinnej”
2. W ramach projektu bedg korzysta¢ ze wsparcia asystenta w miejscu mojego
zamieszkania.
Kraemo, (6.06. 2015 e
(miejscowodd i data) (podpis osoby skladrjqee) odwiadczenie)
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Zatacznik nr 3

DIAGNOZA POTRZEB UCZESTNIKA PROJEKTU
CENTRUM ASYSTENCJI RODZINNEJ

1. Imig¢ i nazwisko BENEFICJENTA:
2. Data urodzenia:
3. Stopien i rodzaj posiadanej niepelnosprawnoscei:
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Migjsce i data Podpis beneficjenta
Padpis asystenta
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Zatacznik nr 4

INDYWIDUALNY PROGRAM WSPARCIA UCZESTNIKA PROJEKTU
CENTRUM ASYSTENCJI RODZINNEJ

1. Imig i nazwisko BENEFICJENTA:

2. Deficyty w zakresie potrzeb (sprecyzowanie barier i trudnosci):
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Zatacznik nr 5

Studium indywidualnego przypadku: Pan Kamil

KARTA REALIZACJI WSPARCIA DLA UCZESTNIKA PROJEKTU

CENTRUM ASYSTENCJI RODZINNEJ

D2IENNIK TATEC ASYSTENTA

Nazwisko

Imig

Dane Uczestnika projekiu
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Zatacznik nr 6

KARTA REALIZACJI WSPARCIA DLA UCZESTNIKA PROJEKTU
CENTRUM ASYSTENCJI RODZINNEJ

DZIENNIK ZAYEC ASYSTENTA

Dane Uczestnika projektu
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Studium indywidualnego przypadku: Pan Kamil

Zatacznik nr 7

KARTA REALIZACJI WSPARCIA DLA UCZESTNIKA PROJEKTU
CENTRUM ASYSTENCJI RODZINNEJ

D2ENNIK ZATEC ASYSTENTA

Dane Uczestnika projektu
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Zatacznik nr 8

KARTA REALIZACJI WSPARCIA DLA UCZESTNIKA PROJEKTU
CENTRUM ASYSTENCJI RODZINNEJ

DZIENNIK ZAJEC ASYSTENTA

Dane Uczestnika projektu
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Studium indywidualnego przypadku: Pan Kamil

Zatacznik nr 9

KARTA REALIZACJI WSPARCIA DLA UCZESTNIKA PROJEKTU

CENTRUM ASYSTENCJI RODZINNEJ

DZIENNIK ZAJEC ASYSTENTA
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Zatacznik nr 10

Ankieta ewaluacyjna do zadania publicznego
»Centrum Asystencji Rodzinnej w Krosnie”

realizowanego w okresie od 15 czerwea 2015 r. do 15 grudnia 2015 1.

1. Jakie byly pana/i/ oczekiwania mag.anc z udzialem w projekcie?
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Zatqgczniki






Zatgeznik nr 1

Zatgcznik nr 1

Standardy pracy asystenta osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna w Polskim Stowarzyszeniu na rzecz
Os6b z Niepetnosprawnoscia Intelektualna przyjete Uchwatg Zarzadu Giéwnego nr 77 z 30 stycznia 2016 roku.

Standardy pracy
asystenta osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng

w Polskim Stowarzyszeniu na rzecz Os6b z Niepetnosprawnoscia Intelektualng

Cel
Celem pracy asystenta jest prowadzenie wsparcia i asystowanie osobie z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng w taki sposob, aby osiagnela ona jak najwigkszg samodzielnos¢ i niezalezno$¢, kidra umozliwi
poprawe jakosci jej zycia.
Cele szczegdlowe pracy asystenta to ukierunkowanie pomocy i wsparcia osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng na:
1. Wzrost samodzielnosci w zakresie zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych na miare
indywidualnych mozliwosci
2. Wzmocnienie samodzielnego funkcjonowania w Srodowisku zgodnie z osobistymi preferencjami
i wyborami
3. Rozwijanie i wzmacnianie samo$wiadomosci i samostanowienia.
4. Nabywanie i/lub zwiekszanie odpowiedzialnosci osobistej.

I. Kwalifikacje
1. Wskazane: wyksztatcenie minimum $rednie (pedagog, terapeuta, pielegniarka, inne); powinien
posiada¢ znajomo$¢ specyfiki niepetnosprawno$ci oraz doswiadczenie w bezposredniej pracy
z 0soba z niepetnosprawnoscia intelektualng.
2. Asystent powinien posiada¢ nastepujace cechy psychoosobowe oraz umiejetnosci i wiadomosci:

CECHY PSYCHOOSOBOWE UMIEJETNOSCI/WIADOMOSCI
empatia rozpoznawania indywidualnych potrzeb
2yczliwosé 0s06b z niepetnosprawnoscia,
— odczytywanie komunikatow, szczegolnie
rzetelnosc¢ niewerbalnych
konsekwencja (stuchania i obserwowania)
odpowiedzialno$¢

wchodzenia w relacje podmiotowe,
cierpliwos¢ stwarzanie sytuacji wyboru, dawanie szansy
na podjecie zadanianiekonfliktowos¢

sumiennosé
niekonfliktowo$¢ dostosowania wsparcia do umiejetnosci i potrzeb
zdecydowanie okredlenia minimalnego koniecznego wsparcia,

odpornos’,(: na stres nie narzucanie pomocy I nie wyreczanie
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

CECHY PSYCHOOSOBOWE UMIEJETNOSCI/WIADOMOSCI

gotowos¢ do wprowadzania zmian podejmowania odpowiednich taktownych
decyzji w sytuacjach trudnych

tolerancja, szacunek

fatwo$¢ nawigzywania

i podirzymywania kontaktéw znajomo$¢ form komunikacii alternatywnej

umiejetno$¢ wspoipracy organizowania procesu wsparcia

umiejetnosé negocjowania wsparcia srodowiska
(w tym instytucji, organizacji)
kreatywno$é udzielania pierwszej pomocy
w przypadku
zagrozenia zdrowia lub zycia

kultura osobista

konstruktywne przyjmowanie krytyki

autorefleksja

Il. Obszary wsparcia
Asystent wspiera osobe z niepetnosprawnoscia w okreslonych obszarach zycia.

Obszary wsparcia 0soby z niepetnosprawno$cia obejmuja m.in.:
1. Prowadzenie Zycia codziennego
2. Indywidualna opieka podstawowa
3. Ksztaltowanie stosunkow spotecznych
4. Uczestnictwo w zyciu spotecznym i kulturalnym
5. Komunikowanie sie i orientacja
6. Rozwoj emocjonalny i psychiczny
7. Utrzymywanie i poprawa stanu zdrowia.,

lll. Zadania w poszczegolnych obszarach wsparcia

1. Wspieranie osoby z niepeinosprawnoscig w prowadzeniu zycia codziennego obejmuje

gtéwnie asystowanie przy:

1) przygotowaniu positkow,

2) praniu,
) dbaniu o porzadek,
) zarzadzaniu pieniedzmi,
) robieniu zakupdw,
) organizowaniu wolnego czasu,
7) wykonywaniu codziennych obowigzkéw.

2. Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscia w ramach indywidualnej opieki podstawowej
obejmuje m.in. asystowanie podczas:
1) dbatosci o higiene osobistg,
2) zaspokajaniu potrzeb fizjologicznych,
3) dbatosci o nawyki zdrowego i regularnego zywienia,
4) dbalosci 0 wyglad zewnetrzny,
5) w razie potrzeby - wykonywanie niezbednych czynnoci pielegnacyjnych np. mycie,
karmienie, zmiana pampersow itp.

3
4
5
6
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Zatgeznik nr 1

3. Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscia w ksztattowaniu stosunkow spotecznych obejmuje w szczegoinosci
asystowanie w nawigzywaniu i utrzymywaniu prawidlowych relacji w najblizszym otoczeniu, w placéwce,
w $rodowisku rodzinnym, zawodowym, kolezerfiskim, partnerskim, sasiedzkim.

4. Wspieranie 0soby z niepelnosprawnoscig w uczestnictwie w zyciu spotecznym i kulturalnym obejmuje m.in.:
1) planowanie i uczestniczenie w zyciu spotecznym i kulturalnym (kino, teatr, imprezy plenerowe,
wycieczki itp.) zarbwno w sposob czynny jak i bierny,
2) rozwijanie wiasnych zainteresowan, pasji,
3) otwieranie sie na zewnetrzne grupy spoteczne (m.in. spotkania towarzyskie).

5. Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscig w komunikowaniu sie i orientacji obejmuje w szczegdlnosci:
1) postugiwanie sie¢ metodami komunikacji alternatywnej i wspomagajacej w codziennym zyciu,
2) orientacje czasowa w zakresie:
a) pory dnia (umiejetno$é przyporzadkowania konkretnej czynnosci do pory dnia),
b) dni tygodnia,
c) miesiaca,
d) pory roku,
3) orientacje przestrzenng w zakresie:
a) najblizszego otoczenia (pokdj, mieszkanie, podworko),
b) otoczenia dalszego, znanego (placéwka, miejsce pracy, znane miejsce uzytecznosci publicznej),
c) otoczenia dalszego, nieznanego.

6. Wspieranie rozwoju emocjonalnego i psychicznego osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
obejmuje w szczegolnosci rozpoznawanie stanow emocjonalnych i podejmowanie odpowiednich
dziatan (rozmowa, poszukiwanie rozwigzan, porady i wizyty specjalistyczne). Dotyczy to zwlaszcza
stan6w i zachowan:

a) leku i niepokoju,
b) apatii,

c) podwyzszonego napiecia emocjonalnego,

d) zachowan agresywnych i autoagresywnych,

e) euforii.

7. Wspieranie osoby z niepetnosprawnoscia w utrzymywaniu i poprawie stanu zdrowia obejmuje m.in.
asystowanie w:
1) prowadzeniu zdrowego trybu zycia (aktywnos$é fizyczna, zdrowe odzywianie, profilaktyka prozdrowotna),
2) wypracowaniu nawykéw regularnego przyjmowania lekow,
3) wypracowaniu nawykow prowadzenia regularnych badar kontrolnych i wizyt lekarskich.

IV. Program wsparcia

Asystent realizuje swoje zadania zgodnie z indywidualnym programem wsparcia. Program opracowuje
na podstawie diagnozy obejmujacej:

- wywiad z 0soba z niepetnosprawnoscig intelektualng,

- wywiad z rodzicami lub opiekunami,

- opinie z placowki, do ktdrej uczeszcza lub uczeszczata dana osoba.

Program ma zindywidualizowany charakter, jasno okresla obszary wymagajace wsparcia oraz
szczegbtowy zakres asystencii, uzalezniony od faktycznego funkcjonowania osoby wspierane.

207



Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Zatqcznik nr 2

Wyciag 2 PROGRAMU KOMPLEKSOWEGO WSPARCIA DLA RODZIN ,ZA ZYCIEM’,
stanowiacego zatacznik Nr 1 do Uchwaly nr 160 RADY MINISTROW z dnia 20 grudnia 2016 r.
w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za Zyciem” (Monitor Polski 2016, poz. 1250)

PRIORYTET il
USLUGI WSPIERAJACE | REHABILITACYJNE

3.1. Opieka wytchnieniowa dla rodzicéw lub opiekunéw oséb niepetnosprawnych

Cel dziatania: zabezpieczenie opieki dla 0séb niepeinosprawnych oraz wsparcie cztonkéw rodziny

w opiece nad dzieckiem niepetnosprawnym poprzez mozliwo$¢ uzyskania pomocy

rodzinie, w formie opieki wytchnieniowej w zwigzku:

- ze zdarzeniem losowym,

- pomoca w zatatwieniu codziennych spraw lub potrzeba odpoczynku opiekuna,

- uczestnictwem cztonka rodziny w aktywizacji zawodowej organizowanej przez powia-
towy urzad pracy,

- podjeciem przez czionka rodziny zatrudnienia w petnym lub niepetnym wymiarze czasu
pracy.

Grupa docelowa: opiekunowie (0 dochodzie nieprzekraczajacym miesiecznie 1200 zt netto na osobe
W rodzinie) dzieci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci facznie ze wskazaniami:
koniecznosci statej lub diugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze
znacznie ograniczong mozliwoscia samodzielnej egzystencii oraz koniecznosci
statego wspdtudziatu na co dzier opiekuna dziecka w procesie jego leczenia,
rehabilitacji i edukacii oraz 0sb niepetnosprawnych ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci

Podmioty realizujace: samorzad powiatowy lub na jego zlecenie podmioty niepubliczne

Sposab realizacji, w tym propozycje aktow prawnych:

1. Opieka wytchnieniowa realizowana bedzie poprzez zapewnienie ustug w dziennych osrodkach wsparcia,
placéwkach calodobowych, jednostkach systemu o$wiaty, lub poprzez zawarcie umowy z organizacja
pozarzadowa na ustugi, w tym indywidualne. Opieka ta moze by¢ realizowane réwniez poprzez
uczestnictwo osoby niepetnosprawnej w réznorodnych formach wypoczynku zorganizowanego.
Samorzad powiatowy ma obowigzek zapewni¢ opieke wytchnieniowa we wszystkich wskazanych formach.

2. Samorzad powiatowy przygotowujacy program pomocy dla rodziny bedzie mogt ubiegac sie o uzyskanie
wsparcia kadrowego, w formie subsydiowanego zatrudnienia os6b bezrobotnych skierowanych przez
powiatowy urzad pracy. Osoby kierowane przez urzad pracy powinny posiadac odpowiednie kompetencie

lub zostaé uprzednio przeszkolone. Zadaniem ich bedzie stafa lub dorazna pomoc rodzinie z dzieckiem
niepetnosprawnym.

3. Organizacja pozarzadowa, bedaca pracodawca, bedzie mogta ubiegaé sie o uzyskanie wsparcia
w formie subsydiowanego zatrudnienia 0séb bezrobotnych skierowanych przez powiatowy urzad pracy.
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Zatgeznik nr 2

4. Ustugi indywidualne moga by¢ realizowane réwniez przez rodziny wspierajgce w rozumieniu ustawy
z dnia 9 czerwca 2011 r. 0 wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej (Dz. U. z 2016 r. poz. 575,
1583 i 1860) po podpisaniu porozumienia przez samorzad gminy z samorzagdem powiatowym.

Koszt wynagrodzenia osoby bezrobotnej lub jego czesci bedzie refundowany na zasadach przewidzianych
dla danego instrumentu wsparcia, okreslonego w ustawie z dnia 20 kwietnia 2004 r. o promocji zatrudnienia
i instytucjach rynku pracy (Dz. U. z 2016 r. poz. 645, z p6zn. zm.). Decyzje co do wyboru formy wsparcia
pozostawia sie Staroscie.

Decyzje co do wyboru formy opieki wytchnieniowej pozostawia sie rodzinie.

Rozwigzanie wymagac bedzie zmiany przepisow, w tym ustawy z dnia 12 marca 2004 r. 0 pomocy spoteczne;
(Dz. U.z 2016 r. poz. 930, z pdzn. zm.) i ustawy z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty (Dz. U. z 2016 r.
poz. 1943, 1954 i 1985).

Formy realizaciji:
1. Ustugi $wiadczone catodobowo przez pracownikéw jednostek lub w zaleznosci od potrzeb ustugi
przez kilka godzin dziennie.

2. Zapewnienie opieki nad osoba niepetnosprawng w wymiarze do 120 godzin w roku kalendarzowym.
Koszt jednej godziny ustugi — maksymalnie 20 zt.

3. Zatrudnienie subsydiowane osoby bezrobotnej, ktora bedzie pomagata w ramach pomocy rodzinie
w opiece nad osoba niepetnosprawng przez JST lub organizacje pozarzadowg, bedacg pracodawca.
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Obecnie pracuje w Biurze Zarzadu Gléwnego jako koordynator projektow miedzynarodowych, w tym
dotyczacych edukacji wiaczajacej, a takze wspdfpracuje z grupami self-adwokatow; w Warszawskim Kole PSONI
prowadzi zajecia z uczestnikami Srodowiskowego Domu Samopomocy z zakresu kompetencji spotecznych.
Autorka i wspdfautorka artykutow i publikacji wydawanych przez PSONI.

Karolina Makowiecka

psycholozka, seksuolozka; absolwentka Psychologii na Uniwersytecie im.
Adama Mickiewicza w Poznaniu oraz Podyplomowego Studium Pomocy
Psychologicznej w Dziedzinie Seksuologii; stuchaczka 4. roku Szkoly Psycho-
terapii Humanistycznej.

Od 6 lat zwigzana z Polskim Stowarzyszeniem na rzecz Osob z Niepelnoprawnoscia Intelektualng. W ramach
prowadzonej przez PSONI nigpublicznej agencji posrednictwa pracy dla 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualna - Centrum DZWONI - prowadzi warsztaty grupowe z zakresu kompetencji spotecznych
i aktywnego poruszania sig po rynku pracy, indywidualne oraz grupowe wsparcie psychologiczne dla 0séb
Z niepefnosprawnoscia intelektualna i ich otoczenia. Pracuje zgodnie z metodologia zatrudnienia wspoma-
ganego oraz Migdzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia ICF.

Autorka broszur w tekscie fatwym do czytania i zrozumienia z serii ,Biblioteka self-adwokata”: Moje zacho-

wanie; Moje relacje z ludZmi; Moj chiopak, moja dziewczyna,; Moje sposoby na stres.

Mariusz Mitus

pedagog i fizjoterapeuta, edukator w zakresie prowadzenia zajec z dziecmi
i mlodzieza z gfebokim stopniem nigpelnosprawnosci intelektualnej; wykwalifiko-
wany szkoleniowiec, coach i facylitator; posiada kwalifikacje trenera Wszechnicy
Uniwersytetu Jagielloriskiego.

Wiceprezes Zarzadu Giownego PSONI, przewodniczacy Zarzadu Kota PSONI
w Jarostawiu, prezes Zarzadu Polskiego Zwiazku Organizatoréw Zaktadow
Aktywnosci Zawodowej i Warsztatow Terapii Zajeciowej.

Czlonek wielu gremiéw konsultacyjnych na poziomie wojewddzkim i krajowym: od 2004 roku czlonek
Wojewddzkiej Spotecznej Radly ds. Oséb Niepetnosprawnych przy Marszatku Wojewddztwa Podkarpackiego;
o0d 2013 roku cztonek Rady Nadzorczej Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych;
od 2014 czlonek Komitetu Sterujaco-Monitorujacego Program FIO.
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Monika Wtodarczyk-Raczek

Nauczyciel (kierunkéw Wychowanie Muzyczne oraz Sztuka), oligofrenopedagog;
ukoriczyta takze studia podyplomowe w zakresie Pracy Socjalnej i Organizacji
Pomocy Spofecznej.

Zwigzana z Kolem Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng w Jaworznie
- zawodowo | poprzez dziatalnosc spoteczna: jest kierownikiem Warsztatu Terapii Zajeciowej oraz koordyna-
torem Programu Asystent Osoby Niepefnosprawnej, a takze cztonkiem Zarzadu Kofa.

Od 6 lat - czlonkini Spotecznej Powiatowej Rady ds. Osdb Nigpelnosprawnych przy Urzedzie Miasta w Jaworznie.

Iwona Leszczuk

pedagog specjalny, ukoriczyta takze stuclia podyplomowe z zakresu Zarzadza-
nia | Marketingu w Oswiacie; kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowej Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualna Kofa
w Biskupcu, wczesniej pracowata jako nauczyciel w Osrodku Rehabilita-
cyjno-Edukacyjno- Wychowawczym, instruktor terapii zajeciowej w WTZ,
kierownik fili OREW.

Zdobyta réwniez doswiadczenie zawodowe jako pracownik socjalny w Gminnym Osrodku Pomocy Spofecznej,
nauczyciel w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym, spofeczny kurator rodzinny przy Sadzie
Rejonowym w Biskupcu oraz jako asystent rodzinny w projekcie realizowanym przez Migjski Osrodek
Pomocy Spofecznej w Biskupcu i asystent osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna w projektach realizo-
wanych przez Kolo PSONI w Biskupcu. Byfa koordynatorem projektu , Trening mieszkaniowy dla 0s6b
Z niepenosprawnoscia intelektualng”.

Anna Pigtkowska

pracownik Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepefnosprawnoscia
Intelektualna Kofo w Ostrédzie od 2005 roku. Pracowata miedzy innymi na
stanowisku pomocy terapeuty w Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjno-
Wychowawczym, na stanowisku instruktora terapii, odpowiedzialnego za
realizacje programu mieszkalnictwa treningowego; aktualnie zatrudniona
w Warsztacie Terapii Zajeciowej na stanowisku terapeuty zajeciowego.

W swojej pracy kladzie szczegdiny nacisk na osiaganie przez osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna
autonomii i niezaleznosci oraz konsekwentnie wspiera doroste osoby z niepetnosprawnoscia w dazeniu
do petnego uczestnictwa w Zyciu spotecznym.
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O autorach

Iwona Goérnicka

Z dziatalnoscia Milickiego Stowarzyszenia Przyjacict Dzieci i Oséb Niepefno-
sprawnych zwigzana jest od 1996 roku, gdy podjeta obowigzki dyrektora
Dziennego Osrodka Rehabilitacyjno-Wychowawczego w Miliczu, placowki
zaloZonej i prowadzonej przez Stowarzyszenie, w kidrej na co dzieri przebywa
ok. 130 dzieci i mfodzieZy niepefnosprawney.

Doswiadczenie oraz zaufanie jakie zdobyfa na przestrzeni lat swojej pracy jako dyrektor placowki rewali-
dacyjno-wychowawczej zaowocowafto wybraniem jej 0soby do Zarzadu Stowarzyszenia. Jako wiceprezes,
swojej dziatalnosci nie ogranicza tylko do dzieci i miodziezy, ale réwniez organizuje wsparcie doroslych
0s0b niepefnosprawnych.

Jest autorka i realizatorka wielu projektdw na rzecz 0séb niepefnosprawnych, w tym inwestycyjnych.

Rafat Sredziriski

prezes Zarzadu Stowarzyszenia MY DLA INNYCH w Bialymstoku.
Pomystodawca grupy inicjatywnej MY DLA INNYCH a péznigj Stowarzyszenia;
Koordynator wielu zrealizowanych z sukcesem projekitow.

Magister politologii, specjalizacja: Zarzadzanie zmiana w spolecznosci lokalnej Collegium Civitas.
Licencjat z Pracy socjalnej na Uniwersytecie w Biafymstoku. Laureat Samorzadowego Konkursu ,0smiu
Wspanialych’, konkursu ,Barwy Wolontariatu’, nagrody im. Heleny Radliriskiej przyznawanej przez Krajowy
Osrodek EFS oraz Stowarzyszenie Centrum Wspierania Aktywnosci Lokalnej CAL.

Jego zainteresowania obejmuja zwlaszcza tematyke partnerstw lokalnych oraz zarzadzania projektem
spofecznym na etapie planowania, realizacji i ewaluaciji.

Pawet Baginiski

psycholog; od lat studenckich zwigzany ze Srodowiskowymi formami wsparcia
0s6b z niepetnosprawnoscia. Zainteresowania: psychiatria ambulatoryjna
i $rodowiskowa oraz sport. Obecnie pracownik Stowarzyszenia MY DLA INNYCH,
gazie m.in. wspotkoordynuje prace asystencka.

o Marcin Gierasimiuk
& T ukoriczyt prace socjalng oraz polityke spoteczna na Uniwersytecie w Bialymstoku;

certyfikowany asystent osoby niepetnosprawnej, wieloletni wolontariusz
w organizacjach dbajacych o rozwdj 0séb z réznymi niepetnosprawnosciami
oraz w placéwee dziatajacej na rzecz dzieci z rodzin dysfunkceyjnych; dziatacz
spofeczny. Dodatkowo, poszerza wiedze na temat uzaleznieri seksualnych.
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Asystent osoby z niepeinosprawnosciq intelektualng

Anna Armata

od 23 lat pracuje jako nauczyciel w Osrodku Rehabilitacyjno-Edukacyjno-
Wychowawczym Kofa Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepetno-
sprawnoscia Intelektualna w Krosnie.

Ukoriczyta studia na kierunku Pedagogika Opiekuriczo-Wychowawcza w Wyzszej Szkole Pedagogicznej
w Rzeszowie oraz studia podyplomowe z oligofrenopedagogiki.

Aktywnie angazuje sie w realizacje projektow, zwlaszcza z zakresu aktywizacji zawodowej 0sob z niepelno-
sprawnoscia intelektualna.

Zainteresowania: plywanie, zumba fitness, gorskie wyprawy. Preferuje styl Zycia wedlug Ajurwedy.
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Polskie Stowarzyszenie na rzecz
Oséb z Niepetnosprawnoscia Intelektualng

jest organizacjg pozytku publicznego

MISJA PSONI jest:
1 dbanie o godnos$¢ i szczescie oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna,
ich rownoprawne miejsce w rodzinie i w spoteczenstwie,

1 wspieranie rodzin 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng we wszystkich
obszarach zycia i sytuacjach, a zwtaszcza w ich gotowosci niesienia pomocy innym.

CELEM PSONI jest dziatanie na rzecz wyrébwnywania szans osob

z niepetnosprawnoscig intelektualng, tworzenia warunkéw przestrzegania wobec nich
praw cztowieka, prowadzenia ich ku aktywnemu uczestnictwu w zyciu spotecznym,
dziatanie na rzecz ochrony ich zdrowia oraz wspieranie ich rodzin.

STATYSTYKA:

= 119 Kot terenowych,

1 11.500 czlonkéw (rodzice, osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, przyjaciele),

I ponad 400 placowek i statych form wsparcia dla blisko 25 tysiecy dzieci i dorostych.

PSOUU prowadzi:

I placéwki i projekty z zakresu rehabilitacii, terapii, edukacji, w tym ustawicznej,
aktywizacji zawodowej oraz opiekuricze,

I wspieranie ruchu self-adwokatéw, rzecznikéw wiasnych spraw,

I chronione i wspomagane mieszkania grupowe,

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

= indywidualne wspieranie w niezaleznym zyciu,

I wspieranie i pomoc rodzinom,

1 dziatalno$¢ wydawnicza, m.in. wydaje kwartalnik ,Spoteczenstwo dla Wszystkich”.

PSONI wspétpracuje z instytucjami i organizacjami:
= w tworzeniu nowego prawa,

1w dazeniu do zmiany wizerunku osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
i postaw spotfecznych,
I w rozwijaniu wiezi spotecznych, utatwiajgcych umacnianie si¢ spoteczenstwa
dla wszystkich, czyli wigczanie oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
= w popularyzowaniu wynikéw badan naukowych i doswiadczen innych krajow,
= w ksztalceniu profesjonalnych kadr,
I w umacnianiu organizacji pozarzgdowych.

Polskie Stowarzyszenie na rzecz Os6b z Niepetnosprawnoscia Intelektualng
ul. Glogowa 2b, 02-639 Warszawa, Tel. 22 848-82-60, 22 646-03-14, Fax 22 848-61-62

www.psoni.org.pl




