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Wstep do wydania polskiego

Udostepniajgc polskiemu czytelnikowi opracowanie pt. Wigczanie oscb
ze znacznym i gfebokim sfopniem uposledzenia umysfowego, wydane
przez Inclusion Europe, nawigzujemy do tematyki, ktéra byta i jest
szczegollnie wazna dla organizacji rodzicow w Polsce. Organizacja ta
powstata w 1963 roku jako Komitet i Kota Pomocy Dzieciom Specjalnej
Troski przy Towarzystwie Przyjaciét Dzieci a jej kontynuacjg od 1991
roku jest Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem
Umystowym. To rodzice przede wszystkim dajg nieustannie $wiadec-
two wartosci i unikalnosci oséb z najpowazniejszg wielorakg niepetno-
sprawno$cig, osob, ktére majg bardzo ograniczone mozliwosci sygnali-
zowania swoich potrzeb, komunikowania sie z otoczeniem i dokonywa-
nia wyboréw. To rodzice najczesciej sprawujgcy statg opieke nad nimi,
uczuciowo zwigzani, najlepiej znajg i odczytujg ich zachowania
i majg wypracowane sposoby porozumiewania sie. Rodzice tez wyste-
puja jako ich rzecznicy.

W Polsce zorganizowani rodzice juz w 1964 roku utworzyli pierwszy
dzienny o$rodek rehabilitacyjno-wychowawczy otwarty na integracje,
dzieki ktéremu osoby wielorako niepetnosprawne mogty opuszczacé
dom, miec¢ kontakty z réwiesnikami i innymi osobami spoza rodziny
oraz ze $rodowiskiem lokalnym. Wazne jest, ze byty one tam osobowo,
indywidualnie traktowane nie tylko w procesie wielospecjalistycznej re-
habilitacji, ale takze w relacjach z ludzmi. Osrodkowa forma wspierania
rozwijana jest nadal, dzieki czemu tysigce dzieci i oséb dorostych z
gteboka niepetnosprawnoscig nie musi zy¢ w izolacji, a ich rodziny mo-
gq by¢ wtgczone w zycie spoteczne, realizowac sie w pracy i prowa-
dzi¢ w miare normalny tryb zycia.

Duza grupa osob, ktoérych dotyczy materiat Inclusion Europe, gdy ro-
dzice nie sg w stanie lub nie chcg zapewni¢ im odpowiedniej opieki,
trafia do duzych instytucji opiekuhczych - doméw pomocy spotecznej z
niewystarczajacg liczbg personelu. Jakos¢ ich zycia wowczas, wiasnie
ze wzgledu na uzaleznienie jej od dobrego, cieptego, statego, uwazne-
go kontaktu ze znanymi osobami czesto pozostawia wiele do zyczenia.
Cierpig fizycznie i psychicznie, sg wykluczone i samotne, pozbawione
wszelkich szans.




Wydajgc opracowanie pt. Wigczanie osob ze znacznym i gfebokim
stopniem uposledzenia umysfowego zachecamy jednoczesnie do sie-
gniecia po ksigzke pt. Stymulacia od podstaw Andreasa Frochlicha
wydang z inicjatywy Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Upo-
Sledzeniem Umystowym w 1998 roku przez WSIP.

Jest obojetne, czy podchodzimy do problemu z punktu widzenia psy-
chologii, rehabilitacji czy w kategoriach filozoficznych zwigzanych z
godnoscia, szczesciem i cierpieniem cztowieka, czy tez w aspekcie
praw cztowieka, czy zatozen demokracji w Unii Europejskiej. Zawsze
osoba biologicznie najciezej dotknieta, aby mogta sie otwiera¢ i komu-
nikowac z otoczeniem wymaga wsparcia ze strony drugiego cztowieka
i spotecznosci, aby zas mogta by¢ cztonkiem wspdlnoty majgcym réw-
ne z innymi prawa - potrzebuje rzecznictwa swoich interesow. Stale
musimy o tym pamietac i uczy¢ sie, jak to robié.

Krystyna Mrugalska

Prezes Zarzgdu Gfdwnego
Polskiego Sfowarzyszenia na Rzecz Osob
z Uposledzeniem Umysfowym




Wprowadzenie o

Wiele os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng

jest powaznie niepetnosprawnych. ,

Jest duzo rzeczy, ktérych sami nie potrafig .ll N
zrobi¢. Sg to osoby ze znacznym i gtebokim

stopniem uposledzenia umystowego.

Osoby te majg takie same prawa jak inni.
Majg tez swoje zdanie w sprawach prostych.
Na przyktad to co lubig pi¢ lub jesc.

Tak jak inni mogg sami wybierac.

Czasami wymagajg duzo wiekszej pomocy.
Na przyktad w wypowiadaniu sie w swoim imieniu.

Niektore z tych os6b w ogoble nie mowia.
Powinnismy znalez¢ odpowiednie sposoby 9,
aby zrozumiec ich potrzeby.

Ta broszura ma pomaoc organizacjom, self-adwokatom
i rodzicom wigczy¢ osoby z powaznymi
niepetnosprawnosciami do swojej dziatalnosci.

Potowa tej broszury jest napisana jezykiem
tatwym do czytania. Mam nadzieje, ze
pomozemy osobom z powaznymi
niepetnosprawnosciami we witgczeniu sie
do zycia spotecznego.

Frangoise Jan, Prezydent Inclusion Europe

Od 2006 roku prezydentem Inclusion Europe jest Ingrid Koerner.
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Jakie sg ich potrzeby? s

Osoby z powaznymi niepetnosprawnosciami
sg bardzo niesamodzielne. @,‘
Czesto majg wielorakie niepetnosprawnosci.

Mogg miec niepetnosprawnos¢ intelektualng ‘[
i potrzebowac¢ wozka inwalidzkiego.
Jest wiele rzeczy, ktoérych nie mogg zrobi¢ same.

Majg duze trudnosci w kontaktowaniu sie
Z innymi osobami.

Majg takie same potrzeby jak inni. @

Nie chca by¢ gtodne ani spragnione,
chcg czuc sie bezpiecznie, ale bardzo
czesto nie mogg tego zrobi¢ same.

Czasami nie potrafig powiedzie¢ co chca,

bo nie umiejg mowic. Ich rodzice i osoby
wspierajgce powinni nauczyc sie 74
rozpoznawac znaki jakie one daja.

Ludzie powinni do nich méwic

nawet jesli one nie odpowiadaja. }
Powinni by¢ informowane o wszystkim, —> @
co dotyczy ich zycia.

W przeciwnym razie osoby te moga

czuc sie bardzo zle i mogg czuc sie wytgczone.
-

Ludzie powinni zrozumiec,
ze to sg osoby,

a nie tylko ciato wymagajgce opieki.

e’
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Potrzeby oséb z gigbokim stopniem uposledzenia umystowego

Osoby z powaznymi niepetnosprawnosciami sg najbardziej posz-
kodowane wsréd osob niepetnosprawnych. Najczesciej sg to osoby z
wielorakimi niepetnosprawnosciami; czesto jest to uposledzenie umy-
stowe znaczne lub gtebokie potaczone z niepetnosprawnoscig rucho-
w3a lub sensoryczng, co bardzo ogranicza samodzielno$¢, percepcije,
wyrazanie sie i mozliwosci z tym zwigzane. To wymaga komplekso-
wego zaspokojenia potrzeb i powoduje niebezpieczenstwo wytgczenia
spotecznego.

Dla tych os6b komunikacja i kontakty z innymi ludZzmi sg sprawami
najtrudniejszymi i determinujg sposoéb ich zycia. Ich dobre samopo-
czucie fizyczne i psychiczne sg Scisle ze sobg zwigzane, poniewaz,
jezeli dobrze sie czujg pod wzgledem fizycznym i psychicznym, moga
otworzy¢ sie na nowe relacje i na uczenie sie.

Ich dobre fizyczne samopoczucie zalezy od zaspokojenia podstawo-
wych potrzeb - gtodu, pragnienia, potrzeby snu, dobrego samopo-
czucia. Osoby z gtebokim stopniem uposledzenia umystowego majg
czesto trudnosci z zaspokojeniem tych wtasnie potrzeb i nie mogg te-
go wyrazi¢ stowami. Sg wigec uzaleznione od innych osob, ktére po-
trafig rozszyfrowa¢ ich mowe, przy pomocy innych srodkow. Trzeba je
uwaznie i stale obserwowac, aby zrozumie¢ i zauwazy¢ jakiekolwiek
sygnaly. Ta obserwacja musi by¢ dtugotrwata, tak jak to jest w rodzinie
lub w gronie profesjonalistéw. Trzeba uzywaé metod niewerbalnych.

Wszyscy majg prawo do dobrego samopoczucia. Ludzie powinni by¢
szanowani, szczegolnie w ich zyciu prywatnym. Osoby z powazng
niepetnosprawnoscia intelektualng majg potrzebe wystuchania i infor-
mowania o kazdej zmianie lub o kazdej decyzji, ktbra ma wptyw na ich
codzienng egzystencje.

Komunikowanie sie jest bardzo wazne w zyciu spotecznym. Nawet
jezeli osoba niepetnosprawna nie moéwi, powinna by¢ wigczona do
wszelkich przejawdw porozumiewania sie. Reakcja psychosomatycz-
na w rodzaju depresji lub owrzodzen moze by¢ reakcjg na brak
komunikowania sie. Zmiany zachowania tez mogg by¢ reakcjg na
ukryte cierpienia psychiczne.

Ten typ komunikowania sie wymaga czasu i statosci otoczenia.
Osoby, ktére sg wielorako niepetnosprawne powinny by¢ traktowane
jak osoby, a nie ograniczone tylko do ciata, ktére wymaga opieki.




Reprezentacja i self-adwokatura 2

Osoby ze znacznym i gtebokim uposledzeniem
umystowym powinny mie¢ mozliwosc

uczestniczenia we wszystkich sprawach
dotyczacych ich zycia. Jednak konieczne

jest rowniez aby mogty sprawy te zrozumiec.

Czesto nie rozumiejg rzeczy trudnych.
Dla nich self-adwokatura moze oznaczac
decydowanie o rzeczach prostych:

e co chcg pic¢ lub jesé

e Co0 chcg ogladac w telewizji R
e Ze chcg wyjsc. AN
Sg to rzeczy najwazniejsze.

Przy trudnych sprawach potrzebujg
innych osbb, zeby za nie mowity.

Moga to by¢ self-adwokaci, rodzice, E] .. |
lub osoby wspierajgce.
Wszyscy oni powinni pozwoli¢ osobom

niepetnosprawnym podejmowac, o ile to
mozliwe, jak najwiecej decyzji samodzielnie.

Self-adwokaci powinni nauczyc sie

mowi¢ w imieniu oséb z powazng

niepetnosprawnoscia. @ @ @
Self-adwokaci powinni nauczyc sie @ .
rozumiec ich potrzeby. @ @ @
Self-adwokaci powinni je wigczy¢

do dziatan ( w swoich sprawach) .
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Reprezentacja i selfadwokatura

Osoby ze znacznym i gtebokim stopniem uposledzenia umystowego
potrzebujg pomocy, aby doktadnie zrozumie¢ pojecie self-adwokatury.
Jak i gdzie osoby z powaznymi niepetnosprawnosciami, majgce wiel-
kie trudnosci w komunikowaniu sie, mogg wyraza¢ swoje witasne
zyczenia i oczekiwania? W tym kontekscie, self-adwokatura powinna
koncentrowac sie na nastepujgcej zasadzie: osoby niepetnosprawne
intelektualnie powinny by¢ wtgczone do podejmowania wszystkich de-
cyzji dotyczacych ich zycia, na tyle na ile sg w stanie zrozumie¢ kon-
sekwencje tych decyzji.

W przypadku oséb z gtebokim uposledzeniem umystowym self-
adwokatura czesto bedzie ograniczona do prostych decyzji dotycza-
cych jedzenia, telewizji, wyjScia, obecnosci osoby wspierajgcej itp.
Brak kontaktu werbalnego i trudnosci zwigzane z interpretacjg znakéw
dawanych przez te osoby moze powodowaé trudnosci w zrozumieniu
ich zyczen. Nawet jesli sg to decyzje, ktére wydajg sie btahe, sg one
bardzo czesto niezmiernie wazne w zyciu takiej osoby. Rodziny,
osoby wspierajgce i czionkowie grupy profesjonalistéw zakfadajg
czasami z gory, ze osoby z powaznymi niepetnosprawnosciami nie
mogg podejmowac zadnych decyzji.

Reprezentowanie i wsparcie majg zasadnicze znaczenie dla os6b z
powaznymi niepetnosprawnosciami. Reprezentowanie nie moze jed-
nak nigdy zastepowaé szeroko pojmowanej autonomii i wigczania
os6b zainteresowanych. Powinno ono mie¢ miejsce tylko wtedy, gdy
jest to konieczne. Profesjonalisci, ktorzy pracujg z osobami niepetno-
sprawnymi powinni bezwzglednie wspotpracowac z rodzinami.

Self-adwokatura rozwija sie wewnatrz grup rodzinnych i profesjonal-
nych. Self-adwokatura za posrednictwem rodzin jest dzisiaj najpo-
wszechniejszym i bez watpienia najlepszym rozwigzaniem. Na ogot to
rodziny najlepiej znajg osoby niepetnosprawne i sg posrednikami
miedzy nimi a resztg spoteczenstwa.

Niemniej jednak, konieczne jest aby w przysztosci, ruch self-adwoka-
téw osbéb niepetnosprawnych intelektualnie, ( ktoéry staje sie coraz
bardziej zorganizowany ) pozwolit lepiej rozumie¢ osoby z powaznymi
niepetnosprawnosciami i ich potrzeby. Powinien on reprezentowac te
osoby w sprawach polityki na ich rzecz i broni¢ ich interesow.




Aby lepiej wigczac!

Chcielibysmy wtgczy¢ do naszych
dziatan osoby z powaznymi
niepetnosprawnosciami.

Najpierw musimy by¢ pewni

ze one dobrze sie czuja.

Bardzo trudno jest rozmawia¢ z osobami
powaznie niepetnosprawnymi. Q
Czesto potrzebna jest nam pomoc

aby zrozumiec¢ co one chca.

Powinni nam poméc ich rodzice i inne
osoby, ktére dobrze je znaja.

Mozemy kontaktowac sie z nimi o Q ?

przy pomocy gestow lub obserwujac 9 5 ‘

ich oddech. ||

Do komunikowania si¢ z tymi osobami

mozemy uzywac znakdéw, symboli, -

obrazkow, a takze komputera. _
H

Osoby z powaznymi

niepetnosprawnosciami powinny byc¢
wigczone do czynnos$ci codziennych.

Powinny chodzi¢ do restauracji,

na basen lub jezdzi¢ konno.
Mogg tez malowaé, tanczyé lub graé ng
na instrumentach. %




Jak wigcza€ osoby ze znacznym
i gtebokim uposledzeniem umystowym?

Aby witgczac osoby z powaznymi niepetnosprawnosciami do aktywnos-
ci, konieczne jest, zeby ich podstawowe potrzeby byty zaspokojone.
Powinny by¢ zaspokojone potrzeby zdrowotne oraz odpowiednio do-
stosowanych pomocy technicznych. Utozenie ciata powinno by¢ ma-
ksymalnie wygodne i regularnie zmieniane, jesli to jest potrzebne. Nie
mozna uczestniczy¢ w aktywnosci, jezeli sie cierpi.

Ubior i ogolny wyglad zewnetrzny oséb z powaznymi niepetnospraw-
nosciami tez muszg by¢ odpowiednie, aby nie miaty one poczucia in-
nosci i aby ich obecnos¢ nie powodowata ztego samopoczucia u in-
nych osob.

Jednak prawdziwym wyzwaniem jest mozliwos¢ komunikowania sie.
Komunikacja, aby byla skuteczna wymaga czasu oraz regularnych
spotkan z osoba niepetnosprawna, w obecnosci kogos, kto dobrze jg
zna. Mozna skorzysta¢ z roznych wypracowanych juz metod, aby
nawigzac kontakt z osobg niepetnosprawng. Na przyktad takich, jak:

e Komunikacja bazowa ( p odstawowa ) opracowana przez Winfrieda
Mall'a polegajgca na doktadnym obserwowaniu napiecia miesni,
oddechu oraz ruchéw ciata.

o System Nauczania kierowanego Andreasa Petd - metoda edukacyj-
na, ktéra uczy dziecko zy¢ zyciem codziennym i bycia odpowie-
dzialnym.

e Wiele metod komunikacyjnych, opartych na systemach symbolicz-
nych i piktograficznych.

e Szereg metod utatwiajgcych komunikacje, z wykorzystaniem kom-
putera.

Wyzwaniem dla oséb z powaznymi niepetnosprawnosciami jest ich
udziat w czynnosciach codziennych, takich jak pranie, ubieranie sie,
jedzenie. Obok takich podstawowych czynnosci, osoby te powinny by¢
wiaczane do zaje¢ zwigzanych z wypoczynkiem i rekreacja, ze zjedze-
niem positku w restauracji, wizytami w muzeum, na ptywalni, jazdg
konng. Mozliwe sg rozne zajecia artystyczne. Wszystko jednak
wymaga czasu i specjalnej uwagi. Opisane aktywnosci sg bardzo
potrzebne, aby zapobiec wykluczeniu, na ktére ta grupa ludzi jest
narazona.




Dobre przyktady o

W Belgii osoby z powaznymi ;
niepetnosprawnosciami majg zajecia m
z ptywania na basenach publicznych,

ktoére majg odpowiednie wyposazenie
oraz rozne udogodnienia.

W Belgii sg tez miejsca, w ktorych mozna
\,S@@ odkrywaé rozne rzeczy.

Mozna tam wyczuwac zapachy,
gl ; Yi§s wstuchiwac sig, czu¢, prébowaé réznych
smakow i doswiadczac wielu wrazen.

w Anglii majg ksigzke

3.)
zawierajgcg gry i zabawy.

Podane sg w nich sposoby jak mozna wtgcza¢ osoby
powaznie niepetnosprawne w rozrywke.

Osoby z powaznymi
niepetnosprawnosciami

A
0

<«

W Szweciji osoby z powaznymi niepetnosprawnosciami
sg cztonkami organizacji, ktéra nazywa sie JAG.
Organizacja JAG zatrudnia wielu asystentéw
osobistych. Osoby niepetnosprawne decydujg same
jakiej potrzebujg pomocy oraz kiedy jest ona im
potrzebna i gdzie. Przy podejmowaniu decyzji
otrzymujg wsparcie opiekuna.

Wszyscy mogg sie uczyc - jedni od drugich i mogg
pracowac razem. Inclusion Europe bedzie im pomagac.
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Przykiady dobrych praktyk

W Belgii, Stowarzyszenie Rodzicow i Profesjonalistow na rzecz Osoby
Wielorako Niepetnosprawnej (/’/Association de Parents ef de Profes-
sionels aufour de la personne polyhandicapée - AP3) zorganizowato
zajecia z ptywania dla oséb z powaznymi niepetnosprawnosciami na
basenie publicznym. Miejsce to jest wyposazone w punkt pieleg-
niarski, szerokie kabiny, srodki transportu, np. wézki na koétkach pod
prysznic itd. Sukces polega na tym, ze osoby z powaznymi nie-
petnosprawnosciami mogg przebywaé¢ w tym miejscu razem z innymi
ludzmi. Inicjatywa ta otrzymata nagrode w 1998 roku.

Rowniez w Belgii Stowarzyszenie "Les sens du ciel” ( ttum.: Kierunek
Zz nieba ) otworzyto miejsce poznawania nowych wrazen. Miejsce to
daje mozliwos¢ odbywania spacerow wypetnionych wrazeniami sen-
sorycznymi, takimi jak: zapachy, cienie, swiatto, gra kolorow, t6zka
wodne, kolumny rezonansowe oraz wytwarzajgce pecherzyki po-
wietrza, olbrzymie instrumenty muzyczne - przestrzen przezywania
silnych doznan.

Angielska organizacja MENCAP wydata opracowanie Rekreacja dla
0SOb z powaznymi | wielorakimi niepetnosprawnosciami. Jest to prze-
wodnik, ktory proponuje strategie rozwijania form wypoczynku. Podaje
szczegotowe informacje na temat réznych aktywnosci. Przewodnik ten
zawiera schematy, ilustracje i kasete wideo.

W Szwecji w 1992 roku powstata organizacja JAG, ktorej celem jest
rozwijanie indywidualnego wspierania i praw obywatelskich oséb z
wielorakimi niepetnosprawnosciami. Czionkami tego stowarzyszenia
sg same osoby niepetnosprawne. Stowo "JAG" oznacza po szwedzku
»ja" lub , moje", a litery tworzace to stowo sg inicjatami stéw: , réw-
nos¢", ,pomoc", ,integracja". Osoba niepetnosprawna z pomocg
opiekuna i superwizora sama okresla kiedy i jakiej pomocy potrzebuje.
Superwizorem mogg by¢ rodzice lub przyjaciel. Powinna to byé osoba,
ktéra zna sie na udzielaniu specjalistycznej pomocy i ktéra potrafi kon-
taktowaé sie z osobg niepetnosprawng. Organizacja JAG zrzesza
obecnie 255 cztonkow i zatrudnia 2000 asystentow osobistych, ktorzy
Swiadczg ustugi przez ponad 1,3 miliona godzin rocznie.
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Whioski:

Wazne jest, aby stworzy¢ w Europie sie¢ wymiany przyktadéw dobrych
praktyk i rozwija¢ konkretne mozliwosci poprawy zycia osob z powaz-
nymi niepetnosprawnosciami, szczegolnie poprzez wigczanie ich do
Zycia spotecznego.

Inclusion Europe bedzie utatwia¢ nawigzywanie kontaktéw oraz wy-
miane doswiadczen poprzez propagowanie tego informatora i bezpo-
Srednie kontakty zainteresowanych os6b i organizacji
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Inclusion Europe

Europejski Zwigzek Stowarzyszen
Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektualng
i ich Rodzin

Inclusion Europe wypowiada sie w imieniu
0s6b niepetnosprawnych intelektualnie

i ich rodzin.

Naszymi cztonkami sg organizacje
self-adwokatow i rodzicow z 36 krajow

w Europie.

Inclusion Europe wspotpracuje z Komisja
Europejska i Parlamentem Europejskim.
Informujemy te instytucje o potrzebach
naszych czionkéw.

Inclusion Europe dziata w 3 gtéwnych
obszarach:

1. Walka z dyskryminacja

2. Prawa cziowieka osob
niepetnosprawnych intelektualnie

3. Wiaczanie wszystkich ludzi do
spoteczenstwa.

Inclusion Europe publikuje raporty,
biuletyny i inne dokumenty.
Organizuje konferencje w wielu krajach.

Blisko wspétpracuje ze wszystkimi naszymi cztonkami.




