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Marta Jarantowska . .oewn
O SPOTKANIACH NA TAK

iedzynarodowe konferencje organizowane przez Stowarzyszenie Na Tak i Uniwersytet Ada-
ma Mickiewicza w Poznaniu w ramach Spotkari Na Tak poruszajg szeroko rozumiang pro-
blematyke podmiotowosci osdb niepetnosprawnych.

Rokrocznie biorg w nich udziat zaréwno teoretycy, jak i praktycy - pracownicy naukowi, terapeuci, na-
uczyciele, pedagodzy, psycholodzy, rehabilitanci, opiekunowie, pracownicy socjalni, studenci, a takze rodziny
0sob dotknietych niepetnosprawnoscia.

Niemalejace zainteresowanie konferencjami swiadczy o potrzebie rozmawiania na tematy zwigzane
7 obecnoscig i aktywnym uczestnictwem osdb z niepetnosprawnosciami w zyciu spotecznym.

Tempo zachodzacych w XXI wieku przemian i zwigzane z nimi dylematy codziennej egzystencji znacz-
nie redukuja ilos¢ czasu i utrudniajg budowanie wiezi miedzyludzkich. Jest to problem dostrzegany i anali-
zowany przez wspodtczesnych humanistow rowniez w kontekscie petnosprawnych cztonkdéw spoteczenstwa.
W przypadku 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng przybiera jeszcze wieksze rozmiary, gdyz w zetknie-
ciu z nimi pospiech jest barierg uniemozliwiajgcg nawigzanie jakiegokolwiek kontaktu. Spotkanie z osobg
wielorako niepetnosprawng wymaga skupienia i poswiecenia wiekszej ilosci uwagi na podjecie dialogu.

Jako osoby w petni sprawne czesto nie zdajemy sobie sprawy z barier, jakie pokona¢ musi nasz nie-
petnosprawny rozmowca, by moc wejs¢ z nami w interakcje. Jest to obszar wymagajacy wcigz znacznego
naktadu sit specjalistow, ktérych zadaniem jest szerzenie wiedzy na temat specyfiki funkcjonowania oséb
z dysfunkcjami i akcentowanie faktu, Zze ich aktywnos¢ zalezy w duzej mierze od panujgcej atmosfery i ze-

whnetrznych okolicznosci czyli réwniez od nas samych.
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Swiat 0s6b niepetnosprawnych to pofaczenie bezpiecznych punktdéw odniesienia z wywotujgcymi po-
czucie niepewnosci elementami nie mieszczacymi sie w zasiegu tych punktéw. Oznacza to, iz tylko sytuacje
pewne, niekrepujace, dajace poczucie swobody, petne akceptadcji s tymi, w ktérych osoby niepetnosprawne
intelektualnie majg szanse otworzyc¢ sie i nawiazac relacje pozwalajace na rozwaj.

Dzieki wystgpieniom znakomitych prelegentow konferencje z cyklu Spotkania Na Tak przyblizaja i thu-
macza swiat osdb niepetnosprawnych intelektualnie. Sg réwniez zrodtem bogatej wiedzy merytorycznej oraz
przestrzenig do empirycznego dociekania, wymiany mysli, spostrzezen i wynikéw indywidualnych obserwadji.

Wiemy, Ze niezauwazanie — nie oznacza akceptacji, a milczenie — zgody. Niemowienie o niepetno-
sprawnosci przyczynia sie do istnienia barier architektonicznych, do zaburzen i cierpkosci relacji oraz bra-
ku inicjatywy w podejmowaniu dziatan na rzecz spotecznej jednosci i réznorodnosci. Omijanie tematu
to réwniez droga do zawiedzionych nadziei i trudnych przezy¢ oséb niepetnosprawnych, bezskutecznie
poszukujgcych kontaktu ze Swiatem zewnetrznym, ktory cho¢ w zasiegu reki, bywa dla nich tak odlegty
i niedostepny.

Dlatego wiasnie Stowarzyszenie Na Tak doktada wszelkich staran, by organizowane konferencje przy-
Ciggaty réwniez ludzi spoza Srodowisk specjalizujgcych sie w dziedzinie niepetnosprawnosci i pedagogiki
specjalnej, czyli tych, dla ktérych omawiane zagadnienia sg wcigz dalekie i obce. To witasnie oni stuchajac
i obserwujgc doswiadczonych praktykéw maja bowiem mozliwos¢ oswajac sie ze zjawiskami powszechnymi,
a jednak marginalizowanymi.

Wierzac, iz wyktady, ktorych wystucha¢ mozna byto podczas dotychczasowych konferencji z cyklu
Spotkania Na Tak niosg ze sobg wartosci uniwersalne i ponadczasowe, oddajemy w Paristwa rece broszure,
na ktorg skfadaja sie wystapienia wybitnych prelegentéw. Mamy nadzieje, ze przyczyni sie ona do krzewie-
nia wiedzy o osobach z niepetnosprawnoscia intelektualng — ich potencjale, mozliwosciach, ograniczeniach,
a nade wszystko pozwoli spojrze¢ na nie jako bogate osobowosci, bo jak zaznaczyt w swoim wystapieniu
jeden z prelegentéw — prof. A. Frohlich: ,Nie normalnos¢, w sensie przecietnosci, jest pozadanym celem
w rozwoju cztowieka o szczegolnych potrzebach, lecz uznanie, Zze ludzie sg rézni, ze ludzkos¢ sktada sie z nad-

zwyczaj réznych indywidudw i grup”
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Adriana Domachowska-Mandziak
WSTE P Stowarzyszenie na Tak, Warsztat Terapii Zajeciowej Krzemiert”

stuchujac sie uwaznie w tres¢ wystapien prelegentow, przedstawionych na konferengji

poswieconej seksualnosci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng, dostrzegtam bar-

dzo wazny watek, stanowigcy wspolny mianownik w omawianej tematyce. Po pierwsze
uznanie sfery seksualnej za integralng czes¢ zycia osoby z dysfunkcjg intelektualng. Po drugie, lecz mysle, ze
najistotniejsze, to gteboka refleksja nad rolg terapeuty wspierajgcego rozwoj osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng we wszystkich sferach jej zycia. Po konferencji nasuneto mi sie mnéstwo pytan. Jakim jestem
specjalista? Czy potrafie podazac za potrzebami moich podopiecznych, czy moze sugeruje im, ze moja wie-
dza, doswiadczenie i wyksztatcenie pozwalajg mi lepiej wiedzie¢, co jest dla nich dobre? Jakim jestem czto-
wiekiem na co dzien? Czy potrafie zaakceptowac swoje ograniczenia i rownoczesnie wykorzysta¢ wiasciwie
potencjat, ktory posiadam? Czy znam wiasng seksualnosc oraz nosze w sobie przyzwolenie na przejawianie
seksualnosci przez inne osoby? Czy potrafie spojrze¢ na drugiego cztowieka catosciowo, a nie tylko przez
pryzmat jego ograniczen? Czy posiadam umiejetnos¢ dostrzegania i akceptowania roznorodnych mysli,
potrzeb, uczu¢ u innych ludzi, szczegdinie wowczas, gdy nie sg one zbiezne z moimi przekonaniami? Za-
mieszczone w publikacji wystapienia dotykajg zaréwno tozsamosci ptciowej, orientacji na siebie jako istoty
seksualnej oraz réznorodnosci potrzeb i zachowan seksualnych. Czytelnik moze zapoznac sie z naukowymi
teoriami dynamiki rozwoju seksualnego, ktérej podlega kazdy cztowiek, niezaleznie od deficytéw, z jaki-
mi sie rodzi. Ponadto, dzieki praktycznej wiedzy prelegentéw ma mozliwo$¢ zapoznania sie z perspektywa
osobista ludzi, ktérzy pomimo swej niepetnosprawnosci, konsekwentnie dazg realizowania sie w sferze sek-
sualnej. Dodatkowg wartoscig wszystkich wystgpien jest wiele podpowiedzi dla specjalistéw, terapeutow,
przezywajacych na co dzien dylematy zwigzane z ustanowieniem granicy pomiedzy zbytnig ingerencja lub
przyzwoleniem na przejawianie zachowan seksualnych u oséb z dysfunkcja intelektualng. Oczywiscie nie
ma tutaj jednoznacznych odpowiedzi i gotowych rozwigzan. Pozostaje natomiast przyzwolenie na wglad
w siebie, popetnianie bteddw, zmiane pogladdéw i wypracowywanie nowej jakosci myslenia, co oznacza, ze
rowniez my — specjalisci, podobnie jak nasi podopieczni, nadal uczymy i rozwijamy sie. Poszukujac inspiracji
do napisania niniejszego wstepu oraz odpowiedzi na nurtujagce mnie pytania, odesztam nieco od myslenia
skoncentrowanego wyfgcznie na srodowisku osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng, o ktorych w zasa-
dzie traktuje publikacja pokonferencyjna. Przygladajac sie zwyktym ludziom, rozmawiajac z nimi, staratam sie

dowiedzie¢, co wptywa na ich indywidualne poczucie satysfakcji z zycia, ktore jak wiemy jest wieloaspekto-
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we. Z moich osobistych obserwacji wynika, iz wiekszo$¢ z nas wyraza bardzo podobne potrzeby, pomimo iz
zyjemy na co dziert w réznych warunkach spotecznych. To, co stanowi nasza site napedowa do Zycia, a takze
motywuje do dziatania i daje poczucie sensu, zawiera sie w stowie podmiotowos¢. Gdy myslimy o osobie
podmiotowo, zaktadamy, iz zycie kazdego cztowieka, niezaleznie od wieku, pfci i posiadanych mozliwosci
oraz ograniczen, wypetnione jest codziennymi wyborami. Decyzje, ktére podejmujemy, dajg nam poczucie
kontroli nad wiasnym zyciem, wyzwalajg w nas motywacje do dokonywania zmian, uczg odpowiedzialno-
$ci oraz stwarzajg okazje do bycia autonomicznym. W ten sposob ksztattujemy wiasne zycie, formutujemy
niezalezne opinie oraz patrzymy na $wiat przez pryzmat wiasnej indywidualnosci. Jesli zostanie stworzona
przestrzen do realizowania sie w sferze witasnej decyzyjnosci, nasz rozwdj osobisty podlega dynamicznym
procesom, zmierzajagcym do rozwijania wewnetrznej podmiotowosci. Czujac sie jednostka sprawcza, mo-
zemy wptywac na jakosc i ilos¢ relacji z innymi ludZzmi, wybierac rzeczy dla nas dobre, lepiej rozumiec¢ nasze
otoczenie spoteczne oraz aktywnie w nim uczestniczy¢. Chetnie otrzymujemy, ale réwniez dajemy. Stajemy
sie partnerami w dialogu z innymi ludZzmi. Uczymy sie réwniez wiasciwie rozpoznawacé wiasne potrzeby,
a co najwazniejsze zaspakajac je w duchu podmiotowosci, tj. pozostajac w zgodzie ze sobg samym oraz nie
czyniac tego kosztem innych oséb. Na zakoriczenie pragne dodac, iz myslg przewodnig konferencji dotyka-
jacej tematyki seksualnosci osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng byto ukierunkowanie na podmiotowe
ujecie osoby z dysfunkcja intelektualng, co zaktada rozwijanie wrazliwosci na indywidualne potrzeby kazde-
go cztowieka. Na bazie wieloletnich doswiadczer Stowarzyszenia Na Tak, ktére wsparciem obejmuje ludzi
7 niepetnosprawnoscia intelektualng na kazdym etapie ich zycia, powstata idea zaktadajaca, iz kazda osoba,
niezaleznie od poziomu funkcjonowania posiada swdj osobisty potencjat, ktory nalezy wspierac i rozwijac.
Podejmowane w stowarzyszeniu dziatania maja przede wszystkim na celu stworzenie przestrzeni osobom
7 niepetnosprawnoscia intelektualng do indywidualnego rozwoju we wszystkich sferach zycia, rozpoczyna-

jac od uwzgledniania perspektywy osobistej tejze grupy osob.

Adriana Domachowska-Mandziak

Mgr psychologii, kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowe],Krzemien" przy Stowarzyszeniu Na Tak.
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Gill Brearley o s
SEKSUALNOSC OSOB

NIEPELNOSPRAWNYCH - DOSWIADCZENIA

W WIELKIEJ BRYTANII

Jakie jest wasze zdanie?

Napiszcie prosze krotki komentarz do nastepujacych zdan:

1.
2.

N s

Mezczyzni z zespotem Downa sg impotentami.

Osoby niepetnosprawne majg prawo, aby miec partnera seksualnego.

Okrutne jest méwienie osobom niepetnosprawnym o seksie, skoro i tak nie bedg mogty go do-
Swiadczyc.

Wiele fizycznych uposledzen powoduje, ze uprawianie seksu jest niemozliwe.

Masturbacja jest zta i jest grzechem.

Dziecko nalezy edukowac w temacie seksu, kiedy samo zaczyna o to pytac.

Mezczyzni z trudnosciami w uczeniu sie mogg zosta¢ gwatcicielami, jesli rozmawia sie z nimi na
temat seksu.

Jesli kto$ nie rozumie, jakie ryzyko niesie ze sobg uprawianie seksu, to powinien zosta¢ wystery-
lizowany.

Lepiej, aby osoby niepetnosprawne wigzaty sie zinnymi osobami niepetnosprawnymi, wtedy mogg

liczy¢ na zrozumienie.

10.To lekarz powinien rozmawiac z osobami niepetnosprawnymi na temat seksu.

Prezentacja: skad sie wzigtem?

Maty chtopiec wrocit ze szkoty i zapytat swojg mame: ,Skad sie wzigtem?” Mama przewidziata ten

moment i wzigwszy gteboki oddech, zaczeta wyjasnia¢ sprawe stosownie do jego wieku. Powiedziata mu,

jak dziecko zostaje poczete i jak sie rozwija. Podkreslita, ze jest to owoc mitosci Mamy i Taty. Maty chtopiec

stuchat z zainteresowaniem. Kiedy skornczyta, powiedziat: ,Tak mamo, ale skad ja sie wzigtem? Mdj kolega

James przyjechat ze Szkocji”. Mnie dano do zrozumienia, ze zostatam przyniesiona przez bociana, a moja

[11]
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najlepsza przyjaciotka upieratfa sie, ze dzieci znajduje sie pod krzakiem agrestu. Z kolei moj partner z Irlandii
wierzyt, ze znaleziono go pod lisciem kapusty. Chciatabym opowiedzie¢ wam troche o Anglii w kontek-
$cie tematu seksualnosci i niepetnosprawnosci. Na poczatku lat siedemdziesigtych grupa osob pracujacych
Z niepetnosprawnymi w wielu dziedzinach zatozyfa stowarzyszenie z siedzibg w Londynie.

Staneli wobec,cichej zmowy"dotyczacej niepetnosprawnych, wedtug ktérej traktowano ich jako oso-
by aseksualne. Stowarzyszenie sformalizowato sie w 1978 roku jako organizacja o nazwie SPOD — akronim
od angielskiej nazwy Seksualne Problemy Osob Niepetnosprawnych. SPOD zarejestrowano jako organizacje
charytatywnga. SPOD wynajat socjologa W. F. R. Stewarta, ktéry przeprowadzit badania i napisat ksigzke. Ksigz-
ka miata by¢ zbiorem porad i praktycznych informacji dla oséb pracujgcych z niepetnosprawnymi fizycz-
nie oraz majacymi trudnosci z uczeniem sie lub stali sie niepetnosprawni w wyniku choroby badzZ traumy.
Ksigzka Billa Stewarta, zatytutowana The Sexual Side of Handicap (Seksualna strona uposledzenia), stata sie
podrecznikiem dla SPOD, ktéry pomagat jego cztonkom w pracy przez kolejne dwadziescia szes¢ lat, az do
zamkniecia organizacji w 2004 roku. Niektére doswiadczenia Billa zwigzane z gromadzeniem danych do
ksigzki odzwierciedlaja poglady przewazajace w Anglii w tamtych czasach. Oto kilka przyktadow.

Pewna matrona w ogromnym domu opieki dla 0sob z trudnosciami w uczeniu sie powiedziata mu ra-
dosnie: ,Och, u nas nie ma zadnych problemow zwigzanych z seksem. Ubieramy ich wszystkich w dresy, wiec
wszyscy wygladaja tak samo i ten problem sie nie pojawia” W innym domu opieki osoby ptci przeciwnej byty
catkowicie od siebie odseparowane, nie spotykali sie nawet na positkach. Z kolei pewna pielegniarka pracu-
jaca na oddziale ortopedycznym dla mezczyzn zapytana, jak pomaga sie pacjentom radzi¢ sobie z napieciem
seksualnym, rozejrzata sie dookota, spojrzata na tézka z mtodymi mezczyznami unieruchomionymi przez dtuz-
szy czas z powodu urazéw sportowych i odpowiedziata z nagana w gtosie: ,Nie mamy tutaj nic takiego, panie
Stewart” Kolejny przyktad. Pewien lekarz powiedziat obcesowo o swoich niepetnosprawnych pacjentach: ,No
cdz, nie mogg uprawiac seksu, wiec lepiej, aby sie z tym oswoili".

Dawniej opinia publiczna albo niedowierzata, ze osoby niepetnosprawne moga miec potrzeby seksualne
i odczucia, albo uwazata, Zze to niemoralne, aby w tym samym zdaniu méwic o niepetnosprawnosci i o seksie.

Po ukazaniu sie ksigzki Billa Stewarta, SPOD otrzymat grant od Ministerstwa Zdrowia. Na poczatku
swojej dziatalnosci SPOD prowadzit kursy i konferencje w wielu miejscach wynajmowanych od innych or-
ganizacji charytatywnych. Doradztwo stanowito ograniczony wycinek dziatalnosci SPOD, nawigzywano tez
kontakty z innymi organizacjami charytatywnymi zajmujacymi sie osobami niepetnosprawnymi. Na poczatku
lat osiemdziesigtych SPOD byt w stanie wynaja¢ ogromny dom w Camden, w pdétnocnym Londynie. Majac do
dyspozydcji dwa pietra oraz dochdd z wynajecia jednej kondygnacji innej organizacji charytatywnej, SPOD byt
w stanie rozwing¢ swojg dziatalnosc.

Byta tam sala posiedzen, dzieki ktorej spotkania zarzadu staty sie wygodniejsze, a takze sala, w ktorej
organizowano kursy i mate konferencje. Dyrektor i sekretarka mieli duze biuro, a catkiem spory pokdj przy-

dzielono na konsultacje i biblioteke. Majac do dyspozycji oddzielng linie telefoniczng, SPOD mdégt oferowac
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doradztwo przez telefon w dogodnych warunkach. Teraz przerwe swoj wyktad i zastandwmy sie wspdlnie
przez kilka minut nad notatkami, ktore spisaliscie przy zdaniach rozdanych na poczatku wyktadu. Te zdania
pochodzg z komentarzy, gtownie osdb zawodowo zajmujacych sie pracg z niepetnosprawnymi, przekaza-
nych cztonkom SPOD. Chciatabym dodac wiasny komentarz w oparciu o moje doswiadczenie jako terapeut-
ki SPOD, nauczycielki 0séb niepetnosprawnych w szkotach specjalnych réznego stopnia oraz jako terapeutki

psychoseksualnej pracujacej z osobami niepetnosprawnymi.

1. Mezczyzni z zespotem Downa sg impotentami.
To prawda, ze niektérzy mezczyzni z zespotem Downa nie moga 0siaggna¢ dojrzatosci seksualnej. Jed-
nakze zakfadanie, ze wyklucza to mozliwosc fizycznej mitosci jest btedne. Znam zwigzki 0séb z zespotem Do-

wna, ktdre sg sobie bliskie, kochaja sie, catuja, przytulajg i pieszcza, wyrazajagc nawzajem swojg troske o siebie.

2. Osoby niepetnosprawne maja prawo miec partnera seksualnego.

Oczywiscie. Jednoczednie nalezy byc swiadomym, Ze istniejg trudnosci i bariery, ktore wydaja sie nie
do pokonania dla osoby niepetnosprawnej. Jak powiedziata pewna mtoda kobieta: ,\W szkole nie ma duzego
wyboru niepetnosprawnych chtopcéw, a petnosprawni nie mysla o mnie, jak o dziewczynie” Inna zauwazy-
ta, ze: ,No céz, jesli znajdziesz partnera, ktory jest sprawny w petni, to bedzie to dos¢ szczegdlna osoba” To
prawda i to niestety dosc szokujaca, ze istniejg osoby — zwykle, choc nie zawsze, sg to mezczyzni — ktére zeru-
ja na mtodych wrazliwych ludziach niepetnosprawnych. Kiedys to byto nie do pomyslenia i zdarzato sie dos¢
rzadko, zeby dziecko czy tez mtoda osoba byty napastowane seksualnie. Jestesmy $wiadomi, Ze teraz nie jest
to rzadkie zjawisko. Pracowatam przez kilka lat z trzema osobami z trudnosciami w uczeniu sie, z ktérych kaz-
da cierpiata na powazne i bolesne problemy psychologiczne. Wszystkie byty ofiarami kultu satanistycznego,
7 ktorym zetknety sie w domu przejsciowej opieki, kiedy miaty siedem lub osiem lat. Maltretowanie jakiego
doswiadczyty byto okrutne i nie do opisania, ciggneto sie przez lata. Poniewaz zadna z ofiar nie byfa w stanie
przedstawi¢ dowodow, sprawa sadowa — rozpoczeta, kiedy pewne sprawy wyszty na jaw — zakonczyta sie
bezowocnie. Co najmniej dwie osoby, ktore byty oprawcami, nadal pracujg jako ,opiekunowie”. Oczywiscie
osoby bardziej sprawne intelektualnie narazajg sie na ryzyko w Internecie, gdzie drapiezcy seksualni bardzo

zrecznie wynajdujg mtodych ludzi.

3. Okrutne jest méwienie osobom niepetnosprawnym o seksie, skoro i tak nie bedg mogty go

doswiadczy¢.

A kto mowi, Zze nigdy nie doswiadcza seksu? Prawie kazdy nastolatek ma jakie$ seksualne przezycia
i odczucia. Jesli nie bedg mieli wystarczajgcych informacji, aby zrozumiec co sie z nimi dzieje, bedg przestraszeni
i zbici z tropu. Cos co niesmiato nazywa sie ,niewtasciwym zachowaniem”jest czesto wynikiem niewiedzy. Row-

niez kazdy ma prawo wiedzie¢,skad sie wziat’ a to jak sie rodza dzieci jest fascynujace dla wielu mfodych ludzi.
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4. Wiele fizycznych uposledzen powoduje, ze uprawianie seksu jest niemozliwe.

W rzeczywistosci bardzo niewiele. To wazne, aby kazdy uczacy na temat seksu czy tez rozmawiajacy
o tym z dzie¢mi, czy mtodymi ludZmi byt dobrze poinformowany na temat skutkéw, jakie niosg ze sobg
rozne schorzenia, jesli chodzi o seksualno$c. Nie pytajcie lekarza rodzinnego! On lub ona nie jest ekspertem,
nie sg nimi rowniez lekarze specjalisci. Ksigzka Billa zawiera takie informacje. MoZecie zgromadzi¢ uzyteczne
publikacje i ulotki na ten temat, ktore mozna potem rozprowadzac¢ w szkotach i innych osrodkach. Wiecej na

ten temat pozniej!

5. Masturbacja jest zta i jest grzechem.

Masturbacja, szczegolnie w miejscach publicznych, jest jednym z najczestszych problemow, z ktory-
mi ludzie sie do mnie zwracaja. Trudnosc¢ nie lezy w znalezieniu rozwiazan i strategii, ale w fundamentalnej
roznicy pogladdéw. Moja protestancka religia chrzescijariska mowi, ze masturbacja jest jednym z naturalnych
sposobdéw roztadowania napiecia seksualnego. Ale jestem swiadoma, ze inne religie i kultury uwazajg ma-
sturbacje za grzech. Prosby o pomoc od oséb o takich pogladach zwykle sg prosbami o podanie sposobu na

powstrzymanie takiego zachowania, niestety nie moge nic na to poradzic.

6. Dziecko nalezy edukowac w temacie seksu, kiedy samo zaczyna o to pytac.

Kiedy dorastatam seks byt tematem tabu i Zrédtem zaktopotania. Z pewnoscig nie byto nikogo, kogo
mogtabym o to zapytac¢! Nawet jako nastolatka myslatam, Zze stosunek seksualny to rzadka czynnos¢ wyko-
nywana po to, aby miec¢ dziecko. Wieksza ilos¢ bodZzcéw seksualnych, ktéra otacza obecnie dzieci, szczegdl-
nie w telewizji, w czasopismach i gazetach, moze prowadzi¢ do wiekszego ich uswiadomienia, ale rownie
dobrze moze byc¢ przyczyna wiekszego zametu. Dziecko bombardowane nieprawdziwymi informacjami,
czasami nie wie, jakie pytanie ma zada¢. Wiedza daje wiare we wiasne sity. Odnosi sie to na przyktad do ma-
tematyki — bytoby absurdalne sugerowac, ze nie powinnismy uczy¢ dzieci mnozenia, zanim o to nie zapytaja.

Wiedza seksualna daje wiare we wiasne sity oraz chroni przed wykorzystaniem i ztym traktowaniem.

7. Mezczyzni z trudnosciami w uczeniu sie moga zosta¢ gwalcicielami, jesli rozmawia sie

z nimi na temat seksu.

Prawdopodobnie chodzi o tych samych mezczyzn, ktérych w,powszechnym przekonaniu” uwaza sie
za impotentow. Wazne, aby edukacja seksualna podawata jasne zasady na temat tego, co jest wiasciwym
zachowaniem, a co nie. Niepokoi mnie, kiedy widze, ze mezczyznom z trudnosciami w uczeniu sie pozwala
sie, a nawet zacheca sie ich czasem, aby przytulali sie do swoich opiekundw, gfaskali ich i catowali. Takie
zachowanie moze stac sie dla nich norma. Jesli pozwalaja sobie na nie bez ograniczen, réwniez w stosunku
do obcych, to powstajg naturalne niebezpieczenstwa z tym zwigzane. Postrzeganie mezczyzn niepetno-

sprawnych jako gwalcicieli mozna wtedy fatwiej zrozumie¢. Na moich zajeciach uczniowie byli zachecani,
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aby mnie wita¢ przybiciem ,piatki” Kilku mezczyzn, ktérzy wczesniej zostali nauczeni bliskiego fizycznego

kontaktu szybko przyzwyczaito sie do takiej formy powitania.

8. Jesli ktos nie rozumie, jakie ryzyko niesie ze soba uprawianie seksu, to powinien zosta¢
wysterylizowany.
Tak, wiem, ze tak sie dziato, nie tylko w czasie rezimu nazistowskiego. Oczywiscie jest to naruszenie

praw cztowieka oraz naduzycie i nie nalezy tego rozwazac.

9. Lepiej, aby osoby niepetnosprawne wigzaty sie zinnymi osobami niepetnosprawnymi, wte-

dy moga liczy¢ na zrozumienie.

Prawdopodobnie oznacza to rowniez, Ze nastepujgce grupy moga wchodzi¢ w relacje tylko pomie-
dzy soba: Polacy z Polakami, Anglicy z Anglikami, blondyni z blondynami, a osoby majgce wyksztatcenie
wyzsze z rownymi im edukacja. Pracowatam z parami, ktére miaty ten sam rodzaj niepetnosprawnosci, ale
tez z takimi, ktére miaty rozny stopien niepetnosprawnosci lub kiedy jedna z osdb nie byta uposledzona.
Doswiadczajg takich samych problemodw, takich samych radosci i majg podobne doswiadczenia, jak inne

pary oczywiscie.

10. To lekarz powinien rozmawia¢ z niepetnosprawnymi osobami na temat seksu.
Pewien niepetnosprawny nastolatek powiedziat mi:,Jestem osobg, nie przypadkiem medycznym czy
rodzajem niepetnosprawnosci. Chodze do lekarza, kiedy jestem chory, tak jak wszyscy inni”. Jak juz wspomina-

tam, lekarze nie zawsze sg dobrze poinformowani na temat seksualnosci i nie zawsze lubig o niej rozmawiac!

Wréémy do gtéwnego watku!

Uczestniczytam w pierwszej duzej konferencji zorganizowanej przez SPOD w 1979 roku i byfam
bardzo zainteresowana ich praca. Potem poproszono mnie, abym zostata cztonkiem zarzadu SPOD. Tak sie
ztozyto, ze konferencja odbywata sie w kurorcie nadmorskim Brighton — znajac Billa Stewarta jestem prze-
konana, ze ta lokalizacja byta jednym z jego zartow. Historycznie rzecz biorac, Brighton byto znanym miej-
scem dla zakazanych ,rozpustnych weekenddw”. Zaczetam pracowac jako terapeutka w SPOD tuz przed
ich przeprowadzkg do Camden. Prowadzenie kurséw na temat seksualnosci moze wigzac sie z zabawnymi
incydentami. Pewnego razu omawiatam pewne ¢wiczenie wstepne majace na celu sprawic, aby ludzie czuli
sie bardziej pewnie, rozmawiajac o seksie i problemach z nim zwigzanych. Cztonkowie kursu mieli w grupach
wypisac tyle stbw oznaczajgcych organy seksualne, ile im przyjdzie do gtowy. Zwykle ¢wiczenie konczy sie
na zabawie i rywalizacji, ale tym razem zapadta niezreczna cisza. Uswiadomitam sobie, ze kazdy z zebranych
ukradkiem spoglada na jedng osobe — powaznie wygladajaca zakonnice w srednim wieku w ogromnym

czarnym habicie i $nieznobiatym welonie. Bardzo cicho i bardzo powoli zebrani rozpoczeli swoje zadanie, ale
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grupa siostry czuta sie dos¢ nieswojo. Wtedy nagle siostra skoczyta na réwne nogi i zawofata podekscytowana:
Wiem! Wacek! Wacek!”. Wowczas nastgpita salwa smiechu i wszyscy zabrali sie do pracy. Moja praca polegata
gtownie na doradztwie przez telefon. To nie jest fatwe zadanie. Nie zdawatam sobie z tego sprawy, zanim nie za-
czefam tej pracy, ile wskazdwek na temat stanu emocjonalnego rozmdwcy mozna wywnioskowac z mowy jego
ciata. Terapia oznacza uwazne stuchanie, co klient méwi i tego czego nie méwi. Terapeuta musi uzywac empatii:
jest to umiejetnos¢ wczucia sie w przezycia klienta bez osgdzania go i przyjmowania jakichkolwiek zatozen. Jak
mowi przystowie Siouxdw:,Nie bede nikogo osadzat, zanim nie przejde mili w jego mokasynach” Praca terapeu-
ty polega na stuchaniuy, a nie na wydawaniu osagdéw. Mowa ciata jest bardzo waznym elementem komunikadji,
podobnie jak mimika, kontakt wzrokowy lub jego unikanie.

Terapeuta rozumie klienta gtéwnie na podstawie mowy ciata. Podobnie terapeuta okazuje zainteresowa-
nie i akceptacje dla klienta zarowno poprzez postawe, ktdrg przybiera, jak réwniez poprzez stowa, ktérych uzywa
i ton gtosu. W przypadku udzielania porad przez telefon Zadna z tych pomocy podczas rozmowy nie jest dostep-
na. Nie zawsze byto wiadomo czy dzwoniacy byt osobga niepetnosprawna. Poniewaz rodzaj niepetnosprawnosci
jest istotny, czasami musiatam o to zapytac. To wymagato duzego taktu i wrazliwo$ci z mojej strony. Innym pro-
blemem byty trudnosci w wystawianiu sie, prosba, aby kto$ powtorzyt cos, co jest dla niego trudne i ktopotliwe,
wydaje sie grubianska i nietaktowna. Sg jednak pewne pozytywne aspekty poradnictwa telefonicznego. Klient
nie musi nigdzie jecha¢, aby spotkac sie z terapeutg, a poza tym rozmowa telefoniczna daje klientowi poczucie
kontroli — moze odtozy¢ stuchawke w kazdej chwili. Nie musi umawiac sie na spotkanie, tylko po prostu dzwoni
w czasie godzin dyzuru. Jesli linia jest zajeta, moze zadzwoni¢ pdzniej. Zachowuje takze zupetng anonimowosc,
ani rodzina, ani opiekunowie nie muszg wiedzie¢, Ze szuka porady. Z drugiej strony brak bezposredniego kon-
taktu moze prowadzi¢ do pewnych trudnosci. Pamietam taki smutny incydent, kiedy zadzwonit mezczyzna po
czterdziestce. Cierpiat na nietrzymanie moczu. Miat zatozony cewnik. Jego relacja seksualna z zong przestata
istnie¢. Powiedziatam mu to co zwykle: przewdd od cewnika mozna przyklei¢ do penisa, aby mocz byt sterylny
i nie zaszkodzit jego zonie. Zasugerowatam, aby z nig porozmawiat na temat tego problemu i zaproponowatam
kontakt z bardziej wnikliwym doradztwem dla par. Jego odpowiedZ byta pozytywna, wiec zakoriczytam nasza
standardowg porada: przykryjcie t16zko duzym puszystym recznikiem, aby je ochroni¢ i zachowajcie poczucie
humoru. Bytam zatamana i smutna, kiedy dowiedziatam sie, ze natychmiast po zakonczeniu rozmowy zadzwonit
do biura SPOD. Ztozyt na mnie skarge, oceniajac mojg odpowied? jako ,trywializowanie problemu i kpine” Na
szczedcie moj szef dobrze mnie znat i powiedziat dzwonigcemu, Zze sam datby mu dokfadnie takg sama rade.
Mimo ze zdarzaty sie osoby, ktére spodziewaty sie otrzymac magiczny lek i byty rozgoryczone, kiedy go nie
dostawaty, byty tez takie, ktdre cenity nasze porady i stosowaty sie do nich. Niektdre rozmowy byty tragiczne,
7 kolei inne ztoscity mnie: dzwonigcy opisywali odrazajgco nieczute i lekcewazace podejscie lekarzy, opiekundw
i cztonkéw rodziny. Cate szczescie wielu méwito o problemach, w ktérych mogtam im pomaoc i to zawsze dawato
najwiekszg satysfakcje. Zdarzaty sie rowniez telefony od samotnych osob, ktére miaty nie tylko problemy seksu-

alne, ale takze wielkg potrzebe rozmowy z rozumiejgcym ich stuchaczem.
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Otrzymywalismy réwniez telefony od zawodowych i rodzinnych opiekundw z pytaniami na temat
problemdéw osoéb, ktérymi sie opiekowali lub oczekiwali wsparcia w radzeniu sobie z nimi. RéwniezZ te
rozmowy byty czasami trudne, poniewaz sposoéb postrzegania problemu przez dzwonigcego byt od-
mienny od naszego spojrzenia na sprawe. Pewien mtody mezczyzna pracowat jako pielegniarz w domu
opieki. Rozumiat prawo 0séb niepetnosprawnych do wyrazania swojej seksualnosci w taki sposéb, ze ma
obowigzek znajdowac partnerki seksualne dla mezczyzn znajdujacych sie pod jego opieka. Byt oburzony,
ze nie moge mu udostepnic listy takich potencjalnych partnerek. Powiedziatam mu, ze w $wiecie oséb
petnosprawnych streczycielstwo jest przestepstwem, wiec taka sama zasada istnieje w Swiecie 0sob nie-
petnosprawnych. Bylismy Swiadomi, ze w Amsterdamie istniata organizacja zajmujaca sie znajdowaniem
specjalnie wyszkolonych prostytutek, ktdre miaty czas i umiejetnosci, aby uprawiac seks z niepetnospraw-
nymi mezczyznami. Oczywiscie mezczyzni musieli zaptaci¢ za ustuge i za podréz do Holandii. Jednakze
nie moglibysmy legalnie odsyta¢ klientéw do tego rodzaju ustug. Gdyby wydato mi sie to wtasciwe, to
mogfabym im o tym powiedzie¢ i da¢ numer telefonu. Istniat takze ,klub towarzyski” w Londynie dla
niepetnosprawnych dorostych o nazwie ,The Outsiders” Cztonkowie dotaczali do niego w poszukiwa-
niu kontaktu seksualnego. Oficjalnie byt to klub towarzyski, dlatego mogtam o nim udziela¢ informacji
klientom mieszkajagcym w Londynie. Inne osoby zajmujace sie zawodowo niepetnosprawnymi dzwonity
w poszukiwaniu ,szybkiego rozwigzania” albo chcieli, Zeby SPOD wzigt na siebie odpowiedzialnos¢ za
problemy, z ktorymi sie stykali. Kiedy SPOD przestat dziata¢, poglady na temat seksu i niepetnospraw-
nosci byty juz w Anglii zupetnie inne. Wiele organizacji charytatywnych zajmujacych sie niepetnospraw-
noscig przyznato swoim klientom prawo do seksualnosci i podjeto konkretne dziatania w tym kierunku.
Wiecej oso6b niepetnosprawnych zostato wigczonych w kierowanie takimi organizacjami, a swiadomos¢
0gotu zwiekszata sie. Prawa ludzi niepetnosprawnych zostaty ogdlnie zaakceptowane i prawnie uzna-
ne. Rosta akceptacja spoteczna i zrozumienie tychze problemow. Uwazam, ze SPOD odegrat wazng role
w tym procesie. Ostatnio pewna mtoda, inteligentna i atrakcyjna kobieta zostata prezenterkg w telewi-
zji dla dzieci. Szybko zyskata popularnos¢. Po pewnym czasie pojawito sie kilka skarg, poniewaz mtoda
prezenterka nie ma jednego przedramienia i nie robita nic, aby to ukry¢. Skargi wyrazaty obawy, Zze dzieci
beda sie baty i ze to niewtasciwe zachowanie wystawia¢ znieksztatcone ciato na pokaz. Obudzito to
protesty zarbwno ze strony mediéw, jak i opinii publicznej. Wielu rodzicow moéwito, ze prezenterka daje
dobry przyktad dzieciom w mediach ogarnietych obsesjg cielesnej doskonatosci. Niektorzy twierdzili, ze
ich dzieci tego najwyrazniej nie zauwazyty lub tez nie uwazali, ze warto to komentowac. Ostatnio pojawit
sie w telewizji publicznej réwniez komik z porazeniem mdzgowym. Byt bardzo $mieszny!Zastanawiam
sie czy wy tutaj na tej konferencji, wyjatkowo zatroskani tym, jak ludzie z niepetnosprawnoscia sg po-
strzegani w waszym kraju, szczegolnie pod wzgledem ich seksualnosci, czy wy czujecie, ze nadszedt czas
podjecia pozytywnego dziatania? Aby odkry¢ i rozpowszechni¢ informacje, podzieli¢ sie doswiadczenia-

mi, szkoli¢ profesjonalistow i pomagac osobom niepetnosprawnym, ich opiekunom i rodzinom? Czy to
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jest czas i miejsce, aby zastanowic sie nad tym, czy nie nalezatoby zatozy¢ jakiejs centralnej organizacji,
ktora zajmowataby sie tymi sprawami? Moje zaangazowanie sie w dziatalno$¢ SPOD sugeruje, ze to do-

bry sposéb na zapoczatkowanie zmian. Teraz wasza kolej!

Dokoncze moja opowiesc.

Gdy zaczetam pracowac w SPOD uczestniczytam w terapii bezposredniej. Obejmowata ona osoby
skierowane do mnie przez SPOD i pfacili mi za nig klienci, opieka spoteczna lub dom opieki zainteresowany
moja pomoca. Poczatkowo od klientéw niepetnosprawnych bratam symboliczng optate, ktéra miata jedynie
pokryc koszty mojej podrdzy, poniewaz pracowatam kilka dni w tygodniu jako terapeutka ludzi petnospraw-
nych. Wkrétce zrozumiatam swoj btad. To prawda, ze ceni sie to, za co sie pfaci, czasami czekatam dtugie mie-
sigce na zaptate, przyjezdzatam po dtugiej podrézy i okazywato sie, ze klient juz poszedt albo przeprowadzit
sie do innego domu. Jak tylko zaczetam zadac sensownej stawki, te problemy zniknety.Podczas moich sesji
terapeutycznych okazywato sie coraz czesciej, ze ludzie, ktorzy dorastali jako niepetnosprawni maja proble-
my wigzace sie z podstawowa edukacjg seksualng. W szkotach méwiono bardzo niewiele lub nie byto wcale
edukacji seksualnej (pewien dyrektor szkoty powiedziat mi, ze jesliim o tym powiemy, to bedg chcieli to ro-
bi¢"). Zatozenie, ze zdrowe, cho¢ niepetnosprawne fizycznie nastolatki sg nieswiadome swojej seksualnosci
i uczu¢ seksualnych, kompletnie mnie zbito z tropu. Ci, ktérzy mieli jakas wiedze czerpali jg z ksigzek, czaso-
pism, a pozniej z telewizji. Pewna wspaniata para z porazeniem mozgowym poprosita mnie o doradztwo,
poniewaz ich matzenstwo rozpadato sie z powodu problemow seksualnych. Byli bardzo niesmiali i byto im
niezwykle trudno opowiedzie¢ o swoim problemie. Za to chetnie odpowiadali na pytania. Zapytatam o zwy-
kle wystepujace trudnosci, ale nie w tym tkwit problem. Wzietam gteboki wdech i zasugerowatam bardziej
powazne problemy, ale spojrzeli na mnie raczej zaskoczeni i powiedzieli, ze to nie odnosi sie do ich relacji.
Poczutam sie pokonana, gdy nagle wpadtam na pomyst i zapytatam: Kiedy sie kochacie, dzwonig dzwony?
Spiewajg anioty? Porusza sie ziemia?”. Kobieta wybuchneta ptaczem, a mezczyzna westchnat:, Tylko czasami.

Co z nami nie tak?”. Obawiam sie, ze sie wowczas zasmiatam, a potem zapytatam:,Czy czasami jest tylko do-

l” [//

brze i mito?".,Tak”— odpowiedzieli ostroznie.,Dzieki Bogu!”— powiedziatam —,Jestescie catkowicie normalni
,Ale czasopisma..." powiedzieli.

Teraz mtodym ludziom jest jeszcze trudniej, kiedy czasopisma i telewizja pokazuja wyretuszowane
i niesamowicie czarujgce zdjecia tak zwanych celebrytéw. Te nienaturalne osoby sg stawiane jako wzér do
nasladowania, jesli chodzi o wyglad. Kiedy petnosprawni mtodzi ludzi gtodza sie lub w ekstremalnych przy-
padkach probujg popetni¢ samobdjstwo z powodu medialnej obsesji na tle tzw. piekna, to jak ma sie czuc
osoba niepetnosprawna?

Jako terapeutka i nauczycielka styszatam wielu mtodych ludzi moéwigcych o swoich uczu-

ciach na temat zwiazku i seksualnosci na wiele réznych sposobdw. Zagubienie, ciekawos¢, strach, wy-

parcie i podniecenie to powszechne odczucia. Jednakze najbardziej uniwersalnym uczuciem jest

[18]



Gill Brearley

gniew, ktéry mtody cztowiek odczuwa, kiedy zdaje sobie sprawe z tego, jak wiele barier musi poko-
na¢ osoba, ktéra wyglada, porusza sie i mowi inaczej niz ogdt innych, aby stworzy¢ dorosty relacje
z druga osoba. Chciatabym zakoriczy¢ stowami piosenki napisanej przez pewnego mtodego Polaka chorego
na porazenie mézgowe:

Dlaczego kazda kobieta ode mnie ucieka?

Dlaczego? Nie wiem.

Co takiego robie, ze zadna mnie nie chce?

Cafe moje zycie jestem samotny jak palec.

Jestem wsciekty, ze bedqc niepetnosprawny, nie moge kochac.

Jestem wsciekty na los, bo zadna kobieta mnie nie chce.

Jestem wsciekty, bo jestem samotny i nigdy nie bede miat Zadnej kobiety.

Dlaczego karzesz mnie Boze? Dlaczego mnie?

Dlaczego nie zabrates mi takze umystu?

Moze wtedy cierpiatbym mnigj.

Moze zrobitem cos ztego?

Nie wiem.

Dlaczego mam zy¢, kiedy nie mam kobiety?

Jestem tak bardzo zty na Boga.

Moje serce krzyczy i cierpi z bolu.

Dlaczego wam to powiedziatemn?

Gdzie jest mitos¢ do diabta?

Gill Brearley

Wybitna brytyjska terapeutka, pedagog specjalny i fizjoterapeuta. Autorka wielu ksigzek z zakresu
terapii 0séb niepetnosprawnych. W jezyku polskim wydana zostata jej ksigzka “Psychoterapia dzieci niepet-
nosprawnych ruchowo” (WSiP 1999). W swojej pracy zajmuje sie alternatywnymi metodami komunikadgji,
terapeutycznym wykorzystaniem sztuki, w tym przede wszystkim zajec teatralnych i seksualnoscig oséb nie-
petnosprawnych. Nalezy do organizacji SPOD (The Association to Aid the Sexual and Personal Relationships
of People with a Disability), ktéra pomaga osobom niepetnosprawnym w sprawach dotyczacych zwigzkdw
miedzyludzkich i zycia seksualnego. Redaguje biuletyn, wspottworzyta kasety wideo na temat zycia sek-
sualnego dla niepetnosprawnej mtodziezy i nauczycieli. Przez wiele lat dyzurowata przy telefonie zaufania

i prowadzita terapie indywidualne dla 0séb niepetnosprawnych majgcych problemy seksualne.
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Rainer Fuchs ...,

ZWIAZKI OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH
W NIEMCZECH - MOJA WEASNA HISTORIA

itam Was! Nazywam sie Rainer Fuchs i mam 39 lat. Chciatbym opowiedzie¢ wam troche

0 swoim zyciu — o zyciu osoby niepetnosprawnej. Chce opowiedzie¢ mojg historie po

angielsku, poniewaz maj polski jest tak fatalny, ze nikt by nic nie zrozumiat. Dziekuje, ze
moge dzisiaj by¢ tutaj na konferencji w Poznaniu.

Urodzitem sie w sierpniu 1971 roku w Berlinie. Moja matka powiedziata, ze byt to najgorszy dzien
w jej zyciu. Po moich narodzinach matka chciata mnie zobaczy¢, jednak pielegniarka powiedziata jej: ,Nie
mozesz go zobaczy¢, bo tak naprawde nie ma twarzy!” (co to znaczy, ze nie ma sie twarzy?).,A poza tym ma
wiele znieksztatcer rak i stop.” (urodzitem sie z trzema palcami u kazdej dtoni). No céz, pielegniarka nie mo-
gfa dobrze opisac, co to znaczy, ze mam rozszczep wargi i podniebienia. Wspomniana pielegniarka musiata
ttumaczyc sie pdzniej lekarzowi, ze sposobu rozmowy z matkg o jej narodzonym dziecku.

Pierwszg osobag, ktéra mnie zobaczyta, po tym jak pielegniarka opisata mnie mamie, byta moja babcia
(mama wciaz bafa sie mnie zobaczyc). Babcia przyniosta mnie blizej, opisata mamie, co jest nie tak i powie-
dziata, Ze po operacji nie powinienem mie¢ problemu z ustami. Mam brata, ktéry zawsze byt zdrowy i nie
miat zadnej niepetnosprawnosci. Nikt nie wie, dlaczego ja urodzitem sie niepetnosprawny. Do moich dziesia-
tych urodzin przeszedtem okoto dziesieciu operacji, ktére pomogty mi zyska¢ normalniejszy wyglad. Popra-
wa ust zostata zaplanowana na moje osiemnaste urodziny — w tym oddzielenie goérnej wargi od dzigsta. Ta
operacja zostata przeprowadzona wiele lat po tym, jak zostata zaplanowana przez lekarzy.

Kiedy bytem matym chtopcem i nadszedt czas edukacji, chciatem uczeszczac do tej samej szkoty, co
maj starszy brat. Jednak nauczyciel powiedziat nam, ze dzieci mogg by¢ okrutne i Smiac sie ze mnie, dlatego
uwazat, ze lepiej abym uczeszczat do szkoty dla dzieci niepetnosprawnych lub dla dzieci z problemami wy-
mowy. Przez kilka lat chodzitem do szkoty dla dzieci z problemami wymowy, poniewaz logopedia byta tam
gtéwnym przedmiotem.

PoZniej przeniostem sie do szkoty dla niepetnosprawnych i poznatem tam wielu przyjaciot — kazdy
z nich miat inng niepetnosprawnos¢. Dowiedzielismy sie o kilku rodzajach niepetnosprawnosci i jak sobie

z nimi radzi¢. Musze przyzna¢, ze nawet nie myslatem o pojsciu do tej szkoty. Na kilku lekcjach wychowania
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fizycznego nauczyciel zadecydowat, ze kazdy ma siedzie¢ na wdzku inwalidzkim w czasie gier sportowych.
Trudno powiedzie¢, Zze to wspaniale, Ze sg takie szkoty, ale pamietam rowniez, Zze kiedy otwarto naszg nowa
szkote, duza grupa 0séb demonstrowata przed nig, wierzac, ze integracja w normalnych klasach jest naj-
lepsza dla wszystkich. Jestem przekonany, ze jesli jest mozliwos¢ zintegrowania dzieci niepetnosprawnych
w zwyczajnej szkole, to nalezy to zrobi¢. Uwazam tez, Ze integracja nie sprawdzi sie w przypadku dzieci
z bardziej powaznymi uposledzeniami.

W naszej szkole nauczyciele nie tylko uczyli matematyki, niemieckiego, sportu i innych przedmiotéw,
ale takze starali sie przekaza¢ kazdemu informacje na temat tego, jak radzi¢ sobie w Zyciu po zakorczeniu
szkoty. Pewien nauczyciel powiedziat mi:,Rainer, uwazam, ze twoje zycie jest trudniejsze niz zycie osoby na
wozku — ktos na wozku zawsze moze oczekiwac pomocy i kazdy powie biedny facet/kobieta. Ale kiedy be-
dziesz przyjacielski, bedziesz sie dobrze ubierat i tak dalej, to ludzie bedg cie chetniej akceptowac” Szkota, do
ktorej chodzitem zorganizowata wycieczke do Londynu. Wzigtem w niej udziat i zaprzyjaznitem sie z pewng
osoba, ktdra jest wazng postacig w moim zyciu. Na tym wyjezdzie spotkatem Gill Brearley i od tamtej pory
stworzylismy cos w rodzaju relacji matka-syn, wiec moge dumnie nazywac jg,moja angielskg mamga". Moja
mama napisata do Gill bardzo mity list zawierajacy takie oto stowa:,Dziekuje Ci za opieke nad moim synem’,
a Gill odpowiedziata pieknie:,Dziekuje za pozyczenie mi Rainera”. Ufam, ze wiecie o co mi chodzi.

Kilka lat pdZniej zmarta najpierw moja mama, a potem moj ojciec. Musiatem Zy¢ na wiasng reke.
Wspaniale byto dosta¢ wiasne mieszkanie, wtasnego psa, ale czegos mi brakowato. Czegos, co nazywa sie
mitoscia. Oczywiscie wiem, ze zawsze bytem inny z powodu swojej niepetnosprawnosci, ale byta jeszcze
jedna rzecz, ktéra réznita mnie od reszty oséb: zawsze bardziej interesowali mnie mezczyzni niz kobiety.
W Berlinie odwiedzitem pewne centrum informacyjne, ktére prowadzito kurs na temat tego, jak ujawnic¢
swojg orientacje seksualng, aby dowiedzie¢ sie wiecej na temat swoich uczuc i sposobu radzenia sobie
Z nimi. Zapisatem sie na ten kurs i ustyszatem, ze znowu jestem w ,grupie niepetnosprawnych’, poniewaz
ktos powiedziat mi: ,Acha, mamy grupe dla niepetnosprawnych oséb homoseksualnych” On naprawde nie
zrozumiat, dlaczego tam przyszedtem. Odpowiedziatem wprost: ,Kiedy chce is¢ do pubu, kawiarni czy na
dyskoteke, to jak myslicie, kogo tam oczekuje? Ze bedg tam tylko ludzie niepetnosprawni ? Nie, chce i$¢
na kurs, ktéry nauczy mnie, jak ujawni¢ swoja orientacje, poniewaz mam problem z tym, jak opowiedziec
ludziom, ktorzy sg petnosprawni, ze mam takie samo prawo jak oni, aby by¢ na tym $wiecie i zy¢ wiasnym
zyciem. A takze jak im powiedzie¢, ze jestem gejem”. Po kursie, staratem sie chodzi¢ do bardw i kawiarni, zeby
poznawac ludzi. Po kilku krétkich znajomosciach znalaztem Tego Wiasciwego. Jestesmy razem od dziesieciu
lat, a cztery lata temu zarejestrowalismy sie jako matzenstwo — doktadnie 30 kwietnia. Jest to dla mnie bardzo
wazna data, poniewaz uwielbiam Holandig, a ten dzien to urodziny krélowej obchodzone w Holandii.

Na poczatku naszej relacji wychodzilismy do barow i dyskotek. Kilka razy przyszedtem do domu ze
tzami w oczach. Nie wiem dlaczego, ludzie mogga by¢ dla mnie tak bardzo okrutni. Mowili o mnie naprawde

Zle i smiali sie ze mnie. M6j maz przypomniat mi o moich zalegtych operacjach ust. O odklejeniu gornej
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wargi od dzigsta i uformowaniu dobrze wygladajacej twarzy. Dla niego to nie ma znaczenia, poniewaz chce
mnie takiego, jaki bytem pierwszego dnia, kiedy sie poznalismy. Zawsze mi powtarzat, ze nie chce zadnych
operacji, ze one sg dla mnie, zaznaczat tez, ze bedzie mnie wspierat caty czas. | tak tez byto, za co jestem mu
bardzo wdzieczny, pomaogt uczyni¢ mi moje zycie lepszym i bardziej uzytecznym.

Cztery lata temu miatem pierwsza operacje oka z przeszczepem nowej skory na lewe oko. PéZniej
byto kilka kolejnych operacji i ledwo udato mi sie uratowac¢ wzrok. Pomimo wszystkiego co przeszedtem
w zyciu, nie mam ochoty sie poddac. Zdecydowatem sie przez to przejs¢ i uwazam, ze warto byto. Méwie
wam to wszystko o sobie i opisuje, jak ciezko jest zy¢ normalnie jako osoba niepetnosprawna, poniewaz
chce podkresli¢, ze kazdy moze sie stara¢, aby jego zycie byto warte przezycia. Kazdy niepetnosprawny chce
by¢ traktowany jak cztowiek, ktéry odczuwa radosc czy smutek, a takze chce kreowac swoje wiasne zycie.
Chce wejsc¢ w relacje z drugg osobg lub jesli to mozZliwe zatozy¢ rodzine. Z tego powodu, nie jest wazne kim
wolicie by¢: hetero, biseksualni, homoseksualni czy tez transseksualni.

Poczucie akceptadji jako istoty ludzkiej i posiadanie tych samych praw oznacza, ze niewazne czy jest
sie niepetnosprawnym, czy zdrowym. Teraz czuje sie coraz bardziej akceptowany przez innych, ale wciaz
musze walczy¢, moéwic ludziom, ze mam takie same prawa i to samo prawo istnienia w tym samym Swiecie
co oni. Méwie takze, Ze jestem z siebie dumny z tego co zrobitem w zyciu i z tego, ze odnalaztem kogos, kto
jest zawsze przy mnie. Dziekuje Klaus.

Jesli sa jakie$ pytania to z przyjemnoscig na nie odpowiem i mam nadzieje, ze w ciaggu tych kilku mi-

nut mogliscie poznac lepiej, jak wyglada zycie osoby niepetnosprawnej. Dziekuje!

Rainer Fuchs

Ze wzgledu na niepetnosprawnos$¢ i zty stan wzroku nie ma statej pracy. Bardzo lubi nauke jezykéw
obcych, cieszg go rozmowy z innymi ludzmi. Ostatnio pracowat jako pielegniarz i asystent oséb starszych.
Jest w zwigzku ze swoim partnerem od 10 lat, od 4 lat sg matzenstwem. Od jakiego$ czasu jego pasja jest

tworzenie radia internetowego.

[23]



Petnosprawni seksualnie



Elzbieta Pienkowska

E|Zb I eta Pl e h kOWS ka Zespot Szkot Specjalnych, Gorzow Wielkopolski

WYZWANIA | ODPOWIEDZIALNOSC
W ROZWOJU SEKSUALNYM
MLODEGO CZtOWIEKA
NIEPELNOSPRAWNEGO INTELEKTUALNIE

ramach od niedawna toczacej sie w Polsce debaty spotecznej na temat seksualnosci oséb
7 obnizong sprawnoscig intelektualng osiggnieto, miedzy innymi, jeden wazny cel: zaczeto -
a raczej przyzwolono — na gtosne mowienie o prawach osoby niepetnosprawnej intelek-
tualnie, ktéra, tak jak pozostata czes¢ spoteczenstwa, rozwija sie seksualnie. Konsekwencjg tego przyzwolenia
jest odkrywanie specyfiki stadiow rozwojowych w seksualnosci dzieci, mtodziezy i dorostych z obnizong spraw-
noscig intelektualng oraz projektowanie adekwatnych programéw edukacji seksualnej. Mowienie o seksualno-
$ci 0s6b niepetnosprawnych to réwniez (jesli nie przede wszystkim) dokfadne okreslenie wyzwan, jakie stawia
przed spoteczenstwem rozwdj seksualny tak zréznicowanej' populacji, jaka jest populacja 0séb niepetnospraw-
nych intelektualnie. W tym kontekscie szczegdinego znaczenia nabiera wyznaczanie zakresu odpowiedzialnosci
z7a jakos¢ funkcjonowania w tym obszarze aktywnosci. To, miedzy innymi, odpowiedzialnos¢ za:
— ochrone przed naduzyciami seksualnymi,
- zapewnienie profesjonalnej ochrony i wsparcia podczas procedur sgdowych w przypadku zgtoszo-
nych naduzyc,
- stworzenie programu oddziatywan terapeutycznych (indywidualnych, grupowych oraz systemo-
wych?) dla ofiar przemocy seksualnej z obnizong sprawnoscig intelektualng,
— profilaktyke niewtasciwej realizacji seksualnosci w relacjach z innymi o charakterze dewiacyjnym

lub/i sprawczym,

' Populacja 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng jest bardzo zréznicowana, nie tylko ze wzgledu na wyréznione stopnie nie-
petnosprawnosci, ale takze z powodu réznych zespotéw (np. zespot Downa, Williamsa) i dysfunkdji sprzezonych (np. epilepsja,
FAS, zaburzenia emocjonalne), ktére w swoim obrazie klinicznym maja obnizong sprawnos¢ intelektualna. To czesto wyklucza
ujednolicenie, nawet w obrebie jednego stopnia niepetnosprawnosci.

2 Takich oddziatywan, ktére obejmuja nie tylko rodzine ofiary, ale rowniez instytucje, do ktérej uczeszcza.
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— adekwatnga diagnoze Zrédet nienormatywnej aktywnosci seksualnej i zaprojektowanie adekwatnych
(uwzgledniajgcych zagadnienie sprawczosci seksualnej oséb niepetnosprawnych intelektualnie) od-

dziatywan naprawczych (terapii seksualnej, terapii rodzinnej, zaje¢ psychoedukacyjnych itp...).

Nie zapominajmy o rodzicach...

Poruszajac i skrupulatnie analizujgc temat seksualnosci i jej adekwatnego wspierania w cyklu zycia
kazdego cztowieka, nie nalezy zapomina¢ o tym, co gwarantuje sukces rozwojowy w tym obszarze. To
nie tylko zmiany wyznaczane zegarem biologicznym, ale przede wszystkim uwarunkowania spoteczne,
wsrod ktorych podstawowego znaczenia nabiera srodowisko rodzinne. Rodzice dziecka niepetnosprawne-
go intelektualnie, oprocz stresu wynikajacego z naturalnych wyzwan rodzicielstwa, do$wiadczajg jeszcze
dodatkowych stresorow zwigzanych z informacja (oraz sposobem jej otrzymania) o niepetnosprawnosci
intelektualnej oraz jej konsekwencjami dla catego systemu rodzinnego. Dlatego czesto po dtugotrwatym
procesie adaptacji od otrzymanej diagnozy (czasami tez juz w jego trakcie), nagle konfrontuja sie z nowym
wyzwaniem wychowawczym, za jakie uznaje sie wspieranie rozwoju seksualnego. Przed opiekunami staje
wowczas zadanie zapewnienia edukacji i doswiadczen, ktdre optymalizujg te sfere rozwoju. Przeprowadze-
nie wtasnego dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng przez wyzwania rozwojowe seksualnosci (szcze-
golnie okresu adolescencji), a w szczegdlnosci wspieranie rozwoju spotecznego i zapewnienie edukadji
seksualnej, bywa dla rodzicow przeszkoda nie do pokonania. Dzieje sie tak, poniewaz:

— wiedza na temat seksualnosci oraz indywidualne doswiadczenia zwigzane z aktywnoscig seksu-
alng wtasng i innych oséb mogg utrudnia¢ nadanie wiasciwego znaczenia seksualnosci w zyciu
kazdego cztowieka, takze tego niepetnosprawnego,

- niskie poczucie witasnej wartosci w roli rodzica dziecka niepetnosprawnego intelektualnie przy-
czynia sie do czestszego wycofywania sie ze wspierania dziecka w jego rozwoju, takze seksual-
nym,

- rodzice martwig sie, ze rozmowy na temat seksualnosci z ich niepetnosprawnym dzieckiem moga
zachecic je do aktywnosci, do ktorej nie jest przygotowane,

- rodzice nie wiedza czy posiadajg adekwatng wiedze i postugujg sie wiasciwym stownictwem, aby
zapewnic¢ swoim dzieciom optymalne warunki rozwoju seksualnego,

— wartosci i aktywnos¢ seksualna, jakie obserwuja, czy jezyk, jaki stysza oraz nachalna obecnosc
seksualnosci we wspoétczesnej kulturze przyczyniajg sie do znacznego uczucia dyskomfortu w ob-
szarze rozmdw na temat seksualnosci i zwigzanej z nig intymnosci.

Niewatpliwie wsrdd rodzicdw dzieci niepetnosprawnych intelektualnie sg tacy, ktérzy akceptujg roz-

woj seksualny swojego dziecka, jako naturalng sekwencje zmian rozwojowych pojawiajacych sie w zyciu
kazdego cztowieka. Jednak nie s3 oni wolni od licznych lekéw zwigzanych z seksualnoscig swojego dziecka.

Przezywajg czesto silny konflikt pomiedzy swiadomoscig prawa ich dorastajgcego dziecka do rozwijania
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wiasnej seksualnosci a Swiadomoscig ograniczen rozwojowych ich dziecka spowodowanych deficytami
poznawczymi. Rodzice majg czesto watpliwosci dotyczgce tego, jak powinna by¢ zaprojektowana eduka-
Cja seksualna dla ich dziecka — na jakie sfery powinna ktas¢ szczegdlny nacisk. Sg niepewni, co do roli, jakg
powinni odgrywac w rozwoju seksualnym swojego dziecka i do jakiego stopnia powinni je kontrolowac.
Chociaz wielu z nich wierzy, ze ich dzieci z obnizong sprawnoscig intelektualng mogg czerpac przyjemnosc
z dtugoterminowych zwigzkéw interpersonalnych opartych na mitosci i aktywnosci seksualnej, to jednak
obawiaja sie, czy osoby te sg w stanie podejmowac adekwatne decyzje z tym zwigzane. Dlatego dla rodzi-
cow adolescencja staje sie czesto okresem balansowania pomiedzy szacowaniem mozliwosci wiasnego
dziecka niepetnosprawnego intelektualnie, a zakresem swobody, jaki nalezy przyznawa¢ mtodemu czto-
wiekowi w sferze jego seksualnosci.

Nie mozna rozwazac¢ rozwoju seksualnego osoby niepetnosprawnej intelektualnie i sposobdw
optymalizowania jego efektow bez uwzgledniania specyfiki jej systemu rodzinnego. Rodzice stanowig
integralng czes¢ rozwoju seksualnosci kazdego cztowieka, a wzorce ekspresji emocjonalnej i seksualnej,
jakich dostarczajg oraz wartosci, jakimi sie kieruja, stajg sie istotnym drogowskazem dla dziecka. Jednak
rodzice ci realizujg swoje zadania opiekunczo-wychowawcze w obliczu doswiadczania nieprzewidywal-
nego i chronicznego stresora (a takze jego licznych konsekwencji), jakim jest niepetnosprawnos¢ intelek-
tualna wiasnego dziecka. Musza ksztattowac swoje relacje z dzieckiem w warunkach, ktére nie sg typowe
i optymalne. Niejednokrotnie rodzice zmagaja sie z obwinianiem sie za diagnoze dziecka, spoteczng styg-
matyzacja niepetnosprawnosci intelektualnej oraz niskg dostepnosc lub/i jakos¢ wsparcia wewnatrz —
i zewnatrzrodzinnego. Dlatego w rozwazaniach i w trosce o jakos¢ funkcjonowania seksualnego cztowieka
Z niepetnosprawnoscig intelektualng, warto troszczyc¢ sie réwniez o jakos¢ funkcjonowania jego Srodowiska

rodzinnego.

Jeszcze kilka waznych stéw o naduzyciach seksualnych wobec oséb niepetnosprawnych in-

telektualnie...

Zagadnienie wiktymizacji seksualnej osdb z obnizong sprawnoscig intelektualna, nadal wymaga wni-
kliwej analizy teoretycznej i empirycznej. To niestety obszar, z roznych powoddw, w znacznym stopniu mato
poznany i, przez to, zaniedbany. Czesto dzieje sie tak, ze osoba majaca wiedze i doswiadczenie w pracy
z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng, nie posiada kompetencji z zakresu edukacji seksualnej i dia-
gnozy naduzyc seksualnych, i odwrotnie. Niezaprzeczalnym faktem jest to, Zze osoby z obnizong sprawnoscig
intelektualng sg wykorzystywane seksualnie, ale niestety rzadko o tym modwia, bo nie wierza, ze uzyskaja
pomoc - a jesli ujawnig doznawang przemoc, to rzadko otrzymuja profesjonalng pomoc psychologiczna.

Dzieci i mtodziez z niepetnosprawnoscig intelektualng majg trudnosci z ujawnieniem doswiadczo-
nego wykorzystania seksualnego. O wiele czesciej istnieje prawdopodobienstwo zignorowania sygnatéw

doswiadczonej traumy lub potraktowania ofiary jako niewiarygodnej.
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Dlatego osoby niepetnosprawne intelektualnie nie méwig o naduzyciach seksualnych, bo wiedzg, ze
najblizsze otoczenie (dom i szkota):

- nie chce stysze¢ takich informacji, poniewaz bedzie to wymagato podjecia okreslonych dziatan:
towarzyszenie w przestuchaniach, zorganizowanie okreslonej pomocy psychologicznej ofierze czy
zajec profilaktycznych w szkole,

- jest,zamkniete” na tematy zwigzane z roznymi aspektami seksualnosci (facznie z zagadnieniem wik-
tymizacji seksualnej),

— dyskredytuje ich wiarygodnos¢,

- obarczy ich odpowiedzialnoscig za wykorzystanie seksualne z powodu prowokacyjnych zachowan
seksualnych wobec sprawcy.

Wtasnie dlatego jest wiele ofiar pozostawionych bez wsparcia i profesjonalnej pomocy w traumie
wykorzystania seksualnego, co niestety w wielu przypadkach wtérnie zwieksza prawdopodobienstwo po-
nownej wiktymizacji seksualnej.

Tym, co zwieksza prawdopodobienstwo naduzy¢ seksualnych wobec 0séb z obnizong sprawnoscig
intelektualng jest:

— ich ulegtos¢ i zewnatrzsterownos¢ — czesto robig to, co inni im kaza, akceptujac to, jako naturalny

bieg zdarzen,

— trudnosci w rozumieniu implikacji i potencjalnych konsekwencji okreslonych sytuacji i wydarzen,
przez Co Czesto narazajg sie na uczestniczenie w niebezpiecznych dla siebie sytuacjach spotecznych,

- poczucie braku akceptacji, wyobcowania lub odrzucenia w relacjach z rodzing lub rowiesnikami,
ktére moze prowadzi¢ do poszukiwania kontaktu z innymi osobami w sposdb nieadekwatny sy-
tuacyjnie i rozwojowo — wéwczas manifestowana potrzeba uczucia i bliskosci jest instrumentalnie
wykorzystywana przez sprawcow do zaspokojenia wiasnych potrzeb seksualnych,

— mniejsza zdolnos¢ do rozpoznawania zdarzen i oceniania ich wedtug ogodlnie przyjetych norm,

— mniejsza zdolno$¢ do unikania lub wycofywania sie z sytuacji zagrazajacych,

- sktonnos¢ do nadmiernej ufnosci mato znanym osobom i bez oporéw wykonywania ich polecen,
bardzo czesto niewtasciwie oceniajac motywacje ich zachowan,

— trudnosci z ujawnieniem doswiadczonego wykorzystania seksualnego u dzieci i mtodziezy z nie-
petnosprawnoscig intelektualng (na przyktad z powodu trudnosci w komunikacji interpersonalnej,
obawy przed dyskredytowaniem wiasnej wiarygodnosci).

Nierzadko osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng podawane s réznego rodzaju leki, na przy-
ktad leki uspokajajace czy leki przeciwdrgawkowe, co dodatkowo ostabia umiejetnosci samoobrony w zagra-
7ajgcej spotecznie sytuacji. W przypadku sprzezonych z niepetnosprawnoscig intelektualng deficytéw fizycz-
nych (np. zaburzenia wzroku, ograniczenia motoryczne) wspominany jest kolejny czynnik, jakim jest fizyczna

bezbronnos¢.
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Dlatego tak wazne jest zaprojektowanie takiego programu edukacji seksualnej, ktory wnikliwie
uwzgledni zagadnienie czynnikéw ryzyka naduzyc seksualnych wobec 0séb z obnizong sprawnoscig inte-
lektualna. Bedzie to wiazato sie, miedzy innymi, z budowaniem przekonania u 0séb z obnizona sprawnoscia
intelektualng, ze sg kompetentne:

- aby podejmowac decyzje dotyczgce tego, na przyktad, kto i w jaki sposdb bedzie dotykat ich ciata,

— aby unika¢ wiktania lub angazowania sie w niebezpieczne sytuacje spoteczne.

A to ponownie odbija echem tak wazng potrzebe dostarczania osobom niepetnosprawnym inte-
lektualnie wsparcia, wiedzy i rady w odpowiednim czasie, i w sposéb, ktéry jest adekwatny do ich wiekuy,

stadium rozwojowego i poziomu rozwoju poznawczego.

Podsumowujac...

Seksualnos¢ oséb z obnizong sprawnoscia intelektualng jest niewatpliwie nadal tematem skrywa-
jacym wiele niewyjasnionych watkéw dla rodzicéw i profesjonalistéw. To trudne spotecznie zagadnienie,
poniewaz spoteczenstwo polskie nie wypracowato jeszcze jednolitej, a przy tym adekwatnej koncepcji sek-
sualnosci cztowieka niepetnosprawnego intelektualnie. To sprawia, ze obszar ten jest niezwykle zyzny dla
wielu stereotypow i uprzedzen, a takze lekdw spotecznych. Efektem tego sg takie oddziatywania srodowisko-
we (rodzinne i pozarodzinne), ktére zagrazajg prawidtowemu rozwojowi seksualnemu, a nie wspierajg jego
wiasciwego przebiegu. Dlatego tak wazna jest praca z rodzicami dziecka niepetnosprawnego intelektualnie,
majaca na celu wsparcie i przygotowanie ich do wyzwarn, jakie niesie ze sobg rozwdj seksualny w cyklu zycia
wiasnego dziecka. To pomoc rodzicom w tym, aby dostrzegali zmiany rozwojowe w seksualnosci swojego
dziecka niepetnosprawnego intelektualnie tez przed okresem dorastania. Niewatpliwie stuszng przestanka
jest tez to, aby profesjonalisci zatroszczyli sie o ksztattowanie u rodzicow przekonania, ze zapewniajac edu-
kacje seksualng wtasnym dzieciom i dbajac o jej jakos¢, nie tylko chronig je przed naduzyciami, ale przede

wszystkim zapewniajg im optymalng jakos¢ funkcjonowania na wielu ptaszczyznach.

Elzbieta Pier\kowska

Magr psychologii, psycholog w Zespole Szkét Specjalnych w Gorzowie Wielkopolskim; gtéwny obszar
zainteresowan to analiza uwarunkowan srodowiskowych ksztattujacych seksualnos¢ mtodziezy niepetno-
sprawnej intelektualnie oraz profilaktyka wiktymizacji seksualnej i diagnoza naduzy¢ seksualnych wobec

0s6b z obnizong sprawnoscig intelektualna.
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bserwowane w ostatnich latach istotne zmiany zachodzace w polityce publicznej i postawach

spotecznych doprowadzity do poprawy szans oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng na

zajecie naleznego im w spoteczenstwie miejsca. Zmiana myslenia o osobach z niepetnospraw-
noscig intelektualng umozliwita dostep do edukacji wigczajacej, rehabilitacji zawodowej oraz zatrudniania.

Wydaje sie, ze powszechnym staje sie takze rozumienie i uznanie seksualnych potrzeb oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng. Sprzyja temu liberalizacja pogladéw oraz postaw dotyczacych seksualnosci
W ponowoczesnym spoteczenstwie, stwarzajaca przestrzen dla prowadzenia dyskursu nad seksualnoscig osob
7 niepetnosprawnoscig intelektualna. Jak uwaza A. Jaczewski (2004, s. 9) nie ma powoddw, by wyzwolenie seksu
z zakazdw, ograniczen i obyczajowych normatyw nie dotyczyto réwniez osob z niepetnosprawnoscia.

Faktowi, iz dojrzewanie seksualne jest uniwersalnym doswiadczeniem wszystkich oséb niewielu dzis za-
przecza, cho¢ wcigz wielu nie chce przyznad, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng maja potrzeby i sek-
sualne pragnienia, niezaleznie od ich fizycznej oraz umystowej zdolnosci. Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie
wyklucza istnienia potrzeby seksualnej, seksualnej ciekawosci oraz pragnienia bliskosci fizycznej i emocjonalnej
drugiego cztowieka. Niepetnosprawnos¢ intelektualna moze jednak utrudniac proces mentalizacji, socjalizacji
i konkretyzacji potrzeby seksualnej — a wiec miedzy innymi zrozumienie przemian wynikajacych z rozwoju psy-

choseksualnego oraz spotecznych norm dotyczacych zachowan i relacji seksualnych.! By niepetnosprawnos¢ nie

1 Potrzeba seksualna podlega trzem procesom rozwojowym — mentalizacji, konkretyzacji i socjalizacji. Proces konkretyzacji polega
na ograniczeniu nieefektywnych zachowan na rzecz takich, ktére pozwalajg na uzyskanie wyzszego poziomu satysfakcji seksu-
alnej. Proces konkretyzadji przebiega w kazdym indywidualnym przypadku w odmiennych warunkach wewnetrznych (psychicz-
nych) i zewnetrznych (sytuacyjnych), prowadzac do uksztattowania jednostkowych upodobar zwigzanych ze sposobem uzyski-
wania satysfakcji seksualnej. Mentalizacja potrzeby seksualnej to stopniowe uswiadamianie sobie wiasnej potrzeby seksualnej
oraz sposobow jej roztadowywania i zaspakajania. Socjalizacja potrzeby seksualnej zwigzana jest z podporzadkowaniem sposobu
zaspakajania potrzeby seksualnej okreslonym wymaganiom i hierarchii wartosci, jakie obowiazuja w spoteczenstwie (Gapik, 1984,
s.270-312).
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stata sie czynnikiem ryzyka nizszej jakosci zycia psychoseksualnego, konieczna jest realizacja edukacji seksu-
alnej. Najlepszym srodowiskiem do rozpoczecia wychowania spotecznego i seksualnego jest dom rodzinny.
Rodzice sa, i powinni by¢, gtéwnymi wychowawcami swoich dzieci. Ksztattujg dziecko w czasie, gdy jego psy-
chika jest bardzo plastyczna, co gwarantuje trwatos¢ wptywdw. K. Imielinski postuguje sie pojeciem,matryce”.
Cho¢ matryce podlegaja dynamicznym przeksztatceniom, to wiasnie wedtug nich cztowiek reaguje w swoim
pozniejszym zyciu. Wszelkie skrzywienia matryc w wieku dzieciecym rzutuja na zachowania sie cztowieka
w catym jego zyciu, jego zwigzki uczuciowe i relacje partnerskie (Imielinski, 1986). Pod wptywem rodziny zacho-
dza niezwykle wazne dla rozwoju seksualnego procesy ksztattowania tozsamosci ptciowej, identyfikadji z ptcig
oraz podejmowania roli ptciowej (zob. Beisert, 1991, 2006; Gapik, 1984; Lew-Starowicz, Dtugotecka, 2006).

Wychowanie seksualne w domu rodzinnym odbywa sie na dwa sposoby.

Pierwszy sposob to wychowanie nieplanowane, nieuswiadamiane. Dokonuje sie, gdy rodzice poprzez
codzienne wtasne reakcje werbalne i pozawerbalne modelujg stosunek oséb z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng miedzy innymi wobec ptci czy tez bliskosci fizycznej, ksztattujg umiejetnosci wyrazania uczuc oraz
dbatosci o zdrowie, w tym takze zdrowie seksualne. Wczesna relacja z matka czy tez podstawowym opieku-
nem, a wiec sposob, w jaki dziecko doswiadcza czutosci i opieki podczas rutynowych czynnosci zwigzanych
7 karmieniem, ubieraniem oraz treningiem czystosci bedzie w duzej mierze wptywac w pdzniejszym czasie
nie tylko na akceptacje i poczucie zadowolenia z wiasnego ciata, ale takze na zachowania seksualne. llos¢
uwagi i mitosci, ktore otrzymuje sie w dziecinstwie ma zasadnicze znaczenie dla zdrowego rozwoju seksual-
nosci cztowieka.

Drugi rodzaj wychowania w rodzinie dotyczy $wiadomego i celowego oddziatywania. Niestety jest
on rzadkoscia — zdecydowana wiekszos¢ rodzicdw nie porusza ze swoimi dzie¢mi tematdw dotyczacych sek-
sualnosci. Powodow traktowania seksualnosci jako tabu jest kilka, miedzy innymi niedostatek wiedzy, brak
doswiadczen i osobistej gotowosci, jak réwniez kwestionowanie przez rodzicow faktu, iz ich niepetnosprawne
dziecko bedzie mogto prowadzi¢ normalne zycie seksualne.

Zwykle rodzicom towarzyszy takze przekonanie, ze méwienie o seksie moze powodowac proble-
my, moze rozbudzi¢ seksualnie ich dzieci i zacheci¢ do seksualnej aktywnosci. Stad wychowanie seksualne
w rodzinie ogranicza sie najczesciej do doraznego dziatania zwigzanego z omowieniem koniecznych kwestii
wynikajacych z dojrzewania biologicznego. Procesy prawidtowego i zaburzonego przebiegu rozwoju seksu-
alnego cztowieka jako konsekwencji wczesnodzieciecej relacji z obiektem (z reguty matka) wyjasnia miedzy
innymi teoria relacji z obiektem przedstawiona przez O. Kernberga (1998).

Edukacja seksualna osob z niepetnosprawnoscia intelektualng podejmowana przez pracownikdw insty-
tucji sprawujgcych opieke nad tg grupg oséb — pedagogdw i terapeutdw ze szkdt, warsztatow terapii, osrodkow
adaptacyjnych i doméw pomocy spotecznej — stanowi¢ powinna uzupetnienie wychowania prowadzonego
w rodzinie, jednak najczesciej bywa ona jedyng okazjg do rozwijania wiedzy i umiejetnosci spotecznych osob

7 niepetnosprawnoscia, zwiaszcza tych, ktére nie mogty wychowywac sie w domach rodzinnych.
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Na grupie specjalistow spoczywa zatem ogromna odpowiedzialnos¢ za zapewnienie wysokiej jakosci
edukacji seksualnej, ktéra bedzie nie tylko dostosowana do wieku oraz mozliwosci percepcyjnych podopiecz-
nych, ale przede wszystkim bedzie odnosita sie do biologicznego, spoteczno-kulturowego, psychologicznego
i duchowego wymiaru ludzkiej seksualnosci.

Realizacja edukacji seksualnej osob z niepetnosprawnoscia intelektualng wymaga, jak uwazam, spetnie-
nia przez terapeute kilku warunkéw.

Po pierwsze chodzi o pogtebiong autorefleksje prowadzong w trzech obsza-rach: postawa wobec osob
Z niepetosprawnoscia, postawa wobec seksualnosci, postawa wobec seksualnosci 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Po drugie o przygotowanie merytoryczne terapeuty.

Pogtebiona autorefleksja nad postawa terapeuty wobec 0séb z niepetnosprawnoscig ma stuzyc¢ udziele-
niu odpowiedzi miedzy innymi na pytania:

— Kim jest dla mnie osoba z niepetnosprawnoscia?

— Jakie ma prawa?

— Jakie prawa przyznaje jej spoteczenstwo?

— Jakie prawa Ja jej przyznaje?

— Czy niepetnosprawnos¢ determinuje odmiennos¢ psychologiczna?

Ustosunkowanie sie wobec powyzszych problemdw bedzie stuzyto okresleniu filozofii pracy terapeu-
tycznej i ustaleniu granic postawy paternalistycznej.

Paternalizm to narzucona postawa opiekuricza (Hotowka, 2000, s. 241), ktéra jest czescig tradycyjnej me-
dycyny. Polega na autorytarnym podejsciu i ograniczeniu mozliwosci samodecydowania, co uzasadnia sie bra-
kiem rozeznania i mozliwoscig dokonywania niewtasciwych wyborow przez podopiecznego. W konsekwendji
terapeuta moze dziata¢ w imieniu i dla dobra osoby z niepetnosprawnoscia, jednak wbrew jej odczuciom oraz
zapatrywaniom, bez jej zgody.

To jawne naduzycie pozycji terapeuty oraz stosunku zaleznosci emocjonalnej, fizycznej i kognitywnej,
w jakim pozostaje osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng. Skutkiem jest dominujgca w wychowaniu oséb
7 niepetnosprawnoscia intelektualng nadopiekunczos¢ zamiast opiekuriczosci, oczekiwanie ulegtosci zamiast
zachowan autonomicznych, dehumanizowanie i przedmiotowe traktowanie zamiast podmiotowego traktowa-
nie osoby z niepetnosprawnoscia.

Uznanie, ze wszyscy ludzie sg réwni i przynalezne sg im takie same prawa, bez wzgledu na rase, wy-
znanie, pte¢, wiek, orientacje seksualng, a takze stopien sprawnosci bedzie sprzyjato poszanowaniu prawa do
doswiadczenia i realizowania seksualnosci, wedtug wiasnego zyciowego scenariusza. Terapeuta winien uznac, iz
jestrzecznikiem i reprezentantem interesdw osoby z niepetnosprawnoscia. Obowigzkiem terapeuty jest uznanie
prymatu potrzeb i przekonar osoby z niepetnosprawnoscia nad wtasnymi.

Drugi obszar refleksji dotyczy postaw terapeuty wobec seksualnosci i wigze sie z udzieleniem odpowie-

dzi na nastepujace pytania:
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— Czym jest seksualnosc¢?

— Z jakimi wartosciami sie wigze?

— Jakie mam postawy i przekonania wobec seksu?

— Czy akceptuje wiasna seksualnosc i role ptciowa?

— Jakie mam doswiadczenia seksualne (w tym urazy)?

— Czy inni, wszyscy ludzie maja podobne doswiadczenia?

— Jak radze sobie z komunikacjg dotyczaca seksu?

- Czy rozpoznaje potrzebe seksualng i odrézniam jg od innych potrzeb?

Uporzadkowanie mysli nad seksualnoscia, pogtebienie wgladu we wiasne doswiadczenia seksualne
moze doprowadzi¢ terapeute do uswiadomienie sobie ambiwalentnej lub negatywnej postawy wobec sek-
sualnosci, co z kolei powinno skfoni¢ pedagoga do podjecia wiasnej pracy terapeutycznej. Powinno by¢ takze
przyczynkiem do analizy sposobu komunikacji z wychowankami, by nawet w nieSwiadomy sposob opiekun nie
obarczatich wiasnymi dylematami, oporami, lekami i obawami.

Warto wspomnie(, Ze terapeucie nie wolno narzuca¢ wprost ani posrednio osobistych wartosci i przeko-
nan. Nie powinny one tez wptywac na decyzje, jakie podejmuje profesjonalista.

Odpowiedzialnos¢ profesjonalisty wigze sie czesto z umozliwianiem lub utatwianiem zycia innym lu-
dziom - ludziom, ktérych zdolnosci, potrzeby i zyczenia bardzo czesto réznig sie od jego wiasnych (Fairbairn,
Rowley, 2003, s. 51). Niedopuszczalne sg wiec sytuacje, w ktérych wymaga sie od osoby z niepetnosprawnoscig
sublimacji popedu seksualnego, zycia w celibacie czy karze za zachowania seksualne, gdyz s3 one niezgodne
7 systemem wartosci terapeuty.

Uwazam, ze w sytuadji, kiedy terapeuta czuje sie zobowigzany do postepowania w zgodzie z wiasnymi
przekonaniami oraz zasadami wynikajacymi z wyznawanej przez niego wiary, i w zwigzku z tym nie moze anga-
zowac sie w wychowanie seksualne osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng, powinien zrezygnowac z pracy
edukacyjnej, by unikng¢ moralnego konfliktu, a takze nie doprowadza¢ u podopiecznych do frustracji potrzeb
i emocjonalnego bolu.

Akceptujaca postawa wobec seksualnosci oraz unikanie doktrynerstwa stanowi warunek konstruktyw-
nego dziatania zmierzajacego do wychowania, uksztattowania zdrowego cztowieka, dla ktdrego seks bedzie
sferg, w ktoérej odnajdzie spetnienie i radosc.

Trzecia pfaszczyzna obejmuje analize postaw wobec seksualnosci 0séb z niepetnosprawnoscia in-
telektualna.

Warto odnies¢ sie do nastepujacych kwestii:

— Czy akceptuje seksualnos¢ 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng?

— Czy akceptuje zachowania seksualne 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng (w tym takze homo-

seksualne)?

— Co mysle i czuje, kiedy osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng przejawiajg zachowania seksualne?

[34]



Monika Karwacka

— Co kieruje mng przy ocenie zachowan seksualnych oséb z niepetno-sprawnoscig intelektualng?

— Co mysle o masturbacji, prokreacji, partnerstwie i rodzicielstwie 0séb z niepetnosprawnoscig inte-

lektualng?

— Czy seksualnosc¢ osob z niepetnosprawnoscia intelektualng stanowi dla mnie problem?

Zaprzeczanie istnieniu seksualnosci oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng jest problemem moral-
nym, poniewaz zaprzeczanie istnieniu seksualnosci cztowieka oznacza zaprzeczanie czesci jego osobowosci:
zaprzeczanie, ze osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng jest osobg seksualng, to traktowanie jej jako osoby
niepetnej; jest to umniejszanie i protekcjonalizm w stosunku do niej (Fairbairn, Rowley, 2003, s. 58).

Nieetyczne jest oczekiwanie od 0séb z niepetnosprawnoscia sttumienia lub wyzbycia sie potrzeby sek-
sualnej. Srodki, jakie czesto bywajg stosowane w tym celu to strach, ponizenie, kara oraz farmaceutyki. Trzeba
by¢ swiadomym konsekwencji stosowania srodkow farmakologicznych redukujgcych libido, jak réwniez trud-
nosci zwigzanych z sublimacjg popedu seksualnego, zwtaszcza gdy zycie w celibacie nie jest wtasnym i Swia-
domym wyborem osoby z niepetnosprawnoscia. Jak pisze K. Obuchowski rezygnacja z doznan seksualnych
w imie okreslonych wartosci spotecznych czy religijnych musi by¢ wsparta autentycznym przekonaniem,
a nie by¢ formg przymusu, nasladowaniem lub ideg zastepcza. Co gorsza, gdy dochodzi do wewnetrzne-
go, nawet nieuswiadomionego zaktamania, rezygnacja z zycia seksualnego grozi kompulsja, nadmiernym
skupieniem zainteresowania na obszarze spraw seksualnych, a nieraz i agresjq wobec objawow ptciowosci
(Obuchowski, 2000, s. 134-135).

Seksualnos¢ cztowieka wigze sie takze z takimi zachowaniami, jak troszczenie sie o innych, zawieranie
serdecznych i opiekunczych nieerotycznych przyjazni z ludZmi obojga ptci, z mitoscia, czutoscia i bliskoscig
fizyczng z partnerem, ktéra rowniez nie musi mie¢ erotycznego charakteru. M. Koscielska zwraca uwage, iz
mitos¢, a nawet juz samo tylko dazenie do mitosci, stanowi Zzrodto najpiekniejszych relacji cztowiek — cztowiek,
podstawe dziatan altruistycznych, ogranicza egocentryzm, uczy wspodtdziatania, zmniejsza poczucie samot-
nosci (Koscielska, 2003, s. 31).

Uniemozliwianie osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng nawiazywania oraz rozwijania relagji
przyjaznii mitosci pozbawia ich waznej czesci rozwoju osobowego.

Ekspresja seksualnosci 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng jest normalnym przejawem procesow
fiziologicznych zachodzacych w ich organizmach. Uwaza sie, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng
maja ten sam zakres seksualnych mysli, postaw, uczu¢, pragnien i fantazji, jak osoby petnosprawne (zob. m. in.
Fornalik, 2003; Gtodkowska, Girynski, 2005; Graban, 2002; Kijak, 2009; Koscielska, 2004; Walter, 1986). Jednak, gdy
0s0by z niepetnosprawnoscig wyrazaja swoja seksualnos¢, czesto jest to postrzegane jako problem. Zastanawiac
terapeute, dawac¢ do myslenia i sktania¢ do dziatar diagnostyczno-interwencyjnych powinien brak przejawow
seksualnego dojrzewania 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Potrzebne jest wiec przewartosciowanie myslenia o seksualnosci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektu-

alng i zaprzestanie traktowania jej w kategoriach problemu, ktéry natychmiast nalezy wyeliminowac.
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Jezeli seksualnos¢ oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng budzi w terapeucie niechec i wstret, a zacho-
wania seksualne traktowane sg jako trudne do zaakceptowania i niepozadane, to wydaje mi sie, Ze postawa ta
stanowi wyraz zagubienia, dezorientacji, a przede wszystkim braku wiedzy terapeuty lub tez jest przejawem pro-
jekdji negatywnego stosunku pedagoga wobec seksualnosci i niepetnosprawnosci w ogole, co powinno stac sie
przyczynkiem do pogtebionego wgladu, a nawet terapii. Odrebna kwestig pozostaje sprawa oceny zachowarn sek-
sualnych oséb z niepetnosprawnoscig intelektualna. Co ciekawe, zachowania stanowiace przyktad rozszczepienia
procesu zaspokajania potrzeby seksualnej na komponent fizjologiczny i psychologiczny (jak na przykfad mastur-
bacja, korzystanie z pornografii i ustug agencji towarzyskich), jak rowniez zachowania wykraczajgce poza etyke re-
ligijna (jak na przyktad zycie w zwigzku kohabitacyjnym, antykoncepcja) spotykaja sie z milczacym przyzwoleniem
i akceptacja, jesli dotycza 0sob petnosprawnych, a potepiane sg u niepetnosprawnych. Dlaczego?

Ostatnim elementem analizy pozostaje zagadnienie przygotowanie merytorycznego terapeuty do prowa-
dzenia wychowania seksualnego. Winno ono wiazac sie ze zdobyciem wiadomosci zarowno z zakresu pedagogiki
specjalnej, psychologii, jak i seksuologii. Wiedza naukowa, wolna od stereotypdw i potocznych przekonan stanowi
podstawe skutecznego dziatania. Umozliwia miedzy innymi dokonanie rozpoznania i rozroznienia zachowan pa-
tologicznych od rozwojowych, utatwia zrozumienie potrzeb i zachowan podopiecznego, a takze zaplanowanie
skutecznego oddziatywania wychowawczo-terapeutycznego.

Brak wiedzy z wymienionych dziedzin bywa powodem mylenia na przyktad orgazmu, wystepujacego
U 0soby z niepetnosprawnoscia po akcie mastur-badji, z atakiem epilepsji czy tez traktowania pewnych zachowan
wynika-jacych z zaburzen integracji sensorycznej (cho¢by obwachiwanie innych, poszukiwanie wiasnego intym-
nego zapachu), jako dewiacji. Zdarza sie rowniez, Ze zachowania 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, takie
jak kompulsywna masturbacja, dotykanie miejsc intymnych, catowanie oraz obtapianie opiekundw, traktowane sg
jako wynik samej niepetnosprawnosci, tymczasem mogg one $wiadczy¢ o doswiadczeniu przemocy seksualne;
i moga stanowi¢ powielenie zachowar, ktorych osoba niepetnosprawna doswiadczata lub obserwowata u spraw-
cy przemocy (Becker, 2001; Walter, 1986).

Przygotowanie merytoryczne utatwi takze opracowanie odpowiednich strategii nauczania dostosowanych
do indywidualnych mozliwosci podopiecznego zwigzanych z przetwarzaniem informadji, stylem komunikacji oraz
tempem nabywania wiedzy i umiejetnosci.

Refleksja nad poszanowaniem praw seksualnych osob z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz umozli-
wieniem przez spoteczenistwo ich realizacji sprawia, Ze stajemy wobec koniecznosci rozpatrywania kwestii wielo-
znacznych i trudnych do wyobrazenia, ale wiasnie wtedy, gdy myslimy i przygladamy sie rzeczom nie do pomysle-
nia, rozwijamy sie zawodowo i etycznie (Fairbain, Rowley, 2003, s. 52).

Rozpoznanie, a czasem takze przeksztatcenie wiasnych schematdw myslowych w wyznaczonych sferach,
poprzedzajace dziatania praktyczne terapeuty, jest warunkiem podmiotowego traktowania 0séb z niepetnospra-
-wnoscig intelektualng i poszanowania praw seksualnych nalezacych do uniwersalnych praw cztowieka, bazuja-

cych na niezbywalnej wolnosci, godnosci i rownosci wszystkich ludzi.
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Monika Karwacka

Jest pedagogiem specjalnym, ukonczyta studia podyplomowe z zakresu terapii pedagogicznej i seksu-
ologii. Jej zainteresowania naukowe koncentrujg sie wokét problematyki seksualnosci oséb z niepetnospraw-
noscig intelektualng. Wspotpracuje miedzy innymi z Uniwersytetem im. Adama Mickiewicza, gdzie prowadzi
zajecia z zakresu metodyki pracy z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualna. Opublikowata kilka artykutow
na temat rozwoju psychoseksualnego i wychowania seksualnego oséb z gtebsza niepetnosprawnoscia intelek-
tualng. Prowadzi w tym zakresie szkolenia dla rodzicow, nauczycieli oraz oséb niepetnospraw-nych. W ramach
programu,Edukacja wielowymiarowa w zakresie profilaktyki zdrowia dla 0séb ze ztozong niepetnosprawnoscia

i ich rodzin” wspdtpracowata z Srodowiskowym Domem Samopomocy Kamyk w Poznaniu jako superwizor.
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Katarzyna Skoularakos wuom.
SEKSUALNOSC POMIMO UPOSLEDZENIA

Wyktad obejmuje nastepujace zagadnienia:

— Definicja jakosci zycia wedtug Bjarne Henriksen.

— Definicja terminu seksualnos¢ wedtug T. Langefeld & M.Porter (1986).

— Mozliwosci, normy spoteczne i wartosci kulturowe.

— Normy etyczne — humanistyczny poglad na cztowieka, komplementarne relacje oraz 4 centralne zasa-

dy wykonywania pracy w Solbakken opracowane przez osoby zarzadzajace placowka i personel.

— Jakos$c zycia a strategie neuropedagogiczne.

— Czowiek w centrum zainteresowan.

Wyktad sktada sie z dwoch czedci, teoretycznej i praktycznej. Bedzie prébg opisu naszej pracy pedago-
gicznej na konkretnych przypadkach z postawieniem akcentu na sposoby wykorzystywania wiedzy teoretycz-

nej z jednoczesnym uwzglednieniem norm spotecznych i kulturowych.

Prezentacja placéwki.

Solbakken jest organizacja sktadajaca sie z 5 placowek. Placowka w ktorej pracuje jest placéwka catodo-
bowag, to znaczy ze mieszkancy tej placowki mieszkaja i korzystajg z pomocy pedagogicznej oraz praktycznej
kazdego dnia. Solbakken posiada 8 mieszkar dla oséb w wieku od 15 do 30 lat. Mieszkaricy osrodka Solbakken
posiadajg uposledzenie CP (cerebral parese — jest to wada wrodzona). Tu chciatabym zaznaczy¢, ze CP do roku
1990 byto traktowane jako uposledzenie fizyczne, co miato ogromny wptyw na prace pedagogiczng, poniewaz
wymagania byty wieksze od mozliwosci danego mieszkarica — wymagania wywotywaty czesto frustracje.

Rola pedagoga: Mojg rola jako pedagoga jest zarowno udzieli¢ pomocy praktycznej, jak i pedagogicznej.

Definicja jakosci zycia: W praktyce wykorzystujemy definicje jakosci zycia wedtug Bjarne Henriksen.

Pojecie terminu jakosci zycia jest zalezne od kultury danego paristwa, religii, spoteczernstwa, wychowa-

nia, nabytych dos$wiadczen zyciowych — przezy¢ zyciowych zaréwno pozytywnych, jak i negatywnych.
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Parametry, ktore sie sktadajg na jakos¢ zycia to: wyglad zewnetrzny, relacje miedzyludzkie, samopoczu-
cie, mieszkanie, praca, ekonomia, koledzy, rodzice, partnerzy zyciowi, ewentualnie dzieci, zaangazowanie, moty-
wacja, samoakceptacja, zainteresowania, przezycia, wiara w samego siebie.
Tu chciatabym doda¢, ze w Danii dominuje humanistyczny poglad na cztowieka, to znaczy, ze kazdy
cztowiek jest inny i posiada rézng osobowosc. Kazdy ma inne zyczenia, marzenia. Jestesmy jednak uzaleznieni
od spoteczenstwa i kultury, w ktérej zyjemy. Jako ludzie rodzimy sie réwni, ale nie réwnorzedni (rozne stanowiska
pracy i rézne zadania).
1 lipca 1998 roku zniesiono w Danii termin,instytucja” Miato to ogromny wptyw i nadal ma na prace pe-
dagoga dunskiego. Od tego dnia osoba uposledzona ma te same prawa i obowiazki, co wszyscy inni mieszkan-
cy Danii. To oznacza, ze Solbakken jest zarbwno miejscem prywatnym, jak i miejscem pracy. Stworzyto to nowe
mozliwosci i wyzwania dla pedagogéw socjalnych. Wczesniej zadanie polegato na planowaniu zycia, uczestni-
czeniu w zyciu, a od 1998 roku zadanie polega na pomocy w podejmowaniu decyzji.
Neuropedagogika jest sztuka myslenia polegajaca na wykorzystaniu wiedzy o mézgu na poziomie funk-
¢ji moézgu. Pracujgc neuropedagogicznie, koncentrujemy sie na tym, co dana osoba potrafi i jak jej pomaoc, zeby
wspotuczestniczyta w podejmowaniu decyzji zaréwno w zyciu zawodowym, jak i prywatnym.
Cztery zasady wykonywania pracy w osrodku Solbakken:
1.Szacunek dla podejmowania wiasnych decyzji. Jako przyktad mozna tu poda¢, ze mieszkaniec Sol-
bakken decyduje sam, co chce zje$¢, jakq odziez kupuje, czym sie interesuje, z kim chce przebywac
w swoim wolnym czasie. Ta zasada polega na tym, ze koncentrujemy sie na tym, co dana osoba potrafi.
Wiedza neuropedagogiczna pozwala nam to zobaczyc.

2.Godnos¢ i wartos¢ cztowieka.

3. Poszanowanie godnosci.

4.Niewykorzystywanie przewagi nad osobg uposledzong fizycznie i psychicznie.

Seksualnosé.

Seksualnos¢ jest wrodzong czescig i bazalng potrzebg cztowieka. Seksualnosci nie mozna oddziela¢ od
innych aspektéw zycia. Seksualnosce nie jest synonimem wspodtzycia seksualnego, to nie tylko ilos¢ przezytych or-
gazmow. Seksualnosc jest motorem, ktory nas napedza do poszukiwania mitosci, ciepfa i intymnosci. My, ludzie
chcemy dotykac i chcemy by¢ dotykani. Seksualnos¢ wptywa na nasz proces myslenia, steruje naszymi uczucia-
mi, wptywa na podejmowane przez nas decyzje, wptywa na nasza kondycje psychiczna i fizyczna.

Jak juz wezesniej powiedziatam 1 lipca 1998 roku zostat politycznie zniesiony termin instytucja. Powstat
wtedy kodeks przepisow, ktory mowi, ze ludzie uposledzeni maja te same podstawowe potrzeby i takie same
prawa, jak inni ludzie. Przepisy kodeksu mowig, ze ludziom uposledzonym trzeba stworzy¢ mozliwosci do prze-
zy¢ seksualnych i przezy¢ seksualnych z innymi. Pomoc ma wynikac z przepisow. Ten polityczny ruch, wptynat na

prace pedagoga dunskiego.
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Od tej chwili ludzie z mézgowym porazeniem dzieciecym zaczeli by¢ traktowani w spofeczeristwie jak
ludzie, a nie tylko jak niepetnosprawni.

Ludzie z mézgowym porazeniem dzieciecym maja te same podstawowe potrzeby, co inni ludzie w spo-
teczenstwie. To réwniez oznacza, ze pedagodzy duriscy pracujg holistycznie. Relacje wspotpracy sg komplemen-
tarne.

Konkretne przyktady z mojej praktyki w Solbakken.

Lene.

Lene ma 30 lat i CP. Mieszka w Solbakken od 7 lat. Jest mocno uposledzona fizycznie, jezdzi na wozku
inwalidzkim i potrzebuje statej pomocy praktycznej, miedzy innymi w utrzymaniu higieny osobistej, jedzeniu,
ubieraniu itp. Lene nie postuguije sie jezykiem werbalnym komunikuje sie z otoczeniem przez komputer i tablice
bliss oraz jezykiem ciata. Ma problemy z przyswajaniem i wykorzystywaniem wiedzy.

Gdy Lene miata 22 lata wyrazita swoje zyczenia do personelu (konkretnie do mnie, czyli swojego peda-
goga kontaktowego), ze chciataby mie¢ narzeczonego, chtopaka. Wyrazitam wtedy zrozumienie dla jej zyczenia.
Spytatam Lene, czy ma jakis pomyst, jak jej pomdc. Odpowiedziata, ze nie, podkreslata jednak caty czas, ze chcia-
taby miec chtopaka. Zapytatam ja, czy moge porozmawiac z moimi kolegami z pracy o tym. Powiedziata, ze tak.
Podzielitam sie jej zyczeniem na radzie pedagogicznej. Moi koledzy rowniez uwazali, ze trzeba Lene pomac, Ze to
bardzo normalne w jej wieku i ze jest to zadanie pedagogiczne. Zapytatam wtedy Lene, czy jest zainteresowana,
aby otworzyc¢ swoj profil spotecznosciowy. Stwierdzita, ze to dobry pomyst. Tym bardziej, ze chciata réwniez po-
szerzy¢ swojg wiedze o korzystanie z komputera. Umowitysmy sie, ze dwa razy w tygodniu bedziemy sprawdzac
strone. Pisali do niej chtopacy z roznych stron Dani, niektorych rowniez odwiedzita. Po roku poznata Jakoba.

Jakob jest tez spastykiem. Mieszka sam, aktualnie niczym sie nie zajmuje, otrzymuje rente inwalidzka.
Kontakt z Leng ma telefoniczny, weekendy spedzaja razem w Solbakken.

Lene jest pierwsza mieszkanka Solbakken, ktéra ma narzeczonego (sg zareczeni od 4 lat).

Dla personelu w Solbakken pierwsze wspolne weekendy pary byty duzym wyzwaniem. Jakob jako chto-
pak Lene zaczat wymagac od personelu roznych rzeczy, wtedy dla nas dziwnych. Na przyktad zamykat drzwi na
klucz, gdy chcielismy wejs¢, méwit czesto: ,Nie wchodzi¢, bo jestesmy sobg zajeci’, ,prosze przygotowac Lene,
bo mamy zaplanowany seks na wieczor”.

Podczas kolacji catowat Lene i to irytowato niektorych pracownikéw Solbakken. Dla personelu jednak
najwiekszym wyzwaniem byto to, aby Lene nie zaszta w ciaze. ZaczeliSmy od prezerwatyw, potem byty tabletki
antykoncepcyjne, spirala, oczywiscie wszystko za zgoda Lene i Jakoba.

Lene nie tolerowata tabletek i spirali, wiec 2 lata temu podjeta decyzje o sterylizacji. Lene i Jakob podjeli
decyzje wspdlnie. Jakob brat rowniez pod uwage sterylizacje, ale Lene odrzucita pomyst Jacoba.

Lene wspominata czasami, ze chciataby mie¢ dziecko. Tuz po zatoZzeniu spirali powiedziata wprost, ze

chciataby mie¢ dziecko. Wyrazitam szacunek dla jej marzenia. Rozmawiatysmy o tym, ze w zyciu kazdy ma ma-
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rzenia na roznym poziomie. Cigza i urodzenie dziecka w przypadku Lene i Jacoba zakonczytaby sie odebraniem
dziecka. Mogtoby sie nawet zakoriczy¢ smiercig Lene. Te konsekwencje cigzy staratam sie jej uswiadomic. Po
kilku rozmowach Lene podjefa jednak decyzje o sterylizacji.

Lene i Jakob sa udang para. Zwigzek bardzo dobrze na nich wptynat, szczegdlnie na Lene. Rozmawiatam
z nimi na temat ich zwigzku i zapytatam konkretnie, co dla nich znaczy zycie seksualne.Jakob odpowiedziat: ,To
intymnos¢, zadowolenie. Seks to rowniez wyrazanie mitosci. Lene jest mojg pierwszg dziewczyng, sprawia, ze
moje zycie jest ciekawsze i bardziej wartosciowe. Nawet gdy lezymy obok siebie, to sprawia nam to przyjem-
nos¢” Lene i Jakob sg zadowoleni ze wspdtpracy z personelem.

My, jako personel tez duzo nauczylismy sie od Jakoba i Leny. Zdalismy sobie sprawe z tego, ze mimo sil-
nego uposledzenia fizycznego, Lene jest zupetnie petnosprawna seksualnie. ZauwazylisSmy, ze para coraz mniej
korzysta z pomocy personelu — radzg sobie coraz lepiej sami i staja sie coraz bardziej samodzielni. (Lene i Jakob

pozdrawiaja i sg dumni, ze mowi sie o nich tu w Poznaniu).

Christian.

W Solbakken mieszka rowniez Christian. Ma 20 lat i mieszka w Solbakken od 4 lat. W wieku 15 lat
z powodu guza na moézdzku przeszedt operacje, w wyniku ktorej zostata uszkodzona koordynacja ruchu oraz
nastapita zauwazalna dysfunkgcja funkcji ekzekutycznych. Oznacza to, ze Christian uzywa wozka inwalidzkie-
go - sam nim steruje. Postuguje sie jezykiem ekspresywnym i impresywnym. Mowi bardzo wolno i troche
niewyraznie.

Trzy lata temu zauwazylismy, ze Christian zaczat interesowac sie mtodym zenskim personelem. Prébo-
wat nawigza¢ kontakt fizyczny: pogtadzi¢ witosy, potrzymac za reke, chciat sie przytuli¢. Pytat dziewczyn, czy
nie polezatyby z nim w t6zku.

Uznalismy wowczas, Ze s3 to najprawdopodobniej seksualne frustracje. Podjelismy odpowiednie kro-
ki, by mu poméc. Na radzie pedagogicznej zaczelismy od tego, ze frustracje Christiana sg bardzo ludzkie
i normalne. Jego zachowanie wobec mtodych dziewczyn to wysyfanie sygnatéw seksualnych. My te sygnaty
odczytalismy i zdecydowalismy sie co$ z tym zrobi¢, aby Christianowi pomac. Opierajac sie na wybranej przez
mnie definicji jakosci zycia i seksualnosci, uznalismy, ze Christian wykazuje potrzebe kontaktu fizycznego.

Potrzeby kontaktu fizycznego mozna zaspokoic w rézny sposéb. Stosowalismy masaze i dotyk ucisko-
wy podczas kgpieli. Rozmowa z naszym doradca seksualnym miata na celu uswiadomienie Christianowi sza-
cunku do intymnosci — jego wiasnej, jak i personelu. Doradca seksualny jest to pedagog, ktéry ma specjalne
wyksztatcenie seksualne. Roznica miedzy pedagogiem a pedagogiem z wyksztatceniem seksualnym jest taka,
7e mozna sie go poradzi¢ odnosnie metod i srodkéw pomocy zwigzanych wtasnie z seksualnoscia. Metody
s bardzo rézne, uzaleznione od tego, na jakim poziomie dana osoba sie znajduje — od masazow zwyktych
do masazow erotycznych. W przypadku Christiana zdecydowano sie takze na zakup filmoéw o tematyce por-

nograficznej. Stworzylismy tez ramy fizyczne, w ktérych Christian mogt zajac sie ogladaniem filméw — pomoc
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przy wigczeniu filméw, uzywanie prezerwatyw podczas masturbacji, wywieszenie na drzwiach informacji dla
pracownikow:,Prosze nie przeszkadzad, chce by¢ sam” Te ramy byty wyrazeniem szacunku zaréwno dla Chri-

stiana, jak i dla pracownikow.

Podsumowanie.

Tak jak juz wczesniej powiedziatam w Danii obowigzuje kodeks prawny obejmujacy przepisy regulujace
prawa ludzi uposledzonych fizycznie. Majg oni te same prawa i potrzeby, jak inni obywatele Danii. Rolg pedago-
gow jest pomoc w stworzeniu warunkéw do realizacji potrzeb. Pomoc nasza polega na tym, ze wystuchujemy
ich problemow, marzen o mitosci, o uczuciach, o problemach z partnerem. Organizowane sg dla nich specjalne
imprezy socjalne. Zajmujemy sie tez problemami zwigzanymi z antykoncepcja i masturbacja, zakupem srodkéw
pomocnych do realizowania potrzeb seksualnych.

Pomimo szerokiego wyboru mozliwosci i srodkéw pomocy do realizacji potrzeb seksualnych, a takze kul-
turowej akceptadjii tolerancji seksualnych potrzeb cztowieka, musimy by¢ swiadomi i nie zapominac, ze udziela-
jac pomocy w realizacji potrzeb seksualnych innej osoby, wkraczamy zarowno w sfere intymna tej drugiej osoby

jak i w swojg wiasna.

Katarzyna Skoularakos

Pedagog i neuropedagog — pracuje w Danii, w Solbakken — placowce catodobowej dla 0sob niepetno-
sprawnych w wieku od 15 do 30 lat. Petni tam role promotora dla studentow odbywajacych praktyki. Dodatko-

wo pracuje z dorostymi po wypadkach np. z afazjg czy apraksja.
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Wstep

Renata Pudetko s
WSTEP

potkania Na Tak to pomyst na wywotywanie dyskusji i poszukiwanie odpowiedzi na pytania po-

Sjavviajqce sie w praktyce wspierania 0sob z niepetnosprawnoscia.

Kilka lat temu zachwycalismy sie doskonatymi warunkami zycia ludzi niepetnosprawnych w Norwe-
gii. Ale mieszkajacy w Oslo ojciec kilkunastoletniej dziewczyny z zespotem Downa, zapytany, czy w ogole
mogtoby by¢ u nich jeszcze lepiej, odpowiedziat: ,Chciatbym, zeby moja coérka, gdy bedzie dorosta, byta
traktowana jak Osoba, a nie jak osoba z zespotem Downa”.

To punkt wyjscia ,Spotkart Na Tak”. Osoba. Cztowiek. Godnos¢. Podmiotowose. | zderzenie z nieza-
radnoscia i koniecznoscia statej obecnosci/ingerencji innej osoby. Odbiorca pomocy? Przedmiot terapii?
Przedmiot?

Tematem pierwszej konferencji byta seksualnos¢ oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. W te-
gorocznej zastanawialismy sie, czy terapeuta ma wtadze nad swoim podopiecznym? Pojawity sie pytania:

- Co oznacza $wiadomy wybor zawodu polegajacego na opiece, nauczaniu, byciu razem?

— Cele, poszukiwanie efektow, dylematy etyczne — czy postawienie lub ominiecie tych pytan prze-

ktada sie na jakosc¢ pracy pedagoga?

— Czy istota wtadzy specjalistow wynika z przewagi wiedzy i umiejetnosci?

- Czy wizja specjalisty stawiajgcego sie poza jakgkolwiek wiadzg jest realna?

— W jaki sposéb rozumiemy dobro oséb niepetnosprawnych (wfadza wykorzystywana dla dobra

0s0b podlegtych)?

— Co kryje sie za problemami, o ktorych mowi klient, klientka? Co zrobi¢, kiedy formutowane s3 zy-

czenia, wydajace sie z punktu terapeutycznego mato realne?

- Jak podchodze do wiadzy terapeutycznej, jesli wyrazone przez klienta cele nie odpowiadajag moim

wartosciom?
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— Jakie sg skutki naduzywania wiadzy w stosunku do 0séb niepetnosprawnych?
- Jak minimalizowa¢ mozliwos¢ naduzy¢, na jakie narazone sg osoby niepetnosprawne ze strony
0s6b im pomagajacych?
Celem konferencji jest pogtebianie refleksji i sSwiadomosci terapeutdw, zachecanie ich do stawiania
pytan, do spojrzenia z dystansu i weryfikowania wiasnych pomystéw i postaw. A takze poznawanie ,jak to

robig inni”— po to, by czerpac z dobrych przyktadéw jednych i ustrzec sie przed uproszczeniami innych.
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a poczatku pragne postawic teze, ze wszyscy mozemy okresli¢ sie mianem niepetnospraw-

nych, bo nikt nie jest w petni samodzielny i bez pomocy technicznych urzadzen, a przede

wszystkim wsparcia innych ludzi, nie moze przezyc, ani dac sobie rady w najrozmaitszych
trudnych sytuacjach. Ja, na przyktad, potrzebuje dentysty, ogrodnika, mechanika samochodowego, hydrau-
lika i sgsiada do przesuniecia szafy. Sasiad mnie potrzebuje, zeby zapytac, jak rozwigzac konflikt w pracy albo
napisa¢ podanie. Dlaczego ludzie siebie wzajemnie potrzebujg? Bo nikt nie ma dostatecznej sity fizycznej,
ani wystarczajacej wiedzy, ani odpowiednich kwalifikacji do wszystkiego. Wobec tego ludzie w grupach spo-
tecznych dziataja na zasadzie wymiany. Ci, ktorzy dysponuja tylko wieksza od nas sitg fizyczna, ewentualnie
w liczbie stanowig takg site, sg miedzy sobg dosc tatwo zastepowalni, i nie okresdla sie ich mianem specja-
listow. Specjaliéci to takie osoby, ktére majg wiedze i umiejetnosci, opanowane na o tyle wyzszym
poziomie, ze mogaq nimi stuzy¢ innym. Spoteczenstwo funkcjonuje na zasadzie wymiany ustug: ja ci zre-
peruje samochdd, a ty mi wyleczysz zeby; albo na zasadzie odptatnosci za ustugi specjalistyczne. Dziataja tu,
jak wszyscy wiemy, prawa rynku: popytu i podazy.

Jezeli brak jest okreslonego rodzaju specjalistow, a ludziom potrzebne sg ich kwalifikacje, to wtedy
specjalisci uzyskujg wiadze nie tylko poniewaz maja przewage wiedzy i umiejetnosci, ale dlatego, ze moga
stawia¢ warunki swiadczenia swoich ustug, podnosi¢ ich cene, wydtuzac¢ terminy, itd. Natomiast w sytuacji,
kiedy ludzi o okres$lonych umiejetnosciach jest duzo, a popyt na ich ustugi jest niewielki, sytuacja jest od-
wrotna: to odbiorcy dokonujg wyboru, ustalaja ceny, 7adajg dopasowania do swoich warunkéw. Mozna wiec
powiedzie¢, Ze majg wtadze nad specjalistami. W sytuacji réwnowagi popytu i podazy relacja miedzy specja-
listami a odbiorcami ustug jest oczywiscie ,najzdrowsza”. Nikt nie czuje swojej przewagi i moze sie odnosic
do partnera wymiany z nalezytym szacunkiem.

Czy te kwestie rynkowe dotyczg takze relacji miedzy specjalistami od zdrowia i wspomagania rozwo-
jua pacjentami? Sytuacja jest pod wieloma wzgledami podobna, ale tez nosi cechy szczegdlne. Po pierwsze
dlatego, ze zdobycie kwalifikacji do leczenia czy rehabilitowania jest drogie i dlugotrwate, wymaga bardzo
duzego przygotowania i stanowi wobec tego silny element przewagi nad ludzmi, ktérzy wyksztatcenia me-
dycznego, psychoterapeutycznego, czy fizjoterapeutycznego nie posiadaja. Juz tylko to czyni ich ustugi dro-
gimi i —gdyby nie ustawa o powszechnej stuzbie zdrowia — trudnodostepnymi. Trzeba pamietac, ze zdrowie,

ratowanie oraz optymalizowanie zycia jest wielkg wartoscig dla znakomitej wiekszosci ludzi. W zwigzku z tym
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ci, ktérzy posiadaja wiedze w tym zakresie, dysponuja wyjatkowa pozycja w spoteczenstwie i z tytutu swojej
przewagi moga mie¢ poczucie wiadzy. Zeby zapobiec wynaturzeniom ptyngcym z posiadania unikatowych
umiejetnoscii wiedzy w naszym kregu cywilizacyjnym ustalit sie termin,stuzba’, a nie wtadza zdrowia” Ma to
w wymiarze etycznym sens oddawania swych kompetencji przez ludzi w biatych fartuchach innym osobom
na zasadzie stuzenia im pomoca, a nie wykorzystywania swojej przewagi. Inna sprawa, jak wyglada ta stuzba
w rzeczywistosci, i jak czesto my, pacjenci, mamy poczucie podlegania wtadzy specjalistow od zdrowia.

Teraz chciatabym przejs¢ do relacji miedzy specjalistami a osobami niepetnosprawnymi z nazwania.
Jak juz wczedniej powiedziatam, wszyscy sg niepetnosprawni, ale czes¢ z nas, w Polsce okoto szes¢ milionow
obywateli, jest nazwana niepetnosprawnymi na mocy orzeczenia, wynikajacego z ustawy. Wtadza specja-
listow zaczyna sie juz w momencie oficjalnego zdefiniowania pojecia niepetnosprawnosci i orzekania jej
przez stosowne organy. Mozna miec staby wzrok, nosi¢ okulary, dawac sobie rade w zyciu z tym rodzajem
deficytu, ale nie poddawac sie orzecznictwu. Wtedy formalnie nalezy sie do spoteczenstwa ludzi ,normal-
nych’,,sprawnych” A mozna tez chciec¢ korzystac z pewnych $wiadczen, ktére przyznane sg osobom z orze-
czong niepetnosprawnoscia i w wyniku okreslonej procedury zostac zaliczonym do tej grupy.

/ orzeczenia niepetnosprawnosci moga wynikac pewne korzysci, chocby rentowe, ale trzeba zdawac
sobie sprawe, ze jest to takze przekroczenie pewnej granicy, wytyczonej w spoteczenstwie i znalezienie sie
w grupie, nie chce powiedzie¢ zbyt ostro: ludzi wykluczonych, ale na pewno uznanych za stabszych. Stabos¢,
wedle wielkiego mysliciela Hansa Jonasa (1995), wzywa do odpowiedzialnosci. Z odpowiedzialnoscig pan-
stwa i spoteczenstwa w stosunku do stabszych, obarczonych réznego rodzaju kalectwem w historii réznie
bywato. Teraz takze obowigzuje prawo, ktére dopuszcza usuwanie ptodoéw zagrozonych trwatg niespraw-
noscig, choc¢ aktualnie powrdcono do dyskusji na ten temat. Natomiast nie wolno oséb urodzonych z nie-
petnosprawnoscia, albo z taka wada lub choroba, ktéra pojawita sie pdzniej, pozbawiac zycia, co, jak wiemy,
w historii nieraz sie zdarzato. Mozna tu wspomniec¢ stawng w starozytnosci skate Tarpejska, skad zrzucano
stabe niemowleta, a bardziej wspodtczesnie — nazistowskie idee oczyszczania rasy z ludzi stabszych.

Obecna cywilizacja przeszta przez kilka stadidow zachowan wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia: od
zapewnienia im opieki pod warunkiem wyizolowania ze spoteczenstwa i zamkniecia w odrebnych zakfa-
dach, do zagwarantowania im edukacji i rehabilitacji, aby mogty ewentualnie wyréwnac swoje deficyty i sta¢
sie zdoInymi do uczestnictwa w zyciu spotecznym. Wspotczesnie mamy etap tzw. integracji czyli wigczania,
co polega najpierw na oddzieleniu ludzi niepetnosprawnych od ogoty, a nastepnie podejmowaniu réznych
dziafan, by ich spoteczenstwu przyblizy¢ (Koscielska 2007).

We wszystkich tych procesach, zarbwno spotecznego naznaczania, jak i edukowania, rehabilitowania
i leczenia, biorg udziat specjalisci. | tu chciatabym poswieci¢ uwage szczegodlnej roli psychologdéw w orze-
kaniu o uposledzeniu umystowym i narzedziu, ktére do tego celu zostato opracowane. Chodzi mi o stynne
testy inteligencji i tzw. 1Q traktowane jako miara sprawnosci umystowej. Na poczatku XX wieku, a dokfadnie

w 1905 roku, psycholog francuski Alfret Binet wraz z lekarzem Teodorem Simonem, stworzyli pierwszy zbiér
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zadan do oceny wieku umystowego dzieci. Nastepnie Amerykanie Lewis M. Terman i Maud A. Merill udosko-
nalili to narzedzie, a potem Dawid Wechsler na innej zasadzie (odchylenia standardowego) opracowat skale
do pomiaru inteligencji i oceny dysfunkcji intelektualnej. Narzedzia te, okreslane mianem testow lub skal,
odpowiednio do nazwisk tworcéw, dawaty wynik w postaci tzw. ilorazu inteligencji, ktory stat sie bodaj naj-
stynniejszym terminem w psychologii i znanym ogdlnospotecznie (Anastasi, Urbina 1999). Wynalazek nosit
znamiona genialnosci i zostat znakomicie przyjety w srodowiskach naukowych, ogromnie spodobat sie tez
decydentom i specjalistom w réznych krajach. Pod wieloma wzgledami okazat sie skuteczny jako narzedzie
pomiaru, zwiaszcza w celach segregacyjnych (Frydrychowicz, Kozniewska, Sobolewska, Zwierzyriska 2004),
ale jego powstanie przyniosto rowniez wiele szkdd, ktére chee tutaj wykazacd.

Nieprawidtowy teoretycznie byt sam zamyst, ze mozna inteligencje ludzka uszeregowac liniowo
i przypisac jej punkty. Nastepnie od liczby tych punktéw uzalezni¢ opinie o zdrowiu psychicznym osoby i jej
mozliwosciach osiggniecia sukcesdw zyciowych, a posrednio wyznaczyc jej miejsce w hierarchii spotecznej.
Od oceny 1Q zalezy np. w naszym kraju mozliwos¢ uczeszczania do okreslonego typu szkoty — normalnej
lub specjalnej, odbywania kary wiezienia — w zaktadzie normalnym lub specjalnym, a nawet unikniecia kary;
mozliwos¢ uzyskania renty socjalnej, uczeszczania do warsztatow terapii zajeciowej albo ZAZ-6w, ale to juz
zalezy od przyznanej grupy niepetnosprawnosci, skorelowanej z poziomem Q.

Skutkéw orzeczenia o obnizonym 1Q jest jeszcze znacznie wiecej, obejmujg one m. in. naznacze-
nie spoteczne ze wszystkimi tego skutkami dla rodziny, niemoznos¢ zawarcia matzenstwa bez zgody sadu
i wiele innych. Inaczej mowiac, wysokopunktowi w skalach inteligencji tworza co$ w rodzaju elity narodowe),
przecietnie punktowi stanowig,,podstawowg mase spoteczng’, a ci ponizej normy w zaleznosci od ,dobroci”
panstwa moga byc¢ rehabilitowani, specjalnie ksztatceni albo izolowani, poddawani sterylizacji, pozbawiani
praw i ubezwtasnowolniani; na rézny sposéb relegowani z zycia spotecznego, a czasami wrecz fizycznie eli-
minowani. | tu widac¢ catg wiadze specjalistow, ktérzy o tym odchyleniu od normy, mierzonym w |Q, orzekaja.
A bfedy s3 tu rozne:

— Podstawowy bfad polega na tym, ze postugiwanie sie skalami inteligencji nie uwzglednia tego, iz
umyst ludzki jest wielowymiarowy i tak ztozony, ze nie potrafimy opisac i zrozumie¢ mechanizmow
jego funkcjonowania. Zabieg ,uliniowienia’, czyli przedstawienia kompetencji umystowych na jed-
nej skali, dwoch czy nawet dziesieciu, jak w ,Wechslerze”, prowadzi do uproszczenr i znieksztatcen.
Co prawda, w przypadku umystow przecietnych (o ile takie w ogdle istnieja) mozliwe jest wniosko-
wanie o sprawnosci wielu funkgji intelektualnych na podstawie pomiaru jednej (jak np. w tescie Ra-
vena). Ale juz w przypadku umystow niebanalnych, tworczych, szczegdlnie uzdolnionych w jakims
kierunku, a takze w przypadkach stanéw patologicznych — jest to nieprawomocne i moze okazac
sie mylace.

— Inny btad zatozenia, ktéry wszedt na dtugo do swiadomosci spotecznej, to twierdzenie, ze nizsze

wyniki w skalach typu Bineta-Termana, mozna poréwnac do inteligencji dzieciecej i méwic u czter-
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nastolatka np. o wieku umystowym trzylatka. Takie ocenianie doprowadzito do fatszywego wyobra-
Zenia, ze mentalnos¢, a praktycznie cata psychika, osobowos¢ ludzi umystowo mniej sprawnych jest
podobna do dzieciecej: w stopniu uposledzenia odpowiadajacym przyktadowo poziomowi dzieci
dwu-, piecio- czy siedmioletnich. Ten btad uczonych zacigzyt na spotecznym obrazie potrzeb psy-
chicznych ludzi z umystowg niepetnosprawnoscia. Okreslenie ,duze dzieci” pokutuje do dzi$ i ten
sposob spotecznego odnoszenia sie do dorostych oséb z obnizonym 10 ogranicza mozliwosci ich
rozwoju, doprowadzajac do wymuszonego podporzadkowania ich wobec dorostych; odebrato im
seksualnos¢, zinfantylizowato szkoty, zakfady aktywnosci itd.

Nastepny bfad to zatozenie, ze 1Q wskazujacy na obnizenie sprawnosci intelektualnej jest rowno-
znaczny z uogolnionym obnizeniem rozwoju we wszystkich sferach. Halina Spionek (1965) wpro-
wadzita pojecie deficytu fragmentarycznego jako obnizenia sprawnosci pojedynczej sfery funkcjo-
nalnej, przeciwstawiajac jego wskaznik ilorazowi inteligencji, ktéry miat wskazywac na uposledzenie
uogolnione. Tymczasem juz Edgar Doll, twérca pojecia inteligencji spotecznej, wykazat w latach
trzydziestych, ze iloraz spoteczny mierzony przy wykorzystaniu jego skali, moze by¢ wyzszy niz 1Q
i wskazywac na rozbieznos¢ miedzy funkcjonowaniem spotecznym a poziomem intelektualnym.
Blizsza wspotczesnosci teoria inteligencji emocjonalnej Golemana tez stworzyta podwaliny pod
odkrywanie u 0sdb z uposledzeniem umystowym mozliwosci dobrego, czy nawet bardzo dobre-
go, funkcjonowania pod wzgledem empatii, wrazliwosci, bogactwa przezy¢ uczuciowych. Wybitny
neurolog O. Sacks (2008) w znanej ksigzce ,O mezczyznie, ktéry pomylit zone z kapeluszem”, opi-
sywat gtebie przezy¢ religijnych u pacjentdéw z roznorakimi deficytami, a takze pisat o mozliwosci
nabywania réznych umiejetnosci u 0séb z dysfunkcjami neurologicznymi powstatymi w pdznym
wieku. Wspotczesnie przezywamy ,boom” odkrywania u oséb uznanych za uposledzone umysto-
WO najrozmaitszych talentéw: rzeZbiarskich, malarskich, muzycznych, sportowych itd. W Polsce to
bodaj Nikifor Krynicki byt pierwszym malarzem, ktéry z niepetnosprawnoscia intelektualng zrobit
kariere prymitywisty.

Kolejnym nieporozumieniem, ktére latami dominowato w podrecznikach psychiatrii i neurologii,
jest przekonanie, ze uposledzenie umystowe stanowi stan zejsciowy po organicznym uszkodzeniu
mozgu albo jest bezposrednim wyrazem defektu genetycznego. Od bez mata 20. lat staram sie
przekonywac (por. Koscielska,Oblicza uposledzenia’, wznowione parokrotnie), ze to, w jaki sposob
funkcjonujg osoby niepetnosprawne zalezy od przebytej przez nie drogi rozwojowej. Klasyczny ob-
raz osoby uposledzonej zawiera takie wiasciwosci jak: biernos¢, podporzadkowanie, napady leku,
autoagresja; nie sg one bynajmniej cechami przyrodzonymi i przypisanymi w sposob nieuchronny
do umystowej niepetnosprawnosci. Stanowig za$ efekt doswiadczen zyciowych i drogi rozwojowe;j
przebytej w stanie skrajnej zaleznosci od dorostych i ksztattowania obrazu,Ja" jako uposledzonego.

Btad jeszcze jeden, to uformowane w przesztosci, ale ciggle jeszcze pokutujgce pojecie putapu roz-
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wojowego i statosci stanu uposledzenia. Krotko moéwiac - z zatozenia nie mozna z tego stanu wyjsc.
Jest to niecata prawda, poniewaz w sytuacji zmiany warunkoéw zycia i srodkéw edukowania oraz
zmiany typu relacji z otoczeniem mozna obserwowac znaczacy wzrost sprawnosci zyciowej u 0sob
zwanych uposledzonymi. Czynniki emocjonalne, rodzaj traktowania, typ doswiadczen odgrywaja
ogromng role w formowaniu sie i korzystaniu z inteligencji. Jezeli jestem w obcym miescie, odebra-
na z dworca i dowieziona do odlegtego hotelu przez osobe, ktéra darze zaufaniem, nie musze po
drodze mysle¢, rejestrowac trasy i niczego pamietac. Gdybym musiata dojecha¢ sama, wtozytabym
wysitek, by na mapie odnaleZ¢ droge, korzystac ze znakéw i dojechac samodzielnie. Sytuacja osob
niepetnosprawnych intelektualnie, ktére sg obiektami do usprawniania, edukowanymi w sposéb
czesto przymusowy i nie angazujacy ich aktywnosci, jest podobna do owego pasazera. One nie
majg szans na rozwoéj wiasnej aktywnosci i stad owa biernos¢ intelektualna i najczesciej obserwo-
wany zespot wyuczonej bezradnosci, a takze lek i agresja na siebie skierowana, bo zewnetrznych
przejawdw agresji spoteczenstwo u 0séb niepetnosprawnych nie toleruje.

— lwreszcie kolejna sprawa: koncentracja na defekcie. Obecne orzecznictwo oparte jest na wyliczaniu
brakdw, a nie podkreslaniu mocnych stron, waloréw i mozliwosci rozwoju. To na szczescie ulega juz
zmianie, m.in. dzieki prof. Irenie Obuchowskiej, ale podejscie defektologiczne i hasto walki z kalec-
twem byto bardzo dtugo, w naszym przynajmniej kraju, dominujace.

Rozwinefam szerzej temat IQ i jego szkodliwosci w rozumieniu, w ktérym przeszedt on do spotecz-
nej mitologii. Traktuje to zjawisko do pewnego stopnia jako wine specjalistow, cho¢ trzeba sobie zdawac
sprawe, ze kazde odkrycie naukowe, nawet najwieksze, moze by¢ i w dobrym i ztym celu wykorzystane. Nie
ulega watpliwosci, ze odkrycie mozliwosci pomiaru inteligencji i cate wspdtczesne dokonania w zakresie
neuronauki, badania funkcji poznawczych sg ogromnym postepem w rozwoju psychologii i rozwoju wiedzy
0 mozliwosciach cztowieka. Specjalistom, ale i ruchom rodzicow, zawdziecza sie obalenie mitdw powstatych
wokot pojecia uposledzenia umystowego mierzonego 1Q.

Wspotczesne podejscie do niepetnosprawnosci zaktada, aby sita sprawczosci nie lezata wytacznie po
stronie wiadzy — specjalistéw, rodzicow, instruktoréw, ale przechodzita coraz bardziej na strone oséb nie-
petnosprawnych. To tu, w Poznaniu dzieki aktywnosci profesora W. Dykcika (1996) hasto troski o autonomie
0s6b niepetnosprawnych nabrafo szczegdlnego znaczenia. Proces zdobywania autonomii jest w ogole trud-
ny i to zarbwno w odniesieniu do panstw, ktdre swego czasu stracity niepodlegtos¢, jak i do ludzi, ktorych
uznano za podporzadkowanych. Ta konferencja jest wyrazem wzrastajgcego spotecznego przeswiadczenia,
ze ludzie niepetnosprawni nie mogga byc¢ traktowani wytacznie jako obiekt opieki i rehabilitacji, ze w imie
ich dobra nie majg by¢ nam podlegli i postuszni. Dobro osoby jest zwigzane z wolnoscig, ale wolnosci oczy-
wiscie trzeba sie uczyc¢ i uzywac rozumnie. Musimy uznac to, ze rozum ludzki ma wiele réznych aspektow
i ze brak wiedzy o kotangensach nie jest rownoznaczny z niezrozumieniem tego, ze zwierzat nie mozna

krzywdzi¢, a inni majg godnos¢, ktorej nie wolno urazac. Jako osoby bliskie ludziom niepetnosprawnym i sta-
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rajace sie przyczynic¢ do ich dobra, dbajmy o to, aby wzrastaty w warunkach mitosci i wolnosci. Najwiekszym
osiggnieciem rehabilitacji jest skonczyc¢ z rehabilitacjg i pozwoli¢ ludziom uczestniczy¢ w zyciu spotecznym
na miare mozliwosci. Kazdy jest spotecznie uzyteczny, nawet wtedy, kiedy gtéwny pozytek ptynacy z jego

istnienia polega na tym, ze jest inny (Ricoeur 2003) i my musimy sie nauczyc¢ z tg jego innoscia zyc¢.
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teorii z praktyka.
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estesmy profesjonalistami. Uwazam, Ze u podstaw profesjonalizmu lezy — w naszym przypadku —

dokonanie swiadomego wyboru zawodu polegajgcego na opiece, edukacji, towarzyszeniu. Do

takiej pracy niezbedny jest szereg umiejetnosci i kompetencji. W ramach zespotu zawodowcow
roznorodnych dyscyplin powinnismy starac sie jak najlepiej wykorzystywac nasze talenty, aby stuzy¢ osobom
objetym opieka. Musimy oprzec sie pokusie sprawowania wiadzy, ktéra moze towarzyszy¢ woli pielegno-
wania lub leczenia drugiego cztowieka. Sadze, ze cztonkowie zespotu powotanego do takiej pracy powinni
traktowac swoja role jako misje przewoznika; tego, ktéry proponuje, poprzez dzielenie sie doswiadczeniem,
pokonanie drogi z jednego brzegu na drugi, od jednego stanu do drugiego, podrézujac wspdlnie poprzez
proces przemiany.

W naszym towarzyszeniu dajemy zawsze pierwszenstwo relacji, a najwazniejszym elementem podej-
mowanych dziatan jest ofiarowanie drugiemu cztowiekowi faktycznej i uwaznej obecnosci, ktora przyniesie
uznanie dla jego tozsamosci, autonomii i wolnosci bycia. Dzieki takiej obecnosci cztowiek chory, niepetno-
sprawny, wykluczony staje sie w petni autonomicznym podmiotem. W mojej praktyce terapeutycznej liczy sie
bynajmniej nie przywiazanie do jakiego$ konkretnego pradu myslowego, ale odwotanie sie do wszystkich po-
siadanych umiejetnosci, by jak najlepiej sprawowac opieke nad drugim cztowiekiem, majac na uwadze jego
niepowtarzalnos¢. Kiedy wstuchamy sie w owg wyjatkowos¢, cztowieczenstwo partnera w relacji na nowo
zyskuje nalezne mu miejsce, co z kolei pozwala osobie potrzebujacej wsparcia jak najpetniej uczestniczyc
W Zyciu spotecznym.

Swoje wystgpienie chce w sposob szczegdlny poswieci¢ opiece nad osobami, ktére jednoczesnie
dotkniete sa, w roznym stopniu, zaburzeniami psychicznymi oraz niepetnosprawnoscia intelektualna. Praca
w naszym domu opiera sie na poszukiwaniu dobrych praktyk zawodowych oraz na maksymalnym wyczule-

niu na wiasciwe traktowanie drugiego cztowieka.
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Kiedy towarzyszymy osobom z dysfunkcja intelektualng, nasz podstawowy obowigzek stanowi jed-
noczesnie najwiekszg trudnos¢; musimy bowiem uwzgledni¢ cierpienie cztowieka. Zaburzenia psychiczne
i intelektualne ranig dang osobe gdzie$ w gtebi niej samej; okaleczajg mysli, pamie¢, szacunek dla samego
siebie; determinujg stosunek do swiata i mozliwosci komunikowania sie z innymi. Rodzace sie z tego cier-
pienie jest tym bardziej dotkliwe, Ze dotknietej nim osobie i jej otoczeniu trudno zrozumiec¢ nature tego
doswiadczenia. Cztowiek podlegajgcy mu wystawia sie na niebezpieczenstwo z uwagi na chorobliwe mysli,
obojetnos¢ w stosunku do wiasnego Zycia, poczucie braku wtasnej wartosci i przerdzne zaburzenia, jakie
moga doprowadzi¢ do pogorszenia stanu fizycznego. Opisany stan rzeczy stanowi pierwsze ograniczenie na
drodze do socjalizacji, gdyz jesli dana osoba tkwi w niemoznosci zajsnowania sie sobg, wystawia sie réwniez
na niebezpieczenstwo z punktu widzenia spotecznego. Dlatego witasnie nasz osrodek zorganizowany jest
wokot petnego uczestnictwa podopiecznych w zyciu codziennym; jest miejscem, w ktére osoba dorosta
inwestuje jak w swoje wtasne mieszkanie, w ktérym wszystkie chwile dnia codziennego dotyczg jej bezpo-
srednio, gdzie wszystkie podejmowane czynnosci moga zyskac konkretny sens.

Wszelkie trudnosci doswiadczane przez osoby niepetnosprawne sg tym bardziej widoczne, Ze pato-
logie, ktore stajg sie ich udziatem maja charakter dtugotrwaty, przewlekty. Trudnosci te prowadzg najczesciej
do zerwania wiezi spotecznych, czy nawet rodzinnych i we wszystkich przypadkach ograniczajag lub unie-
mozliwiajg wyrazenie siebie samych jako obywateli.

Psychoanalitycy nauczyli nas, ze istota zycia, podstawa wszelkiej socjalizacji zawiera sie w zaspokoje-
niu potrzeb i pragnien. Potrzeby dotycza sfery zyciowej w sensie somatycznym i nie moga byc¢ zbyt dtugo
odktadane. Wedtug Francoise Dolto podstawowg potrzebg istoty ludzkiej jest pragnienie ewoluowania, nie-
ustannego ,stawania sie”. Zadaniem personelu edukacyjnego jest pobudzanie i rozpoznawanie budzacych
sie pragnien. Chodzi tu o stymulowanie najmniejszych pokfadow, najdrobniejszych iskierek checi socjalizadji
poprzez proponowanie oferty zaje¢ odpowiadajacych woli i zainteresowaniom konkretnego podopieczne-
go, ale pomagajacych jednoczesnie na pojscie nieco dalej w jego osobistym rozwoju. Chodzi o to, aby po-
zwoli¢ takiej osobie przezywac doswiadczenia bogate w uczucia i emocje, przyczyniajace sie do wyrazenia

samego siebie

Przyktad 1

W naszym osrodku przebywa kobieta pochodzenia marokanskiego, ktéra pozostaje w ostrym kon-
flikcie ze swoim ojcem. Jak wiadomo kultura arabska obfituje w nakazy i zakazy. Ojciec nie chce, na przyktad,
zeby ona jadata wieprzowine Ta kobieta nie rozumie sensu i kontekstu zagdan ojca. Dosy¢ czesto o tym roz-
mawiaja. Ktéregos razu, podczas luZznej rozmowy z terapeutg ona w ktéryms momencie wyrazita takg mys|,
ze moze gdyby pojechata do tego Maroka i zobaczyta, jak sie tam zyje, to zaczetaby rozumiec ojca. Zatem
terapeuta, ktory zresztg sam duzo podrozuje, przyszedt do mnie do biura i powiedziat: ,Stuchaj Alain, musi-

my jecha¢ do Maroka’, a ja na to:,Dobrze, ale pod takim warunkiem: przez caty rok poprzedzajacy podréz
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odbedziecie prace z naszymi podopiecznymi polegajaca na tym, ze bedziecie ich zapoznawac z tym krajem.
Bedziecie ogladac zdjecia, mowic o kulturze tego kraju, dyskutowad. A jak pojedziecie do Maroka to zrobicie
mnostwo zdjec, bedziecie spisywac dziennik z podrozy. Przygotujecie prezentacje, w ktérej przedstawicie
te fotografie i wasze wspomnienia mieszkaricom naszej miejscowosci” . Ten przyktad ukazuje, ze osoba przy
okazji zgtaszanych problemdw, ujawnita swoje pragnienia i potrzeby, ktore byty niewidoczne na poczatku.
| te iskierke, ktéra pojawita sie na poczatku udato sie przemieni¢ w cos wiekszego. Zaspokajajac to pragnienie
wykonalismy ogromng prace socjalizacyjng, rowniez poznawcza.

Rozwazanie potrzeb i pragnien prowadzi ku podstawowej kwestii: wolnego wyboru podopiecznych,
gwarantowanego we wszystkich ustawach medyczno-spotecznych we Francji.

Pracujemy w zespole, ktory staje wobec rzeczywistosci patologii, to znaczy tej sfery, w ktérej wiez
spofeczna okreslona jest pewnymi ograniczeniami i cierpieniami. Nasza praca polega przede wszystkim na
zachowaniu poczucia podmiotowosci podopiecznych, gdyz wymiar wyboru dotyczy nie tylko codziennych
czynnosci i zaje¢. Chodzi tu o to, aby odbiorca wsparcia stat sie podmiotem, réwniez w relacji do wtasnej
niepetnosprawnosci. Wolnos¢ wyboru to nie tylko decydowanie, czy na przyktad ktos woli i$¢ na basen, czy
pracowac¢ w ogrodzie. To przede wszystkim mozliwos¢, jakg pozostawiamy podopiecznemu, aby znalazt
wiasne rozwigzanie problemu, sposéb na konfrontowanie sie z ograniczeniami stawianymi mu przez zycie,
deficyt sprawnosci, cierpienie.

Jak twierdza niektorzy autorzy, trzeba osobie przywroci¢ horyzont wiasnego cierpienia. To znaczy
chcie¢ sie dowiedzie¢, w jaki szczegdlny sposéb cztowiek bedzie sie konfrontowat z wiasna rzeczywistoscia,
z owym zamknieciem wywotanym deficytem mozliwosci. Wychodzac poza teorie medyczne, cztowiek znaj-
duje wyttumaczenie, wiasne wyobrazenie na temat tego, co sie z nim dzieje. Musimy pracowac nad tym,
aby rozszyfrowac, co do nas, poprzez cierpienie, méwi podopieczny. Nie polega to na przyklejeniu jakiejs
interpretacji: ktos taki jest lub tak sie zachowuje, dlatego ze X lub Y. Chodzi tu o konstrukcje zdolng otworzy¢
perspektywy przed podmiotem. Interpretowanie to zycie. Dziecko rodzi sie do zycia, gdyz matka interpretu-
je jego krzyk. Bez interpretowania nie ma ludzkosci. Ale interpretowanie to nie lepienie” wyjasnienia sytuadcji;
to jest ofiarowanie stowa nadajacego sens, to pozostawianie miejsca na zdziwienie, to znaczy na odkrywanie
przez kazdy podmiot wtasnego rozwigzania. Na tym wiasnie polega faktyczny wybdr podmiotu.

Stajemy wobec potrzeby umiejetnego wstuchania sie w cierpienie jednostki. Wezmy za przyktad wy-
buchy agresji; nie mozna ich interpretowac tak samo w przypadku nerwicy, psychozy lub autyzmu. Przemoc
charakteryzujaca wiezi neurotyczne, ksztattowane przez dialektyczne napiecie miedzy aktywnoscia i bierno-
$cig, dominacja i podlegtoscia, to kompletnie co innego niz agresja wynikajaca z poczucia przesladowania
przez czyjas obecnos¢, gtos lub wzrok, co jest wrasciwe psychozie. Jeszcze inny jest jej sens w doswiadcze-
niu kazdej zmiany jako zagrozenia zniszczeniem, co charakteryzuje autyzm. Jesli w obliczu wybuchu agresji
interweniujemy, nie zbadawszy wczesniej, co jest wazne dla podopiecznego, nie skupiamy sie na poznaniu

przyczyn jego zachowania; zamykamy sobie mozliwos¢ dojrzatego towarzyszenia innemu cztowiekowi. Nie
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mozemy zatem profesjonalnie pomagac, o ile nie analizujemy wtasnych praktyk, nie podazamy za mysla
etyczng, nie ,wchodzimy”w sytuacje problemowe z bagazem wiedzy i do$wiadczenia szacunku dla Innego.

Odnosze wrazenie, o czym zresztg czesto mowie pracownikom swojej placowki, ze im wiecej mowi
sie 0 szacunku, tym rzadziej wciela sie go w zycie. Poszanowanie drugiego cztowieka jest podstawowg za-
sada, ktéra wydaje sie wynika¢ sama z siebie, ale nie ma nic trudniejszego! Szanowac drugiego cztowieka
to przede wszystkim akceptowac go takim, jakim jest. A w przypadku oséb niepetnosprawnych oznacza to
rowniez akceptacje i szacunek dla sposobu wyrazania sie ich zaburzen. Szacunek jest rowniez podstawo-
wym warunkiem do zrodzenia sie autonomicznego pragnienia.

Pragnieniem kazdego opiekuna, wychowawcy, towarzyszacego choremu jest polepszenie standardu
zycia i samopoczucia podopiecznego. Putapka jest myslenie, ze szanuje sie podopiecznego pragnac go
zmieni¢. W takim wypadku nie szanujemy tych osob, gdyz wysytamy im wyraZng negatywng informacje
o nich samych. Naszym pragnieniem nie powinno by¢ pragnienie zmieniania, ,ulepszania” podopiecznych.
Zamiast tego, poprzez relacje opartg na szacunku, powinnismy dazy¢ ku obnizeniu progu cierpienia, po-
zwalajac podopiecznemu zidentyfikowac i zrealizowac uniwersalne pragnienie ewoluowania. Szacunek dla
drugiego cztowieka musi wyrazac sie poprzez opieke, ktérej odbiorca moze liczy¢ na to, ze jego osobisty
dramat, jego wtasna historia, ktéra ma miejsce w szczegdlnym kontekscie, zostanie wystuchana, nawet, jesli
dotyczy to ludzi, ktérzy nie mowia.

Oczywiscie, uznanie ograniczen osoby niepetnosprawnej nie moze prowadzi¢ do bezwarunkowej
akceptacji kazdego jej zachowania, pozostawienia spraw samym sobie. Nie pozwolimy przeciez, aby pod-
opieczni nas bili, nawet jesli przez przemoc wyrazaja oni swoje cierpienie. Musimy uczy¢, wyznaczac granice
i pilnowac ich przestrzegania. Wyjatkowos$¢ jednego cztowieka nie moze przeszkadzac zy¢ innym. W naszej
pracy chodzi o to, aby podopieczny ewoluowat w budowaniu wtasnego rozwigzania, znajdujac i opierajac
sie na tym, co liczy sie w jego zyciu, nawet, jesli to sie nam czasami wydaje bez najmniejszego znaczenia. Tak

wtasnie od samego poczatku chcielismy zorganizowac nasz osrodek.

Przyktad 2

Alain przebywa w naszym osrodku, jego mama jest Polka. Alain jest autystyczny i jednoczesnie niepet-
nosprawny intelektualnie. Gdy przyszedt do naszego osrodka nie robit nic innego, tylko biegat jak szalony po
korytarzach i nagle przystawiat ucho do kaloryfera, wstuchujgc sie w szmer wody. Zeby nawigza¢ z nim kon-
takt w kilku miejscach do kaloryferéw przykrecilismy katarynki. Kiedy ktorys z opiekundw krecit tg katarynka,
Alain na zmiane stuchat muzyki z kaloryfera i z katarynki. W ten sposéb budowalismy relacje. Wydawatoby
sie, 7e pragnienie wstuchiwania sie w szmery w kaloryferze nie ma znaczenia ale to byta przyjemnosc¢ chtop-
ca, ktéra pomagata mu sie odnalez¢ w rzeczywistosci. Dzieki temu pierwszemu elementowi podopieczny
otworzyt sie na otoczenie, zaczat zaglada¢ w inne miejsca. W ten sposéb odkryt rowniez dzwieki wydawane

przez ksero. Usiadt obok sekretarki i wstuchiwat sie w nie. Zauwazyt, Zze gdy ksero wydaje dZwiek, to kobieta
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wstaje, zabiera kartke i wraca do swojego biurka. Ktéregos dnia sam wziat odbitke i podat sekretarce. Od jed-
nego, pozornie pozbawionego znaczenia dZzwieku wody w kaloryferze, krok po kroku budowalismy relacje.
Dzieki temu Alain otworzyt sie na otocznie. Teraz duzo czasu spedza w sekretariacie.

Niektorzy z naszych podopiecznych wymagajg pomocy we wszystkich czynnosciach zycia codzien-
nego, inni sg w niektérych dziataniach niezalezni, w pozostatych natomiast potrzebujg wsparcia opiekundw.
Ich potrzeby dotyczg wszystkich sfer zycia jednostki, jak i Zzycia spotecznego. Sg to podstawowe potrzeby
zyciowe, poczynajac od higieny, ubierania, prac manualnych, uznania samego siebie i zrozumienia swojej
wiasnej historii, az po socjalizacje. Niezaleznie jednak od ich stanu zdrowia, wtadze mozna zastapi¢ obowiaz-

kiem towarzyszenia, o czym swiadcza nastepujace sytuacje:

Przyktad 3

Na pewno juz sie Panstwo zetkneli z takg sytuacja, czy to w szpitalu, czy w jakims osrodku; pod-
opieczni siedzg na wozkach, nikt ich o nic nie pyta, wszystko im sie podaje, najwazniejsze, aby nie stwarzali
problemodw... A przeciez udziat w codziennych obowigzkach to podstawowa czynno$¢ nadajaca pewng
strukture zyciu kazdej istoty ludzkiej. Patrzac na nasz osrodek jak na dom mieszkajgcych w nim oséb, pamie-
tajmy, ze nie zatrudnia on zadnych pracownikéw technicznych. Cztonkowie zespotu edukacyjnego dzielg
sie tymi obowigzkami z mieszkancami osrodka, wspierajac ich w przyswajaniu sobie owych powinnosci
i w ich realizacji. Jesli stopien zaleznosci i zaburzenia, na ktére cierpig podopieczni wymaga interwencji ze-
spotu profesjonalistéw, to ma to miejsce tylko w celu kompensowania ich stabosci, a jednoczes$nie wzmoc-
nienia posiadanych umiejetnosci. Mieszkajac w osrodku, czyli u siebie, podopieczni uczestniczg we wszyst-
kich czynnosciach dnia codziennego, zaréwno indywidualnych, jak i zbiorowych, nawet jesli zaangazowanie
to ma faktycznie li tylko znaczenie symboliczne. Na poczatku wtadze nie chciaty, aby nasi podopieczni dys-
ponowali kieszonkowym, w zamian przyznawano im bony na zakupy. Pierwsza rzecz, o jakg zawalczylismy,
to, zeby oni mogli dysponowac prawdziwymi pieniedzmi. 26. uczestnikdw plus 14. opiekundw to jest sporo
ludzi do wyzywienia. Z poczatku po zakupy jezdzilismy do supermarketu. Staralismy sie wigczy¢ naszych
podopiecznych w ta czynnos¢, ale wielki sklep nie jest do tego najlepszym miejscem. Ludzie tam sie spiesza,
przepychaja. Dlatego wiekszos¢ zakupdw robimy na targu. Dzieki temu nasi uczestnicy mogg dotknac¢ pro-
duktoéw, zobaczy¢ kolory. Targ jest lepszym miejscem do nawigzywania relacji. O wolnos¢ dziatania trzeba
sie bi¢” z lokalnymi decydentami, ktorzy podsuwajg najtatwiejsze rozwigzania, na przyktad catering Na co$

takiego sie nie zgadzam, poniewaz to by byto sprzeczne z filozofig dziatania placowki.

Przyktad 4
W naszym osrodku zamieszkuja osoby dotkniete rownoczesnie chorobami psychicznymi oraz nie-
petnosprawnoscia intelektualng. Zanim otworzytem osrodek, pracowatem w szpitalu na oddziale psychia-

trycznym, gdzie pielegniarze rozdzielali leki i egzekwowali ich przyjmowanie. Poczatkowo dziatalismy tak
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samo. Skutek byt taki, ze przy najmniejszej frustracji podopieczni odmawiali przyjmowania farmaceutykow,
nie majac w ogole swiadomosci tego, jak mogg one polepszy¢ ich samopoczucie. Tak wiec szybko zmie-
nilismy sposéb postepowania w tej sprawie. Obecnie, co tydzien, z pomocg wychowawcow, podopieczni
przygotowujg zestawy medykamentéw w specjalnych pojemnikach. Ci, ktorzy tego nie robig uczestnicza
w procesie po prostu przygladajac sie i wigczajg sie poprzez drobne czynnosci w tym zakresie. To bardzo
wazny moment, bo wéwczas podopieczni stopniowo uswiadamiajg sobie swoje potrzeby dotyczace lecze-
nia. Dla niektorych z nich to réwniez chwila, kiedy dowiaduja sie o skutkach podawania lekéw, co z kolei
7 czasem pozwala im dyskutowac z lekarzem na temat zapisywanych recept i dawek. Umozliwia to opraco-
wanie protokotow leczenia, w ktérych kazdy podopieczny, w zaleznosci od swojego stanu zdrowia, moze
poprosi¢ o wprowadzenie niewielkich zmian. To sprawia, ze kazdy z nich przyjmuje odpowiedzialnos¢ za
swoje zdrowie,

Jedna z naszych podopiecznych, kiedy wiedziata, ze nadchodzi kryzys, biegta do terapeuty i krzyczata:
,niebieska, niebieska, niebieska” Ona sie nie zna na lekach, ale nauczyta sie, ze wiasnie ta tabletka moze jej

pomaoc .

Przyktad 5

Jestem swiadomy, Ze nasi podopieczni majg gorsze i lepsze dni. Mozna oczywiscie zarzadzac kryzysami,
narzucajac rozwigzanie, ktore niestety moze czasami wymagac uzycia sity, wrecz skrzywdzenia podopiecznego.
Zamiast tego proponujemy udziat mieszkancow w organizacji zycia osrodka. Zalety wynikajace z relacji, jakie to-
warzyszg stopniowemu przyjmowaniu obowigzkdw i usamodzielnianiu sie podopiecznych, pozwalaja kazdemu
na zarzadzanie rozwigzywaniem kryzysow zachowania. Kiedy nastepuje kryzys (hetero lub autoagresja, niepo-
koj, ucieczka), proponujemy naszym podopiecznym, w zaleznosci od stanu zdrowia, pewien wachlarz mozli-
wych dziatan, sposréd ktdrego, przy wsparciu personelu, moga oni dokonac wyboru rozwigzania, ktore wydaje
im sie najodpowiedniejsze, aby sobie pomoc. Jesli podopieczny nie moze zapanowac nad sytuacjg ani podjac
decyzji, pracownicy osrodka narzucajg remedium, ktére wydaje sie najodpowiedniejsze, aby mogt powrdci¢ do
stanu rownowagi, niemniej jednak proponowane wybory sg werbalizowane, co stopniowo pozwala na zyska-
nie $wiadomosci przez podopiecznego. Wsrdd tego wachlarza dziatan uspokajajgcych mozemy zaproponowac
rozmowe z psychologiem, z wychowawca, albo chwile wyciszenia w pokoju, przy otwartych lub zamknietych
drzwiach, ¢wiczenia relaksacyjne, goraca kapiel, wyjscie na zewnatrz i wykrzyczenie sie pod drzewem, roztado-
wanie napiecia poprzez sport, albo tez, w porozumieniu z lekarzem, leczenie farmakologiczne opisane protoko-
tem. Majac szanse w ten sposob przetestowac rozne rozwigzania, podopieczny nabiera stopniowo swiadomosdi,
co najbardziej mu pomaga i z czasem zdolny jest do samodzielnego podejmowania wyboru. To wymaga oczy-
wiscie czasu. Nawet jesli musimy sie trzymac pewnych ram, nalezy stworzy¢ naszym podopiecznym mozliwosé
wyboru. Tak jak my sie czujemy podmiotami, oni rdwniez muszg czu¢, ze sg traktowani podmiotowo. Staramy

sie takze nauczyc ich, Zze aby dobrze Zzy¢ w spoteczenstwie, nalezy dobrze funkcjonowac tam, gdzie sie mieszka.
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Dla mnie szacunek, autonomia i socjalizacja to najwazniejsze stowa w praktyce terapeutycznej. Uwa-
zam tez, ze jedyna wiadza, jaka posiada specjalista, to wtadza polegajaca na wypetnianiu swoich

obowiazkow.
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Alain Salgue

Absolwent studiéw z wychowania specjalnego i pielegniarstwa w psychiatrii. W 1990 roku ztozyt wraz
z dwojka kolegdw stowarzyszenie KOLYSKA (Le BERCEAU) i otworzyt w departamencie Deux-Sevres specja-
listyczny osrodek, funkcjonujgcy w oparciu o dwa domy: jeden — przyjmujacy osoby cierpigce na psychoze,
drugi — dla mtodych ludzi dotknietych autyzmem.

W 2002 roku uzyskat dyplom Parnstwowej Szkoty Zdrowia Publicznego (praca dyplomowa nt. Pomoc
w realizowaniu statusu obywatela 0séb niepetnosprawnych psychicznie poprzez dostep do Zycia kulturalnego).

Reprezentuje cztonkdw stowarzyszenia w ramach Departamentalno-Regionalnego Komitetu Porozu-
miewawczego stowarzyszen wspierajgcych osoby niepetnosprawne, zasiada w Komisji Praw i Autonomii De-
partamentalnego Zrzeszenia Osodb Niepetnosprawnych oraz w Terenowej Komisji Regionalnej Agencji Zdro-
wia Poitou-Charentes. Uczestniczy w konferencjach i szkoleniach organizowanych przez regionalne szkoty
pracy socjalnej oraz zasiada w komisjach egzaminacyjnych szkot i uczelni ksztatcacych pracownikéw medycz-

nych i socjalnych.
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Nela Grzegorczyk-Dtuciak
RV N (U1 (o]: IRR——

CEL? ETYKA? WLADZA? N
ODPOWIEDZIALNOSC?

Najwiekszym niebezpieczeristwem dla wiekszosci z nas
nie jest to, ze mierzymy za wysoko i nie osiggamy celu, ale
to ze mierzymy za nisko i cel osiggamy

Michat Aniot

Zawodowo zwigzane jestesmy z dwiema krakowskimi placéwkami: Filig nr 1 SPS nr 6 w SOSW nr 4
w Krakowie oraz Polskim Stowarzyszeniem Terapii Behawioralnej. Filia nr 1 to modelowa placéwka terapii
behawioralnej dla dzieci z autyzmem. Uczeszczajg do niej dzieci w wieku od 2. do 18. lat. tacznie uczy sie
tam 20. uczniéw —w tym 10. w przedszkolu i 10. w szkole podstawowej. Filia jest — mdwigc potocznie —,uko-
chanym dzieckiem”instytucji daleko wiekszej, a mianowicie Polskiego Stowarzyszenia Terapii Behawioralnej.

Nasza organizacja zajmuje sie przede wszystkim czynng terapia klientow, ktérzy tego wymagaja. Te-
rapia behawioralna nie zna granic, nie ogranicza sie do pracy z jedng grupga niepetnosprawnych. Dlatego tez
doswiadczenia, o ktérych bedziemy tu mowic, stanowia wynik ostatnich trzynastu lat pracy z réznymi grupa-
mi 0sOb niepetnosprawnych. Poczawszy od oséb z gteboka wieloraka niepetnosprawnoscia, poprzez osoby
niepetnosprawne intelektualnie, z zaburzeniami rozwojowymi itd., skorczywszy na osobach w absolutnej
normie intelektualnej, ale z zaburzeniami zachowania.

Szczegodlng forma dziatan, ktorg rozwinelismy w naszym stowarzyszeniu, jest Ambulatorium Terapii
Behawioralnej, w ktérym konsultujemy klientdw z catego kraju. W tej chwili pod opiekg ambulatoryjng PSTB
pozostaje przeszto 1300 rodzin. Inng formg naszych dziatan jest Zespdt Interwencji Kryzysowej, z ktérego
zaczerpniete doswiadczenia w bardzo istotny sposdb determinujg nasze spojrzenie na zagadnienie wtadzy
w rekach specjalistow. W Zespole Interwencji klientami sg bowiem zazwyczaj osoby doroste lub mtodziez,
trudnosci sa, czestokro¢ skrajnie nasilone, zaburzenia zachowania. Wielu naszych klientéw to osoby, kto-
re juz od jakiego$ czasu sg pacjentami szpitali psychiatrycznych lub osrodkdéw pomocy stacjonarnej. Z ich
perspektywy chcemy przedstawi¢ wiadze ktora spoczywa w rekach specjalistow. Wtadza ta, to w naszym
rozumieniu: nauczy¢ lub nie nauczy¢ pewnych umiejetnosci, ktére sg potrzebne klientom do samo-

dzielnego zycia.
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Obie jestesmy praktykami, codziennie pracujemy z klientami w réznym wieku, ze zréznicowanymi forma-
mi niepetnosprawnosci. Pragniemy wiec mowi¢ o wtadzy w rekach nauczyciela, albo specjalisty realizujgcego
czynnie proces rewalidacji. Z takim ujeciem witadzy nieodtacznie wigze sie pojecie celu terapii. Terapia, jak cate
ludzkie zycie, jest droga biegnaca w jakims kierunku, posiadajaca okreslone cele.

Polski system oswiatowy, terapeutyczny, medyczny nie daje szansy na to, by klient sie spotykat tylko
z jednym specjalista przez cate zycie. Jesli zatem patrzymy na to, o wazne ze wspomnianej perspektywy, to
zapewne powinnismy dbac o podmiotowo$¢ w terapii, o to by nasz klient czut sie szczesliwy w momencie kiedy
pozostaje w kontakcie z nami. Ale bedac nauczycielem trzeba rowniez miec stale swiadomos¢, ze uczen kiedys
dorosnie i,przejmie go”inny specjalista. | na to trzeba ucznia przygotowac. Chcemy podkresli¢, ze — w naszym
odczuciu - w pracy pedagoga specjalnego najwazniejszym kierunkiem, w ktéry mozemy patrzec jest przyszte
zycie uczniow. Nieustannie nalezy pytac, jakich umiejetnosci beda oni potrzebowac w dorostym zyciu lub wcze-
$niej — w placéwce z ktdrej wsparcia skorzystaja.

Dla zilustrowania problemu chcemy przedstawic historie Jasia. To sze$cioletnie dziecko, ktéremu posta-
wiono juz rozmaite diagnozy: autyzm, zaburzenia zachowania, ADHD i inne. Chtopiec intelektualnie przewyzsza
swoich rowiesnikow. Pozostaje pod nasza opiekg ambulatoryjng od pot roku. Wezesniej zdazyt juz stracic miejsce
w pieciu placowkach publicznych. Za kazdym razem nauczyciel mowit, ze ,nie jest policiantem i nie bedzie pil-
nowat jego zachowania” Matka tego dziecka styszata:,Nie moze juz dtuzej przychodzi¢ do szkoty, jego miejsce

|

jest w szpitalu psychiatrycznym!”. Szukalismy sposobu na to, by pomdc mu ambulatoryjnie; jednak nawet jesli
udawato nam sie porozumie¢ z nauczycielem, zeby wdrozyt specyficzny tryb nauczania, na efekty trzeba byto
zaczekac kilka miesiecy. To oczywiste: utrwalone przez kilka lat zachowanie nie podlega zmianie na przestrzeni
pot roku.

W przypadku dziecka z zaburzeniami zachowania czy tez zaburzeniami socjalizacji, wystepujacymi na
terenie grupy roéwiesniczej, jedyng szansg na efektywng pomoc jest wdrozenie systemu wychowawczego na
terenie tejze grupy. Nie da sie uczyc¢ poprawnych kontaktow z réwiesnikami bez rowiesnikow! | tak od poczatku
postrzegatysmy terapie Jasia. Kolejnym nauczycielom przedstawiatysmy informacje, ze jedyna szansa chfopca,
Zeby sie znaleZ¢ w zupetnie normalnym, dorostym Zzyciu, to nauczenie go teraz, ze musi sie dostosowac do gru-
py rowiesniczej. Pomimo tego w kolejnych placéwkach do Jasia wzywane byty czesto (nawet raz w tygodniu)
karetka psychiatryczna i policja. Dlaczego? Poniewaz zdaniem nauczycieli sze$ciolatek zagraza ich zyciu. Kilka-
krotnie matka Jasia informowata nas telefonicznie, Ze otrzymata pisemng decyzje o relegowaniu syna ze szkoty.
W kontekscie tego i kolejnych przyktaddw chcemy zapytac o to, jak powinna uktadac sie terapia. W jaki sposéb
powinnismy wytyczac cele? Jak nalezy postrzegac prawa nauczyciela i ucznia? Jesli Jas zostanie objety indywi-
dualnym nauczaniem, to prawdopodobnie poziom jego agresji spadnie Nauczyciel bedzie bezpieczny. Rodzina
uzyska wiekszy komfort. Jest tylko jeden szkoput: chtopiec nie nauczy sie funkcjonowania w grupie. Efekt? Raczej
na pewno nie poradzi sobie w przysztosci na studiach, czy tez w zakfadzie pracy. Najprawdopodobniej wtedy

wiasnie wybuchnie jego agresja i w konsekwencji stanie sie statym pacjentem szpitali psychiatrycznych. Czy
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zatem nauczyciel ma etyczne prawo by podazac za oczekiwaniami ucznia tu i teraz? Czy wolno mu powiedzie¢
tak, zgadzam sie na to, Ze za dziesie¢, pietnascie lat mojemu uczniowi bedzie Zle"?

Odnoszac sie do przywotanej wczesniej metafory drogi mozemy zarysowac dwa jej kierunkowskazy.
Pierwszy z nich prowadzi do wysokiej jakosci zycia, drugi — co smutne — do swoistej wegetacji. Chciatybysmy
przedstawic¢ zapis rozmowy z matkg jednego z klientéw Zespotu Interwencji Kryzysowej. To siedemnastoletni
Damian. Uczestniczyt on w dwutygodniowej interwendji, zakoriczonej skadingd duzym sukcesem. Jednak to nie
realizowang przez nas terapie chciatybysmy zaprezentowac lecz droge ktéra doprowadzita Damiana i jego Ro-
dzine do tego, Ze interwencja behawioralna stafa sie ostatnig deskga ratunku. Rozmowa ta zostata zarejestrowana

przed podjeciem interwencji behawioralnej w ramach Zespotu Interwencji Kryzysowych.

Rozmowa z mamg siedemnastoletniego Damiana (autyzm, niepetnospraw-
nosc¢ intelektualna, epilepsja)

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Chciatybysmy zapytac o historie Pani syna. O to, jak toczyty sie jego losy. Pamietam,
ze w momencie, gdy poznatysmy go kilka tygodni temu, byt w bardzo ztym stanie. Bardzo Zle funkcjonowat. Czy
byto tak zawsze?

Matka Damiana: Zawsze byfo Zle, ale nie zawsze az tak Zle, jak wtedy, gdy spotkalismy sie po raz pierwszy. To
byt proces. Agresja i autoagresja narastaty z roku na rok. W ostatnim okresie zupetnie przestalismy sobie dawac
rade z Damianem. Mozna powiedzie¢, ze syn nas sterroryzowat. Nasze zycie z nim w pewnym momencie niemal
zupetnie przestato by¢ mozliwe. Dzis moge juz z petnym przekonaniem odpowiedziec: przyczyng byfa Zle pro-
wadzona terapia i edukacja.

Nela Grzegorczyk-Dhuciak: Gdy poznatysmy Damiana miat 17 lat. Rozumiem, ze do tego czasu stale chodzit
do szkoty?

Matka Damiana: Tak. Przez caty czas byt uczniem szkoty. Przez pierwsze dwa lata szkoty integracyjnej, pdzniej
juz specjalnej. Jeszcze wczesniej byto przedszkole. Jednak przez caty czas nie byta to normalna edukacja. Przez
caty okres pobytu w przedszkolu i klasie integracyjnej musiatam siedzie¢ z synem w tawce. Musiatam by¢ stale
obecna na zajeciach, bo zaden z nauczycieli nie radzit sobie z Damianem. Z kolei pdZniej, w szkole specjalnej, naj-
pierw bytam zobowiazana do tego, by przez cate zajecia siedzie¢ pod klasg na holu i wzywana bytam do klasy po
kazdym epizodzie agresji. Moim zadaniem byto uspokojenie Damiana. W kolejnych latach kazdego dnia bylismy
z mezem non stop pod telefonem, do dyspozycji w razie wezwania ze szkoty.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Jednego nie rozumiem. .. Kto$ wydawat polecenie, ze musi Pani by¢ w szkole? Czy
byta to Pani wiasna inicjatywa, bo np. bata sie Pani, ze cos stanie sie Damianowi?

Matka Damiana: Nie! Ja nie chciatam tam byc. Ale powiedziano nam, Ze nauczyciele sobie z synem nie radzg
i ze taki jest warunek jego pobytu w szkole.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Kto tak stwierdzit?

Matka Damiana: Dyrekcja szkoty.
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Ewa Kuliga: Czy nauczyciele proponowali Paristwu jakies sposoby pracy nad trudnymi zachowaniami Damia-
na? Bo rozumiem, Ze to wiasnie te zachowania byty tym, co praktycznie uniemozliwiato Panstwu zycie z synem
i jego pobyt w szkole.

Matka Damiana: Nie. Mam wrazenie, ze nauczyciele sami nie umieli sobie z nim poradzi¢. Wiec nie mogli radzi¢
nam. Nie mieli odpowiedniej wiedzy, umiejetnosci, praktyki.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Ale oczekiwano od Pani, Zze bedzie umiata opanowac furie syna. Zatem nasuwa mi
sie pytanie: czy nauczyciele, gdy wzywali Panig do szkoty, uczyli sie od Pani, jak skontrolowa¢ Damiana? Zeby
potem radzi¢ sobie samodzielnie? | jaki byt ten sposob, ktory wykorzystywali Panstwo?

Matka Damiana: Ja tez nie wiedziatam, co robi¢. Na ogot rzucalismy go na podtoge i siadalismy na nim. To byt
jedyny sposob.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Pani lub maz z nauczycielem?

Matka Damiana: Tak. Gtownie ja. Siadalismy z nauczycielem na synu i trzymalismy go. Czasem trwafo to bardzo,
bardzo dtugo. Czasem musiatam wzywac meza, ktoéry przyjezdzat samochodem i pomagat mi zabrac szalejace-
go Damiana do domu. W sumie czesto sie zdarzato, ze Damian wychodzit ze szkoty w takim stanie, Ze nie mo-
gfam go sama doprowadzi¢ do domu. Teraz z perspektywy patrzac na te lata, mysle, ze nigdy nie osiggalismy na
terenie szkoty wyciszenia po ataku ztosci. Nauczycieli jednak nie interesowato to, jak mam potem doprowadzi¢
go domu. To byto bardzo trudne.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Jak czesto zdarzaty sie takie ataki ztosci i trudne powroty do domu?

Matka Damiana: Bardzo czesto.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Raz w miesigcu czy czesciej?

Matka Damiana: Nie! Praktycznie codziennie!

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Czyli codziennie Damian ztoscit sie i na skutek tego tracit lekcje? Wychodzit wcze-
$niej do domu?

Matka Damiana: Przez ostatnie cztery lata: codziennie. Wczesniej zdarzaty sie jeszcze dni lepsze, ale zawsze byto
to okupione tym, ze Damian nie robit nic na lekcjach. Po prostu chciat stucha¢ muzyki caty dzier, to stuchat i dzie-
ki temu sie nie ztoscit. Potem juz nawet to nie wystarczyto. Chyba przez caty okres pobytu w szkole specjalnej nie
zdarzyt sie ani jeden dzien, kiedy zrobitby wiecej niz 1-2 proste zadania.

Ewa Kuliga: Czyli rozumiem, Zze de facto nie uczyt sie w szkole?

Matka Damiana: Zdecydowanie sie nie uczyt.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Powiedziata Pani, ze wielokrotnie zarowno Pani jak i maz musieliscie dziata¢ wspol-
nie, zeby ,wyciggna¢” Damiana ze szkoty. Jaki to miato wptyw na Panstwa zycie, np. zawodowe?

Matka Damiana: Coz... Maz pracowat od 6.do 15, aja od 15. do pétnocy. Wszystko po to, by zapewni¢ ciggtosc
opieki nad Damianem. Ta cafa sytuacja miata na nas straszny wptyw.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: No tak, ale powiedziata Pani, Zze czestokro¢ maz rowniez musiat przyjezdzac do

szkoty. Jak to sie udawato? Zwalniat sie kazdorazowo z pracy?
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Matka Damiana: Tak, poczatkowo sie zwalniat. Ale potem, gdy to wszystko tak bardzo sie nasilito, gdy pomoc
meza byta potrzebna codziennie, to przyznam szczerze, ze... czesto wymykat sie z pracy. Tylko na tych kilka
minut, zeby dowiez¢ szalejagcego Damiana do domu. To jednak nie wystarczyto. Potem okazato sie, ze ja juz nie
moge by¢ sama z synem w domu. Ze juz nie daje rady opanowac jego agresji. Wtedy on zostawat w domu, a ja
biegtam do pracy i najpierw pracowatam za niego, a potem normalnie — na swoich godzinach. To byto najwiek-
sze szczescie w tej sytuacji: to ze pracujemy razem i mozemy sie wymieniac.

Ewa Kuliga: Czyli... Pani walczyfa z synem, a potem szfa do pracy. A maz wracat z pracy i walczyt z synem do
zasniecia?

Matka Damiana: Tak. Przez ostatnie cztery lata tak wygladato nasze zycie.

Ewa Kuliga: Jak dtugo trwata agresja w ciggu dnia?

Matka Damiana: Nawet kilkanascie godzin z krétkimi przerwami. Czasem kilkanascie atakow trwajacych od
kilku minut do 2-3 godzin. Wtasciwie mozna powiedzie¢, ze walka trwata przez caty czas. A jak nie walka, to za-
grozenie walka.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: W tej chwili Damian jest mieszkaricem Domu Pomocy Spotecznej. Jak dtugo tam
przebywa?

Matka Damiana: Od 1.11.2011. Zamieszkat tam, bo zycie z nim w domu, w bloku, nie byfo juz od dawna moz-
liwe. Syn byt niebezpieczny nie tylko dla samego siebie ale i dla nas. Dla catego otoczenia. Uzywat sity fizyczne).
Ewa Kuliga: Co dokfadnie robit?

Matka Damiana: Okaleczat sie, wtosy sobie wyrywat, gtowa bit w sciane, strasznie sie szczypat, drapat i gryzt...
Cate ciato miat w ranach.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: | jedynym rozwigzaniem, jakie Panstwu zaproponowano byto umieszczenie Da-
miana w DPS?

Matka Damiana: Nie. Mielismy jeszcze zaproponowane inne rozwigzanie. Psychiatryczny oddziat zamkniety.
Na to jednak nie zgodzilismy sie. Dlatego zdecydowalismy sie na DPS. Ale chce powiedzie¢, Ze to nie byta fatwa
decyzja. Przed jej podjeciem dtugo chodzilismy i pytalismy wielu specjalistéw, czy s3 jakies osrodki lub szkoty,
gdzie zajmujg sie terapiag agresji. .. Jednak nikt nam nic nie wskazat.

Nela Grzegorczyk-Dhuciak: Dostat skierowanie do szpitala psychiatrycznego zamknietego? Czyli jak rozumiem,
wczesniej byt tez pacjentem ,zwyktego” szpitala psychiatrycznego? | czy ten pobyt mu pomogt?

Matka Damiana: Syn byt wielokrotnie hospitalizowany. Jednak po hospitalizacji wracat do domu w stanie takim
samym lub gorszym nizw momencie przyjecia.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: lle razy byt w szpitalu psychiatrycznym?

Matka Damiana: 10 razy.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: | jak tam radzono sobie z agresjg?

Matka Damiana: ,Szedt" w pasy.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Czy wiele razy stosowano wobec niego pasy?
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Matka Damiana: Stale. Podczas jednej z hospitalizacji zdarzyto sie nawet, ze przez miesiac byt przywigzany
non- stop.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Miesigc?! Bez przerwy?!

Matka Damiana: Tak. Pielegniarki tak sie go baty, ze nawet nie zmieniaty mu pampersa bez obecnosci ochro-
ny. A ochrona przychodzita rzadko. Zbyt rzadko Jednak podczas, pozostatych pobytow w szpitalu byto tak, ze
w naszej obecnosci zwalniano Damiana z pasow. Wiec przyjezdzalismy jak najczesciej i zajmowalismy sie nim.
Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Czyli Panstwo mogliscie sie nim zajmowac, a wykwalifikowany personel medyczny
bat sie?

Matka Damiana: Tak.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: | taka sama sytuacja miata miejsce w szkole?

Matka Damiana: Tak.

Ewa Kuliga: A teraz? Gdy Damian mieszka w DPS, jak wyglada jego zycie? Co robi w ciggu dnia? Jak sie zachowuje?
Matka Damiana: Jego 7ycie wyglada podobnie jak wczedniej. ... Gdy pojawia sie agresja — sg pasy. Ataki ztosci
nastepuja kilka razy dziennie. Wiec pasy sg kilka razy dziennie. Poza tym nie robi nic. Gtdwnie kiwa sie na tapcza-
nie.

Ewa Kuliga: Powiedziata Pani, ze syn nie robi nic poza autostymulacjami i ztoscia. A czy umie robi¢ cokolwiek
innego? Czy jest samodzielny? Czy radzi sobie z codziennymi czynnosciami?

Matka Damiana: Jest bardzo samodzielny i wiele rzeczy potrafi wykonac. Ubiera sie i myje sam, umie sprzatac,
pisac.

Ewa Kuliga: Czy w DPS Damian wykorzystuje te umiejetnosci?

Matka Damiana: Nie. Nikt tego nie egzekwuje. Pomagajg mu we wszystkim.

Ewa Kuliga: A co z jego edukacjg? Jest w obowigzku szkolnym, czyli chyba nadal sie uczy?

Matka Damiana: Tak. W DPS ma nauczanie indywidualne. Jednak wyglada to tak, jak wczesniej w szkole. Pole-
cenie, agresja, pasy.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Znowu czego$ nie rozumiem. Mowi Pani o tym, ze we wszystkich instytucjach
(DPS, szkofa, szpital) i w domu, aktywnos¢ Damiana sprowadzafa sie do autostymulacji, ztosci i unieruchomienia.
Skad zatem Pani przekonanie o tym, ze wiele umie? Przeciez z tego, co Pani mowi wywnioskowac raczej mozna
Co$ wprost przeciwnego. . ..

Matka Damiana: Tak, jestem przekonana, ze wiele umie.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Na jakiej podstawie?

Matka Damiana: Gdy nie byto jeszcze tak Zle, kilka lat temu, sama uczytam go w domu. Miat tez w domu liczne
obowigzki, np. myt podtogi i naczynia.

Ewa Kuliga: A ze szkolnych umiejetnosci?

Matka Damiana: Rowniez umie wiele. Umie pisac. Przez wiele lat komunikowat sie ze mng piszac. Stad wiem, ze

jest bardzo inteligentny i wrazliwy. Wiem tez, Zze bardzo szybko sie uczy.
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Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Méwi Pani:,Bardzo szybko sie uczyt. Jest inteligentny”. Ale powiedziata tez Pani, ze
ze szkoty byt odsytany i niczego sie w niej nie uczyt. Zatem kiedy sie uczyt?

Matka Damiana: Ja pracowatam z nim w domu. Tak dtugo jak sie dato. Po wiele godzin dziennie.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: | z Panig wspotpracowat?

Matka Damiana: Tak. To byt nawet pewien problem. Bo w szkole nie chciat z nikim wspotpracowac, bo byt
przyzwyczajony do mnie.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: A proponowata Pani nauczycielom swaj system pracy? Czy moze chcieli sie oni
sami uczy¢ od Pani, zeby przezwyciezy¢ opdr Damiana?

Matka Damiana: Wielokrotnie proponowatam im i demonstrowatam. Jednak nikt z tego nie skorzystat. Kazdy
z nauczycieli preferowat swoj system uczenia.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: Nawet w momencie gdy kilku nauczycieli w tym samym czasie pracowato z Da-
mianem?

Matka Damiana: Tak. Kazdy robit po swojemu. A Damian nadal uczyt sie tylko ze mna. Mam 100% przekonania,
ze wszystko, co Damian umie, to umiejetnosci wyniesione z domui.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak: A czynnosci porzadkowe? Czy kiedykolwiek byty wykorzystywane w szkole?
Matka Damiana: Nie. Nigdy. W DPS réwniez nie.

Ewa Kuliga: Za kilka dni mamy wystapienie na konferendji pt. Wtadza w rekach specjalisty”. Czy mogtaby sie Pani
ustosunkowac do tego tematu? Jaka wiadza jest w rekach pedagoga, psychologa, lekarza? W kontekscie historii
Pani syna.

Matka Damiana: Olbrzymia wiadza. Uwazam, ze dobrze dobrana terapia moze uratowac cztowiekowi zycie. Zle
dobrana - zniszczy¢ je. Z dzieckiem mozna zrobi¢ bardzo wiele. Niestety mojemu synowi tej dobrej, fachowe;j
terapii zabrakto. Dzi$ patrze na te lata jako na stracony czas. Przez wiele lat jeZdzilismy z Damianem po catej Pol-
sce, po wszystkich znanych nam osrodkach i to nic nie dato. Gdyby uzyskat wiasciwg pomoc jego Zycie, a tym
samym nasze, wygladatoby zupetnie inaczej.

Nela Grzegorczyk-Dtuciak, Ewa Kuliga: Dziekujemy.

Odpowiedzialno$¢, o ktérej mowita matka, wiadza, ktérg posiada specjalista, dotycza zycia, przysztosci
i dobrostanu w odniesieniu do klienta, pacjenta czy ucznia na kazdym etapie jego terapii i edukacji. Nawet wte-
dy, gdy 6w klient jest bardzo maty. Damian na swojg droge terapeutyczng wkroczyt w drugim roku zycia. Czyli
te droge przemierza od pietnastu lat. Wiele jego umiejetnosci zostato wywotanych przez matke, ktéra nie jest
specjalista, nie studiowata pedagogiki. Moze dlatego, Ze nie studiowata teorii, nie znata koncepcji opartych na
podazaniu i akceptacji, myslata: ,Synu! Ty musisz robi¢ to, co inni ludzie! Musisz my¢ podtoge, przygotowywac
positki, sprzatac swoj pokdj” I przy niej Damian to robit. Dlaczego tylko przy niej? Z bardzo prostego powodu
— gdy swoim zachowaniem mowit: ,nie, ja tego nie chce’, matka odpowiadata,,przykro mi, ale musisz to zrobic”.

Postepowata doktadnie tak samo, jak kazdy rodzic zdrowego dziecka, gdy przychodzi ono dori i méwi,nie bede
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tego robit, jestem zmeczony”. Kiedy np. siedmiolatek wraca zmeczony ze szkoty i ptacze, ze nie chce odrabiac¢
lekgji, kazdy rozsadnie myslacy rodzic odpowiada mu:,Przykro mi, ale musisz zrobi¢ zadanie, bo to jest twdj obo-
wigzek. Zaczeto sie nowe zycie, jeste$ w szkole i musisz to zrobic. Cierpie razem z Tobg, ale zrobimy to” Doktadnie
w ten sam sposdb postepowata mama Damiana i dlatego przy niej wykonywat rézne zadania. Jednak w szkole
mowiono (oczywiscie nie bezposrednio, jednak dawano mu do zrozumienia zachowaniem):,nie chcesz czegos
robi¢ — Twoj wybdr”. Céz. .. akceptowano cztowieka i jego podmiotowosc. Pytanie tylko, czy stusznie?

Kluczowym dla dalszych rozwazan jest okreslenie swoistej sity napedowej dla poruszania sie po drodze
rozwoju, a mianowicie: typu rewalidacji. Co definicyjnie oznacza rewalidacja? Jest to dziatanie kompleksowe,
jednolite i jako cel zaktadajace powrdt w mozliwie maksymalnym stopniu jednostki poszkodowanej na zdro-
wiu, do normalnego zycia” Czesto przyjmuije sie jednak, ze tozsamymi pojeciami wobec tego,przywracania do
zdrowia’, ,przywracania do normalnego funkcjonowania” moga byc: ,pomoc’, towarzyszenie’, po prostu ,bycie”
Nie zgadzamy sie z tym pogladem. JestesSmy przekonane, ze zadaniem terapeuty jest,przywracanie do zdrowia’,
czyli dazenie w kierunku normalnosci. Zadanie to moze by¢ réznie realizowane. To, w jaki sposob, zalezy
bezposrednio od zarysowanego w pracy celu. Z kolei na zagadnienie celu mozemy popatrzec¢ z réznych stron:
w kontekscie réznych aspektow egzystencji — mozemy np. patrzec z perspektywy szczescia ucznia. Moze to
byc¢ szczescie teraz, tutaj, zeby uczniowi byto mito w relacji z nauczycielem, Zzeby ta wiezZ byta ciepfa i gteboka.
Albo 7 perspektywy przysztego szczescia, czyli unikniecia pobytu w szpitalu psychiatrycznym. To bardzo duza
rozbieznos$¢, zarysowujaca sie skrajnie odmiennie, w zaleznosci jaki obierzemy cel. Bo jezeli chcemy, zeby uczen
byt szczesliwy tu i teraz, to nie bedziemy stawia¢ duzych wymagan i czesto rowniez nie bedziemy kontrolowac
zachowania. Jezeli chcemy, zeby byt szczesliwy za dwadziescia lat, to bedziemy tak czynic.

Innym aspektem, niemniej istotnym do rozwazenia, moze by¢ szczescie, spokdj czy tez satysfakcja ro-
dzica. Kazdy rodzic jest szczesliwy, gdy czuje akceptacje swojego dziecka. Wiec znowu trzeba wybrac miedzy
szczedciem rodzica w danym momencie a odpowiedzialnoscig za zycie osoby niepetnosprawnej w przysztosci.
W polskim systemie oswiatowym rodzic jest rownorzednym klientem jak uczen. Zatem biorac odpowiedzial-
nos¢ za dziecko musimy przeja¢ odpowiedzialnos¢ za jego rodzine. Powinnismy nauczy¢ rodzicow, jak radzi¢
sobie ze skutkami niepetnosprawnosci. W przypadku Damiana mielismy do czynienia z zupetnie odwrotnga sytu-
acja. Mama musiata siedzie¢ pod klasg, bo nauczyciele sobie nie radzili. Pozwolono jej is¢ do domu, ale najdalej
za dwie godziny byta wzywana ponownie, zeby go zabrac. Uczer nie dostosowywat sie, wiec uznawano, ze nie
powinien byc¢ w szkole. W ten sposdb tracit zarowno uczer, jak i jego rodzic.

[ tu chciatybysmy zada¢, by¢ moze najbardziej istotne w toku prowadzonych rozwazan, pytanie o akcep-
tacje woli ucznia, badz sprzeciw wobec niej. Kluczowym dla zrozumienia naszego stanowiska w tym zakresie
jest przyjecie, ze zdecydowana wiekszos¢ naszych klientdw (z autyzmem, niepetnosprawnoscia intelektualng
czy zaburzeniami zachowania), jako jeden z podstawowych objawdw swoich trudnosci przejawia opor przed
sytuacjg zadaniowa. Odwotujac sie do przyktadéw Jasia i Damiana: w obu wypadkach opdr stanowit Zrodto

pogtebiajgcych sie trudnosci w zachowaniu i zyciu. W przypadku Jasia byt to opér przed podporzadkowaniem
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sie regutom wspotzycia w grupie rowiesniczej i wymaganiom nauczyciela. W przypadku Damiana — opor przed
sytuacjg zadaniowa i pobytem w szkole.

Czy w praktyce rewalidacyjnej czesto zdarzajg sie klienci, ktorzy od pierwszego momentu chca sie uczyc?
Nie! Okoto 70% naszych podopiecznych w chwili rozpoczecia terapii nie chce podejmowac nowych wyzwan.
To lezy w naturze cztowieka, zeby unika¢ duzego wysitku, zwiaszcza jesli danej osobie towarzyszg jakies ograni-
czenia. Trzeba duzego wgladu w siebie, samokontroli, dyscypliny, by takie wyzwania swiadomie podejmowac.
Jeslitego wgladu nie ma, a wiele matych dzieci go nie ma, to beda pojawiac sie: krzyk, opor, nieche¢ do podjecia
takiego wyzwania.

Zastandbwmy sie zatem, Co W momencie pojawienia sie wspomnianego oporu powinien zrobi¢ nauczy-
ciel? Jesli przyjmie postawe akceptacji wobec woli ucznia, zapewne wezwie rodzica i poprosi o zabranie dziecka
do domu. Tym samym mdwi uczniowi: ,Rozumiem, Ze Zle sie czujesz. Odpocznij. Jutro zaczniemy od nowa"
Tylko, ze nazajutrz opdr prawdopodobnie bedzie wiekszy, bo dziecko mogto opatrznie zinterpretowac postawe
nauczyciela. Mogto zrozumie¢:,Boje sie Twojej ztosci. Jesli czegos nie chcesz, to ztos¢ sie. Wowczas w nagrode
pojdziesz do domu’”

Oczywiscie nauczyciel ma tez do wyboru drugg droge. Nieakceptacji oporu. Co zrobi w takim wypadku?
Spokojnie przeczeka ztos¢ i wréci do przerwanej sytuacji zadaniowej. Nawet, jesli spowoduje to kolejny wybuch
agresji. Jesli tenze sie wydarzy, zareaguje analogicznie. Dlaczego? Bo akceptuje dziecko i rozumie, Zze ztos¢, czy
furia to tylko prezentowane przez nie, zaburzone schematy zachowan. Klisze, ktére mozna i trzeba zmieni¢. Tak
postepujg behawiorysci oraz wielu kochajacych rodzicow catkiem zdrowych dzieci

Nalezy pamietac, ze procesy uczenia sie zachodzg permanentnie. Jak piszg B.L. Bakeri A.J. Brightman:
,Nauczanie jest naturalng czescig bycia Rodzicem. Praktycznie w kazdej chwili, wchodzac w interakcje z dziec-
kiem, uczysz je, swiadomie lub nie” Transponujac powyzsze w uogoélniony kontekst pedagogiczny: ,Uczenie
ucznia jest integralnym i fundamentalnym elementem bycia nauczycielem. Praktycznie w kazdej chwili, wcho-
dzac w interakcje z dzieckiem, uczysz je i ustalasz zasady waszej wspotpracy, swiadomie lub nie”.

Na wybor drogi nauczyciela, ktérg podaza on w pracy z uczniem, wptywa optymizm dotyczacy zmian.
Niestety, bazujac na doswiadczeniach wielu lat wspotpracy z nauczycielami w catej Polsce mozemy stwierdzic,
ze zdecydowanie zbyt wielu pedagogow (a czestokro¢ rowniez rodzicdw) zwyczajnie nie wierzy w sukces dziec-
ka. Innymi stowy, nie wierzy (choc¢ na ogét nie zdaje sobie z tego sprawy) w sens wiasnych dziatan. To rujnujace
dla procesu rewalidacyjnego i sit nauczyciela!

Nadszedt czas, by w kontekscie tytutowej wiadzy” przywotac informacje o prawie samospetniajgcej sie
przepowiedni (efekcie Pigmaliona). To zbiorcza nazwa kilku prawidtowosci dotyczacych bezposredniego zwigz-
ku pomiedzy oczekiwaniami a osiggnieciami np. ucznidéw. S3 to znane od wielu lat zjawiska, bardzo dobrze
opisane w literaturze przedmiotu. Pierwsze z nich to efekt Golema, opisujacy negatywny wptyw niskich ocze-
kiwan na poziom osiggniecia (np. wyniki nauczania). Drugi — efekt Galatei, ukazuje pozytywny wptyw wysokich

oczekiwan jako gtéwne Zrédto wzrostu umiejetnosci. Najbardziej znane konkluzje dotyczace samospetniajgcego
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sie proroctwa w kontekscie wptywu oczekiwan nauczycieli na wyniki nauczania przynosi eksperyment R. Ro-
senthala i L. Jacobson. Uczniowie zostali podzieleni na dwie grupy. W odniesieniu do jednej z nich nauczyciele
otrzymali informacje o szybkim rozwoju intelektualnym, ktory ma nastapic w przeciggu kilku miesiecy. Od grupy
kontrolnej nie oczekiwano wzrostu umiejetnosci poznawczych. Po kilku miesigcach przeprowadzono wyniki
badan testem inteligendji, wykazujac, ze uczniowie, wobec ktérych formutowano wysokie oczekiwania istotnie
wykazali wzrost IQ. Dodatkowo, wiasnie wobec tych uczniow nauczyciele przejawiali bardziej pozytywne nasta-
wienie. Uczniowie z grupy kontrolnej, pomimo obiektywnego wzrostu |Q, byli postrzegani bardziej negatywnie.
Warto wiec przytoczyc stowa autora badan ,Jezeli dziecko ma ujawnic¢ swoj rozwoj umystowy, to bytoby chyba
lepiej dla jego rzeczywistej albo spostrzeganej aktywnosci umystowe] oraz jego rzeczywistego lub spostrzega-
nego zdrowia psychicznego, zeby nauczyciel oczekiwat od niego takiego rozwoju intelektualnego”

W kontekscie efektu Pigmaliona nalezy zapytac¢, jak rozpoznania kliniczne uczniow, diagnozy funkcjono-
wania intelektualnego ,czy chociazby posiadane orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego bedg warunko-
wac oczekiwania ich nauczycieli?

Pragniemy w tym miejscu powrdci¢ do stéw Michata Aniota, ktdre przyjetysmy za motto niniejszego wy-
stagpienia. Jezeli postawimy sobie cel, ktérym bedzie po prostu,byc¢ z klientem” (a czesto oznacza to,przetrzymac
do korica zmiany, dyzuru/lekdji i is¢ do domu), to oczywiscie istnieje graniczaca z pewnoscig szansa, ze cel ten
osiggniemy. Pytanie tylko, czy jest to korzystne dla ucznia?

Jest oczywiscie inna mozliwos$¢: konsekwentne dziafanie na rzecz wywotania zmian w zachowaniu
ucznia. Trudna to droga, zwigzana z celami, w przypadku ktorych absolutnie juz nie bedziemy mieli pewnosdi,
co do ich osiggniecia. Pytanie tylko, czy nie jest to stuszniejsze dla ucznia?

W odpowiedzi na powyzsze dylematy pomocne moze by¢ rozpoznanie priorytetowych celow w rewali-
dagji. Naszym zdaniem tymi priorytetami zawsze powinny byc:

- niezalezne funkcjonowanie (umiejetno$¢ obstugiwania siebie, opanowanie czynnosci porzadkowych

i zawodowych, gospodarowanie czasem wolnym, etc.),

— komunikadja,

- spokojne zachowanie.

Dlaczego okreslamy takie, a nie inne priorytetowe cele? Poniewaz sg to wiasnie umiejetnosci, od ktdrych
zaleze¢ bedzie jako$¢ dorostego zycia ucznia. Raz jeszcze odniesmy sie do wczesniejszych przyktaddw. Damian
nie chciat przebywac w szkole. Ja$ réwniez (choc z innych powoddw). Nauczyciele nie postepowali whrew ich
woli. Wzywali rodzicow, karetke, a w koricu relegowali ze szkoty. W konsekwencji Damian spedzat wiekszos¢ swo-
jego dorostego zycia w pasach, przywiazany do t67ka. Retorycznym w kontekscie tego przyktadu bedzie pytanie,
czy akceptacja, ktérej doznawat pomogta mu w zyciu i uczynita szczesliwym?

Aktualnie zarowno Damian, jak i Jas, majg za sobg kilkutygodniowy okres dyrektywnej i nastawionej na
wywotanie zmian w zachowaniu trudnej terapii. W jej rezultacie Damian nie byt od pét roku w pasach. Codzien-

nie nabywa nowe umiejetnosci. Doswiadcza wielu mitych sytuacji (uczestniczy w spacerach, z przyjemnoscia

[72]



Nela Grzegorczyk-Dtuciak, Ewa Kuliga

¢wiczy na sitowni, realizuje swoje obowiazki). Jas z kolei, jak sie wydaje, ukonczy pierwsza klase (w nowej szkole)
z wyrdznieniem i co najmniej dobrg oceng z zachowania.

Podsumowuijac, chciatybysmy odwotac sie do etyki. Jestesmy behawiorystami, zatem siegniemy do ko-
deksu etycznego terapeutow behawioralnych. Mowi on, ze,Osoby objete terapia oparta na Stosowanej Analizie
Behawioralnej maja prawo do:

(..)

— terapii, ktorej gfdwnym celem jest dobro tej osoby. Dobro rozumiane jako zapewnienie prawa do rozwoju,

przygotowanie do zycia w spoteczeristwie, traktowanie z szacunkiem, zapewnianie bezpieczeristwa, w tym
chronienie jej przed zachowaniami niebezpiecznymi dla niej samej oraz otoczenia,

— terapii, w sktad ktdrej wchodzi uczenie gtownie funkcjonalnych zachowari(...)"

Te wiasnie perspektywe uwazamy za jedyng stuszng w catym procesie rewalidacji. Mamy nadzieje, ze
udato sie nam to stanowisko dobrze uzasadnic¢ we wczesniejszej czesci wystgpienia.

Konczac, pragniemy pozostawi¢ do rozwazenia kilka pytan:

- Dlaczego tak czesto pedagodzy specjalni przerzucajg odpowiedzialnos¢ za efekty uczenia na dziecko
lub jego rodzicéw?

- Dlaczego nauczyciel ma prawo powiedzie¢:,on sie nie nauczy’,nie da sie’, jest za bardzo uposledzony,
zeby udato sie cokolwiek wypracowac”?

— Czy nauczyciele zawsze podejmuja, wynikajaca z ich wiadzy, szanse na to, zeby zmieni¢ ucznia?

- Dlaczego nauczycielom wolno, programowac sie”na brak efektéow?

— Dlaczego to wiasnie nauczyciele pytajg o wiadze?

Dr Nela Grzegorczyk-Dtuciak

Jest pedagogiem specjalnym oraz terapeuta i superwizorem behawioralnym. Ukoriczyta pedagogike
wieloprofilowego usprawniania w WSPS w Warszawie, pedagogike specjalng oraz studia podyplomowe z zakre-
sU organizacji i zarzadzania o$wiatg w AP w Krakowie. W 2011 r. uzyskafa tytut doktora nauk humanistycznych
w zakresie pedagogiki na UP w Krakowie. Wspdizatozycielka i prezes (od poczatku istnienia) Polskiego Stowa-
rzyszenia Terapii Behawioralnej, dtugoletnia cztonkini Zarzadu Krajowego Towarzystwa Autyzmu O/Krakéw. Od
1993 r. pracuje zawodowo z osobami niepetnosprawnymi. Jest kierownikiem Filii nr 1, SPS nr 6 w SOSW nr 4

w Krakowie (placowka terapii behawioralnej dla dzieci z autyzmem). Od 2002 r. prowadzi szkolenia z analizy be-
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hawioralnej stosowanej i terapii dzieci z autyzmem i innymi zaburzeniami rozwojowymi. Jest autorem licznych

publikacji, m.in. redaktorem cyklu wydawnictw pokonferencyjnych ,Czas na dialog'

mgr Ewa Kuliga

Magister psychologii UJ; terapeuta i superwizor behawioralny. Wiceprezes Polskiego Stowarzyszenia
Terapii Behawioralnej, cztonek Stowarzyszenia PERSONA na Rzecz Promodji i Ochrony Zdrowia Psychicznego;
nauczyciel i superwizor w Filii nr 1 SP nr 6, SOSW nr 4 w Krakowie, psycholog w Osrodku Wspierania Rodziny

w Raciborzu oraz kierownik Ambulatorium Terapii Behawioralnej PSTB.

[74]



Friederike Kolster, Sonja Bernartz

Friederike Kolster
Sonja Bernartz v

ROLA ZYCZEN | CELOW W OPIECE
TERAPEUTYCZNEJ ZORIENTOWANEJ
NA POTRZEBY KLIENTA

eslichcemy, zeby nasza pracaterapeutyczna przynosita petne efekty, trzeba ustali¢ zklientemistotne

i mierzalne cele oraz odpowiednie dziatania. Wydaje nam sie, Ze to zatozenie przypuszczalnie przy-

Swieca wielu osobom. Nie tylko terapeutom, ale wszystkim, ktérzy zaangazowani sg w opieke.
W tym zatozeniu szczegdlng wage posiada sformutowanie ,trzeba ustali¢ z klientem istote mierzalnych celow”.
Sadzimy, ze duzo czesciej ustala sie cele,dla”klienta, a nie,z" klientem; zdecydowanie za mato okazuje sie mu
zaufania. Dotyczy to zardwno samego klienta, jak i catego systemu, ktéry go otacza, rowniez jego rodziny. t a-
two jest powiedzie¢, ze ustalac cele z klientem, jednak duzo trudniej to zrobic.

Zatrzymajmy sie przy przyktadzie dwudziestotrzylatki po wstrzasnieniu mézgu. Kazdy stawia przed nig
inny cel: lekarz — Zeby umiata dobrze chodzi¢, z kolei rodzice — aby dobrze Zyta. Natomiast, jezeli spytamy sama
klientke, to moze na samym poczatku nie bedzie wiedzie¢, czego by chciata, a potem doda, ze pragnie wycho-
dzi¢ z przyjaciotmi np. na imprezy. A tam, tak jak inni, pi¢ alkohol, pali¢ papierosy. Kto okresla cele, ten posiada
wiadze; czy zatem ja, jako terapeuta, mam prawo takiej osobie pomdc na tyle z utrzymaniem papierosa, zeby
mogta go palic? Wspodtmieszkancy kobiety zadowoleni byli 7 jej abstynencji, poniewaz nie szkodzita ani sobie,
ani innym. Wykonujac zawdd terapeuty nie moge powiedzie¢ ,dobrze, ze nie mozesz tego zrobi¢, zostaw to
lepiej’, tylko dlatego, Ze ona nie jest w stanie obecnie uchwyci¢ papierosa. Nawet jesli ona w obecnej chwili nie
moze pali¢, to méwienie czegos takiego stanowitoby przejaw wiadzy nad jej zdrowiem. Nie ma znaczenia czy
sie pali, czy nie; naszym obowiazkiem jest méwienie jej, ze palenie nie jest zdrowe, ale jednoczesnie nie mamy

prawa podejmowac za nig decyzji. Im gtebiej wejdziemy w rozmowe z dang osobag, tym wiecej damy jej odpo-
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wiedzialnosci za ksztattowanie wiasnego postepowania. Pedagog specjalny powinien po pierwsze zobaczyc,
co dany cztowiek potrafi, czego nie umie, jakie s jego mozliwosci. A potem sprébowac zrobic to, co najlepsze,
azeby stworzy¢ mu lepsze zycie.

Orientacja na osiggniecie celu terapii zbyt czesto oznacza, ze nie pozwalamy ludziom, zeby cos sie nie
udato, nie pozwalamy im popetniac bteddw. Mieszkaniec wspdlnoty mieszkaniowej Johannesstift chcac miesz-
ka¢ sam, musi by¢ w zasadzie duzo bardziej zaradny anizeli ci, ktérzy wyprowadzajg sie z rodzinnego domu
w wieku 19. czy 20. lat. Taka osoba musi spetni¢ mnostwo warunkdw: musi swietnie sprzatad, pra¢, bardzo
dobrze robic¢ zakupy, wykonywac wszystkie czynnosci, ktére s w domu konieczne. Czy aby na pewno opusz-
czajac dom rodzinny umieli Panstwo to wszystko robi¢? A moze nauczyliscie sie tego dopiero pdzniej lub do
dzi$ zlecacie wykonanie niektérych z tych czynnosci innym osobom?

Chciatybysmy przedstawi¢ Miedzynarodowa Klasyfikacje Funkcjonowania Niepetnosprawnosci i Zdro-
wia (ICF). Styszaty$my, Ze ta klasyfikacja nie jest w Polsce az tak znana. Zostata ona opracowana przez Swiatowg
Organizacje Zdrowia, przez trzydziesci lat, zmieniaty sie kolejne wersje dokumentu. Nad ostatnia, uchwalong
w 2004 roku, pracowato wiele stowarzyszer oséb z niepetnosprawnoscia. Zgodnie z tg klasyfikacja postrzega sie
zdrowie jako rzeczywistos¢ kompleksowa. Zdrowie to nie tylko brak chordb. Funkcje organizmu to nie wszystko,
one oczywiscie majg wplyw na nasza aktywnos¢, na dziatanie, ktdre podejmujemy. Jednak my wszyscy w zyciu
czynimy znacznie mniej, niz moglibysmy. Dla przyktadu, wiekszo$¢ z Panstwa jest w stanie przejs¢ piec kilome-
tréw pieszo lecz nie robi tego co dzien. By¢ moze zamiast tego wydajecie pienigdze, zeby pojs¢ do fitness clubu
i tam usigs¢ na stacjonarny rower. Ciekawe jest to, ze u 0s6b bez niepetnosprawnosci jest to sprawg oczywista,
tzn. wiemy, Zze wiele rzeczy mozemy zrobi¢, a mimo to mamy prawo ich nie robi¢. Sprawa ma sie zupetnie inaczej,
gdy spogladamy na osoby niepetnosprawne — myslimy: potrafi sie ubrac, wiec niech sie ubiera, potrafi chodzic,
wiec powinien chodzi¢. Bedac jeszcze osobg petnosprawng bardzo denerwowatam sie na pacjentow, ktorzy
mowili, Ze juz sie czegos nauczyli, ale nie chcg tego robi¢. Wtedy zastanawiatam sie, dlaczego ja sie tak staratam,
zeby ich tego nauczy¢. Nie myslatam wcale o tym, ze kazdy,,normalny” cztowiek tez ma mozliwo$¢ podejmowa-
nia decyzji, umie zrobi¢ pewne rzeczy, ale niekoniecznie musi owe umiejetnosci wykorzystywac.

We wspomnianej klasyfikacji przywiazuje sie duzg wage do uczestnictwa, partycypacji, podmiotowo-
$ci. Tak wiec, nie na podstawie tego, czy osiggnelismy poprawnos¢ pewnej funkgji zyciowej okresla sie sukces
terapii, lecz w oparciu o kryterium uczestnictwa. Pomimo tego wiekszos¢ pracy terapeutycznej polega jednak
na poprawianiu funkdji.

Istniejg ludzie, ktorzy z uwagi na znaczne uposledzenie fizyczne nie sg w stanie podja¢ wielu dziatan.
Pozostajag w znacznej mierze uzaleznieni od pomocy, a mimo to sg bardzo zadowoleni ze swojego udziatu
w zyciu spotecznym. Chciatybysmy zwrdci¢ uwage na kontekst i czynniki z tym zwigzane. Te czynniki mogg
wspierac proces uczestnictwa lub go hamowac. Czynniki srodowiskowe odnoszg sie do otoczenia zewnetrz-
nego. Czynniki indywidualne, konkretne osoby z otoczenia, w tym profesjonalisci, terapeuci, ktérzy pomagaja.

Jako profesjonalisci posiadamy swoje wartosci, swojg wiadze i poprzez to wywieramy wptyw na tych ludzi.
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Spojrzenie na niepetnosprawnosc¢ nie jest fatwe. Nie wystarczy wzig¢ pod uwage jednego czynnika, chocby
konkretng funkcje organizmu i ulepszac jej wykonywanie. Trzeba myslec systemowo.

W Konwencji ONZ o prawach oséb z niepetnosprawnoscig wystepuje zupetnie nowe spojrzenie na
niepetnosprawnos¢. W perspektywie poszanowania ludzkiej réznorodnosci, jawi sie ona jako czes¢ cztowie-
czeristwa. W Niemczech ratyfikowano éw dokument w roku 2009, w Polsce we wrzesniu 2012. Nie mowi sie tu
juz o, przywracaniu do normy”lecz o rownych prawach, choc¢by w zakresie dostepu do informacji. Ludzie po-
winni mie¢ prawo do samostanowienia o tym, jak chcg zy¢. Catos¢ jest mierzalna na podstawie uczestnictwa.
Sukces konwencji bedzie widoczny, gdy wszyscy bedg mieli udziat w spoteczenistwie, zgodnie ze swoimi war-
tosciami. Jesli przyjrzymy sie temu, czego kazdy pojedynczy cztowiek potrzebuje (podejscie skoncentrowane
na kliencie), nie bedziemy musieli wydawac pieniedzy na zasadzie ,wylewania konewka na wszystkich rowno’,
bo wtedy i tak nikt do korica nie ma tego, co potrzebuje. Ma tylko to, co inni mysla, ze potrzebuje. Podejscie
skoncentrowane na kliencie moze prowadzi¢ do oszczednosci czasu, energii i pieniedzy. Np. poprzez to, ze
jacys ludzie chca sie wprowadzi¢ do wiasnych mieszkan, to niekoniecznie musi byc¢ tak, ze wszyscy musza
sie uczy¢ tego samego. Moze wystarczy, ze kazdy nauczy sie tego, czego najbardziej potrzebuje. Tym samym
dochodzimy do tego, o czym maéwi klasyfikacja ICF i konwencja ONZ, mianowicie o uczestnictwie, udziale, ale
z perspektywy osobistej, tak, aby kazdy mogt odnalezé swoje miejsce w zyciu.

W Niemczech, gdzie Kasy Chorych finansuja pewne dziatania socjalne, profesjonalisci rozumiejg pod
pojeciem uczestnictwa zupetnie cos innego anizeli klienci. Dla przyktadu: kiedy kupowatam swoj pierwszy
wozek i sktadatam wniosek o dofinansowanie, podatam, Zze potrzebuje lekkiego wézka, ktory bede mogta sama
wiozy¢ do samochodu. To byto dla mnie wtedy wazne, dla mojego uczestnictwa w zyciu, bo sama chciatam
decydowag, kiedy np. odwiedze przyjaciot. Wtedy urzednik powiedziat,Tak, to jest nasze zadanie, ale dla nas,
urzedu, udziat to jest kontakt z najblizszym sgsiadem i Pani nie potrzebuje takiego wdzka” Moja definicja udzia-
tu okazata sie zupeie inna.

Wyobrazcie sobie Paristwo stolarza, ktory przezyt udar, przychodzi na terapie i ma wycinac jakies zabawki
w drewnie. Terapeuta zaczyna sie dziwi¢, dlaczego ta osoba danej aktywnosci nie lubi i reaguje agresja. Gdyby
ow profesjonalista porozmawiat z klientem, dowiedziatby sie, jak frustrujaca jest dla niego zadana praca, bo wia-
$nie przy tych czynnosciach widzi, ze nie moze zrobi¢ tego, co kiedys wykonywat bardzo dobrze. Ale jest to za-
gadnienie bardzo indywidualne, bo w podobnym przypadku przy innym cztowieku mogtoby sie zdarzyc, ze taka
terapia bardzo pomaga, dlatego, Ze np. zapach drewna wywotuje w nim pozytywne wspomnienia. Obojetnie
jakby nie byto, musimy porozmawiac z klientem, zwifaszcza o tym, co jest dla niego wazne w danym momencie.
To, co lubimy moze sie zmieniac i niepetnosprawnos¢ lub jej brak nie ma w tym wypadku znaczenia.

Jesli osoba ma odnalez¢ w zyciu swoje miejsce, to ono najpierw musi zostac stworzone i tu dochodzi-
my do pojecia inkluzji. Inkluzja to dla nas wigczenie do spofeczenstwa. Spoteczenstwo musi chcie¢, aby byli
w nim ludzie z niepetnosprawnoscia, musi czeka¢ na nich otwarcie i z duzg ciekawoscig, a nie mowi¢, ze naj-

pierw muszg one przystosowac sie do pewnych norm i wtedy dopiero co$ zaproponujemy.
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Nie jestesmy w stanie nic osiaggna¢ bez rozmowy z dang osoba. Jest to kwestia komunikacji, czasem
moze by¢ ona utrudniona. Niekiedy po prostu trudno wyrazi¢ swoje potrzeby. W momencie, gdy pytamy: co
pragniesz 0siggnac, czego potrzebujesz, w jakim kierunku nasza podréz ma podaza¢; jako odpowiedz czesto
otrzymujemy zyczenia, marzenia, a nie prawdziwe cele. Dla przyktadu, jezeli w czasie rehabilitacji, podczas
pierwszej rozmowy pytam ,co chciatby Pan/Pani osiggnac’, jako odpowiedz stysze ,chciatbym, zeby wszystko
byto, jak przedtem”albo ,chciatabym maéc chodzi¢," mimo, ze wiemy, iz to jest bardzo mato prawdopodobne. Te
odpowiedzi nie sg celami, tylko zyczeniami. Jesli wrécimy do przyktadu kobiety po wstrzasnieniu mozgu, gdy
zapytamy ja, czego by chciata, pewnie odpowie ,by¢ gwiazdg muzyki pop” Nalezy pytac o takie zyczenia, bo
one wyptywajg z potrzeby serca, z tesknoty i by¢ moze zostang spetnione. Terapeuta styszac je moze pozyskac
Znaczacy wiedze o danej osobie. Terapeuta nie moze powiedzie¢, ze cos jest niemozliwe. Nie mozna pozba-
wiac klientéw ich tesknot i zyczen. Jednak przyznac trzeba, ze rzadko styszymy konkretnie sformutowane cele.
Dlaczego? Cel powinien by¢ osiggalny, realny, mierzalny, nalezy dokfadnie zdefiniowac sytuacje wyjsciowg
i koncowa. Cele wymagajg aktywnosci i dziatania. Zeby sformutowac prawdziwy cel, potrzebujemy ogromne;
wiedzy. Musimy znac¢ zarowno mozliwosci danej osoby, jak réwniez catego systemu pomocowego. Jak dobry
jest terapeuta, jakie ma wyksztatcenie, jak wykonuje swojg prace; od tego zalezy, ile sie ucze od terapeuty.
Z kolei problem krystalizuje sie w momencie, gdy dana 0soba, a nie jej otoczenie, zaczyna postrzegac cos$ za
problem. Czasami zauwazamy, ze ludzie, ktérych deficyt sprawnosci uznajemy za znaczny, nie doswiadczajg,
przynajmniej subiektywnie, tak wielu problemow, co osoby zadowolone z zycia. Pogodzili sie z tym, czego nie
moga zmieni¢, mogga skorzystac z odpowiedniej pomocy i dzieki temu znaleZli swoje miejsce w zyciu. Dla nas,
terapeutdw jest to szczegdlnie wazne, poniewaz czesto zadajemy sobie pytanie, dlaczego klient nie bierze
udziatu, dlaczego nie podaza za tym, co mu przekazujemy. A by¢ moze z jego punktu widzenia wszystko jest
w porzadku. Wtedy powstaje pytanie, czy mozemy przerwac terapie.

Problem ,nienasycenia terapig” takze trzeba rozwazyc z perspektywy klienta. Najczesciej problemem
jest to, ze osoba nie moze chodzic¢ i btednie uwazamy nabycie tejze umiejetnosci za cel terapii. A poniewaz
terapia to jest cel dziatania, zatem zaczynamy z klientem ¢wiczy¢ chodzenie, poniewaz sam chciat. A tak na-
prawde powinnismy zajrze¢ jeszcze gtebiej, zeby zobaczy¢, w czym rzeczywiscie tkwi problem. Jedna osoba
pragnie sie przemieszcza¢ miedzy punktami w przestrzeni, a inna czerpac przyjemnos¢ z biegania. Jesli nie
uda nam sie zdefiniowac, co dla danej osoby jest wazne, dlaczego chce danej rzeczy, co jest zrodtem proble-
mu, to wtedy nasze dziatania bedg btedne i nie uda nam sie osiggna¢ celu. Dla osoby, ktéra chce sie prze-
mieszczad, whasciwe bedzie np. dobre poruszanie sie na wozku inwalidzkim. Nie ma jednego rozwigzania dla
wszystkich. Czesto to terapeuci chcieliby ochroni¢ klientéw przed ich wiasnym zyciem, przed podejmowa-
niem samodzielnych decyzji. Jesli uda nam sie wystucha¢ ludzi bardzo doktadnie, , wyczuc’, czego nasz klient
chce, co jest jego motywacjg, jezeli ponadto uda nam sie zrozumie¢, co dla terapeuty jest wazne w dziataniu,

to ochroni nas przed utrata energii podczas pracy nad osiggnieciem celu, ktérego ci ludzie wcale nie chcg

0siggnac.
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Chciatybysmy zakoriczy¢ nasza prezentacje cytatem: “Piekno cztowieka wyraza sie nie tylko w tym, kim
jest dzi$ i co moze. Jego tesknoty i pragnienia czynig go pieknym” (Fulbert Steffensky). Jako terapeuci jestesmy
zobowigzani do tego, by zauwazy¢ piekno cztowieka,z"lub,bez" niepetnosprawnosci, jednoczesnie pozostajac

otwartymi na jego tesknoty i pragnienia.

Friederike Kolster

Ergoterapeutka, instruktorka ergoterapii; egzamin 1983.

Sonja Bernartz

Dyplomowana absolwentka pedagogiki spotecznej, egzamin 1994, mediatorka i trenerka komunikadji
bez przemocy.

Obie pracujg w Institut fir HoDT, Seelingstr 20, D-14059 Berlin. Od 1995 zajmujg sie rozwojem diagnosty-
kii terapii zorientowanej na dziatanie (HoDT). Punktem ciezkosci obecnej pracy jest koncepcja terapii i wspoma-
gania zorientowanego na klienta i jego udziat i jej realizacja oraz przeprowadzanie szkolen, szkolenie instruktorek

HoDT oraz badania nad HoDT.
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Jacek Kielin

Jacek Kielin s e oumac
JAK KONTROLOWAC WEADZE TERAPEUTOW?

iedawno jedna z gazet doniosta, ze terapeuta wyrzadzit krzywde niepetnosprawnemu intelek-

tualnie podopiecznemu. Rzecz miata miejsce w Stanach Zjednoczonych, w placéwce prowa-

dzonej przez jedno z tamtejszych stowarzyszen. Po upublicznieniu tego wydarzenia, zarzad
organizacji publicznie przeprosit za zachowanie pracownika i zadeklarowat, ze podejmie wszelkie kroki, aby
w przysztosci zapobiec tego typu sytuacjom. W tym celu we wszystkich prowadzonych przez siebie placow-
kach miano zainstalowac kamery podgladajace prace i zachowania terapeutéw. Osobiscie znam placéweki
specjalne w Polsce, gdzie takie kamery sg juz zainstalowane. Znam takze placéwki, w ktorych wszystkie drzwi
maja wmontowane lustra weneckie, pozwalajace dyrekcji zagladac z korytarza do poszczegdlnych sal. Wedtug
mnie, nie mozna dobrze pracowac bedac inwigilowanym. Pracownik, aby mogt dobrze wykonywac obowigzki
musi zosta¢ obdarzony przez swoich przetozonych zaufaniem. Jakkolwiek pomyst z kamerami wydaje mi sie
chybiony, to problem sprawowania kontroli nad specjalistami bez watpienia jest zagadnieniem istotnym. Oso-
by niepetnosprawne intelektualnie, ktére trafiajg w rece specjalistow sg od nich zalezne w niezwykle wysokim
stopniu. Jak wiec takg kontrole sprawowac? Kto ma to robi¢? Czy mogg to skutecznie czynic rodzice niepetno-
sprawnych dzieci?

Zostatem kiedy$ poproszony o napisanie artykutu, jaki bytby pomocny rodzicom w kontaktach ze spe-
cjalistami, ktorzy niekompetentnie zajmuija sie ich dzie¢mi. Nie napisatem tego tekstu, gdyz uwazam, ze rodzice
nie maja zadnych mozliwosci kontrolowania specjalistow. Rodzic w kontakcie ze specjalista jest z zatozenia na
pozydji przegranej. Specjalista sprawuje nie tylko wiadze nad niepetnosprawnym dzieckiem, ale takze nad jego
rodzicem. Rodzic proszacy o pomoc dla swojego dziecka pozostaje z definicji zalezny od specjalisty. Ponadto,
rodzice niepetnosprawnych dzieci znajduja sie w specyficznym stanie emocjonalnym, uniemozliwiajacym im
realistyczng ocene sytuacji. Rbwnowaga emocjonalna rodzicéw poprzez fakt narodzenia sie niepetnospraw-
nego dziecka zostata gteboko zachwiana. Specjalisci mogg dos¢ tatwo ten fakt wykorzystywac. Widze spore
niebezpieczenstwo naduzywania swojej pozycji zawodowej specjalistow wobec rodzicéw. Rodzicem jest dos¢
tatwo manipulowac. Problem manipulacji zdarza sie juz na etapie stawiania przez specjaliste diagnozy dziecku.
Podam dos¢ drastyczny, ale i bardzo charakterystyczny przykfad takiej manipulacji. Do naszego przedszkola
uczeszczato dziecko, wedtug nas, niewidome. Poprosilismy rodzicow, aby udali sie z nim do specjalistycznej

placéwki w celu zdiagnozowania wzroku. W opinii po badaniu specjalisci jednoznacznie stwierdzili, ze dziecko
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widzi! Zadzwonitem wiec do osoby podpisanej pod opinia z prosba o wyjasnienie. Ze zdumieniem ustyszatem,
iz jest ona $wiadoma, Ze dziecko nie widzi. Ttumaczyta sie tym, Ze rodzice patrzyli na nig z takq nadziejg i ze nie
chciata im tej nadziei zabierac. To przyktad, w ktérym specjalista nie méwi prawdy rodzicowi, gdyz nie chce
doswiadczyc¢ jego negatywnych emogji. Tak jest wygodniej dla specjalisty.

Podam inny przyktad. Wiele naszych dzieci wyjezdza na tak zwane ,turnusy rehabilitacyjne” Zazwyczaj
od specjalistow tam zatrudnionych ich rodzice styszg bardzo optymistyczne sady odnosnie rokowan dziecka
— 7e bedzie ono chodzi¢, mowic itp. Wystarczy tylko nieco intensywniej popracowac. Po powrocie rodzice
niejednokrotnie oczekujg od nas spetnienia tych obietnic. Niestety, wedtug mnie, obietnice dane im przez
tamtych specjalistow sg niemozliwe do spetnienia. Tak to juz jest, ze rodzice chetniej stuchaja specjalistéw,
ktorzy ich oszukujg, niz tych, ktérzy mowig prawde. Zapewne kazdy z nas, majac niepetnosprawne dziecko, tak
by reagowat.

Ponadto, rodzice nie maja wystarczajacej wiedzy, aby ocenic¢ to, co mowi specjalista. Niektdrzy rodzice,
aby poradzi¢ sobie ze sprzecznymi zaleceniami i opiniami prébuja sie edukowac, aby wyrobi¢ sobie wiasne
zdanie na temat tego co styszg z ust réznych specjalistow. Mozna i tak. lle jednak, trzeba sie nauczy¢, aby moc
kompetentnie oceni¢ pomysty rehabilitanta czy logopedy? Wedtug mnie rodzice nie mogg kontrolowac pra-
cy specjalistow. Takg osobga, upowazniong do kontroli jest bezposredni zwierzchnik — dyrektor czy kierownik
placéwki terapeutycznej. Zwierzchnik ma wiadze i powinien posiadac¢ kompetencje, aby méc oceni¢ prace
podlegtych mu specjalistow. Kontrola sprawowana za pomoca wyrdzniania, na przyktad premia, lepiej pracu-
jacych pracownikéw wydaje mi sie pomystem fatalnym, cho¢ jestem $wiadomy, ze jest to najczesciej stoso-
wany mechanizm nadzoru. W oparciu o zewnetrzng motywacje nie mozna, wedtug mnie, spowodowac, zeby
specjalisci pracowali prawidtowo. Dla premii, dla wyrdznienia, dla uscisku dtoni szefa, profesjonalisci nie bedg
dobrze pracowa¢. Zeby rzeczywiscie dobrze pracowac z niepetnosprawnym dzieckiem trzeba samemu chciec.
To musi wyptywac z wnetrza cztowieka, ktéry musi zechciec by¢ dobrym specjalista. Nic nie zastgpi osobistego
zaangazowania i osobistej motywadji.

Chociaz rodzice nie majg mozliwosci samodzielnie kontrolowac specjalistow, moga by¢ w tym wzgle-
dzie sojusznikami dla kazdego dyrektora. W przedszkolu, ktorym kieruje rodzice moga, jesli chcg, przebywac
na terenie placowki Zazwyczaj, kiedy przyjmujemy do przedszkola nowe dziecko, to bardzo nam zalezy, aby
rodzice zobaczyli, na czym polega nasza praca i jak ich dziecko spedza czas w przedszkolu. Mysle, ze natural-
ng i pozadang praktyka jest omowienie z rodzicami indywidualnego programu edukacyjno-terapeutycznego
i wyjasnienie im wszelkich watpliwosci powstajacych w zwigzku z pracg specjalistow. Warto, jak sadze, zache-
cac rodzicow do zadawania specjalistom pytan. Od pracownikéw trzeba wymagac odpowiedzi na nie. W mojej
placéwce istnieje zwyczaj codziennego informowania rodzicow o wszystkim, co wydarzyto sie w ciggu dnia
zich dzieckiem. W specjalnym segregatorze terapeuci wpisujg wszystkie zajecia z dzieckiem oraz ewentualnie
opisuja wszystkie sytuacje problemowe. Nie ma co ukrywac, wydarzaty sie takze sytuacje, ktére nie powinny

mie¢ miejsca. Na przyktad nie podalismy dziecku leku, ktéry powinno otrzymac Bardzo wazne jest, aby dyrektor
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placéwki potrafit w takich sytuacjach przeprosi¢ rodzicéw. Nie ttumaczyc sie, nie ukrywac tego faktu, ale prze-
prosic¢. Taki nawyk powinni wyksztatci¢ w sobie takze wszyscy terapeuci.

Kiedy w naszym przedszkolu w czasie zabiegu fizjoterapeutycznego, poparzylismy dziecko — publicznie,
na zebraniu rodzicow, przeprositem rodzicow, dokfadnie przedstawiajgc okolicznosci zdarzenia. Przyznatem, ze
do takiego wydarzenie dojs¢ nie powinno. Przyznawanie sie do winy, jak wynika z mojego doswiadczenia,
buduje zaufanie. Jeden z ojcow, obecny na zebraniu, bardzo spontanicznie podziekowat mi wéwczas za to,
ze publicznie przedstawitem wszystkim to, co sie wydarzyto. Mito mi jest, kiedy czasem stysze, jak pracownicy
przedszkola sami dzwonig do rodzicéw i przepraszajg ich za rozne, wieksze czy mniejsze, zaniedbania.

Kierownik kazdej placowki terapeutycznej ma do dyspozycji dos¢ ograniczone mozliwosci sprawowa-
nia kontroli nad podlegtymi mu profesjonalistami. Nie moze on stac sie dla swoich wspdtpracownikow poli-
cjantem. Uwazam, Zze podstawowg formg kontroli powinien by¢ nadzor, jaki kazdy zespdt sprawuje sam nad
soba. Niestety uczynienie z grupy ludzi zespotuy, ktéry sie samokontroluje nie jest proste. Rywalizacja jest za-
przeczeniem wspotpracy i ja niszczy. Rywalizacje wiec nalezy wykorzeni¢. W naszej kulturze rywalizacja jest
bardzo silnie zaznaczona w postawach wielu osdb, warto sie wiec postarac, aby cztonkowie zespotu nie mieli
powodow do rywalizacji. Jezeli dyrektor miatby taki pomyst na kierowanie zespotem, ze przyznawatby nagrody
dla najlepszych wedtug niego terapeutdw, to tym samym bardzo skutecznie zniszczy wspotprace pomiedzy
cztonkami zespotu. | to nawet jesli nagroda bytby tylko uscisk dtoni szefa, nie méwiac juz o gratyfikacjach pie-
nieznych. W warunkach nagradzania najlepszych, nikt nie ma interesu, aby pomagac¢ komukolwiek w pracy,
gdyz kazda pomoc koledze zmniejsza szanse otrzymania wyréznienia. Cztonkowie zespotu zaczynajg ze sobg
walczy¢ o pierwsze miejsca. Pewna dyrektorka placowki specjalnej z Warszawy opowiadata mi, ze poniewaz
musi przyznawac premie dla najlepszych nauczycieli, wiec robi to alfabetycznie, za kazdym razem przyznajac ja
kolejnym nauczycielom. Robi tak, zeby nie wywotywac rywalizacji. Premie moga by¢ przyznawane wedle jasno
okreslonych zasad, bez porownywania pracownikow pomiedzy sobg. Kazdy pracownik moze otrzymac pre-
mie, jesli spetni precyzyjnie okreslone wymagania. Moze sie wiec zdarzy¢, ze premie dostang wszyscy lub tez
nie otrzyma jej nikt. Nikt w takim systemie nie jest ani lepszy, ani gorszy. Warto spojrze¢ na kazdego pracownika
jako najlepszego w czyms innym. Kazdy ma inne talenty, zasoby, mozliwosci, ograniczenia i wady.

Zastgpienie rywalizacji wspotpracg to krok pierwszy. Drugim jest zapewnienie zespotowi podmiotowo-
$ci. Jako dyrektor przedszkola czesto mysle, Ze to nie jest moja placowka, ale moich pracownikow. Zalezy mina
tym, aby zespdt sam ustalat pomiedzy sobg jak chce pracowad. Nie méwie:, ty pracuj tak, a ty tak”. Cztonkowie
zespotu powinni mie¢ poczucie, ze rzeczywiscie decydujg o tym, jak tu jest. Ta zasada moze dotyczy¢ spraw
drobnych, na przyktad umeblowania i wyposazenia placowki. Decydujg o tym sami nauczyciele i rehabilitanci.
W tej kwestii bardzo duzo do powiedzenia ma takze woZna. Poszukanie miejsca dla wielu przedmiotéw nalezy
do jej kompetencji. Podmiotowos¢ zespotu terapeutdw oznacza tez decydowanie o sposobie prowadzonej
terapii. Nikt nie powinien zdejmowac z poszczegdlnych terapeutow odpowiedzialnosci za to jak pracuja. Ja

przyznaje podwtadnym prawo do robienia btedéw i do pracy w inny sposéb niz osobiscie preferuje. Taka po-
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stawa nie oznacza jeszcze braku kontroli nad pracg zespotu. Zazwyczaj do podstawowych obowigzkéw kaz-
dego szefa zalicza sie pilnowanie podstawowych zasad, w ramach ktérych odbywa sie wspdlna praca zespotu.
Kazdy pracownik przychodzi do pracy na okreslong godzine, kazdy nauczyciel przeprowadza w ciggu swoje-
go dnia pracy okreslone zajecia, terapeuci majg obowigzek odbycia spotkan z rodzicami niepetnosprawnych
dzieci. Tego musi pilnowac kazdy kierownik. Doktadne wypetnianie takich czynnosci nie wystarcza jednak do
prawidfowego wywigzywania sie ze swoich obowigzkow.

Moim zdaniem podstawowsg rolg kazdego kierownika jest pilnowanie idei. Kazda grupa ludzi, zawsze
gromadzi sie wokot jakiejs idei. Ludziom razem pracujgcym o cos chodzi, na czyms im zalezy. Dla pracownikdw
powinno by¢ jasne, o co chodzi szefowi, co dla niego jest wazne, a co istotne nie jest. Kierowanie ludZzmi polega
wiec przede wszystkim, jak sadze, na przekonywaniu innych do swoich idei, pokazywaniu drogi, ttumaczeniu
sensu otaczajgcej nas wszystkich rzeczywistosci. Miniej wazne sg stowa, jakie dyrektor wypowiada na temat idei,
w ktére wierzy. O ideach kazdego zwierzchnika $wiadczy przede wszystkim jego postepowanie.

Zeby by¢ dobrym szefem, nie trzeba samemu by¢ ideatem. Jednak niewatpliwie nalezy mie¢ swoje
ideaty. Szefowi 0 co$ waznego musi chodzi¢, musi on mie¢ wyznaczony cel. W ostatnim czasie do mojej pla-
cowki przyjezdza zewnetrzny superwizor, ktory pracuje z zespotem wedtug systemu okreslanego jako ,terapia
skoncentrowana na rozwigzaniach”. Istotg tego typu pracy z zespotem jest wiasnie poszukiwanie idei, ktore
gtosno wypowiedziane i nazwane ukierunkowuja dziatania poszczegdinych osob. Jak twierdza terapeuci tego
kierunku:,stowa kreujg rzeczywistosc”.

Jezeli szef przyktada jakas$ szczegdlna wage do tego jak spostrzega sie jego placowke, to niszczy wszel-
kie idee. JeZeli do placowki przychodzg goscie, kontroler, wizytator, a dyrektor ma inne wymagania wobec
pracownikow niz zazwyczaj, to bardzo szybko ich nauczy, ze chodzi mu tyko o to, aby dobrze wypasé. Podam
prosty przyktad kontroli Sanepidu, ktéra stwierdzita brud w kuchni. Jezeli dyrektor zareaguje wyrazeniem dez-
aprobaty kucharce wéwczas, gdy Sanepid stwierdzi uchybienia, to tym samym w jasny sposéb zakomunikuje
jej, ze dla niego nie jest wazne, czy w kuchni jest brudno, ale zeby informacja o brudzie nie wyszta na zewnatrz.
Dyrektor powinien reagowac nie wtedy, gdy przychodzi kontrola, ale wowczas gdy jest brudno. Czy w placow-
Cce przebywajg osoby z zewnatrz, czy ich nie ma - szef powinien reagowac tak samo. Oczywiscie, oczekiwanie
pracy na pokaz mozna miec takze wobec terapeutdw. Praca na pokaz skutecznie niszczy autentyczne zaanga-
zowanie cztonkéw zespotu poprzez wywrdcenie do gory nogami systemu wartosci, jaki powinien przyswiecac
osobom zajmujgcym sie pomaganiem innym.

Zapewnienie podmiotowosci cztonkom zespotu, wyrugowanie rywalizacji oraz dbato$¢ o to, by nie pra-
cowac na pokaz, nie wystarczg jeszcze, aby zespdt pracowat dobrze. Potrzebne jest jeszcze zapewnienie jego
cztonkom swobody wyrazania opinii i uczu¢. Tylko wowczas zespdt bedzie miat szanse dobrze funkcjonowac
i wzajemnie sie kontrolowac. Zespdt, aby zaistnie¢, musi mie¢ mozliwos¢ swobodnego rozmawiania o sobie.
Kazda rozmowa niesie ze sobg uczucia pozytywne badz negatywne. Duzo trudniejsze dla kierownikéw jest

zaakceptowanie uczu¢ negatywnych. Mowiac wprost, pracownicy powinni mie¢ prawo do poktdcenia sie ze
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soba w pracy. Podwtadni powinni mie¢ takze mozliwos¢ powiedzenia szefowi, ze jego decyzje i to, co on robi,
im sie nie podoba. Taka swoboda emocjonalna, jak sadze, jest niezbedna do stworzenia autentycznego zespo-
tu. W ksigzce Andreasa Frochlicha,Stymulacja od podstaw”znajdziemy takie zdanie:, W pracy (...) nie powinno
byc statej hierarchii, wynikajacej z poziomu wyksztatcenia czy zakresu obowigzkow”. Jezeli pracownicy s trak-
towani podmiotowo, mogg swobodnie rozmawiac o tym co robig, wowczas zespdt przechodzi proces nazy-
wany w literaturze ,procesem grupowym’. Pod tg nazwa kryje sie opis dojrzewania poszczegdlinych cztonkow
zespotu pod wptywam wzajemnych relacji pomiedzy nimi. Pokrotce opisze ten proces.

Nowo powstata grupa pracownikdw lub tez nowo zatrudniony pracownik starajg sie pokazac z jak naj-
lepszej strony. Na poczatku atmosfera jest mita, pracownicy odnoszg sie do siebie z zyczliwoscig, dyrektor jest
spostrzegany jako kompetentny i sprawny organizator. Ta pozytywna atmosfera z miesigca na miesigc bedzie
stawata sie coraz gorsza, az stanie sie nie do wytrzymania. Takze w prowadzonym przeze mnie przedszkolu
dochodzito do ktotni i awantur, w ktérych padaty ciezkie stowa. W koncu dochodzi do ataku na szefa, ktory
oskarzany jest przez pracownikow o wiele uchybien, zte intencje i niewtfasciwe kierowanie zespotem. Jest to
tak zwana faza, kryzysu grupy”,,Atak”na lidera jest objawem zaufania pracownikéw do szefa, ktéry przeciez ma
wiele mozliwosci, aby,zamkna¢ usta” swoim pracownikom. Jezeli szef pozwoli pracownikom na taka swobode
emocjonalng, bedzie w nastepnych etapach zbierat pozytywne tego efekty. Dynamika grupy bardzo wzrosnie,
a wzajemne relacje pomiedzy pracownikami ulegng radykalnej poprawie. Tam, gdzie pracodawcy nie dopusz-
Czaja do pojawiania sie negatywnych uczu¢, uniemozliwiajg takze pojawienie sie tych pozytywnych. Pracowni-
cy oficjalnie beda sie do siebie usmiechac, ale jednoczesnie walczyc i rywalizowac,,pod stotem” Wspdlne prze-
zywanie uczug, tak negatywnych, jak i pozytywnych, daje wszystkim cztonkom zespotu site, do angazowania
sie w swoja prace i kreatywne, tworcze podejscie do rozwigzywania wielu problemow, z jakimi beda sie spoty-
kac¢ w trakcie pracy z osobami niepetnosprawnymi. Pracownicy, ktorym zagwarantuje sie prawo swobodnego
wyrazania opinii i uczu¢, chcac nie chcac, uczg sie wspdtpracowad, osiggac porozumienie i pomagac sobie.

Chciatbym zwroci¢ uwage na jeszcze dwa wazne elementy, ktére bardzo sprzyjaja dobrej pracy kaz-
dego zespotu. Pierwszym sg odwiedziny w innych placowkach terapeutycznych i mozliwos¢ obejrzenia pracy
innych zespotdw terapeutdw. Takie wizyty, jesli tylko umoZliwiajg przyjrzenie sie pracy innych specjalistow,
niezwykle mocno ksztattuja wyraznie i motywacje do pracy. Drugim jest superwizja. Istniejg rozne modele
superwizji. My wykorzystujemy do tego filmy, jakie terapeuci nagrywajg podczas swoich zaje¢. Omawianie fil-
mow w grupie terapeutycznej pozwala przyjrzec sie sobie, kazdemu ze specjalistéw i jest pfaszczyzng dialogu
merytorycznego pomiedzy cztonkami zespotu. Najwazniejsza cecha superwizji jest jej nieoceniajacy charakter.
Nikt z uczestnikdw superwizji nie powinien czuc sie ekspertem, ktéry posiada absolutng racje. Po obejrzeniu
filmu i odpowiedzi osoby superwizowanej na pytania zespotu, mamy zwyczaj odpowiadania na trzy nieocenia-
jace pytania: 1. Co ci sie podobato w mojej pracy? 2. Co bytoby dla ciebie trudne, gdybys byt na moim miejscu?
3. Co bys miradzit na przysztos¢? Form, w ktérych zespdt moze sie superwizowac jest wiele. Bardzo chciatbym,

aby superwizja stata sie standardem w placéwkach pomagajacym osobom niepetnosprawnym.

[85]



Wradza w rekach specjalisty

Jaka jest podstawowa rola szefa kontrolujgcego swoj zespdt? Moim zdaniem, kluczowg cecha kazdego
kierownika placowki specjalnej jest posiadanie idei. Nie jest obojetne dla zespotu, jakimi ideami kieruje sie
w swojej pracy lider. Skad ludzie biorg idee, ktérymi sie kierujg? Mysle, ze roznymi ideatami nasigkamy spoty-
kajac na swojej drodze rozmaitych ludzi. Nie wykluczam, ze takimi ideatami moga by¢ takze postacie fikcyjne,
takie jak na przyktad Winnetou z ksigzek Karola Maya. Jednak najwazniejsze jest chyba to, z jakimi ludZzmi mieli-
Smy szczescie sie spotkac. Ja bardzo przezytem spotkanie z ksiedzem profesorem Jozefem Tischnerem, ktérego
osobiscie widziatem jeden raz, wiele lat temu, na spotkaniu w Teatrze Osmego Dnia w Poznaniu. W pewnym
momencie ksigdz profesor zostat w niewybrednych stowach zaatakowany przez pewna osobe z publicznosci.
Nie umiem tego wyrazi¢ dobrze stowami, ale szacunek, jaki okazat Tischner tej osobie w trakcie rozmowy z nig,
bardzo mnga wstrzasnat. Duchowny pokazat mi pewien ideat tego, jak nalezy traktowac ludzi. Tak sie sktada, ze
rok temu, na konferencji z tego cyklu miata swoje wystagpienie znana brytyjska terapeutka Gill Brearley. Kilka-
nascie lat temu odwiedzita nasze przedszkole. Z tej wizyty pamietam przede wszystkim jej peten zyczliwosci
stosunek do nauczycieli, rodzicow i dzieci. Osoby, ktdre tutaj przywotatem, imponujg mi odwaga wygtaszania
swoich pogladow, takze tych niepopularnych w srodowiskach z ktorych sie wywodzili. Profesor Tischner i Gill
Brearley, to przyktady osob, ktére uksztattowaty moje ideaty. Idee mogga by¢ dobre lub zte. Niezwykle waznym
jest, aby osoby, ktére spotykamy w swoim zyciu, prezentowaty cechy charakteru, ktére sg pozytywnym wzorem
dla terapeutdw. Zespdt zarazony pozytywnymi ideami potrafi stworzyc¢ bardzo bezpieczne miejsce dla niepet-
nosprawnych podopiecznych. Sita zespotu sprawia, ze poszczegodlni jego cztonkowie dostosowuja sie do stan-
darddw, jakie zespot prezentuje. Jest to moim zdaniem najlepszy sposéb kontrolowania wiadzy terapeutdw,
duzo lepszy niz instalowanie kamer w kazdej sali. Kierownicy i dyrektorzy duzo lepiej wywiaza sie ze swojej roli

pilnujac idei i wartosci niz pilnujac pracownikdw poprzez systemy monitoringu.

mgr Jacek Kielin

Absolwent psychologii UAM, od 1990 roku prowadzi spoteczne Przedszkole Specjalne,Orzeszek” (Stowa-
rzyszenie Na Tak) w Poznaniu. Autor ksigzek: Rozwdj daje rados¢ — terapia dzieci uposledzonych umystowo w stopniu

gtebokim, Jak pracowac z rodzicami dziecka uposledzonego i Profil osiqgnie¢ ucznia.
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Gosciem specjalnym Il miedzynarodowej konferencji, ktéra 25 pazdziernika 2013 r. odbyta sie pod nazwa
Wielorako niepetnosprawni” byt profesor Andreas Frohlich — wybitny niemiecki uczony, tworca metody stymu-
lacji bazalnej, autor wielu publikacji poswieconych wsparciu 0séb z gtebszym stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej. W swoim wystapieniu profesor poruszyt niezwykle istotng i akcentowang przez Konwencje ONZ
kwestie ,uznania réznorodnosci” jako nieodzownego warunku w procesie tworzenia systemu wsparcia dla osob
niepetnosprawnych i przyjaznego im srodowiska. Zdaniem A. Frohlicha jedynie swiadomos¢ istnienia rézno-
rodnosci i odmiennosci w populacji ludzkiej oraz jej poszanowanie moze by¢ punktem wyjscia do budowania
spoteczenstwa otwartego na potrzeby drugiego cztowieka oraz komunikacje nastawiong na tworzenie gtebo-
kich wiezi. Jest to pierwszy krok na drodze do osiggniecia celdw i respektowania praw 0séb niepetnosprawnych
wskazanych przez Konwencje ONZ:

a) poszanowania przyrodzonej godnosci, autonomii osoby, w tym swobody dokonywania wybordw,

a takze poszanowania niezaleznosci osoby,

b) niedyskryminacji,

C) petnego i skutecznego udziatu w spoteczenstwie i integracji spoteczne),

d) poszanowania odmiennosci i akceptacji osob niepetnosprawnych, bedacych czescia ludzkiej rézno-

rodnosci oraz ludzkosci,

e) rownosci szans,

f) dostepnosci,

g) rownosci mezczyzn i kobiet,

h) poszanowania rozwijajacych sie zdolnosci niepetnosprawnych dzieci oraz poszanowania prawa dzie-

Ci niepetnosprawnych do zachowania tozsamosci.
(http://www.brpo.gov.pl/pl/konwencja-o-prawach-osob-niepelnosprawnych)

Drugim krokiem na tej drodze jest zdobycie fachowej i specyficznej wiedzy na temat rzeczonej odmien-
nosci oraz poznanie metod i technik, dzieki ktorym mozliwa jest komunikacja i wychodzenie naprzeciw potrze-
bom i mozliwosciom oséb niepetnosprawnych.

Tym i podobnym zagadnieniom w swoich wystapieniach podczas konferencji Wielorako niepetno-
sprawni” przygladali sie rowniez pozostali prelegenci: Ursula Blker — psycholog, psychoterapeuta, od 20 lat za-
angazowana w prace z dzie¢mi niepetnosprawnymi i ich rodzicami, wieloletnia wspdtpracowniczka profesora

Frohlicha, drTeresa Kaczan - logopeda, fizjoterapeuta, ergoterapeuta, terapeuta metody R. Castillo Moralesa oraz
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Integracji Sensorycznej SI, Joanna Dudziak — oligofrenopedagog, doswiadczony nauczyciel, pedagog specjalny
i terapeuta w Srodowiskowym Domu Samopomocy,Kamyk” specjalista w dziedzinie komunikacji alternatywnej
i $piewu oraz Joanna Baszyniska — pedagog specjalny w Srodowiskowym Domy Samopomocy ,Kamyk', czionek
Stowarzyszenia Na Rzecz Osob Niepetnosprawnych ,Wiara i Swiatto” zajmujaca sie zagadnieniami z dziedziny
psychologii klinicznej i rozwojowej oraz tematyka zwigzana z seksualnoscig osob dorostych z gtebsza niepetno-
sprawnoscia.

Dr Teresa Kaczan zwrdcita uwage na niezwykle wazny aspekt tworzenia emocjonalnych wiezi z dziec-
kiem, jako warunek powodzenia dziatar terapeutycznych. Bezpieczenstwo i pozytywne przezycia wewnetrzne
wskazata jako wymogi konieczne do stworzenia przestrzeni dla rehabilitacji, terapii, a takze komunikacji. Kieru-
jac sie zasadami koncepcji Rodolfo Castillo-Moralesa, argentyriskiego lekarza specjalisty z dziedziny rehabilitacji:
przede wszystkim nie szkodzi¢, obserwowac, obserwowac i podqzac za dzieckiem, dr Kaczan podkreslita takze niedo-
ceniane lub w ogdle niedostrzegane zasoby oraz potencjat osob niepetnosprawnych.

Dzieki wystapieniom doswiadczonych praktykdw, konferencja Wielorako niepetnosprawni” byta Zro-
dtem bogatej wiedzy merytorycznej zarbwno dla rodzin oséb niepetnosprawnych, terapeutéw, pedagogdw, jak
i 0sob, dla ktorych temat niepetnosprawnosci byt odlegty i obcy.

Niepetnosprawnos¢, a zwiaszcza niepetnosprawnosc intelektualna, jest wcigz zagadnieniem wywotuja-
cym skrajne emocje. Ci, ktdrzy spotykajg sie z nig na co dzier, przekonuijg o sile potencjatu tkwigcego w jednost-
kach dotknietych roznorakimi dysfunkcjami. Stosujgc alternatywne oraz wspomagajgce metody komunikadji
(ang. augmentative and alternative communication, AAC) umozliwiajg oni komunikowanie sie osobom, ktére
nie posiadajg zdolnosci mowy lub ktérym nie zapewnia ona skutecznego porozumiewania sie.

Przekonuja tym samym, ze nawigzanie relacji jest mozliwe. Wymaga jednakze zaangazowania i wiedzy na
temat specyfiki funkcjonowania 0séb z niepetnosprawnosciami. Wazne, by inni rowniez mogli sie o tym przeko-

nac. Takg mozliwo$¢ daja konferencje organizowane w ramach cyklu Spotkania Na Tak.
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COTO JEST DZIECKO?
CZEGO DZIECKO POTRZEBUJE?

zy dzieci sg stodkie? Czy sg wstretne? Niedojrzate, niezdarne, nieodpowiedzialne, nierozwiniete,

C niemadre, niewyksztatcone, stale niespokojne? A moze raczej niewyczerpane?

,Nie-" sygnalizuje, Ze uwazamy je za jeszcze nie catkiem rozwinietg forme, za ,forme wstepng postaci
wiasciwej” Istnieje wiele stusznych argumentow krytykujacych ten punkt widzenia i robiono to juz wielokrotnie.
Dzis chciatbym zaproponowac jeszcze inng perspektywe — perspektywe cztowieka starszego, pewnego rodzaju
Jprzeciwwage”.

Czy mozemy powiedzie¢, ze ludzie starsi sg dojrzali, zgrabni, odpowiedzialni, rozwinieci, madrzy, wy-
ksztatceni — i czy sg skonczeni, w podwdjnym tego stowa znaczeniu? Czy s spokojni, czy raczej wyczerpani?
Wiele zalezy od perspektywy. Jesli dzi$ wyjdziemy z zatozenia, ze dzieci sg nie tylko niepetnym wariantem do-
rostych, lecz forma niezalezna, w danym stadium rozwoju perfekcyjng, to musi to mie¢ konsekwencje réwniez

w pedagogice dzieci z ciezkimi zaburzeniami.

1. Pytania dotyczace definicji.
Pedagodzy definiujg sie zawodowo przez dziecko, odnoszg sie do dzieci i bez dzieci trudno ich sobie
wyobrazi¢. Dziecko definiuje sie oczywiscie nie tylko i wytgcznie przez pedagogédw. Dziecko mozna postrzegac

w roznych aspektach:

1.1. Aspekt biologiczny.
Dziecinstwo jest typowg forma zycia i rozwoju gatunku ludzkiego. Dzieci sg po urodzeniu w ogromnym
stopniu zalezne od innych, potrafig wykonywac samodzielnie jedynie podstawowe czynnosci zyciowe. Regula-

Cja temperatury, przyjmowanie pokarmu — nawet z najprostszymi dziataniami dziecko nie radzi sobie samo, stale

[91]



Wielorako niepetnosprawni

potrzebuje intensywnej opieki. Portmann mowi o,pierwszym roku pozamacicznym” — pojecie to ma podkreslic,
Ze pierwszy rok zycia dziecka charakteryzuje sie ekstremalng zaleznoscia spoteczna. Mozna tu wyliczy¢ jeszcze
wiele innych aspektéw biologicznych: rodzaj odzywiania, powolny proces wstawania na nogi, proby chodzenia
i tak dalej. Przede wszystkim jednak trzeba wspomnie¢ o prawidtowosciach dojrzewania mdzgu — rozwijajacego

sie na wiasny sposoéb.

1.2. Aspekt genetyczny.

Kazde dziecko ma wiasne, niezliczone, przejete od ojca i matki informacje genetyczne, réznigce je od
innych dzieci. Informacje genetyczne maja decydujgce znaczenie dla wielu dziedzin rozwoju dziecka, dla jego
osobowosci, przezy¢ emocjonalnych, sposobu postrzegania, zapewne tez dla sfery, nazywanej inteligencja.

| jeszcze wielu innych.

1.3. Aspekt rozwojowo-psychologiczny.

Centralng role odgrywa tu indywidualny aktywny stosunek dziecka do otoczenia spotecznego i mate-
rialnego. Jak dziecko sie rozwija, w jaki sposdb staje sie aktywne, w jaka strone kieruje swoje zainteresowania,
co najbardziej go motywuje? Na pierwszy plan wysuwa sie tu interakcja, przerobienie wszystkich zdobytych
wrazen i budowa spoteczno-emocjonalnych struktur kognitywnych. Kto jest wokdt mnie i jak funkcjonuje swiat?

To moga by¢ centralne pytania z perspektywy dziecka.

1.4. Aspekt dynastyczny.

Dzieci sg ludZzmi nalezacymi do grupy: rodzice, dziadkowie, pradziadkowie. Sg w scistych stosunkach
z wujkami, ciociami, pra-ciociami, pra-wujkami i wieloma innymi cztonkami rodziny. Rodzina rozwija sie, ma
wiele oczekiwan, nadziei, obaw, czasem dysponuje pieniedzmi i ogromnym majatkiem do odziedziczenia,
czasem daje tylko mglistg nadzieje na przezycie. Na wielu dzieciach cigzg takie oczekiwania i rozczarowania.
Nieraz obcigzajg one mocno zycie catej rodziny, inne z kolei wrecz niesione sg prawie przez to, co rodzina

moze im zaoferowac.

1.5. Dzieci jako obiekt dziatalnosci, oczekiwan i zyczen innych ludzi.

7 pedagogicznego punktu widzenia dzieci sg rzeczywiscie obiektem wychowania i ksztatcenia. Oznacza
to, ze dziatania profesjonalistow, pétprofesjonalistow i laikow skierowane sg przez lata na to, by, wpoic¢” co$ dziec-
ku, by cos z niego wyrosto. Jezykowo kryje sie za tym wyobrazenie, ze dziecko jeszcze nic nie ma, jest,niczym”
i w zwigzku z tym pilnie potrzebuje wychowania i ksztatcenia. Pedagogika zorientowana naukowo wie, Ze nie-
wiasciwe jest wyobrazanie sobie dziecka jako obiektu. Méwimy o dziecku jako autorze wiasnego rozwoju. Prak-
tyka pokazuje jednak, Ze ta wiedza rzadko traktowana jest powaznie. Dziecko na poczatku swojego zycia jest

obiektem pielegnadji i utrzymania. Rowniez w tej sferze mozna by je postrzegac jako podmiot, nawet jesli rze-

[92]



Andreas D. Frohlich

czywiscie zmienia mu sie pieluszki, daje mu sie jedzenie w okreslonym czasie lub na okreslone sygnaty, mozna je
wysciskac i wycatowad i potozy¢ do tézka i zgasi¢,mu” swiatto.

Dzieci sg rowniez obiektami oczekiwan i obaw. Stajg sie wrecz ,ostami jucznymi” oczekiwan i obaw ro-
dzicow i innych cztonkéw rodziny. Dziecko ma kiedy$ dokonac tego, czego inni nie osiggneli lub powinno cho¢
(bron Boze!) nie robic tego, co inni juz nabraili.

S3 obiektami zyczen i nadziei, ptaszczyzna projekcji wiasnych zyczen i nadziei. Czesto nawet wcale nie-

przemyslanych i niewypowiadanych, a mimo to bardzo intensywnie przezywanych.

1.6. Dzieci jako produkt.

Dzieci sg produktem mitosci lub przypadku. Dzieci ptodzone sg w petni swiadomie, dzi$ coraz czesciej
z wykorzystaniem skomplikowanej techniki laboratoryjnej, albo tez sg rezultatem przelotnego spotkania. Dzieci
powstaja ze spotkania kobiety z mezczyzng, w ktdrym by¢ moze wcale jeszcze nie mysli sie o tej wyjatkowej
istocie. To przychodzi w pewnym stopniu dopiero pdzniej.

Dzieci sg jednak dzi$ w spoteczenstwie réwniez produktem o bardzo wysokim stopniu inwestycyjnym.
Rodzice rozwazaja, czy moga sobie ,pozwoli¢” na dziecko, czy obiektywnie pasuje do ich planu zyciowego, czy
jest to do pogodzenia z karierg zawodowa. Inwestuja w dziecko, jesli wydaje im sie, ze osiaggng rownowage so-
cjalno-ekonomiczna. Zdajg sobie jednak sprawe, ze narodziny i wychowanie dziecka jest dzis inwestycjg. Ozna-
cza to, ze przemyslenia ekonomiczne odgrywaja pewna role w tym kontekscie. Tym samym zblizamy sie do
pojecia produktu nawet w jego banalnym wariancie.

Dzieci sg produktem dla ogotu. Nie tylko dla rodzicow i rodziny w $cistym tego stowa znaczeniu. Coraz
wyrazniej mowi sie, ze zbyt niski procent urodzen stawia spoteczenstwo w trudnej sytuadji, ze coraz mniej dzi-
siejszych dzieci bedzie musiato wyzywic i utrzymac coraz wiecej aktualnych rodzicéw i ich réwiesnikdw. W tym
sensie rodzice maja dzieci juz nie tylko dla siebie, ale dla wszystkich. Produkujg dzieci?

Dzieci sg czasem brane i dawane w ,zastaw” we wzajemnej partnerskiej relacji rodzicow. Nazywa sie je
,dowodem mitosci” Dzi$ styszy sie czesto:,Chce miec z tobg dziecko” — taka pamiatka intensywnej relacji. Co
bedzie to oznaczac¢ dla dziecka?

Dzieci sg produktami o duzej wartosci prestizowe)j. Prestizu dodaje fakt, iz mozna sobie pozwoli¢ na dziec-
ko, daje mu sie dobre wychowanie, odpowiednio ubiera, wysyta do prestizowych szkét, internatdw, za granice.

Dowodzg potendji ojca i pfodnosci matki w wielokrotnym sensie.

1.7. Dziecko jako Obcy.

Psycholog i filozof Alison Gopnik odnosi sie do dziecka jak do istoty wyjatkowej, ktérg nalezy przede
wszystkim postrzegac nie tylko w porownaniu do dorostych: Wielu uwaza dzieci za niedoskonatych dorostych”
— powiedziata w jednym z wywiadow —,tak widzg to nauczyciele, neurologowie, filozofowie. Nawet Jean Piaget,

wielki pionier psychologii rozwoju, ktéry jako pierwszy potraktowat dzieciecy rozum powaznie, opisat gtownie
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ich niedoskonatosci — a nie to, w czym sg od nas lepsze. Duzo bardziej prawdopodobne jest jednak, ze natura
w kazdym etapie zycia przyjmuje pewne stabosci jako cene za szczegdlnie mocne strony. Stad te réznice. Ga-
sienice tez nie s motylami z niedoskonatosciami”. | dalej wyjasnia, ze psychologia rozwoju dlatego jest tak in-
teresujaca, poniewaz w psychologii rozwoju, jako nauce, chcemy w pewnym sensie badac¢ ,obcg inteligencje”
Dla naukowcow 7 tej dziedziny istoty z matymi ciatami i duzymi gtowami sg ,obcymi’, to znaczy istotami, ktore
w wielu dziedzinach funkcjonujg inaczej, inaczej dziatajg, inaczej mysla, maja inng motywacje i cele niz my doro-
$li. Optaca sie zatem wejs¢ myslami do ich $wiata, ktéry kiedys sami przezylismy i z nimi wspotpracowac.

Podobne mysli znajdujemy u Stefana Herzki i André Sterna, stawiajacych dziecko w centrum swoich
badan. Wychodzac od dziecka probuja zrozumiec cztowieka.

Wazng zdobycza dzisiejszej neurochirurgii — a nie tylko psychologii — jest przekonanie, Zze ludzie w toku
catego rozwoju, w réznych etapach zycia ogromnie sie zmieniaja i to nie tylko pod wzgledem zachowania oraz
wygladu zewnetrznego, lecz réwniez w samym jadrze” Dzis wiemy juz, ze zarbwno w okresie buntu, w czasie
dojrzewania, jak i w fazie nazywanej obecnie, demencjg’, maja miejsce dramatyczne procesy restrukturyzacji mo-
zgu, dotyczace faktycznie catej osoby. Sg to przemiany kryzysowe, utrudniajgce interakcje z otoczeniem spotecz-
nym na dotychczasowych zasadach, dlatego tez otoczenie reaguje czesto w sposdb poirytowany, rozdrazniony,
nierzadko ze ztoscig a nawet agresywnie. Natura przygotowuje ludzki centralny organ zarzadzania do nowej
fazy, w ktorej trzeba przejac i sprosta¢ nowym zadaniom. Okres buntu, dojrzewania a moze nawet demencja nie
sq w zwigzku z tym tylko ucigzliwymi fazami, lecz na pewno rowniez koniecznymi etapami tworzenia nowych

struktur.

1.8. Dzieci maja podstawowe potrzeby.

S3 to potrzeby, wystepujace u wszystkich dzieci, wyznaczone w pewnym stopniu biologicznie i gene-
tycznie, wyrazajg sie jednak zawsze réwniez w kontekscie spotecznym i oczekujg spotecznej odpowiedzi. Do
potrzeb podstawowych nalezy potrzeba uwolnienia sie od bolu, gtodu i pragnienia, obaw i irytacji, potrzeba
bezpieczenstwa, przynaleznosci i reakcji. Aby spetnic te potrzeby, dziecko zawiera wiezi. Szuka wiezi, domaga sie
wiezi i potrzebuje ludzi.

Muszg to byc¢ ludzie gotowi do dziatania, bedacy w stanie zaspokoi¢ uwidaczniane potrzeby szczerze,
materialnie i konkretnie fizycznie, ludzie wrazliwi, ktorzy catg dusza wstuchaja sie w sygnaty wysytane przez
dziecko, chcacy je przyjac i zrozumied.

Muszg to byc¢ ludzie, chetni do zawigzania tych wiezi, gotowi do zdania sie na dtuzszy czas na to dziecko

7 jego wyjatkowoscia, pozostania mu,wiernym?, bez wzgledu na to, czy w danej chwili sprawia to rados¢, czy nie.

2. Dzieci z gteboka, wieloraka niepetnosprawnoscia.
Dotad mowilismy o dzieciach. O dzieciach bez specjalnych ograniczen i bez specjalnych zdolnosci. Po

prostu o dzieciach. Nie proszono mnie jednak, by napisa¢ ogolny artykut o dzieciach. Wydaje mi sie jednak, ze
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w czasach kiedy mowimy o inkluzji najpierw trzeba opisac to, co w rownym stopniu dotyczy wszystkich dzieci.
Zaraz zobaczymy mianowicie bardzo szybko ijasno, ze w przypadku dzieci z duzymi zaburzeniami obowigzujg
podobne zatozenia, prawie takie same, nawet jesli z pewng specyfika.

Bardzo ciezki stopien obnizenia rozwoju, fizycznego uszczerbku na zdrowiu lub pogorszenia zdolnosci
kognitywnych itp. uwidacznia tylko to, co i tak jest istotne dla kazdego dziecka. W tym sensie chciatbym zajac¢
sie teraz niektérymi z tych specyficznych aspektow, nie zapominajac przy tym, ze chodzi tu po prostu o dzieci.
Dzieci nazywane gteboko niepetnosprawnymi lub ze ztozonymi zaburzeniami, wykazuja z reguty zmiany funk-
cjonalne.To znaczy, ze w ich podstawowym wyposazeniu biologicznym stafo sie co$, co doprowadzito do zmian
w funkcjonowaniu. Réwniez Swiatowa Organizacja Zdrowia (ICF — Miedzynarodowa klasyfikacja funkcjonowa-
nia, niepetnosprawnosci i zdrowia, przyp. thum.) wiasnie tak postrzega te zjawiska. Inne zachowanie przy ssaniu
i przetykaniu u bardzo matego dziecka powoduje oczywiscie inny sposdb podawania mu jedzenia. To, 0 czym
czesto mowi sie z nutkg ironii,sztuczne odzywianie’, jest niczym innym jak probg odpowiedzi na zmiany funk-
cjonalne u dziecka — na miare mozliwosci naszych czaséw. Tego typu zmiany funkcjonalne dotycza najczescie;
u takich dzieci kilku dziedzin jednoczesnie: organizacji postrzegania, koordynacji motorycznej i wielu innych
aspektow. Nie trzeba ich tu wszystkich wymieniac. Jesli dzieci ze zmianami funkcjonalnymi nie otrzymajag wia-
$ciwej, odpowiednio dostosowanej odpowiedzi, to ich starania trafig w proznie i beda miaty przez to faktycznie
deficyty rozwojowe. Te luki w,rozwoju” majg swojg wiasng dynamike i prowadzg do coraz wyrazniejszych i trwal-
szych odchylen.

Rowniez w interakcji dzieci te wykazujg rézne zachowania, ktére poczatkowo moga mocno wprowadzac
w btad. Rodzice i opiekunowie zdani s3 na umiejetnosci wyrazania potrzeb przez to bardzo mate dziecko. Sy-
gnalizuje ono przez swoje fizyczne zachowanie, przez swoj ruch, mimike twarzy, odgtosy, oddech i wiele innych
znakdw, jakie ma aktualnie potrzeby. Jesli dochodzi do zmian, to odzwierciedlaja sie one w zachowaniu i opieku-
nowie sg najczesciej bezsilni, poirytowani i nie udaje im sie wiasciwie na nie odpowiedziec.

Dzieci z mocnym napieciem miesni oceniane sg przez opiekundw jako niespokojne i spiete. Opieku-
nowie nie przezywajg poczucia zadowolenia ze stworzenia dziecku sytuacji dobrego samopoczucia. Réwniez
to prowadzi do irytacji, a w niekorzystnych okolicznosciach do frustracji. | tutaj mozna przytoczy¢ bardzo wie-
le przyktaddw, wychodzityby one jednak juz mocno poza ramy niniejszego artykutu (dla pogtebienia tematyki
Frohlich/Simon).

Mate dzieci o bardzo silnych zaburzeniach sg tez najczesciej bardzo niestabilne pod wzgledem zdrowot-
nym. Trudno jest prognozowac, jaki bedzie ich dalszy rozwoj. Do$wiadczenie uczy, ze bardzo wielu rodzicdw
otrzymuje od lekarzy informacje o mocno ograniczonych szansach na przezycie, doradza im sie wrecz, by nie
angazowac sie w dziecko emocjonalnie, a w kazdym razie nie za mocno. Egzystencja jest w najwyzszym stopniu
niepewna, w zasadzie nie wiadomo, czy opisana powyzej,inwestycja”sie optaca... Czy stang sie oni rzeczywiscie
rodzicami i pozostang nimi, czy tez jest to jedynie stan krotki, przejsciowy? Przez to duzo trudniejsze jest stwo-

rzenie wiezi, a jednoczesnie zdystansowanie sie powoduje duzo trudniejszy rozwoj.
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Dzieci z bardzo mocnymi zaburzeniami w zasadzie pod zadnym wzgledem nie odpowiadaja oczekiwa-
niom.,Normalni” rodzice majg normalne oczekiwania w stosunku do swojego dziecka. Sg one zgodne z ksigzka-
mi, filmami, tym, co widza w kregu przyjaciéti w rodzinie. By¢ moze przygotowywali sie na kursach lub zastyszeli
to czy tamto, zerknelido jednego czy drugiego wézka. Ale maja oczekiwania, bez wzgledu na to czy sg one duze,
czy mate, czy sg jasno okreslone, czy raczej bardzo ogdlne.

Juz w 1979 r. Gerd Jansen wskazat, ze rodzice dzieci z zaburzeniami maja z requty dokfadnie tak samo
przecietne, normalne i by¢ moze banalne oczekiwania jak wszyscy inni. Musza zatem uczy¢ sie wszystkiego od
nowa, zorientowac sie na nowo, wyrzuci¢ dotychczasowe wyobrazenia i stworzy¢ nowe. Rowniez to jest zabu-
rzeniem wspolnego rozwoju.

Wyrazajac to jeszcze dosadniej, trzeba jasno powiedzied, Ze te dzieci nigdy nie pozbeda sie opisanego na
poczatku ,nie” Nigdy nie osiggna dojrzatosci, kompetendji, rozsagdku, umiejetnosci, ktérych normalnie oczekuje
sie od dziecka w odniesieniu do jego dorostego zycia. Pojda inng droga. Stang sie osobowoscia, by¢ moze bar-

dzo harmonijng, wywazong, sympatyczng i interesujaca, ale nigdy nie beda przecietnymi ludzmi.

3. Podsumowanie — normalnos¢ i inkluzja

Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych, ktéra obecnie bardzo mocno zdominowata dys-
kusje w pedagogice, 7zada uznania réznorodnosci. Nie normalnos¢, w sensie przecietnosci, jest pozadanym ce-
lem w rozwoju cztowieka o szczegdlnych potrzebach, lecz uznanie, ze ludzie sg rézni, ze ludzkos¢ sktada sie
7 nadzwyczaj réznych indywidudw i grup. Jesli potraktowac te Konwencje ONZ powaznie, to trzeba by sie inten-
sywniej zajac réznorodnoscig i odejs¢ od przecietnosci. Tego typu roznorodnos¢, reprezentowana przez kazde
pojedyncze dziecko, wymaga nie normalnych przecietnych ofert w wychowaniu i ksztatceniu, lecz czegos szcze-
golnego, odnoszacego sie do tej réznorodnosci i odpowiadajgcego na nia.

Oznacza to koniecznos¢ zdobycia specyficznej wiedzy fachowej o odmiennosci, o tym, co ludzie wnosza
pod wzgledem biologicznym, genetycznym, pod wzgledem zachowania i jak sie te aspekty rozwijajg w réznych
warunkach.

Oznacza to rowniez umiejetnos$¢ nabycia technik, dzieki ktérym mozna wyjs¢ naprzeciw odmien-
nosci, dzieki ktorym mozna skutecznie odréznic i dalej rozwija¢ zmieniony oddech, zmienione przetykanie,
zmieniony ruch.

Jest to jednak réwniez zasadnicza postawa, stawiajgca jako cel nie przecietnos¢ wszystkich pedago-
giczno-terapeutycznych dziatan, lecz rozréznienie indywiduum i wielosci.

Tutaj otwiera sie, wedtug mnie, caty szereg profesjonalnych mozliwosci rozwoju. To, co dawniej
mozna byto opisac jako ,walke z deficytami’, musi sie zmieni¢ we ,wsparcie szczegdlInych umiejetnosci’.

Przyzwyczailismy sie do tego, ze w szczegdlny sposdb wspieramy dzieci mocno uzdolnione spor-
towo w ich rozwoju. Szczegdlnie muzykalne dzieci otrzymujg intensywng pomoc i wiele impulséw do po-

gtebiania swoich kompetencji. Dzieci uzdolnione intelektualnie sg réwniez szczegdlnie wspierane, zresztg
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wsparcie elit jest dzis centralnym hastem polityki edukacji i pedagogiki. Wsréd tych dziatan widze rowniez
specjalne oferty dla dzieci o bardzo kompleksowych odmiennosciach rozwojowych. Dzieci te wykazujg
ogromne uzdolnienia — mimo niesprzyjajacych okolicznosci rozwijajg sie, utrzymujg sie przy zyciu, komu-
nikuja sie z innymi i tworza wiezi.

O tym gdzie takg oferte zorganizowac i w jakiej formie zewnetrznej, nie powinna decydowac jednoli-
ta, obowiazujaca wszystkich zasada. Roznorodnos¢ wymaga rowniez roznorodnosci w odniesieniu do miejsca

i struktur. Powinnismy sie uwolni¢ od btednych wyobrazen, Zze rozwigzaniem jest jednolita oferta dla wszystkich.
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POSTRZEGANIE CIALA JAKO WYJSCIE
Z 1ZOLACJI (ABSTRAKT)

wielu ludzi umiejetnosci komunikacyjne sg ekstremalnie ograniczone. Przyczyny moga byc

bardzo rozne, np. niepetnosprawnos¢ intelektualna lub fizyczna, ciezkie choroby, demencja lub

powazne zaniedbania. W rozpaczliwym poszukiwaniu wyjscia z izolacji ludzie ci chowaja sie
czesto w gtab swojego ciata. W rdznoraki sposéb probujag znalez¢ kontakt z samym sobga. Obserwujemy np. sza-
motanie, drapanie, gryzienie, bicie i wiele innych podobnych ruchéw. Tego typu wycofanie sie moze by¢ na tyle
diugotrwate i ekstremalne, ze wydaje sie, iz nie ma drogi dotarcia do nich w ich pozornie samodzielnie wybranej
izolacji i nie ma mozliwosci ochronienia ich przed samookaleczaniem. W codziennej pracy zachowania takie sg
ogromnym wyzwaniem i stawiajg terapeutow i opiekundw na granicy mozliwosci.

Zachowania stereotypowe nalezg jednak u wszystkich ludzi do zwyktego repertuaru. W chwilach ogrom-
nego napiecia czesto przyjmujemy je zupetnie mimowolnie. W ten sposéb znajdujemy mozliwos¢ ulzenia sobie
w stanach wyjatkowego zdenerwowania.

Zachowania te nabywamy w dziecinstwie. Juz niemowle uczy sie reqgulowac stany zdenerwowania przez
reakcje ciafa. Ssie, gryzie, lize, szamocze sie i uderza. Takie strategie rozwigzan stuzacych kontroli impulséw two-
rzg odpowiednie sprzezenia w mozgu i pozwalajg na powstawanie sieci. Rowniez mtodziez i dorosli siegajg do
tych doswiadczen, przynoszacych sukcesy. Korzystajg z podobnych strategii samoregulacji, znajdujac tylko od-
powiednie formy akceptowane spotecznie. Samoregulacja ma nadal miejsce i realizowana jest przez aktywnosc
Ciata, czesto w formie powtarzajacych sie ruchow.

W przypadku 0séb niepetnosprawnych obserwujemy autostymulacje czesto w sytuacjach pozornie du-
zego odprezenia. Jednak wiasnie sytuacja pozornie bezstresowa przezywana jest w pewnych warunkach przez

ludzi 0 ograniczonych umiejetnosciach postrzegania jako ogromne zagrozenie, poniewaz brak impulséw senso-
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rycznych wprowadza je w gteboka dezorientacje. Dlatego autostymulacje sg dla 0sob niepetnosprawnych roz-
wigzaniem awaryjnym, koniecznos$cig zorganizowania sobie minimalnego stopnia postrzegania. Zachowanie to
jest wyrazem absolutnej potrzeby pozostawania w kontakcie ze sobg iz otoczeniem.

Chcac dotrze¢ do osoby niepetnosprawnej o ekstremalnej autostymulacji, musimy sprobowac zrozu-
mie¢, co wybrane zachowanie dla niej oznacza. Rozpoznanie, ktéry obszar sensoryczny potrzebuje szczegol-
nych impulséw, prowadzi do akompaniamentu i wzmocnienia wybranych aktywnosci przez dziatania fizyczne
i zblizone do nich wedtug koncepcji stymulacji bazalnej Andreasa Frohlicha. Celem jest réznorodnosc i wymiana
komunikacyjna.

(Czesto najpierw pokonac trzeba pewne przeszkody, i tutaj nalezy postepowac szczegodlnie ostroznie.
W tym kontekscie wyjasnione i przedstawione zostang specjalne doswiadczenia z codziennej praktyki terapeu-
tycznej, zwiaszcza dla zachowan samookaleczajacych, a odpowiednie przyktady zademonstrowane na nagra-
niach wideo. (Materiat wideo wykorzystywany jest przez autorke wytacznie podczas wyktaddw dlatego nie mogt
zostac udostepniony wraz z broszurg).

Zaréwno pedagogom, terapeutom jak i opiekunom trudno jest poczatkowo ocenic¢ autostymulacje jako
intuicyjng forme wyrazu zaspokojenia potrzeb. Trzeba pokona¢ mocno utarte oceny, aby uzyska¢ zmiane na-
stawienia. Jedli sie to uda, osoba niepetnosprawna odpowiada otwartoscig na dziatania i jest gotowa zdac sie
na nowe doswiadczenia. Dzieki szerokim mozliwosciom wejscia w relacje z wiasnym ciatem, otwierajg sie nowe

drogi nawiazania relacji z innymi ludzmi.
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ci o zachowaniach trudnych i wymagajacych, zwiaszcza przy agresji w stosunku do innych.
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OCZEKIWANIA RODZICOW

yzwaniem dla XXI wieku jest poprawa jakosci zycia dzieci z grupy ryzyka, ktore opuszczaja

oddziaty szpitalne. Do grupy tej zaliczamy wczesniaki oraz dzieci z wadami metabolicznymi

i rzadkimi chorobami genetycznymi. W swoich rozwazaniach przedstawiam najczesciej
spotykane problemy zwigzane z karmieniem, ktore maja ogromny wptyw na rozwoj komunikacji dziecka. Bo-
wiem rozwoj funkgji pokarmowych wptywa nieprzerwanie na rozwdj artykulacyjny.

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) choroby genetyczne wystepujg u ok. 5% zywo urodzo-
nych dziecii sa odpowiedzialne za 30% hospitalizacji w szpitalach dzieciecych. W Polsce, rocznie, chorobe gene-
tyczna rozpoznaje sie u ok. 20 tys. dzieci (J. Pilch 2013).

Aby prawidtowo poprowadzi¢ diagnoze i terapie dzieci urodzonych z wadami wrodzonymi nalezy zrozu-
miec jak powstajg wady oraz co decyduje o ich wspdlnym wystepowaniu. Nie jest bowiem sztuka wykonywanie
po kolei réznych dostepnych badan genetycznych, ale zastosowanie w danym momencie procesu diagnostycz-
nego tego badania, ktére pozwoli postawic¢ ostateczng diagnoze. (J. Pilch 2013).

Wady rozwojowe dzielimy na dwie grupy: ciezkie wady i mate wady. Wady ciezkie w istotny sposéb upo-
$ledzajg funkcjonowanie organizmu i wptywajg na dtugos¢ zycia. Wady mate — tzw. anomalie posiadaja duze
znaczenie diagnostyczne. Ich rozpoznanie i identyfikacja czesto ukierunkowuje na wiasciwg chorobe genetycz-
na. Z obserwacji badan wiasnych wynika, ze ok. 70% matych wad mozna dostrzec w obrebie gtowy i dtoni, dla-
tego badajacy lekarz, logopeda, pedagog, fizjoterapeuta powinien wiedzie¢, ze ma to kolosalne znaczenie dla
rozwoju psychomotorycznego dziecka, w tym oczywiscie mowy. W dysmorfologii najliczniej reprezentowane sg
zespoty wad. Jest ich kilka tysiecy. Ok. 35% wad wywotanych jest wytgcznie przez czynniki genetyczne, ok. 50%
zardwno przez czynniki genetyczne, jak i srodowiskowe, a pozostate 15% przez czynniki wyfgcznie srodowisko-
we. Ftiologie wad wrodzonych udaje sie ustali¢ w ok. 40% przypadkow (J. Pilch 2013).

Jednym z bardzo czestych objawow towarzyszacych wadom wrodzonym jest zaburzona komunikacja
i opdZniony rozwdj psychomotoryczny.

Dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi, ktére w ostatnich latach nie nalezg do rzadkich, sa
wielkim wyzwaniem dla pracy logopedycznej. Dlatego bardzo wazne jest, aby pomoc logopedycz-
na rozpatrywana byta w kategorii kompleksowej opieki i wspomagania w rozwoju z calym zespotem

specjalistow.
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Decydujacym i zasadnym obszarem pracy logopedy jest rozwiniecie, jak najszybciej i wszechstronnie,
oferty komunikacji dla dziecka i jego rodziny oraz oséb wspdtpracujacych. Miedzy rodzicami, terapeuta i dziec-
kiem powinna wystapic scista wspotpraca dla poprawy warunkéw zycia i rozwoju dziecka. Nalezy zdawac sobie
sprawe jak bardzo wazny jest dla rodzicbw moment, miejsce i sposob przekazywania niepomysinych informadji
o wrodzonej chorobie ich dziecka. Sposéb w jaki udzielona jest informacja ma ogromne znaczenie dla
przystosowania sie rodzicdw do nowej sytuacji, do zaakceptowania i wychowywania dziecka niepetno-
sprawnego (R. Smigiel 2013).

W pierwszych dniach po urodzeniu sie dziecka z podejrzeniem choroby genetycznej nalezy przeka-
zac rodzicom szczegotowe informacje, co majg dalej robic¢ z dzieckiem po wyjsciu ze szpitala. Bardzo wazne s3
konkretne zalecenia i troska o matke. Rodzice bardzo czesto pytaja o najskuteczniejsza metode terapeutyczna
w przypadku ich dziecka, ktéra pozwoli na jego catkowite wyzdrowienie. Wiele z metod nosi,wielkie nazwy",
W gruncie rzeczy sg one do siebie bardzo podobne. Ich zwolennicy obiecuja czesto rodzicom ,cuda”
a przeciez powinni oni wiedzie¢ o tym, ze u ich dziecka wystepuja trwate zaburzenia, ktérych nie uleczy
zaden specjalista. Nalezy jednak wspomaga¢ dziecko w rozwoju i stawiac sobie mate cele.

Z moich obserwacji i doswiadczenia wieloletniego w pracy z dzieckiem z choroba genetyczng wynika,
7e rodzice mimo wszystko nastawieni sg na maksymalng ogromng dawke rehabilitacji ruchowej, ktéra wedtug
nich powinna,uzdrowic"ich dziecko. Wynika to z braku etyki zarowno ze strony terapeutdw jak tez czesto zrozu-
mienia przez rodzicow wagi problemu, z ktdrym boryka sie ich dziecko. Bardzo czesto styszy sie od rodzicéw,
ze im szybciej i wiecej wlaczymy terapii, tym wieksza jest szansa na rozwdj i ze nadmiar terapii nikomu
jeszcze nie zaszkodzil". Nic bardziej mylnego.

Dziecko obcigzone chorobg genetyczng czesto cierpi na obnizone napiecie miesniowe, a to z kolei wy-
wotuje u rodzica fale pytani ,czy to normalne, ze moje dziecko jest takie wiotkie, tak duzo $pi, nie budzi sie do
jedzenia, je bardzo powoli, nie otwiera oczu lub otwiera je rzadko, zbyt wolno lub ospale ssie piers, pije z butelki,
Czesto wymiotuje, nie patrzy na mnie. .. itp!

Wyzej wymienione czynniki maja ogromny wptyw na rozwdj psychomotoryczny, w tym niezmiernie
precyzyjny rozwdéj mowy. U wiekszosci dzieci rozwdj mowy i jej rozumienia jest $cisle zwigzany z ich wiekiem
umystowym (poznawczym). Umiejetnos¢ mowy mozna podzieli¢ na dwa obszary: rozumienie (percepcje) i arty-
kulacje (produkcje mowy; krotko mowigc,mowienie”). Wiekszos¢ dzieci z chorobami genetycznymi ma problem
z artykulacja. Wynika to z morfologii twarzy i jej zaburzen (dysmorfizm).

Istnieje wiele przyczyn opdzniajacych rozwdj komunikacji u dzieci z chorobami rzadkimi. Wéréd nich
wymieni¢ mozna (M. Connor, M. Ferguson-Smith 1998):

- wady serca,

— hipotonie réznego stopnia,

— porazenie nerwu trojdzielnego,

— lekkie i umiarkowane ubytki stuchu,
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— makroglozja lub mikroglozja,

— asymetria twarzy,

— mikrocefalia,

— porazenie nerwu twarzowego (lub nerwdw twarzowych, jak w przypadku zespotu Mobius),

— hipoplazja ciata modzelowatego, agenezja ciata modzelowatego lub $cienczenie ciata modzelowatego,

- wodogtowie,

— hiperteloryzm,

— artrogrypoza,

- rozszczep podniebienia miekkiego i twardego,

— deformacje stop i rak,

— skrocone wedzidetko podjezykowe,

— wiele innych ciezkich wrodzonych wad, ktére zaburzajg rozwéj psychomotoryczny dziecka.

Jest rzecza oczywista, ze im wiecej wad w obrebie ustno-twarzowym, tym mozliwosci do nauki jedzenia,
picia i artykulacji trudniejsze.

Najwazniejszym elementem w dbaniu i pielegnowaniu mowy jest relacja miedzy dzieckiem, a dorostym,
wzajemne rozumienie, poczucie bezpieczenstwa, spokdj. Nikt nie moze przeja¢ odpowiedzialnosci rodzicow za
dziecko z choroba genetyczng, nalezy im jednak pomaoc, by z zaangazowaniem, zaufaniem, pewnoscig siebie
podejmowali okreslone decyzje konieczne dla rozwoju i przysztosci ich dziecka.

Podstawa, na ktorej dziecko buduje umiejetnosci porozumiewania sie sg doswiadczenia: czynnosci,
osoby, przedmioty ktére otaczajg dziecko. Dlatego w ostatnich latach tak wazna stafa sie codzienna i rozumna
pielegnacja dziecka bedgca przeciwdziataniem w rozwoju wzorcoéw patologicznych czyli swoista profilaktyka.
Odpowiednie pozycje utozeniowe na rekach, w tézeczku, w czasie karmienia, noszenia, przewijania, ubierania,
rozbierania pozwalaja na torowanie prawidfowych relacji miedzy ciatem dziecka, a jego kompleksem ustno twa-
rzowym, co z kolei poprawia funkgcje ssania, potykania, zucia, gryzienia, a takze artykulacji.

Zagadnienia mowy, jezyka, zdolnosci porozumiewania sie, czyli komunikacji sg bardzo istotnym elementem
naszego zycia. U dzieci z chorobami genetycznymi rozwdj mowy oraz nabywanie umiejetnosci komunikacyjnych jest
znacznie utrudniony. Juz w pierwszych miesigcach zycia zauwaza sie duze trudnosci i nieprawidtowosci w rozwoju
psychomotorycznym. W wyniku licznych wad i hipotonii, w réznym stopniu obnizonego napiecia miesniowego, ogra-
niczona zostaje aktywnos¢ dziecka, a tym samym rozwéj poznawczy, ktory dziecko doskonali poprzez ruch.

W wyniku hipotonii oraz dysmorfii rozwéj funkcji pokarmowych jest bardzo zaktbcony. Nie pozwala to na
prawidtowe relacje miedzy potykaniem a oddychaniem, co czesto prowadzi do diawienia, krztuszenia, ulewania
i leku dziecka oraz rodzicow przed karmieniem. Zaprzestanie lub brak odpowiednich dziatari logopedycznych
wywotuje wiele nieprawidtowosci w pdzniejszych etapach rozwoju mowy.

Absolutnie niezbedne dla powodzenia dziatan logopedycznych ukierunkowanych na dziecko

z chorobg genetyczng jest nawigzanie z nim emocjonalnej wiezi. Dziecko musi czu¢ sie akceptowane,
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musi doswiadcza¢ atmosfery bezpieczenstwa i wiedzie¢, ze rodzice i terapeuci darza je uczuciem
(W. Strosmeier 2012).

W mojej wieloletniej pracy logopedycznej czesto spotykam sie z dzie¢mi, dla ktérych przyjmowanie
pokarmu jest problemem szeroko pojetym, poniewaz opartym na zespole wad sprzezonych. Méj wywad jest
zwigzany z pomystami i wiedzg opartg na koncepcji i doswiadczeniach mojego wielkiego nauczyciela Rodol-
fo Castillo-Moralesa:,...przede wszystkim nie szkodzi¢, obserwowac, obserwowac i podazac za dzieckiem.. "
(R. Castillo-Morales 1998).

W planowaniu terapii najistotniejsza jest dokfadna, dogtebna obserwacja spontanicznego zachowania
dziecka pod katem umiejetnosci jakie nabyto. Tutaj postuzono sie kryteriami obserwacji dla komunikacji, senso-
motoryki, zabawy, jedzenia i picia wedtug neurorozwojowej terapii Castillo-Moralesa. Ocena sie zmysty dziecka
w ruchu spontanicznym. Fundamentem obserwadji rozwoju tak bardzo delikatnego dziecka jest szczegdlnie
czucie ruchu. Nalezy zawsze pamietac, aby na poczatku zwrdci¢ uwage przede wszystkim na umiejetnosci
dziecka zanim zaobserwujemy i okreslimy jego problemy! Pomoze nam to znalez¢ wiasciwy dostep do dziecka,
zaufac¢ jego mocnym stronom i dobra¢ wiasciwe sposoby wsparcia. Kompetencje rodzicéw sg druga wazng
rzecza/ ktére logopeda powinien wykorzystac w pracy z dzieckiem z chorobg genetyczna.

Dotyk odgrywa bardzo wazng role w zyciu noworodkow i niemowlat. Poniewaz jest to zmyst dobrze
rozwiniety juz w momencie narodzin, zapewnia dziecku duzo lepszy niz pozostate zmysty, dostep do nowe-
go fascynujgcego swiata. Dotyk z oczywistych wzgledow niezbedny do prawidtowego rozwoju zdolnosci
czuciowych i ruchomych dziecka, ale ma tez ogromny wptyw na jego rozwdj fizyczny, dobre samopoczucie,
potencjat poznawczy, a nawet zdrowie, a to z powodu oddziatywan na system odpornosciowy.

Liczne, wczesniej opisane wady serca, tracheostomia, karmienie sondg, PEG-iem, wady wzroku, stuchu,
asymetria twarzy, nadmierne wydzielanie sliny, zaburzenia potykania i oddychania s3 dla dziecka ogromnym
stresem, a takze sprawiajg bol.

Nalezy bardzo ostroznie, rozsadnie i racjonalnie planowac i przeprowadzaé czynnosci zwigzane
z odsysaniem, przewijaniem i karmieniem. Rodzice i lekarze czesto zadaja pytanie czy ich dziecko moze roz-
pocza¢ karmienie doustne. Zalezy to od wielu czynnikdw:

- nade wszystko od relacji rodzic-dziecko (rodzice czesto bojg sie o wiasne dziecko, sg niepewni w piele-

gnadji, boja sie ze zrobig dziecku krzywde),

- od oceny rodzica, czy ich dziecko jest gotowe na przyjecie pokarmu,

- od przygotowania wszystkich oséb zwigzanych z karmieniem ustnym,

— od dokonania oceny czy istnieje niebezpieczenstwo zachtysniecia, zakrztuszenia, ulewania — jak czesto?

- od przybierania na wadze przez dziecko, czesto dzieci z dodatkowg wadg serca nie majg sity ssa¢, wte-

dy zasadne jest karmienie sonda i delikatne wprowadzanie karmienia doustnego,

— od rozwoju funkgji potykania (u dzieci z chorobami genetycznymi powszechnym jest zaburzenie oddy-

chania i potykania, jako ze jedna funkcja zalezy od drugiej).
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Préby odstawienia od zywienia sonda czy PEG-iem sg bardzo trudne i dtugoterminowe. Nalezy tutaj brac
pod uwage przede wszystkim stan zdrowia dziecka.

Z obserwacji wiem, ze dzieci z chorobami ciezkimi, rzadkimi zaczynajg przyjmowac minimalne porcje
doustnie wowczas, gdy s3 zainteresowane jedzeniem i piciem, gdy po prostu jedzenie daje im radosc i przy-
jemnos¢. To wiasnie jest dobry symptom rodzacej sie prawidtowej komunikadji (to jest dobre; moge jeszcze?; co
to takiego?; poznaje, to chyba jabtko). O tym, kiedy i ile pokarmu mozna podawac¢ doustnie musi zadecydowac
rodzic i pediatra (lub neonatolog, gastroenterolog, chirurg).

Rodolfo Castillo-Morales méwit, ze nauka jedzenia, karmienia jest swego rodzaju ,aktem” kontaktu emo-
cjonalnego matki i dziecka. Jesli wiec dziecko we wczesnym okresie swojego zycia jest pozbawione tego ,aktu”
to bedzie miato problemy z polaryzacjg uwagi, rozwojem sensorycznym i motorycznym, a takze komunikacjg w
petnym tego stowa znaczeniu.

W czasie nauki karmienia terapeuta metody Castillo-Moralesa stosuje odpowiednie techniki tej terapii
w celu poprawy pozycji utozeniowej dziecka, trakcji gtowy, oddychania, potykania, a nade wszystko komunikacji.

W poczatkowym okresie nauki karmienia a tym samym rozwoju komunikacji, terapeuta powi-
nien by¢ doradca, powinien wspiera¢ rodzicéw, uczy¢ ich jak obserwowac dziecko, jego oddech, pozy-
cje jego ciata dla dobrego kontaktu.

Kazda osoba niezaleznie od tego, czy jest to matka, opiekunka, dziadkowie, starsze rodzenstwo, czy tez
terapeuta, potrafi zaréwno werbalnie jak i niewerbalnie (przez dotyk, gtos, oddech, kontakt wzrokowy) nawigzac
porozumienie z dzieckiem i dzieki temu zadbac o jego bezpieczeristwo i zyskac zaufanie. Jest to swojego rodza-
ju element wczesnego wspomagania w rozwoju komunikacji. Uzywamy przy tym wiasnego gtosu, smiechu,
radosci, a takze specjalnych sposobodw, takich jak: zapalanie i gaszenie $wiatfa, co oznacza¢ moze, ze ,ide do cie-
bie’, stukanie stopami o podtoge, uzywanie specjalnych zabawek bedacych Zrédtem odpowiedniego dZzwieku
i Swiatta. Musimy przy tym pamietac, ze za wszelkg cene nalezy znalez¢ odpowiednig pozycje dla dziecka w cza-
sie nauki karmienia, komunikadji, przewijania, zabawy, specjalnych ¢wiczen. Moze to by¢ pozycja na podtodze,
na watkach, w klinie, w rozku, w gniazdku, na rekach rodzica, terapeuty, na kolanach, w odpowiednim foteliku
czy krzesetku. Z moich obserwacji wynika ze dzieci preferujg lezenie na plecach, co tez zmusza rodzicéw do
karmienia (dos¢ czesto w pozydji lezacej dziecka). Jest to kategorycznie zabronione! Dziecko w czasie przyjmo-
wania positkow musi przyjac, jak najwyzsza pozycje dla odpowiednich relacji miesni ustno-twarzowych oraz
integracji z kompleksem tutowia.

W zakresie komunikacji i odzywiania najwazniejsze jest ustalenie:

— jakie s3 mozliwosci intensywnej komunikacji dziecka w danej chwili i jak sg wykorzystywane przez

rodzicéw rodzenstwo, dziadkow, opiekundw,

— jakie sg ograniczenia percepcji wzrokowej, stuchowej, dotykowe;j,

— jak dziecko oddycha, czy uzywa gtosu, czy tracheostomia nie drazni dziecka i czy czesto musimy go

odsysac,
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— w jaki sposob jest nam najtatwiej wprowadza¢ komunikacje alternatywna,

- czy mozemy poprawic funkcje oddychania u dziecka, czy jestesmy w stanie tak torowac oddech, aby

dziecko wydobywato z krtani gtos,

— czy mozemy uczy¢ dziecko artykulacji,

— czy i kiedy oraz jakie pokarmy mozemy wprowadzac doustnie,

— jakie jest niebezpieczenstwo tego odzywiania,

— jakimi zdolnosciami potykania dysponuje dziecko,

- jak stopniowo mozemy pomagac dziecku, aby zrezygnowac z sondy PEG-a tracheostomii.

Kazdy z tych obszaréw musi by¢ wzmacniany zaréwno logopedycznie jak réwniez specjalistycznie
(pediatra, anestezjolog, gastroenterolog).

Dzieci z chorobami genetycznymi ucza nas same komunikacji, kieruja, wskazuja droge. Musimy
za nimi podazac. Dla celéw komunikacji nalezy opracowaé od samego poczatku krotkie komunikaty dla
catej rodziny, ktére ucza okreslonych funkgji, np.: ,teraz ja’; ,teraz ciocia’, ,teraz mama’, ,a teraz ty’; ,po-
stuchaj’; ,popatrz’, ,podaj reke”, ,popatrz na mnie”, ,dotknij’, ,wez", ,,daj” itd., i moga by¢ wprowadzane
w formie piosenki lub mowy rytmizujacej.

Praca z dzie¢mi z chorobami genetycznymi wymaga doktadnej i precyzyjnej analizy mozliwosci dziecka,
odpowiednich celéw dla rodzicow, terapeutdw, oraz wszystkich zajmujacych sie dzieckiem w jego otoczeniu.

Najlepiej realizowac je w formie zabawy.
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DOROStLE OSOBY

Z WIELORAKA NIEPELNOSPRAWNOSCIA -
LUKIW SYSTEMIE WSPARCIA

Joanna Baszynska

azujac na doswiadczeniach wiasnych, przedstawimy perspektywe wsparcia oséb dorostych z wie-
loraka niepetnosprawnoscig w czterech aspektach: prawnym, medycznym, metodycznym i psy-
chologicznym. Powyzsze aspekty zostaty uwzglednione z uwagi na ich réznorodne wiasciwosci
oddziatywania na funkcjonowanie systemu wsparcia dorostych osob z niepetnosprawnoscig. Omaowimy kwestie
formalno-prawne, ktodre okreslajg sposob dziatania danego elementu systemu wsparcia (np. osrodka), pomimo
wstepowania znaczacych réznic w wewnetrznej strukturze organizacyjnej i merytorycznej oraz roznorakich po-
trzeb tych elementdw, a takze skupimy sie na aspektach, ktére bezposrednio dotyczg dorostej osoby ze ztozong
niepetnosprawnoscia i majg wptyw na jej funkcjonowanie jako cztowieka, a odnoszac sie do tresci artykutu — jako

jednostki korzystajacej z wspomnianego systemu wsparcia.

1. Aspekt prawny.

Rozwazajac kwestie luk w systemie wsparcia, nalezy dosy¢ wnikliwie przyjrze¢ sie podstawowemu aspek-
towi, na ktérym opiera sie system wsparcia 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng — aspektowi prawnemul.
Spedjalistyczne placowki dziatajg w oparciu o szereg ustaw i rozporzadzen. Ich zadania, sposéb finansowania
i prowadzenia jest scisle okreslony w swietle prawa. Prawo jest podstawa, do ktdrej musimy sie dostosowac.
W kontekscie oséb dorostych nalezy przeanalizowac obowiagzujacy system wsparcia tychze oséb, w momencie,
kiedy mozliwos¢ edukacji w placowce oswiatowej jest juz niemozliwa — a dzieje sie to w 24 roku zycia osoby
Z niepetnosprawnoscia.

Po ukonczeniu szkoty specjalnej, polskie ustawodawstwo proponuje osobom dorostym z niepetno-
sprawnoscig intelektualng kilka $ciezek: uczeszczanie do warsztatow terapii zajeciowej, zaktaddw aktywizacji za-

wodowej, srodowiskowych doméw samopomocy lub umieszczenie osoby w domu pomocy spotecznej.
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Warsztaty terapii zajeciowej zakfadajg w swojej dziatalnosci rehabilitacje zawodowa, ktéra da osobom
7 niepetnosprawnoscig mozliwos¢ podjecia pracy w zawodzie, do ktdrego zostaty przygotowywane. Wigze sie to
z duzym zakresem samodzielnosci jednostki — chociazby w poruszaniu sie, decydowaniu o sobie, wykonywaniu
czynnosci. W tym wypadku, udziat osoby wielorako niepetnosprawnej w warsztatach terapii zajeciowe;j staje sie
niemozliwy. Wielorako niepetnosprawni moga przechodzi¢ w swoim zyciu zarbwno okresy rozwoju, stagnacji,
jaki i regresu. WTZ z zatozenia nastawiony jest na rozwoj uczestnikdw w pewnym zakresie, w pewnej dziedzinie
7ycia. Pozostaja zatem dwie opcje: srodowiskowy dom samopomocy lub dom pomocy spotecznej.

Dom pomocy spotecznej jest jednak miejscem o zupetnie innym charakterze: przewiduje opieke cato-
dobowa, przy czym zapewnia udziat w zajeciach, czy mozliwos¢ kontynuowania nauki w placowce oswiatowej.
Niemniej decyzja o umieszczeniu swojego niepetnosprawnego dziecka w DPS-ie jest trudna dla rodzicow. Wigze
sie ona z roztaka, czesto dtugotrwaltg, z przeorganizowaniem zycia rodziny. Nie wszyscy rodzice sg gotowi na
odejscie dziecka z domu, dziecka ktore ma 24, 25 lat.

Alternatywa jest srodowiskowy dom samopomocy. W SDS pracuje sie nad usamodzielnianiem osoby
7 niepetnosprawnoscia intelektualng. Odbywa sie ono gtownie w obszarach samodzielnosci samej w sobie, ale
takze komunikadji, umiejetnosci interpersonalnych oraz organizacji wtasnego czasu poza zajeciami. O ile w za-
kresie mozliwosci osob wielorako niepetnosprawnych watpliwe jest podjecie pracy zawodowej na okreslonym
stanowisku, a nawet préb przyuczenia sie do wykonywania zawodu, o tyle s w tych osobach jednak zasoby,
ktére pozwalajg na rozwijanie samodzielnosci w najbardziej podstawowych czynnosciach zyciowych, a takze
te pozwalajace komunikowac sie z otoczeniem, posiadac ulubione aktywnosci, osoby. Obserwujemy jednak,
7e coraz czesciej rozwoj komunikacji u oséb wielorako niepetnosprawnych przoduje w stosunku do samodziel-
nego wykonywania czynnosci, co nas z jednej strony bardzo cieszy, z drugiej jednak zastanawia. Komunikacja
sama w sobie nie stwarza mozliwosci osiggniecia zyciowej samodzielnosci, co jest najbardziej istotnym zada-
niem w SDS. | tak koto,prawo — zatozenia — rzeczywisto$¢ — zatozenia — prawo'sie zapetla. SDSy na obecng chwile
53 jedynym (ale nie najlepszym) rozwiagzaniem, chociaz w swoim zatozeniu wcale nie miaty wspierac oséb gte-
boko wielorako niepetnosprawnych.

Ubogos¢ ofert wsparcia kierowanych do wielorako niepetnosprawnych dorostych wigze sie z duzg trud-
noscig jaka jest dostosowanie tychze oséb do istniejagcego juz typu placowki, w taki sposdb, aby mogty one reali-
zowac jej zatozenia, ale zgodnie z wiasnymi mozliwosciami. Co wiecej, obecny system finansowania SDS-6w ma
ogromny wptyw na organizacje i funkcjonowanie takich placéwek. Istotng kwestig jest tutaj zwrdcenie uwagi
na ogromna nieréwnos¢ miedzy systemem oswiaty a systemem pomocy spotecznej. Zupetnie inaczej odbywa
sie finansowanie edukacji osoby wielorako niepetnosprawnej w oswiacie i finansowanie dalszego wsparcia w
pomocy spotecznej. Bez wzgledu na ilos¢ kosztéw, ktdre przeznaczane sg dla osoby wielorako niepetnospraw-
nej, razacym jest tutaj fakt, ze w systemie oswiaty finansuje sie osobe (za konkretng osobg idg okreslone srodki —
w szkolnictwie ok. 4000 zt, przeznaczane na jej wsparcie). W systemie pomocy spotecznej natomiast finansowa-

ne jest miejsce w placowce — w przypadku WTZ-6w jest to ok. 1400 zt, a SDS-6w 930 zt. Tak jak w szkolnictwie
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przyjmuje sie okreslong liczbe uczniow, bez wzgledu na rodzaj ich niepetnosprawnosci (w koricu kazda osoba
pocigga za soba dofinansowanie, ktére szkole pozwala na zatrudnienie odpowiedniej ilosci wykwalifikowanej
kadry), tak w srodowiskowych domach samopomocy istnieje ryzyko wybierania osob, ktére,pasujg”do osrodka
(potrzebujg mniejszego zakresu opieki, co jest istotne ze wzgledu na mniejszg ilos¢ kadry, na ktérg moze pozwo-
li¢ sobie placéwka). Wybidrczos¢ i szafowanie osobami niepetnosprawnymi powoduje, Ze te o najwiekszych spe-
cjalistycznych potrzebach nie znajduja dla siebie miejsca. Nie znajduja dla siebie miejsca takze z tego wzgledu,
ze dwa rodzaje placowek dla dorostych oséb niepetnosprawnych to stanowczo za mato.

Rodzi sie w tym miejscu pytanie: czy ktokolwiek odpowiedzialny za tworzenie systemu wsparcia w po-
mocy spotecznej czy tez oswiacie mysli perspektywicznie o przysztosci dorostych osdb wielorako niepetno-
sprawnych? Czy moze chodzi tylko o uogdéiniong nieswiadomos¢ problemu oraz niewiedze?

Wczesniej wspomniana nierdownos¢ w systemach, a w tym sposob finansowania placéwek przynosi
ogromne konsekwencje dla ich funkcjonowania. Konsekwencje te dotyczg zatrudnienia, odpowiedniej ilosci
wykwalifikowanej kadry, zakupu sprzetu (rehabilitacyjnego, wyposazenia osrodka, pomocy dydaktycznych), zor-
ganizowania dowozu do placéwki oraz dodatkowego wsparcia dla zespotu w postaci superwizji i mozliwosci
udziatu w kursach i szkoleniach. Sa to podstawowe elementy, ktére odpowiednio zaaranzowane i zorganizowa-
ne wptywajg na catosciowe i wiasciwe funkcjonowanie placéwki — co przektada sie na komfort pracy i bezpie-
czenstwo zaréwno uczestnika placowki, jak i pracownika.

Srodowiskowy Dom Samopomocy ,Kamyk” jedna z placéwek Stowarzyszenia Na Tak w ktorej pracuje,
w tej prawnej rzeczywistosci radzi sobie dzieki dodatkowym Zrédtom finansowania — prywatnym i publicznym.
Dzieki dodatkowym projektom zatrudnia dodatkowo 8 oséb, m.in. pedagogdw specjalnych. Wsparcie innych
fundacji i sponsoréw umozliwia stworzenie i wyposazenie sali doswiadczania swiata. Dowdz finansowany jest z
dodatkowych grantéw oraz zorganizowanej akgji spotecznej Litr Paliwa Zamiast Piwa. Kursy, szkolenia i superwi-
zZje — czyli konieczne wsparcie dla zespotu — funkcjonujg dzieki 1% i wsparciu zewnetrznych firm. Niemniej, dla
placowki jest to duze ryzyko — wsparcie zalezne od warunkdw otoczenia zewnetrznego nie jest pewnym i sta-
bilnym wsparciem. Potrzeba bardzo duzo zaangazowania ze strony 0séb zarzadzajacych placdwka, by zapewnic

jej ptynne i zréwnowazone funkcjonowanie.

2. Aspekt medyczny.

Pedagog w swojej codziennej pracy pozostaje, a raczej — powinien pozostawac w statym kontakcie z ro-
dzing osoby niepetnosprawnej, z ktérg pracuje. Dobry kontakt z rodzing procentuje — poznajemy blizej naszego
podopiecznego, budujemy zaufanie, wiemy jak funkcjonuje w réznych srodowiskach, a co najwazniejsze dajemy
rodzicowi mozliwo$¢ skorzystania z naszego wsparcia. W tym miejscu chciatabym powiedzie¢ o szczegdlnym
rodzaju wsparcia jakiego oczekuja od nas rodzice i z jakim spotkatam sie w mojej pracy w,Kamyku’, jednej z pla-
cowek Stowarzyszenia Na Tak. Chodzi o pomoc w zadbaniu o zdrowie ich wiasnego dziecka. Z pozoru kwestia ta

moze brzmie¢ bfaho — przeciez kazdy rodzic powinien zadbac o to, aby jego dziecko miato zapewniong odpo-
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wiednig opieke. Przeciez lekarze sa w dzisiejszych czasach na wyciggniecie reki. No wiasnie — sg czy nie s3? Jak wy-
glada droga dorostej osoby wielorako niepetnosprawnej do uzyskania odpowiedniej dla niej pomocy lekarskiej?

Z mojej obserwadji i bezposredniego doswiadczenia wynika, ze jest ona dosy¢ dtuga i wymagajaca cier-
pliwosci. W ,Kamyku” miaty miejsce dwa rodzaje sytuacji: sytuacja, w ktérej pedagodzy zauwazali alarmujaca
potrzebe konsultacji lekarskiej uczestnika, w wyniku czego za zgoda rodzica organizowane byto dla danej osoby
odpowiednie wsparcie medyczne, badz sytuacja, kiedy to rodzice wychodzili z prosba o towarzyszenie w pro-
cesie leczenia ich dziecka.

W kazdej sytuacji napotykalismy na rozne przeszkody, typu: brak wydania zgody na wykonanie zabie-
gu, wielokrotne odsytanie do innych lekarzy, podawanie srodkéw farmakologicznych o odpowiednim dziataniu
w celu zachecenia rodzica do wykonania drobnego zabiegu w domu, na wiasng reke. Do pewnego czasu nie
wiedzielismy do korca jak dziata prawo medycyny, jakie obowiazki posiadajg lekarze i w jakich konkretnych sy-
tuacjach mogg odmowic nam udzielenia pomocy.

W Swietle prawa, pacjent to osoba zwracajaca sie o udzielenie swiadczen zdrowotnych lub korzystajaca
ze swiadczen zdrowotnych udzielanych przez podmiot udzielajacy $wiadczen zdrowotnych lub osobe wyko-
nujaca zawodd medyczny. Znaczy to, ze nie przewiduje sie roznic w zakresie wykonywania obowigzkdw lekarzy
w stosunku do osoby petnosprawnej i niepetnosprawnej. Znaczy to, ze zgfaszajac sie do lekarza z osoba niepet-
nosprawng mamy prawo otrzymac kompleksowg opieke lekarskg — bez wzgledu na rodzaj i stopien niepetno-
sprawnosci osoby. Istnieje jednak kilka istotnych faktéw, na ktdre nalezy zwréci¢ uwage udajac sie na konsultacje
lekarska, mianowicie:

1.Pacjent wyraza zgode lub sprzeciw na przeprowadzenie badania lub zabiegu - réwniez w przypad-

ku jezeli pacjent jest w rozumieniu ustawy uposledzony umystowo i posiada dostateczne rozeznanie.
W razie wyrazenia sprzeciwu przez te osobe, konieczna jest zgoda sadu opiekuriczego (art. 17, ust. 3
ustawy z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta).

2.Jezeli osoba niepetnosprawna, ktdra jest pacjentem, nie jest ubezwtasnowolniona i nie posiada do-

statecznego rozeznania rowniez potrzebna jest zgoda sadu na przeprowadzenie zabiegu/operacji itd.
Petnomocnictwo wydane rodzicowi przez notariusza nie jest dokumentem, ktéry pozwala decydowac
o ingerencji w zdrowie nieubezwiasnowolnionej dorostej osoby niepetnosprawnej.

3.Jezeli osoba z niepetnosprawnoscig jest ubezwtasnowolniona, decyzje o wykonaniu badania lub za-

biegu podejmuje jej opiekun prawny.

4.Informacje o stanie zdrowia moze otrzymac pacjent, opiekun ustawowy pacjenta oraz opiekun fak-

tyczny, czyli osoba, ktéra sprawuje bez obowiagzku ustawowego statg opieke nad pacjentem, ktory ze
wzgledu na wiek, stan zdrowia albo stan psychiczny opieki takiej wymaga — bardzo wazny jest w tym
momencie fakt, ze pedagodzy, terapeuci czy inni pracownicy, ktorzy na co dzier opiekujg sie osobg
w osrodku, nie majg prawa do uzyskania informacji o zdrowiu wlasnego podopiecznego, nie maja

takze prawa do zgtoszenia sie na badanie czy zabieg razem z tg osobg, bez obecnosci jej opiekuna
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ustawowego (moga jedynie towarzyszy¢ osobie, na zasadach okreslonych w art. 22 ust. 2 ustawy z dnia
6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta); w innym przypadku lekarz ma prawo
odmowi¢ wykonania badania lub zabiegu.

5.W przypadku kiedy lekarz odmawia wykonania badania lub zabiegu w obecnosci opiekuna ustawowe-
go osoby niepetnosprawnej, lekarz ma obowigzek wskaza¢ realng mozliwos¢ wykonania badania lub
zabiegu przez polecenie innego lekarza, ktéry w jego opinii bedzie kompetentny do wykonania tych
czynnosci. Dodatkowo, lekarz w przypadku odmowienia wykonania badania czy zabiegu ma obowia-
zek podpisac deklaracje o odmowieniu udzielenia pomocy.

Wyzej wymienione fakty sg istotne dla pedagoga, ktéry ma chec i gotowos¢ do tego, by pomdc swoje-
mu podopiecznemu z uwagi na faktyczny zakres jego mozliwosci i kompetencji w kwestii zapewnienia opieki
medycznej osobie niepetnosprawne;j.

Pomijajac aspekty medyczno-prawne dotyczace praw pacjenta, nalezy takze zwrdci¢ uwage na kwestie
wiedzy lekarzy na temat niepetnosprawnosci i schorzen, ktére moga jej towarzyszy¢. W trakcie studiow przyszli
lekarze poruszajg temat niepetnosprawnosci na zajeciach z zakresu pediatrii — uczg sie jak badac¢ podstawowe
parametry zyciowe i jak je oceniac, jak stosowac rézne skale oceny rozwoju fizycznego oraz jak wyglada ocena
stanu umystowego osoby. Niestety, podczas faktycznej praktyki lekarskiej, przyszli specjalisci rzadko spotykaja
na swojej drodze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, a zwiaszcza osoby wielorako niepetnosprawne.
Dlatego bardzo waznym jest tutaj czynnik humanistyczny — to w jaki sposob lekarz podchodzi do pacjenta, jako

cztowiek do drugiego cztowieka.

Joanna Dudziak

3. Aspekt metodyczny.

Pedagog, nazywany czesto terapeuta, w pracy z osobami dorostymi z wielorakg niepetnosprawnoscia
staje w obliczu bardzo trudnego zadania. Ma nawigzac¢ kontakt, zdoby¢ zaufanie 0séb, ktére czesto nie zwracajg
na niego uwagi, nie reagujg na to co mowi, odmawiajg jakiejkolwiek wspdtpracy w zakresie proponowanych
im aktywnosci, i ktérych schorzenia (towarzyszace niepetnosprawnosci intelektualnej) dodatkowo utrudniaja
wejscie w kontakt.

Zatézmy, ze nasz pedagog ma duze poczucie empatii, jest mtody, peten ideatow, checi do pracy i startu-
je z ogromnymi pokfadami pozytywnej energii. Czy to wystarczy, jesli tak, czy na dtugo? Czy wiedza, a przede
wszystkim praktyczne umiejetnosci jakie miat mozliwos¢ zdoby¢ podczas studiow pedagogicznych okazg sie
solidng podstawga do rozpoczecia pracy z osobami dorostymi ze znaczna i gteboka niepetnosprawnoscig inte-
lektualna? Jaka wiedze, a przede wszystkim, jakie konkretne umiejetnosci miat szanse zdobyc¢? Co w tym zakresie

ma do zaoferowania pedagogika specjalna?
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Dorobek naukowy, dotyczacy tego konkretnego rodzaju niepetnosprawnosci jest raczej ubogi. Wcigz
zbyt mato wiedzy odnosnie metod pracy, wzorcow. Nie ma ptaszczyzny wymiany doswiadczen. Co w takiej sy-
tuacji robi nasz pedagog? To oczywiscie w duzym stopniu zalezy od konstrukcji natury psychicznej konkretnego
cztowieka. W swojej praktyce zawodowej z osobami dorostymi z wieloraka niepetnosprawnoscia zaobserwowa-
tam 4 mozliwosci :
1.Proba dostosowania istniejacych propozycji, wykorzystywanych przede wszystkim w pracy z dzie¢mi
lub dorostymi w normie intelektualnej (ewentualnie z niewielkimi odchyleniami od normy) w pracy
z dorostymi z wielorakg niepetnosprawnoscig;

2.Poszukiwanie i tworzenie wiasnych rozwigzan;

3.Bezrefleksyjne positkowanie sie istniejgcymi propozycjami pedagogiki specjalnej stosowanymi przede
wszystkim w pracy z dzie¢mi i przenoszenie ich na dorostych z wielorakg niepetnosprawnoscia;

4.Rezygnacja z pracy (zmiana miejsca pracy).

W tym miejscu chciatabym krétko wykazac, jak duzym dodatkowym obcigzeniem dla terapeuty, nieza-
leznie od wieku i indywidualnych predyspozycji natury psychicznej jest brak solidnej podstawy w postaci kon-
kretnych metod pracy z osobami dorostymi z wielorakg niepetnosprawnoscia. Pragne rowniez dowiesc, jak gte-
boko niesprawiedliwa i krzywdzaca jest krytyka wybranych sposobow radzenia sobie z tym problemem przez
terapeutow.

Pedagog w ramach studiow pedagogicznych poznaje, czesto pokrotce, kilka sztandarowych metod
wykorzystywanych w pracy z niepetnosprawnymi, m.in. Metode Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne,
Dennisona, czy Program Aktywnosci Knilléw. Jesli ma szczedcie, w ramach studiow bezptatnie ukonczy kurs,
czy dwa. Jesli ma checi i dodatkowo dysponuje odpowiednimi srodkami finansowymi moze ukonczy¢ nawet
wszystkie dostepne kursy. Zatozmy, ze ma to szczescie. Podejmuje prace w osrodku typu,Kamyk” Trwaja zajecia
wg Knillow. W grupie 5 uczestnikdw i 2 terapeutdw (finansowanie placéwki nieadekwatne dla jej potrzeb nie
daje mozliwosci pracy 1 na 1). Dwoch sposrdd 5 uczestnikow wykazuje jakiekolwiek zainteresowanie zajeciami.
Pozostali pozostajg bierni lub wrecz bronig sie przed udziatem w zajeciach , np. odpychaja terapeute, krzycza,
czy gryza dionie na znak protestu. Jest to przyktad trudnej sytuacji, jaka niejednokrotnie napotyka terapeuta w
swej pracy. Co robi? Probuje poradzi¢ sobie z zaistniatg sytuacja. Czasem skupia sie na bardziej zaangazowanych
uczestnikach. Czasem pomimo oporu lub biernosci uczestnikdw prébuje zachecic ich do wykonania wybranych
¢wiczen choc podobnie. Chce wierzy¢, e to, co robi ma sens. Lepiej tak, niz, jak mowi :,nie robi¢ nic”. Tak, jak
potrafi prébuje dostosowac istniejgce metody do tej szczegdlnej grupy odbiorcdw. Pojawiajg sie dylematy: czy
metody stosowane w pracy z dzie¢mi adaptowac dla dorostych — jesli tak, to w jaki sposéb?

Czesto bywa, ze kiedy préby dostosowania istniejgcych metod w pracy z dorostymi wielorako niepetno-
sprawnymi osobami nie dajg terapeucie przekonania co do efektywnosci jego dziatan, w konsekwencji prébuje
sam tworzy¢ wiasne metody, wprowadzac wiasne rozwigzania. Mozna by powiedziec:,| to jest prawdziwy peda-

gog! Tworczy, kreatywny, brawo!” Wielokrotnie styszatam, Ze takiej postawy oczekuje sie od pedagoga w pracy.
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Oczywiscie, ze tak! Pod warunkiem, Zze okaze sie takiemu cztowiekowi odpowiednie wsparcie! Nalezy mie¢ swia-
domos¢, ze wprowadzanie wiasnych rozwigzan jest zrodtem stresu. Mowimy przeciez o pracy z cztowiekiem, nie
wolno na nim dowolnie eksperymentowac! Sama jestem matka niepetnosprawnego dziecka. Kiedy pedagog
w szkole powiedziat mi, Ze jeszcze nie wie, jak pracowac z moim dzieckiem i musi troche poeksperymentowac,
poczufam rozczarowanie i gniew. Przeciez posyfajgc dziecko do szkoty integracyjnej ktéra oferowata pomoc
dzieciom, takim jak moje, przyjefam za oczywiste, ze pracuja tam kompetentni specjalisci.

Wracajac do tworzenia wiasnych rozwigzan. Refleksyjny pedagog, wprowadzajac nowe rozwigzania za-
stanawia sie, czy to co robi jest dobre dla podopiecznego, czy ma sens. Czy ma prawo postepowac w taki, a nie
inny sposob. W swojej pracy pamietam wiele préb nowych rozwigzan, ktére niestety odeszty w zapomnienie.
Po nich byty kolejne. Juz sie ich nie stosuje. Dlaczego? Patrzac z perspektywy czasu, mysle, ze znam przyczy-
ne. Nad kazdym nowym rozwigzaniem powinien pochylic¢ sie caty zespoft W ,Kamyku” zespotowym wsparciem
dla terapeutdw i nieoceniong pomoca sg superwizje. Superwizja jest rozmowa, ktérej celem jest udzielenie
wsparcia przez zespot osobie superwizowanej. Kazdy sposrdd cztonkéw zespotu merytorycznego w tonie catko-
wicie nieoceniajgcym odpowiada na trzy pytania odnosnie pracy osoby superwizowanej. Cztonkowie zespotu
kolejno koncza zdania : 1) ,Mnie najbardziej podobato sie. .., 2) ,Gdybym byt na Twoim miejscu sprawitoby mi
trudnosc.. ) 3),Mysle, ze na Twoim miejscu postapitbym w taki sposéb...” Rozmowa ta przebiega wiec wedtug
écisle okreslonych regut. Nad prawidtowym przebiegiem superwizji czuwa zewnetrzny superwizor, ktory jako
specjalista udziela nieoceniajgcych informacji zwrotnych innemu specjaliscie!”

Bezrefleksyjne positkowanie sie propozycjami pedagogiki specjalnej stosowanymi przede wszystkim
w pracy z dzie¢mi w odniesieniu do dorostych z wielorakg niepetnosprawnoscia.

Skad takie podejscie do pracy? Wielu sposréd pedagogdw w obliczu braku innych metod przyjmuije,
7e tak po prostu fatwiej. Lepiej tak, niz nie robi¢ nic.,Skoro madrzejsi nie proponuja nic innego, to, co ja moge
wymyslic”. Bezrefleksyjne przenoszenie metod, stosowanych przede wszystkim w pracy z dzie¢mi bad? bardziej
sprawnymi intelektualnie dorostymi (np. Program Aktywnosci Knilléw, Terapia Reki, Metoda Ruchu Rozwijajace-
go Weroniki Sherborne) w pracy z dorostymi z wielorakg niepetnosprawnoscia bywa réwniez niestety brakiem
wsparcia zespotu oraz brakiem poczucia sensu wiasnej pracy. Niepewnos¢ z jakg boryka sie terapeuta, co do
wiasciwego postepowania, efektywnosci swoich dziatan sprawia, ze pedagog rezygnuje, zaczyna watpic¢. Stad
juz tylko krok do wypalenia zawodowego. Dlatego tak wazne na tym etapie jest dostrzezenie problemu, wspar-
Cie i pozytywna motywacja ze strony catego zespotu.

Rezygnacja z pracy. Czym jest rezygnacja z pracy pedagoga? Jest niewatpliwie porazka. Jego samego, bo
zbyt mato otrzymywat sukcesow w stosunku do niepowodzen w pracy. Bo czesto tracit wiare w siebie, jako spe-

cjalisty. Tak byto w przypadku osoby, ktérg ja zastgpitam, gdy odeszta z pracy. Uczciwie powiedziata:,Nie wiem,

1 JKielin, Superwizja, [w:] J. Kielin, KKlimek-Markowicz, Krok po kroku. Nauczanie i terapia dzieci z umiarkowanq, znacznqg i gtebokg
niepetnosprawnosciq intelektualng, Gdariskie Wydawnictwo Psychologiczne, Sopot 2013, s. 34-40.
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jak pracowac, jak moge pomac!” Odejscie pracownika moze okazac sie duzg stratg przede wszystkim dla jego
podopiecznych, zwtaszcza wtedy, gdy zaakceptowali go i nawiazata sie miedzy nimi ni¢ zaufania. Z doswiadcze-
nia wiem, ze nasi podopieczni bardzo przezywajg zmiany terapeutdw i opiekundw. Potrzeba duzo cierpliwosci
i czasu by zaufali nowej osobie.

,Kamyk’, jako specjalistyczna placowka, przeszedt juz dtuga droge... Mamy jednak $wiadomos¢, ze jesz-
cze rownie dtuga droga przed nami. Wcigz szukamy lepszych rozwigzan. Jestesmy jednak silniejsi. Wspotpracu-
jemy z innymi specjalistami. Mamy w rekach narzedzie w postaci superwizjil Adaptowaniem wielu propozycji
pedagogiki specjalnej, jak np. Programem Aktywnosci Knillow, czy MMR W. Sherborne, zajelismy sie zespotowo.
Kazde zajecia, jakie dostosowujemy oraz te, ktdre sami wprowadzamy sg wystandaryzowane tj. posiadajg mie-
rzalne cele, zatozenia, sposob realizacji oraz istotne uwagi przy prowadzeniu tych zajec.

W, Kamyku” oferujemy naszym uczestnikom m.in.:

— zajecia polisensoryczne,

— zajecia relaksacyjne, w tym wypoczynek w Sali Doswiadczania Swiata,

- zajecia komunikacyjne — tzw. kregi komunikacyjne, strategie AAC,

— zajecia muzyczne dostosowane do por roku,

- zajecia plastyczne — z wykorzystaniem struktury komunikacyjnej AAC,

- zajecia w pracowni gospodarstwa domowego — przygotowanie prostych positkow, wykonywanie pro-

stych czynnosci zwigzanych z przygotowaniem positku,

— zajecia terapii reki — majace na celu usprawnienie matej i duzej motoryki,

- zajecia ruchowe — sitownia w parku, tory przeszkdd, Boccia,

— zajecia tzw. salonu pieknosci — polegajace na pokazaniu podstawowej pielegnadji.

Niniejsze opracowanie miato na celu wykazac, jak wielka odpowiedzialno$¢ spoczywa na osobach, ktére
decyduja o jakosci ksztatcenia studentéw. Jak wazne sg konkretne wskazéweki, praktyczne rozwigzania, z ktérymi
moga wystartowac absolwenci uczelni pedagogicznych w ciekawej, ale i bardzo trudnej pracy z dorostymi
7 wielorakg niepetnosprawnoscia. W pracy z cztowiekiem, ktérego wiek biologiczny nakazuje oddanie nalez-
nego mu jako osobie dorostej szacunku, a cztowiekiem, ktéry funkcjonuje na etapie rozwoju umystowego kil-
kuletniego dziecka. Cztowiekiem, ktory z racji wieku ma juz swoje potrzeby seksualne, podczas gdy stosowane
gtownie w pracy z dzie¢mi metody pracy moga te intymnga sfere naruszac. Cztowiekiem, ktéry nie powie nam,
cho¢ moze by chciat, czy daje nam prawo do naszych dziatan.

Na koniec kilka zdart o pomocach dydaktycznych. Pamietam sytuacje sesji zdjeciowej naszych uczestni-
kow. Osoba fotografujgca odmowita zrobienia zdjecia uczestniczce w basenie z kolorowymi pitkami. Poprosita
tez o zabranie kilku przedmiotow, ktérymi zajmowali sie uczestnicy. Kiedy spytatam dlaczego o to prosi, uzyska-
tam odpowiedz, ze starsza pani w basenie z kolorowymi pitkami bedzie sie Zle kojarzy¢, a przedmioty, ktorymi
zajmujg sie uczestnicy sg zbyt infantylne.. Rzeczywiscie, owe przedmioty byty infantylne, basen z kolorowymi

pitkami wykorzystuje sie przede wszystkim w pracy z dzie¢mi. Moze rzeczywiscie 60 — letnia kobieta wyglada
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w nim co najmniej wesoto, tylko co zrobic, jesli przebywanie w tym basenie to jej ulubiona aktywnosc¢? Pojawiaja
sie juz oferty pomocy dydaktycznych skierowanych do oséb starszych. Niestety bardzo drogie. Sa rowniez ba-
seny z podswietlanymi pitkami, pomoce w stonowanych kolorach. Pedagog w swojej pracy positkuje sie tym,
czym dany osrodek dysponuje. Bez watpienia refleksyjny terapeuta zada sobie pytanie: czy kolorowe przed-
mioty, stuchanie ulubionych dzieciecych utwordw muzycznych odbiera jego podopiecznym dorostos¢, czyni
infantylnymi? Czy wiasciwe jest zabieranie podopiecznych do kina na bajki? Z drugiej strony, skad mamy miec
pewnos¢, czy to wiasnie nie kolory i forma nie czynig konkretnych przedmiotéw atrakcyjnymi w oczach naszych
podopiecznych. Jakze bytoby wspaniale, gdyby powstaty pomoce dydaktyczne w przystepnej cenie, przezna-
czone dla tej wiasnie grupy odbiorcow. Pomoce adekwatne do wieku biologicznego, a zaspakajajace potrzeby
wynikajace z rozwoju umystowego podopiecznych. Tak, by uszanowac wiek biologiczny w formie dostosowanej

do rozwoju umystowego.

4. Aspekt psychologiczny.

Mowigc o wsparciu psychologicznym dla pedagogodw, chciatabym nawigza¢ do zasady komfortu psy-
chicznego. O zasadzie tej mowita Jolanta Lausch — Zuk (zasada ta okresla pozytywny wzajemny stosunek oso-
by z niepetnosprawnoscig intelektualng i pedagoga — terapeuty, gdzie majg oni do siebie zaufanie, lubig sie).
Lausch-Zuk podkresla, jak wazne w pracy pedagogicznej jest wykorzystanie dobrych momentéw, czyli takich,
w ktérych osoba niepetnosprawna jest w dobrej formie, wykazuje szczegdlng motywacje do podjecia propono-
wanej aktywnosci. Méwi o tym, jak wazna jest kondycja obu stron2

Przepracowany pedagog, ktéry nie ma wsparcia w postaci opiekunow, mysli przede wszystkim o tym,
by zapewnic¢ swoim podopiecznym bezpieczenstwo. Naszych podopiecznych nie mozna ani przez moment
pozostawi¢ samych w sali. Czasem to bardzo trudne przy ograniczonej liczbie personelu. To duze obcigzenie dla
terapeuty, zwiaszcza kiedy pragnie indywidualnego kontaktu z podopiecznym.

W tej pracy dobrze czasem zwolni¢, a nawet sie zatrzymac, wiasnie po to, by zrobi¢ krok do przodu. To
troche tak, jak tlumaczyt Lis Matemu Ksieciu. Zeby kogos ,oswoic”, trzeba miec dla niego czas, przyzwyczaja¢ go
do siebie, czasem wystarczy po prostu byc razem, a, oswajana” osoba pozwoli nam coraz bardziej zblizy¢ sie do
siebie, uchyli lekko drzwi do swojego $wiata3 A to juz ogromny sukces!

Moim najwiekszym marzeniem jako pedagoga- terapeuty jest witasnie mozliwos¢ pracy bez ciaggtego
pospiechu. Pracy, w ktorej bede mogta indywidualnie poswieci¢ czas kazdemu z moich uczestnikow. By tak wia-
$nie byto potrzeba wiecej pracownikow na stanowisku opiekuna. Im gtebsze jest uposledzenie umystowe, tym

bardziej proces pedagogiczny powinien miec indywidualny charakter. To naprawde sie optaca. Niedawno mieli-

2 Lauch-Zuk, Pedagogika oséb z umiarkowanym, znacznym i gtebokim uposledzeniem umysfowym, [w:] Pedagogika specjalna, pod
red. W. Dykcika, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznar 2001, 5.160.
3 A. De Saint- Exupery, Maty Ksigze, ALGO, Torun 1995, s. 58-65.
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smy przyjemnos¢ gosci¢ w,Kamyku” naszego kolege i cenionego psychologa Jacka Kielina. Jacek wyttumaczyt
zespotowi na czym polega praca metodami niedyrektywnymi, méwit o swoich doswiadczeniach w tej kwestii.
O niedyrektywnosci w pracy pedagogicznej mowimy, kiedy terapeuta nie stawia swojemu podopiecznemu wy-
magan, a dziata na podstawie jego wewnetrznej, naturalnej motywacji. Tu nie ma zadawania zbednych pytan -
jest krotkie komentowanie sytuacji. Terapeuta unika chwalenia, po to by podopieczny miat szanse odkry¢, ze
jego aktywnos¢ wiasna sama w sobie jest dla niego nagroda, przynosi satysfakcje. To znacznie bardziej cenna na-
groda niz pochwata!* Jacek przekonat nas. Ja osobiscie mam ogromne poczucie sukcesu, poki co z jedna z pod-
opiecznych. Mtoda kobieta niepetnosprawna intelektualnie, zautyzmem i epilepsja, po kazdym takim wspdinym
czasie coraz bardziej,uchyla drzwi’ Coraz czesciej patrzy w oczy, nawet jesli tylko przez sekunde, dwie. .. Usmie-
cha sie, a nawet gtosno sie zasmieje. Czasem nawet przyciggnie mnie do siebie, by po chwili odepchna¢, ale to
nic. Bo naprawde to tak wiele... Mnie tego rodzaju praca pedagogiczna daje ogromng satysfakcje i poczucie
sensu. Czuje i wiem, mam wewnetrzng pewnos¢, ze to co robie jest w tym przypadku dobre.

Kolejny przyktad z,Kamyka" Mtody mezczyzna. W orzeczeniu stwierdzony znaczny stopien uposledze-
nia umystowaego. Mndstwo zachowar niepozadanych, w tym agresja, autoagresja. Pierwszy rok w placéwce
wyjatkowo trudny. Dodatkowo zmieniajgcy sie w ciggu roku kilkakrotnie terapeuci. Mezczyzna ten miat pewng
stabosc. Nie potrafit dzieli¢ sie uwaga 0séb znaczacych (pedagoga i opiekuna grupy) z innymi uczestnikami.
Potrafit bi¢ innych, rani¢ siebie czy rzucac¢ przedmiotami. Opracowatam procedury postepowania w przypadku
wystapienia zachowan trudnych. Co jednak najwazniejsze, caty zespdt okazat wsparcie i stosowat sie do tych
zasad. Waznym punktem tych procedur byt tzw.,specjalny czas” Specjalny czas to takie nasze bycie razem tyko
we dwoje, gdzie nikt i nic nas nie rozprasza. Jak przyjemnie we dwoje wypic kawe, zjes¢ ciastko, czy przegladac
gazety. Uwielbiam te nasze spotkania we dwoje. Po nich wracam do innych uczestnikow, do zaje¢ zgodnie z gra-
fikiem, a mo&j podopieczny jest spokojny i zadowolony. Po uptywie roku moge $miato powiedziec, ze zachowania
trudne w przypadku tego mtodego mezczyzny zdarzajg sie niezwykle rzadko, niemal wygasty. W ,Kamyku” tera-
peuci przygotowuja procedury postepowania w przypadku wystepowania zachowan trudnych i zagrazajacych.

Czesto w swoim wystapieniu uzywatam sformutowania,refleksyjny pedagog” Nie bez przyczyny. Reflek-
syjnos¢ to jedna z podstawowych zasad w pracy pedagogiczne]. Polega na ustawicznym i systematycznym
analizowaniu podejmowanych dziatan, ciaggtym szukaniu przyczyn pojawiajacych sie problemaéw, ale takze mo-
dyfikowaniu istniejacych metod oraz szukaniu nowych. Refleksyjnos¢ daje szanse na tworczy rozwdj pedagoga —
terapeuty, przez co moze on okaza¢ podopiecznemu konkretng, ale i specjalistyczng pomoc.?

Wspaniale, ze powstat osrodek, ktory przyjat w swoje mury osoby doroste z wielorakg niepetnospraw-
noscia. Oby takich osrodkéw byto jak najwiecej. Oby nie byty to tylko,mury’, ale przyjazne miejsca, zarowno dla

podopiecznych jak i terapeutdw.

4 J.Kielin, Jak pracowac niedyrektywnie, [w:] op.cit.,5.82-97.
5 J. Lausch-Zuk, op.cit, s. 159.
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Wspaniale, ze odchodza do lamusa czasy, gdy osoby doroste z wieloraka niepetnosprawnoscig ukrywa-
ne byly przed swiatem i spedzaty zycie w swoich domach. Musimy by¢ jednak przygotowani na przyjecie tych
0s6b. Muszg istnie¢ odpowiednio finansowane i wyposazone osrodki. Przede wszystkim jednak nalezy zadbac

o wilasciwe ksztatcenie i przygotowanie merytoryczne osob, ktdre miatyby w tych osrodkach pracowac.
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Joanna Baszynska

Pedagog specjalny, cztonek Stowarzyszenia Na Rzecz Oséb Niepetnosprawnych Wiara i Swiatto” Przez
ostatnie 8 lat wolontariusz pracujacy zaréwno z dzie¢mi oraz dorostymi (zwlaszcza z osobami z niepetnospraw-
noscig). Pedagog specjalny w Srodowiskowym Domu Samopomocy ,Kamyk” Interesuje sie zagadnieniami
z dziedziny psychologii klinicznej i rozwojowej oraz tematyka zwigzana z seksualnoscia osob dorostych z gtebsza

niepetnosprawnoscia.

Joanna Dudziak

Ukorczyta ksztatcenie ustawiczne oraz oligofrenopedagogike, pracowata w Domu Pomocy Spotecznej
w Kaliszu jako opiekun kwalifikowany i instruktor kulturalno — oswiatowy. Posiada doswiadczenie w zawodzie
nauczyciela (Centrum Nauki Eureka). Od 5 lat jest pedagogiem specjalnym/ terapeutg w Srodowiskowym Domu
Samopomocy ,Kamyk”w Poznaniu. Specjalizuje sie w komunikacji alternatywnej oraz spiewie. Interesuje sie za-

gadnieniami z psychologii rozwoju matego dziecka.
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O STOWARZYSZENIU NA TAK

spieramy osoby niepetnosprawne na kazdym etapie zycia. Codziennie w osrodkach Stowarzy-

\/\/szenia Na Tak réznorodng pomoc otrzymuje ponad 250 dzieci i dorostych z réznymi schorzenia-

mi neurologicznymi i genetycznymi. Wspieramy ok. 500 rodzin z Wielkopolski. Kazdemu z naszych podopiecz-
nych chcielibysmy zapewni¢ warunki do zycia na miare ich wiasnych mozliwosci i marzen. Zycia, w ktorym

niepetnosprawnos¢ jest faktem, z ktérym trzeba sie liczy¢, ale nie jest wyrokiem.

Komu i jak pomagamy?

— Dzieci i mtodziez niepetnosprawna z dodatkowymi schorzeniami rehabilituje sie i uczy w Przedszko-
lu Specjalnym ,Orzeszek” (www.orzeszek.org.pl) oraz w Szkole Podstawowej i Gimnazjum ,Zakatek”
(www.zakatek.org.pl) .

— Gdy dorosng, mogg znalez¢ swoje miejsce w Srodowiskowym Domu Samopomocy ,Kamyk” (www.
kamyk.pion.pl)

— Jezeli niepetnosprawne dzieci i mfodziez wymagaja specjalistycznych zaje¢ usprawniajacych, moga
uczeszczac na zajecia do Poradni Rozwojowej dla Dzieci i Mtodziezy ,Jaskotka” (tel. 61 86 88 444)

— Dorosli niepetnosprawni, ktérzy chca sie usamodzielni¢, korzystajg z zaje¢ oferowanych w Warszta-

tach Terapii Zajeciowej,Przylesie” (tel. 61 823 70 51) i ,Krzemien” (www.krzemien.pl).
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- Jezeli s3 gotowi do podjecia pracy, w jej znalezieniu i utrzymaniu pomoze im Agencja Zatrudnienia
Wspomaganego BIZON (www.bizon.pion.pl)
- Osoby utalentowane artystycznie moga liczy¢ na pomoc Galerii, tak” (www.galeriatak.pion.pl)
- Gdy niepetnosprawnym brakuje informacji, ich rodzice, terapeuci, nauczyciele, przyjaciele mogg za-
glada¢ na Portal Informacyjny Oséb Niepetnosprawnych www.pion.pl
- W sytuacjach nagtych lub planowych rodziny mogg skorzystac z catodobowe] opieki nad osobami
niepetnosprawnymi w Domu Krétkiego Pobytu,Poranek” (tel. 693 260 080)
Prowadzimy specjalistyczne konsultacje dla dzieci, mtodziezy i dorostych oséb z niepetnosprawnoscia.
Organizujemy turnusy rehabilitacyjne, wycieczki i kolonie. Wspieramy rozwdj zainteresowan: prowadzimy gru-
py taneczne i teatralne, organizujemy zajecia sportowe i rekreacyjne. Zapewniamy pomoc lekarskg osobom z

Zespotem Downa.

Nasze inicjatywy:
Bieg Na Tak - Run of Spirit — urzeczywistnia wizje spoteczenstwa, ktére nie wyklucza nikogo. W réz-

nych konkurencjach biegowych moga wzig¢ udziat osoby petnosprawne jak i te z niepetnosprawnoscia, zaréw-

no doroslijak i dzieci. Biegi odbywaja sie w kwietniu/maju na poznanskiej Malcie!

Spotkania Na Tak - konferencje poswiecone podmiotowosci 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektual-
ng rozpoczety sie w maju 2011 roku. Tematem pierwszej konferencji byfa seksualnos¢ osob z niepetnosprawno-
$cig intelektualng. W pazdzierniku 2012 rozmawialismy o ,wtadzy w rekach specjalistow’, w 2013 r. o, wielorako
niepetnosprawnych’ Chcemy rozmawiac o prawach oséb z niepetnosprawnoscia i ich opiekundw, o wyznacza-

niu standardoéw w procesie pomagania... A takze poznawac,jak to robig inni”.

Akademia Ludzi Pozytywnych — rokroczna inicjatywna Stowarzyszenia Na Tak, ktéra w niekonwen-
cjonalny sposéb podchodzi do przefamywania stereotypdw spotecznych dotyczacych oséb z dysfunkgjg inte-
lektualna. Na tamach kalendarzy charytatywnych prezentujemy sylwetki oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng w zaskakujacej spotecznie sytuacji - z jednej strony jako profesorow — tych, od ktdérych mozna sie uczy¢
pozytywnych zachowan, z drugiej jako ludzi sukcesu — artystéw i pasjonatéw, ktérym niepetnosprawnosc nie

przeszkodzita w realizacji marzen i zyciu petnia zycia.

Mieszkania wspomagane dla oséb niepetnosprawnych - tak, jak kazdy dorosty, ludzie z niepetno-
sprawnoscig intelektualng chca prowadzi¢ zycie samodzielne na miare swoich mozliwosci. Planujemy utwo-
rzenie mieszkan treningowych, a nastepnie zapewnienie osobom niepetnosprawnym mozliwosci samodziel-

nego mieszkania przy minimalnym dostosowanym wsparciu.
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Jak mozna nam pomoc?

- darowizny
Aby wesprze¢ Akademie Ludzi Pozytywnych lub inne dziatania na rzecz dzieci i dorostych osob niepetnospraw-
nych mozna wpfaci¢ darowizne na konto:
Stowarzyszenie Na Tak, ul. Ognik 20C, 60-386 Poznan
konto: 37 1090 1362 0000 0001 0436 4144

- stale zlecenie na kwote 10, 20, 50, ... zt
Organizacje charytatywne na catym $wiecie funkcjonujg dzieki niewielkim, ale regularnym wptatom od pry-
watnych osob. Fakt, Ze mogg polegac¢ na dziesigtkach ludzi, pozwala im sprawnie i dtugofalowo pomagac
potrzebujacym.
Dane do zlecenia statego:
Stowarzyszenie Na Tak, ul. Ognik 20 C, 60-386 Poznan
konto: 37 1090 1362 0000 0001 0436 4144

- 1% podatku
Stowarzyszenie Na Tak jest organizacja pozytku publicznego — KRS 0000070098

Pomagamy codziennie. Pomoz i Ty. Bgdz na tak.

Kontakt:

Stowarzyszenie Na Tak. ul. Ognik 20 C, 60-386 Poznan
tel. (61) 868 84 44

e-mail: biuro@stowarzyszenienatak.pl
www.stowarzyszenienatak.pl

konto bankowe: 37 1090 1362 0000 0001 0436 414
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