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Wprowadzenie

Na przestrzeni ostatnich kilkunastu lat podjeto w Polsce wiele inicjatyw dla
wprowadzenia 0sob niepetnosprawnych w gtéwny nurt zycia zbiorowego. W mysl
zasady, iz prawem kazdego czlowiek jest rozwdj pozwalajacy na samodzielne
funkcjonowanie, stworzono formalne podstawy, dajace prawo do uczenia si¢ oraz
godnych warunkéw egzystowania, skonstruowano system wspomagania opieki
oraz przeprowadzono wiele kampanii medialnych, promujacych pozytywny
wizerunek osob niepelnosprawnych. Jakkolwiek w sferze oficjalnych deklaracji,
co trzeba przyzna¢, w sposob istotny zmieniaja si¢ postawy ogdtu wobec niepet-
nosprawnych, to jednak w codziennej praktyce nadal czgsto pojawia si¢ dystans,
a nawet proby unikania problemu niepetnosprawnosci. Szczeg6lna grupa sa osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu glgbokim, uniemozliwiajaca samo-
dzielne funkcjonowanie — pojawia sig tu pytanie: co nalezy zrobi¢, aby udzielana
pomoc byla efektywna i zmierzajaca w kierunku poprawy jakosci ich zycia?
Istotne jest, aby stworzy¢ takie warunki, ktore przyczynia si¢ do jak najwigkszego
uspotecznienia, rozumianego jako nabywanie zdolnosci porozumiewania si¢ z in-
nymi i stopniowe osigganie umiejetnosci wspotdziatania oraz usamodzielnianie
si¢ w zakresie wypelniania obowiazkow zwiazanych z codziennym zyciem.

Zgodnie z powszechnym przekonaniem, ludziom niepelmosprawnym przy-
stuguje prawo do takiej samej godnosci osobistej jak petnosprawnym cztonkom
spoleczenstwa, co, oczywiscie, jest nierozlacznie zwiazane z pojeciem potrzeb
i ich zaspokajaniem. Specyfika glebokiej niepetnosprawnosci intelektualne;
sprawia, ze potrzeby tych os6b wymagaja stworzenia okreslonych warunkow, by
mogly zosta¢ zaspokojone. Jak kazdy petnosprawny czlowiek ma swoje miejsce
w spoleczenstwie, tak i1 dla osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna
winno sig stworzy¢ odpowiednia przestrzen zyciowa.

Intensywna stymulacja rozwoju 0so6b niepelnosprawnych daje szans¢ pod-
niesienia poziomu ich funkcjonowania, zarowno fizycznego, intelektualnego, jak
1 spotecznego. Niejednokrotnie domy pomocy spotecznej oraz prowadzona w ich
zakresie pomoc terapeutyczna staja si¢ jedyna szansa dla osob, ktore pozbawione
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sa opieki z powodu przyczyn od nich niezaleznych. Przystapienie Polski do
Wspdlnoty Europejskiej spowodowalo zaréwno zwigkszenie zainteresowania
sprawami 0sOb niepetnosprawnych, jak rowniez zobligowato jednostki teryto-
rialne do sprawowania nalezytej nad nimi opieki. Placowki, ktore powstaty przed
przystapieniem do Unii, musialy przej$¢ proces standaryzacji. W licznych opraco-
waniach i zawartych w nich postulatach zwraca si¢ uwagg, iz, mimo zmieniajacej
si¢ rzeczywistosci w zakresie opieki instytucjonalnej nad osobami niepelnospraw-
nymi intelektualnie, istnieje nadal wiele trudnos$ci, ktore wynikaja z niespdjnosci
w Polskim prawodawstwie. Niejasne przepisy, rozumiane i interpretowane w rozny
sposob, powoduja czesto roznice w funkcjonowaniu poszczegolnych placowek.

Przyczynkiem do podjecia rozwazan zwiazanych z osobami z gleboka nie-
petnosprawnoscia intelektualng, mieszkajacymi w domach pomocy spotecznej,
byty doswiadczenia w pracy terapeutycznej, zarbwno w szkole, jak i w samym
domu pomocy spotecznej. Na ich kanwie powstala koncepcja rozprawy dok-
torskiej', ktora dotyczyla analizy aktualnej sytuacji zwiazanej z prowadzeniem
terapii na terenie wymienionych placowek. W prezentowanej ksigzce wyko-
rzystane zostana jej fragmenty; przede wszystkim zaprezentowane zostang
indywidualne czynniki warunkujace efektywno$¢ terapii, uwzgledniajace rézny
poziom funkcjonowania 0sob z glteboka niepetnosprawnoscia intelektualna.

Przez lata pracy zawodowej obserwowatam trudnosci zwiazane z dostepem
do konkretnych, fachowych informacji odnosnie prowadzenia procesu terapeu-
tycznego w tego typu placowkach (Kwiatkowska, 1997). Spowodowato to chec
wlasnego zglebienia tej tematyki, tym bardziej interesujacej, ze dotyczy grupy
0sob, ktorej codzienne potrzeby czgsto bywaja trudne do zrozumienia, co wy-
nika z réznorodnos$ci obrazu klinicznego osob niepetnosprawnych intelektualnie
w stopniu glebokim. Proponowana publikacja jest zaledwie proba zblizenia sig
do tematu niepetnosprawnosci intelektualnej, szczegolnie w stopniu glebokim,
ktora w potaczeniu z domem pomocy spolecznej nie jest tatwym i interesuja-
cym do opisania zestawieniem. Pomimo ze istnieja opracowania o podobnej
tematyce, to jest ich nadal za malo — niniejsza publikacja jest wigc nowa
propozycja, nowym spojrzeniem, wypetniajacym pewna luke.

Praca sktada si¢ z rozwazan teoretycznych oraz z analizy empiryczne;.
Uogolnione efekty badan zostaty zawarte we wnioskach, poprzedzajacych wias-
ciwe zakonczenie. W pierwszej czeséci zostata przedstawiona wieclowymiarowosé
terminologii zwiazanej z niepelnosprawnoscia, a szczegolnie z charakterystyka
funkcjonowania jednostek z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Przed-
stawiam tu instytucjonalna forme¢ wsparcia na przykladzie domu pomocy spo-
fecznej, rys historyczny dziatalnosci spotecznej tychze oraz akty prawne regu-

' Uwarunkowania efektow terapii osob z glebokq niepelnosprawnosciq intelektualng w do-
mach pomocy spotecznej, promotor: prof. zw. dr hab. J. Wyczesany (Uniwersytet Pedagogiczny
w Krakowie).
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lujace ich funkcjonowanie. Zaprezentowane zostaty rowniez problemy zwigzane
z codziennym funkcjonowaniem osoby intelektualnie niepetnosprawnej w tego
rodzaju placéwce, problematyka jakosci zycia oraz rodzaje potrzeb.

W czgséci empirycznej zaprezentowano problematyke badan wilasnych oraz
zagadnienia zwigzane z terapia, jej efektywnoscia i poziomami funkcjonowania
0sob z gleboka niepetnosprawnoscig. Charakterystyce poddano takze indywi-
dualne czynniki warunkujace efekty terapii w omawianej grupie osob: zwiazki
pomigdzy ich wiekiem, dtugoscia pobytu w placéwce, stanem zdrowia oraz
kontaktem z rodzina.

Ostatni, piaty rozdzial, bedacy jednoczes$nie podsumowaniem catego opraco-
wania, zawiera wnioski koncowe, wynikajace z analizy przeprowadzonych badan,
majace stuzy¢ zarowno ukazaniu wartosci prowadzonej terapii, jak rowniez po-
lepszaniu sytuacji osob niepetnosprawnych intelektualnie poprzez modyfikowanie
elementow terapii w taki sposob, aby przynosita ona maksymalne korzysci.

Zdaj¢ sobie sprawe, ze zebrane informacje nie sa wyczerpujace oraz ze
nietatwo je przyjac¢ i zrozumie¢. Ufam, ze pomimo niejednorodnego i ztozo-
nego obrazu osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, prezentacja ta
stanowi¢ bedzie udana prébe ukazania z jednej strony zaréwno réznorodnosci
zaburzen i pozioméw funkcjonowania, a z drugiej — pozwoli przynajmniej
czesciowo uzupetni¢ wiedze dotyczaca codziennego egzystowania w domach
pomocy spolecznej i stanie si¢ inspiracja do zainicjowania i wdrozenia pewnych
zmian organizacyjnych.

Dziekuje Rodzinie..., Pani Profesor Janinie Wyczesany, Panu Profesorowi
Zenonowi Gajdzicy, Kolezankom i Kolegom z Zakltadu Pedagogiki Specjalnej
cieszynskiego Wydziatu Etnologii i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slgskiego
w Katowicach oraz Instytutu Pedagogiki Specjalnej Wydziatu Pedagogicznego
Uniwersytetu Pedagogicznego im. KEN w Krakowie. Dziekuje takzie Gronu
Pedagogicznemu Zespotu Szkotl Specjalnych w Pszczynie, oddzial w Pielgrzy-
mowicach, Pracownikom Domu Pomocy Spotecznej w Pielgrzymowicach oraz
wszystkim, ktorych nie wymienitam, za wykazanie ogromu dobrej woli, cierpli-
wosci, wsparcia, pomocy i przede wszystkim wiary.

Dorota Prysak
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Wielowymiarowos¢ niepetnosprawnosci —
osoba z gtebokg niepetnosprawnoscig intelektualng

Skutkiem/wynikiem zmian ekonomicznych i spolecznych spowodowanych
przemianami o charakterze globalnym jest wieloptaszczyznowe interpretowanie
»hiepetnosprawnosci”. Jeszcze do niedawna w wielu krajach, miedzy innymi
takze w Polsce, niepelnosprawno$¢ byla postrzegana jako wada ciata lub umy-
stu. Obecnie widoczna jest zmiana w odbiorze spotecznym tego pojecia, ktore
ulegto w ostatnich dziesigcioleciach glgbokim przeobrazeniom. Z pewnoscia jest
to wynik proceséw transformacyjnych, zmieniajacego si¢ podejscia do wartosci
oraz traktowania kazdego czlowieka w kategoriach aksjologicznych demokra-
tycznego panstwa.

Wielu badaczy, reprezentujacych rézne dyscypliny naukowe, ,,odmienne
punkty odniesienia i teorie naukowe” (Gaspzica, 2007, s. 41), interesuje si¢ pojg-
ciem niepelnosprawnos$ci. Samo pojecie jest w istocie swej wieloplaszczyznowe;
pomocnym w jego definiowaniu jest uwzglednienie czynnikéw bio-psycho-
-spotecznych, a takze roznorodnosci przyczyn niepetnosprawnosci, objawow
ujawniajacych si¢ na wielu plaszczyznach, takze wreszcie — dynamizmu zmian
rozumienia pojecia. Definicje te sa rézne w zaleznosci od sposobu ujecia i kry-
teriow oceny stanu funkcjonowania danej osoby.

Wsrod definicji ,,niepetnosprawnosci” mozna wyréznic definicje ogélne oraz
stworzone dla okreslonych celow. Dotycza one samej terminologii oraz stosunku
do 0s6b niepetnosprawnych. Glownym problemem jest r6znorodne nazewnictwo
zwigzane z samym terminem ,niepelnosprawnos$¢”, stad w literaturze przed-
miotu spotka¢ mozna ré6zne pojmowanie i definiowanie niepetnosprawnosci.

Systemowe ujecie niepelnosprawnosci, zaproponowane przez Swiatowa
Organizacjg Zdrowia w 1980 r. (Migdzynarodowa Klasyfikacja Uszkodzen,
Niepetnosprawnos$ci i Uposledzen), ma swoje najpetniejsze zastosowanie
w pedagogice specjalnej. Podkresla si¢ tu tréjwymiarowos¢ zjawiska niepetno-
sprawnosci oraz ukazuje kierunek zmian w postrzeganiu 0so6b z niepelnospraw-
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no$ciami. Definicja ta precyzuje trzy wymiary, okreslajac je jako: uszkodzenie,

niepetnosprawnos¢, uposledzenie (Dykcik, 2007; Krausg, 2000; MAJEWSKI,

1999; KirENKO, 2006; WyCczESaNY, GaJpzica, 2005).

Najbardziej réznorodna grupg stanowia osoby uposledzone umystowo
w stopniu glebokim — mimo tak duzego postgpu medycyny, sa one nadal
wyzwaniem dla osob, zajmujacych si¢ ich usprawnianiem: terapeutow, rehabili-
tantow, opiekundéw oraz wszystkich, ktorzy w mniejszym lub wigkszym stopniu
obcuja z nimi. Osoby z tej grupy sa jednostkami o duzym potencjale rozwo-
jowym, oczywiscie, na miar¢ swych mozliwosci; gltosy praktykow, poparte
naukowymi teoriami, jedynie potwierdzaja powyzsza opini¢. Dlatego w dalsze;j
czesci pracy rozwazania beda dotyczyty charakterystyki i funkcjonowania osob
uposledzonych umystowo w stopniu glebokim.

Osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng jest catkowicie uza-
lezniona od innych. Ma trudno$ci ze zrozumieniem otaczajacego ja, zardGwno
najblizszego, jak i dalszego, otoczenia. Trudnosci te widoczne sa rowniez w roz-
wigzywaniu najprostszych czynno$ci zwiazanych z zyciem codziennym. Bardzo
czesto nie porusza si¢ samodzielnie, musi by¢ karmiona, w toalecie korzysta
z pomocy innych oséb. Nie potrafi wyrazi¢ swoich potrzeb ani uczué. Sposob jej
komunikacji jest niezrozumiaty dla otoczenia, przez co bardzo czgsto czuje sig
zagubiona, nawet posrod najblizszych jej oséb (Orkisz i in., 2000).

M. Grzegorzewska (za: Kireiczyk, 1981, s. 63) w swych rozwazaniach
podkresla dynamiczny charakter niedorozwoju umystowego; uwaza, ze uposle-
dzeni umystowo sa zdolni do rozwoju i usprawniania, pomimo réznych, czgsto
glebokich, brakéw i nieprawidtowosci w rozwoju, a stopien ich rewalidacji
spotecznej zalezy nie tylko od oddziatywania $§rodowiska i stosowanych metod
wychowawczych, ale takze od charakteru i stopnia uposledzenia.

Kazdy cztowiek przychodzi na $wiat z okreslonym potencjatem rozwojo-
wym. To, czy jest go w stanie realizowac, zalezy od wielu czynnikow:

— czynniki biologiczne — zwiazanie gtownie z budowa i funkcjonowaniem
organizmu;

— czynniki spoteczne — bardzo czg¢sto okreslane przez srodowisko, w ktorym
osoby niepelnosprawne zyja, oraz warunki spoteczne, w jakich rozwija si¢
dana jednostka;

— czynniki psychologiczne — okreslajace wtasciwosci funkcjonowania psychi-
ki, bedace sita napedowa rozwoju (Orkisz, 2000).

Wazne sa rowniez interakcje zachodzace pomigdzy tymi czynnikami.
Wszystkie one wplywaja na niepowtarzalnos¢ kazdej jednostki, jednoczesnie
stanowiac o jej odrgbnej indywidualnosci. Moga by¢ rowniez przyczyna patolo-
gicznego procesu rozwoju.

Osoby niepetnosprawne intelektualnie w stopniu glebokim, ktérych
funkcjonowanie jest okreslone przy pomocy stopnia uposledzenia, nie two-
rza jednorodnej grupy. A. Lewicki uwaza, ze klasyfikacja wedtug ilorazoéw
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inteligencji jest z pewnos$cia jednostronna i niewystarczajaca, poniewaz daje
tylko przyblizona orientacje w mozliwosciach intelektualnych dziecka oraz
jego zdolnosciach przystosowawczych. Biorac pod uwage stopien zaradnosci
1 samodzielnosci zyciowej, wynikajacy z charakterystyki przekazywanej przez
literature fachowa oraz z wilasnej praktyki zawodowej, a zarazem spolecznego
punktu widzenia, mozna podzieli¢ osoby uposledzone umystowo na takie, ktore
w zyciu dorostym beda mogty decydowac o sobie i utrzymywac si¢ samodziel-
nie, oraz na takie, ktérych uposledzenie umystowe w stopniu glgbokim bedzie
skazywa¢ na zalezno$¢ od innych, a tym samym beda wymagac catkowitej
opieki (Lewick1, 1978).

U wszystkich 0s6b uposledzonych umystowo procesy poznawcze prze-
biegaja w sposob nieprawidlowy, a w wyniku tego obraz poznawczy jest
nieadekwatny do rzeczywistosci. A.D. FrouLicH (1998) uzyt terminu ,,gteboka
wieloraka niepetnosprawnos¢”, ktory bardzo trafnie i szeroko, a jednoczesnie
W mniej pigtnujacy sposob, ujmuje istotg zjawiska uposledzenia umystowego
w stopniu glebokim. Przywotane w tym miejscu stowa M. Grzegorzewskiej —
»hie ma kaleki, jest cztowiek” — wskazuja na jeszcze aktualniejsze poglady
na mozliwo$¢ terapii tej grupy osob. J. KieLin (2002) zwrocit uwage na fakt,
jak niezwykle trudno jest zrozumie¢ §wiat dziecka z glgbokim uposledzeniem
umystowym. Czgsto nie starcza wyobrazni osobom dorostym, by uzmystowic¢
sobie, jak bardzo ztozony i odlegty jest sposob istnienia i funkcjonowania dzieci
dysfunkcyjnych. Postgp takich dziedzin wiedzy, jak medycyna, psychologia
oraz pedagogika specjalna, zwigksza w duzym stopniu mozliwos$ci zycia i roz-
woju osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna. Dlatego rozwazania
na temat wymienionej grupy w kontekscie szeroko rozumianego wychowania
sa punktem wyjscia do dalszej pracy terapeutyczno-rehabilitacyjno-edukacyjnej
(Dykcik, PaNczyk, 1999).

W glebokim uposledzeniu umystowym zaburzenia w rozwoju maja cha-
rakter wielostronny: wystepuja tu zaburzenia sprz¢zone, gdzie oprocz niskiego
funkcjonowania intelektualnego mamy do czynienia z uszkodzeniem narzadow
ruchu (np. w wyniku dziecigcego porazenia moézgowego) lub przewleklej cho-
roby, ktora dodatkowo ograniczyta zdolnosci do dziatania, ekspresji, aktywnego
udzialu w zyciu spotecznym. Rozwdj tych osob jest utrudniony, a niekiedy
ograniczony w sposob nieodwracalny, totez wymagaja one specyficznych metod
postgpowania rehabilitacyjnego w zakresie wychowania, nauczania, terapii.
Zdaniem W. Dykcika przy charakteryzowaniu oséb z gleboka niepelnospraw-
noscig umystowa nalezy pamigtac, ,,ze ograniczenia, jak rowniez mozliwos$ci
nie tworza zamknigtej listy, lecz stanowia pewne continuum, ktore wraz z roz-
wojem metod profilaktyki oraz terapii ulega statym zmianom” (Dykcik, 2005,
s. 149). Istotne bedzie tez spojrzenie na preferowany w literaturze podziat sfer
funkcjonowania tych 0séb w ujeciu J. Lauscu-Zuk (2005).



16 Teoretyczne podstawy badan

Czynniki orientacyjno-poznawcze (ujecie proponowane przez J. Lausch-

-Zuk)

Omawiang grupe charakteryzuje dosy¢ znaczna rozpigto$¢ rozwoju po-

szczegolnych sprawnosci (LAuscH-Zuk, 2003, s. 150):

Mowa — bardzo czgsto jest niewyksztalcona, trudna, oparta na dzwigkach
nieartykulowanych (osoby te na ogdt nie mowia i nie rozumiejg wlasciwej
mowy). Obserwuje si¢ brak zdolno$ci opanowania stéw (wyuczeniu podle-
gaja najczesdciej 2—3 wyrazy), cho¢ zarazem osoby te rozumieja melodig
stow, kilka prostych polecen czy zdan (BoGpanowicz, 1991; KoSTRZEWSKI,
1981; LauscH-Zuk, 2005; Lewicki, 1978). Porozumiewanie sie u niepetno-
sprawnych nie ogranicza si¢ wige tylko do jezyka moéwionego, ale wykorzy-
stuje rowniez rozne inne $rodki, np. komunikacje niewerbalna, jezyk ciata
czy jego postawe. Odgrywaja one istotna role w procesie komunikowania
si¢, poniewaz moga mie¢ charakter komunikacji alternatywnej lub wspo-
magajacej proces porozumiewania si¢ z otoczeniem. Rozwoj mowy u osob
z niepelnosprawnoscia w stopniu glebokim pozostaje ,,najczesciej w 1 sta-
dium melodii, niektore wydaja tylko nieartykutowane dzwigki, inne potrafia
wypowiada¢ pojedyncze gloski lub sylaby [...], czg$¢ oséb z niepelnospraw-
noscia w stopniu gtebokim potrafi wymowic¢ kilka lub kilkanascie wyrazow
[...]. Czgsto pojawiaja si¢ echolalia [...]. Rozumienie mowy werbalnej jest
w duzym stopniu utrudnione” (PioTrowicz, WAPIENNIK, 2004, s. 41—47).

Uwaga — w niektorych przypadkach widoczny jest brak objawow koncentracji
uwagi mimowolnej lub tez czastkowe ich wystepowanie, umozliwiajace
skoncentrowanie tego typu uwagi na konkretnym przedmiocie przez jakis
czas (Boapanowicz, 1991; Kostrzewski, 1981; LauscH-Zuk, 2005; Lewic-
K1, 1978). Zaburzona sprawnos$¢ postrzegania przejawia sig¢ w trudnosci
utrzymania dtuzszej koncentracji wzroku na danym przedmiocie, zdarza
si¢ rowniez, iz w niektorych przypadkach w ogole nie udaje si¢ wywotac
fiksacji wzroku na przedmiocie. Widoczne sa za to silne reakcje — glownie
na bodzce sygnalizujace pokarm (BoGpanowicz, 1991).

Pami¢é¢ — znaczace problemy widoczne sa réwniez w przypadku funkcji
pamigci, od catkowitego braku zdolno$ci zatrzymywania w pamigci jakich-
kolwiek tresci, poprzez czastkowe ich wystepowanie (LAuscH-ZuUk, 2005,
s. 150), do utrzymywania ich przez pewien czas (Kostrzewski, 1981, s. 104).
Jesli dana osoba opanowata juz jaka$ umiejgtnosc, to po chwili przerwy zda-
rza si¢, ze jej nie zapomina. Zapamigtywanie i uczenie si¢ dotyczy jedynie
opanowywania prostych reakcji ruchowych, np. odszukiwania schowanego
przedmiotu (BoGpanowicz, 1991).

Procesy emocjonalno-motywacyjne
Osoby niepetnosprawne umystowo sa zdolne do wyrazania prostych emoc;ji,
jednak najcze¢sciej zauwaza si¢ brak objawdw zycia uczuciowego i przejawow
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samodzielnosci (Bogpanowicz, 1991). Proste emocje zadowolenia i niezadowole-
nia wyrazane sa gestami albo np. usmiechem. Najczgsciej pojawiajace si¢ u nich
reakcje emocjonalne to rados$¢, smutek, gniew, nieche¢, apatia. U omawianej
grupy daje si¢ zauwazy¢ przywiazanie do osob, widoczne sa takze czgste wa-
hania nastroju (Kostrzewski, 1981; LauscH-Zuk, 2005; Lewicki, 1978). Osoby
te ujawniaja rowniez potrzebe przynaleznosci, mitosci i uznania (KosTRZEWSKI,
1981).

Rozw6éj spoteczny

Ze wzgledu na rozlegle zaburzenia intelektualne, osoby te od dziecinstwa
az do dorosto$ci przejawiaja trudnos$ci w nauce wielu prostych, a nawet podsta-
wowych czynno$ci zwigzanych z samoobstuga. Wymagaja statego zapewnienia
1 zaspokojenia podstawowych potrzeb dnia powszedniego, kogos, kto je ochroni,
takze przed nimi samymi. W omawianej grupie zauwazalny jest prawie catko-
wity brak czynnosci regulacyjnych (w zamian tzw. zycie chwila biezaca). Osoby
te nie potrafia samodzielnie zadba¢ o swoje bezpieczenstwo, jednak mimo ze
wymagaja stalej opieki, moga nauczyé sig¢ prostych nawykow (LAUscH-ZUK,
2005), co zaowocowaloby w poOzniejszym czasie migdzy innymi rozwojem
spotecznym (Lewicki, 1978).

Widoczny jest zardéwno brak zdolnos$ci opanowania jakichkolwiek umiejet-
nos$ci (np. gryzienie pokarmu, sygnalizowanie potrzeb fizjologicznych), jak row-
niez nabycia umiejgtnosci sprawnego wykonywania np. prostych zadan porzad-
kowych. Czynnosci fizjologiczne, takie jak oddychanie, ssanie, Zucie, gryzienie,
potykanie oraz fonacja, sa bardzo czgsto silnie zaburzone. Odzywianie jest takze
utrudnione z powodu zaburzen motorycznych i czuciowych, a takze zaburzo-
nego metabolizmu. Widoczne sa trudnos$ci z ssaniem i rozdrabnianiem pokar-
moéw, zaburzenia oddychania, problemy zwiazane z przezuwaniem, wystgpuja
odruchy wymiotne. Osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna maja
bardzo utrudniona mozliwo$¢ wyrazenia podstawowych potrzeb biologicznych,
wystepuje bowiem u nich catkowite uposledzenie sprawnosci motorycznych,
a sprawne wykonywanie roznych czynnosci jest zaktocone (KostrRzEWskI, 1981;
PioTrowicz, WAPIENNIK, 2004) — obserwuje si¢ ruchy automatyczne, stereo-
typowe, ktore nie stluza wykonywaniu czynnos$ci. W wyniku dtugotrwatego
¢wiczenia mozna jednak nauczy¢ takie osoby sygnalizowania potrzeb fizjolo-
gicznych (BoGpanowicz, 1991). Wedtug J. KostrzEwskiEGO (1981, s. 98) w zyciu
dorostym osoby gl¢boko uposledzone umystowo na ogoét nie przekraczaja
ogolnego poziomu sprawnosci intelektualnych (tj. wieku inteligencji) 3-letniego
dziecka, a ich przystosowanie spoteczne odpowiada przystosowaniu dziecka
4-letniego o prawidtlowym rozwoju intelektualnym i spotecznym. Natomiast
zdaniem R. PioTrowicza 1 E. WapIENNIK (2004) u 0sob dorostych dostrzega sig
czasami regres w zakresie przyswajania wiadomosci i umiejetnosci. Zdarza sieg,
Ze nastgpuje on juz w okresie dorastania.
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M. BocGpanowicz (1991, s. 16) uwaza, iz ,,rozwdj psychiki dziecka zwiazany
jest nie tylko z rozwojem proces6w poznawczych (orientacyjnych i intelektu-
alnych), procesow emocjonalnych i motywacyjnych, ale i wykonawczych” —
poprzez procesy wykonawcze nalezy rozumie¢ czynnosci ruchowe i funkcje
motoryczne. Wedlug autorki rozwo6j psychomotoryczny rozpoczyna si¢ juz
w dniu narodzin dziecka: dziecko ukazuje pewien poziom sprawnos$ci funkcji
psychomotorycznych, przechodzac przez kolejne stadia. Jesli rozwdj ten prze-
biega bez zadnych zaburzen, to ,,wiek rozwoju psychoruchowego dziecka, okres-
lany za pomoca metod psychologicznych, odpowiada wiekowi zycia, np.
WR = 6 lat i WZ = 6 lat” (zob. rys. 1). W modelu tym wazna role odgrywa
tempo rozwoju psychoruchowego. Pojgcie tempa definiowane jest jako szybkosc,
z jaka dokonuja si¢ zmiany w trakcie rozwoju w organizmie i psychice dziecka.
Moga przebiegac zbyt szybko, zbyt wolno lub prawidtowo do okreslonego wieku.
Pojecie tempa nabiera szczegodlnego znaczenia w przypadku osob z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualng. Z charakterystyki ich funkcjonowania wia-
domo, Ze istnieja sytuacje, w ktorych osoby te, pomimo osiagnigcia okre$lonego
wieku (np. 20 lat), nadal funkcjonuja na etapie dwu-, trzylatka. W codziennej
terapeutycznej pracy mozna spotkac si¢ z konsekwencjami opisywanej sytuacji,
W postaci uzywania zwrotu ,,dziecko” do osoby dorostej, co wplywa niekorzyst-
nie na jego wizerunek.

Rys. 1. Zwolnione tempo rozwoju

»
'

WR = WZ rozwéj opézniony Zrodto: BogpaNowicz, 1991, s. 18

Osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna sa zdolne do opanowa-
nia chodzenia. Ich zdolno$¢ uczenia jest jednak ograniczona, a przystosowanie
do zycia spolecznego utrudnione lub niemozliwe.

Wyglad fizyczny

Wyglad fizyczny osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna jest
uzalezniony od glgbokosci zaburzen oraz wystepujacych u nich innych — do-
datkowych — sprzgzen i chordb. Sa to bardzo czgsto wady wzroku i stuchu,
porazenia konczynowe, niedowlady rdznej postaci oraz wiele rodzajow schorzen
somatycznych, a takze wady neurologiczne, totez oprocz konieczno$ci stoso-
wania specjalistycznego leczenia i rehabilitacji, rowniez pielegnacja powinna
przyjac¢ formg wyjatkowa. Bardzo cigzkie postaci glebokiej niepetnosprawnosci
wystepuja w roznym wieku, co ma duze znaczenie dla wygladu zewnetrznego.
Istnieje przy tym stale zagrozenie zycia, gdyz wiele podstawowych funkcji
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zyciowych znajduje si¢ w stagnacji. Widoczne sg zmiany napigcia migSniowego,

porazenia, cigzkie uszkodzenia mézgu, natrgctwa ruchowe, roznego rodzaju nie-

dowtady, deformacje krggostupa, uniemozliwiajace prawidlowa postawe ciata

1 utrudniajace poruszanie si¢. Niektore znieksztalcenia moga powodowac prze-

mieszczanie si¢ wewnetrznych organdw, co moze utrudniac ich rozwoj. Widoczne

sa zaburzenia precyzji ruchow, koordynacji stuchowo-ruchowej i wzrokowo-

-ruchowej. Osoby te cierpia z powodu bolu z¢ba, silnego bolu glowy czy innych

bolow, jednak dolegliwosci te czgsto pozostaja niezauwazone, a poniewaz osoba

cierpiaca nie moze o nich powiedzie¢, wigc ,,cierpi w milczeniu”. Przyczyna
odczuwania przedtuzajacego si¢ bolu u oséb z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualna sa napigcia mig$niowe, deformacje w obrebie krggostupa i klatki
piersiowej, natomiast pojawiajace si¢ bolesne odlezyny spowodowane sa jedno-
stronnym uciskiem, powstajacym pod wptywem dlugo niezmienianej pozycji
siedzacej lub lezacej. Trudnosci w przyjmowaniu pokarmow powoduja, iz osoby
te sa czesto niedozywione, stabe, apatyczne, maja problemy ze wzrostem i zte

samopoczucie (FROHLICH, 1998).

Mimo ze rozwdj fizyczny w omawianej grupie oséb warunkowany jest
glebokim stopniem uposledzenia, to widoczna jest rowniez duza rozbiezno$¢
w osigganiu przez nie poszczegélnych umiejgtnosci z zakresu codziennego
funkcjonowania. Ich ,,aktywnos$¢ fizyczna przejawia si¢ w umiejetnosci
poruszania r¢koma, nogami, podejmowaniu prob zmian pozycji z lezacej
w kierunku pionizacji, przytrzymywania si¢, obejmowania, chwytania du-
zych przedmiotdéw, reagowania na bodziec, lokalizacji bodzca” (PioTrowicz,
WAaPIENNIK, 2004, s. 39—40). Juz samo to, ze osoba z gleboka niepetnospraw-
noscia umystowa poznaje najblizsze otoczenie w trakcie prostych czynnosci
codziennych, sprawia, ze rozwija si¢ fizycznie, a to z kolei sprzyja dalszemu
procesowi ksztalcenia. Koncowym wynikiem moze by¢ zmniejszenie zalezno-
$ci od innych.

Wsrdd najczesciej spotykanych zaburzen rozwoju ruchowego A. FROHLICH
(1998) wymienia:

— hipotoni¢: w wyniku skrajnie obnizonego napigcia migsniowego wykonanie
jakiegokolwiek ruchu wymaga czgsto znacznej energii i wysitku, a wspo-
mniane wczesniej przyczyny decyduja o ograniczonej ilosci ruchéw, trud-
no$¢ mozna zauwazy¢ np. w podnoszeniu gtowy lub innej czgsci ciata;

— hipertoni¢ (spastycznos$¢): tutaj widoczne jest podwyzszone napigcie migs-
niowe, w wyniku ktorego dziecko Iub osoba dorosta z glgboka niepeino-
sprawnoscia staja si¢ sztywne i mato ruchliwe; towarzysza temu bardzo czg-
sto uporczywe krzyki;

— odruch toniczny labiryntowy: dziecko lub osoba dorosta z glgboka niepet-
nosprawno$cia wykonuje okreslone ruchy ciata, przyjmujac w ten sposob
okreslone pozycje (lezenie na plecach i/lub na brzuchu); uzaleznione jest to
gtéwnie od potozenia wzgledem sity cigzkosci;
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— odruch toniczny symetryczny szyjny: oznacza wyprostowang lub zgigta szy-
j&; utozenie jej w stosunku do tutowia warunkuje migdzy innymi pozniejsze
trudnosci z samodzielnym utrzymaniem w pozycji siedzacej;

— odruch toniczny asymetryczny: ,,asymetryczne polozenie glowy powoduje
wyprostowanie konczyn od strony twarzy i zgigcie konczyn po stronie prze-
ciwnej [...], powoduje, ze dziecko nie moze np. chwyci¢ przedmiotu, ktory
widzi, poniewaz odpowiedzialna reka jest wyprostowana, a dion otwarta”
(FroHLICH, 1998, s. 59—62);

— odruch Moro: pojawia si¢ glownie w wyniku strachu i polega na gwaltow-
nym wyprostowaniu tutowia i konczyn, wygigciem plecéw i odgigciem szyi.
Wedhug J. KostrzEwskIEGO (1981) osoby z glebokim stopniem niepetno-

sprawnosci intelektualnej, sa w stanie, wbrew istniejacym pogladom, opanowaé

niektére umiejetnosci pod wplywem nauczania, wychowania, rehabilitacji

i wilasnych doswiadczen. Nalezy pamigta¢ jednak, iz jednostki te, mimo

powolnego rozwoju poszczegolnych sprawnosci, nieco szybciej rozwijaja

si¢ w obszarze tych dziedzin, ktore sa bardziej uzaleznione od dojrzewania

(np. lokomocja), a wolniej w tych przypadkach, ktore uzaleznione sa od nauki

(np. rozwo6j mowy). Taki stan jest bezposrednia przyczyna tego, iz u jednostek

gleboko uposledzonych umystowo stwierdza si¢ szczegdlne ograniczenia roz-

woju jezyka (KostrzEwskl, 1981, s. 105). Stwierdza si¢ u nich réwniez rozlegte
zaburzenie procesOw orientacyjno-poznawczych, intelektualnych, emocjonal-
nych, motywacyjnych i wykonawczych.

Klasyfikacja wedtug ilorazu inteligencji jest z pewnoscia jednostronna
i niewystarczajaca, poniewaz daje tylko przyblizona orientacj¢ w mozliwos-
ciach intelektualnych dziecka oraz jego zdolnoSciach przystosowawczych. Jak
juz jednak wspomniano, biorac pod uwagg stopien zaradnosci i samodzielno$ci
zyciowej, okre$lony na podstawie wlasnej praktyki terapeutycznej, a zarazem
spotecznego punktu widzenia, mozna podzieli¢ osoby uposledzone umystowo
na takie, ktére w zyciu dorostym beda mogly decydowaé o sobie i utrzymywac
si¢ samodzielnie, oraz na takie, ktore bgda zalezne od innych, a tym samym wy-
magac¢ beda catkowitej opieki. Innymi slowy, chodzi o to, jakie istnieja szanse,
aby uposledzony umystowo mogt sam, jako cztowiek dorosty, decydowac o sobie
1 utrzymywac si¢ samodzielnie przy zyciu (LEwicki, 1978).

Zréznicowany poziom funkcjonowania 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng warunkowany jest roznorodnoscia etiologii i stopniem uszkodzenia
osrodkowego uktadu nerwowego. Rozwdj motoryki nastgpuje tu z duzym opdz-
nieniem: ,,Zaburzenie tempa dojrzewania réznych uktadow (zwlaszcza uktadu
nerwowego) ma wplyw na poziom funkcjonowania, stopien umiej¢tnosei i wia-
domosci, rozwoj spoteczno-emocjonalny” (PioTrRowicz, WAPIENNIK, 2004, s. 39).

W najglebszym stopniu uposledzenia umystowego mozna wyrézni¢ 3 pod-
grupy: stopien wegetatywny, $redni i lzejszy (tagodny) (zob. Lewicki, 1978,
s. 287).
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Stopien wegetatywny charakteryzuje si¢ utrzymaniem przede wszystkim
funkcji wegetatywnych, natomiast potrzeby fizjologiczne nie sg sygnalizowane,
a rozw0j z zakresu motoryki duzej jest zahamowany. Charakteryzuje si¢ on
brakiem utrzymania rownowagi w pozycji stojacej, a czasami i siedzacej (dzieci
takie przewaznie nie chodza, nie siedza, maja problem nawet z unoszeniem
glowy). Wystegpuja tez duze trudnosci w nawiazaniu jakiegokolwiek kontaktu
z otoczeniem. Odbiér wrazen zmystowych jest nieprawidlowy — moga wyste-
powac hiperstenie.

Sredni stopien glebokiego uposledzenia w zakresie motoryki charaktery-
zuje si¢ opanowaniem umiejetnosci chodzenia, jednak ruchy sa niezrgczne
i niecelowe. Zaobserwowa¢ mozna réznego rodzaju stereotypie ruchowe (od
kiwania si¢ do bicia glowa o $ciang). Porozumiewanie z otoczeniem odbywa
si¢ za pomoca prostych, pojedynczych, nieartykulowanych, betkotliwych
dzwickow.

W najlzejszym stopniu uposledzenia glgbokiego obserwowalne sg prze-
jawy uwagi mimowolnej i poczatki kontaktéw spotecznych. Niepetnosprawni
przywiazuja si¢ do 0sob z najblizszego otoczenia, szczegolnie do tych, ktore sig
nimi opiekuja, co $wiadczy o rozwoju sfery emocjonalnej. Sa w stanie wyuczy¢
si¢ prostych czynno$ci, np. zamiatania, podawania. Poprzez systematyczne
¢wiczenia oraz dtugotrwata powtarzalno$¢ bardzo czesto uzyskuja wzgledna
samodzielno$¢ w spozywaniu positkow i1 sygnalizowaniu potrzeb fizjologicz-
nych. Czasami wystepuje u nich dobry stuch muzyczny, moga do$¢ doktadnie
powtdrzy¢ ustyszana melodig.

We wszystkich omoéwionych wyzej stopniach wystepuje duze uposledzenie
procesow orientacyjno-poznawczych oraz niczym nieumotywowane wahania
nastrojow.

M. Bocpanowicz (1991) rowniez rozréznia w obregbie gltebokiego uposledze-
nia umystowego przypadki bardziej lub mniej glgbokie; od stopnia uposledzenia
zalezy szybko$¢ postepdéw rehabilitacji.

Osoby z glgboka niepelosprawnoscia intelektualna zdolne sa tylko do
opanowania — w wyniku indywidualnych oddziatywan terapeutycznych i re-
habilitacyjnych — pojedynczych czynnosci, jednak wyniki tych zabiegéw sa na
ogo6l znikome.

Wedtug A. FrouLicHA (1998) rozwoj emocjonalny, poznawczy i fizyczny jest
w tym przypadku wyraznie ograniczony lub znieksztatcony, to samo dotyczy tez
zachowan spotecznych i umiejgtnosci komunikowania sig. Jest to w duzej mie-
rze warunkowane stereotypiami, autostymulacja, zachowaniami autodestruk-
cyjnymi, apatia, nadpobudliwos$cia, percepcja i sprawnos$ciami ruchowymi oraz
umiejetnosciami porozumiewania si¢. Stereotypie ruchowe sa to wielokrotnie
powtarzane zachowania, np. kotysanie si¢, stukanie palcami, ré6znorodne tiki,
pewne dziwactwa (Lovaas, 1993; FroHLIcH, 1998). W literaturze ostatnich lat
mozna spotkac si¢ z zastapieniem koncepcji stereotypii pojeciem autostymulacji.
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Kazdy cztowiek, a szczegoélnie ten z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualna,
potrzebuje czutosci i bliskosci, tzn. w przypadku brakéw w kontakcie fizycz-
nym pojawia si¢ potrzeba stymulacji: ,,Przyjmujac, ze dla zachowania fizycznej
1 psychicznej rownowagi organizmu kazdy cztowiek odczuwa potrzebg chocby
minimalnej stymulacji zmystowej, mozna potraktowaé rézne stereotypia jako
rozwigzania awaryjne, za pomoca ktorych osoba niepetnosprawna sama sobie
dostarcza minimum stymulacji” (FrROHLICH, 1998, s. 40—41). Jedna z przyczyn
wystgpowania stereotypii ruchowych H. OLecunowicz (1979) upatruje we fru-
stracji i Igkach, w zastepczej aktywnosci i komunikacji oraz w akcie wycofania
sig. Niekorzystne dla funkcjonowania danej osoby, zdaniem innych autoréw
(BArRANIEWICZ, BAaTKO, OcHAL, 2000), sa zaburzenia percepcyjne o podtozu orga-
nicznym (sensoryzmy).

Wedlug M. Koscielskiej ,,istnieje wiele szczegdtowych koncepcji uposle-
dzenia. Jednakze na wysokim poziomie ogdlnosci mozna mowi¢ tylko o jednej
teorii, mianowicie teorii stadiow rozwojowych, w $wietle ktorej uposledzenie
odpowiada wczesnemu stadium rozwoju” (KoscieLska, 1995, s. 99).

Trudnosci w diagnozowaniu osob z glgboka niepetnosprawnoscia inte-
lektualng sa uwarunkowane zaburzeniami sfery ruchowej oraz zaburzeniami
w funkcjonowaniu spotecznym i poznawczym. Wedtug J. Piageta rozwdj
psychiczny obejmuje okres od narodzin do wieku dorostego, a gtownym jego
elementem jest dazenie do rownowagi. Autor za szczegolnie wazna uznawat
rownowage migdzy zyciem ciata a zyciem umystu — wskazal, ze rozwdj umy-
stowy ,,jest konstrukcja ciagla, podobna do wznoszenia ogromnej budowli,
ktora z kazdym nowym fragmentem staje si¢ solidniejsza; czy tez raczej do
montazu zlozonego mechanizmu, ktérego czesci w toku stopniowego dopa-
sowywania beda tym bardziej gigtkie i ruchliwe, im bardziej stata bedzie ich
rownowaga” (P1aGET, 1966, s. 9). Osoby z glebokim uposledzeniem na og6t nie
przekraczaja okresu inteligencji zmystowo-ruchowej (manipulacyjnej), ktory
u zdrowego dziecka przypada na pierwsze 2 lata zycia — Piaget wyrdznit tu
sze$¢ stadiow.

Stadium pierwsze, w przypadku dziecka o prawidtowym rozwoju psycho-
motorycznym, przypada na 1. miesiagc zycia. Charakteryzuje si¢ odruchami
bezwarunkowymi (np. odruch ssania), nastepnie, pod wpltywem dostosowania
struktury poznawczej (akomodacji), nast¢puje powolna zmiana prymitywnych
schematow. Dziecko w tym okresie nie nasladuje ani nie odroznia siebie od
innych. Widzi tylko to, co jest w zasiggu jego wzroku. Jesli dotknaé jego warg
— zaczyna ssac, jesli dotknaé raczki — zaciska ja. Nie ma jeszcze laczenia
informacji z r6znych zmystow.

Stadium drugie, wedtug Piageta, przypada na wiek od 2.—4. do 5. miesiaca
zycia dziecka o prawidtowym rozwoju psychomotorycznym. Charakterystyczne
dla tego okresu sa ,,reakcje kotowe pierwotne™: obserwowalne sa powtarzajace
si¢ serie ruchow ciata, ktére dziecko wykonato samo po raz pierwszy; bedzie to
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migdzy innymi otwieranie i zamykanie piastek. Nastepuje dalsza akomodacja
podstawowych schematdéw, takich jak ssanie, chwytanie, patrzenie, ktore dzigki
¢wiczeniom staja si¢ coraz precyzyjniejsze. Zauwazalny jest poczatek koordyno-
wania wrazen pochodzacych z réznych zmystow, np. dziecko probuje odszukac
wzrokiem przedmioty, ktorych dzwigk styszy, pojawia si¢ wiec koordynacja
wzroku ze stluchem. Inne umiejetnosci, ktore charakteryzuja ten okres, to roz-
poznawanie przez dziecko znajomych dzwigkdéw i osob, dotyk, zabawy wiasnym
ciatem. Cieszy si¢ ono z widoku matki. W stadium tym powstaja pierwsze
odruchy warunkowe. W 2. i1 3. miesiacu zycia obserwowane sa reakcje okr¢zne,
czyli ¢wiczenia funkcjonalne nabyte. Jednoczesnie kontynuuje si¢ ¢wiczenia
odruchowe, dzigki ktorym utrwalany jest mechanizm czynno$ci. W wyniku
tego powstaja nowe schematy czuciowo-ruchowe — przyktadem moze by¢ tu
ssanie palca.

Stadium trzecie przypada na wiek od 4—5. do 7—8. miesiaca zycia
dziecka o prawidlowym rozwoju psychomotorycznym. Charakterystyczne
dla tego okresu sa ,,reakcje kolowe wtorne”. Polegaja one na tym, ze dziecko
poprzez swoje ruchy stara si¢ spowodowaé zmiany w S$rodowisku zewngtrz-
nym — widoczne jest wigc celowe dazenie do uzyskania pozadanego efektu.
Dziecko, poruszajac zabawka, celowo powtarza czynnos$¢, by np. uzyskac dzigki
temu dzwigki. W tym okresie zauwazalna jest koordynacja wzroku i ruchow
chwytania, a wigc wigksza §wiadomos¢ réznych zdarzen, oraz poczatek uczenia
metoda prob i btedow. Rozpoczyna sig¢ takze rozumienie pojecia przedmiotu
poprzez manipulacjg.

Stadium czwarte wystepuje migdzy 8.—9. a 11.—12. miesiacem zycia
dziecka o prawidtowym rozwoju psychomotorycznym. Cecha charakterystyczna
tego okresu jest koordynacja schematéw czynnosciowych, umozliwiajaca dziec-
ku osiagnigcie celu wezesniej nieosiagalnego. Zauwazamy poczatek czynnos$ci
poszukiwania przedmiotu, ktory zniknal z oczu dziecka. W wyniku potaczenia
schematéw czynnos$ciowych oraz wzajemnej koordynacji powstaja schematy
funkcjonalne. Pojawia si¢ rowniez uczucie radosci z osiagnigcia zamierzonego
celu oraz porazki, kiedy jednak si¢ nie uda. Dziecko wyraznie okazuje, kogo
lubi, a kogo nie darzy sympatia. Prowokuje dorostych do zabawy poprzez ruch,
gest, mimike, gtos.

Stadium piate przypada na wiek od 11.—12. do 18. miesiaca zycia dziecka
o prawidtowym rozwoju psychomotorycznym. Charakterystyczne w tym okresie
jest roznicowanie schematow czynnos$ciowych oraz odkrywanie — dzigki eks-
perymentowaniu — nowych sposobéw na znane juz czynnosci. Dziecko potrafi
odnalez¢ ukryty przedmiot, wykorzystujac relacje przestrzenne migdzy przed-
miotem a soba. W ten sposdb powstaja reakcje okrgzne trzeciego rzedu: dziecko
odszuka ukryty przedmiot, pomimo ze nie byl on schowany w jego obecnosci.

Stadium szoste sytuuje si¢ migdzy 18. a 24. miesiacem zycia dziecka o pra-
widtowym rozwoju psychomotorycznym. Przy pomocy kombinacji mys$lowych
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dziecko kreuje nowe sposoby i1 rozwiazuje proste problemy praktyczne. Bez

uprzednich prob, na oslep, antycypuje realne dzialania poprzez eksperyment

myslowy, i rozumie, jakie czynno$ci prowadza do rozwigzania jego problemu.

Widoczne sg tu pierwsze relacje interpersonalne, przejawiajace si¢ w uczuciach

sympatii i niechgci do innych.

Znajomos¢ przebiegu faz rozwojowych dziecka moze utatwi¢ ,,doktadna
diagnoze aktualnego poziomu funkcjonowania intelektualnego dziecka oraz
umozliwia programowanie procesu intensywnej stymulacji lub rewalidacji
pedagogicznej” (por. KosTrzEwskl, 1981, s. 99). M. Piszczek (2000) uwaza,
ze uczenie si¢ dziecka z glebokim uposledzeniem umystowym mozliwe jest
dopiero po osiagnigciu przez niego trzeciego stadium rozwoju sensomotorycz-
nego. Dopiero w tym stadium zaczyna interesowac si¢ soba, tzn. swoim ciatem
i przedmiotami w najblizszym otoczeniu. Wczesniej terapeuta powinien skupié
si¢ na dostarczaniu bodzcow, tj. stwarzaniu srodowiska, w ktorym dziecko
mogloby si¢ rozwijac.

Zdaniem W. PiLeckies (2000) we wspotczesnej psychologii widoczne jest
podobienstwo w przebiegu psychomotorycznym rozwoju dzieci o obnizonej
sprawno$ci umystowej oraz dzieci z osiagnigta normg intelektualna. Podobien-
stwa te sg widoczne w trzech nastgpujacych hipotezach:

— hipoteza o podobienstwie w sekwencji: dzieci uposledzone umystowo prze-
chodza w takiej samej kolejnosci przez wszystkie stadia rozwoju, tylko
w znacznie wolniejszym tempie i nie zawsze pelni realizujac swoj potencjat
r0ZWOjowYy;

— hipoteza o podobienstwie struktury: dzieci maja podobng struktureg inteligen-
cji na okreslonych poziomach rozwoju;

— hipoteza o podobienstwie reagowania: dzieci o obnizonej sprawnosci umy-
stowej w podobny sposob co dzieci z normg intelektualng reaguja na bodzce
srodowiskowe.

Jednostki gieboko niepelnosprawne intelektualnie poznaja §wiat gldwnie za
pomoca bezposredniego spostrzegania i aktywnosci motorycznej. Nie wszystkie
osoby z omawianej grupy przechodza przez kolejne stadia rozwojowe. Stadia te
moga stanowi¢ wskazowke dla pelnej oceny aktualnej i potencjalnej inteligencji,
a nastgpnie moga by¢ wykorzystane w pracy z osoba gleboko niepetnosprawna
intelektualnie. Pozwala to na przygotowanie odpowiedniego planu rehabilitacji,
wiasciwych pomocy dydaktycznych oraz rodzaju wsparcia. Glgbokiemu upo-
sledzeniu czgsto towarzysza dodatkowe obciazenia chorobowe oraz zaburzenia
zachowania i inne sprzezenia. Im glgbsze jest uposledzenie, tym wigksze za-
obserwowa¢ mozna opdznienia motoryki, co przejawia si¢ w matej sprawnosci
ruchowej 1 manualnej. Osoba dorosta glgboko uposledzona umystowo nie jest
w stanie przekroczy¢ okresu inteligencji zmyslowo-ruchowe;.

Bardzo czgsto zdarza sig, ze w omawianej grupie wystgpuje wigcej niz
jeden rodzaj niepetnosprawnosci. Jak zauwaza D.D. Smith: ,,charakteryzuje je
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szeroki zakres obszarow problemowych wymagajacych intensywnego uspraw-
niania [...] naktadanie si¢ tych problemow powoduje, ze wiele osob z gleboka
wieloraka niepetnosprawnoscia staje w obliczu dodatkowych wyzwan” (SMITH,
2008, s. 314).

Jako osoby z takim rodzajem niepetnosprawnosci, nie sa w stanie samo-
dzielnie zaspokaja¢ nawet podstawowych potrzeb zyciowych. Niestety, jedno-
czesnie nie potrafig sygnalizowac¢ swoich potrzeb czy tez dopominac si¢ o swoje
prawa — sa catkowicie zalezne od osob, ktore si¢ nimi opiekuja, tzn. rodziny
lub pracownikéw placowek opiekunczych.

Jednym z najwazniejszych celéow jest usprawnianie i aktywizowanie osob
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna. Oczywiscie, nalezy przy tym pa-
migtac i uwzglednia¢ ich mozliwosci psychofizyczne. Wazne jest to zarbwno ze
wzgledow terapeutycznych, jak i opiekunczo-pielegnacyjnych. Dla kazdej osoby
wazne sa warunki, w jakich moze rozwijac¢ si¢ wszechstronnie — rozwoj jest
utrudniony lub uniemozliwiony, jesli warunkow tych brak. Jest to powiazane
np. z dobrym samopoczuciem w codziennym funkcjonowaniu. Rozwoj zaréwno
funkcji psychicznych, wegetatywnych, jak 1 somatycznych mozliwy jest w trak-
cie tzw. ,,wiczenia roznych czynnosci” (DoroszEwska, 1989, s. 578).

M. Kwiatkowska uwaza, ze nie nalezy skupia¢ si¢ na najslabszej stronie
osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, gdyz ,,oprocz powaznie
obnizonej inteligencji maja przeciez sfer¢ emocjonalna, okreslony temperament,
czesto preferuja aktywno$¢, maja rozne cechy kierunkowe, caty, rowniez poza-
intelektualny, potencjat do wykorzystania” (Kwiatkowska, 2006, s. 13).

Z przedstawionej charakterystyki jednoznacznie wynika, iz funkcjonowa-
nie osob z gleboka niepetnosprawnos$cia intelektualng nalezy do najbardziej
ztozonych. Warunkuje to specyfikg pracy i sposobu postgpowania z omawiang
grupa o0sob, a samo tempo pracy z osobami glgboko uposledzonymi umystowo
uwidacznia si¢ w tworzeniu indywidualnych programéw terapeutycznych, gdzie
okres$la si¢ szybkos¢ zdobywania danej umiejetnosci. Kwestie te zostana omo-
wione w dalszej czgsci pracy — przy strategiach postgpowania.

Trudno jest wskaza¢ najbardziej preferowany w literaturze sposéb poste-
powania z osobami z niepelmosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbokim
z uwagi na fakt, ze definicja takiej osoby zaistniala po raz pierwszy dopiero
w zwiazku z przebiegiem realizacji rozporzadzenia MEN z dnia 30 stycznia
1997 r. w sprawie organizowania zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (Dz.U.
nr 14, poz. 76). Efektywna prace rehabilitacyjna z tymi osobami utrudnia brak
wskazowek metodycznych, tak bardzo waznych w pracy terapeutyczne;.






Domy pomocy spotecznej
miejscem statego pobytu osoby
z gtebokg niepetnosprawnoscig intelektualng —
regulacje prawne

Opieka i pomoc od najdawniejszych czaséw stanowity podstawowe formy
dbatosci o druga osobg potrzebujaca wsparcia. Naturalna konsekwencja rozwoju
kultury i cywilizacji byto pojawienie si¢ instytucjonalnych form opieki — stano-
wito to np. jedno z glownych zadan wielu nowo zawiazujacych si¢ zgromadzen
zakonnych. W konsekwencji staly si¢ one podstawowa instytucja pomocowa do
dnia dzisiejszego. W wieku XII i XIII, kiedy powstawaly miasta oraz zwiazane
z tym nowe formy pomocy, fundowano przytulki przeznaczone dla ne¢dzarzy
i trgdowatych, a w pierwszej potowie XIII wieku pojawity si¢ w Polsce pierwsze
domy dla podrzutkéw. Znalazty w nim gléwnie opieke i schronienie sieroty,
podrzutki, dzieci wigzniow czy rodzicow chorych psychicznie. W nastgpnych
latach, na przetomie wiekéw, poza poszukiwaniem rozwiazan zmniejszajacych
ubdstwo spoteczne, zastanawiano si¢ nad pomoca i stworzeniem warunkow
utatwiajacych zmiang sytuacji cztowieka potrzebujacego; wowczas to powstaty
pierwsze domy pracy przymusowej (KuLiszer, 1961; RapwaN-PRAGLOWSKI,
Frysztacki, 1996).

Szpitale, przytutki oraz domy pracy przymusowej staly si¢ pierwowzorami
dzisiejszych instytucji socjalnych i opiekunczych. W pozniejszym okresie
rozpoczal sig¢ proces tworzenia odrgbnych instytucji dla poszczegdlnych grup
odbiorcow. Dalszy rozwdj roznych form instytucji ktadl nacisk nie tylko na
utrzymywanie osob potrzebujacych opieki, ale takze na ich rozwoj. Postep
techniczny 1 postgpujace za nim uprzemyslowienie przyniosty rozwoj placowek
zwiazanych z opieka nad osobami starszymi. Wiek XIX i XX to w Polsce okres
zaboréw, a zarazem zlej sytuacji bytowej robotnikéw. W zwiazku z tym powsta-
waly szpitale przyfabryczne oraz tzw. ochronki dla dzieci. W II Rzeczypospo-
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litej, w 1923 roku, zostata uchwalona ustawa o opiece spotecznej, dzigki ktorej
opieka zostaly objete migdzy innymi osoby upo$ledzone umystowo. System
pomocy instytucjonalnej w okresie Polski Ludowej realizowaty réwniez domy
pomocy spoteczne;j.

Podstawa prawna do tworzenia domdéw pomocy spolecznej byta ustawa
o opiece spotecznej z 1923 roku. 31 lipca 1963 roku Ministerstwo Zdrowia
1 Opieki Spotecznej zawarto w Instrukeji nr 23/63 wytyczne, okreslajace rodzaje
i sposoby prowadzenia wymienionych placowek (Wyczesany, 2005b). Gwal-
towny rozwoj, jaki nastapil w latach pieédziesiatych XX wieku, doprowadzit
do podziatu na specjalistyczne domy pomocy spotecznej (Sikora, 2005, s. 564):
— dla rencistow,

— dla przewlekle chorych i przewlekle chorych ze schorzeniami uktadu ner-
wowego,

— dla niewidomych,

— dla uposledzonych umystowo, z rozgraniczeniem na domy dla dzieci i dla
dorostych.

Obecnie obserwujemy konsekwencje procesu, ktory zostal zapoczatkowany
we wczesniejszym okresie. W wyniku dalszej specjalizacji opicka obejmowane
sa obecnie grupy:

— 0s0b w podesztym wieku,

— 0s0b przewlekle somatycznie chorych,

— 0s6b przewlekle psychicznie chorych,

— dorostych niepetnosprawnych intelektualnie,

— dzieci 1 mlodziezy niepetnosprawnych intelektualnie,

— 0s6b niepelnosprawnych fizycznie (Dz.U. z 15 kwietnia 2004 r., nr 64,

poz. 593).

Domy pomocy spotecznej w Polsce opieraja swoja dziatalnos¢ na Ustawie
z dnia 29 listopada 1990 r. o pomocy spotecznej (Dz.U. z 15 kwietnia 2004 r.,
nr 64, poz. 593, ze zm.). Celem pomocy spotecznej jest udzielanie wsparcia
w zaspokajaniu niezbgdnych potrzeb zyciowych pojedynczych osob i/lub ro-
dzin. W przypadku trudnej sytuacji zyciowej stwarza mozliwo$¢ bytowania
w warunkach odpowiadajacych ludzkiej godnosci. Powinna takze, w miarg
mozliwosci, dazy¢ do usamodzielnienia podopiecznych oraz ich integracji ze
srodowiskiem.

Pomoc taka $wiadczona jest m.in. osobom znajdujacym si¢ w stanie ubdstwa,
bezrobocia, dtugotrwalej choroby oraz niepelnosprawnosci etc. ,,Dom pomocy
spolecznej $wiadczy ustugi bytowe, opiekuncze, wspomagajace i edukacyjne
na poziomie obowiazujacego standardu, w zakresie i formach wynikajacych
z indywidualnych potrzeb 0osob w nim przebywajacych, zwanych dalej »miesz-
kancami domu«” (Dz.U. 2004, nr 64, poz. 593, ze zm.). Wazne jest, iz ustawa
ta reguluje podziat kompetencji i zadan pomocy spotecznej, ze szczegdlnym
uwzglednieniem domdéw pomocy spotecznej. Zadania te realizowane sa przez
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powiat, w gestii starosty lezy zapewnienie, zorganizowanie i prowadzenie
ushlug w okre$lonym standardzie w poszczegoélnych domach pomocy spotecznej
o0 zasi¢gu ponadgminnym oraz kierowanie osdb ubiegajacych si¢ o przyjecie do
danej instytucji. Natomiast prowadzenie domow pomocy spotecznej o zasiggu
lokalnym oraz kierowanie do nich oséb wymagajacych opieki nalezy do zadan
wilasnych z zakresu pomocy spotecznej, realizowanych przez gminy.

Wymienione zadania do konca 1998 roku realizowane byly przez Woje-
wodzkie Zespoly Pomocy Spotecznej (WZPS). Z dniem 1 stycznia 1999 roku
WZPS przestat funkcjonowaé, a ich zadania przejety samorzady, w wyniku
przeprowadzenia reformy administracyjnej kraju. Nadzor nad tymi placow-
kami (niezaleznie od podmiotu prowadzacego), kontrolowanie jakosci dziatan,
przestrzeganie standardu ustug $wiadczonych poprzez poszczegélne jednostki
organizacyjne pomocy spotecznej oraz zgodnosci zatrudnienia pracownikoéw
tych jednostek z wymaganymi kwalifikacjami pozostaje w zakresie kompetencji
wojewody (Dz.U. z 15 kwietnia 2004 r., nr 64, poz. 593, ze zm.).

Poniewaz w domach pomocy spotecznej stwarza si¢ mozliwosci do
samorealizacji, samostanowienia oraz doprowadza do ,,normalnej” — god-
nej — egzystencji, wymusza to na stuzbach spotecznych zapewnienie ustug
opiekunczych oraz rehabilitacji w miejscu zamieszkania. W przypadku osob,
ktore wymagaja catodobowej opieki, mozliwe jest ubieganie si¢ o skierowanie
do domu pomocy spotecznej we wskazanym rodzaju placéwki. Szczegdtowo
przedstawia to drugi rozdzial wskazanej ustawy, poswigcony domom pomocy
spotecznej, zawierajacy wytyczne do prowadzenia placowek catodobowych;
uwzglednione sa tu w szczegodlnosci: wolnos¢, intymnosé, godnos¢ i poczucie
bezpieczenstwa kazdego mieszkanca placowki oraz stopien jego fizycznej i psy-
chicznej sprawnosci.

Domy pomocy spotecznej moga prowadzi¢ jednostki samorzadu terytorial-
nego, zwiazki wyznaniowe, organizacje spoteczne, fundacje, stowarzyszenia,
inne osoby prawne oraz osoby fizyczne po uzyskaniu zezwolenia wojewody.
W placowce zapewnione sa $wiadczenia zdrowotne, przystugujace jego miesz-
kancom, a takze organizowana jest pomoc w korzystaniu z nich. To placowka
pokrywa optaty ryczattowe i czgSciowa odptatnos¢ do wysokos$ci ustalonego
limitu, moze ona réwniez pokrywac¢ wydatki na te ustugi pielegnacyjne, ktore
sa niezbedne, a ktére wykraczaja poza uprawnienia wynikajace z przepisow
NFZ. Decyzje o skierowaniu do placowki oraz o wysoko$ci optaty za pobyt
w niej podejmuje organ gminy wilasciwej dla danej osoby, w dniu, w ktorym
skierowanie zostalo wydane. Natomiast sama decyzje o umieszczeniu w domu
pomocy spotecznej wydaje organ gminy prowadzacej dana instytucje lub
starosta powiatu prowadzacego — w przypadku regionalnych doméw pomocy
spotecznej decyzj¢ wydaje marszatek wojewodztwa. Za pobyt w placowce po-
bierana jest optata, ktora nie moze przekroczy¢ $redniego miesigcznego kosztu
utrzymania jednostki.
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Takiej optaty dokonuje mieszkaniec lub jego przedstawiciel ustawowy, jesli
dotyczy ona osoby matoletniej, matzonek lub gmina, z ktérej osoba dostata
skierowanie do domu pomocy spotecznej. Jesli mieszkaniec wnosi 100% optaty,
nie ma obowiazku ponoszenia dodatkowych optat przez gming lub inne osoby.

Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 19 pazdziernika 2005 r.
okresla zarowno zasady funkcjonowania, jak rowniez standardy podstawowych
ustug, §wiadczonych przez poszczegoélne typy domoéw. Placéwka funkcjonuje
W sposoOb zapewniajacy wlasciwy zakres ustug, zgodny ze standardami okreslo-
nymi dla danego typu domu, w oparciu o indywidualne potrzeby mieszkanca.
Specjalne zespoty terapeutyczno-opiekuncze okreslaja indywidualne potrzeby
mieszkancow oraz zajmuja si¢ ich wsparciem. Gtownym zadaniem takich ze-
spotow jest opracowywanie indywidualnych programow wsparcia w terminie
do 6 miesigcy od przyjecia mieszkanca do instytucji, a nastgpnie ich realizacje.
Jesli stan zdrowia i gotowos¢ mieszkanca pozwala, moze on wspotuczestniczy¢
w tworzeniu planu, ktérego koordynatorem pozostaje pracownik pierwszego
kontaktu.

Kazdy typ domu $wiadczy ustugi z zakresu podstawowych potrzeb byto-
wych poprzez zapewnienie odpowiednich warunkéw mieszkaniowych, wyzy-
wienia, ubrania i $srodkow czystosci. Ponadto zabezpieczane sa ustugi opiekun-
cze, zapewniajace pomoc w wykonywaniu podstawowych czynno$ci, pomoc
w pielggnacji oraz zatatwianiu spraw osobistych. Realizowane sa rowniez ustugi
wspomagajace, takie jak zapewnienie udzialu w terapii zajgciowej, ktéra ma na
celu aktywizowanie mieszkancow i podnoszenie ich ogdlnej sprawnosci. Wszel-
kie dziatania maja na celu usamodzielnianie podopiecznych w najpetniejszym
mozliwym wymiarze (na miar¢ mozliwosci).

Domy, w ktorych przebywaja dzieci i mtodziez niepetnosprawna intelektual-
nie, poza wyzej wymienionymi uslugami organizuja dziatalnos¢ terapeutyczna,
zmierzajaca do zaspokajania potrzeb edukacyjnych. Dotyczy ona uczestnictwa
w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych oraz uczenia i wychowania poprzez
zdobywanie doswiadczenia zyciowego.

Ustawodawca okreslit czas przebywania w tego typu placéwce do 25. roku
zycia. Jednak jesli podopieczny odznacza si¢ mata zdolno$cia adaptacyjng
i przebywat w tym domu przez co najmniej 5 lat, moga pozosta¢ nawet po
ukonczeniu 30. roku zycia. Dotyczy to najczesdciej osob z gleboka niepetno-
sprawnoscia intelektualna.

Jezeli w domu pomocy spotecznej sa realizowane odpowiednie ustugi
bytowe, znajduja si¢ wszystkie wymagane pomieszczenia, odpowiednie pokoje
mieszkalne, warunki sanitarne, wyzywienie i organizacja positkow, a miesz-
kancy maja zapewniona odziez i obuwie odpowiedniego rozmiaru, pomoc
w utrzymaniu higieny osobistej, zapewnienie $rodkow czystosci, a w przy-
padku dzieci — zabawki odpowiednie do ich wieku i sprawnosci, wowczas
taka placéwka spetnia wymagane warunki. Wazne jest jednak, aby spetniane
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byty rowniez §wiadczenia z zakresu ustug opiekunczych i wspomagajacych: na
100 mieszkancow mozna zatrudnia¢ w pelnym wymiarze czasu pracy nie mniej
niz dwoch pracownikdéw socjalnych, jednego psychologa oraz odpowiednia
ilo§¢ pracownikéw zatrudnionych w pelnym wymiarze czasu pracy w zespo-
fach terapeutyczno-wychowawczych, w zaleznosci od ustalonego wskaznika
zatrudnienia. Po stronie dyrektora lezy zorganizowanie przynajmniej raz na
2 lata szkolenia dla pracownikéw z zakresu praw mieszkancéw, kierunkow
prowadzonej terapii oraz metod pracy z mieszkancami.

Pojawienie si¢ kolejnych nowelizacji Ustawy z dnia 29 listopada 1990 r.
o pomocy spotecznej (Dz.U. 1993 r., nr 13, poz. 60 oraz Dz.U. 1994 r., nr 62,
poz. 265) rozpoczelto nowy etap rozwoju polskiego systemu pomocy spotecznej,
ktorego gtownym elementem jest tzw. pomoc instytucjonalna. Obejmuje on
ushugi wykonywane przez wyspecjalizowane jednostki organizacyjne pomocy
spotecznej, zapewniajace catodobowa i kompleksowa opieke swoim mieszkan-
com. Podstawowymi jednostkami organizacyjnymi pomocy instytucjonalnej,
zgodnie z nowelizacja ustawy, sa domy pomocy spotecznej: zapewniaja cato-
dobowa opieke oraz zaspokajaja niezbedne potrzeby bytowe, edukacyjne, zdro-
wotne, spoleczne i religijne na poziomie obowiazujacego standardu, ktory zostat
okreslony przez ministra pracy i polityki spotecznej. Domy pomocy spolecznej
niespelniajace okreslonych standardow lub ktérych standard pozostaje ponizej
normy, moga zosta¢ wykreslone z rejestru prowadzonego przez wojewode wy-
dajacego zezwolenia na prowadzenie domu pomocy spotecznej przez podmioty
inne niz administracja rzadowa.

Cala struktura funkcjonowania omawianej instytucji powinna by¢ podpo-
rzadkowana wszystkim mieszkancom, jednak nie zawsze osoby przebywajace
stale w domu pomocy spolecznej sa w stanie w petni przestrzegaé przepisow.
Przyktadem moga by¢ placowki dla oséb uposledzonych umystowo, w ktorych
trudno jest np. powota¢ samorzad mieszkancéw w petnym tego stowa znacze-
niu, dlatego to dyrektor placowki petni najwazniejsza rolg.

W tradycyjnym schemacie organizacyjnym domu opieki spotecznej
Tarkowskl (1998, s. 33) wyroznia trzy dziaty. Jako pierwszy wymienia dziat
medyczno-rehabilitacyjny, wraz z lekarzami, pielegniarkami i rehabilitantami.
Drugi dzial obejmuje §wiadczenia opiekuncze wykonywane przez opiekunki
oraz pokojowe czy salowe. W obszarze trzeciego dziatu realizowane sg $wiad-
czenia terapeutyczno-socjalne.

Wielko$¢ jest jednym z wazniejszych czynnikow, ktory wplywa na struk-
ture organizacyjna domu pomocy spolecznej. Im wigksza placéwka, tym ma
bardziej rozbudowana konstrukcje, ktorej korzenie tkwia przewaznie w organi-
zacji stuzby zdrowia. Zwiazane jest to nie tylko ze starszymi domami pomocy
spotecznej, lecz takze z tymi nowo powstajacymi (TArRkowski, 1998, s. 99).
Bardzo wazna jest liczba mieszkancoéw: do 100 mieszkancow lub ponad 100.
W matym domu (do 100 osoéb) wystepuja z reguty trzy dziaty: opiekunczo-
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-terapeutyczny, ksiggowo-administracyjny oraz gospodarczy (Tarkowski, 1998).
W ramach omawianej placowki moga by¢ zorganizowane warsztaty terapii zajg-
ciowej lub prowadzone sa gospodarstwa pomocnicze. Duze placowki, w ktorych
zamieszkuje ponad 100 mieszkancow, maja podobna strukturg, ale bardziej roz-
budowana, z wyodrebnionymi stanowiskami pracy: zastepcy dyrektora, radcy
prawnego, psychologa, kierownika rehabilitacji, kierownika terapii itp. (Dz.U.
2004, nr 64, poz. 593, ze zm.; TARKOWSKI, 1998).

Z punktu widzenia mieszkanca domu pomocy spotecznej najwazniejszym
elementem struktury organizacyjnej jest grupa (oddzial). Moze ona liczy¢ kil-
kanascie (od 10 do 20) osob, zyjacych wspolnie z innymi mieszkancami i per-
sonelem. Laczy ich wspdlna przestrzen: pokoje dziennego pobytu (bawialnia,
salonik), jadalnia, aneks kuchenny — dla kazdej grupy osobno. Nie wigcej niz
5 0s6b moze korzysta¢ z jednej tazienki.

Pomieszczenia, w ktorych przebywaja osoby niepelnosprawne, powinny by¢
dostosowane do ich potrzeb. Przewidziane sa pokoje mieszkalne jednoosobowe
(nie mniej niz 9 m? na osobe) i wieloosobowe (nie mniej niz 6 m? na osobe).
Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 19 pazdziernika 2005 r.
zawiera informacje, iz w przypadku osob poruszajacych si¢ samodzielnie pokoj
jest przeznaczony dla nie wigcej niz trzech osob, natomiast w przypadku osob
lezacych: nie wigcej niz czterech. W kazdym pokoju ma si¢ znajdowaé t6zko
lub tapczan, szafa, stot, krzesta i szafka nocna dla kazdego. Jezeli mieszkaniec
sobie zyczy, positki moze spozywa¢ w pokoju (Dz.U. 2004, nr 64, poz. 593,
ze zm.).

Dorostym osobom przystuguja trzy positki na dzien, natomiast dzieci i mto-
dziez maja zwigkszona dzienna racj¢ o jeden positek, czyli korzystaja z czterech
w ciagu dnia. Mieszkancy moga sobie wybra¢ positki zgodnie ze wskazaniem
lekarza. Przez cata dobg mieszkancy maja zapewniony dostep do podstawowych
produktow zywieniowych oraz napojow (Dz.U. 2004, nr 64, poz. 593, ze zm.).

Zgodnie z wymaganiami standardowymi mieszkancy powinni mie¢ zapew-
nione nastgpujace warunki:

— budynek 1 jego otoczenie powinny by¢ pozbawione barier architektonicz-
nych;

— w budynkach wielokondygnacyjnych powinna by¢ winda, dostosowana do
potrzeb 0sob niepetnosprawnych;

— budynek powinien by¢ wyposazony w system alarmowo-przeciwpozarowy;

— w nowo projektowanych domach pomocy spotecznej liczba miejsc nie po-

winna by¢ wigksza niz 100.

Dyrektor powinien umozliwi¢ mieszkancom udzial w terapii zajeciowej
w warsztatach lub w specjalnych pracowniach, zgodnie z przepisami prawnymi
dotyczacymi domu. Wsrod innych zalecen, wynikajacych z przepisow praw-
nych, nalezy wymieni¢ organizacjg $wiat 1 uroczystosci okazjonalnych, udziat
w imprezach kulturalnych i turystycznych, mozliwos¢ kontaktu z kaptanem,
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udziat w praktykach religijnych zgodnie z wyznaniem mieszkancéw, regularny
kontakt z dyrektorem placowki w okreslonych, powszechnie wiadomych dniach
i godzinach, a takze sprawienie pogrzebu zgodnie z wyznaniem zmartego
mieszkanca domu.

Wedlug Rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotfecznej z dnia
15 wrzesnia 2000 r. w sprawie domdéw pomocy spotecznej, na 100 mieszkancow
powinno by¢ zatrudnionych w pelnym wymiarze czasu pracy nie mniej niz
2 pracownikoéw socjalnych, 1 psycholog, 1 pracownik kulturalno-oswiatowy.
Sa to bardzo wazne warunki do realizacji ustug opiekunczych i wspomagaja-
cych. Wskaznik zatrudnienia w pelnym wymiarze czasu pracownikow zespotu
terapeutyczno-opiekunczego, na jednego mieszkanca domu pomocy spotecznej
(dla wszystkich typoéw placowek z wyjatkiem tych przeznaczonych dla oséb
starszych) wynosi nie mniej niz 0,7. Niestety, nowelizacja z dnia 19 pazdziernika
2005 r. nie precyzuje juz tak jasno koniecznos$ci zatrudnienia psychologa i pra-
cownika socjalnego — mowa jest tylko o zapewnieniu z tymi pracownikami
kontaktu.

Liczba pracownikow zatrudnionych w poszczegoélnych porach dnia winna
by¢ dostosowana do potrzeb mieszkancow. Jak juz wcze$niej zaznaczono,
pracownicy zespolu terapeutyczno-opiekunczego powinni uczestniczyé, co
najmniej raz na 2 lata, w organizowanych przez dyrektora szkoleniach na temat
praw mieszkancéw oraz kierunkow prowadzonej terapii, a takze metod pracy
stosowanych w placowce. Pozostale piony struktury organizacyjnej domu po-
mocy spotecznej rowniez pozostaja na ustugach mieszkancoéw; do pionow tych
wlicza si¢ wszelkie stuzby, dzigki ktorym zycie w domu toczy si¢ normalnie,
a wiec administracje 1 dziat gospodarczy, czyli kuchnig, pralnig, zaopatrzenie,
kottownig itp.

W kazdej placowce tego typu funkcjonuje regulamin, dostosowany do ro-
dzaju niepetnosprawnosci mieszkancow. Praca personelu w potaczeniu z regula-
minem powinny ukierunkowywac rozwdj mieszkancoéw domu pomocy spotecz-
nej, a wtedy mozliwym bedzie zrealizowanie potrzeb wyzszego rz¢du: poczucia
przynalezno$ci, potrzeby uznania czy samorealizacji. Oczywiscie, nie musi si¢
to spetnia¢ poprzez czyny wielkie, zmieniajace $wiat — wystarczy zachgta do
rozwijania hobby, skrojonego na miar¢ mozliwosci. Waznym aspektem ludzkie;j
aktywno$ci jest rowniez praca, zwigzana z powtarzajacymi si¢ czynnosciami,
pozwalajacymi na zmeczenie i osiagnigcie satysfakcji osobiste;.

Warunki realizacji ustug opiekunczych maja decydujacy wplyw na struk-
ture organizacyjnej placowki. Zgodnie ze wskazanym juz rozporzadzeniem, na
100 mieszkancow powinno by¢ zatrudnionych nie mniej niz 2 pracownikoéw
socjalnych w pelnym wymiarze czasu, a kazdy mieszkaniec musi mie¢ mozli-
wos¢ kontaktu z psychologiem. Wskaznik zatrudnienia pracownikow zespotu
terapeutyczno-opiekunczego, zatrudnionych w pelnym wymiarze czasu, na jed-
nego mieszkanca domu powinien wynosi¢ od 0,4 do 0,6 (przy czym wskaznik
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zatrudnienia 0,6 odnosi si¢ do domow pomocy spotecznej dla dzieci i mtodziezy
niepetnosprawnej intelektualnie). Ustalajac wspotczynnik zatrudnienia, mozna
uwzgledni¢ wolontariuszy, stazystow, praktykantow oraz osoby odbywajace
stuzbg zastgpcza w domu. Powyzsze rozporzadzenie, jak i sama ustawa
(Rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecznej z dnia 19 pazdziernika 2005 r.
w sprawie doméw opieki spotecznej, Dz.U. 2005, nr 217, poz. 1837), regulujace
dziatalno$¢ domoéw pomocy spolecznej, nie okreslaja rodzaju ani wymiaru
zajge, liczby 0so6b w nich uczestniczacych, rodzaju niezbednej dokumentaciji, jak
réwniez ilosci etatow terapeutdw w przeliczeniu na jednego mieszkanca. Osoby
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna nie wyrazaja swojego zdania, co
wynika z ich niepelnosprawnosci i jest oczywiste, dlatego rzadziej uczestnicza
w takiej formie zajec. Niestety, z przykroscia obserwujemy brak w tej kwestii
wspotpracy Ministerstwa Polityki Spolecznej i Ministerstwa Edukacji Naro-
dowe;.

Zajgcia rewalidacyjno-wychowawcze sa od kilku lat obowiazkowe dla
wszystkich mieszkancow domoéw pomocy spotecznej ponizej 25. roku zycia,
dotknigtych uposledzeniem umystowym w stopniu glgbokim. Mimo Ze Roz-
porzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 stycznia 1997 roku (Dz.U.
nr 14, poz. 76) gwarantuje uczestnictwo w tego rodzaju zajeciach, jasno okres-
lajac ich rodzaj i wymiar, liczbe uczestnikéw i rodzaj dokumentacji zwiazane;j
z obserwacja, brak szczegdélowych dyrektyw ze strony Ministerstwa Polityki
Spotecznej powoduje, iz warunki prowadzenia zaje¢ na terenie domu pomocy
spotecznej sa dowolne, gdy tymczasem, dzigki dookresleniu zasad prowa-
dzenia zajg¢ terapeutycznych, mozna by taczy¢ je z zajeciami rewalidacyjno-
-wychowawczymi.

Plan dnia jest ustalany zgodnie z regulaminem, zawierajacym informacje
jakie rodzaje zaj¢¢ powinny by¢ prowadzone w danym przedziale czasowym.
Nie oznacza to jednak przymusu wobec mieszkancow: w ciagu dnia uwzgled-
niony jest rowniez czas wolny, podopieczny moze swobodnie przemieszczaé si¢
zardwno na terenie placowki, jak i poza nim; moze odwiedza¢ i przyjmowac
odwiedziny krewnych czy znajomych.

Standaryzacja doméw pomocy spolecznej ma na celu odmedycznienie
tych placowek, rozumiane jako stworzenie warunkow zblizonych bardziej do
warunkow rodzinnych niz szpitalnych — dlatego najwazniejsza misja domow
jest dobro kazdego ich mieszkanca. Celem nadrzednym staje si¢ to, by dyrekto-
rzy zadbali szczegdlnie o polepszenie warunkéw bytowych podopiecznych, by
zwigkszono jakos$¢ ustug, podniesiono kwalifikacje personelu oraz polepszono
warunki 1 jako$¢ wspotpracy z mieszkancami. Wszystkie te zabiegi przynaleza
do poszczegdlnych zespolow medyczno-opiekunczo-terapeutycznych i polegaja
na wlasciwym kierowaniu czynnikami hamujacymi proces starzenia sig, po-
stgpu choroby czy poglebiania si¢ zaburzen. Systematyczna aktywizacja mozgu
1 stymulacja pamigci mieszkanca moze odbywac si¢ nie tylko w ramach terapii
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zachowan; efektywna jest rowniez ergoterapia, a takze specjalne strategie po-
mocnicze, np. strukturyzacja aktywnos$ci oraz trening orientacji przestrzenne;.
Praca poszczegdlnych zespotow opiera si¢ na aktywnosci ruchowej, do ich zadan
nalezy takze zaopatrzenie ortopedyczne, farmakoterapia, leczenie ruchem,
optymalizacja masy ciala, dietetyka, odnowa biologiczna, dbanie o racjonalny
tryb zycia, leczenie uzdrowiskowe oraz psychoterapia. Na szczego6lna uwagg
zastuguje réwniez pracownik pierwszego kontaktu, i rodzaj jego dziatalno$ci
— stanowi ona jeden z najistotniejszych elementow reformy domoéw pomocy
spoteczne;.

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia
23 kwietnia 1997 r. ,,dziatanie wynikajace z indywidualnego planu opieki ko-
ordynuje PPK, wskazany przez mieszkanca, jezeli wybor ten jest mozliwy ze
wzgledu na stan zdrowia mieszkanca”. Kazdy dom pomocy spolecznej ma prawo
do wiasnych pomystow pod warunkiem, iz sa one zgodne z idea pracownika
pierwszego kontaktu, ktory zostal powotany nie z mysla o interesie personelu,
lecz z mys$la o mieszkancach, o czym nie nalezy zapominaé¢ (TARKOwsKI, 1998;
Dz.U. 2004, nr 64, poz. 593, ze zm.).

Rozporzadzenie z dnia 23 kwietnia 1997 r. naktada na domy pomocy
spotecznej takze obowigzek tworzenia planow opieki indywidualnej. Celem
takiego planu jest doprowadzenie do indywidualnego spojrzenia na kazdego
mieszkanca, wypracowanie wspolnych oddziatywan catego personelu, sku-
teczniejszej opieki nad mieszkancem, a takze wspotpracy personelu. Indywi-
dualnym planem wsparcia, o ktorym mowa jest w Rozporzadzeniu Ministra
Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 19 listopada 2005 roku, objgte sa réwniez
osoby z glebokim uposledzeniem umystowym. W poszczegdlnych punktach
rozporzadzenia zawarte zostaty najwazniejsze informacje o strukturze organi-
zacyjnej domu, wskazano réwniez ich miejsce w nadrzednym systemie opieki
i profilaktyki. Nalezy pamigta¢, iz cato$¢ dzialan poszczegdlnych pionow
opieki w domu nigdy nie zastapi czutej opieki i mito$ci matki czy corki —
a wigc najblizszej rodziny. Jednak z czasem moze si¢ okazac, ze jest to jedyna
(a przez to najlepsza), petna mitosci forma pomocy drugiemu cztowiekowi, ktory
znalazt si¢ w trudnej sytuacji; w przypadku osob z glebokim uposledzeniem
umyslowym moéwimy o catkowitym uzaleznieniu od drugiego cztowieka.

Dom pomocy spotecznej to placéwka powotlana po to, aby realizowac cele
ustalone przez panstwo i jego organy, ktore powinny by¢ uwzglednione w misji
domu. Cele i zadania najczesciej dotycza ustug Swiadczonych przez domy po-
mocy spotecznej, a zrozumienie istoty tychze ustug ma podstawowe znaczenie
dla zarzadzania domem. O poziomie $§wiadczonych ustug winni wypowiadaé
si¢ ich odbiorcy, jednak w rzeczywisto$ci oceniaja je sami pracownicy, rodziny
podopiecznych, przedstawiciele instytucji kontrolujacych lub wspomagajacych
(fundacje, stowarzyszenia, media itp.). Nie zawsze sami mieszkancy moga doko-
na¢ oceny — tak jest w przypadku oséb z glebokim uposledzeniem umystowym.
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Pozadane jest, by w placowkach pomocy spotecznej zatrudnia¢ ludzi, ktorzy
tworzy¢ beda grupg wspotpracuja z soba w sposob uporzadkowany i skoordy-
nowany. Ich wspdlna praca ma zmierza¢ do osiagnigcia zestawu okreslonych
celow. Przed dyrektorem stoi zatem nietatwe zadanie sprawnej i skutecznej
realizacji celéw domu pomocy spotecznej, za czym nie zawsze ida odpowiednie
wynagrodzenia.

Dobry dyrektor to ten, ktory wykorzystuje zasoby ludzkie, materialne, finan-
sowe 1 informacyjne madrze, bez marnotrawstwa. Wykonuje swoje obowiazki,
potrafi otworzy¢ si¢ na otoczenie i dostrzec potencjat ptynacy ze wspodlpracy
z istniejacymi tu instytucjami. Z jednej strony moga one w pewnym stopniu
ogranicza¢ swobode dziatan dyrektora, ale z drugiej — stwarzaja szans¢ znale-
zienia zewngtrznych zrodet wsparcia. Rozumieja to ci dyrektorzy, ktorzy potrafili
wiaczy¢ otoczenie w realizacje zadan placowki. Wsrod instytucji, z ktorych po-
mocy moze korzysta¢ dyrektor, znajduja si¢ agendy rzadowe i samorzadowe: Po-
wiatowe Centrum Pomocy Rodzinie, o$rodki pomocy spotecznej, administracja
panstwowa, stuzba zdrowia, szkolnictwo. Do nich rowniez zaliczamy instytucje
pozarzadowe, migdzy innymi koscioty, fundacje, stowarzyszenia. Jednak czgsto
zdarza si¢, ze dyrektor z podjeciem trudnych decyzji musi zmierzy¢ si¢ sam.

Standaryzacja doméw pomocy spolecznej

W domu pomocy spotecznej §wiadczone sa mieszkancom ustugi bytowe,
opiekuncze i wspomagajace, dostosowane do indywidualnych potrzeb jednostki.
Placowka posredniczy w korzystaniu ze $wiadczen zdrowotnych, kierujac sig
zasada petlnego upodmiotowienia mieszkancow, zapewnienia im bezpieczen-
stwa, poszanowania prawa do wolnos$ci i intymno$ci, godnego traktowania oraz
mozliwo$ci dokonywania wyborow. Jego funkcjonowanie opiera si¢ na standar-
dach obowiazujacych ustug (ustawa).

Standard okresla normy funkcjonowania doméw pomocy spotecznej
w trzech zasadniczych obszarach: warunki lokalowe, wymagania wzglgdem
personelu oraz zasady funkcjonowania domu. Idea okreslenia standardu byto
stworzenie w wymienionych placéwkach warunkow zblizonych do panujacych
w domach rodzinnych, ponadto zapewnienie podopiecznym opieki i mozliwos$ci
korzystania z roznych form aktywizacji, a przede wszystkim — rehabilitacja na
miar¢ kazdej osoby.

Zgodnie z Ustawa z dnia 29 listopada 1990 r. o pomocy spotecznej: ,,Dom
pomocy spolecznej zapewnia catodobowa opieke oraz zaspokaja niezbgdne
potrzeby bytowe, edukacyjne i religijne na poziomie obowiazujacego stan-
dardu” (Dz.U. nr 100, poz. 459, 1990 r.). Sam standard, zgodnie z Podrecznym
stownikiem wyrazow obcych jest ,,stowem wieloznacznym i oznacza typ, model,
wzorzec, typowa ustuge o okreslonych wtasciwosciach ustalonych przez normy
panstwowe, stope zyciowa, poziom zycia, za$ standaryzacja znaczy tyle, co
ujednolicenie, zmodernizowanie, typizacje” (KopaLiNski, 1996, s. 477). Standard
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jest zatem pojeciem relatywnym, ktore zaktada pewne odniesienia i pordéw-
nania. A wigc wysoki standard w jednym panstwie moze okaza¢ si¢ niskim
w innym. Inna definicja mowi, ze ,,standard to norma, przecigtny, typowy
model postgpowania, co do ktorego wspolnie umawiaja si¢ strony, wyznaczajac
granicg, ponizej ktorej nie wolno zej$¢” (Tarkowsk1 1998, s. 133). Podstawowa
1 najwazniejszg cecha standardu jest jego ustawiczna modyfikacja, wynikajaca
z poprawy ogoélnych warunkéw bytu i funkcjonowania spoleczenstwa. Fakt
ciaglego podwyzszania jako$ci standardu, w zaleznosci od postgpu rozwoju
zycia spotecznego, bedzie nastgpowal mniejszymi lub wigkszymi krokami,
o czym nalezy pamigtac.

Za przykladem bogatych krajow skandynawskich, zwlaszcza Danii, ktora
stanowi wzor panstwa opiekunczego, zostala zapoczatkowana standary-
zacja polskich domow pomocy spotecznej. Poziom zycia w tych krajach jest
kilkukrotnie wyzszy niz w Polsce na dzien dzisiejszy. Nie dziwi zatem fakt,
ze standard §wiadczonych tam ustug jest wyzszy niz standard tych samych
ustug $wiadczonych w polskich placowkach. Bardzo waznym faktem jest
przyjecie przez Polskg obowiazkéw wynikajacych z przyjecia cztonkostwa
Unii Europejskiej (UE). Ztozono$¢ i dramaturgia procesu adaptacji Polski do
warunkow unijnych polega nie tylko na sprostaniu wymogom ekonomicznym
(wszelkie przekroje strukturalno-gospodarcze, krajowa réwnowaga gospodar-
cza, wymiennos¢ waluty krajowej itd.), ale takze wymogom instytucjonalnym
(Lukaszewicz, 1997, s. 2—3).

Ministerstwo Pracy i Polityki Socjalnej zlecito dunskiej firmie Atopos
opracowanie projektu standaryzacji polskich placowek. Zostat on sfinansowany
przez program Phare. Firma Atopos, we wspotpracy z dunska gmina Odensa,
stworzyta ,,Projekt rekomendacji minimalnego standardu doméw pomocy
spotecznej w Polsce™; ten opracowany przez J. Webera (gmina Odensa),
H.H. Ellekruga (gmina Odensa), J. Jaskova (Atopos) i P. Thomsena (Atopos) pro-
jekt byt konsultowany z polskimi specjalistami (TARkowskl, 1998, s. 133). Wywart
i nadal wywiera znaczacy wptyw na zarzadzanie domami pomocy spoteczne;.

Uwienczeniem prac nad standaryzacja doméw byl ztacznik do wspomnia-
nego juz Rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 23 kwietnia
1997 r. w sprawie domoéw pomocy spotecznej: ,,Standard obowiazujacych ustug
swiadczonych przez dom pomocy spotecznej”. Nowelizacja rozporzadzenia
z 15 wrzesnia 2000 r. dookreslita zadania, sposob postgpowania oraz drogg do
osiagnigcia pozadanego standardu. Zgodnie z nowelizacja standard obejmuje
nastepujace ustugi w zakresie:

1. Potrzeb bytowych, zapewniajac:
— miejsce zamieszkania (lokalizacja 1 otoczenie domu),
— wyzywienie,
— odziez 1 obuwie,
— utrzymanie czystosci.
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2. Potrzeb opiekunczych, polegajacych na:

— udzielaniu pomocy w podstawowych czynno$ciach zyciowych,

— niezbednej pomocy w zatatwianiu spraw osobistych,

— pielggnacji.

3. Potrzeb wspomagajacych, polegajacych na:

— umozliwieniu udzialu w terapii zajgciowe;j,

— podnoszeniu sprawnosci i aktywizowaniu mieszkancow,

— umozliwieniu realizacji potrzeb religijnych i kulturalnych,

— zapewnieniu warunkéw do rozwoju samorzadnosci mieszkancow,

— stymulowaniu nawiazania, utrzymania i rozwijania kontaktu z rodzina
1 Srodowiskiem,

— wspieraniu dziatania na rzecz lokalnego srodowiska,

— dziataniu zmierzajacym do usamodzielnienia mieszkanca w miarg jego
mozliwosci,

— pomocy w umozliwieniu podjgcia pracy, szczegolnie majacej charakter
terapeutyczny,

— zapewnieniu bezpiecznego przechowywania $rodkow pienigznych
1 przedmiotow wartosciowych,

— w przypadku mieszkanca nieposiadajacego wtasnych dochodow pokryciu
wydatkéw na niezbedne przedmioty osobistego uzytku, w kwocie nie
przekraczajacej 30% zasitku statego,

— zapewnieniu przestrzegania praw mieszkancéw oraz dostgpnosci do
informacji o tychze,

— sprawnym zatatwianiu skarg i wnioskow mieszkancow.

4. Potrzeb edukacyjnych, zapewniajacych dzieciom:

— pobieranie nauki,

— uczestnictwo w zajeciach rewalidacyjnych,

— uczenie i wychowanie przez do§wiadczenie Zyciowe.

Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 stycznia 1997 r.
(pkt 4) w sprawie zasad organizowania zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla
dzieci i mtodziezy uposledzonej umystowo w stopniu glebokim reguluje zakres
i rodzaj oferowanych ustug. Rozporzadzenie z 15 wrzesnia 2000 r. wprowadza
rowniez indywidualng opieke dla mieszkanca w ramach utworzenia funkcji (nie:
stanowiska) pracownika pierwszego kontaktu oraz nakazuje zaprowadzenie
»Planow indywidualnej opieki dla mieszkanca (planow wsparcia)” — ich stwo-
rzenie, podobnie jak stworzenie funkcji pracownika pierwszego kontaktu, miato
na celu troske¢ o dobro mieszkanca: by zapewni¢ mu bezposrednia ochrong jego
godnosci 1 niezalezno$ci, a takze wsparcie w prawidlowym funkcjonowaniu,
szczeg6lnie w przypadku osob, ktore sa catkowicie zalezne od innych. Pracow-
nik socjalny przeprowadza wywiad srodowiskowy z osoba ubiegajaca o miejsce
w domu pomocy spolecznej lub jej rodzing. Wywiad ten stanowi podstawg to
stworzenia takiego planu dziatan, ktéry umozliwi jak najtatwiejsza adaptacje
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nowego mieszkanca do warunkow instytucji, jego aklimatyzacji i poprawnego
funkcjonowania w nowym srodowisku.

Plan pracy, wynikajacy z indywidualnego planu wspierania mieszkanca,
koordynuje pracownik merytoryczny domu zwany pracownikiem pierwszego
kontaktu, wskazany przez mieszkanca, jezeli wybor ten jest mozliwy ze wzgledu
na stan zdrowia nowego podopiecznego i organizacj¢ pracy placowki. Nadzor
nad pracownikiem pierwszego kontaktu, a takze nad prawidlowym prowadze-
niem przez niego planu indywidualnego wsparcia, sprawuje zespot opiekunczo-
-terapeutyczny, powotany zarzadzeniem przez dyrektora, a w ktérego sktad
wchodza pracownicy odpowiedzialni za powierzony im odcinek pracy w domu,
migdzy innymi pracownik socjalny, pedagog badz psycholog, instruktor terapii
zajeciowej, rehabilitant, opiekun, pracownik pierwszego kontaktu itp. Wszystkie
wymienione osoby dzialaja bezposrednio na rzecz mieszkanca (TARKOWSKI,
1998, s. 36—38).

Artykul 20 Ustawy z dnia 29 listopada 1990 r. o pomocy spolecznej (z poz-
niejszymi zmianami) zobowiazywat domy pomocy spotecznej,,do podwyzszania
standardu $wiadczonych ustug, zwlaszcza te, ktore nie osiagaja obowiazujacego
standardu”. Po przeprowadzeniu inspekcji przez zespdl do spraw inspekcji
i rejestracji z Wydziatu Spraw Spotecznych i Zdrowia Urzedu Wojewodzkiego,
wlasciwy dla danego obszaru wojewoda miat prawo wyda¢é zezwolenie (ewentu-
alnie zezwolenie warunkowe) na prowadzenie domu i tym samym wprowadzi¢
go do centralnego rejestru (podanego do publicznej wiadomosci). W przypadku,
jesli $wiadczenia te bylyby nizsze niz obowiazujacy standard ustug, wowczas
wojewoda moze cofhaé zezwolenie na prowadzenie domu i wykresli¢ go z re-
jestru. Kontrola standardu ustug §wiadczonych przez domy pomocy spotecznej
dotyczy w szczegdlnosci: zakresu i jakosci ustug, przestrzegania praw miesz-
kancow (w tym prawo dostepu do informacji o swoich prawach), wspotdziatania
pracownikow domu z rodzing lub opiekunem prawnym podopiecznego, poziomu
wyksztalcenia i kwalifikacji zatrudnionych w domu pracownikéw oraz sposobu
zatatwiania skarg i wnioskéw. Kontrola zakresu i jakos$ci ustug polega przede
wszystkim na ocenie warunkéw zycia mieszkancoéw oraz stopnia i efektow
realizacji indywidualnych planéw wspierania, zbadaniu i ocenie poziomu oraz
struktury zatrudnienia, kwalifikacji zatrudnionych pracownikéw oraz sposobow
podnoszenia przez pracownikow kwalifikacji zawodowych, wreszcie — ocenie
organizacji dziatania domu, przy uwzglednieniu jego typu i uzasadnionych
potrzeb mieszkancow, oraz sprawdzeniu efektywnosci zarzadzania zasobami
domu.

W nadzorze i kontroli wykorzystuje si¢ gldwnie analiz¢ dokumentacji
mieszkancow oraz pracownikow w zakresie posiadanych kwalifikacji i przy-
gotowania zawodowego. Metody, jakie wykorzystuje si¢ do przeprowadzenia
kontroli, to: wizja lokalna, lustracja (przeprowadzona w celu zapoznania si¢
z warunkami zycia mieszkancow) oraz zasigganie opinii mieszkancow, ich
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rodzin oraz pracownikéw na temat zycia mieszkancow oraz zakresu i jakos$ci
ushug $wiadczonych osobom mieszkajacym w danym domu.

Omawiane placowki sa zobligowane do ustawicznego rozwoju i podnosze-
nia standardu §wiadczonych ustug na rzecz swoich mieszkancow. Potwierdza
to teze, ze domy pomocy spotecznej to rozwijajace si¢ instytucjonalne zaplecze
pomocy spolecznej w Polsce. Sa potrzebnym i niezbednym wsparciem dla
0sOb niepetnosprawnych, nadzorowanym pod wzgledem formalno-prawnym
1 merytorycznym, dajacym niejednokrotnie jedyna mozliwo$¢ na normalne
funkcjonowanie osobie obarczonej niepetnosprawnoscia, szczegdlnie gteboka.
Niestety, zbyt male dofinansowanie oraz wciaz nowe wymogi, zmniejszaja moz-
liwosci wprowadzenia korzystnych zmian, podwyzszajacych standard §wiad-
czonych ustug. Jedna z propozycji dotyczy wprowadzenia podziatu domoéw
pomocy spotecznej na okreslone kategorie, co pozwoliloby zapobiec zamykaniu
placéwek. Nowe wytyczne oraz zmiany na polu okreslenia roznic w zakresie
ustug pozwola zaspokoi¢ potrzeby bytowe, opiekunczo-wspomagajace oraz
ckonomiczne, a takze zwicksza mozliwo$ci ich funkcjonowania. Problemy
z uzyskaniem wyzej wymienionych zezwolen na prowadzenie placowek maja
np. te domy, w ktérych baza lokalowa odbiega od standardowego poziomu (zob.
http://www.dps.pl/domy [data dostepu: 01.02.2006]).

Dziatania, jakie podejmuje Panstwo w zakresie standaryzacji doméw
pomocy spotecznej, prowadza do odejscia od marginalizacji i negatywnego
postrzegania osob niepetnosprawnych. Zdarza si¢ jednak, ze osoby niepelno-
sprawne, szczeg6lnie w stopniu glebokim, sa odseparowywane w osobnych,
wyspecjalizowanych zaktadach. Taki stosunek sprzyja odbieraniu tym osobom
przezywania ich niepetnosprawnosci jako ,tragedii osobistej”’, usuwajac je
z zycia spolecznego, w imi¢ fatszywej troski o innych ludzi.

Z tej krotkiej analizy wynika, ze wiele zostalo juz zrobione i zmienione.
Przede wszystkim rezygnuje si¢ z duzych instytucji na rzecz mniejszych
doméw pomocy spotecznej, gdzie zmianie ulegla przede wszystkim jakos¢
$wiadczonych ustug. Przykladem moga by¢ zajgcia terapeutyczne, miejsce ich
odbywania, cele i tre$ci, stosowane metody pracy, a wreszcie i sami terapeuci,
ich przygotowanie merytoryczne i praktyczne oraz zwiazki zachodzace pomig-
dzy nimi — wszystko to w znaczacy sposob warunkuje uspotecznienie osoéb
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng, tym samym podnoszac standard
placowek.



Jakos¢ zycia osoby
Z gteboka niepetnosprawnoscig intelektualng

Od zawsze cztowiek dazyl do stworzenia jak najlepszych warunkow byto-
wych, zarowno dla siebie, jak i dla swoich bliskich. Zwigzane byto to gtéwnie
z odczuwaniem roznych stanow emocji: radosci, zadowolenia, szczg$cia, spetnie-
nia. Kazdy cztowiek dazy do stworzenia jak najlepszych warunkéw do rozwoju
zar6wno w zyciu osobistym, jak i zawodowym. Priorytetem staje sig ,,jakos¢
zycia”. Osiagnigciu tego celu stuzy caty zespot srodkow — ustug, ktore maja
zaspokoi¢ aktualne potrzeby kazdego mieszkanca domu pomocy spoteczne;j.
Potrzeby te wynikaja z psychofizycznej kondycji podopiecznego oraz sytuacji
spotecznej. Centralnym punktem kazdego dziatania jest wigc cztowiek. Jego
reakcja wobec §wiadczonych ustug ma istotne znaczenie dla funkcjonowania
samej instytucji.

Z terminem ,,jako$¢” spotykamy si¢ czesto w zyciu codziennym: oznacza
catoksztalt obiektywnych cech danego przedmiotu czy zjawiska, a poprzez do-
okreslenie specyfiki mozliwe jest odrdznienie ich od innych zjawisk, przedmio-
tow. Z pojeciem jakosci zwiazane jest rowniez pojecie ilosci. W rozwazaniach
nalezy pamigtac, ze kazde zjawisko i kazdy przedmiot posiada jednoczesnie
ogoblne 1 calosciowe wlasciwosci oraz sktada si¢ z wielu specyficznych aspektow
(Muszyxski, 1978). J. Daszykowska jako$¢ utozsamia z wzorcem, standardem,
okreslajacym pewne wymogi, stanowiacym odniesienie dla efektu lub przebiegu
dziatania (Daszykowska, 2007, s. 16). Jako$¢ jest jedna z kategorii okreslajaca
zycie.

Wigkszos$¢ ludzi postrzega jakos$¢ zycia glownie przez pryzmat stanu zdro-
wia, udanego zycia rodzinnego oraz poczucia wtasnej wartosci. Radzenie sobie
w sytuacjach trudnych oraz poczucie bezpieczenstwa sa réwniez wazne. Jakos¢
zycia zdeterminowana jest tymi wszystkimi czynnikami, ktérych zaspokojenie
umozliwia poczucie spetnienia i przede wszystkim stanowi motywacje do dzia-
fania.



42 Teoretyczne podstawy badan

Zagadnienie jako$ci zycia stanowi w ostatnim czasie przedmiot zainte-
resowan wielu badaczy. Jest pojeciem wieloznacznym, réznorodnym, posia-
dajacym wiele wymiarow: ekonomiczny, medyczny, spoteczny, filozoficzny,
kulturowy, psychologiczny, pedagogiczny (Daszykowska, 2007, SADOWSKA,
2006). Wielorako$¢ znaczen tego terminu wynika gtownie z indywidualnych
kryteriow oceny kazdego czlowieka. Najwazniejsza kwestia we wszystkich
rozwazaniach dotyczacych jakosci zycia pozostaje zawsze cztowiek. Pojecie
to mozna rozpatrywa¢ w wymiarze subiektywnym oraz obiektywnym, jedno-
czes$nie opisujac je za pomoca réoznych wskaznikow — w tej kwestii badacze
sa zgodni. Do terminologii naukowej pojecie ,,jakosci zycia” zostato wprowa-
dzone juz w latach szescdziesiatych. Uzywa si¢ go miedzy innymi w filozo-
fii, polityce, ekonomii — jest terminem interdyscyplinarnym. Istnieje duza
trudno$¢ w obserwacji, mierzalnosci i szczegdétowym doprecyzowaniu tego
pojecia, niemniej jednak petni ono bardzo wazna role w zyciu codziennym
i w nauce (Daszykowska, 2007).

»Jakoscia zycia” najwczes$niej zainteresowali si¢ ekonomisci. Czesto trak-
towali ja bardzo wasko i1 przede wszystkim taczyli z tzw. konsumpcja dobr
1 ustug zaspokajajacych potrzeby jednostki. W tym ujeciu zardwno zjawiska,
jak 1 procesy przebiegatly poza samym czlowiekiem (Daszykowska, 2007).

Zagadnienie ,,jakosci zycia” najczesciej podejmowano jednak w dziedzinie
psychologii i medycyny. Poczatkowo bylo ono zwigzane gléwnie ze zmianami
w leczeniu oraz sprawowaniu opieki: postep techniczny wptynat na wydtuzenie
zycia ludzkiego, co zaowocowato naciskiem, gléwnie ze strony medycyny,
na podmiotowe i holistyczne traktowanie pacjenta z uwzglednieniem jego
potrzeb psychospotecznych. Stworzenie narzedzi do oceny jakosci zycia oka-
zato si¢ wigc niezbedne; stwierdzono, iz pomoc medyczna nie moze sprowadzac
si¢ tylko do przedtuzania zycia, lecz powinna dodatkowo zadbaé o jego okres-
lony poziom (KowaLik, 1995, s. 80; Jaracz, 2001, s. 210; za: Sapowska, 2006,
s. 15).

Zmiana sposobu postrzegania niepetnosprawnosci, przeobrazenia w posta-
wach wobec 0séb nia obarczonych, wreszcie — ewoluowanie teorii rehabilitacji
spowodowaty zainteresowanie jakoscig zycia rowniez w naukach spotecznych
(BLESZYNSKA, 1999).

Obszar poszukiwan w zainteresowaniach naukowych rozszerzyt si¢ wigc
o sferg subiektywna — dotychczas termin ten odnoszony byt tylko do zaspo-
kajania potrzeb ludzkich w sensie materialnym. Jest to o tyle istotne, gdyz
oznacza, iz zaczgto uwzglednia¢é w rozwazaniach sferg fizyczna, spoleczna,
emocjonalng oraz aktywnosc¢ i efektywnos¢ cztowiecka. Wazny statl si¢ rozwoj,
a raczej mozliwosci ptynace z wykorzystania potencjatu rozwojowego cztowieka.
Wiasciwos$ci organizacji zycia w spoteczenstwie staty si¢ istotnymi czynnikami
w okres$laniu jakos$ci zycia, z jednoczesnym dopasowaniem réznych oczekiwan
ludzi ze $§rodowiska zewnetrznego (KowaLik, 2000).
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Oto najczestsze interpretacje ,,jakosci zycia™:

— szczegscie, satysfakcja, zadowolenie z zycia (A. CAMPBELLA,1976, za: Kowa-

LIK, 1993; ZHaN, 1992, za: STELCER, 2006),

— realizacja swoich potrzeb 1 dazen przez jednostke (RABENDA-BAIKOWSKA,

1979),

— mozliwo$¢ pelnego rozwoju jednostki i osiagnigcia zadowolenia zyciowego

(SiciNski, 1976),

— suma przezy¢ dosSwiadczanych przez cztowieka w przeciagu okreslonego od-

cinka czasu — jakos¢ zycia psychicznego (KowaLik, 2000).

Powyzsze definicje pojecia ,,jakosci zycia” odnosza si¢ zatem do caloksztattu
zycia ludzkiego we wszystkich jego wymiarach. A. Wachowiak uwaza, ze jest
ono ,jedna z tych kategorii, ktére nie moga zosta¢ zdefiniowane w sposob
powszechnie przyjety i bez zastrzezen akceptowany” (WacHowiak, 2001, s. 9).

Znaczenie jakosci zycia kazdy cziowiek pojmuje bardzo indywidualnie.
Mozna wyrdzni¢ dwie grupy czynnikéw, ktore warunkuja jej oceng:

e obicktywne, znajdujace sie poza czlowiekiem (Rog, 1991), rzeczywistosc,
w ktorej zyjemy, z cala swoja struktura spoteczno-ekonomiczng oraz demo-
graficzng (LEwAaNDOWSKI, LELEWICZ-BARTOSZEWSKA, 2001),

e subiektywne, charakteryzujace ludzkie odczucia, czgsto porownywane z od-
czuwaniem szczescia i zadowolenia wyznaczanym przez:

— satysfakcje z zycia osobistego,

— koncepcje wlasnej osoby,

— zdrowie 1 funkcjonowanie w spoleczenstwie,

— czynniki spoteczno-ekonomiczne (Kirenko, 20006, s. 17).

J. Kirenko (2006) uwaza, ze jakos$¢ zycia cztowieka to wyjatkowo subiek-
tywna warto$¢, cho¢ podlega ona takze ocenie obiektywnej.

W swoich rozwazaniach S. KowaLik (1995) potaczyt temporalne uwarunko-
wania jako$ci zycia, czyli wlasciwa cztowiekowi tendencj¢ do taczenia jakosci
zycia z dokonywaniem jego warto§ciowania i oceniania. Zdaniem cytowanego
autora doswiadczanie czasu moze mie¢ istotne znaczenie w okreslaniu
jakos$ci zycia. Czas, postrzegany jako kategoria psychologiczna, ,,przyswajany’
jest przez cztowieka w procesie socjalizacji. Jego znaczenie w réoznych momen-
tach zycia jest inne. Dziecko najpierw przejmuje porzadek czasowy zdarzen od
dorostych. W procesie uczenia sig postugiwanie si¢ czasem moze by¢ dla dziecka
zrodtem wielu ztozonych przezy¢ psychicznych, co moze wiazaé si¢ z narzuco-
nym z zewnatrz porzadkiem czasowym. W praktyce oznacza to, ze wszystkie
codzienne czynnosci sa zaplanowane ze szczeg6lnym uwzglednieniem czasu.
Dziecko, posiadajace juz $wiadomo$¢ czasu, moze samodzielnie, w odpowiedni
dla siebie sposob organizowac sobie czas oraz dopasowywac si¢ do pozostatych
0sOb 1 otoczenia, w ktorym si¢ znajduje. Ustala ono wlasnag autoczasowos$c,
a po pewnym czasie takze wlasne tempo dziatania, swoj rytm zycia poprzez
podporzadkowanie si¢ ogdlnie przyjetemu porzadkowi. W ten sposéb buduje
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si¢ u niego $wiadomos$¢ istnienia roznych norm oraz ograniczenia potencjatu
czasowego, jakim dysponuje.

Kazde spoteczenstwo oczekuje zmian w zyciu jednostki od momentu naro-
dzin az do $mierci. Pomocne moze by¢ okreslanie i wytyczanie celow, ale z dru-
giej strony moze to powodowac¢ dyskomfort i poczucie ograniczenia, narzucajac
okreslony sposob postgpowania w okreslonym czasie. Rzutuje to w pdzniejszym
okresie zycia na jego jakos¢. Wazna jest wigc umiejetnos¢ wyboru zadan do re-
alizacji, ktore narzuca spoleczenstwo, jak rowniez dostosowanie tych zadan do
wlasnego systemu wartosci, wlasnej wizji §wiata oraz indywidualnej hierarchii
potrzeb. Cztowiek, realizujac swoje potrzeby, podnosi tym samym swoja jakos¢
zycia, niezaleznie, po ktdrej stoi stronie: pomagajacego czy potrzebujacego
pomocy.

Poziom zaspokojenia potrzeb w wielu teoriach traktowany jest jako podsta-
wowy wyznacznik jako$ci zycia. Moze odnosi¢ si¢ do migdzy innymi pojgcia
»luki” (KowaLik, JANEckA, 1998), ktora powstaje w wyniku rozbiezno$ci migdzy
stanem pozadanym (potrzeba) a stanem aktualnym (poziomem zaspokojenia).
Wedtug tej koncepciji istniejace luki powinny zmienia¢ w roznym stopniu kazda
indywidualna jako$¢ zycia. Wazne jest nie tylko uswiadomienie sobie istnienia
luk, w odniesieniu do zmian w zakresie jako$ci zycia, ale rowniez — w jakich
sferach zycia moga si¢ pojawi¢ i jak wazna jest ta sfera dla danej osoby. Im
bardziej istotna sfera zycia dla jednostki, tym wigkszy dyskomfort powstaje
w wyniku niezaspokojenia potrzeb z nia zwiazanych. To z kolei powoduje bez-
posrednio pogorszenie jakosci zycia.

Nalezy pamigtaé, ze jako$¢ zycia zmienia si¢ wraz z wiekiem, natomiast
kazdy nowy etap w zyciu wiaze si¢ z realizacja innych zadan rozwojowych i ich
wplywem na ksztaltowanie si¢ jakosci zycia (MarciNkowska, 2009). Przedsta-
wiong koncepcj¢ mozna zaliczy¢ do nurtu opartego na teorii potrzeb — jakos¢
zycia wynika z osobistego ustosunkowania si¢ do stopnia zaspokojenia potrzeb.
Podkresla si¢ w niej wymiar refleksyjny — osoba dokonuje oceny swojego zycia
z perspektywy niezaspokojonych potrzeb w réznych sferach zycia, odnoszac
si¢ do subiektywnego poczucia zadowolenia. Na szczegodlna uwage zastuguje
zagadnienie jakosci zycia zwiazane z niepetnosprawnosciag lub choroba. Jest ono
Scidle zwiazane ze stopniem niepetnosprawnosci, jak tez rodzajem i stopniem
zaawansowania choroby. Analizujac wskazane zagadnienie, nalezy pamigtac,
iz jako$¢ zycia kazdego cztowieka jest to wyjatkowo subiektywna warto$¢,
ale podlegajaca obiektywnej ocenie (KirEnko, 2006). Medycyna byta pierwsza
dziedzing, w ktorej zwrdécono uwage na cztowieka chorego i jego funkcjonowa-
nie. Zaczgto interesowaé si¢ bardziej aspektami jako$ci zycia uwarunkowanymi
migdzy innymi stanem zdrowia. Wazny stal si¢ zarowno wymiar subiektywny
(m.in. satysfakcja z zycia), jak i1 obiektywny (m.in. czynniki spoteczno-
-ekonomiczne). B. STELCER (2006, s. 245) w odniesieniu do jakosci zycia u 0osob
chorych lub starszych proponuje uwzgledni¢ nastepujace czynniki:
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— poziom funkcjonowania fizycznego,

— funkcjonowanie psychologiczne i emocjonalne,
— funkcjonowanie spoleczne,

— objawy chorobowe oraz rezultaty leczenia.

Jako jedna z pierwszych Swiatowa Organizacja Zdrowia zdefiniowala
zdrowie jako ,,stan petnego, dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego
1 spotecznego, a nie tylko jako brak choroby lub kalectwa” (http://pl.wikipedia.
org/wiki/Zdrowie [data dostgpu: 24.04.2010]). W definicji tej podstawowa miara
zdrowia jest dobre samopoczucie jednostki w kontekscie jej fizycznosci, psy-
chicznosci 1 spolecznego aspektu bytowania. Tak okreslajac jakos¢ zycia, WHO
zwraca uwage, bardzo cenng zarazem, na zlozono$¢ aspektow ludzkiego zycia,
jak 1 na jego spoleczny wymiar.

Powotujac si¢ na cytowana definicj¢, K. de Walden-Gatuszko oraz M. Maj-
kowicz (za: Kirenko, 2006) jako podstawowe wymiary jakosci zycia wymienili
wymiar fizyczny, psychiczny, spoteczny oraz sprawnos$¢ ruchowa.

Jako$¢ zycia dla kazdej osoby z niepetnosprawnoscia, niezaleznie od stop-
nia tej niepelnosprawnos$ci, ma inny wymiar. Rozne funkcje zyciowe staja sig
jej waznym elementem. Z perspektywy osoby pelnosprawnej bardzo trudno
okresli¢, co dla danej osoby niepetnosprawnej jest najwazniejsze, jaka powinna
by¢ jej jakos¢ zycia. Wciaz poszukuje si¢ kryteriow, narzedzi do zoperacjona-
lizowania pojgcia oraz ustalenia jego wskaznikoéw — obiektywnych i subiek-
tywnych. Nalezy jednak pamigtac, ze problematyka zwiazana z jako$cia zycia
to glownie obszar eksploracji empirycznej, dotyczacy migdzy innymi pomiaru,
opisu (Kirenko, 2006). W swoich analizach dotyczacych jako$ci zycia w nie-
petnosprawnosci J. Kirenko zwrdcil uwage na trzy jej bardzo istotne aspekty:
przystosowanie a jako$¢ zycia, wyznaczniki niepetnosprawnosci (ale takze
jakosci zycia) oraz modele niepetnosprawnosci a koncepcje jakosci zycia.

Migdzynarodowa Klasyfikacja Uszkodzen, Dziatania i Uczestnictwa z 1997
roku, rozszerzajac pojecia niepetnosprawnosci w definiowaniu, wyznaczyta tym
samym kryteria jako$ci zycia osob niepetnosprawnych. Spowodowato to, ze
w obecnych tendencjach kryteria medyczne nie sa juz najwazniejsze. Oczywi-
Scie, jest to bardzo istotne w odniesieniu do diagnozowania i ustalania stopnia
niepelnosprawnosci — dotyczy to w gldwnej mierze instytucji orzekajacych.
W dotychczasowym systemie orzecznictwa nie ma odpowiednich danych, co do
identyfikacji ,,jako$ci” niepelnosprawnosci. Przy opracowywaniu nowych kla-
syfikacji dzialan zostaly opisane w niej gtéwnie pozytywne cechy danej niepet-
nosprawnosci. Oznacza to, ze nalezy bra¢ pod uwagg ,,to, co pozostato” — ktore
funkcje mozna usprawnic, wesprze¢, np. srodkami technicznymi, a ktore nalezy
zastapi¢ (KIrRenko, 2006). Jest to bardzo wazna informacja, gdyz wskazuje na
obszary jakosci zycia, ktore nalezy wspiera¢ i usprawniac.

Nieustannie trwaja dyskusje terminologiczne dotyczace sposobu rozumienia
pojecia jakosci zycia. Probujac dokona¢ analizy dotyczacej wielosci definicji,
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okreslono wymiary mieszczace si¢ w tym zagadnieniu (HuGHEs 1 in., 1995;
SMOLEN, 2004). Znalazly si¢ pos$rdd nich migdzy innymi: fizyczny i materialny
dobrostan, akceptacja spoleczna, status spoleczny, srodowisko zycia, normali-
zacja, indywidualne i spoteczne indykatory demograficzne, otrzymane wsparcie
(Sekowsk1, 2006, s. 31).

Tak duza réznorodnos$¢ interpretacji wskazuje na podkreslana juz ztozonosé
1 wieloaspektowos¢ pojecia. Opisujac to zagadnienie, czgsto wskazuje si¢ na za-
lezno$ci pomigdzy omawianym terminem a wsparciem i relacjami spotecznymi
oraz mozliwo$ciami korzystania z réznorodnych dost¢pnych dobr spoteczenstwa
(SEkowski, 2006).

D. Goopk (1997) na podstawie roznych dokumentdéw i publikacji dotycza-
cych 0sob niepelnosprawnych, rozréznit cztery grupy definicji jakosci zycia.
Jako pierwsza wymienil definicje implikacyjne, wedtug ktoérych normalizacja
warunkow zycia powinna oznacza¢ lepsza jego jakos¢. Druga grupe stanowia
definicje operacyjne, odnoszace si¢ do warunkow, jakie powinny by¢ spetnione,
tzn. zawsze formutowane w okre§lonym kontekscie, zaréwno teoretycznym,
jak 1 metodologicznym. Definicje literalne i racjonalne wymienit jako trzecia
grupe — tworzone sa na podstawie filozofii, wartosci, refleksji oraz przekonan
autora. Ostatnig z grup, wedtug Goode’a, wspottworza definicje nieintencjo-
nalne, przedstawiajace blizej nicokre§lone wartosci lub przekonania (SEKOwsKI,
20006, s. 32).

D. Felce (za: SEkowskl, 2006, s. 32) zaproponowat hierarchiczna strukture
jakosci zycia jako zdefiniowana w terminach warunkow zycia, ujmowana
w kategoriach osobistej satysfakcji zyciowej oraz zdefiniowana jako kombinacja
zyciowych warunkow 1 satysfakcji z zycia przy uwzglednieniu wagi poszczegol-
nych elementéw. Zatem jakos¢ zycia, wedtug Felce’a, to ogolny dobrostan, dobre
ogdlne samopoczucie, na ktore sktadaja si¢ zar6wno obiektywne wyznaczniki,
jak 1 subiektywna ocena fizycznego, materialnego, spotecznego, produktyw-
nego, emocjonalnego i cywilnego dobrostanu, dokonana zgodnie z posiadanymi
warto$ciami (OTREBSKI, 2001, s. 94; za: SEkowsk1, 2006, s. 33).

Stopien zaspokojenia potrzeb w zakresie wytworzonych przez czlowieka
ustug oraz dobr i potrzeb materialnych, a takze kulturalnych, uwzgledniajacych
istniejaca infrastrukturg, warunkuje poziom zycia poszczegodlnych jednostek.
Mozna zatem przyjac stwierdzenie, ze jakoScia zycia sa te wszystkie elementy
zycia cztowieka, ktore zwigzane sa z samym faktem jego istnienia. W kontek-
scie jakosci zycia czgsto mowi si¢ o jego godnosci. Nabiera to szczegodlnego
znaczenia w przypadku osob niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu gle-
bokim. Wazne jest, by nie odczuwaé standw deprywacji, ktore moga wynikac
migdzy innymi z negatywnych aspektow zycia spoleczenstwa w zmieniajacych
si¢ realiach gospodarczych.

Rodzina jest podstawowa wartoscia i forma wsparcia dla kazdej osoby,
a dla niepelnosprawnej — czg¢sto jedyna. Jednak w przypadku braku mozli-
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wosci uzyskania pomocy, szczegolnie tej specjalistycznej, ze strony rodziny
lub gminy w miejscu zamieszkania, osoby takie moga zosta¢ skierowanie do
instytucjonalnej formy wsparcia, jaka jest dom pomocy spotecznej. Ten rodzaj
placowki, jako forma instytucjonalna, spetnia bardzo wazna rolg, wplywajac na
jako$¢ zycia oséb z gleboka niepelnosprawnos$cia intelektualna. Zdarza sie, ze
odpowiednio prowadzony dom moze by¢ lub staje si¢ substytutem domu rodzin-
nego: zapobiega samotnos$ci, zapewnia wtasciwa opieke, ktorej czesto brakuje
w domu rodzinnym. Jedynym warunkiem jest tu otoczenie podopiecznych sta-
ranng opieka, stworzenie im mozliwosci zycia w przyjaznym i funkcjonalnym
otoczeniu, dostosowanym do ich zr6znicowanych potrzeb.

Celem codziennej pracy calego personelu jest troszczenie si¢ o petne,
podmiotowe traktowanie swoich mieszkancoéw, szanowanie ich prawa do
wolnosci i intymnos$ci oraz godnego traktowania. Nalezy pamigtaé, iz czlo-
wiek to jednostka wielowymiarowa; stanowi nie tylko ,,byt biologiczny”, ale
przede wszystkim — ,,byt duchowy”. Dlatego na jako$¢ zycia osob z glgboka
niepelnosprawnoscia intelektualng i ich adaptacje do nowych warunkow ma
ogromny wplyw atmosfera placowki, jej wyglad, a takze profesjonalna pomoc
ze strony personelu. Cato§ciowemu procesowi opieki nad mieszkancem powinna
przy$wieca¢ §wiadoma orientacja na podopiecznego, mys$lenie w kategoriach
jego dobra. W strategii postegpowania bardzo wazne jest autentyczne i uwazne
wshuchiwanie si¢ w jego glos. Bardzo pomocne jest osiagnigcie wymaganego
rozporzadzeniem standardu domoéw pomocy spotecznej, tj. odpowiednia baza
materialna, dobrze funkcjonujacy zespot terapeutyczno-opiekunczy i wlasciwy
dobor pracownika pierwszego kontaktu oraz, jednoczesnie, wlasciwe opracowa-
nie i realizacja indywidualnych planéw wspierania mieszkanca.

Otoczenie moze spetnia¢ przynajmniej dwa warunki: zarowno pozytywny,
jak 1 negatywny. Moze stworzy¢ warunki, ktore beda sprzyjaé rozwojowi
aktywnosci witasnej mieszkanca albo tez moga ja catkowicie zniszczy¢, tym
samym doprowadzajac do tego, iz zrodta aktywnosci beda tkwily przede
wszystkim poza samym podopiecznym. Stworzenie wlasciwych warunkow
do podejmowania réznorodnej, podmiotowej dzialalnosci, sprzyjaé bedzie
aktywnosci tworczej, a wige takiej, ktora bedzie wnosita co$ nowego do zycia
mieszkancow.

Jak juz zostatlo wczeéniej przedstawione, niepetnosprawnosc, szczegodlnie
intelektualna, jest zjawiskiem bardzo zlozonym i réznorodnym. W trakcie ana-
lizy nalezy bra¢ pod uwage wiele jej uje¢. W obszarze medycyny traktowana
jest jako jednostka medyczna, natomiast w kontek$cie rozwojowym zwraca si¢
uwagge na wszystkie prawidtowosci, jak rowniez zaklocenia w procesie rozwoju
indywidualnego (m.in. Piszczek, 2000; KoscieLska, 1995; KowaLik, 1989). Na-
tomiast w ujgciu spotecznym niepetnosprawnos¢ intelektualna jest traktowana
jako specyficzny stan funkcjonowania, rozpatrywany glownie przez pryzmat
réznych ograniczen (GLODKOWSKA, 2004).
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W procesie diagnostycznym do poznania danej osoby, jej zachowania,
umiejetnosci czy poziomu funkcjonowania uzywa si¢ bardzo czgsto indywidual-
nych, wystandaryzowanych, rzetelnych oraz trafnych narzedzi. Diagnoza stuzy
nie tylko okresleniu zakresu niepelnosprawnosci, ale jest tez wyznacznikiem
ogolnych wskazan do rewalidacji badz rehabilitacji. Taka szczegdlowa analiza
funkcjonowania danej osoby, poprzez okreslenie jej profilu potrzeb i mozliwosci
rozwojowych, staje si¢ impulsem do wptlynigcia na jakos¢ jej zycia. Diagnoza
dla jakosci zycia wedtug B. Marcinkowskiej, jest rodzajem ztozonego procesu
rozpoznawczego, ktorego celem jest zaprojektowanie skutecznej procedury
wspierania poziomu jako$ci zycia, dostosowanej do indywidualnych potrzeb
i mozliwosci rozwojowych osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Proces
ten prowadzony jest w ciagu calego zycia danej osoby. Dotyczy zar6wno
rozwoju, jak réwniez pozostatych aspektow jej funkcjonowania. Autorka ta
stawia bardzo trafne pytania: jak jest? dlaczego tak jest? dlaczego bedzie tak,
nie inaczej? jakie dzialania mozna podjac dla osiagnigcia lepszej jakosci zycia?
(MARcINKOWSKA, 2009, s. 243—245). Rozwazania te zostaly zawarte w modelu
diagnozy dla jakos$ci zycia osob z niepetnosprawnoscia intelektualna (rys. 2).

Rozpoznanie diagnostyczne powinno by¢ prowadzone przede wszystkim
przez specjalistow, nastgpnie uzupeitniane wiedza rodzicow lub opiekunow
danej osoby. W przypadku oséb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng
kontakt z nia jest bardzo czgsto utrudniony lub prawie niemozliwy. Podobnie
dotyczy to jej rodzicow. Nie oznacza to jednak, Ze nie sa oni w stanie okresli¢
swoich emocji, pozytywnych czy negatywnych, zwiazanych ze $wiadczonymi
w placowce ustugami.

Istnieje zatem konieczno$¢ wnikliwej 1 rzetelnej diagnozy sytuacji i prob-
lemu podopiecznego, poznania jego oczekiwan wobec opiekuna, zbadania
potrzeb, co jeszcze nalezy wzia¢ pod uwage oraz jakie sa mozliwosci oddziaty-
wania na podopiecznego, w celu zmobilizowania go do wigkszej aktywnosci. Na
szczegblna uwage zastuguje tu troska o adaptacje podopiecznego do warunkow
panujacych w domu pomocy spotecznej. Adaptacja mieszkanca w placowce jest
czesto zjawiskiem bardzo trudnym, wynikajacym z réznorodnos$ci poszczegol-
nych osob, réznic osobowosciowych oraz rozmaitych uwarunkowan decyzji
zamieszkania w domu pomocy spotecznej. Oczywiscie, wplyw na taka decyzje
moze mie¢ wiele czynnikéw, migdzy innymi wiek, stan zdrowia, czas pobytu
w placdéwce czy zainteresowania. Glowne i najczgstsze przyczyny zamieszkania
w domu pomocy spotecznej to choroba oraz niepetnosprawnosc.

Jako$¢ zycia jest szczegdlnie wazna w domach pomocy spotecznej, w ktorych
mieszkancami sa osoby z gleboka niepelnosprawnos$cia intelektualna. Jakos¢
lub poziom zycia jest istotnym wskaznikiem w polityce oraz w opracowywaniu
roéznych strategii rozwoju spotecznego. Czgstym miernikiem jakosci zycia jest
zwykle statystyczna ocena spoleczenstwa, wynikajaca gtownie z pordwnan
wielu parametrow — ekonomicznych, zdrowotnych Iub srodowiskowych. Doty-
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Jakos¢ zycia
A

Jakie dziatania mozna podjaé
w celu osiagniecia lepszej jakosci zycia?
Zaplanowanie procesu wspomagania obejmujgcego:
— dziatania ukierunkowane na osobe
— dziatania ukierunkowane na $rodowisko
A

Dlaczego bedzie tak, nie inaczej?
Prognoza — orientacyjne przewidywanie osiggnie¢ miedzy
innymi w zakresie:
— realizacji zadan rozwojowych
— wypetniania rél spotecznych
A

Dlaczego tak jest?

— wyjasnienie stanu indywidualnego funkcjonowania na tle
ztozonych mechanizméw psychospotecznych

— interpretacja danych uzyskanych w wyniku bezposrednie-
go poznania

— okreslenie mechanizmow sprzyjajacych rozwojowi i me-
chanizméw ograniczajacych

A

Jak jest?

Rozpoznanie stanu funkcjonowania Osoby, w tym ocena
np.:

— potrzeb

— mozliwosci rozwojowych

— umiejetnosci/sprawnosci/kompetenciji

— wypetniania zadan rozwojowych i rél spotecznych

— jakosci zycia i poczucia jakosci zycia

— na KAZDYM poziomie (etapie) rozwojowym

Rys. 2. Model diagnozy dla jakosci zycia 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng
Zrodto: MARCINKOWSKA, 2009, s. 244

cza one gtownie warunkow, w jakich zyje dana osoba. Pisato na ten temat wielu
autorow: S. KowaLIk, Z. ZaBor (1998), A. LeszczyNska-REICHERT (2005), P. Si-
KORA (2005), E. TarkowskA (1994), J. Wyczesany (2005).

Jednym z gléownych celow dziatania placowek opiekunczych, a wigc
i domow pomocy spotecznej, jest zapewnienie optymalnych warunkow zycia
powierzonym im osobom z niepelnosprawnoscia. Wazna publikacja zwiazana
z ta tematyka jest opracowanie E. TARkowskIEs (1994): Codzienne Zycie w domu
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pomocy spolecznej. Zardbwno w tej, jak i w znacznej czesci literatury fachowe;j
w ogoble, mozna bylo spotka¢ mato pozytywne opinie na temat domoéw pomocy
spotecznej, co brato si¢ ze zbyt malej wiedzy na temat ich funkcjonowania.
Poniewaz byly one niejednokrotnie zamknigte czy odizolowane, rzadzily si¢
wlasnymi prawami: ,,Przestrzen zycia codziennego domoéw pomocy spolecz-
nej rézni si¢ znacznie swymi rozmiarami i charakterem od przestrzeni ludzi
zyjacych na zewnatrz. Jest to przestrzen ograniczona, jej znaczne obszary sa
reglamentowane lub niedostgpne; jest to przestrzen niezmienna, mato zréznico-
wana, ubogo wyposazona. Ta odmienno$¢ w jeszcze wigkszym stopniu dotyczy
czasu, jakim zyja mieszkancy doméw pomocy [...]. Najwazniejszymi punktami
czasowej regulacji dnia [...] sa czynno$ci zwiazane z zaspokajaniem najbardziej
elementarnych potrzeb zyciowych: sen, positki, zalatwianie potrzeb fizjologicz-
nych, higiena, zabiegi lekarsko-pielggnacyjne” (TaRkowska, 1994, s. 50). W pla-
nie dnia uwzgledniano réznego rodzaju zajecia z zakresu terapii 1 rehabilitacji.
Niestety, bardzo czgsto realizowano tylko czgs¢ z tych postulatow, a pozostate
zalozenia czgsto pozostawaly w sferze oczekiwania. Najbardziej widoczne byto
to (i zdarza sig, niestety, do dnia dzisiejszego) w placowkach, ktérych mieszkan-
cami sa osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Zmiang na lepsze niewatpliwie jest to, ze coraz czgsciej dostrzega si¢ juz
nie tylko samo istnienie domdéw pomocy spotecznej, ale takze rézne problemy,
zwigzane z funkcjonowaniem tych placoéwek, szczegdlng uwage zwracajac na
jako$¢ zycia ich mieszkancow (Wyczesany, 2005; PaLak, 2006). E. GorrmAN
(2006) domy pomocy spotecznej nazwal instytucjami totalnymi, charakteryzu-
jacymi si¢ pewnymi cechami wspdlnymi. Prawie cale zycie mieszkancéw toczy
si¢ na 0gél w jednym pomieszczeniu, gdzie opieke sprawuje przewaznie jedna
osoba. Przez znaczna czg$¢ dnia wigkszo$¢ mieszkancow przebywa razem lub
w grupach. Zaplanowany jest caty dzien i to pod $cistym nadzorem. Mieszkaniec
rzadko ma wybor poszczegdlnych czynnos$ci — najczgsciej sa one przymusowe
1 stanowia cze$¢ ogodlnego planu. Podziat na personel i podwladnych jest jedna
z najwazniejszych cech instytucji totalnych (Gorrman, 2006, s. 318). Oznacza
to, ze w tym ogdlnie naszkicowanym i narzuconym planie dla wszystkich nie
uwzglednia sig potrzeb poszczegolnych mieszkancoéw lub tez bardzo rzadko sa
one brane pod uwage. Praktyka pokazuje, ze im wigkszy dom, tym trudniej
w nim o indywidualne podejécie do podopiecznych. Standardy, wedtug ktorych
odchodzi si¢ obecnie od duzych liczebnie doméw na rzecz matych placowek,
potwierdzaja kierunek zmian i stanowig optymistyczng prognozeg: stwarza sig¢
mate przestrzenie, w ktorych mieszkancy maja zapewniong intymnos¢, jedno-
cze$nie odchodzac od duzych sypialni, bawialni.

»Wieloznaczno$¢” to najwlasciwsze okreslenie, jakie pojawia si¢ przy probie
zdefiniowania pojecia ,,jako$ci zycia”. W konsekwencji nastepuje tworzenie
roznych narz¢dzi pomiaru, wyznaczajacych indywidualne interpretacje. Szcze-
gblnie istotna jest trafho$¢ oceny zewngtrznej. Zdaniem niektorych autorow
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(GiLL, FEINSTEIN, 1994, za: DEerbis, Baxka, 1998, s. 27) istotne sa badania
oparte na osobistej percepcji jakos$ci zycia. Jest to bardzo wazne spostrzezenie,
gdyz bez spetnienia tego warunku nawet najbardziej szczegdlowe obliczenia
statystyczne nie gwarantuja trafhosci zewngtrznej wynikow. W prowadzonych
badaniach autorzy podkres$laja, iz rzetelno$¢ narzedzia powiazana jest z jego
czuloscig. Mierzenie subiektywnej jakosci zycia jest stabilne, kiedy warunki
sa state, a dynamiczne, gdy warunki si¢ zmieniaja. Zatem wysoka stabilnos¢
(rzetelnos¢) oznacza¢ moze niska czutosc.

Przestrzen zyciowa osoby
z gtebokg niepetnosprawnoscig intelektualng

Przestrzen jest pojeciem wieloznacznym i1 moze by¢ rozpatrywane w per-
spektywie roznych dyscyplin naukowych (por. Gaipzica, 2009), jednak w Zyciu
kazdego cztowieka spetnia bardzo wazna rolg. Czgsto zagadnienie to jest taczone
z wieloma innymi terminami bliskoznacznymi lub tez stosowane jest zamien-
nie z miejscem, obszarem, pomieszczeniem etc. Przestrzen i miejsce to istotne
sktadniki naszego $§wiata, ksztaltujace najblizsze otoczenie w sposob szczegolny.
Czlowiek, dostosowujac przestrzen, tworzy w niej wlasne bezpieczne miejsca,
a tym samym $wiat staje si¢ dla niego bardziej przychylny i bliski. Posiadanie
swojego miejsca zapewnia bezpieczenstwo, cztowiek, ktory nie ma miejsca
(miejsc), w ktorym czuje si¢ bezpieczny, jest na swdj sposob pozbawiony wigzi
z innymi ludzmi, co moze wiazac si¢ z brakiem poczucia przynaleznosci. Czuje
sig¢ samotny. Sama przestrzen mozemy utozsamia¢ w pewnym sensie z wolnoscia.

B. Jarowieckr i M.S. SzczepaNski (2006), rozpatrujac pojecie przestrzeni pod
réznym katem, wyrdznili kilka sposobow jej rozumienia: jako abstrakcyjna ideg
W wymiarze matematycznym oraz wlasciwos¢ materii w wymiarze fizycznym.
Natomiast w wymiarze przyrodniczym i geograficznym wyeksponowali §rodo-
wisko naturalne, tworzone w trakcie rozwoju — szeroko rozumiany twor ludzki,
wytworzony zaréwno przez jednostki, jak i grupy ludzkie, odgrywa tu rowniez
bardzo wazna role.

Szczegdtowego rozroznienia przestrzeni w znaczeniu fizycznym, geome-
trycznym oraz spotecznym dokonat F. Znaniecki (za: Gaspzica, 2008). Uwazat
on, iz ludzie do§wiadczaja przestrzeni jakosciowo réoznorodnych, ograniczonych,
podzielonych, zmiennych, ocenianych dodatnio lub ujemnie. S. JarowiEcki
1 M. SzczepaNski (2006) postrzegali przestrzen spoteczna nie tylko w wymiarze
materialnym, lecz okreslali ja raczej jako miejsce lub obszar wyrozniajacy si¢
pewnymi cechami uwarunkowanymi spotecznie. Wedtug ich definicji przestrzen
to terytorium zamieszkane przez grupeg spoleczna o konkretnych cechach, ktora
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okreslita je w charakterystyczny sposob, wyznaczajac jednoczesnie funkcje
i nadajac znaczenie.

Pojecie przestrzeni $cisle wiaze si¢ pojeciem migjsca, co juz zostato wczes-
niej zauwazone. W znaczeniu ogoélnym pojgcie miejsca definiowane jest jako
rejon, punkt, wolna przestrzen, ktéra mozna zajaé, zapeinic; jest to takze czgs¢
wolnej przestrzeni stuzacej okreslonym celom; ograniczony wycinek w jakims$
konkretnym pomieszczeniu, na jakim$§ wigkszym terenie, przeznaczony dla
okreslonej osoby (REBER, REBER, 2005, s. 389; Szymczak, 1992, s. 157—158).
Pojecie przestrzeni i miejsca mozna spotkaé jako ze soba wspotwystepujace,
dookreslajace si¢ wzajemnie. H. Kwiatkowska (2002, s. 64) przestrzen postrzega
jako bezkres, natomiast miejsce, wedtug niej, charakteryzuje si¢ wyraznie za-
znaczonymi granicami czy barierami, np. §cianami.

Dla rozwazan dotyczacych osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelek-
tualna wazna jest perspektywa mikro, to znaczy spojrzenie na instytucje jej
stalego pobytu od $rodka, jako na miejsce aktywnos$ci i doswiadczen jej miesz-
kancow. Definiujac przestrzen i miejsce osoby z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng w wyzej wymienionej placowce, nalezy mie¢ $wiadomos$¢ duzej,
a moze nawet ogromnej wagi tych poje¢ dla mieszkancow samych podopiecz-
nych. Przestrzenig jest zatem nie tylko doktadnie wyznaczony obszar, bez
widocznych granic — wowczas miejsce staje si¢ $cisle wydzielonym terenem,
ktory w sposob formalny zostat przydzielony z mysla o konkretnym dzialaniu
lub okreslonej osobie (por. Gaipzica, 2009).

Proces nieustannych przemian sprawia, iz zycie 0sob zagrozonych wcigz
ulega wydtuzeniu, co zaczyna by¢ widoczne w sposobie postrzegania przestrzeni
oraz miejsca. Zbiega si¢ to jednoczesnie z coraz silniejszym akcentowaniu
dazenia do jak najdtuzszego — godnego — zycia. Stwarzanie jak najlepszych
warunkow bytowych osobom najbardziej potrzebujacym jest wynikiem za-
rowno szybkiego, dynamicznego postgpu medycyny i zwigzanym z tym rato-
waniem i podtrzymywaniem zycia, jak rowniez ewolucji badan nad rozwojem
psychicznym i spotecznym cztowieka. Psychologia rozwojowa niewatpliwie ma
tu duzy wktad, pokazujac waznos¢ aktywnosci w rozwoju i zwiazanych z tym
zjawiskiem rozmaitych uwarunkowan (Birch, 2007; Matczak, 2003).

Z punktu widzenia obecnych rozwazan istotne wydaja si¢ dwa zjawiska
o charakterze przelomowym (zob. TrREmpara 2001, za: STELCER, 2009). Jedno
z nich to odkrycie J. Piageta, ktory uwazal, ze aktywno$¢ wiasna podmiotu
jest czynnikiem decydujacym o jego rozwoju, jak tez o procesie konstruowa-
nia indywidualnego do$wiadczenia. Rozwdj postrzegal on jako wypadkowa
wczesnodziecigcego poszukiwania stymulacji 1 organizacji doswiadczenia naby-
wanego w procesie interakcji z otaczajacym §wiatem. Powstanie nowego nurtu
psychologii rozwojowej byto, wedtug Trempaty, drugim przetomem. Dotyczyto
ono badania rozwoju na przestrzeni catego cyklu zycia. Badania prowadzone
w ramach paradygmatu [life-span przedstawiaja kolejne cechy rozwoju, jako
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dynamicznego, elastycznego i wielokierunkowego procesu. Prace R. HAVIGHUR-
sty (1972) zapoczatkowaty teori¢ aktywnosci jako zwartego opisu biegu zycia
zmierzajacego do starosci.

Istota rozwoju jest aktywnos¢, ktora moze by¢ spetniona w odpowiedniej
przestrzeni i miejscu. Aktywnos¢ osoby z gleboka niepelnosprawnoscia in-
telektualna, biorac pod uwagg glebokos¢ zaburzania, moze by¢ niewidoczna,
minimalna lub znaczna — sa to okreslenia dajace nadzieje na postep, unika-
jace okreslenia ,,niemozliwa”. Oczywiscie, niemozliwa dla przecigtnej osoby
bez wiedzy w tym zakresie, jednak dla innych, stykajacych si¢ na co dzien
z osobami upo$ledzonymi, aktywnos$¢ ta jest doskonale widoczna. Niestety,
tak jak w przypadku osoby pelnosprawnej aktywnos$¢ wynika i zalezy od niej
samej, tak w przypadku osoby z gleboka, wieloraka niepetnosprawnoscia na-
lezy ja w strong aktywnos$ci popchnaé. Aktywno$¢ mieszkanca domu pomocy
spotecznej — jego czynnosci, dziatania, zachowanie, funkcjonowanie — jest
zrodtem rozmaitych doswiadczen, zwigzanych zaréwno z przedmiotami, jak
i odmiennymi stosunkami w tym $wiecie, tzn. w danym miejscu i przestrzeni.
Doswiadczenie to zmienia nie tylko sferg psychiczna, ale rowniez oddziatuje na
zdrowie 1 aktywno$¢ danej osoby. Zdrowotnie oddziatuje na aktywno$¢ w jej
roznych formach. Dla takiej grupy osob szczegoélnie istotne jest do§wiadczenie
indywidualne, ktore wiaze si¢ z wlasnymi przezyciami i aktywnoscia jednostki
w $rodowisku, oraz do$wiadczenie spoteczne polegajace na aktywnym prze-
bywaniu i komunikowaniu si¢ z innymi ludzmi, czyli socjalizacji (Tyszkowa,
2003, s. 141). Doswiadczenie dotyczy nie tylko czasu obecnego, terazniejszego,
ale wiaze si¢ takze z pamigcia, np. z zapamigtywaniem i przechowywaniem
sladow roznych zdarzen w relacjach jednostki z otoczeniem, jak rowniez
zdarzen w jej zyciu wewngtrznym (Tyszkowa, PrRzeTaczNik-GIEROWSKA, 2003,
s. 216—217). Niestety, nie jest mozliwe, by osoba z glgboka niepetnospraw-
nos$cia intelektualng podzielita si¢ swoim do$wiadczeniem, nie ulega jednak
watpliwosci, ze doswiadczenia takie istnieja. Wszystkie zdobyte doswiadczenia,
zgodnie z zatozeniami symbolicznego interakcjonizmu, tworza indywidualny
system znaczen. Oznacza to, ze jednostka nadaje znaczenie sytuacji, w ktorej
uczestniczy, oraz obiektom (zarowno jednostkom, jak i przedmiotom) w niej
wystepujacym. Jest to wazne, poniewaz w wyniku takich interpretacji jednostka
tworzy indywidualne definicje sytuacji. Wedtug takiej interpretacji definiowa-
nia sytuacji nastepuje formowanie wiedzy o obiektach, jej komunikowaniu oraz
dziataniu wobec tych obiektow (Sapowska, 2006). W praktyce jest to bardzo
widoczne w zachowaniu i reakcjach oséb z gleboka niepelnosprawnoscia inte-
lektualng na inne osoby, przedmioty lub miejsca — potwierdzeniem tego jest
teza P. Woodsa, zgodnie z ktora ludzie zyja w fizycznym $wiecie, ale przedmioty
z tego Swiata maja dla nich inne znaczenie niz dla pozostatych, podobnie jest
z — odmienna — interpretacja tych samych sytuacji (Woobs, 1983, za: MIKIE-
wicz, 2005, s. 63). Dla tej analizy istotny wydaje si¢ termin wprowadzony przez
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K. Lewina — ,,przestrzen zyciowa”, ktory autor definiowat jako ,,0znaczenie
pola psychicznego, w sklad ktorego wchodza jednostka i jej otoczenie. W tej
przestrzeni sytuuja si¢ zmienne wspotzaleznosci, ktore w okreslonym momencie
moga zdeterminowac zachowanie jednostki” (LEwiN 1943, za: Zych, 1999, s. 223).
Potwierdzeniem przytoczonej definicji jest potoczne rozumienie przestrzeni
zyciowej jako minimum obszaru potrzebnego cztowiekowi do zycia. Natomiast
C. Keenan przestrzen zyciowa interpretuje jako terapeutyczne i instytucjonalne
srodowisko ze wszystkimi relacjami pomigdzy mieszkancami i personelem —
swoiste mini spoteczenstwo, niezalezne od pozostatego spoteczenstwa, zyjace
wiasnym zyciem (KEeNAN 1996, za: ZycH, 1999, s. 223). Jak mozna zauwazy¢
z krotkiej analizy teoretycznej, zagadnienie to dotyczy zardwno rodziny, jak
réwniez pensjonariuszy domu pomocy spolecznej i stanowi zwrot w strong
srodowiska. Teoria idei przestrzeni zyciowej jest zasadniczo terapeutyczna, a na
podstawie praktycznych doswiadczen, w swoich zatozeniach zorientowana jest
na cel oraz na cato$¢ srodowiska (Zvch, 1999, s. 223).

Swiat domu pomocy spolecznej jest $wiatem wielowymiarowym i wielo-
plaszczyznowym: fizycznym, spotecznym oraz kulturalnym. Pewna grupa osob
— mieszkancow (w tym przypadku sa to osoby z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualna) przebywa ze soba przez wigksza czg¢$¢ dnia (a zdarza sig rowniez,
ze przez caty dzien), w specjalnie wydzielonym do tego celu budynku. Jedno-
cze$nie wchodzi w pewne interakcje oraz podlega rowniez pewnym okreslonym
zasadom. Przestrzen placowki, jaka jest dom pomocy spotecznej, mozna przed-
stawi¢ za pomoca schematu (rys. 3).

Przestrzen spoteczno-kulturalna

Personel DSP Pozostali
— terapeuci <> MIESZKANIEC <+ —*> mieszkancy DSP
— fizjoterapeuci

— pracownicy socjalni

— salowe
WARTOSCI
- INTERAKCJE <
AKTYWNOSC )
Dziatania terapeutyczno- 4 poziom funkcjonowania » ZDARZENIA
-rehabilitacyjne socjalizacje — uspotecznienie

Rys. 3. Przestrzen domu pomocy spotecznej

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie schematu przestrzeni szkoty S. Sadowskiej
(Sapowska, 2006, s. 119)
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Omawiane obiekty usytuowane sa czgsto w dworkach, patacykach czy
budynkach poklasztornych. Znajduja si¢ one z dala od duzych miejscowosci
i skupisk ludnosci. Wyglad ich i lokalizacja sa wiadomos$cia srodowiskowa,
wywotujaca rozne oceny. Zdarza sig, ze ta przestrzen architektoniczna, ktora
mogtaby by¢ atutem, milczaco komunikuje swoja odmienno$¢ i prowadzi do
negatywnej stygmatyzacji (Sapowska, 2006), natomiast wyposazenie takich
placowek ma na celu gléwnie zaspokajanie standardowych potrzeb zwiaza-
nych przede wszystkim z pielggnacja. Czgsto zapomina si¢ o indywidualnych
1 osobistych potrzebach kazdej z niepetnosprawnych oséb. Zagospodarowanie
przestrzeni przewaznie jest standardowe, ujednolicone oraz raczej nie podlega
zmianom (FROHLICH, 1998).

Mozliwo$¢ poruszania i przemieszczania si¢ przez osoby gleboko niepetno-
sprawne, zdolno$¢ poszerzania swojego bezposredniego otoczenia, doswiadcza-
nia stuchem i1 wzrokiem tego, co si¢ wokot nich dzieje, jest bardzo ograniczona.
Pomimo tak widocznych zmian zwiazanych ze standaryzacja, pomieszczenia
nadal wydaja si¢ by¢ bardzo podobne. Mimo stosunkowo duzych przestrzeni
w placowkach, poszczegdlne pomieszczenia zaczgto na site dopasowywaé do
wymogow z narzuconych przez standardy, bez mozliwosci zachowania chociaz
czesciowe] autonomii w podejmowaniu decyzji. Zdarza sig, ze czasami trudno
rozpozna¢ przeznaczenie pomieszczenia, gdyz ma ono speinia¢ kilka funkcji
(LeszczyNska-REICHERT, 2005). Pomieszczenia takie nie stanowia wigc zadnego
ochronnego otoczenia, nie sa schronieniem, w ktérym osoba z gleboka niepel-
nosprawnoscia mogtaby si¢ ukry¢ lub poczu¢ bezpiecznie. Osoby wielorako nie-
petnosprawne doswiadczaja poczucia zamknigcia w przestrzeni: z jednej strony
wozek, 10zko, balkonik sa pomoca przestrzenna, umozliwiajaca aktywnosc,
z drugiej — daja mozliwo$¢ wycofania si¢, niepodejmowania zadnych dziatan
(FrOHLICH, 1998). Glownym uwarunkowaniem poczucia zamknigcia w prze-
strzeni sg bariery architektoniczne budynkow. Jak juz zauwazono, sa to budynki,
ktorych pierwotne przeznaczenie byto inne. Niestety, nawet najlepsze, wyda-
watoby sig, standardy, nie zawsze sa w stanie sprosta¢ wszystkim wymogom.
Przyktadem moze by¢ koszt modernizacji, tak wysoki, ze bierze si¢ pod uwage
jedynie mniej kosztowne rozwiazania. Instytucje w rodzaju doméw pomocy
charakteryzuja si¢ czesto pigtrowymi budynkami, gdzie zaréwno Korytarze,
jak 1 ramy drzwi utrudniaja swobodne przemieszczanie si¢ nie tylko t6zkiem,
w przypadku osob catkowicie lezacych, ale rowniez wozkiem, ktory czesto jest
duzy. Nawet osoby samodzielnie si¢ poruszajace niejednokrotnie borykaja si¢ tu
z trudno$ciami. Nalezy tez pamigtaé, ze sa to osoby doroste, a wigc ich masa
ciata jest adekwatna do ich wieku, a nie, jak niektorzy zdaja si¢ sadzi¢, tylko
do rozwoju umystowego. Wyposazenie (sprzgt rehabilitacyjny i r6znego rodzaju
pomoce) sa lub powinny by¢ do dostosowane odpowiednio do pensjonariuszy,
z uwzglednieniem ich indywidualnych cech — czgsto pierwotna architektura nie
przewidywata konieczno$ci konstruowania mozliwos$ci do stymulacji. Wazne
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jest wigc, by zarébwno wnetrze, jak i znajdujace si¢ w nim przedmioty byty tatwe
do utrzymania w porzadku. Z powodu nieprzewidywalnych, agresywnych i czg-
sto ktopotliwych zachowan niektérych osob niepetnosprawnych, pomieszczenia
te sprawiaja wrazenie bardzo ubogich i zaniedbanych.

A. FrouLicH (1998) uwaza, iz architektura i wyposazenie wngtrz tych
i wielu im podobnych placéwek oscyluje pomigdzy wycofaniem sig, spokojem
i porzadkowaniem a stymulacja. Higiena pensjonariusza stoi na pierwszym
miejscu, ale w przypadku glebokiej, wielorakiej niepetnosprawnosci potrzeb-
nym jest, aby, dla zwrocenia uwagi podopiecznych, zaznaczy¢ silniej kontrasty
w urzadzeniu pomieszczen, uwzgledniajac akustyke, oswietlenie 1 atmosferg.
Wedtug Frohlicha uniformizacja doméw opieki powoduje ,,przeslizgiwanie si¢
w przestrzeni” oraz ,,przeslizgiwanie si¢ w czasie” — zauwazalne sa wowczas
dtugie okresy bez zaprogramowanych zaje¢, bez mozliwosci dziatania, czemu
dodatkowo towarzyszy brak orientacji przestrzennej. Dlatego wazne jest, aby
zadba¢ o odpowiednia modyfikacj¢ struktur przestrzennych oraz tworzy¢
punkty zaczepienia dla struktur czasowych, ktorym powinny towarzyszyc¢
okreslone pomieszczenia. Zaré6wno terapia, jak i stymulacja sa trwatymi ele-
mentami orientacji w czasie.

L. NieLseN (1992) oraz A. FrouLicH (1998) twierdzili, ze w pracy z osobami
z gleboka niepelnosprawnoscia bardzo wazne jest organizowanie przestrzeni
wspolnie z dana osoba, uwzgledniajac jej indywidualne preferencje. Poprzez
dobor ubioru oraz miejsce, w ktorym si¢ znajduje (tzn. 16zko, materac, narzuta,
poduszka, koc), mozna sprawi¢, iz osoba taka bedzie czuta si¢ bezposrednio
zwigzana z otoczeniem, ktore stanie si¢ tylko jej.

Dom posiada strukture zamknigta, w ktorej pewne przestrzenie sa wy-
raznie zaznaczone, tym samym ograniczajac aktywnos¢ mieszkancow. Istota
przestrzeni jest jej charakter, ktory moze byC spotecznie przyciagajacy lub
ucieczkowy oraz uspoteczniony lub odspoteczniony. To wlasnie w ptaszczyznie
przestrzeni ksztattuja si¢ interakcje. Zdaniem H.M. Proshansky’ego zaréwno
zachowania osoby bedacej podmiotem terapii, jak i zachowania osob terapig
prowadzacych, tworza z przestrzenia fizyczna i architektoniczna interakcyjna
cato$¢ (ProsHANsKY, FaBian, KaMINOFF, 1983, za: Baxka, 2002, s. 317). Wywo-
huje ona okreslone skutki zdrowotne — fizyczne, mentalne oraz spoteczne.

F. Znaniecki uwazal, iz zarowno odrebnos¢, jak i specyfika $wiata kazdej
placéwki konstruuje doswiadczenia zasadniczo odmienne od rzeczywistosci
(ZNaNIECKT, 1973).

Potrzeby 0sob niepetnosprawnych nie r6znia si¢ zasadniczo od potrzeb osob
petnosprawnych. Jak juz zostato wcze$niej zauwazone, ich zaspokajanie w pod-
stawowym $rodowisku zycia jest dla ich rozwoju jeszcze bardziej znaczace
1 wazniejsze niz u oséb petnosprawnych. Sprzyjajace rozwojowi warunki zycia
powinny w sposob maksymalny umozliwia¢ realizacj¢ wszystkich niezbgdnych
potrzeb (Sapowska, 2000).
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Nalezy szczegolnie pamigta¢ i dba¢ o to, by osoby z gleboka niepetno-
sprawnoscia miaty do swojej dyspozycji odpowiednio przystosowana przestrzen.
Z powodu powaznych ograniczen fizycznych, intelektualnych oraz psychicznych
czgsto doswiadczaja one ograniczonej przestrzeni. F. Affolter (AFFOLTER, za:
FrouLicH, 1998) wskazata na wage najblizszego srodowiska dla osob z proble-
mami poznawczymi, percepcyjnymi oraz psychicznymi. Te niewielkq przestrzen,
w ktorej miesci si¢ cate ciato, zaznajac przy tym poczucia bezpieczenstwa, na-
zwala ,,niszg” — jest to pewnego rodzaju przestrzen ochronna, w ktorej mozliwe
jest osiagnigcie wickszej stabilizacji. Jest to wazne dla oséb z gleboka wieloraka
niepetnosprawnoscia, poniewaz maja one wielkie problemy zarowno z rozszy-
frowywaniem, zrozumieniem, jak i z odpowiednim reagowaniem na dziatanie
roéznych bodzcow. Zdarza sig, ze sa przytloczone, przestymulowane roznymi
metodami pracy i nadmiarem bodZzcow — pojawiaja si¢ u nich wowczas zacho-
wania stereotypowe i autoagresywne. Zaproponowana przez F. Affolter nisza jest
schronieniem, w ktorym takie osoby moga si¢ otworzy¢. Dom pomocy spolecznej
jest taka placowka, w ktorej zaplanowanie i okreslenie tego rodzaju zindywidua-
lizowanych przestrzeni byloby szczegdlnie wazne. Nalezy pamigtac, iz cztowiek
nie zawsze ma ochote na doswiadczenia socjalizacyjne, tzn. zycie w spotecznosci.
Czasami potrzebuje poby¢ w ciszy i samotnos$ci. Takie zachowanie jest podstawo-
wym elementem kultury zycia codziennego (FrOHLICH, 1998, s. 152—153).

W swojej ksiazce Stymulacja od podstaw (1998) A. Frohlich wymienit
kilka praktycznych wskazoéwek do tworzenia odpowiedniej przestrzeni do zycia
1 nauki:

— osobie gieboko i wielorako niepetnosprawnej powinno da¢ si¢ do dyspozycji
niszg, jako sfer¢ bezpieczenstwa, z ktdrej mogtaby wychodzié, kiedy odczu-
wataby taka potrzebe, aby poby¢ w grupie;

— nisza powinna by¢ prosta i nieprzetadowana bodzcami dotykowymi, wzro-
kowymi, stuchowymi, ale rowniez nie moze by¢ catkowicie ich pozbawiona;
jesli bedzie zindywidualizowana, pozwoli rozpoznac jej wiasciciela;

— cala przestrzen powinna wyr6znia¢ si¢ np. kolorem, powierzchnia i strukturg
materiatow, tak, aby byta wyodrebniona i widoczna dla innych;

— r6zne jakosci powinny by¢ odmienne na zasadzie kontrastu, ale nie powinny
by¢ zbyt powtarzalne;

— nalezy pamigtaé, iz wszelkie dodatkowe przedmioty (np. obrazy, bukiety, za-
bawki) moga powodowac chaos percepcyjny.

Wazne jest, aby uwzglednia¢ powyzsze wskazowki w pracy, a takze pamig-
taé, ze przestrzen osoby z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng sktada sig
z trzech plaszczyzn (rys. 4):

— sfera dotyczaca samej osoby z gleboka niepelnosprawnos$cia intelektualna,
ktora obrazuje jej intymno$¢, poprzez wszystkie czynniki konstytucjonalne
warunkujace jej rozwdj oraz funkcjonowanie fizyczne, psychiczne, intelek-
tualne, sensoryczne i somatyczne; co§ co powoduje, ze dana osoba jest taka
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a nie inna; to, co ja wyroznia, $wiadczy o jej indywidualno$ci 1 niepowta-
rzalnosci;

— sfera srodowiska, obejmujaca zarowno samo Srodowisko, jak i jego oddzia-
lywanie; nalezy do niej rodzina, personel oraz $rodowisko lokalne, a w przy-
padku oddzialywania — wspotpraca i terapia szeroko rozumiana, zawierajaca
wszelkie dziatania rehabilitacyjne, opiekuncze, wychowawcze i edukacyjne
— wszystko, co rozumie si¢ jako terapig;

— plaszczyzna czysto materialna: przestrzen w znaczeniu warunkow socjal-
nych, bytowych i opiekunczych danej osoby oraz przestrzen indywidualna,
zwiazana bezposrednio tylko z osoba cierpiaca na gigboka niepetnospraw-
no$¢ intelektualna, zgodnie z aktami prawnymi, np. miejsce spania, zabawy,
spozywania positkow.
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Rys. 4. Funkcjonowanie osoby z gieboka niepelnosprawnoscia intelektualng w przestrzeni
domu pomocy spolecznej

Zrédto: Opracowanie wlasne

Rozwoj 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng stwarza duze
problemy. Opieka jest trudniejsza, jesli dotyczy osob dorostych, gtownie z po-
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wodu ich masy oraz wzrostu; poniewaz niesie ona ze soba wigksze wymaga-
nia, wazne jest jej planowanie w sposob jak najbardziej ekonomiczny. Nalezy
szczegdlnie zwrdci¢ uwage na najblizsze otoczenie, w ktorym znajduje si¢
osoba z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Dotyczy to nie tylko samej
przestrzeni, ale rowniez wyposazenia pomocniczego, np. regulowanego tézka,
podnosnikéw, odpowiednich sanitariatow. Bardzo czgsto w tej samej przestrzeni
maja miejsce rézne dzialania, poczawszy od ustug pielegnacyjno-opiekunczych,
az po dzialania terapeutyczno-rehabilitacyjne. Dlatego bardzo wazne jest, aby
uwzglednia¢ wszystkie wskazowki wymienione w tym rozdziale. W pomiesz-
czeniach, gdzie przebywaja osoby gleboko niepetnosprawne, powinna panowac
atmosfera domowego ciepla, to znaczy wigzi i intymnosci.

Codzienne potrzeby osoby
Z gtebokg niepetnosprawnoscig intelektualng

Osoba z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng bardzo czgsto nie po-
trafi zrozumie¢ otaczajacego ja Swiata. Ma duza trudnos¢ w wyrazaniu swoich
potrzeb, totez czuje si¢ zagubiona nawet w najblizszym $rodowisku. Funkcjo-
nowanie spoteczne tej grupy osob jest bardzo utrudnione poprzez ograniczone
mozliwo$ci zaroOwno porozumiewania si¢ za pomoca mowy, jak rowniez zabu-
rzen sensorycznych, emocjonalnych i ruchowych. Nawet najprostsze czynnosci
dnia codziennego stanowia dla nich problem, np. brak mozliwo$ci poruszania
si¢ bez pomocy innych osob, samodzielnego spozywania positkow, samoobstugi
w toalecie. Mimo tych wszystkich brakow umiejetnosci w réznych obszarach
i braku zrozumienia dla otaczajacego je $wiata, osoby te potrzebuja bliskosci
fizycznej 1 psychicznej innych. Mozna zaryzykowa¢ twierdzenie, ze ich po-
trzeby sa inne od potrzeb tzw. ludzi zdrowych, ale z drugiej strony sa bardzo
zblizone. Nie ulega watpliwosci, ze pomimo tak bardzo specyficznego sposobu
funkcjonowania, maja one swoje potrzeby, ktore warunkowane sa stopniem
ich niepetnosprawnosci. Spetnianie tych potrzeb musi uwzglednia¢ wszystkie
aspekty zycia takich osob, przede wszystkim catos¢ ich rozwoju.

Potrzeba jest pojgciem wieloznacznym, dlatego jej definicje sa tak zroz-
nicowane, zindywidualizowane i bardzo czesto uzaleznione od konkretnych
celow badawczych, metod itp. Kazda z nauk spotecznych definiuje potrzebe
w zaleznos$ci od specyfiki swojej dyscypliny, np. w psychologii akcentuje si¢
potrzeby jednostki, potrzeby wplywajace na zachowanie pojedynczych ludzi
i spoteczno$ci interesuja socjologéw, natomiast zainteresowania ekonomistow
sa zwiazane z dynamika potrzeb w kontekscie srodkow i sposoboéw ich zaspo-
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kojenia poprzez dobra materialne oraz ustugi, jak rowniez w kategorii odstgpu
mikro- 1 makrospotecznego.

Rzecz lub stan rzeczy, ktory w momencie pojawienia si¢ poprawia dobro-
stan organizmu, moze stac si¢ potrzeba. W takim znaczeniu potrzeba to cos,
co jest podstawowe, biologiczne, np. pozywienie. Potrzeba moze by¢ takze cos,
co wiaze si¢ z czynnikami spotecznymi (REBER, REBER, 2005, s. 560). Zdaniem
T. KocowskIeGo (1991) potrzeba to pewien stan psychofizyczny cztowieka, ktory
przejawia si¢ w subiektywnym odczuciu braku oraz w pozadaniu jakiego$ dobra
lub stanu (warunkéw, sytuacji). Natomiast S. VASEK 1 A. Stankowski (2006) defi-
niuja potrzebg jako okreslony, subiektywny, indywidualnie uwarunkowany stan,
ktory na zewnatrz charakteryzuje si¢ tym, ze jednostka bezposrednio Iub po-
srednio domaga si¢ aktywnego zaspokojenia. Pomimo tak duzej réznorodnosci
definicji potrzeby, wigkszos¢ autoréow definiuje ja jako jedna z podstawowych
form motywu, ktora funkcjonuje glownie w momencie jakiego$ zaburzenia
w sferze biologicznej, psychicznej lub spoteczne;.

Potrzeba tkwi wewnatrz czlowieka, jest przejawem zalezno$ci jednostki
od otaczajacego ja Srodowiska. Niektore z nich maja charakter obiektywny
(np. potrzeba pozywienia), ale ich konsekwencja jest ksztattowanie si¢ potrzeb
subiektywnych, tzn. skomplikowanego systemu zmian, jakie zachodza w czto-
wieku w sytuacji, gdy jego potrzeby obiektywne nie sa zaspokojone. Potrzeby sa
jednym z czynnikéw dynamizujacych wszystkie ludzkie dziatania. Odgrywaja
istotna role w zyciu kazdej zyjacej i dziatajacej jednostki w danym $rodowisku
oraz grupie spotecznej. Zdarza sig, ze pomigdzy organizmem a $rodowiskiem
spolecznym czy biologicznym zostaje zachwiana harmonia. Naruszenie réwno-
wagi organizmu oznacza pojawienie si¢ potrzeby wewnetrznej lub zewngtrznej,
to znaczy miedzy organizmem czlowieka a zewngtrznym $rodowiskiem fizycz-
nym lub spotecznym. Z podobnym podziatem mozna spotkac si¢ przy probie
kategoryzacji potrzeby ze wzgledu na jej ukierunkowanie (VASEK, STANKOWSKI,
2000).

Istnieje wiele podziatow potrzeb w ujeciu roznych autorow. Wigkszo$¢ z nich
jest jednak zgodna co do ogdlnego podziatu, obejmujacego aspekt biologiczny,
psychiczny oraz spoteczny. Przedstawia to tabela 1.

Tabela 1
Klasyfikacje potrzeb
Biologiczne Prymarne (pierwotne): odzywianie, wypoczynek etc.
Psychiczne
Sekundarne (wtorne): zwiazane migdzy innymi z socjalizacja cztowieka
Spoteczne
Duchowe Spirytualne (duchowe)

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie S. VASEK, A. STANKOwsKI (2006)
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Zaspokajanie potrzeb jest warunkiem zdrowia. Brak ich zaspokojenia wpro-
wadza jednostke w stan napigcia, powoduje bardzo czgsto zaburzenia w podsta-
wowym funkcjonowaniu danej osoby, w jej zachowaniu. To z kolei uruchamia
mechanizmy obronne oraz (zazwyczaj) stanowi motyw do dziatania w kierunku
zaspokojenia danej potrzeby — popycha do dzialania. Tym samym potrzeba do-
tyczy tego, co jest cztowieckowi niezbgdne, aby istnial jako organizm i rozwijat
si¢ jako osoba. Przywracanie owej réwnowagi to wtasnie zaspokajanie potrzeb.
Nie chodzi tylko o stan rownowagi na jakim$ stalym, niezmiennym poziomie;
w tym przypadku mamy do czynienia z rownowaga dynamiczng, gdzie rozwoj
cztowieka odbywa si¢ poprzez stale jej zakldcanie oraz przywracanie na tym
samym lub innym (wyzszym badz nizszym) poziomie.

Amerykanski psycholog A. Maslow, tworca i czolowy przedstawiciel tzw.
psychologii humanistycznej, stworzyt teori¢ potrzeb zwana ,,piramida Maslowa”
(Wyczesany, 2002). Jego teoria potrzeb do dnia dzisiejszego stanowi zrodio
inspiracji. Maslow postawit hipotezg, ze cztowiek w swoim dziataniu dazy do
zaspokojenia zespotu potrzeb, za$ potrzeby te tworza logiczna hierarchig. We-
dtug niego hierarchia potrzeb to po prostu sekwencja potrzeb: od tych najbar-
dziej podstawowych (wynikajacych z funkcji zyciowych), do potrzeb wyzszego
poziomu, ktére aktywizuja si¢ dopiero po zaspokojeniu nizszych. Zwracal on
rowniez uwage na fakt, iz niezaspokojenie potrzeb nizszego rzedu powoduje
niemozno$¢ zaspokojenia potrzeb wyzszego rzedu, np. dla cztowieka umiera-
jacego z gtodu nie bedzie wazna potrzeba samorealizacji, poniewaz nie bgdzie
mial juz nig sity (REBER, REBER, 2005).

Wsrod poszezegdlnych kategorii potrzeb A.H. MasLow (2006) wymienit:
— potrzeby fizjologiczne: potrzeba zaspokojenia gtodu, pragnienia, snu, potrze-

ba powietrza i odpowiedniej temperatury otoczenia, potrzeby seksualne;

— potrzeby bezpieczenstwa: potrzeba zdrowia, opieki, wolnosci od Igku i cha-
osu, potrzeba porzadku, pracy i jej stalosci, potrzeba utrzymania zycia, po-
trzeba pewnosci;

— potrzeby przynaleznos$ci i mitosci (afiliacji): potrzeba zyczliwych stosunkow
z ludzmi, towarzystwa, wspolpracy, potrzeba przynalezenia do grup;

— potrzeby prestizu 1 uznania spotecznego: potrzeba uzyskiwania nagrod, sza-
cunku, osiagnig¢, sprawiedliwego wynagrodzenia, pochwaly, awansu, przy-
dzialu odpowiedniej pracy;

— potrzeby samorealizacji: potrzeba wykonywania rzeczy, ktore si¢ ceni i chce
si¢ wykonywag¢, potrzeba rozwoju wiasnej osobowosci, potrzeba samourze-
czywistnienia (tendencja do zrealizowania wlasnych mozliwosci).

Potrzeby biologiczne (fizjologiczne) osob niepelnosprawnych sa takie same
jak potrzeby oséb petnosprawnych — réznice dotycza gtéwnie sfery psychicznej
i spotecznej (VASEK, Stankowskl, 2006). Choroba Iub niepetnosprawnos¢ moga
by¢ utrudnieniem lub ograniczeniem w zaspokajaniu niektorych potrzeb — jest
to stan pewnego niedoboru, ktéry powinien zosta¢ u danej osoby uzupetniony
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dla jej dalszego prawidlowego rozwoju, dlatego bardzo istotna jest znajomosc
zaspokajania potrzeb, co zostato przedstawione na rys. nr 5.

Réwnowaga

Jednostka Potrzeby Motywacja (Zaspokojenie)

Rys. 5. Przebieg zaspokajania potrzeb

Zrodto: Vasek, STANKowskl, 2006, s. 64

Zaspokojenie potrzeb sekundarnych, okreslanych réwniez jako wtoérne —
rozwojowe, mozliwe jest dopiero po zaspokojeniu potrzeb pierwotnych. Powstaja
one w wyniku socjalizacji cztowieka (VASEK, Stankowskl, 2006).

Jak juz zostato zauwazone, kazda z dziedzin nauk spotecznych formutuje
swoja wilasna definicjg ,,potrzeby”, jednak w kazdym przypadku to wilasnie
sama potrzeba pozostaje gldwnym elementem ich obszaru zainteresowan. Naj-
ogodlniej mozna stwierdzi¢, iz potrzeba jest to specyficzna reakcja organizmu
na jego nieprawidtowe dziatanie. Istotna kwestia tej reakcji jest gotowos$¢ do
przeciwdziatania likwidujacego nieprawidlowe dziatanie. W takim ujgciu po-
trzebe¢ mozemy odnies¢ do jednostek, organizacji oraz instytucji spotecznych.
Analogicznie — wsrdd instytucji spotecznych mozna wymieni¢ domy pomocy
spolecznej, ktoére powinny spetnia¢ migdzy innymi potrzeby jednostek. W tym
przypadku istotnym zrédlem potrzeb moze by¢ nieefektywnos¢ w dziataniu
tych placowek, mogaca powodowaé niemozno$¢ osiagnigcia zamierzonych
celow. Przyktadem jest potrzeba zatrudnienia wigkszej liczby pracownikow
w zalezno$ci od poziomu funkcjonowania mieszkancoéw danej placowki.

Kazdy czlowiek swoje jednostkowe potrzeby moze realizowaé indywi-
dualnie lub poprzez uczestnictwo w rdéznych grupach spotecznych — mamy
wowczas do czynienia z potrzebami spolecznymi, realizowanymi przez réozne
organizacje i instytucje. O ile w przypadku potrzeby jedzenia mozna zaspo-
koi¢ ja indywidualnie, o tyle np. o swoje zdrowie cztowiek sam w petni nie
zadba. Jedna z organizacji powotanych do zaspokajania potrzeb spolecznych
jest administracja publiczna, to znaczy instytucje panstwowe i samorzadowe.
Gminy lub powiaty, zgodnie z ustawa, powolywane sa po to, aby zaspokajaé
potrzeby spoteczne zamieszkujacych je spotecznosci. Istnieje celowy podziat
kompetencji w ich zaspokajaniu. Wazne jest, by pamigtac, iz bez wzgledu na
jakim szczeblu administracji zaspokajane sa potrzeby osob przebywajacych
w roznych placowkach, warto wigc zastanowi¢ si¢ i ocenié, czy instytucje
te funkcjonuja prawidtowo i czy nie wystepuje potrzeba dokonania w nich
zmian.

Gleboka niepelosprawnos¢ intelektualna oznacza skrajne trudnosci we
wszystkich aspektach zycia. Na skutek réznych dodatkowych uszkodzen
1 ograniczen osoby te maja specyficzne, specjalne potrzeby, ktore musza byc
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zaspokojone, aby ich rozwoj przebiegal prawidlowo oraz by mogly nawiazywaé

kontakty z innymi.

Swiadomo$é ich specyficznych potrzeb jest bardzo wazna informacja
w bezposredniej pracy z osobami uposledzonymi. Pomimo tak réznych niepet-
nosprawnosci, obarczonych czgsto dodatkowymi jednostkami chorobowymi,
okazuje sig, ze potrzeby sa podobne — zaréwno u dzieci i dorostych, jak i 0sob
starszych. Wedtug A. FroHLicHA (1998, s. 14) sa to:

— potrzeba duzej bliskosci fizycznej, aby doswiadczy¢ czegos, aby moc zauwa-
zy¢ inne osoby;

— potrzeba pomocy pedagoga-terapeuty, w celu nawiazania kontaktu ze $rodo-
wiskiem, ale tez potrzeba bezgranicznej akceptacji w byciu osoba niepeino-
sprawna, potrzeba rozumienia jej i opiekowaniu si¢ nia.

Swiat osoby z gleboka niepetnosprawnoscia jest dosyé ograniczony i spro-
wadza si¢ do bezposredniej sfery fizycznej oraz do catosciowego sposobu
przezywania — przezywania catym soba. Przezycia tych osob sa szczegodlnie
wazne, poniewaz sa bliskie emocjom kryzysu, jakiego doswiadczyly w ktoryms$
momencie swojego rozwoju, a ktorego efektem jest ich obecny stan egzysten-
cjonowania migdzy zyciem a $miercia. Istotna jest wigc wiedza o catosciowym
rozwoju, a nie tylko o tym, jak bylo dotychczas. W przypadku osob z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualna szczegodlnie wazna rol¢ odgrywa biologiczny
aspekt rozwoju: wazne jest to wszystko, czego doswiadczaja w ciagu calego
swojego zycia. Ich cialo jest suma wszystkich wrazen zmystowych. Zdaniem
Frouricua (1998) gleboka wieloraka niepetnosprawnos¢ to bardzo czgsto stan
stalego zagrozenia zycia. Zazwyczaj wiaze si¢ z niepewnoscia, bolem, uczestni-
czeniem w licznych zabiegach medycznych. Oznacza Zycie ,,na granicy zycia”
(FrROHLICH, 1998, s. 21). Grozba utraty zycia powoduje, z jednej strony, brak
motywacji do uktadania planéw pracy rehabilitacyjnych, rewalidacyjnych czy
terapeutycznych, z drugiej — na pierwszy plan jako najwazniejszy wysuwa si¢
stan zdrowia i zabezpieczanie tych wszystkich potrzeb, ktore sa najistotniejsze.

Do podstawowych potrzeb kazdego cztowieka, wedtug Frohlicha, naleza:
potrzeba zaspokajania glodu i pragnienia oraz potrzeba usmierzenia bolu. Jesli
gltod i bol zaczynaja dokuczac cztowiekowi powyzej pewnego progu, wowczas
odczuwa on zwiazane z tym bardzo silne doznania, az do granic wytrzymatosci,
totez dazy on do zaspokojenia tych potrzeb wszelkimi mozliwymi sposobami.
Niestety, osoby z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng niejednokrotnie nie
sa w stanie, z r6znych powoddéw, same zadbac o swoje potrzeby, tzn. uniknaé
glodu, pragnienia czy bolu. Duzym problemem jest ich codzienne funkcjono-
wanie, co wynika z ich znacznie ograniczonej aktywnosci — jakikolwiek ruch
rzadko jest mozliwy. Osoby te nie moga same wptynac¢ na zmiang sytuacji, tak,
jakby tego chciaty, sa zalezne od innych. A. FronaLicH (1998) podkresla, ze brak
ruchu lub jakiejkolwiek aktywnosci prowadzi do zubozenia postrzegania sa-
mego siebie. Jesli przez dtuzszy czas ruch nie jest mozliwy, zanika $wiadomos$¢
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ksztattow, konturow i struktury wlasnego ciata. Zanika $wiadomos$¢ samego
siebie.

Jedna z podstawowych potrzeb niezbednych do zycia jest potrzeba zaspo-
kajania glodu. Karmienie stanowi jedng z form zaspokajajacych. Bardzo istotna
jest intymnos$¢ positku, ktora sprzyja szczegdlnie relacjom interpersonalnym.
Zdarza sig, iz sytuacja karmienia moze sta¢ si¢ rowniez podstawa nawiazania
kontaktu spolecznego z dzieckiem, rozpoznawania osoby karmiacej, forma
elementarnego, bezstownego porozumiewania si¢. Jednoczesnie stwarza mozli-
wos¢ nawiagzania by¢ moze pierwszego ,.dialogu spotecznego” pomiedzy osoba
karmiaca a karmionym dzieckiem. W roznych instytucjach, np. w domach
pomocy spolecznej, ta wazna czynno$¢ bardzo czesto odbywa sig¢ szybko, bez
uwzglednienia indywidualnych preferencji osoby. Sposéb podawania positkow
pozostawia wiele do zyczenia. Potrawy najczgsciej maja postac¢ papki, w ktorej
wszystkie sktadniki wymieszane sa razem (FroHLICH, 1998; OLECHNOWICZ, 1979,
za: Bogpanowicz, 1991).

Zdaniem A. FronLicHA (1998), niektore aspekty pracy z osobami gleboko
wielorako niepelnosprawnymi grzesza czasem niskim poziomem i bezmysl-
noscia ze strony opiekundéw. Takie postgpowanie narusza godno$¢ czlowieka.
Nawet przy trudnych warunkach w danej placéwce (tzn. w przypadku brakow
personalnych czy lokalowych) nalezy dazy¢ do zmian.

Zycie wiaze si¢ z potrzeba dziatania, jego cecha charakterystyczna jest
ruch. Za pomoca ruchu i aktywnos$ci osoba sama sobie dostarcza stymulacji,
w ten sposob rozwija si¢ i, w rezultacie, potrafi samodzielnie zaspokoi¢ swoje
potrzeby (FroHLICH, 1998).

Kazdy cztowiek ma potrzebe zycia w stabilnych systemach zapewniajacych
mu bezpieczenstwo — jest to niezalezne od $rodowiska, z ktoérego pochodzi, oraz
jego ,,petnosprawnosci” czy ,,niepetnosprawnosci”. Istnieje silna potrzeba kontaktu
z innymi ludzmi, ktérym mozna zaufa¢. W relacjach migdzyludzkich niezbgdna
jest jednak pewna niezmienno$¢ i stabilno$¢, aby nie traci¢ energii na nieustanng
reorientacj¢, a zachowac¢ ja na inne czynnosci (FronLicH, 1998, s. 27). Osobom
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna bardzo trudno zdoby¢ poczucie bez-
pieczenstwa. Jest to spowodowane tym, ze ludzie wokot nich czgsto si¢ zmieniaja
lub ze przebywaja w réznych specjalistycznych placowkach, np. w szpitalach czy
sanatoriach. Specyfika danych placowek wywotuje u nich niezrozumienie, glgbokie
poczucie niepewnosci. Powoduje to zamykanie si¢ na otaczajaca je rzeczywistos¢.
Zaspokojenie potrzeby stabilnosci jest niezmiernie wazne.

Z zapewnieniem potrzeby bezpieczenstwa idzie w parze potrzeba wiegzi,
akceptacji i czutosci, zarowno w aspekcie cielesnym, jak i emocjonalnym. Czu-
tos¢ 1 delikatno$¢ umozliwiaja wzajemne nawigzanie kontaktu (FROHLICH, 1998,
s. 28). Osoba z gleboka niepelnosprawnos$cia intelektualna czesto nie potrafi
inaczej odbiera¢ czutosci, jak tylko biernie, poniewaz nie moze jej odwzajemnic¢
w odpowiedni sposob. Jej reakcje sa czgsto nicadekwatne do sytuacji sposob,
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np. sztywno$¢ w miejsce przytulenia si¢, krzyk zamiast usmiechu. Opiekuno-
wie czesto uwazaja takie zachowania za odrzucenie. Powoduje to zaburzenie
wzajemnych interakcji, co osoby te odczuwaja jako brak akceptacji. Wedtug
A. FroHLIcHA (1998) jest to oznaka stanu chronicznego cierpienia.

W codziennym zyciu bardzo czgsto zapomina si¢ o potrzebie uznania, sza-
cunku, a tym samym o godnosci 0sob z glgboka niepelnosprawnos$cia. Pamigta
si¢ o tym na ogot, kiedy co$ si¢ juz wydarzy, zazwyczaj negatywnego, lub jesli
jest to do czego$ potrzebne. Bardzo czgsto wiaze si¢ to z prestizem — checia
zaprezentowania siebie. Osobom gleboko niepelnosprawnym intelektualnie
trudno jest zwroci¢ na siebie uwagg czyms, czym moglyby zastuzy¢ na uznanie
ludzi zdrowych. Zazwyczaj prestizowe jest posiadanie odpowiedniej pozycji
spotecznej, wynikajacej z zajmowanego stanowiska, pochodzenia, krggu, w kto-
rym si¢ przebywa. Niestety, niepetnosprawnos¢ bardzo ogranicza i utrudnia
zaspokojenie tej potrzeby, a jednoczesnie jest czynnikiem blokujacym réwniez
innych (petnosprawnych) przed zauwazeniem tej potrzeby u osob z glgboka
niepelnosprawnoscia intelektualng. Osoby zdrowe bardzo cze¢sto nie zdaja sobie
sprawy, iz wymienione potrzeby moga by¢ istotne dla 0oso6b z tym rodzajem nie-
pelnosprawnosci, totez w hierarchii spotecznej niewatpliwie beda one zajmowac
ostatnie miejsca. Sami, niestety, nie maja zadnych szans, nie tylko, by walczy¢
0 swoje uznanie w sytuacjach spotecznych, ale tez o szacunek dla samych siebie.
Wynika to z tego, ze sa na ogdt biernymi przedmiotami dziatan oséb trzecich,
szczeg6lnie w oczach urzednikow panstwowych (FrOHLICH, 1998).

Osoby niepetnosprawne intelektualnie w stopniu gltebokim sa zalezne od
innych. Z potrzeby prestizu wynika potrzeba niezaleznos$ci, autonomii oraz
samostanowienia o sobie. Bardzo czgsto potrzeby tych osob sa postrzegane jako
specjalne, wynikajace z ich poziomu funkcjonowania. Zdaniem A. FROHLICHA
(1998) odmowa ze strony osob z glgboka niepetnosprawnoscia bardzo czgsto
traktowana jest jako ,,przypadek wymagajacy terapii” — nie traktuje si¢ ich
decyzji jako aktu samostanowienia o sobie. Ale jesli odmowy dokonuje osoba
petnosprawna, to jej decyzja zostaje uszanowana.

Wedtug S. Vaska i A. StankowskIEGO (2006) do zaspokojenia specjalnych
potrzeb wymagana jest migdzy innymi:

— intensywna i powtarzajaca si¢ stymulacja receptoréw, bedaca warunkiem do
wytworzenia si¢ uczu¢, wrazen, wyobrazen na adekwatnym poziomie;

— aktywizowanie zastgpczych kanatéw sensorycznych dla wytworzenia obiegu
informacyjnego (np. dotykowego);

— korzystanie z zastgpczych systemoéw komunikacyjnych (optyczno-akus-
tyczno-wibracyjnych);

— systematyczne i intensywne zaspokajanie emocjonalnych potrzeb, z uwzgled-
nieniem poczucia pewnos$ci 1 przynaleznosci;

— systematyczne oraz intensywne stymulowanie i rozwijanie motoryki zarow-
no malej, jak i duzej;
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— kompleksowe motywowanie do dziatania;
— rozwijanie i wspomaganie mechanizmow autoregulacyjnych;
— indywidualne metody pracy, programy ksztalcenia, tempo pracy — postep

oraz indywidualne podejscie do rozwoju.

Analizujac wszystkie trudne sytuacje, jakie napotykaja osoby uposledzone
w codziennym zyciu, mozna zauwazy¢, jak wielkie sa ograniczenia w rozwoju
spowodowane ,,gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia” oraz jakie wynikaja
z tego najpilniejsze potrzeby. Wazne jest, by doktadnie, dogtgbnie pozna¢ spo-
sob funkcjonowania takiej osoby, co pozwoli zrozumie¢ lepiej jej potrzeby i ich
geneze.

W ramach podsumowania nalezy podkresli¢, iz kazdy czlowiek, a wigc
1 osoba z gleboka niepetnosprawnoscia, ma nie tylko prawo, ale rowniez we-
wnetrzna potrzebe i wewnetrzng motywacje do zaspokajania swoich podstawo-
wych potrzeb. Jesli opiekunowie nie beda tego respektowaé, wowczas moze to
spowodowa¢ powazne zaburzenia w jej dalszym rozwoju. Jest to rowniez wazna
informacja w praktyce pielgegnacyjno-opiekunczo-terapeutycznej w specjali-
stycznych placowkach, ktorymi sa migdzy innymi domy pomocy spoteczne;.
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Problematyka badan wtasnych

Glownym przedmiotem moich badan sa zajgcia terapeutyczne, w ktorych
uczestnicza osoby z gieboka niepelnosprawnos$cia intelektualna, mieszkajace
na terenie domu pomocy spotecznej. Proces terapeutyczny — jak sadzg —
w znaczny sposdéb wplywa na cele i tresci samej terapii, jak rdwniez na in-
dywidualne uwarunkowanie kazdej osoby z gleboka niepelnosprawnoscia. Jest
waznym elementem jej codziennego funkcjonowania w placowce.

Celem poznawczym podjetych przeze mnie badan jest poznanie zwiazku
terapii osob gleboko niepetnosprawnych intelektualnie z ich funkcjonowaniem
oraz przeanalizowanie roznych uwarunkowan zwiazanych z tymi zagadnie-
niami. Praktycznym celem badawczym stato si¢ formulowanie zalecen uzytecz-
nych przy modyfikowaniu zajeé¢ terapeutycznych dla oséb z gleboka niepetno-
sprawnoscia intelektualna, dlatego tez proces badawczy zostat ukierunkowany
na sformutowanie dyrektyw stuzacych zmniejszeniu ewentualnej dychotomii
funkcji zatozonych i rzeczywistych w terapii.

Badania miaty na celu przede wszystkim ustalenie cech i zasad funkcjono-
wania pewnego wycinka rzeczywistosci, jakim sg zajgcia terapeutyczne dla osob
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Badania te mozna zatem zaliczy¢
do badan o charakterze diagnostyczno-weryfikacyjnym. Zdaniem S. Nowaka
celem badan diagnostycznych jest stwierdzenie wystgpowania lub okreslenie
czestotliwosci wystepowania zjawiska istotnego dla badacza, natomiast wlasciwa
diagnoza tego typu badan jest ,,opisanie stanu rzeczy, ktore stanowia stwierdze-
nie dystansu pomigdzy stanem pozadanym a rzeczywistym, pozwalajacym na
teoretyczng interpretacjg tego stanu rzeczy (w przypadku optymalnym rowniez
na sformutowanie praktycznych dyrektyw dla zmniejszenia tego dystansu)”
(Nowak, 1985, s. 454). Tym samym réwniez projektowania zmian w funkcjono-
waniu ram zaj¢¢ terapeutycznych prowadzonych w domach pomocy spoteczne;j.
Dorobek metodologii diagnozy akcentuje nie tylko etap rozpoznania, czyli
»deskrypcji zebranych danych, ale rowniez wyjasnienie przyczyn i zaleznosci
rozpoznanego stanu rzeczy i mozliwosci jego zmiany w kierunku pedagogicz-
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nie pozadanym” (Mazurkiewicz, 1987, s. 34). Ostatnim etapem omawianych

badan wiasnych bedzie proba zaprojektowania pewnych zmian organizacyjnych

w strukturze zajec terapeutycznych, w celu osiagnigcia optymalnego rozwoju

spotecznego o0sob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Oto gtowny problem przeprowadzonych badan:

W jakim zakresie czynniki indywidualne oddzialuja na efekty terapii
os6b z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna?

Z problemu glownego zostaly wyprowadzone problemy szczegdlowe, ktore
przyjely posta¢ nastepujacych pytan:

Z zakresu uwarunkowan indywidualnych:

1. Jaka jest zalezno$¢ migdzy wiekiem osoby z glgboka niepetnosprawnoscia
intelektualng a efektami terapii?

2. Jaka jest zalezno$¢ migdzy czasem pobytu osoby z gleboka niepelnospraw-
nos$cia intelektualng w domu pomocy spotecznej a efektami terapii?

3. Jaka jest zalezno$¢ migdzy stanem zdrowia osob z gleboka niepetnospraw-
nos$cig intelektualna a efektami terapii?

4. Jaka jest zalezno$¢ migdzy kontaktem mieszkanca z jego rodzing a efektami
terapii?

Na podstawie analizy literatury przedmiotu, dotyczacej funkcjonowania
0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, gtownych zasad procesu
terapii oraz do§wiadczen wlasnych postawitam nastgpujaca hipoteze ogdlna:

Czynniki indywidualne oddzialuja na efekty terapii osob z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna.

W odniesieniu do pytan badawczych dotyczacych czynnikow indywidual-
nych sformutowatam nastgpujace hipotezy badawcze:

1. Wiek osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna ma duze znaczenie
w efektywnosci terapii. Im wyzszy wiek, tym trudniej usprawni¢ fizycznie
i umystowo podopiecznego.

2. Osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, przebywajace w domu
pomocy spotecznej dtuzej niz 5 lat, korzystajace z r6znych form usprawnia-
nia i uczestniczace w zajeciach terapeutycznych sa bardziej samodzielne 1 ko-
munikatywne.

3. Stan zdrowotny os6b z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna w znacz-
nym stopniu utrudnia efektywnos$¢ terapii. Im jest bardziej zaburzony, tym
mniej widoczne efekty terapii.

4. Systematyczny kontakt 0osob glgboko niepetnosprawnych intelektualnie z ro-
dzina mobilizuje i pobudza je do wigkszego dzialania w trakcie zajec tera-
peutycznych.

Zastosowana procedura badawcza zostala oparta na metodzie sondazu
diagnostycznego, ktory, wedtug S. Nowaka, jest ,,[...] sposobem gromadzenia
wiedzy o atrybutach strukturalnych i funkcjonalnych zjawisk wychowawczych,
instytucjonalnie zlokalizowanych, na podstawie badan specjalnie dobranej
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grupy, reprezentujacej populacje ogdlna, w ktorej wystepuje badane zjawisko”
(Nowak, 1965, s. 37).

Analiza dokumentéw objgto orzeczenia z poradni psychologiczno-
-pedagogicznej, indywidualne plany opieki rocznej danego mieszkanca oraz inne
dokumenty charakterystyczne dla poszczegdlnych placéwek: karty medyczne,
statut, regulamin. Informacje wydobyte z analizy dokumentdéw zostaty zebrane
w indywidualnym arkuszu mieszkanca.

Informacje dotyczace aktualnego poziomu funkcjonowania osoby z gigboka
niepelnosprawnos$cia intelektualng zostaty zbadane za pomoca Inwentarza
PPAC Gunzburga (Inwentarz) oraz Skali AktywnoS$ci i Strategii Aktywizacji
Mieszkanca Domu Pomocy Spotecznej Z. TaArRkowskIEGO i C. JURKIEWICZ (1997).

Gunzburg (za: Witkowski, 1985, s. 27—29) opracowal narzedzia, ktore
bezposrednio odnosza si¢ do 0sob uposledzonych umystowo (PPAC, stosowane
w przypadku stopnia glgbokiego), sa specjalnie dla nich przeznaczone, obejmuja
wszystkie stopnie uposledzenia i stuza nie tylko diagnozie, ale i wskazuja wtas-
ciwe postgpowanie z wychowankiem. Uwzgledniaja takze problematyke po-
ziomu rozwoju spotecznego i kompetencji spotecznej uposledzonych umystowo
w perspektywie ich przygotowania do zycia i funkcjonowania. W wyj$ciowym
okresie stuza do zindywidualizowanej diagnozy, a nast¢pnie do zindywidualizo-
wanej rewalidacji spoleczne;.

Inwentarz PPAC (WiTkowsk1, 1985) stanowi program rewalidacji spotecznej,
jest narzedziem oceny zachodzacego postgpu w rozwoju spotecznym i kontroli
efektow pracy rewalidacyjnej oraz badan naukowych. Stanowi zbiér okreslo-
nych zadan (umiejgtnosci spotecznych) uporzadkowanych w czterech dziatach,
z ktorych kazdy posiada wyodrgbnione czg$ci, utozone w zadania wedtug wzra-
stajacego stopnia trudnosci. W sktad obszaréw PPAC wchodzi:

I. Obstugiwanie wlasnej osoby: jedzenie, poruszanie si¢, higiena i toaleta,
ubieranie sie.
II. Komunikowanie si¢: od i do.
III. Uspotecznianie.
IV. Zajecia, w ktorych obserwuje si¢ sprawnos$¢ manualng i zrgcznosc.

Jezeli zostanie opanowane zadanie z latwiejszego inwentarza, to w pracy
terapeutycznej nalezy wowczas przejs¢ na trudniejszy poziom. PAC moze
stanowi¢ program pracy nad rozwojem spolecznym uposledzonych umystowo
w roznym wieku, o roznej inteligencji, w ktorym glownym kryterium doboru
odpowiedniego inwentarza (programu) stanowi aktualny stan umiej¢tnosci
spolecznych danej osoby. Mocno akcentowana jest tu zasada indywidualizacji,
co oznacza, ze kazdy badany moze wykaza¢ si¢ innym poziomem umiejgtnosci
spolecznych. Zastosowanie tego narzedzia pozwala rejestrowaé postep, jedno-
cze$nie umozliwiajac uswiadomienie wielo$ci czynnikow, ktore moga hamowac
jego rozwoj (WiTkowskl, 1985, s. 29—31).

Kolejne badane zadania szczegotowe utozone sa wedtug stopni trudnosci, od
,»a  — najlatwiejsze formy zachowan wystepujace we wczesnym dziecinstwie,
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do ,,f”. Gunzburg zaleca, aby ,ustalenie aktualnego poziomu umiegj¢tnosci
spotecznych bylo ponawiane co 6 miesigcy” (Witkowskl, 1985, s. 31), w wy-
niku czego osoba prowadzaca proces terapeutyczny bedzie mogta porownywaé
uzyskane wyniki.

Kolejnym zastosowanym w badaniach testem jest Skala Aktywnosci
i Strategie Aktywizacji Mieszkanca Domu Pomocy Spotecznej Z. Tarkowskiego
i C. Jurkiewicz, z pomoca ktorej zostato dokonane:
® _ doktadne okreslenie obecnej aktywnos$ci poszczegdlnych mieszkancow,
® opracowanie skutecznych strategii ich aktywizacji w ramach ich potencjal-

nych mozliwosci,
® ocena wymiernych efektow aktywizacji poprzez poréwnanie poziomu wyj-

Sciowego 1 koncowego tego procesu” (TArRKOWsKI, JURKIEWICZ, 1997, s. 8).
Skala ta sktada si¢ z czterech obszarow:
. Samoobstuga.
. Nawiazywanie kontaktow interpersonalnych.
. Wykorzystanie czasu wolnego.
. Uczestniczenie w zajgciach zorganizowanych (TArRkowskl, JURKIEWICZ, 1997,
s. 4).

Zagadnienie aktywizacji uzywane jest w roznych znaczeniach. Zdaniem
TarkOWSKIEGO 1 JurkiEwicz (1997) aktywizacja mieszkanca domu pomocy
spolecznej oznacza wyzwalanie aktywnos$ci ttumionej, modyfikowanie aktyw-
nosci zle ukierunkowanej oraz motywowanie do aktywnosci bedacej naturalna
potrzeba kazdego cztowieka. Aktywizacj¢ definiuje si¢ tu jako proces, ktdrego
gléwnym celem jest podniesienie ogoélnej lub wybidrczej aktywnosci. Akty-
wizacja og6lna dotyczy mobilizowania calego organizmu, natomiast podczas
aktywno$ci wybidrczej, inaczej — ukierunkowanej, podnoszony jest poziom
okreslonego rodzaju aktywnosci, np. fizycznej, umystowej, tworczej. Poziom
aktywno$ci zalezy od glgbokosci uposledzenia umystowego. Latwo zaobserwo-
wacé, iz wraz z poglebianiem si¢ uposledzenia, zmniejsza si¢ zakres aktywnosci.
Jednostki gleboko uposledzone wykazuja czasami jedynie ograniczong aktyw-
no$¢ fizyczna i fizjologiczna, jednak niezaleznie od stopnia uposledzenia oséb
nim dotknigtych, moga by¢ widoczne cechy aktywnos$ci negatywnej (stereoty-
pia, obzarstwo) oraz pozytywnej (uczenie si¢ zachowan pozytywnych).

Na podstawie stworzonej Skali Aktywnosci opracowany zostat réwniez pro-
fil aktywnosci, stanowiacy graficzna ilustracje aktywnos$ci mieszkanca w po-
szczegblnych obszarach. Stanowi to jednoczes$nie podstawe analizy jakos$ciowej,
zaré6wno intra-, jak i interpersonalnej. Taka analiza pozwala okresli¢ kierunek
aktywizacji mieszkanca domu pomocy spotecznej, jesli pamigtamy przy tym, iz
powinno aktywizowac si¢ obszary najnizszej aktywnosci poprzez:

— wykonywanie czynnosci samoobstugowych,
— pracg na rzecz domu,
— udziatl w terapii zajeciowej,

AW N =
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— treningi umiejgtnosci spotecznych,
— czynne spgdzanie wolnego czasu (TARKOWSKI, JURKIEWICZ, 1997).

Wymieniona metoda stata si¢ podstawa do ustalenia zaleznos$ci pomigdzy
terapia a rozwojem psychofizycznym i spotecznym osob z glgboka niepetno-
sprawnoscia intelektualna. Pozwolita réwniez okresli¢ efektywno$¢ terapii
w poszczegolnych placowkach.

W badaniach zastosowano metode sondazu diagnostycznego, analiz¢ doku-
mentacji danej placowki — domu pomocy spotecznej — indywidualnych planow
opieki dla kazdego mieszkanca oraz innych dokumentow charakterystycznych
dla danego osrodka. Najwazniejsze informacje zostaty zebrane w formie indy-
widualnego arkusza mieszkanca — mojego autorstwa. Przedmiotem analizy
byty rowniez wszystkie dokumenty, ktore w swojej tresci zawieraty informacje,
dotyczace czynnikdéw uzalezniajacych efekty rozwojowe, uzyskiwane w proce-
sie terapeutycznym osob gieboko uposledzonych umystowo.

Analiza wynikow Inwentarza i Skali Aktywnos$ci w domu pomocy spo-
fecznej pozwolita na okreslenie mozliwosci funkcjonalnych osoéb z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualna oraz oceng efektow terapii badanej grupy.

Uzyskany materiat badawczy, po dokonaniu analizy statystycznej, stanowit
quantum informacji potrzebnych do jakosciowego opisu badanego zjawiska. Na-
stepnie, poprzez analiz¢ indywidualnych osiagnie¢ badanych oséb, zamierzatam
zrealizowa¢ zamierzone cele badawcze oraz zweryfikowac postawione hipotezy.

W doborze grupy zostato zastosowane kryterium profilu domu (przezna-
czony dla pensjonariuszy z gigboka niepetnosprawnoscia intelektualna); w re-
zultacie na terenie powiatu pszczynskiego i cieszynskiego zostaty przebadane
wszystkie placowki spetniajace to kryterium — badaniami zostalo objetych
110 o0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna zgodna z orzeczeniem
poradni psychologiczno-pedagogiczne;.

Badane placowki to:

Powiatowy Dom Pomocy Spotecznej ,,Feniks” w Skoczowie,

Dom Pomocy Spotecznej dla dzieci w Skoczowie,

Dom Pomocy Spotecznej dla dzieci w Strumieniu,

Dom Pomocy Spotecznej dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawne;j intelektu-
alnie w Pielgrzymowicach.

W kazdym z tych domdéw pomocy spolecznej prowadzone sa zajecie
rewalidacyjno-wychowawcze i terapia zajgciowa, ktorej efekty sa przedmiotem
niniejszej analizy.

Badania, skoncentrowane na oddziatywaniu terapeutycznym, prowadzone
byty w latach 2008—2009. Struktur¢ przebadanej grupy przedstawiono
w tabeli 2. W doborze grupy podstawowym wyznacznikiem byt stopien upo-
Sledzenia umystowego, ktory musiat by¢ potwierdzony orzeczeniem z poradni
psychologiczno-pedagogicznej. Zgodnie ze wskazoéwkami R.I. FREEDMANA
(2001), ktory zaleca kierowanie si¢ zasadami etycznymi dla szczegdlnej ochrony

el s



74 Czg$¢ empiryczna

0sob niepetnosprawnych intelektualnie, przy jednoczesnym uwzglednieniu ich
autonomii, badaniom poddano tylko te osoby, ktérych rodzice badz opieku-
nowie prawni wyrazili zgode. Ze wzgledu na specyfike funkcjonowania osoéb
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, nie zostato wzigte pod uwage kry-
terium wiekowe w doborze badanej grupy — brak tego kryterium spowodowat,
iz w badanej grupie znalazty si¢ osoby w réznym wieku.

Tabela 2
Charakterystyka badanej grupy

Liczba mieszkancow
Dom pomocy spolecznej z glgboka niepelnospraw-
noscia intelektualna

1 14
2 12
3 25
4 59
Ogdtem 110

Zrédto: Opracowanie whasne

E. Tarkowska zwracala uwagg na fakt, iz typowe dla modelu instytucjonalnej
opieki spotecznej, obowiazujacego w Polsce do konca lat osiemdziesiatych, byto
»izolowanie 0sob niepetnosprawnych w wielkich osrodkach, przypominajacych
wielkie szpitale i niemajacych wiele wspolnego z warunkami domowymi. Byta
to czgsto izolacja w sensie dostownym; wiele doméw pomocy spotecznej mie-
$ci si¢ na peryferiach miast lub na wsiach, odlegtych od miejskich o$rodkow”
(Tarxkowska, 1994, s. 123). Wszystkie placowki, w ktorych prowadzono badania,
spetniaty kryterium duzej liczby mieszkancow (tabela 3).

Tabela 3
Zestawienie liczby wszystkich mieszkancow
w badanych domach pomocy spotecznej (N = 110)

Liczba mieszkancow
Dom pomocy spotecznej z gleboka niepeospraw-
razem .
noscia intelektualnag
1 144 14
2 40 12
3 90 25
4 90 58

Zrodto: Opracowanie whasne

Przedmiotem analizy byly rowniez wszystkie dokumenty, zawierajace in-
formacje dotyczace czynnikéw warunkujacych efekty uczestniczenia w procesie
terapeutycznym osob z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualna.



Uspotecznienie — socjalizacja osob
Z gteboka niepetnosprawnoscig intelektualng

Uspotecznienie o0so6b niepetnosprawnych intelektualnie mozna wigzac
z zagadnieniem rozwoju spolecznego, stanowiacym przedmiot zainteresowania
wielu innych dyscyplin naukowych, takich jak psychologia, socjologia, antro-
pologia, historia, psychiatria czy pedagogika. Kazda z wymienionych dziedzin
wnosi swoja wlasng perspektywe, co rodzi wielo$¢ uje¢ problematyki rozwoju
spolecznego.

M. KoscieLska (1984) pojecie rozwoju spolecznego rozwazata w wielu
aspektach. W szerokim ujgciu pojgcie to obejmuje rozwoj catej psychiki ludzkiej
i bardzo czgsto w takim przypadku definiowane jest jako proces uspolecznienia.
Przez rozwoj spoteczny na ogot rozumie sig proces stawania si¢ cztonkiem spo-
fecznosci, tzn. nabywania okre$lonych umiejetnosci i wartosci. Jest to rowniez
dorastanie i funkcjonowanie w wyznaczonych przez spoteczenstwo rolach.
Proces rozwoju spotecznego mozemy inaczej nazwac socjalizacja. W literaturze
przedmiotu termin ten oznacza takze zachodzacy w ontogenezie cztowieka
proces stawania si¢ czlonkiem spoleczenstwa, a w jezyku potocznym bedzie
to proces ucztowieczania. Terminowi temu przypisywana jest rozna tres¢, gdyz
stosowany jest w wielu dziedzinach: filozofii, socjologii, pedagogice, psycho-
logii; uzywa si¢ go rowniez w zyciu codziennym (NIKITOROWICZ, 1999, s. 271).

Socjalizacja jest procesem zlozonym. Z jednej strony srodowisko oddziatuje
z jednoczesnym przystosowywaniem si¢ jednostki do tego srodowiska, z dru-
giej strony ma miejsce nabywanie przez jednostke kompetencji indywidualnych.
Dlatego socjalizacje czesto postrzega si¢ jako wrastanie w grupy spoteczne
(NikITOROWICZ, 1999).

Wedtug J. Radziewicz (za: Junpzirtr, 1997, s. 898) socjalizacja jest procesem
spotecznym, dzigki ktéremu biologiczny organizm noworodka przeksztatca si¢
stopniowo w aktywnego uczestnika zycia spotecznego. Z. Zaborowski natomiast
definiuje socjalizacjg jako okreslona specyfikacjg i kanalizacjg potrzeb, to znaczy
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wdrozenie si¢ do zaspokajania ich za pomoca celow uznawanych w okreslonych
grupach spotecznych. Zaspokojenie potrzeby jest kontrolowane i regulowane
przez okreslone wzorce spoteczne, zinternalizowane przez jednostke, wystepu-
jace w postaci przykazow moralnych i wzoréw osobowych (ZaBorowski, 1967,
s. 340).

Wedtug J. Nikitorowicza efekt socjalizacji czy uspotecznienia to $wiadome,
ukierunkowane dziatanie. Dlatego socjalizacja czgsto definiowana jest jako pro-
ces zmian, jako rozwoj w ciggu zycia jednostki. Jedne teorie socjalizacji ktada
nacisk na wilaczanie jednostki w $rodowisko spoteczne, natomiast inne — na
ksztaltowanie si¢ struktury psychicznej danej osoby. Wedtlug Nikitorowicza
socjalizacja jest pewna wspotzaleznoscia ,,oddzialywan $rodowiska spoteczno-
-kulturalnego oraz zmian dokonujacych si¢ przez cale zycie w strukturze
psychiki rozwijajacej si¢ jednostki, jako konsekwencji coraz pelniejszego funk-
cjonowania w zyciu grupowym’” (NikiTorowicz, 1999, s. 271).

W socjologii za proces socjalizacji uznaje si¢ ewolucyjne przystosowanie
si¢ jednostki do wymogow $rodowiska spotecznego. Istota w tym procesie jest
aktywny udziat jednostki w dziataniach wiodacych do nabycia nowych umie-
jetnosci w réznych obszarach, obowiazujacych w ich srodowisku spolecznym
(MitELicka, 2000). Sa to umiejetnosci bardzo czesto niezbedne do zycia, Scisle
powiazane z potrzebami podstawowymi, tzw. pierwotnymi, np. metabolizm,
reprodukcja, odpowiednie warunki fizyczne, bezpieczenstwo, rozwoj (MALI-
NowsklI, 1958). Mozna zatem socjalizacj¢ okresli¢ jako zdeterminowany przez
spoteczenstwo i kultur¢ proces przystosowania. Ma ona charakter indywi-
dualny lub zbiorowy. Jednoczesnie, wedtug H. Mielickiej, moze by¢ rowniez
swiadomym albo nie§wiadomym ,,wzrastaniem” jednostki do spoteczenstwa lub
radzeniem sobie przez nig z r6znymi uwarunkowaniami (MIELIcK A, 2000, s. 45).

Zaréwno uwarunkowania biologiczne organizmu, jak i spoteczne oraz kultu-
rowe stanowia bazg dla przebiegu socjalizacji. Oczywiscie, jako proces ztozony,
jak juz zauwazono, socjalizacja jest procesem bardzo dynamicznym, w ktorej
istotna jest aktywno$¢ jednostki. Warunki, jakie stwarzane sa przez okreslong
spoteczno$¢ do podejmowania dziatalnosci przez jednostke, sa rowniez bardzo
wazne; duze znaczenie ma takze liczba i jakos$¢ ofert sSrodowiska (NikiTorRoWICZ,
1999, s. 271).

Obojetnie, jakie przyjmiemy definicje dotyczace rozwoju spolecznego,
zawsze bedzie to proces utozsamiany z uczeniem si¢ roznych zachowan,
pozwalajacych na przystosowanie si¢ do $rodowiska spotecznego, to znaczy
na opanowanie regut zachowania obowiazujacych w danej spolecznos$ci oraz
wiadomosci i umiejgtnosci koniecznych do funkcjonowania (DOROSZEWSKA,
1989). Nabywanie niezbgdnych umiejgtnosci zyciowych mozliwe jest poprzez
odpowiednie przystosowanie. W pedagogice ,,przystosowanie oznacza funk-
cjonowanie zgodne z regutami wspolzycia spotecznego, dostosowanie si¢ do
wymagan, jakie spoteczenstwo stawia swoim czlonkom ze wzgledu na ich
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pte¢, wiek, pozycje socjalng” (KoscieLska, 1984, s. 18). Natomiast Z. Sekowska
definiuje przystosowanie jako catoksztatt funkcjonowania jednostki w srodowi-
sku, a wigc zdobywanie samodzielno$ci i niezalezno$ci osobistej, zaspokajanie
potrzeb, nawiazywanie kontaktow spotecznych (SEkowska, 2001).

M. Kos$cieLska (1984) problematyke rozwoju spotecznego wiazata $cisle
z zagadnieniem uposledzenia umystowego. Wskazata, iz podczas diagnozowa-
nia uposledzenia umystowego zwraca si¢ uwage nie tylko na oznaczenie ilorazu
inteligencji, ale rowniez na poziom przystosowania spotecznego badanej osoby.
Jedna z pierwszych ustaw wydanych w Anglii w 1913 r., regulujaca sprawy
zycia 0so6b uposledzonych umystowo w spoteczenstwie, definiowata poszcze-
golne stopnie uposledzenia w kategoriach zakresu mozliwej do uzyskania przez
nie samodzielnosci.

Przytaczajac definicje uposledzenia umystowego opracowang przez Amery-
kanskie Towarzystwo do Badan nad Uposledzeniem Umystowym, A.M. CLARKE
1 A.D.B. CLARKE (1969) podkreslali, Ze przystosowanie spoteczne jest warunkiem
rozstrzygajacym o stwierdzeniu uposledzenia umystowego w wieku dojrzatym
— w jakim stopniu osoba jest zdolna do samodzielnego funkcjonowania, stano-
wienia o sobie i na ile potrafi wywiazac¢ si¢ z obowiazkow wobec spolecznosci,
w ktorej przebywa.

Jednym z czynnikéw ksztaltujacych zachowania przystosowawcze jest sro-
dowisko spoteczne i kulturowe. Poprzez oddziatywania socjalizacyjne przeka-
zuje si¢ jednostce obowiazujace normy i nakazy, natomiast jednostka w trakcie
réznych dziatan terapeutycznych uczy si¢ prawidtowych reakcji spotecznych,
wzbogaca do§wiadczenia, catkowicie lub czgsciowo modyfikuje swoje zachowa-
nia. Najblizszym pierwotnym $rodowiskiem socjalizacyjnym kazdej osoby jest
najczgsciej rodzina. Catoksztalt bodzcoéw 1 uktadow wystepujacych w rodzinie
(struktura, liczebno$¢, typ, wartosci, przekonania, zwyczaje, wigzi) staja si¢
bardzo czgsto prototypem przysztych zachowan jednostki (SeEkowska, 1991;
ZIEMSKA, 1975). Zdarza si¢ jednak, iz w zyciu osoby niepelnosprawnej intelek-
tualnie, zwlaszcza dorostej (ale rowniez i dziecka), na plan pierwszy w procesie
socjalizacji wysuna¢ si¢ moga rozne instytucje (KowaLik, 1993), np. dom pomocy
spotecznej. Taki stan moze by¢ spowodowany réznymi czynnikami, np. brakiem
umiejetnosci w sprawowaniu specjalistycznej opieki przez najblizsze osoby.

Psycholodzy podkreslaja, ze rozwdj kazdego cztowieka jest uwarunkowany
dwoma rodzajami czynnikow: wewnetrznymi i zewngtrznymi. Do tych pierw-
szych zaliczamy procesy poznawcze, funkcjonowanie zmystéw oraz cechy fi-
zyczne organizmu, w tym choroby. Owe czynniki konstytucjonalne, tak bardzo
podkreslane na poczatku XX wieku, obecnie uzupelniane sa przez druga grupe
— czynnikéw $rodowiskowych. Niewatpliwie wplyw na dostrzezenie ich wagi
wywarly teorie rozwoju spotecznego, np. teoria przywiazania J. Bowlby’ego
i A. Ainshort (BircH, 2007). Czynniki te wzajemnie przenikaja si¢ i uzupel-
niaja, tworzac w ten sposéb catosciowy obraz determinujacy rozwoj cztowieka.
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Kazda jednostka charakteryzuje si¢ indywidualnymi czynnikami unika-
towymi, oddziatywujacymi tylko na dana osobg. Rozwoj kazdej z nich jest
ksztattowany pod wptywem réznych kombinacji indywidualnych do§wiadczen,
co warunkuje ich niepowtarzalnos¢ (BrzeziNska, 2000). Wérod indywidualnych
uwarunkowan nalezy wymieni¢ funkcjonowanie wszystkich zmystow, spraw-
no$¢ motoryczna, stan zdrowia, cechy temperamentu, mozliwosci intelektualne,
mozliwosci, preferencje (BircH, 2007; Matczak, 2003).

A. Matczak (2003), przedstawita w formie rysunku czynniki wewngtrzne
i zewnetrzne rozwoju czlowieka (rys. 6).

Determinanty zewnetrzne: Determinanty wewnetrzne:
Warunki srodowiskowe Mozliwosci
Wymagania
Wzorce

Preferencje ]

Wyznaczajg

v

Aktywnos¢ Jednostki

Podstawowy czynnik wptywajacy na

v

Rozwdj

Rys. 6. Czynniki zewngtrzne i wewngtrzne rozwoju cztowieka
Zrédto: Matczak, 2003, s. 48

Istotna rolg w zyciu grup spotecznych spetniaja wspodlne dziatania, stad
wynika potrzeba analizy spotecznych rél i dziatan ludzi (Rzeznicka-KRrupa,
2009, s. 20). Interpretacja subiektywnych przezy¢ i doswiadczen migdzy pen-
sjonariuszem domu pomocy spotecznej a jego terapeuta jest uzalezniona od bez-
warunkowej akceptacji drugiej osoby (empatia), co umozliwia wejscie w $wiat
drugiego cztowieka.

Wazna jest rowniez teoria ,,strefy najblizszego rozwoju” Z.S. Vygotskiego
(Vycotsky, 1967, 1978, za: BircH, 2007). Badacz ten definiowat ja jako prze-
strzen pomigdzy aktualnym poziomem rozwoju dziecka a potencjalnym pozio-
mem rozwoju, ktory moze zosta¢ osiagnigty z pomoca osoby dorostej. Uwazat
rowniez, iz to dorosli powinni stwarza¢ dziecku okazje do aktywno$ci na
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poziomie przewyzszajacym jego obecny poziom rozwoju, na poziomie wystar-

czajaco wysokim, aby aktywnos¢ ta byta wyzwaniem dla dziecka, ale rowniez

nie za wysokim, by go nie zniechgcata. Jego teoria zwrdcita uwagg na istnienie
sfery najblizszego rozwoju dziecka, dopasowujac jego zachowania sktadajace
si¢ na rusztowanie spoteczne, uwzgledniajac przy tym wiedze dziecka i jego
poziom rozwoju.

U. Bronfenbrenner, opisujac srodowisko ekologiczne, wymienit cztery na-
ktadajace si¢ na siebie systemy:

— mikrosystem, ktory jest sercem systemu i obejmuje indywidualne doswiad-
czenia jednostki zbierane w okreslonym srodowisku — tym najblizszym,;

— mezosystem, obejmujacy relacje migdzy roznymi Srodowiskami, w ktorych
uczestniczy jednostka w trakcie rozwoju;

— egzosystem, czyli srodowisko, otoczenie, w ktérym jednostka nie bierze ak-
tywnego udziatu, ale ktdre na nia wptywa;

— makrosystem, stanowiaca organizacj¢ instytucji spotecznych; obowiazujace
w nim uwarunkowania, jak np. godziny pracy na poszczegoélnych stanowi-
skach, moga mie¢ wptyw na mikrosystemy i mezosystem jednostki (BrRon-
FENBRENNER, 1979, za: BircH, 2007, s. 12).

J. Wyczesany przedstawita w swej pracy najwazniejsze dziedziny, w kto-
rych rozwoj przyczynia si¢ do lepszego funkcjonowania dziecka uposledzonego

umystowo (rys. 7).

Rozwdj intelektualny

Niezalezne
funkcjonowanie

Rozwdj fizyczny

Kontakt
emocjonalny

Zachowanie

Uspotecznienie

Rys. 7. Podstawowe sfery rozwoju i funkcjonowania spotecznego dziecka
Zrddto: Wyczesany, 2002, s. 143

Jak wynika z rysunku 7, najblizsze otoczenie w duzej mierze determi-
nuje formowanie si¢ zachowan przystosowawczych dziecka uposledzonego
umystowo. F. Wojciechowski wsrod przyczyn trudno$ci przystosowawczych
wymienia migdzy innymi: niezrozumienie potrzeb dziecka, stawianie mu zbyt
wysokich lub zbyt niskich wymagan, brak konsekwencji i jednomyslnosci
w sposobie postgpowania (WoiciEcHowski, 1990).
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Relatywnos¢ w zakresie kategorii definiujacych uspolecznienie jest
szczegblnie widoczna w teoriach konstruktywicznych. M. Soder przedstawit
klasyfikacjg¢ specyficznych podej$¢ spotecznych do uposledzenia. Pierwszym
ujeciem wyrdznionym przez SOdera jest ujgcie epidemiologiczne. Model ten
koncentruje si¢ na zwiazkach przyczynowych migdzy jednostka a otoczeniem
— glownym zatozeniem jest tu potraktowanie uposledzenia jako pewnego
typu ,,nienormalnos$ci”, rozumianej jako cecha jednostkowa. Drugie ujecie
autor nazywa podejsciem adaptacyjnym. W tym podejsciu uposledzenie jest
wynikiem interakcji migdzy jednostka a jej otoczeniem, nie jest tez traktowane
jako wewngtrzna cecha osobowosci, ale jako specyficzny przypadek interakc;ji,
w ktorym okreslone cechy staja si¢ wadami wobec specyficznego zbioru wy-
magan zewngtrznych. Decydujace cechy jednostki przyczyniaja si¢ do takiego
lub innego sposobu adaptacji do otoczenia. Podejscie to jest zasadniczo racjo-
nalne, prowadzi przy tym do rozwijania szerokiego wachlarza instrumentow
i programdéw usprawniajacych, skupiajacych si¢ glownie na zachowaniach
adaptacyjnych (indywidualnych cechach pasujacych do istniejacych wymagan
otoczenia, z ktorymi jednostka musi sobie poradzi¢). Trzecie ujgcie nazywane
jest podejsciem spolecznego konstrukcjonizmu. Tutaj podstawowym zatoze-
niem, wedtug Sodera, jest przyjgcie, iz jeden z najwazniejszych zwiazkow
migdzy jednostka a jej otoczeniem wynika z istnienia pewnego spotecznego
znaczenia — obecnie mozna spotka¢ wiele wspolnych znaczen dla wielu
réznych systemow. Zgodnie z tym ujeciem, uposledzenie interpretowane jest
przez odwotywanie si¢ do znaczenia, jakie przypisywane jest roznym rodzajom
fizycznych i umystowych dewiacji (SODER, 1981, za: GUSTAVSSON, ZAKRZEWSKA-
-MANTERYS, 1997, s. 11—13).

Teoria naznaczania jest najbardziej znana teoria wywodzaca si¢ z ujeé
przedstawionych przez Sodera; zgodnie z zatozeniami badacza etykieta moze
wynika¢ z perspektywy etykietujacego, moze by¢ traktowana jednoczes$nie jako
neutralna lub opisowa albo jako diagnoza naukowa, jednak w istocie jest czyms§
wigcej: osoba jest wkladana w ramy kategorii, ktora wypetniona jest spotecz-
nymi znaczeniami oraz uprzedzeniami. Osobowos¢ jak gdyby zastyga w postaci
uposledzenia.

Niektorzy przedstawiciele polskiej pedagogiki specjalnej (Maciarz, 1987,
Hutrek, 1980; GiryxNski, 1982) wskazuja, iz podstawowym celem zabiegow
socjalizacyjnych, ukierunkowanych na osoby uposledzone umystowo, jest inte-
growanie ich ze srodowiskiem, wlaczenie w nurt zycia spotecznego, oczywiscie
z uwzglednieniem ich specyficznych mozliwosci i potrzeb. Dlatego pojawia
si¢ konieczno$¢ opisania funkcjonowania osob z glgboka niepetnosprawnoscia
intelektualng z uwzglednieniem poziomow w obrgbie tego jednego stopnia
niepelnosprawnosci. Mimo iz wymienione osoby postrzegane sa jako homoge-
niczna grupa, charakteryzujaca si¢ okreslonymi zachowaniami i jednolitoscia
potrzeb, to jednak nalezy pamigtaé, iz kazda jednostka jest inna i mimo tych
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samych — pozornie — potrzeb, inne sa sposoby ich zaspokajania. Zdarza sig,
ze wymienione jednostki czasami stanowia grupe¢ ryzyka dla wystapienia roz-
nego rodzaju niepozadanych ze spolecznego punktu widzenia zachowan. Jesli
nie bgda dysponowac podstawowymi umiejg¢tno$ciami oraz bgda przebywac
w $rodowisku ubogim w bodzce pobudzajace oraz stymulujace do dziatania
lub jakiejkolwiek aktywnos$ci, wowczas napigcia 1 energia w nich tkwiace beda
roztadowywane poprzez zachowania autostymulujace, stereotypie ruchowe lub
jeszcze inne nieakceptowane ruchy.

Rozwoj spoteczny oznacza réwniez ksztattowanie si¢ réznorodnych form
kontaktowania si¢ z innymi ludzmi czy grupami i dotyczy réznorodnych dziatan
w $wiecie spotecznym. Zarowno sprawnos¢ umystowa, jak i rozwoj spoteczny
sa zjawiskami bardzo zlozonymi. Wyrdznia si¢ kilka wymiarow sprawnosci
umystowej, a kazdy z nich oparty jest na innym uktadzie funkcji psychicznych
oraz stymulowany jest zewngtrznie przez inne uklady czynnikow.

Dochodzimy zatem do wniosku, ze w genezie zaburzonego funkcjonowania
0sOb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna duza rol¢ odgrywaja poza-
organiczne i pozaintelektualne uwarunkowania. Wiaze si¢ to z czynnikami
indywidualnymi oraz czynnikami zwigzanymi ze S$rodowiskiem, w ktorym
przebywaja.

Relacja pomigdzy rozwojem umystowym a spotecznym jest bardzo ztozona.
Sprawno$¢ umystowa sktada si¢ z wielu rozmaitych funkcji, ktorych poziom
moze by¢ niejednakowy — u 0s6b z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna
obserwuje si¢ duza nierdwnomierno$¢ w poziomie réznych funkcji. Rozwoj
spoleczny to takze zjawisko niejednorodne. Mozna zaryzykowa¢ twierdzenie,
1z bardzo niska sprawnos¢ umystowa, wyrazona niskim poziomem inteligencji,
pozostaje w niejednakowo silnym zwiazku ze sposobem funkcjonowania spo-
fecznego w jego réznych aspektach.

W indywidualnych przypadkach zdarzaja si¢ znaczne roznice na korzysé
i niekorzys$¢ pomigdzy stopniem ograniczenia intelektualnej sprawnosci, a funk-
cjonowaniem spotecznym. Moze zdarzy¢ sig tak, iz r6zna sita innych czynnikow
(np. tych, ktére wczesniej wymieniono, tzn. oddziatujace na rozwdj spoteczny)
beda mialy wigksze znaczenie od sprawno$ci intelektualnej. Wowczas mamy do
czynienia ze zjawiskiem dysharmonii rozwoju. Szczegolnie istotna rolg spraw-
no$¢ ta odgrywa w sytuacjach nowych, nieznanych. Mechanizmy reprodukc;ji
zachowan, nasladownictwo, korzystanie z wzordw rozwiazan przyswajanych
w formie odruchowo warunkowej lub nawykowej moga stanowi¢ przestanki
roznorodnosci zachowan i zastgpowac (w pewnym zakresie) braki intelektualne,
wynikajace z glebokiej niepetnosprawnosci. Wazne znaczenie, jako narzgdzie
poznania osoby z glgboka niepelnosprawnos$cia intelektualng (poziomu jej
funkcjonowania), posiada czynnik empatii emocjonalnej w relacjach migdzy-
ludzkich. Jest on trudny do zbadania, ale bardzo potrzebny, wrecz konieczny,
W pracy terapeuty.
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Rozwdj spoteczny u o0séb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna
nierozerwalnie taczy si¢ z rozwojem emocjonalnym oraz uczuciowym. Dzigki
funkcjonowaniu na odpowiednim poziomie, osoba z glgboka niepetnospraw-
noscig wchodzi w réznorodne zwiazki z innymi osobami, zaspokajajac swoje
potrzeby w réznych formach spotecznego wspoétdziatania.

Dla lepszego zrozumienia oraz postrzegania osob z gigboka niepelmospraw-
no$cia intelektualna, szczegdlnie ich mozliwo$ci rozwojowych i funkcjonowa-
nia spolecznego, bardzo istotna wydaje si¢ teoria deprywacji macierzynskiej
J. Bowlby’ego. Uwazat on, iz dziecko, ktére jest pozbawione okazji do wytwo-
rzenia bliskich zwiazkéw emocjonalnych z matka lub osoba stale ja zastgpujaca
w pierwszych latach swojego zycia, bedzie cierpie¢ z powodu spotecznych,
emocjonalnych oraz intelektualnych probleméw w dalszym zyciu. Jak juz
wczesniej zostalo to przedstawione w teorii Piageta, bardzo wazne dla rozwoju
kazdego dziecka sa pierwsze miesiace zycia (BowrBy 1951, za: BircH, 2007,
s. 52—54).

Waznym warunkiem procesu uspolecznienia jest umiejetno$¢ komuniko-
wania si¢ lub przekazywania ,,spolecznych sygnatéw” pomigdzy dzieckiem
a dorostym, przejawiajaca si¢ w postaci uSmiechu. Zdarza si¢, ze noworodki
przejawiaja reakcje mimiczne, przypominajace rados¢. W 2., 3. miesiacu poja-
wiajq si¢ reakcje w postaci intensywnego usmiechu na widok znanych, bliskich
0s0b — dla pozostatych jest on mniej intensywny. W pierwszych tygodniach
zycia dziecko nie odréznia jeszcze poszczeg6lnych osob, dopiero pomigdzy
6. a 8. miesigcem zycia zaczyna protestowac, kiedy zostanie oddzielone od
os6b mu znanych i bliskich. Jesli separacja si¢ przedtuza, reakcja zmienia
si¢ z rozpaczy i gniewu (Bowlby nazywa to ,faza protestu”) w widoczna
depresj¢ 1 przygngbienie (,,faza rozpaczy”). Okolo 8. miesigca pojawia sig
tzw. ,,lek 8. miesiaca” polegajacy na niepokoju i ostroznosci matych dzieci
wobec dorostych. Dziecko, ktore doswiadczylo dtugotrwatej separacji od osob
najblizszych, moze sprawia¢ wrazenie zaniepokojonego, nieufnego w nowych
sytuacjach (BircH, 2007).

Wazne jest, aby w trakcie diagnozowania, oprécz okreslenia umiejgtnosci
funkcjonalnych, pamigta¢ rowniez o stanie emocjonalno-uczuciowym danej
osoby.

Teoria wigzi i przywiazania dala poczatek calemu nowemu sposobowi
myslenia o dzieciach i ich relacjach, zapoczatkowala nurt interakcyjny, stano-
wiacy podstawe podejécia interpersonalnego. Teoria Bowlby’ego przyniosta
wiele warto§ciowych rezultatéw nie tylko w odniesieniu do dzieci w normie
intelektualnej — doprowadzita do wielu korzystnych zmian w praktyce opieki
nad dzieémi w roznych instytucjach. Wskazata czynniki istotne w tworzeniu
odpowiednich warunkow uwzgledniajacych mozliwosci rozwojowe, poziom
funkcjonowania oraz, przede wszystkim, potrzeby dzieci. Opierajac si¢ na
psychologii rozwojowej, ktora mowi o tym, iz osoby uposledzone umystowo
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podlegaja takim samym prawidlowo$ciom rozwojowym, mozna stwierdzi¢, ze
osoby z glebokim uposledzeniem réwniez potrzebuja odpowiednich warunkow
spotecznych, w ktdrych ich potrzeby zostana spetnione.

Przez dtugi czas koncentrowano zainteresowania badawcze gltéwnie na
problemach rozwoju dzieci, mtodziezy oraz osob dorostych z lekka niepelno-
sprawnoscia intelektualna. Z czasem zainteresowania poszerzyly swoj zakres
0 osoby umiarkowanie i znacznie niepetnosprawne, wciaz jednak widoczny jest
brak zainteresowania osobami z gigbokimi deficytami rozwojowymi. Spowodo-
wane to by¢ moze pewnymi utrwalonymi przekonaniami i sadami o charakterze
naukowym i potocznym, dotyczacymi ich mozliwosci rozwojowych, edukacyj-
nych, terapeutyczno-rehabilitacyjnych.

Jak juz zostalo zauwazone, zjawisko rozwoju spotecznego jest bardzo zto-
zone i roznie definiowane. Wedtug M. KoscieLskies (1984, s. 12—14) mozna
analizowac je od strony zmian, jakie zachodza w psychice cztowieka w zwiazku
Z jego zyciem spotecznym i ten wlasnie proces zmian nazywacé rozwojem Spo-
tecznym albo socjalizacja lub uspotecznieniem. Mozna tez koncentrowaé si¢
na efektach tych zmian i dopiero ktoremus$ z kolejnych etapow rozwoju nadaé
jedna z podanych nazw. A wigc termin ,,rozwoj spoteczny” moze oznaczac
zmiany w zachowaniu albo w osobowosci, ciag tych zmian albo ich wynik,
same zmiany albo ich przyczyny. Na potrzeby rozprawy przyjmujemy definicje
rozwoju spotecznego Ko$cieLskies (1984) zamiennie z terminami socjalizacji
oraz uspolteczniana.

Rozpatrujac funkcjonowanie osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelek-
tualna pod katem efektywno$ci terapii, nalezy stwierdzi¢, iz jej wynikiem jest
wzrost poziomu funkcjonowania psychospotecznego tych oséb. Objawia si¢ ono
W rozwoju umiejetnosci spotecznych, ktore wiaza si¢ scisle z pojeciem socjaliza-

Socjalizacja

\ 4
Umiejetnosci spoteczne
(uspotecznienie)
Poziom funkcjonowania

Terapia
Efekty dziatan terapeutycznych

Brak umiejetnosci spotecznych Brak terapii

A

Brak dziatan

Rys. 8. Poziom funkcjonowania 0séb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng

Zrodto: Opracowanie whasne
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cji. Zgodnie z tym stwierdzeniem mozna przyja¢ odwrotna sytuacje: brak tera-
pii i jej efektywnosci, a co za tym idzie — brak oddzialywan socjalizacyjnych,
beda skutkowac brakiem nabywania nowych umiejetnosci spotecznych (rys. 8).

Efekty terapii

W literaturze przedmiotu pojecie efektywnosci jest pojeciem wieloznacz-
nym, jednak najczesciej stowo to wystepuje w polaczeniu z edukacja i ksztatce-
niem. Bardzo cz¢sto oznaczalo ogoélne polepszenie nauczania i uczenia sig, co
wiazalo si¢ z rozpatrywaniem jego komponentow, ktorych doskonalenie zwigk-
szato poziom ksztatcenia. W trakcie gromadzenia teoretycznych i empirycznych
danych coraz bardziej oczywiste stawato sig to, iz efektywnos¢ procesu eduka-
cji w szkole nie odnosi si¢ tylko do polepszenia wynikéw nauczania i uczenia
sig, ale jest to réwniez kategoria metodologiczna. Jednoczesnie jest miara
procesu dydaktyczno-wychowawczego i charakteryzuje pod katem jakosciowo-
-ilosciowym — w takim przypadku ujgcie to ma charakter wartosciujacy, gdyz
uwarunkowane jest licznymi predyktorami charakteru nauczania i uczenia
sig. Swiadomosé takiego faktu zawdzigczamy rozwojowi systemowych badan
nauk o edukacji (DENEK, 1993, s. 9; KawuLa, 1982). Samo pojecie efektywnosci
zostato zapozyczone z dyscyplin niepedagogicznych. Mowiac o efektywnosci
procesu ksztalcenia, nalezy mie¢ na uwadze: zakres, poziom, trwatos¢ i ope-
ratywnos$¢ dzieci, ktére w tym procesie uczestnicza (DENEK, 1993, s. 9). Jest to
o tyle wazne, ze dotyczy nie tylko srodowiska szkolnego, ale i pozaszkolnego
— to, czego uczen nauczyt si¢ w szkole i na ile umiejgtnie wykorzystuje te
wiedz¢ w zyciu codziennym.

M. GrzeGORzEWSKA (1964) twierdzita, ze wskaznikiem dynamiki uposle-
dzenia umystowego sa zmiany w zakresie ilorazu inteligencji oraz dojrzatosci
spotecznej i przystosowania spotecznego. Te zmiany sa sprawa indywidualna,
zalezna od glebokosci uposledzenia umystowego oraz takich czynnikow jak stan
zdrowia, obciazenia genetyczne, roznice indywidualne i uwarunkowania $rodo-
wiska. W przypadku oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wymie-
nione czynniki nabieraja szczegélowego znaczenia. Grzegorzewska, tworczyni
polskiej pedagogiki specjalnej, uwazata, ze powinno badac si¢ postep dziecka
w stosunku do stanu poprzedniego, a nie porownywaé je z innymi dzie¢mi.
Nalezy zawsze traktowac kazdego cztowieka indywidualnie. Wowczas, kiedy
u danego dziecka lub osoby dorostej mamy stan poczatkowy i poréwnamy go ze
stanem koncowym, widoczny jest postep, jaki zostat uczyniony. Dla badaczki
wazne byly indywidualne osiagnigcia osoby niepelnosprawne;.
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ZYozonos¢ 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, a takze gtebo-
ko$¢ zaburzen naleza do podstawowych utrudnien efektow terapii. B. Zychowicz
do efektow terapii zalicza:

— szybka kompensacj¢ trudnosci,

— sukces zauwazalny w $rodowisku edukacyjnym,

— motywacj¢ dla dziecka i rodziny,

— mozliwos$ci nabrania zaufania we wlasne mozliwosci,

— oddzialywanie wychowawcze, ktore z jednej strony opiera si¢ na pedagogice

sukcesu, a z drugiej na wprowadzaniu pojegcia granicy (Zycuowicz, 2008,

s. 138).

Wedhug pedagogiki sukcesu wymagania powinny by¢ dostosowane do moz-
liwosci dziecka — nalezy wymagaé¢ od niego tego, co moze si¢ udac. Terapeuta
na biezaco, w trakcie zaje¢, powinien odczytywac aktualne mozliwosci dziecka
i stopniowa¢ zadania o jeden stopien. Nalezy nagradza¢ kazde najmniejsze
osiagnigcie 1 uswiadamia¢ postgp, co jest jednoznaczne z efektami prowadzo-
nego oddzialywania, czyli efektem terapii. Nalezy jednak pamigtaé, aby nie
popada¢ w przesadny entuzjazm. Dana osoba powinna nauczy¢ si¢, zrozumiec,
iz w procesie terapii prawidtowo wykonane zadanie jest czyms$ zwyklym i moz-
liwym (Zycnowicz, 2008, s. 139).

W literaturze uzywane sa réozne okreslenia wyrazajace efektywnos¢. Choé
odnosza si¢ one do procesu nauczania oraz uczenia sig, to jednoczesnie okres-
laja sens samej nazwy. W$rdd nich spotykamy takie terminy jak: skutecznos$é,
sprawnos¢, wydajnos¢, ekonomiczno$¢, korzystnosé, efekty, osiagnigcia, rezul-
taty, wyniki (DENEK, 1993, s. 8). Wiele znaczen efektywnosci mozemy spotkac
w literaturze, o czym pisali migdzy innymi Denek (1973), Drynpa (1983),
Kazimierskr (1983).

Jak juz zostalo zauwazone, stowo efektywnos$¢ jest pojeciem wieloznacz-
nym. Z. Tarkowski (2010) uwazal, iz wskaznikiem efektywnosci jest stopien
realizacji celu, co wyraza wzor:

E=f/C
gdzie:
E — efektywnosc
f — funkcja
C — cel

Wedlug cytowanego autora, efektywnos¢ terapii bardzo trudno jest oceni¢
bez wyznaczenia jej celow — dzialanie bezcelowe jest z natury swej mato
skuteczne.

Termin efektywnos$¢ w odniesieniu do samego procesu ksztalcenia jest
pojeciem ztozonym i wieloznacznym. Uwarunkowane jest to np. procesami
edukacyjnymi oraz ich rezultatem, czyli wyksztalceniem, dlatego powinien
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by¢ uzywany z dodatkowymi objasnieniami — nalezy zawsze blizej okreslaé
aspekt rozwazan. Efektywno$¢ jest to pewna zdolnos¢ do radzenia sobie ze
srodowiskiem (REBER, REBER, 2005, s. 189), natomiast efekt to zdarzenie, ktore
niezawodnie nastgpuje po jakim$ innym zdarzeniu, bgdacym jego przyczyna
(REBER, REBER, 2005, s. 186—187).

Zdaniem K. Denka ,,efektywnos¢ ksztalcenia jest zdeterminowana wieloma
czynnikami procesu dydaktyczno-wychowawczego. Nie dziataja one w sposob
odizolowany, lecz tworza uktad predykatorow wspotdziatajacych ze soba”
(DENEK, 1993, s. 14).

E = f (UL whbo, ¢, s, k; US, wl, sr, r, wp, d, wt, z, e, m, fmo)

gdzie:

E — efekty terapii
f — funkcja

Ul — uwarunkowania indywidualne efektow terapii w domu pomocy spotecznej

wbo — wiek badanych osob

¢ — czas pobytu w domu pomocy spotecznej
s — stan zdrowia
k — kontakt z rodzina podopiecznego

US — uwarunkowania $rodowiska domu pomocy spotecznej efektow terapii'

wl — warunki lokalowe

sr — sprzgt rehabilitacyjny
r — rodzaj prowadzonych zajgé

wp — wspolpraca z personelem
d — dokumentacja prowadzonych zaje¢
wt — wyksztalcenie terapeutow
z — zatrudnienie terapeutow
€ — empatia terapeutow
m — motywacja terapeutow
fmo — formy metodycznego oddziatywania

Zr6dto: Opracowanie whasne na podstawie wzoru modelu procesu ksztattowania si¢ efektywnosci ksztat-
cenia K. Denka (DENEK, 1993, s. 14)

We wzorze tym zmienna zalezna zostata oznaczona litera E, ktora oznacza
efekty (efektywnos$¢) terapii, a jednoczes$nie jest rowniez funkcja zmiennych
niezaleznych procesu terapeutycznego. Obejmuja one, w powiazaniu funkcjo-
nalnym, strukturalnym oraz hierarchicznym, wymienione czynniki.

Nalezy pamigtaé, iz ,,nie mozna zajmowac sie tylko jednym z elementow
tego uktadu, nie widzac jego powiazan z innymi. Systemowe podej$cie naka-
zuje réwniez widzenie struktury tych predykatorow i to w sposdb dynamiczny,
rozwojowy” (DENEK, 1993, s. 14).

W pedagogice specjalnej zasada efektywnosci nie przyjmuje takiej rangi
jak w ksztatceniu ogolnodostepnym, z uwagi na prezentowane tre$ci dydak-

! Zagadnienie to zostanie poszerzone w innej publikacji mojego autorstwa: Terapia osob
z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng w domu pomocy spotecznej.
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tyczne. Powodem tego jest fakt, ze indywidualne uwarunkowania danej osoby
moga, pomimo dobrej organizacji, duzego wktadu emocjonalnego i wielu in-
nych §rodkéw uzytych w procesie dydaktycznym, zaburza¢ proces ksztatcenia
1 nie przynosi¢ efektow takich, jak w przypadku ksztatcenia ogdlnodostepnego.
Podstawowym problemem w tej kwestii jest sposdb definiowania pojeé: efek-
tywnos$¢ jest czgsto mylona ze skuteczno$cia, bez rozroznienia czy i w jakim
zakresie te dwa terminy si¢ pokrywaja. W dydaktyce, kiedy mowi si¢ o ksztat-
ceniu i nauczaniu, zazwyczaj ma si¢ na mysli rowniez skutecznos¢ realizacji
celow dydaktycznych. Natomiast efektywnos¢ to co$ wigcej. Cele te mozna
zrealizowac albo i nie, ale efektywny, z punktu widzenia spotecznego, proces
ksztatcenia to taki, ktory przygotuje cztowieka petno- czy niepetnosprawnego
do tego, by mozliwie najlepiej funkcjonowat spotecznie. Takie spojrzenie na
efektywnos¢ powoduje, ze stanowi ona jeden z najwazniejszych celow w peda-
gogice specjalnej. Kiedy wigc oddzieli si¢ ja od skutecznosci realizacji celow
dydaktycznych, czyli od tego, co jest realizowane — co jest w programie
ksztalcenia — 1 spojrzy na efektywnos¢ jako na co$, co prowadzi do tego,
ze cztowiek niepelmosprawny dobrze funkcjonuje spotecznie w $rodowisku
— pojecie to jest jak najbardziej trafne. Dlatego nie nalezy myli¢ obu pojec
i rozdziela¢ efekty od skutecznosci.

Celem terapii oséb z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualna jest jak naj-
wigksze ich usamodzielnienie, oczywiscie — na miar¢ ich mozliwosci. Terapia
sa zatem wszystkie zamierzone dzialania, majace na celu optymalne uspotecz-
nienie wymienionej grupy osob, natomiast efektem podejmowanych dziatan
w trakcie terapii jest podnoszenie ich codziennego poziomu funkcjonowania. Za
takim stanowiskiem przemawia zaréwno duza réznorodnos¢ w interpretowaniu
samego pojecia terapii, jak rowniez wieloznaczno$¢ terminu ,,efektywno$¢” oraz
zakresu dziatan w obrgbie tych pojec.

Poziomy funkcjonowania oséb
z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng

W niniejszym opracowaniu zostang przedstawione szczegdétowo obszary,
badane przy pomocy testu Skali Aktywnosci (1997) oraz Inwentarza (1987) pod
katem:

— uspotecznienia,

— samoobstugi, gdzie wyrdznia si¢: jedzenie, poruszanie sig, higieng i toalete,
ubieranie sig,

— komunikowania si¢: od i do, nawiazywanie kontaktow interpersonalnych,
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— zajeé, w ktorych obserwuje si¢ sprawnos¢ manualng i zrecznos$¢, uczestni-
ctwo w zajgciach zorganizowanych oraz wykorzystanie czasu wolnego.

W Skali Aktywno$ci mieszkaniec domu pomocy spotecznej zostat oceniony
za pomocy skali;

— trzystopniowej (zawsze/czasem/nigdy) w obszarach aktywnosci I, III, IV,
oceniajacych nasilenie danego zachowania,
— dwustopniowe;j (tak/nie) w obszarze aktywnosci 11, stwierdzajacym, czy dane

zachowanie Iub cecha wystgpuje lub nie (TARKowskl, JURKIEWICZ, 1997).

W poszczegdlnych obszarach mozna byto zyska¢ od 0 do 20 punktow,
natomiast maksymalna liczba punktéw, jaka mozna bylo w sumie uzyskac,
to 80. Jednoczesnie liczba uzyskanych punktow w poszczegélnych obszarach
umozliwia stworzenie profilu aktywnosci badanego 1 jego analizg.

Do zbadania poziomu umiejetnosci funkcjonalnych uzyty zostat Inwen-
tarz w opracowaniu T. WiTkowskieGo (1987). Uwzgledniajac ztozono$¢ osoby
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, dokonatam jego modyfikacji,
wprowadzajac trzystopniowa skalg:

3 — umiejetnos¢ catkowicie opanowana,

2 — umiejetno$¢ opanowana z cudza pomoca,
1 — umiejgtnos¢ pojawia sig sporadycznie,

0 — umiejetnos$¢ nie zostata opanowana.

Maksymalna liczba punktéw, mozliwych do uzyskania na podstawie odpowie-
dzi na 130 pytan, to 390.

W ramach danej umiejgtnosci dokonano modyfikacji, poszerzajac zakres
funkcjonowania osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, tzn. biorac
pod uwage zrdéznicowanie niepelnosprawnosci. Chciatam, aby moje wyniki
uwzgledniaty bardzo szczegdétowo umiejetnosci badanych osob, a takze okres-
laty zréznicowany poziom i zakres posiadanych umiejgtnosci.

Tabela 4
Srednia warto$¢ liczbowa uzyskana w badaniu Skala Aktywnosci
Dom pomocy spotecznej Razem
Badane obszary .
1 2 3 4 punktow
1. Samoobstuga 2,2 8,1 34 49 18,6
2. Naw1qzan1e kontaktow 1.6 9.8 3.6 2.8 17.8
interpersonalnych
3. Wykorzystanie czasu 0.9 55 23 2.0 10.7
wolnego
4. U.czestmczet?le w zaje- 48 71 5.8 28 20,5
ciach zorganizowanych
Ogodtem 9,5 30,5 15,1 12,5 67,6

Zrodto: Opracowanie whasne na podstawie Skali Aktywnosci (1997)
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Grupa osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna tworzy obraz
bardzo niejednorodny (KieLiN, 2002; KoscieLska, 1995; Kwiatkowska, 1997,
OBucHowska, 2002; Piszczek, 2000). Wyniki uzyskane przy zastosowaniu wy-
mienionych narzedzi byly bardzo skrajne, o czym $§wiadcza dane zamieszczone
w tabelach 4 1 5. Skale zastosowane bez modyfikacji ukazuja poziom uspotecz-
nienia, zawg¢zajac jednak odpowiedzi tylko do stwierdzenia ,,potrafi”’/,,nie po-
trafi”, nie réznicuja takze poziomu funkcjonowania poszczegoélnych jednostek,
wyznaczajac jedynie ogoélny poziom funkcjonowania.

W zakresie samoobstugi i nawigzywania kontaktow interpersonalnych
najwyzsze wyniki uzyskata placoéwka nr 2, co zwiazane bylo z uczestniczeniem
wychowankéw w zajeciach organizowanych w placowce z wykorzystaniem
czasu wolnego (wynik 5,5).

Tabela 5
Srednia warto$¢ liczbowa uzyskana w badaniu Inwentarzem
Dom pomocy spotecznej Razem
Badane obszary ,
1 2 3 4 punktéw
1. Samoobstuga:
— jedzenie 18,3 35,0 12,6 19,7 85,6
— poruszanie si¢ 17,6 32,9 15,7 16,9 83,1
— ubieranie si¢ 5,8 12,6 5,6 6.9 30,9
— higiena i toaleta 2.3 20,4 6,5 5,6 34,8
Razem 44,0 109,9 40,4 49,1 2344
2. Komunikacje
— do 10,6 32,6 18,3 12,2 73,7
— od 5.3 16,9 10,2 10,9 43,3
Razem 15,9 49,5 28,5 23,1 117,0
3. Uspotecznienie 9,7 26,7 14,8 14,5 65,7
4. Zajecia
— sprawno$¢ manualna 9,6 20,8 13,4 11,2 55,0
— zrecznosc 7,5 29,3 13,8 7,8 58,4
Razem 17,1 50,1 27,2 19,0 113,4
Ogotem 86,7 2272 110,9 105,7 530,6

Zrbdto: Opracowanie whasne na podstawie Skali Aktywnosci (1997)

Uzyskane dane pokazuja, jak duze roznice istnieja w ilosci uzyskanych
punktéw w poszczegodlnych placéwkach. Prowadzi to do stwierdzenia, ze funk-
cjonowanie 0sob z glebokim uposledzeniem moze by¢ bardzo zréznicowane.

Analiza danych liczbowych zawartych w tabelach 4 1 5 pozwolita okresli¢
ogblny poziom aktywnosci badanych oséb i dokona¢ poréwnania poszczegol-
nych obszarow funkcjonowania sktadajacych si¢ na ten poziom. Poréwnujac
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ze soba wszystkie badane placowki i obszary, w obrebie kazdej z nich mozna
zauwazy¢, jak duze sa roznice ilosci uzyskanych punktow. Wyniki uzyskane
w badaniu dwoma narzgdziami potwierdzity si¢ zarowno w Skali Aktywnosci,
jak 1 w Inwentarzu. Najwigksza liczbe punktow we wszystkich badanych ob-
szarach otrzymata placowka nr 2, przewyzszajac o potowe druga w kolejnosci,
pod wzglgdem otrzymanych punktow placowke nr 3. Roznica pomigdzy dwoma
domami nr 1 i nr 4 byla juz o wiele mniejsza. Poréwnywalna ilo$¢ uzyskanych
punktéw jest potwierdzeniem rzetelnosci wykorzystanych narzgdzi badawczych.
Wyniki uzyskane przy pomocy jednego narzgdzia sa potwierdzeniem pomiaru
uzyskanego drugim.

Analizujac poszczegolne wyniki, zauwazy¢é mozna na jak bardzo ré6znym
poziomie funkcjonowania znajduja si¢ osoby z gleboka niepetnosprawnoscia
umystowa. Mozemy przypuszczaé, iz prowadzony proces terapii nie bedzie na-
lezat do tatwych, poniewaz musi uwzglednia¢ bardzo zréznicowany zakres po-
siadanych umiejgtnosci przez przebadane osoby z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna. Prowadzona terapia powinna zatem uwzgledniaé¢ ich ztozonosé¢
oraz dostosowa¢ si¢ do ich mozliwos$ci i potrzeb. Widoczne réznice wystepuja
nie tylko pomigdzy poszczegdlnymi badanymi placowkami, ale takze pomigdzy
iloscia uzyskanych punktow w kazdej z badanych placowek. Roznice migdzy
skrajnymi punktami, uzyskanymi przez badanych na terenie kazdego domu sa
bardzo duze. Potwierdzeniem tego sa indywidualne wyniki zawarte w tabeli 6
— takze skrajne.

Tabela 6
Najnizsze i najwyzsze uzyskane punkty w Skali Aktywnosci
Dom pomocy spotecznej
f;i*:;; 1 2 3 4

NM NwW NM NW NM NwW NM NwW

1 0 12 2 14 0 6 0 18

II 0 4 8 16 2 0 16

I 0 3 9 0 4 0 10

v 0 13 5 8 0 0 12

Ogodtem 0 38 18 47 2 25 0 56
Objasnienie: NM — najnizsza warto$¢ uzyskanych punktow; NW — najwyzsza warto§¢ uzyskanych

punktow

Zrbdto: Opracowanie wlasne na podstawie Skali Aktywnosci (1997)

W badaniu Skala Aktywnosci najwigksza liczbg punktéw uzyskano w domu
pomocy spotecznej nr 4: wyniosta ona 56. W tej placowce najmniejsza uzyskana
warto$cig bylo 0, réznica liczby punktow wyniosta zatem 56. Potwierdza to,
na jak bardzo r6znym poziomie funkcjonowania (uspoleczniania) znajduja si¢
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badane osoby. Otrzymany w badaniu wynik 0 §wiadczy o tym, Ze osoba z taka
liczba punktéw wymaga catkowitej opieki. Obejmowac ona bgdzie dziatania te-
rapeutyczne i rehabilitacyjne, ale przede wszystkim opieke pielegnacyjna. Uzy-
skane 56 punktow $wiadczy o tym, Ze osoba ta jest zdolna wykonywaé pewne
najprostsze czynnosci, a wiec mozna od niej czegos w zamian oczekiwaé. Tak
jak w przypadku wczesniejszego przyktadu, gdzie na pierwszym miejscu naj-
wazniejsze byly ustugi pielegnacyjno-opiekuncze, tak tutaj mozna wigcej czasu
przeznaczy¢ na inne formy wspomagania. W pozostalych placéwkach roznice
nie byly az tak duze. Lepsze poznanie poziomu funkcjonowania 0soéb z gieboka
niepetnosprawnoscia intelektualna utatwia zrozumienie specyfiki pracy z nimi,
co prowadzi do lepszego zorganizowania warsztatu pracy i wykorzystywanych
metod, a tym samym do wigkszej efektywnosci pracy terapeutycznej. Innych
naktadow pracy, wigkszego zaangazowania i dluzszego czasu bedzie wymagata
osoba, ktora uzyskata najmniejsza ilos¢ punktow, a innych osoba z najlepszym
wynikiem. Roéznice widoczne sa zatem nie tylko pomiedzy poszczegdlnymi
domami pomocy spotecznej, ale i w obrebie samych placowek, co zostato przed-
stawione w tabeli 7.

Tabela 7
Najnizsze i najwyzsze uzyskane punkty w Inwentarzu
Dom pomocy spotecznej
Badane obszary 1 2 3 4
NM NW NM NW NM NW NM NW
1. Samoobstuga:
— jedzenie 2 38 16 39 3 26 4 39
— poruszanie si¢ 4 36 33 36 0 34 0 31
— ubieranie si¢ 0 18 2 27 0 5 0 30
— higiena i toaleta 0 24 10 7 0 12 0 16
Razem 6 116 61 109 3 77 4 116
2. Komunikacje
—do 0 3 12 45 0 40 6 39
—od 0 38 0 54 4 71 0 42
Razem 0 41 12 99 4 111 6 81
3. Uspoteczenienie 5 21 3 57 0 54 2 53
4. Zajgcia:

— sprawno$¢ manualna 0 23 21 32 0 30 0 37
— zr¢czno$é 0 23 11 48 0 34 0 19
Razem 0 46 32 80 0 64 0 56
Ogotem| 11 224 108 345 7 306 12 306

Objasnienia: NM — najnizsza warto$¢ uzyskanych punktéw; NW — najwyzsza warto$¢ uzyskanych

punktow

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie Inwentarza
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W badaniu Inwentarzem rowniez zauwazamy duze réznice pomigdzy naj-
mniejsza a najwigksza uzyskana wartoscia punktéw. Roznice te potwierdzaja,
podobnie jak w badaniu Skala Aktywnosci, na jak zréznicowanym poziomie
funkcjonowania sa osoby przebywajace w domach pomocy spotecznej.

Poziomy uspofecznienia

Odwotujac si¢ do charakterystyki badanej grupy oraz biorac pod uwage
uzyskane wyniki okres$lajace poziom jej funkcjonowania, wyodrgbniono trzy
poziomy: nizszy, przecigtny, wyzszy — w celu dokonania szczegdélowych
analiz pod katem ogdlnych czynnikow wptywajacych na terapig. Gléwnym
kryterium byla liczba uzyskanych punktow. Do obliczenia zastosowano $rednig
arytmetyczna (MIKRUT, 1999). Przedzialy punktowe poszczegdlnych poziomow
przedstawiaja dane w tabeli 8.

Tabela 8
Poziomy uspoltecznienia
Wyniki uzyskane w badaniu
Poziom uspolecznienia

Skala Aktywnosci Inwentarz
Nizszy 0—11 0—S88
Przecigtny 12—22 89—175
Wyzszy powyzej 22 powyzej 175

Zrodto: Opracowanie wiasne

W pierwszym, nizszym poziomie uspolecznienia, znalazly si¢ osoby,
ktore w badaniu Skala Aktywnos$ci otrzymaty od 0 do 11 punktéw, natomiast
w badaniu Inwentarzem uzyskaty punktow od 0 do 88. W drugim, przecigtnym
poziomie uspotecznienia, badane osoby uzyskaty w pierwszym tes$cie od 12 do
22, a w drugim od 89 do 175 punktow. Trzeci, wyzszy poziom odnosi si¢ do
0s0b, ktore otrzymaty w pierwszym badaniu wigcej niz 22 punkty, a w drugim
— wigcej niz 175 punkty.

Pierwszy poziom wynika z tzw. niedoboru, gdzie zaspokojenie potrzeb jed-
nostki lezy w gestii innych ludzi: jest ona calkowicie uzalezniona lub skazana
na pomoc, opieke i wsparcie ze strony innych. Natomiast w dwoch pozostatych
poziomach zauwazalny jest minimalny wzrost, tzn. wigkszy zakres umiejgtno-
$ci — zaspokajanie potrzeb lezy juz nie tylko w gestii innych osob, ale tez
1 samych jednostek.

Stworzona przeze mnie skala przedstawia — w celu lepszego zobrazowa-
nia problemu — trzy grupy poziomow uspotecznienia. Jednoczesnie pokazuje
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funkcjonowanie psychospoteczne omawianej grupy, ktore wiaze si¢ rowniez
scisle z pojeciem socjalizacji. Pozostaje to w zgodzie z przyjetym stwierdze-
niem, iz uspotecznienie, funkcjonowanie, nabywanie nowych umiejetnosci jest
wynikiem efektywnosci terapii.

Wymienione poziomy uspolecznienia nie maja sztywnych ram. Zostaly
przyjete na potrzeby niniejszej analizy. Przypominajac charakterystyke osob
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna oraz podstawowa zasade rewalida-
cji — zasadg indywidualizacji, niemozliwe jest sztywne zaklasyfikowanie prze-
badanych o0s6b do réznych poziomdéw uspotecznienia. Sa one jedynie zbiorami
najczesciej wystepujacych umiejetnosci pogrupowanych w trzech poziomach.

I. Poziom nizszy. Przedzialy punktowe: 0—I11 w ,,Skali Aktywnosci”,

0—88 w skali ,,Inwentarz”

W zakresie samodzielnego obstugiwania si¢ osoba z glteboka niepelnospraw-
no$cia intelektualna wymaga catkowitej pomocy. Bardzo czgsto jest karmiona
sonda, jedzenie jest zmiksowane, cho¢ zachowana jest umiej¢tno$¢ ssania,
karmienie odbywa si¢ przy pomocy drugiej osoby. Nie potrafi samodzielnie si¢
poruszaé, przewaznie jest osoba lezaca. Czgsto jest to wynikiem duzej spastyki
oraz czterokonczynowego porazenia, co dodatkowo utrudnia nawet najprostsze
czynnosci: ubieranie, przebieranie itd. Nie sygnalizuje potrzeb fizjologicznych,
jest cewnikowana i pampersowana.

Bardzo cze¢sto opiekun nie ma zadnego kontaktu z osoba z gieboka niepet-
nosprawnoscia intelektualna. Zdarza sig, ze rozglada si¢ ona, wydaje niearty-
kutowane dzwigki (zwielokrotnione ,,mmm” lub ,,sss”), czasami gtuzy, wodzi
oczami, reaguje na muzyke, kieruje wzrok w strong dzwigku, nie rozumie (ma
problemy) mowy biernej (polecen). Nie reaguje na inne osoby. Dlonie nie sa
zdolne do manipulacji lub cho¢by do utrzymania przedmiotow.

II. Poziom przeci¢tny. Przedziaty punktowe: 12—22 w ,,Skali Aktyw-

nosci”, 89—175 w skali ,,Inwentarz”

Na tym poziomie osoba z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng
czesciowo wspotpracuje w trakcie jedzenia poprzez sktadanie ust na przyjecie
polstatych pokarmow z tyzki, postuguje si¢ palcami, zuje biszkopty, lekkie
ciastka itp. Utrzymuje glowe w rownowadze, moze siedzie¢ z lekkim pod-
parciem lub prawie prosto bez oparcia przez krotki czas. Potrafi siggnac¢ po
upatrzony przedmiot. Uzywa nocnika lub krzesta, gdy jest w nim umieszczona,
przewaznie regularnie zatatwia swoje potrzeby fizjologiczne z pomoca innych
0sOb. Wspotpracuje biernie w trakcie ubierania, zdarza sig, iz wyciagga ramiona
lub nogi, aby pomoc.

Komunikuje si¢ hatasujac, krzyczy, sylabizuje (,,iii”, ,,aaa” itp.), czasami
pojawiaja si¢ protostowa. Odwraca glowe w stron¢ dzwigku, Sledzi wzrokiem
poruszajace si¢ przedmioty. Wykonuje proste polecenia, reaguje na ,nie”,
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stucha uderzen rytmicznych. Jej zainteresowanie przykuwaja powtarzajace si¢
dzwigki. Przejawia skupienie, uwage. Pojawiaja si¢ proste reakcje spoteczne:
wycigganie rak, uSmiechanie si¢, reagowanie glosem, krecenie si¢ i wiercenie,
gdy kogo$ dostrzeze, rozpoznawanie najblizszych, wykazywanie zaintereso-
wania obcymi poprzez $ledzenie ich ruchéw, reagowanie na cudza ekspresjeg,
np. u$miechem. Bardzo czgsto probuje zwraca¢ na siebie uwage — hatasujac.
Potrafi utrzymac¢ przedmiot przez krétka chwile, przeklada rzeczy z jednej
reki do drugiej, stara si¢ siggnac¢ r¢ka po przedmiot, ale na niego nie trafia.

III. Poziom wyzszy. Przedziaty punktowe: powyzej 22 w ,,Skali Aktyw-

nosci”, powyzej 175 w skali ,,Inwentarz”

Osoba z glgboka niepelnosprawnos$cia intelektualng funkcjonujaca na
trzecim poziomie uspotecznienia rozpoznaje rodzaj pokarmu, potrafi przy-
gotowac (obiera¢, rozwina¢) pozywienie, gdy jest taka potrzeba. Do jedzenia
uzywa tyzki (cho¢ moze przy tym rozlewac), trzyma filizanke i1 pije z niej
samodzielnie, nie rozlewajac ptynu, je i uzywa widelca bez pomocy, nalezy
jednak pamigtac, iz pokarm powinien by¢ odpowiednio pokrojony i przygoto-
wany. Jest zdolna przyjmowaé napoje samodzielnie, bez pomocy. Obserwuje
si¢ rowniez pewna samodzielno$¢ w dziedzinie motoryki: przemieszcza si¢
chodzac lub raczkujac, zarébwno na ptaskim terenie, jak i po schodach, schyla
si¢ 1 podnosi,stoi trzymajac si¢ czegos, biega, ciagnie lub pcha wigksze przed-
mioty. Kontroluje potrzeby fizjologiczne. Wspotpracuje przy ubieraniu, nakta-
dajac lub zdejmujac proste czgsci ubrania. Komunikuje si¢ za pomoca jednego
do czterech wyraznych, sensownych stow, wymawia ,,moje”/,,m6;”, nazywa
siebie wlasnym imieniem, uzywa nazw najblizszych przedmiotow, czgsto pyta
,,CO to jest?”, méwi o sobie w pierwszej osobie. Uczucia, pragnienia, potrzeby
wyraza slowami i gestem. Nasladuje zastyszane dzwigki, podaje na zadanie
trzymany przedmiot, reaguje na pytanie, np. ,,gdzie twoje ubranie?”. Reaguje
na polecenia w rodzaju ,,chodz tutaj”, stucha prostych opowiadan i sprawia
wrazenie, ze rozumie. Bawi si¢ z innymi, klaszczac w rece, oczekuje apro-
baty ze strony innych osob. Manipuluje przedmiotami, spontanicznie bazgrze
otowkiem lub kredka, wktada r¢kg¢ do réznych naczyn. Sprawno$¢ fizyczna
pozwala na niezalezne funkcjonowanie w niektorych obszarach, przede
wszystkim poruszanie si¢ i przemieszczanie. Powyzsze poziomy szczegdtowo
zostaly przedstawione w tabeli 9.

Powyzsze opisy i zestawienia jeszcze doktadniej przedstawiaja stan funk-
cjonowania 0sob z gigboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Wydaja si¢ one
o tyle warto$ciowe, ze opisuja dokladnie proste, codzienne czynnosci, przyna-
lezne do i tak zbyt ubogiego repertuaru oséb badanych.

Wyniki przedstawione w tabelach 10 i 11 wskazuja, na ktorym poziomie
uspotecznienia znajduje sig¢ najwigcej osob. Zardéwno w wynikach Skali Aktyw-
nosci, jak i w badaniach Inwentarzem we wszystkich przebadanych placowkach
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najwigcej osOb znalazlo si¢ na pierwszym — ,,nizszym” poziomie uspotecz-
nienia. Natomiast najmniej liczna grupa znalazta si¢ na trzecim — ,,wyzszym”
poziomie uspotecznienia; w badaniu Inwentarzem byty to 22 osoby, a w badaniu
Skala Aktywnosci — 12.

Tabela 10
Poziomy uspotecznienia uzyskane w badaniu Inwentarzem
Poziomy uspotecznienia Liczba
Dom pomocy spotecznej badanych

nizszy przecigtny WYZSZy 0s6b

1 8 5 1 14

2 0 4 8 12

3 12 10 3 25

4 31 18 10 59

Ogodtem 51 37 22 110

Zrédto: Opracowanie wlasne
Tabela 11
Poziomy uspotecznienia uzyskane w badaniu Skala Aktywnosci
Poziomy uspotecznienia Liczba
Dom pomocy spolecznej badanych

nizszy przecigtny WYZSZy 0s6b

1 13 0 1 14

2 0 6 6 12

3 13 12 0 25

4 42 12 5 59

Ogodtem 68 30 12 110

Zrodto: Opracowanie whasne

Uzyskany material badawczy, po dokonaniu analizy statystycznej, stanowi
quantum informacji potrzebnych do dalszego — jakos$ciowego — opisu ba-
danego zjawiska. Poszczegolne narz¢dzia umozliwity orientacj¢ w obszarach
funkcjonowania: uspotecznieniu, samoobstudze (jedzenie, poruszanie sig,
toaleta i mycie sig, ubieranie si¢), komunikowaniu si¢ (od i do, nawiazywanie
kontaktow interpersonalnych) oraz w zajeciach usprawniajacych sprawno$c
manualna i zrecznos$¢ (czas wolny).

Niski poziom funkcjonowania 0sob z gleboka niepelnosprawnoscia intelek-
tualng moze mie¢ wiele przyczyn. Jedne z nich leza po stronie niewtasciwie
prowadzonej terapii, co nie znaczy, ze réwniez inne prowadzone dziatania
nie mogly nie by¢ wlasciwie dostosowane do indywidualnych potrzeb kazdej
jednostki, np. zle prowadzone terapie wynikaja z btednie dobranych pomocy
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i metod. Zbyt wysokie wymagania moga sprawi¢, ze jednostka nie podejmie
zadnej aktywnos$ci, zanizane wymogi powoduja natomiast biernos¢. Przykta-
dem takiego niedostosowania wymogdéw do mozliwosci jest sytuacja, kiedy pro-
ponujemy daleki spacer osobie, ktora ma Igk przestrzeni i niech¢¢ do dalekich
spaceréow oraz zbyt duzego wysitku fizycznego. Zaistniata sytuacja powoduje
niechg¢ do jakiejkolwiek aktywnos$ci i biernos¢. Inny przypadek: kiedy osobie
aktywnej ruchowo dajemy zbyt monotonne zadania, wymagajace dtugotrwale;j
koncentracji uwagi, co bgdzie ograniczato mozliwosci 1 rozwdj.

Dostosowywanie wszystkich mozliwych oddzialywan terapeutycznych do
indywidualnych mozliwosci 1 potrzeb powinno przyczyni¢ si¢ do uzyskania
wyzszego poziomu funkcjonowania spotecznego .

Jak juz wcze$niej zostalo zauwazone, osoby z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna postrzegane sa jako grupa homogeniczna, jednak nalezy pamigtac
o cechach indywidualnych oraz o tym, ze nie mozna traktowaé calej grupy tak
samo. Podstawa szeroko definiowanej pracy terapeutycznej jest zréoznicowanie
oddziatywan w zaleznosci od indywidualnych mozliwosci podopiecznych.



Uwarunkowania indywidualne oséb
Z gteboka niepetnosprawnoscig intelektualng
w badanych placéwkach

Wszystkie przebadane przeze mnie osoby byly mieszkancami domoéw
pomocy spotecznej i1 posiadaty stwierdzona gieboka niepetnosprawnos¢ inte-
lektualna. Pomimo iz stanowily grupe homogeniczng pod wzgledem stopnia
uposledzenia umystowego, to widoczne byly rdéznice charakterystyczne dla
kazdej osoby, dotyczace indywidualnych cech osobowosciowych — poczawszy
od rozwoju, ktory ksztattowat sie¢ w duzym stopniu pod wpltywem rdznych
kombinacji indywidualnych do§wiadczen (por. BrzeziNska, 2000, s. 29), az po
funkcjonowanie wymienionych oséb jako calego organizmu. Juz od pierwszych
chwil zycia do$wiadczatly one roznych przezy¢ traumatycznych — najpierw
zwiagzanych z okresem prenatalnym, nastgpnie z przyj$ciem na §wiat, az po
roznej jakosci opieke w trakcie catego ich zycia. Na pewno trudnym doswiad-
czeniem bylo zamieszkanie w domu opieki zdrowotnej i zwiazane z tym prze-
zycia. Niektore z badanych osob zamieszkaty tam z powodu braku mozliwosci
otrzymania specjalistycznej opieki w domu rodzinnym, inne zostaty pozosta-
wione tuz po porodzie w szpitalu, gdzie spedzity pierwsze miesiace swojego
zycia. Wérod badanej grupy osob znalazty sig i takie, ktore byly juz wezesniej
umieszczane w domach pomocy spotecznej w roznych okresach swojego zycia.
I pomimo Ze w tej samej placowce znajdowaty si¢ juz osoby w tym samym
wieku lub ich pobyt trwat tyle samo, to ich indywidualne doswiadczenie byto
bardzo rézne.

Jak wynika z charakterystyki uposledzenia umystowego sporzadzonej przez
J. KostrzEWsKIEGO (1981, s. 122), w poszczegdlnych stopniach istnieja duze
roéznice w zakresie procesoOw orientacyjno-poznawczych, intelektualnych, emo-
cjonalnych, motywacyjnych, mechanizméw kontroli, procesow wykonawczych,
przystosowania spolecznego itp. Szczegdlnie duze zrdéznicowanie w poziomie
funkcjonowania wymienionych procesow wystepuje w glebokim uposledzeniu
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umyslowym. Zdaniem autora istnieja rowniez duze roéznice indywidualne mig-
dzy osobami uposledzonymi umystowo w takim samym wieku i o jednakowym
ilorazie inteligencji oraz w takim samym wieku i o jednakowej dojrzatosci spo-
fecznej. Wedlug J. Kostrzewskiego na ogélny poziom inteligencji oraz dojrza-
osci spotecznej czy zachowania przystosowawczego sktada si¢ wiele zdolnosci
i umiejgtnosci. U wymienionej grupy osob istnieje do$¢ duze zréznicowanie
w zakresie cech temperamentu (pobudliwos$¢, niestabilnos¢, apatycznosé, stabil-
nos¢) oraz czynnikow osobowosci, dotyczacych niskiego i wysokiego napigcia
nerwowego.

Mimo stabilnego stanu zdrowia wigkszo$ci badanych osob z glgboka nie-
petnosprawnoscia intelektualna zauwazy¢ mozna jednak u nich niekorzystne
zmiany fizyczne, niewatpliwie obnizajace zdolnosci adaptacyjne organizmu.
Pomiedzy poszczegélnymi jednostkami istnieja duze réznice w wadze ciala
— od bardzo niskiej do bardzo wysokiej. Wyglad zewngtrzny wymienionych
0sob byl w niektorych przypadkach odmienny, co spowodowane bylo roznymi
deformacjami, znieksztatceniami poszczegdlnych czesci ciata, niedowladami.
Sprawnos¢ fizyczna oraz odpornos¢ jest bardzo niska z powodu wystepujacych
innych, dodatkowych zaburzen i chordb, nie zawsze widocznych: zaburzenia
pracy serca, obnizona sprawno$¢ nerek, nieprawidlowe funkcjonowanie hor-
monoéw. Te 1 inne zmiany sa przyczyna czestszego wystgpowania dodatkowych
schorzen. Typowe choroby, jakie tu stwierdzono, to choroby uktadu krazenia,
oddechowego i pokarmowego, choroby psychiczne, artretyzm, reumatyzm,
zaburzenia stuchu i wzroku, zaburzenia snu. Twarze podopiecznych czgsto
wykrzywia grymas ogromnego bolu. Niestety, z powodu trudno$ci w komu-
nikowaniu si¢ z otoczeniem, wynikajacych z uszkodzenia narzadu mowy, nie
zawsze sygnaly badanych osob byly odczytywane w sposdb wlasciwy, stad nie
u$mierzano ich bolu ani nie udzielano doraznej pomocy medycznej.

Wsrod oséb z niepetnosprawnoscia gteboka obserwuje sig¢ duze zrdéznicowa-
nie indywidualne w zakresie wystgpowania wad narzadoéw zmystow, w tym wad
wzroku 1 stuchu. W niektorych zespotach klinicznych uposledzenia wystgpuja
czesciej niz u innych, np. uposledzenie stuchu i zaburzenia wzroku w moz-
gowym porazeniu dziecigcym (Kostrzewski, 1981, s. 123). Zaburzeniu ulegty
rowniez narzady zmyslow: dotyk, wech, smak, stuch, wzrok. Pozbawianie
jednego z wymienionych narzadow lub dtuzsza rekompensata innego narzadu
spowodowata zahamowania lub zaburzenia rozwoju nie tylko tego lub innego
zmystu, ale rowniez miata wptyw na funkcjonowanie catego organizmu.

Obserwuje si¢ do§¢ duze zrdéznicowanie indywidualne wsrod oséb o tym
samym stopniu uposledzenia umystowego w zakresie percepcji wzrokowej i/lub
stuchowej. Spore zréznicowanie wystgpuje w zakresie pamigci Swiezej, trwatej,
mechanicznej i logicznej, w zakresie koncentracji i trwato$ci uwagi mimowolnej
i dowolnej (o ile w ogdle istnieje), wyobrazni przestrzennej itp. Badani maja
czesto wady wymowy o roznym stopniu nasilenia. Zréznicowanie w zakresie
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rozwoju motorycznego, w tym koordynacji ruchu rak, koordynacji dynamicz-
nej catosci oraz zdolnosci wykonywania ruchéw, ma wplyw na niezalezne
funkcjonowanie, rozwdj fizyczny, a takze uspotecznienie. W zakresie zaburzen
zachowania odnotowuje si¢ wystgpowanie zardéwno pojedynczych zaburzen, jak
1 kilkunastu, np. gwattowne, destruktywne, antyspoteczne i buntownicze zacho-
wania oraz nadmierna pobudliwo$¢ ruchowa (Kostrzewsk1, 1981, s. 123—124).

Poziom umiejetnosci w poszczegoélnych obszarach funkcjonowania bada-
nych o0sob byl zréznicowany. W tej samej grupie znalazly si¢ jednostki, ktore
mialy — w poréwnaniu do pozostalych osob — zadowalajaca $wiadomo$c
siebie 1 swoich potrzeb, jak rowniez jednostki catkowicie zalezne nie tylko od
innych, ale takze od funkcjonowania aparatury medycznej.

Zmiany dotyczace funkcjonowania badanych mieszkancow domow sa
widoczne takze w jakosci kontaktow z osobami znanymi i obcymi — zegar
spoteczny byt inny dla poszczegdlnych jednostek. Podobne réznice zauwazyc
mozna w biologicznym dojrzewaniu organizmu, co jest zwigzane z masg ciala
i sprawnos$cia funkcjonowania poszczegélnych uktadow. Badane osoby byly
w roznym wieku, a wige ich zegar biologiczny wyznaczal, indywidualne dla
kazdej jednostki, kolejne doswiadczenia, ptynace tym razem z ciata (por.
BrzeziNska, 2000, s. 20—21). Trudno z cala pewnoscia okresli¢ wiek, w kto-
rym osoby z gieboka niepelnosprawnoscia intelektualng osiagnely lub osiagaja
maksymalny wzrost. Duze zr6znicowanie dotyczy tez budowy uktadu kostnego.
U niektorych osob widoczne byty wady w budowie czaszki (matoglowie, krot-
koglowie, czaszka todkowata, wiezowata, Sci$nienie czaszki), w zaleznosci od
dodatkowego zespotu, jaki u danej osoby wystepowat. ,,Zréznicowanie moze
wystgpowa¢ w budowie ciata: w postaci zaburzen proporcji migdzy dtugoscia
tutowia i konczyn, deformacji klatki piersiowej, skrzywienia boczno-tylnego,
przepukliny rdzeniowej, rozszczepu kregostupa. Czasami moga wystapi¢ niedo-
wilady lub porazenia koficzyn gornych” (Kostrzewski, 1981, s. 124).

Wazne byty indywidualne do§wiadczenia dla omawianych osob, ktorych ak-
tywno$¢ wzrastala w trakcie uczestniczenia w zajgciach, zarowno rewalidacyjno-
-wychowawczych, jak réwniez rehabilitacyjnych. Niektore jednostki korzystaty
z wyjazdow na turnusy rehabilitacyjne, stanowiace wazna forme uspoteczniania.

Podejmujacy prace z osoba niepetnosprawna intelektualnie w stopniu
glebokim terapeuta powinien doktadnie pozna¢ indywidualne cechy danej
osoby, poprzez okreslenie profilu rozwoju proceséw orientacyjno-poznawczych,
intelektualnych, wykonawczych itp. Pomoze to lepiej zrozumie¢ i wyjasnic,
dlaczego, pomimo iz w grupie jest dwoje, a nawet troje osob gleboko niepel-
nosprawnych, to kazde z nich zmaga si¢ z innymi trudnosciami. Poznanie wy-
mienionego profilu wskazuje na indywidualne zréznicowanie poszczegodlnych
funkcji tworzacych ogoélny poziom funkcjonowania. Jest to konieczne nie tylko
W pracy terapeutycznej, ale i rehabilitacyjnej czy rewalidacyjnej (KoSTRZEWSKI,
1981, s. 125—126).
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Wazne, aby terapeuta miat §wiadomos¢ sprawnych funkcji u osoby z gle-
boka niepetnosprawnoscia intelektualna, wowczas bowiem oprze¢ zyska grunt
pod proces terapii. Doktadna znajomos¢ zaburzonych funkcji umozliwi podjecie
intensywnej pracy terapeutycznej, majacej na celu usprawnianie tychze funkcji
w toku indywidualnej pracy (Kostrzewski, 1981, s. 126).

Kazda z badanych osob charakteryzowata wiasna aktywnos¢, komunikacja,
temperament, sposob wyrazania potrzeb i ich zaspokajania, a wigc ich sfera
intymna byta bardzo indywidualna. Poszczegolne jednostki znajdowaty si¢ w r6z-
nych fazach swojego rozwoju, dlatego inne byty tez zadania rozwojowe przypada-
jace na dany etap rozwoju kazdej badanej osoby (por. OBucHOWsKA, 2002, s. 197).

Przystosowanie organizmu poszczeg6élnych jednostek do warunkow sro-
dowiska mozliwe bylo dzigki funkcjom koordynacyjno-regulacyjnym. Naleza
do nich rejestracja stanow organizmu i srodowiska w wyniku odbioru wrazen
i ich przetwarzania oraz reakcje oparte na mechanizmach odruchowych, a takze
zachowania §wiadome wymienionych oséb. Nalezy pamigtac, iz przebieg tych
funkcji zmienia si¢ w ciagu zycia jednostki. To byto zrodtem ich niepowtarzal-
nosci i potrzeby pracy indywidualne;j.

Mieszkancami kazdego z badanych domoéw byly osoby niepetnosprawne
intelektualnie w réznym stopniu. Pomimo wielu wspdlnych uwarunkowan
poszczegdlnych placdéwek, zwigzanych z funkcjonowaniem na podstawie tych
samych aktéw prawnych, r6znity si¢ one migdzy sobg. Roznice te dotyczyly
wygladu budynku, usytuowania placowki, srodowiska lokalnego, liczby miesz-
kancow, liczby personelu. Budynki, w ktorych mieszcza si¢ badane placowki,
czesto wybudowane byty co najmniej 100 lat wezesniej. Niektore byty od po-
czatku budowane z przeznaczeniem dla 0s6b z niepetnosprawnoscia, niektérym
w trakcie dzialalno$ci zmieniono profil — zostaty odpowiednio rozbudowane
i przeksztalcone, co zwiazane bylo takze z wymogami (standardami) Unii
Europejskie;j.

Obecne przepisy, ktérym podlegaja domy pomocy spotecznej, roznia si¢ od
wczesniej obowiazujacych, np. dawniej nie bylo wymogu posiadania windy, na-
tomiast dzi$ nie tylko sama winda jest konieczna, ale istotne jest rowniez to, by
spetniata okreslone standardy. Powoduje to bardzo czgsto duze zmiany w ogol-
nym wygladzie i funkcjonowaniu placowki: windy instalowane sa w $rodku lub
na zewnatrz. Kazdy w wymienionych doméw miat trudnosci w pozyskiwaniu
srodkéw na dodatkowe inwestycje. Domy nr 1, nr 2 i nr 3 nalezaly do powiatu
cieszynskiego, w ktorym, poza tymi trzema, funkcjonuje jeszcze 9 podobnych
domow. Natomiast w powiecie pszczynskim, tacznie z domem nr 4, istnieja
tylko 2 placéwki. Bardzo istotna jest wiedza o ilosci wszystkich takich placo-
wek w danym powiecie, gdyz jest to bardzo $cisle powiazane z mozliwymi do
uzyskania $rodkami finansowymi i pomoca. Instytucje te wymagaja statego
dofinansowywania zwigzanego z bezposrednim kosztem utrzymania kazdego
mieszkanca oraz ogdlnymi kosztami, np. biezace oplaty za prad, gaz, wodg itp.



Uwarunkowania indywidualne osob z gleboka niepetnosprawnoécia intelektualna... 103

W czasie przeprowadzania przeze mnie badan, kazda z wymienionych placowek
byta w trakcie dostosowywania do obowiazujacych standardéw. Zanim zostaty
okreslone nowe wymagania, pomieszczenia, w ktorych przebywali mieszkancy
byty duze (wieloosobowe), natomiast dzi$ pokoje sa mate, kameralne. Kazdy
z wymienionych domoéw zostatl podzielony na mniejsze oddziaty, z wlasnym
aneksem kuchennym, bawialnia, sypialniami.

Srodowisko lokalne kazdej placowki jest inne. Jedna z nich znajduje sie na
wsi (dom nr 4), natomiast trzy pozostate (1—3) mieszcza si¢ w centrum matych
miasteczek. Dwa (domy nr 1 i nr 2) z nich funkcjonuja w tym samym miasteczku.
Srodowiska badanych placowek posiadaja swoje tradycje, kulture, zwyczaje.
Bardzo czgsto mieszkancy domoéw pomocy spotecznej uczestnicza w imprezach
lokalnych na terenie gminy i powiatu. Pomimo Ze podopieczni to osoby z taka
sama niepetnosprawnoscia, klimat i atmosfera w kazdej placowce sa inne.

Klimat i atmosfer¢ w placowce tworza mieszkancy. Niepowtarzalnosc,
wyjatkowos¢ kazdego badanego domu wynika z indywidualnosci kazdego
mieszkanca. Wymienione instytucje sa przeznaczone dla oso6b niepelnospraw-
nych intelektualnie, trzy z nich dla dzieci i mtodziezy (2, 3, 4), natomiast
mieszkancami domu nr 1, oprécz 0so6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, sa
rowniez osoby przewlekle chore.

Mieszkancami poszczegolnych badanych placowek sa kobiety i mezczyzni.
W placéwkach nr 2 i nr 3 mieszkali m¢zczyzni, w placowce nr 4 mieszkaty
kobiety, natomiast w domu nr 1 mieszkali zarowno mezczyzni, jak i kobiety.
Tak duza ro6znorodnos$¢ czynnikéw powoduje, iz trudno jest uzyskane wyniki
z badan interpretowac tylko cato§ciowo, bez proby spojrzenia indywidualnego
na poszczegolne placowki i ich mieszkancow.

Wymienione indywidualne cechy osob z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualna sg bardzo waznym czynnikiem w terapii, w ktorej uczestnicza na
terenie badanych placowek. Wiek badanych osob, czas ich pobytu w placowce,
stan zdrowia oraz kontakt z rodzing sa waznymi zmiennymi, ktére warunkuja
omawiany proces terapeutyczny.

W czgsci empirycznej, w zakresie problematyki badan wlasnych, sformuto-
wano cztery hipotezy szczegotowe, moéwiace o zaleznosci pomigdzy poszcze-
gblnymi elementami uwarunkowan indywidualnych a poziomem uspotecznienia
tzn. efektywnoscia terapii. Zostang one kolejno przeanalizowane.

Wiek badanych oséb

Ustalono zaleznos$¢ pomigdzy wiekiem badanych osob a poziomem ich
umiejetnosci, a takze wplyw tego czynnika na terapig. Jest to zatozenie zawarte
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w postawionej hipotezie, ktora stwierdza, ze im wyzszy wiek, tym trudniej jest
usprawni¢ fizycznie i umystowo mieszkanca — osobg z gteboka niepetnospraw-
nos$cia intelektualna.

Mieszkancami domow pomocy spolecznej sa osoby w réznym wieku, prze-
waznie s to juz jednak ludzie dorosli. Czgsto zdarza sig, ze rodzina nie moze im
zapewni¢ wlasciwej opieki i decyduje si¢ powierzy¢ chorg osobg danej instytucji.
Dawniej nie bylo tak duzej §wiadomosci nalezytej opieki nad osobami z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualna, jak i réznych form pomocy ich rodzinom;
obecnie wiele takich rodzin otrzymuje profesjonalne wsparcie juz w miejscu
zamieszkania. Dlatego tez osoby, ktére przychodza do doméw opieki, sa za-
zwyczaj starsze. Najczesciej przyczyna tego jest podeszty wiek biologicznych
rodzicow, a co za tym idzie, brak mozliwos$ci sprawowania opieki w §rodowisku
rodzinnym. Duza zaleta doméw pomocy spolecznej jest to, iz na ich terenie, od
1997 roku, prowadzone sa zajgcia rewalidacyjno-wychowawcze (Rozporzadzenie
MEN z dnia 30 stycznia 1997 roku, Dz.U. 1997, nr 14, poz. 76). Daje to szans¢
osobom niepetnosprawnym uczestniczenia w sposdb systematyczny w zajeciach
grupowych badz indywidualnych. Zgodnie z rozporzadzeniem osoby te moga
uczestniczy¢ w zajeciach tego typu do 25. roku zycia. Mozliwo$¢ kontynuacji
pracy rehabilitacyjnej z osoba glgboko uposledzong intelektualnie, niezaleznie
od miejsca zamieszkania (w domu pomocy spotecznej lub poza nim), ma duze
znaczenie w jej uspotecznianiu.

Roéznorodny poziom funkcjonowania oséb z gleboka niepelnosprawnos-
cig intelektualna i ich mozliwosci rozwojowych, to duze wyzwanie dla tych,
ktorzy z nimi pracuja. Nalezy rowniez pamigta¢ o matych dzieciach, ktore sa
przyjmowane do domu opieki. Ich liczba z roku na rok znacznie si¢ zmniejsza.
Im wczesdniej rozpocznie si¢ stymulacje, tym wigksze prawdopodobienstwo,
ze efekty beda wigksze, na co wskazuje migdzy innymi teoria o plastycznosci
moézgu (BLAKEMORE, FriTH, 2008).

J. Piager (1966) w swojej teorii inteligencji dziecka dowiddt, ze wszystkie
przemiany intelektualne sa skutkiem rozwoju. Opisujac stadia rozwoju intelek-
tualnego, wymienil migdzy innymi stadium sensoryczno-motoryczne. Trwa
ono od urodzenia do konca 2. roku zycia (BircH, 2007). Wedtug M. KoSciEL-
SKIEJ (1995) uposledzenie umystowe odpowiada wczesnemu stadium rozwoju.
Powotujac si¢ na powyzsze teorie i rozwazania naukowe, dokonatam podziatu
badanych na dwie grupy wiekowe. Waznym kryterium tego podziatu bylo row-
niez wspomniane juz rozporzadzenie z 1997 r. Badania nad rozwojem mozgu
uwydatniaja wptyw §rodowiska na rozwdj dziecka we wczesnym okresie zycia,
co stanowi potwierdzenie wartosci podjetych rodzajow stymulacji srodowisko-
wej w ciaggu pierwszych lat Zycia (BLAKEMORE, FriTH, 2008, s. 21).

Klasyfikacja dotyczaca poziomu uspolecznienia badanych osdéb w poszcze-
golnych przedziatach wiekowych zostata przedstawiona w tabelach 12 i 13. Za-
rowno wyniki uzyskane w Inwentarzu, jak i w Skali Aktywnos$ci ukazuja taka
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sama liczbe 0s6b w przedziale od 0 do 25 lat: 51 os6b, natomiast w przedziale
powyzej 25 lat — 59. W drugim przedziale wiekowym bylo tych osob niewiele
wigcej w porownaniu do pierwszego badania. Analizujac poziomy funkcjonowa-
nia poszczegolnych osob, nie trudno zauwazy¢, ze najliczniejsza grupg stanowia
osoby sklasyfikowane w przedziatach na nizszym poziomie uspotecznienia.

W pierwszej kolejnos$ci rozpatrzone zostang dane liczbowe, nastgpnie przed-
stawiona zostanie zaleznos$¢ obliczona korelacja Pearsona.

Tabela 12

Liczba badanych 0s6b w wyszczeg6lnionych przedziatach wiekowych
w badaniu Inwentarzem

Wiek badanej. grupy — Poziom uspolecznienia Ragem
przedzialy nizszy przecigtny WYZSZy
0—25 27 17 7 51
Powyzej 25 24 20 15 59
Wszyscy mieszkancy 51 37 22 110
Zrédto: Opracowanie whasne
Tabela 13

Liczba badanych 0s6b w wyszczeg6élnionych przedziatach wiekowych

w badaniu Skala AktywnoS$ci

Wiek badanej. grupy — Poziom uspotecznienia Razem
przedziaty nizszy przecigtny WYZSZy
0—25 28 16 7 51
Powyzej 25 29 12 18 59
Wszyscy mieszkancy 57 28 25 110

Zrodto: Opracowanie wiasne

Wiek jako zmienna w badaniach oséb z gleboka niepetnosprawnoscia moze
by¢ zwiazany z wigksza intensywnoscia opieki nad dzieckiem niepelnospraw-
nym w stosunku do opieki nad osoba starsza. Dotyczy to:

— ro6znych pozioméw stymulacji,

— intensywnosci zabiegdéw pielgegnacyjnych,

— liczby zatrudnionego personelu opiekunczego, rehabilitacyjnego i terapeu-
tycznego.

Uzyskane dzigki zastosowaniu dwdch narzedzi wyniki, swiadcza o pracy
na roznych poziomach oraz wskazuja, jak rozna jest badana grupa pod wzgle-
dem umiejetno$ci psychofizycznych. Pomimo Ze sa to osoby z ta sama gieboka
niepetnosprawnoscia intelektualna, znajduja si¢ one na ré6znym poziomie funk-
cjonowania. Dane prezentowane w tabelach 12 i 13 pokazuja, iz najwigcej jest
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0sob calkowicie zaleznych od innych. Tym samym wymagaja pracy zar6wno
stymulujacej ich rozwoj, jak tez i wszystkich zabiegow pielggnacyjnych. Jest
to rowniez zagadnienie istotne przy zatrudnianiu personelu, jaki potrzebny jest
dla spetnienia podstawowych warunkow prawidtowego rozwoju pensjonariuszy.

Jak pokazuja uzyskane wyniki, najwigksza liczba oséb znalazta si¢ na
najnizszym poziomie uspotecznienia, stanowiac 46,4% w badaniu za pomoca
Inwentarza oraz 51,8% w Skali Aktywnos$ci badanych oséb. To réwniez moze
by¢ informacja istotna w organizowaniu pracy z osobami gleboko niepeino-
sprawnymi intelektualnie w domach pomocy spotecznej. Wiadomo, ze mtodsze
cialo jest bardziej elastyczne, natomiast im czlowiek starszy, tym jakakolwiek
forma usprawniania go jest utrudniona. Cialo w starszym wieku jest bardziej
podatne np. na tamliwo$¢ kosci — w przypadku omawianej grupy potwierdza
si¢ fakt, iz ich ciata sa juz na tyle ,,zastane”, ze jakakolwiek forma aktywnosci
musi by¢ bardzo delikatna, aby nie wyrzadzi¢ im krzywdy.

Potwierdzeniem duzej rdznicy wieku zycia u badanych osob sa dane z tabe-
li 14. Roznica ta pokazuje zarazem, jak odmienny jest zakres umiejetnosci psy-
chospotecznych tych oséb. Praca powinna wigc by¢ dostosowana do aktualnego
poziomu ich funkcjonowania. Wedlug E. ZIGLER, D. BALLA oraz D. Hoparp (1984)
nie tylko iloraz i wiek inteligencji wplywaja na zachowanie czlowieka, ale bar-
dzo wazny jest rowniez wiek chronologiczny, czgsto pomijany. Wskazani autorzy
uwazali, iz wiek zycia ma duze znaczenie w zachowaniach przystosowawczych.
Nalezy jednak pamigtaé, iz pojgcie ,,stosownos¢ do wieku zycia”, szczegdlnie
u osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, nie powinna sta¢ si¢ jedy-
nym czynnikiem rehabilitacji. Moze si¢ zdarzy¢, ze dla niektorych osob z niepet-
nosprawnos$cia pewne dziatania nie bgda odpowiednie rozwojowo (GLODKOWSKA,
2004, s. 63). Nalezy pamigta¢ jednocze$nie o wieku chronologicznym i wieku
rozwojowym, jak rowniez o indywidualnych wymaganiach, stosownie do wieku
zycia danej osoby z uwzglednieniem wptywu jej najblizszego srodowiska.

Tabela 14
Najmtlodsi i najstarsi mieszkancy badanych placowek (N = 110)
Dom pom lecznei Najmtodszy mieszkaniec Najstarszy mieszkaniec

om pomocy spolecznej (wiek) (wiek)
1 14 39
2 21 59
3 2 32
4 10 53

Zrodto: Opracowanie wiasne

Gieboka niepetnosprawnos$¢ intelektualna oznacza rdéznice indywidualne
migdzy poszczegélnymi osobami. W literaturze przedmiotu mozna znalezé
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wiele podejs¢ terapeutycznych i rehabilitacyjnych, wykorzystywanych w pracy
z wymienionymi osobami. Trudno jest stwierdzi¢ jednoznacznie, ktore z nich
sa wlasciwe, dobre i skuteczne. Dlatego bardzo cenne wydaja si¢ praktyczne
wskazowki opisujace indywidualne przypadki poszczegodlnych osob (CARrR,
1984; OLecHNowicz, 1994; Piszczek, 2000). Bardzo wazne sa aktualne propo-
zycje, ktore w sposob opisowy przyblizaja istotg pracy z osobami uposledzo-
nymi umystowo, uwzgledniajac ich ztozonos¢ (Gropkowska, 2004, s. 60—061).
Niepetnosprawnos$¢ intelektualna jest kategorig bardzo dynamiczna, co wiaze
si¢ z tym, ze istotnie poprawiony moze zosta¢ zarowno ogolny poziom przysto-
sowania, jak i zakres umiejgtno$ci psychofizycznych w kazdym okresie Zycia
(KosTtrzEWSKI, 1981, s. 128).

Chcac uzyskaé¢ informacje, czy istnieje zalezno$¢ pomigdzy wiekiem ba-
danych osob a poziomem uspotecznienia, obliczono korelacj¢ Pearsona, ktora
w obu przypadkach wyniosta r — 0,16. Pomimo iz korelacja ta nie okazata
si¢ istotna, to nalezy pamigtac, ze ,,interpretacja w duzej mierze ma charakter
wzgledny, zalezny od dziedziny badan, rozpatrywanych zwiazkow i wielu in-
nych czynnikéw” (Mikrut, 1999, s. 101). Zatem warto podja¢ trud glebszego
wgladu empirycznego w zakresie tego zwiazku.

Przy analizie funkcjonowania osob z gleboka niepelmosprawnoscia intelek-
tualna, istotne jest miejsce ich statego pobytu i to, jaki jest przebieg procesu
rehabilitacyjnego. W literaturze mozna spotka¢ rozne opinie o dziatalnosci tych
konkretnych placoéwek, jakimi sa domy pomocy spotecznej (Tarkowska, 1994;
KoscieLska, 1995; MRUGALSKA, 1996). Placowki te obecnie postrzega si¢ nie tylko
jako instytucje, w ktorych przebywaja osoby z niepelnosprawnoscia, ale przede
wszystkim jako miejsca, gdzie nalezy zapewni¢ im jak najlepsza jako$¢ zycia
(Wyczesany, 2005; PaLak, 2006). O wyréwnywaniu szans spotecznych osob
niepelnosprawnych intelektualnie, gdzie pomoc spoteczna jest traktowana jako
jedna z mozliwosci, pisata T. Zorkowska (2004). Wszystkie te dziatania zmie-
rzaja do tego, by w terapii uwzgledni¢ aktualny wiek danej osoby. Oznacza to, iz
proponowane formy usprawniania w trakcie zaje¢ terapeutycznych powinny by¢
zroznicowane w stosunku do dzieci i 0s6b dorostych. Wedtug Z. TARKOWSKIEGO
i C. Jurkiewicz (1997, s. 15) opdzniony rozwoj umystowy spowalnia czgsto
rozwoj poszczegolnych rodzajow aktywnosci w roéznych zakresach. Powoduje
to, iz rozwoj aktywnosci fizycznej, spolecznej czy uczuciowej czgsto znacznie
wyprzedza rozwdj aktywnosci umystowej, tworczej czy edukacyjnej. Wskazani
autorzy zwracali uwage na istot¢ korelacji rozwoju cztowieka z jego wiekiem,
ktora nie powinna by¢ ignorowana.

Zaleznos¢ pomigdzy wiekiem badanych osob a poziomem funkcjonowania
w badaniu Inwentarzem w pierwszym i drugim poziomie uspotecznienia prawie
nie zaistniata. Podobnie jest w trzecim poziomie uspotecznienia, w przedziale
wiekowym powyzej 25 lat; jedyna znaczaca statystycznie zalezno$¢ wystapila
w przedziale wieckowym do 25 lat na wyzszym poziomie uspotecznienia.
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Swiadczy to o tym, ze im wcze$niej zostanie rozpoczete wspomaganie rozwoju
dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, tym wigksze jest prawdo-
podobienstwo jego jak najwigkszego usamodzielnienia si¢ (por. tab. 15).

Tabela 15

Korelacja migdzy wiekiem badanych osob
a poziomem uspotecznienia w badaniu Inwentarzem

Poziom uspotecznienia
Wiek badanej grupy
nizszy przecigtny WYZSZy
0—25 —-0,04 —-0,04 —-0,52
Powyzej 25 0,10 —0,18 —-0,09
Zrodto: Opracowanie whasne
Tabela 16

Korelacja migdzy wickiem badanych osob
a poziomem uspotecznienia w badaniu Skala Aktywnosci

Poziom uspotecznienia
Wiek badanej grupy -
nizszy przecigtny WYZSZy
0—25 —0,03 0,22 0,72
Powyzej 25 0,10 0,00 0,26

Zrodto: Opracowanie whasne

W badaniu Skala Aktywno$ci prawie nieznaczaca statystycznie zaleznos¢
wystapita na pierwszym poziomie uspolecznienia w obu przedziatach wieko-
wych oraz w drugim poziomie uspolecznienia, w przedziale powyzej wieku
25 lat. Zalezno$¢ statystyczna, okreslana jako ,,wyrazna, lecz mata”, zostala
uzyskana na drugim poziomie uspotecznienia, w przedziale do 25 lat, oraz na
trzecim powyzej 25 lat. Znaczaca statystycznie zalezno$¢ uzyskano dopiero na
trzecim poziomie, w przedziale wiekowym do 25 lat (por. tab. 16).

Oczywistym jest, ze sprawnos¢ fizyczna, a wigc aktywnos¢, maleje wraz
z wiekiem. Proces ten u kazdego przebiega bardzo indywidualnie i zalezy
przede wszystkim od nawyku aktywnos$ci wyrobionego we wczesnym okresie
zycia. Osoby aktywne przez cale zycie, pomimo glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualnej, pozostana takie do konca swoich dni, jesli jakas choroba nie wy-
niszczy dodatkowo organizmu, jesli kto$ byl natomiast przez wigkszo$¢ zycia
bierny, to wraz z wiekiem jego bierno$¢ nawet si¢ powigkszy.

Powotujac si¢ na literature wskazujaca zalezno$¢, ze im mlodszy wiek,
tym wigcej mozna osiagnaé, jesli chodzi o postgpy w usprawnianiu, H. Bo-
RzYSZKOWSKA (1996, s. 99) dostrzegala duza wartos¢ wczesnej stymulacji oraz
szkolnego nauczania i wychowania przy odpowiednio przeznaczonych na
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ten cel wydatkach. Jej zdaniem nie wolno osobie niepetnosprawnej odmo-
wi¢ pedagogicznej pomocy w czasie, gdy jest wtasnie gotowa i dojrzala do
wychowania i ksztalcenia w zakresie samodzielno$ci, poniewaz wszystko to
moze w poOzniejszym czasie przepas¢ bezpowrotnie. Jest to szczegdlnie wazne
u os6b z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Dopoki nastgpuje wzrost
ciata, ktore rozwija si¢ fizycznie, terapia ma na nie najwigkszy wptyw, a to, co
w tym czasie zostanie wypracowane, pozostanie do péznej starosci. Wynika
z tego potrzeba uwzglednienia wieku zycia w realizacji zadan doméw pomocy
spoteczne;j.

Powyzsze badania wskazuja, ze wiek nie warunkuje jednoznacznie efektow
terapii; mozna nawet zaryzykowac twierdzenie, ze nie sam wiek wykazuje
zwiazek z terapia, lecz sg jeszcze inne wazne czynniki, o ktorych nalezy pamig-
ta¢. Nieodzownym elementem calego procesu usprawniania omawianej grupy
jest takze wiedza spoteczenstwa na temat placowek, a takze o samych osobach
gleboko niepetnosprawnych intelektualnie (sie¢ placowek opiekunczych i ich
finansowanie, formy zapewnienia oprzyrzadowania, samo wsparcie rodziny
itp.). Wazne jest tez to, ze nawet jesli osoba z gleboka niepelnosprawnoscia inte-
lektualna byta juz od wezesnych lat swojego zycia rehabilitowana (jej rozwoj byt
odpowiednio stymulowany i pobudzany), korzystata z wczesnego wspomagania
i wraz z wiekiem nabywata coraz to nowych umiej¢tnosci funkcjonalnych, to,
niestety, w wieku dorastania moze nastapi¢ regres. Wowczas bardzo czgsto
osoby takie zostaja na tym samym poziomie uspotecznienia lub ich umiejetnosci
maleja, totez nie wolno zapomina¢ o normalizacji warunkow zycia w zaleznosci
od wieku (Rutkowsk1, 2008, s. 149).

Postawiona hipoteza, iz wiek oséb z gleboka niepelnosprawnos$cia inte-
lektualng ma duze znaczenie w efektywnosci terapii, wydaje si¢ nie do konca
stuszna. Oczywiscie, w pewnym stopniu potwierdzilo sig, iz im wyzszy wiek,
tym trudniej jest usprawni¢ fizycznie i umystowo podopiecznego. Jednak
roéznice nie sg az tak widoczne, jak by si¢ tego oczekiwato. Uzyskany wynik
moze by¢ spowodowany duza dysharmonia pomigdzy wiekiem biologicznym
a wiekiem zycia (Bogpanowicz, 1991). Nalezy pamigtac, ze wiek w przypadku
0s0b z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna jest jedna z wielu zmiennych
warunkujacych efektywnos$¢ terapii, cho¢ rownoczesnie daje pewne wskazowki,
co do organizacji zycia w tym okresie.

Odpowiadajac na wczesniej postawione pytanie o zalezno$¢ migdzy wiekiem
osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng a efektami terapii, mozna
stwierdzi¢, ze ta zalezno$¢ statystycznie jest niewidoczna. Jednak z literatury
przedmiotu, wihasnej praktyki oraz po jako$ciowym rozpatrzeniu wnioskuje,
ze wiek osoby z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng jest bardzo wazny
W pracy terapeutycznej, tzn. w usprawnianiu tej osoby, zdobywaniu przez nia
i utrwalaniu nowych umiejetnosci psychomotorycznych.
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Czas pobytu badanych os6b w domu pomocy spotecznej

Instytucjonalne formy opieki pojawily si¢ jako naturalna konsekwencja
rozwoju kultury i cywilizacji. Jedna z takich form sa domy pomocy spotecz-
nej o poszczegdlnych profilach. Stuza one zaspokajaniu réznorodnych potrzeb
jednostek. Bardzo czgsto wigkszo$¢ mieszkancéw spedza w takiej placoéwce
cate swoje zycie lub znaczna jego czgsC. Zatrudniany jest tu wyspecjalizowany
personel, ktory realizuje cele 1 zadania w jasno okreslonych strukturach orga-
nizacyjnych. Koncepcja instytucjonalna rozumiana jest w pomocy spotecznej
jako ,,zorganizowany system ustug spolecznych i instytucji powstatych w celu
pomocy jednostkom lub grupom spolecznym w osiagnigciu satysfakcjonujacego
standardu zycia” (LuczyXska, 1998, s. 74).

Zjawisko instytucjonalizmu zostato opisane w literaturze przedmiotu (Gork-
MaAN, 2006). Czesto przedstawia si¢ jego negatywna rolg wzgledem osob, ktore
tam przebywaja. Im dtuzszy jest czas pobytu jednostki w placowce, tym dtuzej
jest ona poddana niekorzystnemu oddziatywaniu. Z drugiej strony placoéwki te
maja w swojej ofercie szeroki wachlarz ustug terapeutycznych i rehabilitacyj-
nych. Dla o0s6b z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia jest duzym udogodnie-
niem, iz takie zajecia odbywaja si¢ w miejscu ich zamieszkania. Czgsto z racji
wielos$ci r6znych dodatkowych zaburzen oraz licznych chorob, ich uczestnictwo
w wymienionych formach usprawniania poza miejscem statego pobytu byloby
zbyt duzym utrudnieniem. Zdarza sig, ze to specjalisci przychodza do danej
osoby, kiedy jej stan zdrowia utrudnia przemieszczanie si¢ nawet na terenie
placowki.

Zdaniem Z. TarxkowskIEGo 1 C. Jurkiewicz (1997, s. 21), dtuzszy pobyt
w placowce zle wpltywa na aktywnos¢ mieszkancow. Moze to by¢ spowodowane
wyreczaniem przez personel w czynno$ciach samoobstugowych ze wzgledu na
czas 1 matq ilo§¢ personelu np. w trakcie karmienia. Personel jest zadowolony,
kiedy podopieczni sa spokojni, postuszni oraz nie sprawiaja zadnych klopotow.
Widoczna jest nadmierna kontrola nad wszystkimi mieszkancami, bez wzgledu
na to, czy tej kontroli potrzebuja, czy tez nie. Przejawia si¢ ona w catkowitym
decydowaniu za dana osobe. W duzych domach pomocy spotecznej potrzeby
0soOb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna sg traktowane drugorzednie,
poniewaz oni sami nie upomna si¢ o to, czego potrzebuja. Czesto jako wazne
postrzegane sa w ich przypadku ustugi pielegnacyjno-opiekuncze, zwiazane ze
sfera socjalno-bytowa. To przyczynia si¢ z kolei do depersonalizacji mieszkan-
cOw. Zaburzona zostaje czg¢sto ich tozsamoseé.

Jak pokazuje przytoczona literatura, wazny jest czas pobytu, a doktadnie
liczba lat, spedzonych w domu pomocy spotecznej oséb z gleboka niepel-
nosprawnoscia intelektualng. Zostala zbadana korelacja pomigdzy czasem
pobytu a poziomem uspolecznienia badanych oséb. W czgs$ci metodologicznej
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postawiono hipoteze dotyczaca wptywu dtugosci pobytu oséb z gleboka niepet-
nosprawnoscia intelektualng w domu pomocy; przyjeto, iz osoby, ktore przeby-
waja dtuzszy czas w tej instytucji, korzystaja z réznych form usprawniania, np.
uczestnicza w zajgciach terapeutycznych. Sa bardziej samodzielne i tatwiej sig
z nimi komunikuje.

Oczywiscie, zjawisko instytucjonalizmu ma swoje dobre i zile strony.
Nalezy jednak pamigtaé, iz wszystkie obecne dziatania zmierzaja w kierunku
polepszenia jako$ci zycia mieszkancow z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna. Jeszcze do nie tak dawna wymienione placowki nie mialy
pozytywnego wizerunku (TarRkowska, 1994), miedzy innymi z powodu zbyt
duzej ilosci podopiecznych sttoczonych w poszczegdlnych pomieszczeniach
— postrzegane byly jako ,,przechowalnie” swoich pensjonariuszy. Dzi§ pod
wzgledem warunkow bytowo-materialnych staraja si¢ dorowna¢ wymaganym
standardom: pokoje sa od jedno- do czteroosobowych, a kazdy mieszkaniec
ma swoja szafke i rzeczy osobiste, ma — swoja intymnos$¢. Osoby z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualna wymagaja poza calodobowa opieka rowniez
opieki specjalistycznej. Domy pomocy spotecznej sa takimi instytucjami, ktore
spelniaja obydwa warunki. Oczywiscie, placowki te, pomimo iz obowiazuja je
takie same przepisy, r6znig si¢ migdzy soba mieszkancami, personelem oraz
warunkami socjalno-bytowymi.

Istotnym czynnikiem, dotyczacym osob mieszkajacych na state w badanych
domach, réwniez warunkujacym poziom ich uspolecznienia, jest liczba lat spe-
dzonych w placowce opiekunczej. Rozpigtos¢ wiekowa mieszkancow z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualna byta tak duza, ze zostaly wprowadzone
4 kategorie czasu pobytu w domu pomocy spotecznej (tabele 17 i 18).

Tak duze rozroznienie na poszczegdlne przedzialty wiekowe pozwolito
pokaza¢, jak dtugi jest pobyt niektorych z badanych oséb. Wszystkie badane
placowki byly przeznaczone dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej intelektu-
alnie, jednak zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Polityki Spolecznej z dnia
19 pazdziernika 2005 (Dz.U. 2005, nr 217, poz. 1837, §5.1, 3), w wymienionych
placowkach dopuszcza si¢ takze pobyt mieszkancow, ktorzy ukonczyli 30. rok
zycia, jesli cechuje je mata zdolno$¢ adaptacyjna do zmiany otoczenia, a ich
pobyt w danej placéwce wynosi ponad 5 lat.

Podziat dtugos$ci czasu pobytu na poszczeg6lne przedzialy wieckowe pozwala
doktadniej uszczegdtowic, jaki jest czas pobytu poszczegoélnych osob. Niektod-
rzy mieszkancy spedzili w placowce wigksza czg$¢ swojego zycia. Zarowno
w badaniu Inwentarzem, jak i Skalg Aktywnosci najliczniejsza grupg stanowity
osoby mieszkajace w placowce ponad 21 lat — byto ich w sumie 42. Podobna
liczba badanych osob znalazta si¢ w przedziale 6—11 oraz 11—20. Najmnigj
byto 0sob przebywajacych w placoéwce mniej niz 5 lat. W przedziale wiekowym
powyzej 21 byly osoby, ktore spedzity w Domu ponad 40 lat, czyli prawie cate
swoje dotychczasowe zycie. Biorac pod uwage gleboka niepelnosprawnos¢ oraz
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towarzyszace jej czesto dodatkowe zaburzenia czasami trudno uwierzy¢, ze
osoby takie potrafia dozy¢ tak poéznego wieku. Bardzo czesto diagnozy lekarzy
nie daja im szans na dlugie zycie, natomiast w rzeczywisto$ci jest inaczej, co
potwierdzaja dane uzyskane w badaniach.

Tabela 17
Czas pobytu badanych 0séb a poziom uspotecznienia w badaniu Inwentarzem
Czas pobytu — Poziomy uspotecznienia
. Razem
przedzialy w latach nizszy przecietny wyzszy
0—5 9 4 1 14
6—10 13 9 4 26
11—20 10 11 10 28
Powyzej 21 19 13 10 42
Ogodtem 51 37 22 110
Zrodto: Opracowanie wiasne
Tabela 18
Czas pobytu badanych osob a poziom uspotecznienia w badaniu Skala Aktywnosci
Czas pobytu — Poziomy uspotecznienia
. Razem
przedzialy w latach nizszy przecigtny WyZSzy
0—5 7 5 3 15
6—10 17 6 2 25
11—20 13 6 9 28
Powyzej 21 20 11 11 42
Ogodtem 57 28 25 110

Zrodto: Opracowanie wiasne

W tabelach 17 i1 18 przedstawiono liczbg badanych osob, ktére znalazty
si¢ na poszczegdlnych poziomach uspotecznienia. Najwigcej podopiecznych
znalazlo si¢ na pierwszym — nizszym — poziomie uspolecznienia, w prze-
dziale wiekowym ponad 21 lat: stanowili oni polowe calej grupy badawcze;j.
W nastgpnej kolejnosci byt poziom drugi, a najmniejsza liczba osob znalazia
si¢ w przedziale trzecim — wyzszym. Swiadczy to o duzym zréznicowaniu
funkcjonowania oséb w obrebie tej samej grupy, co jest wazna wskazowka dla
terapeutow pracujacych z tymi osobami. Wymagania powinny by¢ stawiane
indywidualnie, zgodnie z mozliwosciami danej osoby, a nie wyznaczane ogolnie
dla calej grupy w danym przedziale.

Gtownymi powodami umieszczenia 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng w wymienionych placéwkach byty wnioski rodzicow, nastgpnie
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odebranie im praw rodzicielskich oraz sytuacje, w ktérych rodzice nie byli
w stanie wychowywac¢ swoich niepetnosprawnych dzieci. Byty tez i takie osoby,
ktore zostaly pozostawione zaraz po porodzie w szpitalu: pierwsze lata zycia (do
ukonczenia 3 lat) spedzity na oddziale szpitalnym, a pozniej trafity do placowki
opiekunczej.

S. WRrona (2011) dokonata analizy zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych.
W swoich pracach badata zaleznos¢ pomigdzy czasem pobytu w domu pomocy
spotecznej a ksztaltowaniem umiejgtnosci funkcjonalnych. W wigkszosci
przypadkow korelacja pomigdzy latami spedzonymi w wymienionych placow-
kach a umiejgtnosciami funkcjonalnymi byla prawie nic nieznaczaca. Tylko
w przypadku czynnos$ci samoobstugowych uzyskane wyniki wskazywaty na
wyrazna, lecz nadal niewielka korelacjg, podobnie jak w przypadku istotnosci
statystycznej.

W odpowiedzi na postawione pytanie obliczona zostata korelacja Pearsona
pomigdzy dtugoscia pobytu a efektami terapii w obu skalach: w Inwentarzu wy-
niosta 0,12, natomiast w Skali Aktywnosci wyniosta 0,10, co wskazuje wigc na
brak zaleznos$ci. Biorac pod uwage unikatowos¢ badanych oséb (pomimo braku
statystycznej zalezno$ci), obliczono korelacje w poszczegolnych przedziatach
czasowych i poziomach uspotecznienia. Z powodu matej ilosci badanych osob
w przedziatach wiekowych 0—5 oraz 6—10 zostala zsumowana liczba tych
0s0b w korelacji z poziomem uspolecznienia 2 (przecigtnym) i 3 (wyzszym),
zaro6wno w Inwentarzu, jak i Skali Aktywnosci.

Chcac uzyskaé informacje o zaleznosci pomigdzy dtugoscia pobytu w pla-
cowce badanych osob a poziomem uspotecznienia, zostata obliczona korelacja
pomigdzy tymi zmiennymi (tabele 19 i 20).

Tabela 19
Korelacja pomigdzy czasem pobytu badanych osob
w domu pomocy spotecznej
a poziomem uspotecznienia w badaniu Inwentarzem

Poziomy uspotecznienia
Czas pobytu — -
przedzialy w latach nizszy przecigtny/

WYZSZy

0—5 0,41 —-0,16

6—10 0,17 0,44

11—20 —-0,69 0,24

Powyzej 21 —0,64 0,26

Objasnienia: Znak ,,—” oznacza warto$¢ ujemna korelacji, to znaczy

~wzrostowi warto$ci jednej cechy towarzyszy spadek wartosci drugiej
i odwrotnie — jesli wartosci jednej cechy maja tendencj¢ malejaca, to
wartosci drugiej cechy rosng” (MIkruT, 1999, s. 87).
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Tabela 20
Korelacja pomigdzy czasem pobytu badanych osob
w domu pomocy spotecznej a poziomem uspotecznienia
w badaniu Skala AktywnoS$ci

Poziomy uspotecznienia
Czas pobytu — :
przedzialy w latach nizszy przecigtny/
WYZSZy
05 0,06 0,09
6—10 —0,26 0,02
11—20 0,13 —0,14
Powyzej 21 -0,15 0,25

Zrodto: Opracowanie wiasne

Uzyskane dane pokazuja w poziomie 1 (nizszym), poza przedziatem 6—10,
zalezno$¢ istotna, jednak w przedziale 11—20 wynik byl uzyskany na zbyt
matej ilosci 0sob, dlatego nie nalezy go w sposob dostowny bra¢ pod uwage. Na-
tomiast w przedziale ponizej 5 lat oraz powyzej 21 lat, w korelacji z poziomem
uspotecznienia, uzyskano zaleznos$¢ istotna statystycznie. Taka rozbieznos¢ po-
migdzy uzyskanymi wynikami ttumaczy¢ mozna tym, iz osoby, ktore dopiero
co znalazly si¢ w placéwce, jeszcze nie nabraty cech charakterystycznych dla
instytucji, natomiast w przypadku drugim pozytywny wynik mogt by¢ spowo-
dowany systematyczna praca mieszkancow ze specjalistami. Osoby, ktore sg na
najnizszym poziomie uspolecznienia, wymagaja catkowitej opieki. Moglo si¢
tak zdarzy¢, ze wczesniej w domu rodzinnym nie otrzymaty wsparcia odpo-
wiedniego do swych potrzeb, podczas gdy w domu opieki potrzeby te zostaty
w pewnym zakresie uwzglednione.

W drugim i trzecim poziomie uspolecznienia uzyskano pewna zaleznosc¢
statystyczna. Wyraznie malo istotna zalezno$¢ zostata wykazana w przedziale
wiekowym 6—10, prawie nic nieznaczaca zapisata si¢ u osob, ktore klasyfiko-
waly si¢ w pozostalych przedziatach wieku na tym poziomie uspolecznienia.
Podobnie dzialo si¢ na dwoch pozostatych poziomach uspolecznienia — jedynie
powyzej 21 lat uzyskano zalezno$¢ wyrazna, cho¢ mata.

Bardzo czgsto staros$¢ osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna
jest tym okresem, ktory spedza ona w domu pomocy spotecznej: ,,Zmiany
w organizmie zachodzace pod wptywem proceséw inwolucyjnych naktadaja si¢
w dwdjnasdb na syndrom niepetnosprawnosci” (Rutkowski, 2008, s. 159) —
dlatego wszystkie dziatania powinny polegac¢ na jak najdtuzszym podtrzymaniu
sprawnosci 1 umiejetnos$ci bycia cho¢ w niewielkim stopniu samodzielnym
w zakresie rehabilitacji, terapii i w czynnosciach pielggnacyjno-opiekunczych.
Nalezy pamigta¢ o stworzeniu warunkow godnego umierania, szczegolnie 0so-
bom z wieloraka glgboka niepelnosprawnoscia intelektualna (Rutkowski, 2008,
s. 159; StrzeLEckK1, 2010). Warto poznaé¢ wszystkie czynniki utrudniajace proces
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adaptacji takiej osoby do warunkéw zycia w domu, w celu uniknigcia wszelkich
mozliwych niepowodzen.

Standardy Unii Europejskiej, ktore zostaly narzucone domom pomocy spo-
fecznej, okreslaja normy funkcjonowania tych placowek w trzech zasadniczych
obszarach: warunki lokalowe, wymagania wzgledem personelu oraz zasady
funkcjonowania. Idea konstruowania takich standardéw byto stworzenie w tego
typu placéwkach warunkow zblizonych do tych, jakie panuja w domach rodzin-
nych oraz zapewnienie podopiecznym opieki oraz mozliwosci korzystania z r6z-
nych form aktywizacji w trakcie terapii i rehabilitacji. Profesjonalna opieka nad
osobami, borykajacymi si¢ czesto z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia,
jest trudne nie tylko dla najblizszych, ale réwniez dla organéw prowadzacych.
Specyfika codziennego funkcjonowania chorych i konieczno$¢ zapewnienia im
choc¢by najpilniejszych potrzeb, czgsto wymaga duzych naktadéow finansowych.

Dom pomocy spotecznej, przyjmujac osobg z gigboka niepetnosprawnoscia
intelektualna, przejmuje obowiazek realizacji zadan, jakie wcze$niej powinni
wypetniaé¢ rodzice lub opiekunowie. Do zadan instytucji nalezy odtad np. roz-
wijanie umiejgtnos$ci w zakresie samoobstugi oraz powszechnie akceptowanego
funkcjonowania w spoleczenstwie (Karwowska, 1999, s. 312). Niewatpliwie
dtugos¢ pobytu w domu pomocy spotecznej wptywa na efekty terapii. Pomimo
iz wykazano brak zalezno$ci statystycznej pomigdzy tymi dwoma zmien-
nymi, to trudno jednoznacznie zaprzeczy¢ postawionej hipotezie. Jesli wziaé
pod uwage tylko dane statystyczne i badane zalezno$ci, to nie wykazano by
zwiazku pomigdzy czasem pobytu w domu a efektami terapii. Jednak, analizu-
jac te zaleznosci, nalezy wzia¢ réwniez pod uwage, wielo$¢ innych czynnikow,
wplywajacych na obecny zakres umiejetnosci psychofizycznych badanych.
Wedtug J. Nikitorowicza ,,w zaleznoéci od okresu biografii jednostki, jak tez
sytuacji 1 warunkow spotecznych, zmienia si¢ stosunek migdzy stopniem nasi-
lenia procesow przystosowawczych, a stopniem nasilenia procesow tworczego
uczenia si¢, projektowania i modyfikowania zgodnie z wlasna perspektywa
rozwojowa 1 potrzebami grupy” (NikiTorowicz, 1999, s. 272). Autor uwazat
wiec, iz socjalizacja odbywa si¢ w roznych grupach instytucjonalnych, miedzy
innymi w domach pomocy spolecznej. Niewatpliwie istotna w socjalizacji tych
0sOb, w odniesieniu do danej grupy, jest liczba réoznych ofert w poszczegdlnych
placéwkach, ktére wptywaja na poziom uspotecznienia danej osoby.

Stan zdrowia badanych oséb

Wsrdod niepetnosprawnych liczng grupe stanowia ci, u ktorych wystepuja
dodatkowe zaburzenia funkcjonowania roznych sfer rozwoju psychofizycznego.
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Niepetnosprawnos¢ intelektualna bywa bardzo czgsto zespolona z niepetno-
sprawnoscia ruchowa lub z dysfunkcjami zmystéw wzroku i/lub stuchu. Szcze-
g0lnie ten problem jest widoczny, gdy chodzi o niepetnosprawnosc¢ intelektualna
glebokiego stopnia — niesie ona za soba bardzo czgsto zlozony obraz kliniczny.
Zazwyczaj jeden rodzaj niepelnosprawnosci dominuje, a inne wspotwystepuja
z nim dodatkowo, utrudniajac tym samym petnienie podstawowych funkcji zy-
ciowych tej osoby. Wystepuja dodatkowo réznego rodzaju obciazenia chorobowe
oraz zaburzenia. W sferze psychomotorycznej pojawienie si¢ jednych warunkuje
wystepowanie innych jednostek chorobowych. Wady serca (PELLAR, Doryk,
Masrowska, Woicik, NitscH, 1996) czgsto wystepuja u 0sob z zespotem Downa,
natomiast w mozgowym porazeniu dziecigcym (MPD) wspotwystepuja wady
wzroku oraz wady serca.

Pojawienie si¢ dodatkowych zaburzen wiaze si¢ z potrzeba doboru odpo-
wiedniego post¢powania terapeutycznego poprzez wlasciwe stosowanie metod,
majacych wptyw na rozwoj osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng
1 na poziom ich funkcjonowania. Leczenie farmakologiczne czgsto dodatkowo
utrudnia pracg terapeutyczna z podopiecznymi, dlatego tez zostata dokonana
analiza informacji dotyczacych stanu zdrowia badanych i wystepujacych u nich
zaburzen, wsrod ktorych wymieni¢ mozna: sprzgzenia rozwojowe, zachowania
trudne, przewlekle choroby somatyczne oraz zazywanie lekow. Szczegdlowe
omoéwienie wyzej wymienionych czynnikow pozwoli okresli¢ zalezno$¢ pomig-
dzy stanem zdrowia osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna a efek-
tami terapii, warunkujacymi ich poziom uspotecznienia w domach pomocy
spoleczne;.

W sformutowanej hipotezie czynnikow utrudniajacych efektywny proces
terapii przyjeto, ze im bardziej zaburzony stan zdrowia, tym czgsciej pojawiaja
si¢ trudnosci w realizacji zajg¢ terapeutycznych.

Sprz¢zone zaburzenia rozwojowe

Wystepujace zaburzenia u badanych osob zostaty zebrane w tabeli 21. Do
najczestszych naleza: matogtowie, wodoglowie, autyzm, MPD, zesp6t Downa,
epilepsja.

Mozgowe porazenie dziecigce (MPD) dotyczyto 31 osdb, a zespot Downa
wystapit u 11 badanych — w tych przypadkach, obok gl¢bokiej niepetnospraw-
no$ci intelektualnej, ujawnity si¢ inne zaburzenia. Nalezy pamigtaé, iz wymie-
nione zaburzenia nasilaja si¢ wraz z wiekiem badanych oséb.

Wedtug Z. Losiowskieco (1997, s. 11) moézgowe porazenie dziecigce jest ro-
dzajem parasola, obejmujacego wiele zmieniajacych si¢ wraz z wiekiem zaburzen
ruchu i postawy. Wérdd najczesciej wystepujacych nalezy wymieni¢ roznorodne
porazenia, niedowlady, ruchy mimowolne, zaburzenia napigcia migSniowego
i rownowagi. Inne obserwowane wspotistniejace objawy uszkodzenia mdzgu to
zaburzenia mowy, wzroku i stuchu.
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Tabela 21
Najczesciej wystepujace nieprawidtowoscei rozwojowe (N = 110)
Dom pomocy . . ) -
spolecznej Matogtowie | Wodoglowie Autyzm MPD Zespot Downa|  Epilepsja
1 2 2 1 ) 3 3
2 0 0 0 0 0 3
3 1 1 6 13 2 10
4 4 1 1 16 6 32

Objasnienie: Wyniki nie sumuja si¢, poniewaz u jednej osoby moze pojawi¢ si¢ wigcej niz jedna choroba.
Zrodto: Opracowanie wiasne

L. Sapowska i P. Jozerowski (1998, s. 71) wskazuja na to, ze przy odpowied-
nim leczeniu i rehabilitacji mozna wydoby¢ z dziecka jego potencjat rozwojowy
oraz zapobiega¢ wytwarzaniu si¢ nieprawidlowych zastepczych wzorcow
motoryki spontanicznej. Zaré6wno metoda, jak rowniez postgpowanie terapeu-
tyczne jest pomocne, jesli jest dostosowane do mozliwos$ci i potrzeb dziecka.
Zawsze jednak nalezy pamigtaé, ze efekt terapeutyczny jest warunkowany
rodzajem i stopniem uszkodzenia moézgu, a takze wystgpowaniem badz brakiem
dodatkowych sprzezen. Nie bez znaczenia jest takze wiek osoby z mézgowym
porazeniem dzieciegcym. Zaburzenie, jakim jest mdzgowe porazenie dziecigce,
wiaze si¢ z wieloma trudnosciami. Sa to przede wszystkim problemy ruchowe
z zakresu motoryki duzej i malej, zwigzane gtéwnie z jedzeniem, poruszaniem
sig, toaleta oraz ubieraniem (samoobstuga).

Nalezy rowniez zwroci¢ uwage na osoby z zaburzeniami autystycznymi,
ktore, podobnie jak moézgowe porazenie dziecigce, narzucaja odpowiedni tryb
postgpowania terapeutycznego. Wiele zatozen jest wspdlnych dla osob z gieboka
niepelnosprawnoscia intelektualng i dla oséb autystycznych bez dodatkowego
obciazenia zwiazanego z uposledzeniem. Praca z osobami z glgboka niepetno-
sprawnoscia intelektualng i autyzmem, zdaniem A. Barnickies (2003, s. 149),
nie jest odpowiednia dla osob niecierpliwych i oczekujacych szybkich efektow,
poniewaz na najmniejszy rezultat czeka si¢ kilka miesigcy, a czesto i lat. Nalezy
rowniez pamigtac, iz wykorzystywane w pracy narzgdzia badawcze, zarowno
Inwentarz, jak i Skala Aktywnos$ci, sa tak skonstruowane, ze badaja ogdlne
umiejetnosci, a nie ich czedci sktadowe. Dlatego ewentualne postgpy, choé
zauwazalne przez terapeutdw, nie zawsze sa rownie widoczne w wynikach uzy-
skanych za pomoca testow diagnostycznych. Wydaje si¢ rowniez istotne zastoso-
wanie odpowiednich tresci w stosunku do oséb z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng z dodatkowym zaburzeniem, jakim jest autyzm. Najwazniejsze
obszary oddziatywan terapeutycznych sa $cisle zwiazane z zaburzeniami, ktore
niesie ze soba autyzm (DerLacato, 1995; Garxowski, 1984; JakiLEwicz, 1993;
PisuLa, 1993), czyli funkcjonowanie spoleczne i samoobstuga. Swiadczy to
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rowniez o duzej wiedzy terapeutdow na temat symptomatologii omawianego
zaburzenia.

Zesp6t Downa czesto wystepuje jako dodatkowe zaburzenie u o0sob
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Osoby z cechami tego zespotu
charakteryzuja si¢ specyficzna budowa ciala i rysami twarzy. Przejawia si¢
to w nieprawidlowosci w zakresie budowy i funkcji ukladow wewngtrznych
(nerwowego, pokarmowego, krazenia), wrodzonymi wadami w budowie serca
(wady przegrody migdzykomorowej, zastawek, nieprawidtowe utozenie aorty)
oraz wadami ortopedycznymi. Osoby z zespotem Downa maja obnizona odpor-
no$¢ na zakazenia. Dosy¢ czgsto wystepuja u nich wady wzroku, stabo$¢ migéni
poruszajacych galka oczna (przyblizanie oczu do przedmiotu) oraz obnizenie
napigcia migsniowego 1 wiotko$¢ wiazadel (zwigkszony zakres ruchowosci
stawow), zachowania samoregulacyjne, zachowania pseudouporu (OLECHNOWICZ,
1977, Storm, 1985; SUCHARIEWA, 1969; WaLD, 1981; ZAREMBA, 1966) — ,,Osoby
z zespolem Downa rozwijaja si¢ wolniej w poroéwnaniu z osobami reprezen-
tujacymi inne postacie uposledzenia umystowego oraz pdzniej osiagaja putap
swoich mozliwosci” (Kostrzewski, 1981, s. 128).

Stowa Kostrzewskiego zostaly potwierdzone ilo$cia punktow uzyskanych
w badaniach przez poszczegolne osoby. Jedna z nich otrzymata najmniejsza
liczbe punktéw w badaniu dwoma narzedziami, a tym samym zostata zakwali-
fikowana do pierwszego poziomu uspolecznienia; stwierdzono u niej mozgowe
porazenie dziecigce, wodogtowie oraz epilepsje, oczywiscie niezaleznie od
glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej. W badaniu Inwentarzem osoba ta,
bedaca w wieku 23 lat i przebywajaca w placéwce od 8 lat, otrzymata 11 pkt
(co stanowito $rednia 0,7) na 390 wszystkich mozliwych do uzyskania punktéw,
natomiast w Skali Aktywnos$ci uzyskata 4 pkt (1 $rednia sumy punktoéw) na
80 pkt mozliwych. Innym przyktadem, réwniez potwierdzajacym, ze efek-
tywnos$¢ terapii zalezy od stanu zdrowia, jest 3-letnie dziecko w domu nr 3:
poza gleboka niepetnosprawnoscia zdiagnozowano u niego moézgowe porazenie
dziecigce, epilepsje i astmg. Dziecko catkowicie lezace, z zaburzonym polem
widzenia i brakiem jakiejkolwiek komunikacji. Taka charakterystyka dziecka
pokazuje, jak trudno jest je dobrze zdiagnozowac, by jakiego$ zaburzenia lub
choroby nie pomina¢, a zarazem doktadnie okresli¢ ich giebokos¢. Okreslenie
»gleboka wieloraka niepelnosprawno$¢” (FroHLicH, 1998) wydaje si¢ by¢ bardzo
adekwatne przy tak licznych i cigzkich zaburzeniach wystepujacych u jednego
cztowieka. Niskie punkty uzyskane w Inwentarzu — 7 pkt (0,3 $r.) — oraz
w Skali Aktywnosci — 2 pkt (0,5 $r.) — sa potwierdzeniem niskiego poziomu
uspotecznienia. U osoby, ktora uzyskata najwyzszy wynik w badaniu Inwenta-
rzem — 345 pkt (28,7 ér.) — oraz Skalg Aktywnosci — 36 pkt (9 $r.) — oprocz
glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej nie stwierdzono dodatkowych zabu-
rzen. Byt to 51-letni mgzczyzna, ktory 45 lat spedzit w domu pomocy spotecz-
nej, ale przez caty czas systematycznie odwiedzala go matka. Jego sprawnosc
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motoryczna pozwalata mu w miarg samodzielnie funkcjonowac. Nie korzystat
z pomocy innych 0s6b w wykonywaniu podstawowych czynnosci zwiagzanych
z codziennoscia: przemieszczatl si¢ samodzielnie — bez pomocy opiekundow czy
innych osob ani sprzgtu, samodzielnie spozywat positki za pomoca sztuécow,
korzystat z toalety w zalezno$ci od swoich potrzeb, uczestniczyt w turnusach
rehabilitacyjnych oraz w r6znych para spartakiadach dla niepetnosprawnych.

Niektére z badanych oso6b miaty przykurcze stawow kolanowych oraz
zwichnigcie stawu biodrowego. Duzym utrudnieniem, zaréwno dla osob pracu-
jacych, jak réwniez dla samych badanych osob gleboko niepetnosprawnych, byto
przemieszczanie si¢ oraz zmiana pozycji ciala. Osoby, u ktorych stwierdzono
dodatkowe — poza gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng — zaburzenia,
byty to jednostki zakwalifikowane przewaznie do pierwszej grupy uspotecz-
nienia. Uzyskana przez nie najmniejsza liczba punktéw $wiadczy o duzych
trudnosciach w przystosowywaniu si¢ oraz o zalezno$ci od drugiej osoby
w podstawowych czynnos$ciach zyciowych.

Dodatkowe zaburzenia zmystow wzroku i stuchu wystepowaty zdecydowanie
rzadziej (tabela 22). Nalezy jednak pamigta¢, ze w przypadku osob z gleboka nie-
pelnosprawnoscia intelektualna wystgpuje duza trudno$¢ w ich diagnozowaniu.
Polega ona na niemozliwosci doktadnego okreslenia zakresu uszkodzenia. O ile
fatwiej jest zauwazy¢ uszkodzony narzad, o tyle trudniej jest zdiagnozowac, jaki
jest doktadnie ubytek stuchu lub wzroku. Jest to tym trudniejsze, kiedy z taka
osoba nie ma kontaktu werbalnego: nie tylko nie moze sama powiedzie¢, ze nie
widzi, ale tez nie moze okresli¢, na czym polega jej ktopot, zarowno w kwestii
wzroku, jak i stuchu. Dodatkowa choroba zwiazang z oczami byta u niektérych
badanych jaskra i zaéma; innym jeszcze zaburzeniem utrudniajacym funkcjo-
nowanie, a ktore zostato rowniez wymienione, bylo uszkodzenie gatek ocznych.

Tabela 22
Zaburzenia zmyslow wystepujace u badanych osob
Uszkodzony narzad zmystu
Dom pomocy spolecznej toch —
1 0 2
2 1
3 2 3
4 3 3

Zrodto: Opracowanie whasne

Oprécz dodatkowych sprzezen rozwojowych bardzo duzym utrudnieniem
sa zachowania okreslane mianem zachowan trudnych, nietypowych, autode-
strukcyjnych (FrOHLICH, 1998; GRUNTKOWSKI, 2000; KIELIN, 2002; Lovaas, 1993).
Do tych, ktore sprawiaja najwigksza trudno$¢ w pracy terapeutycznej naleza
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przede wszystkim zachowania agresywne, autoagresywne oraz nadpobudliwosc¢
psychoruchowa (tabela 23). Dane dotyczace osrodka nr 4 wypadaja najbardziej
nickorzystnie, co mozemy zauwazy¢ dzigki wynikom zestawionym w tabe-
li 23, ktore wskazuja na najwigksza liczbg zachowan autoagresywnych (15 0sob)
w tym wlasnie osrodku. W placowce nr 1 stwierdzono tylko cztery, takie
zachowania, natomiast w placoéwkach (nr 2 i 3) w ogole ich nie odnotowano.
Kolejnymi przyktadami sa stereotypie i sensoryzmy.

Tabela 23
Zachowania trudne wystepujace u badanych osob
Dom pomocy spolecznej Autoagresja szsgﬁsrltldcl}ilvgfvié
1 4 0
2 0 0
3 0 6
4 15 10

Zrodto: Opracowanie wlasne

Wedtug J. KieLina (2002, s. 106) zachowania te wymagaja dos¢ wysokiego
poziomu energii. Sa to zaburzenia relacji dziecka z jego otoczeniem spolecz-
nym, a ich przyczyna moga by¢ zle dzialajace sensoryzmy albo samo otocze-
nie dziecka (jest to, oczywiscie, bardzo duze uogodlnienie). W postgpowaniu
terapeutycznym bardzo wazna jest wlasciwa, odpowiednia diagnoza (OCHAL,
Szwikc, 2000, s. 7—16), w ktorej zostana wyjasnione przyczyny pojawienia si¢
tego typu zachowan. Taka wiedza bgdzie pomocna w zapobieganiu nowym trau-
matycznym sytuacjom. Zdarza sig i tak, ze nie zawsze terapeuta moze wplynac
na niewlasciwe postgpowanie otoczenia wobec danej osoby, jednak chwile, ktore
spedza z podopiecznym, moga cho¢ w minimalnym stopniu niwelowa¢ napigcie
emocjonalne i obnizy¢ poziom jego pobudzenia. Terapia zachowan nietypowych
jako proces rozwiazywania problemu, wedtug Z. GRuNTKOWSKIEGO (2000, s. 70),
wymaga obserwowania i pojmowania §wiata z perspektywy osoby z gtebokim
uposledzeniem.

Bardzo czgsto wystgpowanie trudnych zachowan warunkuje proces zdoby-
wania i utrwalania poszczegdlnych umiejetnosci spotecznych. Utrudnienia poja-
wiajace si¢ w procesie usprawniania psychoruchowego i spotecznego u 0sob ze
sprz¢zonymi zaburzeniami sa zalezne od rodzaju tych zaburzen (Wrona, 2011).

Przewlekle choroby somatyczne

Choroba przewlekla w zyciu kazdego czlowieka jest do$wiadczeniem
negatywnym, utrudniajacym prawidlowe funkcjonowanie psychofizyczne. Za-
rowno charakter, jak i zakres tych zmian zaleza gléwnie od specyfiki samej
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choroby oraz od indywidualnych predyspozycji dziecka, jego wieku zycia
oraz catoksztattu uwarunkowan sytuacyjnych. Zdaniem Z. Sg¢kowskiej (2001,
s. 278) wpltyw konkretnej choroby na postgpowanie dziecka nie zawsze jest
jednoznacznie okre$lony przez bezposrednie cierpienia i do§wiadczenia. To, jak
przyjmowana jest dana choroba — czy jako co$ mniej lub bardziej przykrego
— zalezy w duzym stopniu od aktualnej sytuacji zyciowe;j.

Jak juz zostalo przedstawione w tabeli 21, najczestszym zaburzeniem cho-
robowym u badanych osob byla epilepsja (padaczka). Wedtug J. CzocHANSKIE)
(1997, s. 80—83) sa to napadowe zaburzenia czynnosci bioelektrycznej mozgu,
o charakterze przewlektym i powtarzajacym si¢ u tej samej osoby. U chorych
na padaczke najczestszymi obserwowalnymi i wspotwystepujacymi objawami
jest uposledzenie umystowe (w tym glebokie), mozgowe porazenie dziecigce,
objawy nadpobudliwosci, niezrgczno$¢ ruchowa. Leczenie epilepsji przewaznie
wymaga wielu lat, ktore wiaza si¢ z pewnymi ograniczeniami, jak rowniez
z czg$ciowym uodpornieniem na przyjmowane leki.

U niektdérych badanych osob, poza wymienionymi juz dodatkowymi zabu-
rzeniami zwigzanymi ze stanem zdrowia, wskazano choroby i zaburzenia, ktore
wystepuja rzadko, sporadycznie, jednak sa bardzo wazne dla funkcjonowania
danej osoby. Jako dodatkowe zaburzenie do glgbokiej niepetnosprawnosci inte-
lektualnej stanowia duze utrudnienie dla badanych oséb, poniewaz czesto zda-
rza sig, iz powoduja obnizenie odpornosci organizmu oraz ,,stopniowe, powolne
wyniszczanie”. Tymi chorobami sa: zapalenia ptuc, zaburzenia krazenia, infek-
cje gornych drog oddechowych, infekcje drog moczowych, anemie, uczulenia,
wady serca. Przewlekle choroby somatyczne warunkuja efekty terapii. Wystg-
powanie tych choréb powiazane jest z przyjmowaniem réznego rodzaju lekow
przez dtugie okresy czasu i w roznych ilo$ciach. Dlatego bardzo wazne jest, aby
nie zapomnie¢ o uwzglednieniu terapii farmakologicznej, ktora czgsto wpltywa
na ogolne samopoczucie osoby oraz jako$¢ pobytu w domu czy szpitalu. Poza
przyjmowaniem lekoéw funkcjonowanie psychospoteczne jest jeszcze bardziej
utrudnione istniejaca gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. W swoich ba-
daniach nad uwarunkowaniami zdobywania umiejetnosci funkcjonalnych oséb
gleboko niepetnosprawnych S. Wrona (2011) dokonata analizy przyjmowania
lekow przez badane osoby. Podzielita wszystkie zazywane na cztery grupy:
uspokajajace, antypadaczkowe, nasercowe i inne, indywidualnie zwiazane z do-
raznymi chorobami, np. witaminy.

Z rozmow prowadzonych z terapeutami w placéwkach objetych badaniami
wynikato, iz mieszkajace w nich na stale osoby zazywaja duze ilosci lekow,
w tym najwigcej uspokajajacych, co skutkuje brakiem aktywnos$ci na zajgciach
terapeutycznych. Dotyczy to glownie osob, u ktorych rozwdj jest najglebie;
zaburzony. Potwierdzeniem tego faktu sa stowa J. KieLina (2002, s. 107), ktory
zauwazyt, ze leki uspokajajace byly naduzywane w celu hamowania agresji
podopiecznych domoéw. Czesta przeszkoda w efektywnym uczestniczeniu
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w zajeciach terapeutycznych jest nadmierna senno$¢ pacjentéw, wywotana na
ogol lekami. Niestety, zazywanie niektorych lekow, np. antypadaczkowych,
jest konieczne dla bezpieczenstwa poszczegolnych osob. Trudnosci w zdiagno-
zowaniu osob z gleboka niepetnosprawnoscia podyktowane sa takze réznymi
problemami zwigzanymi z zatrudnianiem lekarzy w domu — w zadnej z ba-
danych placowek lekarz nie pracowal na pelnym etacie. Jego obecnos¢ byla
uzalezniona przede wszystkim od potrzeb pensjonariuszy lub tez wyznaczano
konkretne dni tygodnia wraz z godzinami, w ktorych to dokonywat biezacych
diagnoz lekarskich, swoja diagnoze¢ w duzej mierze opierajac na opinii pielgg-
niarki. Mieszkaniec domu nie zawsze jest atrakcyjnym pacjentem dla lekarza.
E. Tarkowska (1994, s. 44—45), badajac domy pomocy spotecznej, zwracala
uwagg na specyfike pracy lekarzy zatrudnianych w wymienionych instytucjach.
Z charakterystyki zaburzonego funkcjonowania osoby z gteboka niepeinospraw-
no$cia wiadomo, ze kontakt z taka osoba jest bardzo utrudniony, dlatego trudno
jest czasami dobra¢ odpowiednie leki, ktore bylyby skuteczne. Nie zawsze ten
sam lek zadziata tak samo u réznych oséb o podobnych zaburzeniach. Istnieje
duza trudno$¢ w porozumiewaniu si¢, np. w dopytaniu o ustapienie bolu Iub
dolegliwos$ci po zastosowaniu danego leku. Utrudniony dostep do informacji,
ktore mozna bytoby zdoby¢ za pomoca obserwacji, spowodowany jest zbyt mata
liczba zatrudnionego specjalistycznego personelu. Czgsto lekarze, pielegniarki
i inni specjalisci zatrudniani sa na czastkach etatow (np. 1/4 etatu). To z kolei
powoduje ich zbyt rzadki i zbyt powierzchowny kontakt z dana osoba — wow-
czas zdarzaja si¢ przypadki naduzywania lekow (Tarkowska, 1994, s. 47).

Bardzo czgsto mieszkancy doméw pomocy spotecznej z glgboka niepetno-
sprawnoscia intelektualng sa osobami przewlekle chorymi, wymagajacymi nie-
ustajacej opieki zdrowotnej i codziennej pielggnacji. Zgodnie z art. 19 Ustawy
z dnia 12 marca 2004 r. (Dz.U. 2004 r., nr 64, poz. 593, ze zm.) prowadzenie
1 rozw¢j infrastruktury domu nalezy do zadan wlasnych samorzadu powiato-
wego. Wymienione placéwki maja swiadczy¢ ustugi bytowe, opiekuncze, wspo-
magajace, terapeutyczne i edukacyjne na poziomie obowiazujacego standardu,
ale zgodnie z przepisami ministerstwa nie moga $wiadczy¢ ustug medycznych,
maja jedynie obowiazek umozliwienia i zorganizowania pomocy pensjonariu-
szom w dostgpie do korzystania ze $§wiadczen zdrowotnych, przystugujacych
im na podstawie przepisow o $wiadczeniach z ubezpieczenia zdrowotnego
i finansowanych z optacanych, miedzy innymi przez mieszkancow placowek
sktadek zdrowotnych. Placéwki te nie moga $wiadczy¢ ustug zdrowotnych, gdyz
nie posiadaja statusu zaktadu opieki zdrowotne;.

Niezbyt korzystne byly ostatnie decyzje dotyczace zatrudniania, a raczej
braku mozliwosci zatrudniania pielggniarek bezposrednio przez domy pomocy
spotecznej. Czegsto byly to osoby, ktore zastepowaty lekarzy w szybkich i na-
glych stanach zagrozenia Zycia, zanim przyjechatl specjalista. Niejasne i nie
do konca przemyslane decyzje miaty duzy wplyw posredni na stan zdrowia
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niektorych mieszkancow omawianych placowek. Domy pomocy spotecznej
dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych intelektualnie nie mogty zatrudniaé
u siebie osob na takich stanowiskach. Oczywiscie, dyrektorzy radzili i radza
sobie w rozny sposob. Niektorzy zatrudniaja opiekunki, ktore maja wyksztatce-
nie pielegniarskie i cho¢ ich dziatania nie zawsze sa zgodne z prawem, jesli sa
zwiazane z opieka pielggniarska, jednak czasami jest to jedyne mozliwe wyjscie
z sytuacji. W roku 2010 we wszystkich badanych placéwkach zaczeto zatrudniad
pielegniarki wyspecjalizowane w opiece nad osobami takze z gigboka wieloraka
niepelnosprawnoscia. Obecnos$¢ pielegniarek niezbedna jest przez cata dobg,
a nie tylko na chwilg, gdyz pensjonariusze potrzebuja intensywnej pielggnaciji,
np. profilaktyki przeciwodlezynowej, cewnikowania, iniekcji dozylnych itp.
W placowkach prowadzonych przez zgromadzenia zakonne wsrod siostr znaj-
dowata sig pielegniarka, dostepna dla mieszkancéw przez cata dobe.

Pielggniarki jako jedyne pracownice maja uprawnienia do uzycia §rodkow
przymusu bezposredniego, czyli unieruchomienia osoby, celem podania jej
lekéw. Wykonuja one obowiazki dtugoterminowej i petnej opieki nad pacjentami,
ale ich podstawa zatrudnienia jest inna niz pozostatych pielegniarek. Sytuacja ta
spowodowata, ze pielggniarki bardzo dobrze znajace specyfike pracy w wymie-
nionych placowkach, z dtugoletnim stazem, a przede wszystkim rozumiejace
potrzeby mieszkancoéw tych najbardziej, gleboko 1 wielorako niepetnosprawnych
z przewlektymi chorobami, zaczgty odchodzi¢ do innych zaktadow pracy.

Wazna jest dostgpno$¢ pielegniarek w czasie zajec, ktore prowadza tera-
peuci. Czeste ataki epilepsji lub innych zaburzen zaklocaja przebieg zajec, ale
rowniez przyjmowane leki powoduja odmienne reakcje u poszczegdlnych osob.
Nie zawsze terapeuta wie, jakie powinny by¢ te wlasciwe zachowania. To bardzo
czesto pielegniarka jest jedna z tych osob, ktora, dbajac o stan zdrowia miesz-
kancow, ma posredni wptyw na efektywnos¢ terapii. Informuje np. o skutkach
zazywanych lekow i przebiegu choroby jako dodatkowego zaburzenia u miesz-
kanca z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Wowczas terapeuta moze
przygotowac takie zajgcia, ktore beda adekwatne do aktualnego poziomu danej
osoby, bez dluzszego szukania przyczyny spadku zainteresowania zajeciami
z przyczyn zdrowotnych.

Analiza literatury przedmiotu, praktyka oraz powyzsze rozwazania wska-
zuja na to, iz praca z osobami z glgboka niepelnosprawnoscia, ktore posiadaja
chociazby tylko jedno zaburzenie dodatkowe, jest trudna i wymagajaca systema-
tycznosci oraz doskonatej wiedzy na temat ich funkcjonowania (Kierin, 2002;
Piszczek, 2000). Jeszcze trudnej jest pracowaé w przypadku, kiedy zaburzenia
naktadajg si¢ na siebie i kumulujg dolegliwosci z tym zwiazane. W takich przy-
padkach potrzebna jest umiej¢tno$¢ taczenia z soba wielu metod postgpowania,
gdyz one sprzyjaja zdobywaniu nowych umiejetnosci funkcjonalnych.

O. Lirkowskr (1981, s. 33) uwazal, ze im cigzsze 1 glgbsze uposledzenie,
tym trudniejsze i bardziej ograniczone sa mozliwosci, miedzy innymi terapii,
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korekeji 1 kompensacji. W przypadku, kiedy uszkodzenia sa bardzo znaczne
i przyjmuja charakter giebokiego zaburzenia, prognozy rozwoju nie sktaniaja
do podejmowania dziatan wychowawczych. Zdaniem E. Tarkowskies (1994,
s. 42), w najtrudniejszej sytuacji sa osoby lezace, glgboko uposledzone, gdyz sa
najbardziej uzaleznione od innych ludzi, zar6wno w zaspokajaniu najprostszych
potrzeb bytowych, jak 1 w kontaktach migdzyludzkich.

Wynik koncowy, jakim jest ustalenie poziomu uspotecznienia, jest uza-
lezniony rowniez od osob, ktore prowadzity zajecia oraz ilosci godzin zajgé
terapeutycznych, metod rehabilitacji oraz od glebokosci i ztozonosci niepetno-
sprawnosci intelektualne;.

Stan zdrowia oraz samopoczucie maja ogromne znaczenie dla kazdego
mieszkanca domu. Czgste przewlekle choroby lub nagle niedyspozycje powo-
duja, iz w roznym stopniu nastgpuje dezorganizacja zycia. Wigkszo$¢ mieszkan-
cOw instytucji charakteryzuje si¢ stabym stanem zdrowia, co ma niewatpliwie
zwiazek rowniez z ich wiekiem i przezyciami, rowniez takze z zaniedbaniami
w leczeniu choréb w mlodszym wieku. Ze wzgledu na brak komunikacji wer-
balnej ze strony osob z gleboka niepetnosprawnoscia, bardzo czgsto sa one
niezbyt doktadnie, nierzetelnie diagnozowane.

Podsumowujac, mozna stwierdzi¢, ze rézne formy terapii wptywaja ko-
rzystnie na zdobywanie nowych kompetencji psychomotorycznych przez osoby
z glgboka niepetnosprawnoscia (FrouLicH, 1998; Piszczek, 2000). Nalezy jed-
nak zwroci¢ uwage na fakt, iz osoby mieszkajace w domu prawdopodobnie nie
uczestniczyly w zajgciach z zakresu wezesnej interwencji. Glowna przyczyna
mogta by¢ np. dysfunkcjonalno$¢ rodziny. To spowodowato, ze pewne zabu-
rzenia lub choroby zostaty wykryte pdzniej. Jak wiadomo, w przypadku osob
z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng wazny jest kazdy dzien. Jak duzo
zostanie wypracowane, szczegélnie w tym pierwszym okresie zycia, w takim
stopniu poézniej ich organizm begdzie podatny na systematyczne usprawnianie
w przysztosci. To wilasnie placowki pobytu statego maja w swojej ofercie
szeroki wachlarz tego rodzaju ustug. Dlatego tez moga zapewni¢ ciagly roz-
woj poprzez odpowiednie zajgcia terapeutyczne oraz rehabilitacyjne. Osoby
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, przebywajace w placowkach
opiekunczych, ze wzgledu na specyfike tych instytucji maja zapewniony
wigkszy kontakt z terapeuta, gdyz terapia odbywa si¢ tu codziennie, na
terenie ich ,,domu”. Osoby te uczestnicza w zajeciach terapeutycznych oraz
rewalidacyjno-wychowawczych nawet jesli sa przezigbione lub w trakcie le-
czenia ,,codziennych” choréb (Doroszewska, 1989; Wrona, 2011). Taki stan
rzeczy nie jest regula i zalezy zawsze od indywidualnych ustalen migdzy
terapeuta a personelem opiekunczo-medycznym placowki. Czgste choroby
1 zaburzenia wyniszczajace organizm powoduja stopniowe ostabienie kazdej
jednostki — w takich przypadkach brak regresu w rozwoju jest pewnego
rodzaju sukcesem terapeuty.
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Wystepujace choroby i dodatkowe zaburzenia trudno jest zdiagnozowac, po-
niewaz niekiedy u jednej osoby wystepuje wigcej niz jedna choroba, a czasami
tylko gleboka niepetnosprawnosc¢ intelektualna. Statystycznie mata ilos¢ wystg-
powania dodatkowych zaburzen stanowila jeszcze jedng trudnos¢ w ustaleniu
korelacji pomigdzy poszczegdlnymi wymienionymi zaburzeniami a poziomem
ich uspotecznienia.

Potwierdzeniem powyzszych rozwazan sa uzyskane przez osoby z gigboka
niepetnosprawnoscia intelektualng wyniki, zarowno w badaniu narz¢dziem
Inwentarz, jak rowniez Skala Aktywnosci. Szczegodlnie niepokojace jest to,
ze najwigksza liczba os6b we wszystkich badanych placéwkach miesci si¢ na
pierwszym — nizszym — poziomie uspotecznienia. Taka duza roznica punk-
towa wynika z ogdlnej charakterystyki i réznorodnos$ci zaburzen, wynikajacych
z glebokiej niepetnosprawnosci intelektualne;.

Opisujac poszczegolne zaburzenia w omawianej grupie, mozna przyjac, ze
potwierdza si¢ hipoteza mowiaca o tym, iz zazywane leki oraz stan zdrowia,
a wigc sprzezone zaburzenia, zachowania trudne, objawy i przebieg chorob
somatycznych, wystepujace u badanych osob z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualna, maja wptyw na efektywno$¢ prowadzonej terapii.

Kontakt badanych oséb z rodzing

Rodzina jest pierwszym i podstawowym srodowiskiem rozwoju kazdego
dziecka. Stwarza warunki wyzwalajace rézne formy aktywnosci, zaspokaja
potrzeby, poczawszy od tych podstawowych do wyzszych, stymuluje rozwoj
poznawczy. Jest wigc pierwszym etapem w socjalizacji, ktora odbywa sig
w rodzinie, gdzie najistotniejszy na tym etapie jest podmiot i cel (NIKITOROWICZ,
1999, s. 273).

Warto$¢ rodziny, jej rola i znaczenie wzrastaja, gdy rodzi si¢ w niej dzie-
cko niepetnosprawne. Juz kilkanascie lat temu postulowano, aby odchodzi¢ od
rehabilitacji instytucjonalnej na rzecz wspierania rozwoju dziecka w jego natu-
ralnym $rodowisku (Hurek, 1984). Ten problem stat si¢ waznym czynnikiem
dopiero wowczas, gdy nastapita era normalizacji i integracji spolecznej osob
niepetnosprawnych w latach osiemdziesiatych XX wieku.

W literaturze przedmiotu dotyczacej funkcjonowania rodziny z dzieckiem
niepetnosprawnym (KieLiN, 2002; LauscH-Zuk, 2002; OBucHowska, 1995;
Woisciecnowski, 2007), szczeg6élnie mocno podkresla si¢ jej znaczenie dla
ksztattowania zyciowych rol o charakterze spotecznym. Szczegdtowa analiza
informacji o czgstotliwosci i jako$ci kontaktu rodziny z osobami z glgboka
niepetnosprawnoscia intelektualna przebywajacymi w badanych placowkach,
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z charakterystyka dodatkowych czynnikoéw utrudniajacych proces, pozwoli
okresli¢ zaleznos¢ pomigdzy kontaktami wymienionej grupy z rodzina a efek-
tami terapii, warunkujacymi jej poziom uspotecznienia.

W sformutowanej hipotezie dotyczacej czgstotliwosci kontaktu i jej zalezno-
sci wzgledem efektéw terapii przyjeto, ze jesli kontakt rodziny z osobami gle-
boko niepelnosprawnymi intelektualnie jest systematyczny, wowczas nastgpuje
poprawa aktywno$ci mieszkancow, ktora objawia si¢ lepszymi efektami zajec
terapeutycznych.

Zdaniem A. TwaARDOWSKIEGO (2005), istotne znaczenie dla rodzicow ma
to, na jakim etapie rozwoju dziecka pojawia si¢ niepelnosprawnosé. Czesto
jest tak, iz rozpoznanie dokonuje si¢ juz w pierwszych dniach zycia dziecka,
szczegoblnie, jesli widoczne sa zmiany fizyczne lub brak jest podstawowych
funkcji zyciowych. Ta pierwsza informacja o stanie zdrowia dziecka, czgsto
polaczona z rokowaniami na przyszios¢, jest szokiem. Bardzo czgsto rodzice
nie sa przygotowani na niepetnosprawnos¢ swojego potomstwa, a tym bardziej
nie sa specjalistami w tym zakresie. W jednym momencie musza sta¢ si¢ nie
tylko rodzicem, ale rowniez, a moze przede wszystkim, specjalista ratujacym
zycie swojego podopiecznego.

Niepetnosprawnos¢ zaktoca zarowno relacje wewnatrzrodzinne, jak rowniez
stosunki spoteczne. Istotne jest konstruktywne przystosowanie si¢ do nowych
warunkow, ktore zalezne jest od zdolnosci adaptacyjnych rodziny oraz wtasci-
wosci jej otoczenia spolecznego (Lis, 1986; WorciecHowskl, 2007; RzEZNICKA-
-Krupra, 2009 i in.).

Oczywiscie stosunek otoczenia do o0sdb niepetnosprawnych zmieniat si¢
wraz z rozwojem cywilizacji, a wigc zmieniata si¢ takze jakos$¢ zycia osob cho-
rych. Zawsze jednak stosunek ten byl uzalezniony od pogladow dominujacych
w danym okresie historycznym.

Opieka nad osoba z gigboka wieloraka niepetnosprawnoscia, poczawszy od
dzieci 1 mtodziez az po osoby doroste, zawsze ma szeroki kontekst. To gtownie
rodzice oraz rodzina maja najwigkszy wpltyw na zycie, jak i na perspektywy
osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Najczesciej rodzina pode;j-
muje decyzje o umieszczeniu takiej osoby w placowce pobytu stalego, jaka jest
dom pomocy spotecznej. Nalezy pamigtac, ze jest to sytuacja trudna. Po urodze-
niu si¢ dziecka z niepelnosprawnos$cia rodzice sa czgsto w szoku, ktory czasami
trwa bardzo dtugo. Mozna zaryzykowaé twierdzenie, iz powierzenie swojego
dziecka instytucji jest rownie wielkim przezyciem. Rodzice muszg si¢ zmierzy¢
sami jednoczesnie ze swoimi wewnetrznymi, bardzo skrajnymi emocjami, jak
réwniez z opinia srodowiska, w ktorym zyja. Struktura rodziny, jej sktad, liczba
czlonkéw oraz panujace stosunki spoteczno-prawne stanowia wazny element,
warunkujacy prawidtowe jej funkcjonowanie.

Rodzina jest bardzo wazna — to wlasnie ona stanowi dla kazdego dziecka
»elementarz” wzorow spolecznego funkcjonowania (KieLiN, 2002; OBUCHOWSKA,
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1995; SzuLc-MADURA, 1987). W niej gromadza si¢ pierwsze najistotniejsze do-
$wiadczenia spoteczne, tutaj rowniez przebiega proces ksztattowania spotecznej
osobowosci. Indywidualno$¢ i niepowtarzalno$¢ kazdego czlowicka, takze
niepetnosprawnego, implikuje niepowtarzalno$¢ jego grupy rodzinnej. Kazda
rodzina oddzialuje na formowanie si¢ spolecznej osobowosci dziecka w od-
mienny sposob, czgsto pojmowana jest jako interpersonalny system stosunkow
wewnatrzgrupowych. Losy 0so6b niepetnosprawnych w dorostym zyciu tocza
sig¢ réznymi torami: jedni mieszkaja z rodzicami lub rodzenstwem, inni rozpo-
czynaja samodzielne Zycie, a jeszcze inni zamieszkuja w placowkach stalego
pobytu. Wigkszos$¢ 0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng zmuszona
jest, niestety, weczesniej czy pozniej zamieszka¢ w domu pomocy.

Potwierdzeniem jest przyktad 23-letniej mieszkanki placowki nr 1, ktora
uzyskata najmniejsza ilo$¢ punktow w badaniu dwoma narzedziami. Jej zakres
uspotecznienia, sytuujacy si¢ zaledwie na pierwszym poziomie, jest niewatpliwie
spowodowany dodatkowymi zaburzeniami i chorobami, jak réwniez sytuacja
rodzinna. Do owej instytucji zostata skierowana w wieku 15 lat. Prawdopodob-
nie spowodowane byto to trudnosciami w sprawowaniu przez samotng matke
opieki nad dzieckiem borykajacym si¢ nie tylko z gigboka niepetnosprawnoscia
intelektualna, ale i z moézgowym porazeniem dziecigcym, wodoglowiem oraz
epilepsja. Niewatpliwie dodatkowym utrudnieniem byta obecnos¢ w domu jesz-
cze dwdjki rodzenstwa (jedno z tych dzieci obecnie takze przebywa w podobnej
placéwcee). Niestety, matka nie odwiedza swojego dziecka w ogdle. Z powodu
braku umiejgtnosci komunikacji, osoba z gteboka niepelnosprawnoscia intelek-
tualna nie ma mozliwosci informowania innych o swoich potrzebach. Bardzo
czgsto to rodzice, nawet jesli kontakt jest sporadyczny, probuja zwrdci¢ innym
uwagg na potrzeby swojego dziecka. Kontakt z rodzicami, ich pytania zadawane
pracownikom sa czegsto motywacja do pracy dla terapeutow. Nikt lepiej nie
bedzie wierzyt w rozwoj dziecka i chcial zobaczy¢ postgpy tak bardzo jak jego
rodzice.

Innym przyktadem, réwniez potwierdzajacym, ze efektywnos$¢ terapii za-
lezy (zaleze¢ moze) od czgstotliwosci kontaktow, jest 3-letnie dziecko w domu
nr 3, od 2 lat przebywajace w tej placowce. Wiedza na temat wczesnej sty-
mulacji (Piszczex, 1995, 2005, 2006) pokazuje, jak bardzo wazne sa pierwsze
lata zycia dziecka. To, co wypracuje si¢ w tym okresie, bedzie procentowato
w poOzniejszym zyciu. Im milodsze dziecko, tym jego organizm jest bardziej
podatny na wszelka stymulacjg. Jest to szczegdlnie wazne, jesli, oprocz gle-
bokiej niepetnosprawnosci, wystgpuje moézgowe porazenie dziecigce, epilepsja,
astma. Dodatkowe zaburzenia i choroby dziecka moga spowodowa¢ niedowtad
calego ciala. Niestety, ze strony rodzicow nie obserwuje si¢ zainteresowania
rehabilitacja dziecka. Matka odwiedza je sporadycznie, okazjonalnie, ojciec nie
wykazuje zadnego zainteresowania ta sytuacja. Zbyt ograniczona liczba perso-
nelu opiekunczo-rehabilitacyjno-terapeutycznego w placowce nie jest w stanie
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zapewni¢ odpowiedniej ilo§ci wsparcia, jakiego potrzebuje to niepelnosprawne
dziecko. W placowce statego pobytu, nawet o najwyzszym standardzie, pracow-
nicy nie sa w stanie poswigci¢ od kilku do kilkunastu godzin dziennie tylko
jednej osobie na jej usprawnianie, a takie sa potrzeby tej grupy osob.

Rodzina moze rowniez mie¢ wptyw na rozwdj psychospoteczny osoby nie-
petnosprawnej poprzez aktywne uczestnictwo w ksztattowaniu procesu terapii
oraz kontynuujac zalecenia terapeuty podczas odwiedzin lub w trakcie pobytu
w rodzinnym domu. Nie bez znaczenia jest systematyczny, czgsty kontakt z ro-
dzina chorego, ktory z roznych powodow przebywa w tej placowce. Odwiedziny
lub dtuzszy pobyt osoby niepelnosprawnej w domu rodzinnym wplywaja na
rozwoj spoteczny i psychomotoryczny. Sa tez dobra okazja do wytworzenia si¢
wzajemnych wigzi emocjonalnych. Uwzgledniajac specyfike $rodowiska osob
umieszczonych w placéwkach pobytu statego, dokonano analizy czestotliwosci
kontaktéw rodzin z osobami z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna,
wyrdzniajac trzy kategorie (tabela 24). Sa to:

— brak kontaktu,

— sporadyczny kontakt — dwa razy w roku z okazji §wiat, urodzin,

— systematyczny kontakt — zawsze, kiedy sa odwiedziny, maja miejsce waz-
ne wydarzenia w zyciu dziecka (osoby dorostej), wspolne wakacje i $wigta

w domu rodzinnym.

Tabela 24
Czestotliwo$¢ spotkan badanych oséb z rodzing (N = 110)
Poziom uspotecznienia
Kontakt z rodzina Razem
nizszy przecigtny WYZSZy
Brak 33 19 10 62
Sporadycznie 10 9 4 23
Systematycznie 8 9 8 25

Zrodto: Opracowanie whasne

Dokonujac analizy uzyskanych danych, nalezy stwierdzi¢, iz najwigcej
odnotowano oséb, ktére nie miaty zadnego kontaktu z rodzing — az 56,4%
0s0b sposrod wszystkich badanych nie bylo odwiedzanych w ogdle. Zdaniem
J. LauscH-Zuk (1993) pozbawienie dziecka mitosci i opieki rodzicielskiej po-
woduje trwate uposledzenie jego rozwoju. Takie wyniki moga si¢ bra¢, z jedne;j
strony, z braku zainteresowania tymi osobami przez najblizszych, natomiast
z drugiej — sa wynikiem $mierci najblizszych.

U 20,9% osob stwierdzono kontakt sporadyczny — mozna go nazwac
okazjonalnym — ograniczajacym si¢ do dwoch lub trzech wizyt w ciagu roku.
Natomiast 22,7% badanych osob byto odwiedzanych systematycznie — z okazji
waznych wydarzen w zyciu danej osoby. Byly réwniez zabierane do domu
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rodzinnego na okres §wiat 1 wakacji. Zebrane informacje pochodza z indywidu-
alnych arkuszy kazdej badanej osoby oraz ankiet dla terapeutow.

W przypadku dzieci i mlodziezy z glgboka niepelnosprawnoscia inte-
lektualng kontakt terapeutdow z rodzicami ma bardzo duze znacznie dla ich
rozwoju. Jest pewnego rodzaju motywacja do dziatania i wyznaczania celow do
realizacji, przeznaczonych zarowno dla osob niepetnosprawnych, jak rowniez
dla tych, ktérzy bezposrednio z nimi pracuja, np. terapeutow. W celu zbada-
nia kontaktu osob pracujacych w placowkach z rodzina, terapeutom zostaly
postawione pytania. Pierwsze z nich dotyczylo kontaktu z rodzina, natomiast
drugie — oceny tych kontaktow. Na pytanie skierowane do terapeutdw, czy
maja kontakt z rodzina swoich podopiecznych, tylko jeden z nich odpowiedziat
twierdzaco, dodajac, ze jest on systematyczny (dom nr 3). Natomiast w dwoch
innych placowkach — nr 1 i nr 2 — terapeuci okreslili kontakt jako spora-
dyczny, ograniczajacy si¢ do wizyt rodzicoéw i/lub rodziny na terenie placowki.
W domu nr 4 jeden z terapeutow odpowiedziat, ze, wedtug niego, nie ma
kontaktu, podczas gdy dwdch pozostatych terapeutow okreslito ten kontakt
jako sporadyczny, okazjonalny, chociaz oni sami bardzo czgsto sa w trakcie
takich spotkan nieobecni. W przypadku tej placowki spowodowane to byto
tym, iz dniem odwiedzin ustanowiono pierwsza niedziel¢ miesiaca, a osoby
zatrudnione na etacie terapeuty pracuja gléwnie od poniedziatku do piatku.
Stad u nich taka odpowiedz.

Drugie pytanie postawione terapeutom dotyczylo ich oceny kontaktu ze
strony rodzicow lub najblizszej rodziny. Tylko jeden terapeuta z domu nr 3
ocenil kontakt jako bardzo dobry. Trzech terapeutéw, w tym jeden z domu
nr 2, a dwoch z domu nr 1, ocenito go jako dobry. W placowce nr 1 trzeci
terapeuta odpowiedziat, iz trudno mu oceni¢ kontakt z rodzicami lub rodzina,
poniewaz nie ma tu zadnego kontaktu. Rodzice, ktorzy odwiedzaja swoje dzieci,
zazwyczaj zabieraja je na wycieczki lub cho¢by spacery poza placowke. Stad
trudno$¢ w ocenie sytuacji, zwtaszcza gdy komunikacja z dzieckiem jest staba.
Podobnego zdania byli terapeuci w domu nr 4 — trudnos$cia byta dla nich ocena
kontaktu, poniewaz nic takiego jak kontakt nie zauwazyli.

Z analizy wspolpracy terapeutéw i rodzicow wynika, iz w badanych osrod-
kach stopien wzajemnego wspierania si¢ w realizacji procesu wielostronnego
usprawniania osoby z gleboka niepelnosprawnoscia jest zdecydowanie zbyt
niski. Terapeuci, dokonujac indywidualnie oceny, w wigkszosci przypadkow
wskazywali na kontakt sporadyczny lub zerowy. Potwierdzeniem tych wnioskow
sa opisane powyzej odpowiedzi, wskazujace na bardzo niska lub nawet zerowa
wspoélprace z rodzicami. Pomimo iz osoby z gleboka niepetnosprawnoscia in-
telektualng przebywaja w placowkach statego pobytu, gdzie maja zapewnione
wsparcie roznych specjalistow, to dla ich codziennego funkcjonowania wazny
jest kontakt z osobami bliskimi. Tymczasem analiza danych, uzyskanych po-
przez wypelnienie indywidualnego arkusza mieszkanca, jak réwniez wyniki
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zebrane w ankiecie skierowanej do terapeutdow, pozwolita uzyskac¢ informacje
o tym, ze ten kontakt jest sporadyczny i czgsto ogranicza si¢ tylko do wizyt
w osrodku Iub po prostu nie istnieje.

W placowkach, w ktorych dokonywano szczegdtowej analizy zajeé te-
rapeutycznych, w rozmowach prowadzonych z terapeuta pojawiaty si¢ opinie
stwierdzajace, iz w wigkszosci przypadkow rodzina wtasna podopiecznych jest
im nieznana. Ewentualna znajomo$¢ ogranicza si¢ do przypadkowych spotkan,
a nie zaplanowanych wizyt, ktorych celem byloby chociazby zdobycie informacji
na temat funkcjonowania i postgpow ich dziecka, a przede wszystkim wykaza-
nia zainteresowania swoim dzieckiem. Niestety, opinie terapeutow potwierdzaja
nie tylko brak zainteresowania rodzicow swoimi dzie¢mi (czasami w rozmowie
z terapeuta rodzice mowia wprost o braku czasu, mozliwosci i finansow), ale
rowniez informuja wspomniani rodzice o uldze z powodu umieszczenia swo-
jego dziecka w placowce. Niektorzy z nich czuja si¢ tym samym zwolnieni ze
swoich obowiazkow rodzicielskich. Zdaniem A. Maciarz u rodzicéw wystepuje
tendencja do ,,0odciazania si¢”, cho¢ zrozumiate sa decyzje o umieszczeniu dziec-
ka w placowce opiekunczej przez rodzicow, ktoérzy nie sa w stanie zapewnic
mu catodobowej specjalistycznej opieki (Maciarz 1996, za: Karwowska, 1999,
s. 312). Istnieje, oczywiscie, grupa rodzicoéw, ktdrzy, pomimo ze ich dziecko
przebywa w instytucji, to jesli tylko moga, odwiedzaja je, zabieraja na waka-
cje 1 $wigta. Zdaniem Karwowskies (1999, s. 312), aktywna postawa rodzicow
wplywa na poziom funkcjonowania dzieci, czyli na poziom ich uspolecznienia.

Istnieje duza trudno$¢ w zblizeniu ku sobie rodzicow i1 dzieci wychowu-
jacych si¢ w jakiej$ instytucji. Wedlug H. OrLecuNowicz (1994), wiele rodzin
zrywa ten kontakt, poniewaz odzwyczaja si¢ od obowiazku wychowania na
skutek zbyt rzadkich i zdawkowych odwiedzin. Czasami spowodowane jest to
trudna sytuacja materialng rodziny. Osoba, ktora mieszka w instytucji na state,
powoli staje si¢ obca, zanikaja umiejetnosci komunikacyjne. Rodzina staje sig
zrodtem niezbyt pozytywnych emocji i wspomnien. Szczegdlnie dotyczy to
0sob z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia. Wazne jest, aby kontakty byly
nawiazywane w ukladzie trdjkata terapeutycznego. Autorka uwaza, ze rodziny,
nawet najbardziej odporne psychicznie, nie zawsze moga poradzi¢ sobie z utrzy-
maniem wi¢zi z dzieckiem wychowywanym w zaktadzie.

Wigz jest istotna w rozwoju danej osoby, stanowi czgsto motor dziatania
lub prowokowania do dziatania. Zdaniem M. Karwowskies (1999, s. 312), piszac
o dzieciach uposledzonych, obok naukowych refleksji nalezy odwotywaé si¢
takze do uczu¢. Trudno jest analizowac¢ ich sytuacje zyciowa bez umiejgtnosci
empatycznego zrozumienia jej. Kazdy cztowiek potrzebuje silnych wigzi uczu-
ciowych, aby osiagna¢ petnig swoich mozliwosci (SkorzyNsk1, 1990). W bardzo
szczegblnej sytuacji sa osoby, ktére zostaty dosyé wezesnie odizolowane od
swoich rodzicow i umieszczone placowkach stalego pobytu, jakimi sa domy
pomocy spotecznej (Karwowska, 1999, s. 312).
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Taka sama trudno$¢ jak w przypadku zbadania korelacji w ujgciu staty-
stycznym zwiazku migdzy stanem zdrowia a efektami terapii, pojawita si¢ przy
dokonywaniu analizy kontaktow badanych oséb z rodzing. Statystycznie mala
liczba odwiedzin w niektorych przedziatach stanowita trudno$¢ w policzeniu
korelacji pomigdzy poszczegdlnymi rodzajami kontaktu a poziomem uspotecz-
nienia podopiecznych doméw pomocy.

Potwierdzeniem powyzszych rozwazan sa wyniki uzyskane w dwoch ba-
daniach (Inwentarz, Skala Aktywnosci) przez osoby z glgboka niepetnospraw-
noscia intelektualna, ktére potwierdzity po raz kolejny, iz najwigksza liczba
0sob we wszystkich badanych placowkach miesci si¢ na pierwszym — nizszym
— poziomie uspotecznienia. Taka duza roznica punktowa wynika z ogdlnej
charakterystyki i glgbokosci zaburzen wynikajacych ze ztozonej niepetnospraw-
nosci intelektualne;.

Trudno zatem jednoznacznie stwierdzi¢, iz hipoteza méwiaca o tym, ze sy-
stematyczny kontakt osob glgboko niepetnosprawnych intelektualnie z rodzina
mobilizuje i pobudza je do wigkszego dziatania w trakcie zaje¢ terapeutycznych,
jest stuszna. Czgste i aktywne uczestnictwo rodzicow w procesie rewalidacji
osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng niewatpliwie znaczaco
wplywa na rozwoj ich umiejgtnosci funkcjonalnych, czego potwierdzeniem sa
obserwacje pracownikow w toku praktyki. Pozwala to rowniez chroni¢ dziecko
niepetnosprawne przed przedmiotowym traktowaniem (Pracha, 1999). Wydaje
si¢ zasadnym podkreslenie faktu, ze taka postawa rodzicow jest jedna z wielu
czynnikéw warunkujacych efektywnos$¢ prowadzonej terapii, nalezy jednak
wzig¢ rowniez pod uwage inne cechy indywidualne, ktére zostaly wczesniej
wymienione. Niewatpliwie sprze¢zenia, dodatkowe choroby somatyczne czy
zaburzenia w zachowaniu naktadajac si¢ na siebie tworza skomplikowany prob-
lem, utrudniajacy rehabilitacje dziecka.

Waznym jest, by pamigtac, ze kazdy z nas, a tym bardziej osoba z glgboka
niepetnosprawnoscia, potrzebuje mitosci, uwaznosci i czasu ze strony innych.
To, ze chory przebywa w instytucji stalego pobytu, bardzo czgsto bez moz-
liwosci przemieszczania si¢ do innych miejsc, nie oznacza, ze nie potrzebuje
kontaktu i zainteresowania ze strony najblizszych.






Whioski i uogdlnienia wynikajgce z badan

W niniejszej publikacji przedstawitam profil mieszkanca domu pomocy
spotecznej — osobe z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Do sytuacji
utrudniajacych postgp w zdobywaniu nowych umiejetnosci funkcjonalnych przez
wymieniong grupg osob zaliczylam: same osoby gleboko niepetnosprawne, ich
stan somatyczny, zaburzenia sprz¢zone i stopien ogolnego funkcjonowania,
srodowisko domu pomocy spotecznej i jego oddziatywanie na dana osobe,
wreszcie — przestrzen materialna, tzn. warunki socjalne, bytowe, opiekuncze.

Podsumowaniem wszystkich informacji uzyskanych w przeprowadzonych
badaniach jest okreslenie istotnych uwarunkowan w domu pomocy spotecznej
warunkujacych efekty terapii. Pomocne jest okreslenie czynnikow, ktorych rea-
lizacja w optymalny sposob oddziatuje na osoby z gleboka niepelnosprawnos$cia
intelektualna. Tym samym zostaty sformutowane uzyteczne zalecenia dotyczace
organizacji zaj¢¢ terapeutycznych.

Moim zdaniem do najwazniejszych wnioskow, dotyczacych indywidualnych
uwarunkowan, oddziatujacych na efekty terapii podczas zajeé terapeutycznych
w domu pomocy spotecznej, naleza:

e indywidualizacja: pomimo iz osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelek-
tualna postrzegane sa jako grupa homogeniczna, to nalezy pamigta¢ o in-
dywidualnych cechach kazdej z tych osob, przykltadem wyodrgbnione trzy
grupy uspolecznienia; podstawa szeroko definiowanej pracy terapeutycznej
jest zroznicowanie oddziatywan w zaleznos$ci od indywidualnych mozliwosci
i potrzeb na poszczegdlnych poziomach uspotecznienia;

e warunki lokalowe: wyposazenie przestrzeni zyciowej powinno zosta¢ odpo-
wiednio dostosowane, z uwzglednieniem poszczegdlnych poziomdéw uspo-
lecznienia: nizszego, przecigtnego, wyzszego;

e specjali$ci: zwigkszenie zatrudnienia przez domy pomocy spotecznej réznych
specjalistow w pelnym wymiarze godzin, tworzenie interdyscyplinarnych ze-
spotow specjalistow, czego wymaga specyficzne, somatyczne i fizyczne funk-
cjonowanie osoby z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualna;
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e wspotpraca: pomiedzy personelem zatrudnionym w domu pomocy spoleczne;j
a rodzing oraz srodowiskiem lokalnym.
Stwierdzam zatem, ze efekty terapii oparte sa na wszechstronnych, rdézno-
rodnych oddziatywaniach, ktoérych celem jest wzrost poziomu funkcjonowania
psychospotecznego osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.



Zakonczenie

Krag zagadnien prezentowanych w niniejszej publikacji zwiazany byt
z osoba z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, miejscem jej statego po-
bytu — codzienno$cia — w domu pomocy spotecznej. Gtéwnym celem moje;j
ksiazki byto opisanie indywidualnych uwarunkowan efektow rehabilitacyjnych,
spetnianych w toku zajg¢ terapeutycznych. Wyznacznikiem przeprowadzonej
terapii byly zdobywane przez osoby z glgboka niepetnosprawnoscia intelektu-
alna umiejgtnosci funkcjonalne, pozwalajace rowniez na ocenienie efektywnosci
prowadzonych zaje¢ w poszczeg6lnych placoéwkach. Poréwnujac elementy orga-
nizacyjne w badanych instytucjach, mozna zauwazy¢ réznice w ich codziennym
funkcjonowaniu.

Obecny charakter opieki nad osobami z gleboka niepetnosprawnoscia in-
telektualna jest rezultatem wielu zmian, jakie dokonuja sig¢ w spoteczenstwie
w ciagu ostatnich lat. Realizacja zadan opiekunczych jest uwarunkowana
nowymi zjawiskami i sytuacjami, ktére wyznaczaja nowe zadania placowkom
opieki catkowitej, jakimi sa domy pomocy spolecznej. Nowoczesny system
ustug opiekunczych, jaki obecnie znajduje si¢ w ofercie wielu takich placowek,
obejmuje réznego rodzaju $wiadczenia, poczawszy od profilaktyki, na opiece in-
stytucjonalnej konczac. Ten ostatni rodzaj opieki powinien by¢ zorganizowany
w taki sposob, aby mozna byto osigga¢ indywidualne cele planéw pomocy oraz
wsparcia osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Nalezy sprawic,
by wychodzace formy opieki jak najbardziej odpowiadaly potrzebom tak
wyjatkowej grupy osob. Istnieje coraz wigksza mozliwos¢ nabywania nowych
umiejetnosci spotecznych u badanej grupy osob, a to poprzez wzmacnianie pro-
wadzonych zaje¢ terapeutycznych na terenie wskazanych placowek — zamiast
wegetacji, uczestniczenie dzien po dniu w zajgciach terapeutycznych, co zbliza
ja do upragnionego celu, to znaczy wzrostu poziomu uspotecznienia. Tylko tak
zorganizowane instytucje maja szansg przetrwania.

Ciagte odkrywanie mozliwosci, jakie drzemia w czlowieku, migdzy innymi
takze poprzez stymulacjg, oraz tworzenie coraz to lepszych warunkéw do
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rozwoju wlasnej aktywnosci osob z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna,
to nie tylko zobowiazanie, ale i wyzwanie dla kazdego, kto zetknie si¢ z pensjo-
nariuszem domu opieki.

Zmiany, jakie zostaty juz wprowadzone wraz ze standaryzacja (ale rowniez
wezesniej), pokazuja, ze domy pomocy spotecznej sa instytucjami stworzonymi
nie tylko w celu opiekowania si¢ i pielggnowania 0sob z gteboka niepetnospraw-
noscia, ale gldwnie w celu rozwijania i podwyzszania poziomu funkcjonowania
tej grupy osob. Badania wykazaty, ze placowki te wciaz maja przed soba jeszcze
duzo do zrobienia. Mysle, ze osoby zarzadzajace takimi instytucjami, robia
wszystko, co jest w ich mocy sprawczej, ale, niestety, jestem rowniez przekonana,
ze bez spolecznego wsparcia begdzie im bardzo trudno funkcjonowaé na odpo-
wiednim poziomie. Efektywno$ci pracy nie sprzyja choéby sytuacja, w ktorej
funkcje pracowni pelni pomieszczenie, majace jeszcze inne przeznaczenie, np.
sypialni. Warto jednak podkresli¢, ze praca wykonywana przez personel domow
pomocy, szczegolnie terapeutdow, pomimo tak trudnych warunkow, przynosi
pozadane efekty w postaci zdobywania przez osoby z gleboka niepetnospraw-
noscig intelektualng nowych umiejgtnosci funkcjonalnych.

Zebrane w toku badania informacje pozwolity na ustalenie i opisanie frag-
mentu rzeczywisto$ci osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Na-
lezy by¢ jednak §wiadomym, ze odpowiedzi na sformutowane pytania z jednej
strony zmnigjszyly niewiedzg w podjetym temacie, ale z drugiej za to odstonity
nowe obszary warte eksploracji — tym samym moga sta¢ si¢ inspiracja w nie-
ustannym procesie reformowania pozostajacej ciagle w stanie tworzenia terapii
0sob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna. Nalezy zrobi¢ wszystko, aby
poprzez nasze dzialania dane im bylo przezywanie radosci i sukcesow.
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Dorota Prysak
Everyday nursing home life of a person with a profound intellectual disability
Summary

Over the last dozen years a considerable number of attempts have been made in Poland
to bring the disabled into the mainstream of the community life. Since each individual has the
right to development that prepares him or her for independent functioning, a formal basis has
been created to guarantee people with disabilities the right to learning and to decent living
conditions. Thus, a system has been developed which supports care for this group of people.
Moreover, a large number of media campaigns have been launched to promote the positive image
of disabled people.

Taking into consideration official statements and formal arrangements, the public’s attitudes
towards the disabled are indeed changing. However, in everyday practice a distanced attitude is
still very frequent, or even avoidance of the issue. Among people with disabilities, those with
a profound intellectual disability form a special group. This type of impairment prevents them
from living normal, self-reliant lives. Constant stimulation of their development is a chance for
them to improve their ability to function physically, intellectually and socially. Often nursing
homes and the therapeutic assistance they provide are the only source of help for people who for
a variety of reasons remain uncared for. Poland’s access to the European Community resulted in
an increased interest in the problems of the disabled and committed units of administration to
providing them with care. Institutions which were founded before the access to the Union had to
undergo standardisation. In spite of the changes in the field of institutional care for people with
intellectual disabilities, there still remain many problems which result from the inconsistencies
in the Polish legal system, unclear regulations, and different interpretations of these regulations
which are responsible for differences in the organisation and practice of particular institutions.

The research into the situation of people with profound intellectual disabilities, residents
of nursing homes, was inspired by the author’s therapeutic experience — both in schools and in
nursing homes — with a group of people whose needs are often difficult to understand because
of the wide range of medical signs observed in patients with this kind of impairment. The book
presents individual factors which determine the therapy effectiveness, taking into consideration
various levels of functioning impairment.

The book includes theoretical considerations (connected with the multidimensional termi-
nology, disability models described in literature, ways of defining and classifying intellectual
disability, a description of the institutional care in the form of nursing homes, and an outline
of problems connected with everyday life of their residents) and methodological considerations
(research methods, effectiveness of the methods, individual factors which determine the therapy
results, and a correlation between the age of the subject, the time he or she has spent in the
institution, the state of health and the type of contact he or she maintains with the family).
The investigations put emphasis on the role of modification of therapy elements with a view to
making it more beneficial for people who need it.



Dorota Prysak
Alltag eines intellektuell Schwerbehinderten im Pflegeheim
Zusammenfassung

In den letzten Jahren wurden in Polen mehrere MalBnahmen ergriffen, um behinderte Per-
sonen am Leben in der Gemeinschaft teilhaben zu lassen. Gemill dem Grundsatz, dass es das
Recht jedes Einzelnen ist, sich zu entwickeln und selbstidndig zu leben, wurde rechtliche Basis
fiir die Ausbildung und wiirdevolle Existenz von Behinderten geschaffen. Es wurden sowohl
HilfsmaBinahmen fiir die Betreuer von solchen Personen getroffen als auch viele mediale Kam-
pagnen, die ein positives Bild von Behinderten vermitteln wollten, durchgefiihrt.

Es kann zwar ein Wandel in der Einstellung der Bevolkerung zum Problem der Behinderung
in den offiziellen Umfragen verzeichnet werden, in der Praxis aber sto3t man oft auf Distanzie-
rung oder sogar Verdrangung des Problems. Eine besondere Gruppe stellen Personen mit einer
schweren intellektuellen Behinderung dar. Ihre Beeintriachtigung hindert sie daran, selbstindig
zu leben. Eine intensive Stimulierung gibt ihnen die Chance, ihre physische, intellektuelle und
gesellschaftliche Entwicklung zu verbessern. Oft sind Pflegeheime und ihre therapeutische Hilfe
die einzige Moglichkeit fiir Patienten, die aus verschiedensten von Thnen unabhidngigen Griinden
keine Hilfe seitens ihrer Angehorigen bekommen. Der Beitritt Polens zur EU trug zum wachsen-
den Interesse an Angelegenheiten der Behinderten bei und verpflichtete die Gemeindeverwaltun-
gen dazu, sich um Bediirfnisse der Behinderten entsprechend zu kiimmern. Die Einrichtungen,
die vor dem EU-Beitritt erdffnet wurden, mussten den europdischen Standards angepasst werden.
Trotz dieser positiven Verdnderungen gibt es weiterhin viele Hiirden, die aus Unstimmigkeiten
im polnischen Rechtssystem — unklaren Vorschriften und verschiedenen Interpretationen derer
- resultieren und Unterschiede im Funktionieren von einzelnen Pflegeeinrichtungen verursachen.

Den Anstol zum Aufgreifen von der Problematik der intellektuell Schwerbehinderten in
Pflegeheimen gaben die Erfahrungen in der therapeutischen Arbeit — in der Schule sowie auch
im Pflegeheim. Die Autorin arbeitete mit Personen zusammen, deren Bediirfnisse aufgrund der
unterschiedlichen Krankheitsbilder oft schwer zu begreifen sind. In dem vorliegenden Buch
wurden individuelle Faktoren, die den Erfolg der Therapie bestimmen, dargestellt, wobei ver-
schiedene Stufen der Behinderung von Patienten beriicksichtigt wurden.

Die vorliegende Arbeit umfasst theoretische Erwdgungen (Vieldimensionalitdt der Termino-
logie, Modelle der Behinderung in der Fachliteratur, Definitionen und Klassifizierung der geisti-
gen Behinderung, Beschreibung der institutionellen Pflegeformen am Beispiel von Pflegeheimen
sowie auch Probleme im Alltag ihrer Patienten) sowie auch methodologische (Methodologie
der Forschung und deren Effektivitdtsgrad, individuelle Faktoren, die den Erfolg der Therapie
beeinflussen sowie auch Verbindung zwischen dem Alter der Probanden, ihrer Aufenthaltsdauer
im Pflegeheim, sowie dem Gesundheitszustand und dem Kontakt mit der Familie). Es wurde die
Rolle von Modifikation der einzelnen Therapieelemente unterstrichen, so dass sie den beteiligten
Personen groflen Nutzen bringt.
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