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TERMINOLOGIA

ODMIENCY

Wygladaja i zachowuja si¢ dziwnie,
czgsto niezrozumiale dla otoczenia, odstaja
od grupy, nie potrafiag nawigza¢ kontaktu,
irytuja, wzbudzaja nieche¢ lub litos¢. Nie-
rzadko uciekamy od nich, nie chcemy miec¢
znimi do czynienia. Nie mozemy jednak zapo-
mnieé, ze sg to istoty ludzkie, dzieci tego
samego Boga, bezbronne i wrazliwe, ktére
cho¢ nie wszystko i nie zawsze rozumiejg, to
jednak czujg jak wszyscy i tak samo cierpig.

Ta ,,innos¢” wynika z uszkodzenia lub
nieprawidtowego funkcjonowania organéw
lub catego organizmu. Te szczegdlne proble-
my, z ktérymi si¢ zmagajg to wyzwanie dla
kazdego z nas, dla wszystkich ludzi. Dlatego
nie jest obojetne jakiej uzywa si¢ dla okresle-
nia tej odmiennosci nazwy - tak, by nie uwta-
czata godnosci czlowieka.

Poczucie godnosci wg Jézefa Kozielec-
kiego' wptywa na motywacje czlowieka, je-
go dazenia, decyzje i dzialania. Kazda istota
ludzka ma godnos¢, wlasng wartos¢ wynika-
jaca z czlowieczeristwa. Jej poczucie ksztal-
tuje si¢ w procesie wychowania w srodowis-
ku wyznajacym okreslone normy. Godnosé
ludzka nie jest zwigzana z talentem, uroda,
statusem materialnym, pochodzeniem, zdol-
nosciami czy sprawnoscia. Nic nie moze i nie
powinno zagraza¢ godnosci czlowieka, ani

sposob traktowania peten litosci lub protek-
cjonalizmu, ani tez stosowanie nazw nio-
sgcych za sobg pejoratywne konotacje.

Mimo obowigzujacej weigz wg WHO naz-
wy uposledzenie umystowe (mental handi-
cap) coraz czesciej w literaturze spotyka sie
inne okreslenia, innych tez uzywajg nau-
kowecy i praktycy zajmujacy si¢ tg problema-
tyka. Uposledzony umystowo kojarzony jest
miedzy innymi z bezradnoscia, ubezwtasno-
wolnieniem, staboscig, samotnoscig i bezna-
dziejnoscig.

Dziecko nie rodzi si¢ uposledzone
umystowo. Jego rozwdj z réznych powo-
déw moze przebiega¢ nicharmonijnie, moze
by¢ okresowo lub stale zaburzony, moze by¢
nieprawidtowy. Dlatego tez etykietowanie w
przypadku niemowlecia i matego dziecka jest
bledem, i nie sprzyja dobrej, efektywnej pracy
rehabilitacyjnej i wspdipracy z rodzicami.

Dominujgca tendencja zmierzajaca do
zmiany percepcji osoby, podkreslajaca jej
mozIliwosci rozwoju, uczenia si¢, opanowy-
wania nowych umiejgtnosci, wskazywania
jej talentéw i mozliwosci w zakresie przy-
stosowania spotecznego musi wigzac si¢ ze
zmiang nazewnictwa. Wydaje sie, Ze najmniej
negatywnych konotowar ma nazwa niepetno-
sprawno$¢ intelektualna. To okreslenie nie

ZOFIA PAKUEA |
ZE SWOJA
WYCHOWANKA
DOMINIKA

jest kojarzone z nieodwracalnoscig i sytuacjg
niezmienng. Czlowiek nie w petni sprawny
moze pracowac nad sobg, wptywac na zmia-
n¢ swojego funkcjonowania, moze wspot-
pracowaé w procesie ksztaltowania zmian.
Zatem, tak jak do historii przeszty termi-
ny imbecyl, idiota, debil, mongot, wariat,
kaleka, utomny, inwalida itp., tak musimy
zapomnie¢ o uposledzeniu umystowym a wdra-
zaé nowe nazewnictwo, nie majace negatyw-
nych naleciatosci i oddajace istote problemu:
niepelnosprawnos¢ intelektualna.

Zofia Pakula

Autorka byta wieloletnim dyrektorem
Osrodka Wezesnej Interwencji

przy ZG PSOUU, jest psychologiem,
specjalistq rehabilitacji leczniczej

1 Jozef Kozielecki — wybitny psycholog, eseista i pisarz. Jest
twérca psychotransgresjonizmu - nowego spojrzenia na psy-
chike czlowieka. Pracuje w Katedrze Psychologii Poznawczej
Uniwersytetu Warszawskiego, jest cztonkiem Komitetu Nauk
Psychologicznych PAN i wielu innych gremiow naukowych.

NA MIARE NASZYCH CZASOW

Rozmowa z Marianem Jagiefka,

wiceprezesem ZG PSOUU, przewodniczacym Zarzadu Kofa w Kotobrzegu

»Uposledzenie umystowe” jest odbierane
Jjako okreslenie naznaczajgce. Czy nie nad-
szedl jui czas, Zeby zmieni¢ nazwe Sto-
warzyszenia?

W Stowarzyszeniu ten temat przewija si¢
od lat, bo jednych to razi, innych nie. Mnie —
nie, bo lubi¢ sprawy nazywac po imieniu. Roz-
pisywaliSmy nawet konkursy na nazwe i to
jakos sie nie udaje. Na pewno tagodniejszym
jest méwienie o ,,niepetnosprawnosci intelek-
tualnej”, bo ona jest lepiej odbierana i jest bar-
dziej zblizona do migdzynarodowej termino-
logii. Cos z tym trzeba zrobi¢, ale nie ma
dobrego pomystu. A poki co, tapi¢ si¢ na
tym, ze nadal naszych podopiecznych nazy-
wamy dzie¢mi, zapominajac, ze oni sg juz
dorosli, Ze majq zupetnie inne problemy.

Czy Igczy to Pan 7 terminologiq?

Nie, to sg odrebne sprawy. Ale tacza je
np. formy zwracania si¢ do dorostych oséb
na ,ty”, a powinniSmy per pan, pani. My
sobie nie pozwalamy, zeby ktos tam méwit

MARIAN JAGIELKA Z RODZINA
od lewej: CORKA OLA, ZONA LIDIA Z WNUKIEM JASIEM

do nas po imieniu, a im to narzucamy. Prze-
ciez oni tez majg swojg godnos¢. A wracajac
do tematu — cos z tym trzeba zrobi¢, ale nie
ma pomystu.

Czy kontaktujgc sie na przyklad ze srodowis-
kiem biznesmenow spotyka si¢ Pan z tym, Ze
mowigc, ze reprezentuje Pan Polskie Sto-
warzyszenie na Rzecz Osob z Uposledze-
niem Umystowym jakos inaczej reagujq?

Ja mam ten komfort, ze caty czas jestem
kojarzony z pomocg tym osobom i zawsze to
jest traktowane jako pewna dodatkowa war-
tos¢. Odczuwam raczej, ze z tej racji jestem
darzony wigkszym szacunkiem.

A Pana osobiste odczucia — np. gdy styszy
Pan na podworku dzieci wyzywajqce sig ,,ty
downie!”

Nie spotkatem si¢ z tym nigdy. Nato-
miast wiem, ze moja cdrka zdaje sobie spra-
we z tego 1 np. jakie$ nachalne przygladanie
si¢ jej, jest dla niej nieprzyjemne. Potrafita
kiedys zwrdci¢ uwage wprost: ,,Co, cztowie-
ka nie widziates?”, co bylo dla nas ogrom-
nym zaskoczeniem, bo bylo to niezwykle
trafne odezwanie si¢ do takiego delikwenta.

Ja jestem z tej grupy rodzicéw, ktérzy
zapoczatkowywali znalezienie miejsca dla oséb
niepetnosprawnych intelektualnie w spole-
czenstwie. Jednym z elementéw tego bylo
prawie demonstracyjne pokazywanie si¢ z na-
szymi dzie¢mi, méwiliSmy o tym, prébowaliSmy
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tamac¢ tabu, ktére kojarzyto osobe niepetno-
sprawng z jakimi§ dysfunkcjami w rodzinie,
bigdami w wychowaniu, natogami, patolo-
gig. Ja zawsze mialem odruch demonstrowa-
nia wregez, ze mam takie dziecko, ze ono jest
takie samo jak inne dzieci, jemu si¢ nalezy
miejsce w spoteczeristwie. Po prawie 25. latach
mog¢ powiedzie¢, ze w naszym kotobrzes-
kim Srodowisku nie jest to juz problem, jest
to inaczej traktowane, po prostu - dato to po-
zadany skutek.

A czy myshi Pan, ze corka odczuwalaby jako
obraZliwe, gdyby ktos sig tak do niej zwrocit?

Mysle, ze byloby jej przykro. Ona rozu-
mie, ze jest inna, ze wiele spraw jest dla niej
niedostgpnych, czuje swoje ograniczenia. Wiem,
ze jest to sprawa wychowania, tego co jest w
domu np. staramy si¢ odciggac jej uwage od
zamiaru zalozenia rodziny a ona zdaje sobie
sprawe z tego, ze pewne rzeczy sg nie dla niej,
imysle, ze cigzy to nad nig. Jest nam przykro,
ale staramy si¢ rodzicielskim cieptem wyna-
grodzi¢ jej to, co jest dla niej niedostepne.

Czy uwaza Pan, ze na opinig publiczng ma
wplyw terminologia? Czy sqdzi Pan, Ze np.
inna nazwa Stowarzyszenia moglaby spowo-
dowac lepszy odbior — i problemu, i 0s6b?

Wiem, ze sg rodzice, ktérych to razi.
Bylem kiedys na spotkaniach w Gdansku i w
Szczecinie, gdzie rodzice bardzo ostro wystapi-
li do mnie jako czlonka Zarzadu Gltéwnego:
,Prosze cos z tym zrobi¢!” No dobrze, ale co?

Wydaje mi si¢, ze przyszedl czas na
zmiany i nie chodzi o jakies ukrywanie de-
fektéw intelektualnych naszych dzieci, ale po-
winna to by¢ nazwa na miar¢ naszych cza-
séw. Z kolei nazywanie ich ,,muminkami”,
»~miskami”, a takie pomysty tez byly — to
przeciez jest uwlaczajace dla osoby niepe-
Inosprawnej, ktéra ma 40, 50 lat. Niemniej
- problem jest. Ale trudno jest znaleZé
satysfakcjonujgce wszystkich rozwigzanie.

Ale Pan osobiscie nie ma zlych doswiadczeii
z odbiorem samej nazwy Stowarzyszenia?

Nie mam ztych doswiadczen, poza tym, ze
nazwa jest bardzo dtuga: Polskie Stowarzy-
szenie na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umy-
stowym, Koto w Kolobrzegu - zanim to wszyst-
ko wymienie, to trwa. Wobec tego czasem tat-
wiej mi powiedziec (i bardzo czgsto to robig),
ze jestem ze Stowarzyszenia Mrugalskie;...

Ja tez tak czesto mowig...

I wtedy w okreslonych srodowiskach daje
to dobry efekt, bo nazwisko pani Prezes
dobrze si¢ kojarzy w calej Polsce.

Drzigkuje za rozmowe.
BEA

OSOBA BEZ PEtNEJ
SPRAWNOSCI INTELEKTUALNEJ

Rozmowa z Prof. Jerzym Bralczykiem, jezykoznawcag

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z
Uposledzeniem Umystowym jest kontynu-
atorem ruchu rodzicow ,dzieci specjalnej
troski” powstatego w 1963 roku. Na poczgtku
lat 80-tych ci sami, dojrzalsi juz rodzice eufe-
miczng ,,specjalng troske” zastqpili termi-
nem ,,0s0by z uposledzeniem umystowym”.
Konsekwencjq zmiany jest obecna nazwa,
zarejestrowana w 1991 roku. Jednak nie wszyst-
kim si¢ ona podoba, niektorzy twierdzq, Ze
termin ,,uposledzenie umystowe’ ma zabar-
wienie naznaczajgce. Czy to prawda?

Stowa istniejg w jezyku - po pierwsze -
jako nazwy pewnych rzeczy, zjawisk, bytow
i wtedy powinny by¢ precyzyjne, dobrze
odréznia¢ si¢ od siebie, a z drugiej strony -
istnieja w naszej wygodnej komunikacji,
kiedy to dostrzegamy rdznice znaczeniowe
tam, gdzie powinny by¢ - albo przeciwnie.
Uposledzenie potocznie bywa okreslane
jako choroba. Kiedy méwimy, ze kto$ si¢
urodzit chory, to mamy na mysli czgsto trwa-
te uposledzenie. ,,Ma chore dziecko” — nie ozna-
cza tylko dziecka, ktére zachorowato i wyzdro-
wieje, tylko bedzie przez cate zycie uposle-
dzone. To jest w naszym codziennym jezyku
iz tym wlasciwie walczy¢ pewnie nie sposob,
tak musi by¢. Natomiast w jezyku publicz-
nym, a zwlaszcza w sytuacjach, w ktérych te
zjawiska, te stany powinny by¢ odrézniane,
powinnismy dbac o precyzjg, to jasne.

Tujest jeszcze jedna rznica: ,,0s0ba uposle-
dzona umystowo” i ,,0soba z uposledzeniem
umystowym”. Niewatpliwie ta druga nazwa
jest tagodniejsza. Dlatego przede wszystkim
tagodniejsza, ze osobno jest osoba, a 0sobno —
uposledzenie. Osoba jest wyposazona w to
uposledzenie, ale uposledzenie nie jest ele-
mentem jg cechujacym, to nie jest jej atrybut.
A ,,0s0ba uposledzona umystowo” wskazuje na
trwalos¢ tego zjawiska i takg determinacyj-
nos¢. Osoba uposledzona jest definiowana
ze wzgledu na uposledzenie. Osoba z upo-
Sledzeniem moze by¢ wyposazona w liczne
talenty, osoba uposledzona w zasadzie juz nie,
poniewaz uposledzenie okresla ja do korica.

Mnie si¢ podobala ,specjalna troska”,
jestem do niej przyzwyczajony z dawniej-
szych czaséw, poza tym zakladata pewien
stosunek do tych oséb. ,,Osoby specjalnej
troski” to mogg by¢ przeciez takze osoby
szczegdlnie uzdolnione, to mogg by¢ osoby,
o ktére powinnismy sig¢ troszczy¢, by¢ moze
s3 ekonomicznie determinowane negatywnie
i dlatego trzeba si¢ o nie troszczyé, albo -
poniewaz zostaly osierocone itd., itd. Po

jakims czasie to znaczenie si¢ zawezilo, ale
zawezilo si¢ w sposéb, ktéry dos¢ precyzyj-
nie wskazywal na krag, na obiekt zaintereso-
wania, a z drugiej strony — moglto wywoty-
wac sympatyczne wrazenie. Ja to okreslenie
lubitem. Ale byto ono metaforyczne troche,
byto ono poetyckie i by¢ moze nie bylo pre-
cyzyjne, naukowe.

Teraz mowi sig o ,,niepelnosprawnosci inte-
lektualnej” i o ,,ludziach z niepetnosprawno-
Sciq intelektualng’.

~Niepetnosprawny” jako przymiotnik
jest zupetie dobry. ,,Uposledzony” nie jest
przymiotnikiem, jest imiestowem, czyli zwia-
zany jest z czynnoscig — z ,,uposledzaniem”.
T o ile mozna powiedzie¢ ,,osoba z uposledze-
niem”, to troche trudniej w jezyku zaakcep-
towac ,,z niepetnosprawnoscig”. To tak jak-
bysmy powiedzieli ,,0soba z nienawiscig” —
o czlowieku, ktéry kogo$ nienawidzi lub tez
,,0s0ba z urodg” — o kims tadnym. To sg cechy,
ktére nie okreslajg w catosci cztowieka, ale
nie mozna ich tez od niego oderwac.

W miedzynarodowych aktach prawnych,
np. w najnowszej Konwencji ONZ jest mowa
0 ,,0s0bach z niepetnosprawnosciq”

- persons with disabilities.

Ale tam ma to nieco inny charakter grama-
tyczny. Angielskie konstrukcje przyimkowe
sg czgsto rownoznaczne z polskimi konstruk-
cjami przymiotnikowymi, to oznacza po pros-
tu jakas ceche.

Nie sq takie same wyraZenia: ,,0s0ba
niepelnosprawna intelektualnie”
i ,,050ba uposledzona umystowo”?

Nie, wlasnie niezupetnie. Bo o ile ,,uposle-
dzenie” ma jeszcze zwigzek historyczny z
czyms§ poslednim, gorszym, to ,,niepelnospraw-
nos¢” pokazuje, ze tylko czegos brakuje do pet-
ni sprawnosci. Czyli, daje nam poczucie skali.
Poniewaz w nim jest to ,,pelne - niepetne”, to
ja bym w tym widzial pewng szans¢. Nato-
miast nie méwitbym ,,z niepetnosprawnoscig”.
,JOsoba ze sprawnoscig’ — powie pani?

Nie, ,,0s0ba sprawna”’.

,,Osoba niepelnosprawna intelektualnie”
(czy ,,umystowo” — trzeba by si¢ tu zastanowic)
jest lepszym wyjsciem niz ,,0soba z uposle-
dzeniem”. Po pierwsze dlatego, ze ta nazwa
— ,hiepetnosprawna” nie determinuje tego,
czy to jest wrodzone, czy nabyte, czy to jest
choroba, czy jest dziedziczone, czy jeszcze cos
innego. Ona ,,nie jest sprawna w tej chwili”,
jest ,,niepetnosprawna”. To nie przekresla tej
osoby. ,,Osoba z niepetnosprawnoscig” - dla

mnie nie brzmi dobrze. Od strony jezykowej, pp
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P) jest gramatycznie dziwactwem. Inna sprawa, ze

przy wprowadzeniu i czestym powtarzaniu jezyk
to przyjmie, ostuchamy sie, ale ja bym wolat
si¢ nie ostuchiwa¢. W moim przekonaniu
,,0soba niepetnosprawna intelektualnie” jest
do przyjecia. Ale proponowatbym p6js¢ dalej
- ,;0soba bez pelnej sprawnosci intelektualne;j”.
Jeszcze sprawa pejoratywnego zabarwienia
nazw wlasnych, mowig np. o zespole Downa.

,JOsoba z zespolem Downa” jest lepsze niz
,down”, bo to ,,z” oddziela chorobg od czlo-
wieka. Czgsto tak bywa, ze jezyk ucieka.
Jezeli jakies okreslenie np. homoseksualista
jest postrzegane negatywnie, to wprowadza
si¢ nowe — gej, zeby byto tatwiejsze do zaak-
ceptowania. Jezeli to nabierze negatywnego
zabarwienia, to trzeba bedzie znowu wymy-
§li¢ co§ nowego. Poniewaz wczesniejsze
okreslenia ,,wariat”, ,,debil”, ,,imbecyl”, , kre-
tyn”, ,idiota” — wszystkie zostaty zajete przez
jezyk potoczny, to byly proby szukania jakichs
innych okreslen.

Niewatpliwe bardzo duzo dobrego robi
wprowadzanie takich elementéw nawet w
popkulturze, pokazujacych troche inng strong
problemu. Pojawienie si¢ Macka w serialu
,,Klan” zrobito bardzo duzo dobrego, bo ten
sympatyczny dzieciak zostal prawie przez
wszystkich zaakceptowany i1 polubiony.
Wezesniej w Telewizji Polskiej byt emitowa-
ny amerykaiiski serial ,,Dzieri za dniem” ze
starszym nieco chlopakiem Corky’m i stysza-
tam wtedy od rodzicow, Ze ten serial przyniost
wigcej dobrego niZ jakakolwiek kampania.

Oczywiscie! Mato tego, pod wptywem ta-
kich przekazéw, sama nazwa zmienia kono-
tacje. Tylko wtedy powstaje problem: czy mé-
wi€ o tym dziecku ,,down”, przez co oswoili-
bySmy nazwe i sprawili, ze ludzie by ja
zaakceptowali — chyba by tak bylo...
Stracilaby te negatywnq konotacje? Nie byla-
by uzywana do wyzywania si¢ na podworku?

Tak. Ja bym tak zaryzykowal. Wprowa-
dzi¢ Murzyna i zaczg¢ o nim méwic ,,Murzyn”.
To stowo, ktére kiedys bylo obojetne, a teraz
stalo si¢ negatywne, mozna by jeszcze w ten
sposob ocalic. Tak jest z wieloma stowami. Ale
to wymaga pewnych zintegrowanych dziatan.
Wiasnie, co sig robi, Zeby zmienic takq nega-
tywngq konotacje (oprocz seriali)?

Dam taki przyktad. Stowo ,,parias” ozna-
czato w Indiach kogos, kto nalezy do najniz-
szej kasty, jest ,,niedotykalny”. Gandhi uwa-
zal, ze konotacji si¢ nie zmieni, ale mozna
zmieni¢ zakres. I mowil, ze pariasi napraw-
de to sg ludzie Zli, ci ktdrzy kamig itp. — to
sg pariasi. W wiekszosci dziatan stosuje si¢
jednak odmienng kwalifikacje: nazwa jest
juz stracona, wrzucone w nig zostaty wszyst-
kie zle rzeczy, a tych, ktérych ta nazwa doty-
czy —nazwiemy inaczej. Gandhi konotacje zo-
stawil, wszystko zle zostawit, ale prébowat

dopasowa¢ do konotacji denotacje, czyli za-
kres znaczeniowy.

Czgsciej prébuje sie ocali¢ konotacje.
Méwi sie np., ze cztowiek ubogi, to jest ktos
szczegdlnie wyrdzniony, ze ,,ubostwo Swigta
rzecz” — Koscidt tak prébowat robic, zmie-
ni¢ t¢ negatywng konotacje. Inny przyktad -
,hedznik”. | Nedznicy” Wiktora Hugo w
jezyku polskim powinni mie¢ tytut ,Nedza-
rze”. U nas ,,nedznik” to jest ktos, kto jest
moralnie ngdzny, a nie ekonomicznie. ,, Ty
nedzniku!” méwi si¢ do kogo$ zlego, a nie
do kogos, kto jest biedny. A ci ,,Nedznicy”
w tytule tak juz zostali, cho¢ stowo nie zmie-
nito konotacji. ,,Nedzne psy” u Peckinpaha
to sg jednak gorsi, a nie biedniejsi. Mozna
rzeczywiscie probowaé¢ zmienia¢ konotacje
przez przypisywanie tej nazwy komus, kogo
cenimy, kogo lubimy, np. méwic ,laureat
Nagrody Nobla, wybitny Murzyn, taki a taki”
i wtedy mozna spodziewa¢ si¢, ze uzyte w
takim kontekscie - bedzie to nobilitowato.
Jak Pan ocenia rolg kampanii medialnych
w takich sprawach? Billboardy, reklamy
—czy to jest dobra droga do zmiany postrze-
gania?

Najlepiej si¢ zmienia postrzeganie, jezeli
ta intencjonalnos¢ jest ukryta, a tutaj to jest
wyrazZnie intencjonalne. Wcale nie jestem
pewien, czy takie kampanie wiele dajg, nie
wiem. Przede wszystkim dlatego, ze sg dos¢
nachalne. W dydaktyce jednoznacznosé
bywa przeszkodg. Jezeli przekaz przestaje
by¢ jednoznaczny, daje to poczucie pewnej
dowolnosci interpretacji. Cztowiek identyfi-
kuje si¢ z tym, w co wkiada pewien trud, gdy
interpretacja wymaga przynajmniej jakiegos
zaangazowania intelektualnego. To zaangazo-
wanie jest moje, a z tym co moje oczywiscie
si¢ identyfikuje. Ja przekaz przyjme, jezeli
co§ w niego wlozylem, np. na poziomie
interpretacji.

Serial ,,Klan” 7 Mackiem nie wymaga tego
wkiadu wlasnego, to jest prostsze...

Ale tam nie dostajemy przekazu, ze on
jest taki sam jak ty, nie ma takiej pozy, tylko
obserwujemy jego losy, interesujgca jest fa-
buta, identyfikujemy si¢ z osobami otaczajg-
cymi go. Zmiana nazwy wiele nie zmieni,
zmieni to, co bedzie dodatkowym otocze-
niem semiotycznym.

Co robi¢, zeby jednak zmieniac postawy?

Nakreci¢ kolejnych pare filméw, nagraé
piosenke, zrobic¢ do niej klip z udziatem tych
0s6b, pokazywac ich umiejgtnosci artystycz-
ne, robi¢ wystawy obrazéw, moze prébowac
innego typu sztuki — moze film, nie tyle z
nimi, ale przez nich zrobiony?

Jestem z Paristwenm, jesli si¢ na cos przydam.
Serdecznie dzigkuje.

Rozmawiafa:

Barbara Ewa Abramowska

Terminologia jest sprawa niezwykie
wazng i drazliwa. Wiaczenie osob
Z hiepetnosprawnoscia intelektual-
n3 do szerokiego grona osob nie-
pefnosprawnych z innych przyczyn
trwato lata i wcale nie dla wszyst-
kich byfo oczywiste. Byty osoby
Lniepetnosprawne” i osobno ,upo-
sledzone umysfowo”. Pozostalosci
tego swoistego ostracyzmu mozna
Zauwazyc¢ i dzis. W wielokrotnie
ostatnio nagradzanym amerykan-
skim filmie dokumentainym pt.
~Murderball - gra o zycie"",
moéwigcym o przygotowaniach
rugbistow na wozkach do Paraolim-
piady w Atenach, jeden z zawod-
nikéw mowi: Ciotka myslafa, ze
to sg Olimpiady Specjalne, a czy
ja jestem jakis niedorozwiniety?!
Ten ciezko poszkodowany
mezczyzna, Z tetraplegia, odebrat
poréwnanie go do osoby z uposie-
dzeniem umystowym jako obraZli-
we, poczut sie urazony.

Nazwa nie jest tylko oznaczeniem desy-
gnatu’. Terminologia jest sprawg wazng, ale
nie dla kazdego w taki sam sposéb. Dla lekarza
nazwanie choroby jest zakoriczeniem procesu
diagnozy, warunkuje tez wybdr procedur lecz-
niczych. Nie ma zadnego zabarwienia emocjo-
nalnego a cechy z nig zwigzane s precyzyjnie
okreslone. Dla osoby, ktérej dotyczy nazwana
choroba staje si¢ ona sprawg osobistg. Natych-
miast wzbudza lawing wyobraze, skojarzeii
i odczué — niepokoju, leku, obaw. Poniewaz
jednak na og6t pacjenci nie maja profesjonal-
nej wiedzy medycznej, mysli i emocje wywo-
tane nazwg choroby biorg si¢ z zastyszanych wy-
rywkowych informacji, relacji i opiséw, a nie
z whasnych doswiadczeri. Im wigcej powtarza-
nych z ust do ust, niesprawdzonych tresci zabar-
wionych emocjami, tym atwiej powstaje stereo-
typ, mit, zbitka strzgpéw prawdziwych i niepraw-
dziwych informacji, odczué i nastrojéw. Mit
i stereotyp myslowy, zwlaszcza obarczony ne-
gatywnymi emocjami, majg silny wpltyw na
jezyk wypowiedzi na ten temat, na postawy
ludzi, na ich myslenie o desygnacie, o osobach
dotknietych chorobg, na przekonania, oczeki-
wania a takze na dziatania skierowane do tych
0s0b.

Kazda nazwa zjawiska, ktore jest mato znane,
niepokojace, a by¢ moze w ogdle nie znane
z wlasnego doswiadczenia, tatwo staje si¢ stereo-
typem. Terminy ,,niedorozwdj umystowy”,
Hkretynizm”, ,idiotyzm”, ,imbecylizm”,
,,debilizm” stosowane przez medycyng i psy-
chologie, a potem w potocznym jezyku lat
70-tych XX wieku wywotywaty obrazy oséb
niepenosprawnych intelektualnie jako znie-
ksztatconych, dziwacznie si¢ zachowujacych,
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zagrazajacych, niezdolnych do racjonalnych
zachowan i do uczenia si¢, wymagajacych
petnej opieki.

Nazwa zmienia sie

Termin ,,specjalna troska” zostat wymyslo-
ny przez dziennikarke tygodnika ,,Przyjaciot-
ka” na poczatku lat szes¢dziesiatych z mysla
o rodzicach, ktérych zniechgcato do zrzesza-
nia si¢ w organizacji uzywane wtedy pow-
szechnie okreslenie ,,niedorozwoj umystowy”.
Chodzito o wzbudzenie pozytywnych skoja-
rzen. W 1963 roku powstat a nastepnie roz-
wijal dziatalnos¢ Komitet oraz Kota Pomocy
Dzieciom Specjalnej Troski. Niestety, w la-
tach osiemdziesiatych termin ten zostal nie-
jako odebrany dzieciom z uposledzeniem
umystowym przez ministerstwo o$wiaty,
ktére zaczeto go uzywaé réwniez w swoich
dziataniach wobec dzieci z doméw dziecka
i dzieci z rodzin patologicznych. Te dodat-
kowe ,pietna” nie stuzyly dobrze sprawie.
Wtedy rodzice zdecydowali si¢ na dos¢
radykalng zmian¢ nazwy i przyjeli termin
uzywany w medycynie i pedagogice, cho¢
nie do korica neutralny w odbiorze spotecz-
nym. W 1983 roku powstat Komitet Pomocy
Osobom z Uposledzeniem Umystowym. Zbli-
zylismy si¢ w ten sposob do nazwy Miedzy-
narodowej Ligi Stowarzyszef na Rzecz Os6b
z Uposledzeniem Umystowym, ktérej Komi-
tet byt juz czlonkiem.

Zmiany nie dotyczyly tylko Polski i jezy-
ka polskiego. Taka tendencja byta widoczna
we wszystkich krajach i jezykach. Po odrzuce-
niu przez Swiatowa Organizacje Zdrowia
(WHO) podziatu na debilizm, imbecylizm
1idiotyzm wprowadzono cztery stopnie uposle-
dzenia z nowymi, niestygmatyzujacymi na-
zwami — lekkie, umiarkowane, znaczne i gle-
bokie uposledzenie. Zaprzestano tez uzywania
okreslen ,,niewyuczalni” i ,,niewyéwiczalni”.

Stosowane okreslenia wystgpowaty
historycznie w nastepujacej kolejnosci:

1. niedorozwéj umyslowy (mental retar-
dation — dostownie: opdZnienie umystowe)

2. uposledzenie umystowe (mental handicap)

3. niepelnosprawnos¢ intelektualna (men-
tal disability).

W krajach anglosaskich dos¢ powszechnie
uzywa si¢ okreslenia “persons with learning
disability”, co thumaczy si¢ niezbyt dostownie
na ,,0soby z problemami w uczeniu si¢” lub
niezbyt fadnie na ,,0s0by z niepetnosprawno-
scig w uczeniu si¢”. Termin ten obejmuje nie

1 rez. Henry Alex Rubin, Dana Adam Shapiro, USA, 2005

2 desygnat — przedmiot, do ktdrego sie dana nazwa stosuje;
Stownik wyrazéw obcych i zwrotow obcojezycznych, Wiadystaw
Kopaliriski, Wiedza Powszechna, Warszawa 1968

tylko osoby z uposledzeniem umystowym,
ale takze z autyzmem, z dysleksjg i dysgra-
fia, 1 wszelkimi innymi dysfunkcjami lub
schorzeniami — somatycznymi i psychicznymi,
ktére mogg powodowac problemy z naukg
szkolng.

Budowa tego ostatniego okreslenia zwra-
ca uwagg na jeszcze jeden Swiatowy trend w
terminologii - oddzielania osoby od jej ce-
chy czyli niepetnosprawnosci - spdjnikiem
2" (with). Tak méwi si¢ i pisze o osobach z
wszelkimi rodzajami choréb i niepetnospraw-
nosci. Na przyktad tak zatytulowano uchwa-
long ostatnio przez ONZ Konwencje o Prawach
Oséb z Niepetnosprawnosciami - Conven-
tion on the Rights of Persons with Disabili-
ties. Osobowe, podmiotowe podejscie do
osoby z problemami podkresla wartos¢ i
integralnos¢ OSOBY réwniez w innych
przypadkach, np. osoby chorej na schizofre-
ni¢ (a nie schizofrenika) czy chorej na gru-
Zlicg (a nie gruzlika).

W ,niedorozwoju umystowym” nie byto
osoby, méwito si¢ o ,,niedorozwinigtych”.
Podobnie pdZniej o ,,uposledzonych” - to nie
byli ludzie wyrdzniajacy si¢ jakas cecha, to
byli po prostu ,,niedorozwinigci” czy ,,uposle-
dzeni” we wszystkich dziedzinach, czyli to-
talnie ,,nienormalni”. Dopiero po latach zacze-
to szerzej uzywac okreslenia ,,0soby z upo-
Sledzeniem...”. W jezyku angielskim terminy
te przechodzity podobng droge: “mentally
handicapped” to ,umystowo uposledzeni”,
"persons with mental handicap” - ,,0s0by z
uposledzeniem umystowym”. Teraz méwi
si¢ "persons with mental disability”, czyli
,,0s0by z niepetnosprawnoscig intelektualng
(umystowa)”.

Nazwa moze budzic emocje

Zmiana terminologii ma kilka przyczyn,
cho¢ wszystkie one sg ze sobg powigzane
przyczynowo-skutkowo. Terminologi¢ pigt-
nujacg zmieniono, aby utatwi¢ zmiang podejs-
cia z odrzucajgcego, deprecjonujgcego i osmie-
szajacego, sugerujgcego brak rozwoju, niezdol-
nos¢ do nauki, wieczne dziecigctwo, niemoz-
nos¢ udziatu w zyciu spotecznym - na podejs-
cie uznajgce istnienie potencjatu i potrzebe
jego wspierania. ,,Stare podejscie” nie uznawa-
to wplywu jakosci zycia na rozwdj i zacho-
wania spoleczne oséb niepetnosprawnych
intelektualnie, wobec tego nie dostrzegano
zwigzku pomiedzy zyciem w totalnie opie-
kuriczych instytucjach zamknietych, w stto-
czeniu, bezczynnosci i prymitywizmie oto-
czenia a nieprzystosowaniem spolecznym,
niesamodzielnoscig i ,,nienormalnymi” zacho-
waniami.

Uposledzenie umystowe bylo traktowane
jak choroba, ktéra w zasadzie nie daje si¢
leczy¢ srodkami farmakologicznymi. ,,Chorzy”
byli umieszczani w zaktadach, gdzie oprocz
opieki dostawali wylacznie leki uspokaja-
jace. Tak bylo nie tylko w Polsce i w krajach
bloku wschodniego, tak byto réwniez w wyso-
ko rozwinigtych krajach Europy i Ameryki.
Do tego dochodzit brak wiedzy o zjawisku i je-
go przyczynach. Dziwaczne zachowania ttu-
maczono patologig.

Gdy jednak w latach szescdziesigtych
XX w. zaczeto oferowac tym osobom nauke,
sensowng aktywnos¢ w ciagu dnia, mozliwos¢
mitych przezy¢ w sytuacjach spotecznych,
réwniez rekreacyjnych, okazato si¢ iz osoby
te moga si¢ zmieniad, tzn. przestaja byc ,,nienor-
malne”, lepiej funkcjonujg w zyciu codziennym,
cho¢ oczywiscie nadal wymagajq wsparcia.

Wdweczas zmiany nazw byty efektem ujaw-
nionych nowych, pozytywnych cech i mozli-
wosci 0s6b. Zdejmowanie pigtna stalo si¢ wa-
runkiem pomyslniejszego zycia w integraciji,
w otwartym Srodowisku, w kontaktach z ludz-
mi, ktérzy je akceptuja. Zmiany te mialy tez
znaczenie dla rodzicéw, gdyz poprawa
odnoszenia si¢ do potrzeb ich dzieci, szano-
wanie ich czlowieczeristwa lagodzito cier-
pienia rodzicow, dawalo im nadziejg.

Zmiana terminologii wiagze si¢ zatem nie-
rozerwalnie z poszerzeniem wiedzy ptynacej
z doswiadczeni 1 w konsekwencji - ze zmiang
podejscia do osdb niepelnosprawnych intelek-
tualnie. Jezeli nazwa przez lata ,,obrosta”
negatywnymi skojarzeniami i konotacjami ozna-
cza to, ze jest nieodpowiednia i nalezy znalez¢
inny, nie budzacy takich emocji termin.

Nazwa moze by¢ hamulcem
Nazwa moze ograniczac ofert¢ dziatan, mo-

ze odbiera¢ szanse. Zastanéwmy sig, jak wiele

- wraz z nazewnictwem - zmienilo si¢ przez

ostatnie pot wieku! Wiemy, ze osoby z niepet-

nosprawnoscig intelektualng po otrzymaniu odpo-

wiedniego wsparcia:

B mogg si¢ uczy¢ (nie s3 ,,niewyuczalne” czy
Lhiewycéwiczalne”)

M potrafig pracowac

B mogg opanowac wiele umiejetnosci pozwa-
lajacych na bardziej niezalezne zycie

M potrafig wspotpracowac i wspdtzyc
w ramach grupy

M potrafig bra¢ udzial w zyciu spoleczeristwa

B moga by¢ odpowiedzialne.

Za tg wiedzg podaza oferta:

B metody edukacji dostosowane do stopnia
i charakteru niepetnosprawnosci oraz do
indywidualnych potrzeb

B dziatania wspierajgce podejmowanie decyzji pp
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Rozmowa z Lidig Kata o 2yciu z niepetnosprawnym bratem

)) M szkolenia zawodowe

M praca
B wspieranie w samodzielnym zyciu
M ochrona prawna.

O takich rozwigzaniach nie bytoby mowy,
gdyby przez ostatnie kilkanascie lat nie stoso-
wano konsekwentnie praw czlowieka, jako
instrumentéw oceny sytuacji osob niepetno-
sprawnych, niedyskryminacji 1 wlaczania.
Prawa cztowieka opierajg si¢ na jednej podsta-
wowej zasadzie — uznania i szacunku dla god-
nosci kazdego cztowieka. Nazwy tez musza
zasadg t¢ respektowac.

Nazwa moze podawac
w watpliwosc godnosc cziowieka

Stosowanie nazwy dysfunkcji na okresle-
nie osoby z tg dysfunkcjg — depersonifikuje,
przystania osobg jako podmiot. Kobieta, m¢z-
czyzna, dziecko z zespotem Downa, to nie to
samo co down. Down — matryca unifikujgca
wielkg przeciez réznorodnos¢ wsréd ludzi,
down — istota bez wlasnego imienia. Dlaczego
robimy im takg krzywde? Dlaczego sami
przyczyniamy si¢ do wzmacniania stereotypu?
A co z szacunkiem dla czlowieczenstwa
ludzi dotknietych jakimi$ ograniczeniami -
przeciez nie z wlasnej woli?

Uzywanie okreslenia ,,osoba z niepetno-
sprawnoscig intelektualng” moze stwarza¢
czysto jezykowe problemy. Dla prof. Bralczy-
ka jest to gramatyczne dziwactwo, ale jedno-
czesnie przewiduje on, ze ,, przy wprowadze-
niu i czestym powtarzaniu jezyk to przyjmie,
ostuchamy sie¢”. Poniewaz od kilku lat kon-
sekwentnie stosujemy to okreslenie mamy na-
dzieje, ze jednak — moze na poczatku wymien-
nie z ,,0s0bg niepetnosprawng intelektualnie”
- przyjmie si¢. To male ,,z” bardziej oddziela
niepetnosprawnos¢ od osoby. Osoba wow-
czas nie jest juz w pierwszej kolejnosci nie-
petnosprawna. Jest OSOBA.

Pamietajmy caly czas o tym, jak wiele
mozna zbudowac, stosujac odpowiednig termi-
nologie. I jak wiele szans mozna zaprzepascic
postugujac sig stereotypami myslowymi. To my
uchodzimy za specjalistéw od niepenospraw-
nosci intelektualnej. Jezeli bedziemy uzywac
deprecjonujacych stéw i terminéw, utrudni-
my zawigzywanie si¢ normalnych partners-
kich relacji z innymi, ostabimy gotowos¢ do-
starczania nowoczesnych ofert, pomniejszy-
my mozliwosci autentycznego wigczenia.

Ogromnej konsekwencji z naszej strony
oraz wielu jeszcze dziatari edukacyjnych wo-
bec spoteczeristwa - nawet o charakterze pro-
pagandowym - wymaga stosowanie termino-
logii niosacej pozytywne oczekiwania i emocje.
Osoby z innymi rodzajami niepetnosprawnosci
mogg same o takie sprawy walczy¢. ,Naszym”
musimy pomoc.

Krystyna Mrugalska, BEA

Jest Pani formalnie opiekunem brata Arka,
uczestnika Warsztatow Terapii Zajeciowej
przy Zarzgdzie Glownym PSOUU w Warsza-
wie. Jak do tego doszlo?

Bardzo wczesnie zostalismy bez opieki - ja
miatam 12 lat, Arek niecate 2, gdy zmarta
nasza mama (ojciec zawsze byl bardziej
gosciem w domu niz sprawowat role ojca).
Zostata nam przyznana opieka: mamy jeszcze
starszg siostre i ja pojechatam do niej do Sta-
néw Zjednoczonych, a Arek zostat w Polsce,
najpierw pod opiekg siostry ciotecznej, ale
poniewaz oni nie byli w stanie zapewni¢ mu
szkoty, mieszkali w matlym miescie, zostat
oddany do domu opieki spotecznej koto
Oswigcimia. Przez 10 lat mieszkatam w Sta-
nach, chodzitam tam do szkoly i nie ukry-
wam, ze przez caly ten czas spedzato mi sen
z oczu to, ze mdj wiasny brat zyje w warun-
kach jeszcze gorszych niz w sierocificu, mate
dziecko, ktére jest bardzo wrazliwe... Pomi-
mo tego, ze miatam r6zne mozliwosci pozo-
stania tam, zrobienia kariery, to nie bylo to.
Nie w moim przypadku. Z drugiej strony, z
réznych powodéw nie mogtam przyjezdzac
do Polski, nie bytam tu w ogéle przez 9 lat.
Takim moim postanowieniem bylo ukoricze-
nie szkot, zeby zapewni¢ sobie i bratu utrzy-
manie. Wrécitam z dwoma walizkami, na
lotnisku odebrat mnie pan, kt6ry miat napi-
sane na kartce moje imi¢ i nazwisko. Nie
przypuszczalam wtedy, ze wszystko si¢ tak
dobrze potoczy...

Przede wszystkim zaczg¢tam robi¢ wszyst-
ko, zeby zabra¢ brata z domu opieki spotecz-
nej. Dziatatam dwutorowo: najpierw musia-
tam sobie zapewni¢ prace, potem kupié
mieszkanie - wszystkie te podstawowe zycio-
we sprawy. W miedzyczasie czgsto odwiedza-
tam brata, Zeby go na powr6t przyzwyczaié
do siebie. Kiedy wyjezdzatam on miat 4 lata,
a przy takich brakach intelektualnych, pomi-
mo wysylanych zdjec 1 prezentéw, nie wie-
dziatam co on pamigta. Trudno réwniez byto
2o z dnia na dzien przenies¢ w zupehie inne
otoczenie, a na poczatku nie miatam tez wa-
runkéw. Z drugiej strony, rozumiem watpli-
wosci psychologéw, opiekunéw z tego domu
pomocy, ktérzy wahali si¢, zeby ,,wydac” mi
niepetnosprawnego chtopca — miatam 23, 24
lata, sama bytam u progu swoich samodziel-
nych decyzji zyciowych. W momencie kiedy
udato mi si¢ to wszystko pouktadaé, pomysl-
nie pozalatwiac, zabralam w wakacje brata
do siebie i poprzez kuratorium (panie byly
mi bardzo pomocne), zapisatam go do szkoty
specjalnej z internatem przy ul. Belskiej w

Warszawie. SpedzaliSmy ze sobg wszystkie
weekendy, wszystkie swigta, wszystkie wa-
kacje, a w tygodniu — on szkofa i internat, ja
— praca. W migdzyczasie zalozytam swojq
rodzing, Arek jest cz¢scig tej rodziny, jest jej
czlonkiem.

Jak mqz zaakceptowal takiego brata?

Mysle, ze jezeli ktos nie zaakceptowatby
mojego brata, zapewne w jakichs krytycznych
sytuacjach nie zaakceptowatby tez mnie. To
jest dla mnie o tyle wazne, ze w zyciu zdarza-
ja sie rézne sytuacje - jezeli mnie by si¢ co$
przydarzylo, to nie wiedziatabym wtedy, czy
mogg liczy¢ na takg osobe. Pawet zaakcepto-
wal Arka w pelni. Arek jest tak traktowany
jak nasze kolejne dziecko. Oczywiscie to jest
dorosty cztowiek i ta réznica nie jest zama-
zywana, on ma swoje obowigzki, jest z nich
rozliczany, ale nasza opieka jest taka, jak dla
naszych dzieci. Nie widzg réznicy w trakto-
waniu, ani w stron¢ wyrézniania go w jakis
sposob, ani w drugg strong.

Coyli - pan Arek jest juz wujkiem?

Tak, mam dwoje dzieci, trzecie jest w drodze.

Jak si¢ sprawdza w tej roli?

Bardzo dobrze. Bardzo duzo pomaga.
Od samego poczgtku angazowatam Arka w
rézne zadania, zeby czut si¢ potrzebny (tak
naprawde caly trud chyba polega na tym,
zebysmy czuli si¢ potrzebni). Nigdy nie mia-
tam takich obaw, ze Arek sobie z czyms nie
poradzi. Wiadomo, Ze te zadania sg propor-
cjonalne, to nie jest tak, ze dzisiaj wieczorem
omawiamy twoérczos¢ Mickiewicza, to nie o
to chodzi. Zadania sg dobierane do jego
mozliwosci.

Teraz widzg, jak si¢ zmienit, np. zaraz po
wyjsciu z domu opieki miat problem, zeby
wejs¢ na ruchome schody, bo si¢ po prostu
bat. Teraz nawet nie mysli, ze cokolwiek moze
stana¢ na jego drodze, jakies schody rucho-
me... Pamigtam tez, jak wystaliSmy pierwszy
raz Arka po wodg oligoceniskg, zeby go
wdrozy¢ i w takie obowigzki. My z Pawlem
staliSmy w oknie z jednym telefonem komor-
kowym, Arek szedt ulica z drugim telefonem.
Zgubilismy go z oczu za jakim$ murem,
serce mi staneto, na dodatek on nie odbierat
tego telefonu, miat jakies problemy z obstu-
23... Wszystko to trwato dlugo, bo on jest
bardzo skrupulatny. Serce ruszyto, kiedy poka-
zal si¢ wreszcie. On si¢ bardzo rozwija.
Teraz jak nie ma w domu wody, to po prostu
Arek przynosi i serce mi juz nie staje za
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kazdym razem. To wszystko jest kwestig ta-
kiego powolnego wdrazania. Poza tym, przez
wiele lat mieszkat w zupetnie innym otocze-
niu, gdzie np. nie bylo srodkéw transportu
miejskiego, gdzie zycie bylo bardzo proste,
ale i tez - odizolowane od spoteczeristwa.

Ile lat mial pan Arek, jak opuscit dom opieki?

Czternascie jak przeniostam go do interna-
tu, to byt rok 1999. Od tego czasu jest coraz
bardziej samodzielny, sam dojezdza do
warsztatow.

W jaki sposob dojezdza?

Autobusem. Ma co prawda jeden bezpo-
sredni autobus, ale ostatnio podejrzata go
nasza pani opiekunka do dzieci, ze wsiadt do
innego numeru autobusu. Przybiegta i mowi:
,Boze, Arek wsiadl nie do tego autobusu!”
Przez to dowiedzielismy sig, ze nauczyl si¢
przesiada¢ na tramwaj. Nie jest to dogod-
niejsze, ale jest to tez jakas forma nauki. Nie
wiem na ile to jest jego samodzielne przedsig-
wzigcie, na ile wpltyw kolegéw, ktérzy dojez-
dzajg tramwajem do warsztatow, ale jest to
pozytywne. Jest to rozwdj.

W tym roku raz przezyliSmy chwile
grozy, kiedy Arka potracit samochdd. Na
poczatku nie mogtam uwierzy¢, ze przeszedt
przez ulice na czerwonym Swietle, a tak zezna-
li swiadkowie. Ale pdzniej, z pomocg pana
Lukasza' z warsztatu, doszliSmy do wnio-
sku, ze cho¢ on dziala w takim schemacie:
»zielone $wiatto — przechodze”, to jednak
wtedy okazalo sie, ze wazniejszy byl inny
schemat: ,,przyjechat autobus - musze wsigsc,
jak nie wsigde, to zaden inny nie przyjedzie”.
I wtedy wbiegt na ulice na czerwonym $wie-
tle. Na szczescie, dzigki temu, ze kierowca,
ktéry go potracit przestrzegal dozwolonej
predkosci, nie jechat zbyt szybko, to wlasciwie
nic mu si¢ nie stato.

A co wlasciwie sig stalo, nie bylo szpitala?

Byt szpital, wezwano karetke. To bylo
tak: w pewnym momencie nam zniknal, nie
mieliSmy z nim zadnego kontaktu. To byt
taki feralny dzien, zostawit w domu telefon,
zostawil dokument, kartk¢ z adresem. Nie
miatl przy sobie niczego.

To bylo rano, w drodze do warsztatow?

Tak. Jak nie przyszedt do warsztatow,
zaczeto go szukaé, maz z jednej strony war-
sztatéw, pan Lukasz z drugiej strony. W pew-
nym momencie stwierdzili jednak, ze nad-
szedt czas, kiedy trzeba zapyta¢ si¢ odpo-
wiednich stuzb, zadzwoni¢ do szpitali. Ja by-
tam wtedy w delegacji za granicg i ta godzi-
na, kiedy wiedziatam juz, ze jest w szpitalu,

1 Lukasz Pisarski, kierownik Warsztatow Terapii Zajeciowej
przy Zarzadzie Gléwnym PSOUU.

AREK KATA (w $rodku) Z RODZINA

ale jeszcze nie wiedzialam co mu jest, to byta
jedna z koszmarniejszych godzin w zyciu.
Na dodatek nic nie mogtam zrobi¢. W szpitalu
zrobiono mu wszystkie przeswietlenia i ba-
dania, 1 chcieli zatrzymac go na obserwacji,
ale m6j maz jest lekarzem, powiedzial, ze
bedzie go obserwowaé w domu i jak cos si¢
bedzie dziato to przywieziemy go do szpitala.
Nic si¢ nie dziato. Arek wrdcit do warsztatow,
nadal dojezdza autobusem.

Jaki byt ten pierwszy dojazd po wypadku?

Na poczatku kilka razy dowoziliSmy go
samochodem a po potudniu wracat sam. Kilka
razy przeprowadzaliSmy go rano przez to skrzy-
zowanie, na ktérym miat wypadek i czekali
az wsigdzie do autobusu. Teraz jest juz w
porzadku.

Nie pozostal mu jakis lek?

Widzg, ze jest ostrozniejszy. Czy to jest
spowodowane nabytym wtedy lekiem, czy
raczej to rozsadek, nie wiem.

Prosze powiedziec, czy Pani ma jakies pro-
blemy zwiqzane 7 tym, Ze ma pani niepetno-
sprawnego brata?

Nie mam.

A czy wszyscy Pani znajomi, dalsze otocze-
nie akceptuje brata?

Nigdy nie zwracalam na to uwagi. Widze
réznice jakie si¢ dokonaly przez ostatnie
lata, teraz z roku na rok ludzie coraz bardziej
otwierajg si¢ na niepetnosprawnos¢. Kiedy
go zabieralam z domu pomocy spotecznej,
dziewiec lat temu bylo jednak trochg inaczej.
ChodzilisSmy np. do restauracji, byly pewne
spojrzenia, ale nie zwracatam na to uwagi.
Uwazatam, ze brat jest takim samym klien-
tem jak kazdy inny. Jezeli chodzi o przyjaciot,
nie ukrywam, ze to troche weryfikuje przyjaz-
nie. Na poczatku bylo par¢ oséb — jedna,

dwie, ktdre bardziej martwily si¢ o mnie: jak
ja sobie zycie utozg, kto mnie zechce z takim
bratem?

Szczerze méwigc tych probleméw nie ma.
Czasem tacy ,,jednorazowi” znajomi mowia:
,,Boze, wy musicie mie¢ problemy z tym
Arkiem!” Tak sobie czasem z m¢zem rozma-
wiamy: o czym ci ludzie méwia? Jak to
poréwnac np. z dwulatkiem, ktdry rzuca si¢
w sklepie na podioge, krzyczy, ma postawe
roszczeniowa, nie daje spac. Z Arkiem mozna
wszedzie wyjs¢, wszedzie pojechad, nie jest
wybredny, nie jest agresywny... Szukam
tych probleméw i nie znajduje. Moze dlate-
go, 7e jest we mnie duzy poziom tolerancji
na t¢ sytuacje, sama sobie datam na nig przy-
zwolenie.

Czy Pani mieszkata w duiym miescie w
USA? Miala Pani kontakty z osobami nie-
petnosprawnymi intelektualnie?

Mieszkatam w Nowym Jorku. Kontaktu
z osobami niepelnosprawnymi intelektualnie
nie miatam, z innymi niepetnosprawnymi tez
nie.

A czy nie uwaza Pani, Ze Zycie w takim mie-
Scie, 7 takq roznorodnosciq typow, moze uczy¢
takiej tolerancji, jakq Pani ma w sobie?

Tak, szczegdlnie w Nowym Jorku ludzie
sg przyzwyczajeni do wszelkich innosci, do
tego, ze niezaleznie jak ktos wyglada, jakiego
jest wyznania — po prostu jest. Ja w stosunku
do Arka tez wychodzg z takiego zalozenia,
bez wzgledu na to jaki on jest — po prostu jest.

Nie miatam zadnego przygotowania. W
Nowym Jorku nie miatam takich kontaktow,
nie znatam rodziny, ktéra zajmowataby sie
osobg niepetnosprawng. Przez krotki czas pra-
cowatam jako wolontariuszka w szpitalu dla
0s6b z uposledzeniem, ale musz¢ przyznaé —
bardzo wiele mnie to kosztowato, bylo mi z
tym bardzo cigzko. Ale to bylo bardzo krétko,
w ramach takich praktyk w szkole sredniej.
Moze to bylo za wczesnie, moze to nie ten
wiek, moze ja bylam za mtoda, za bardzo
skrzywdzona tym wszystkim, co stato si¢
wezesniej w moim zyciu. Nie dawatam sobie
z tym rady. Teraz jestem pewnie bardziej
emocjonalnie dojrzata.

Jak Pani widzi przyszlos¢é brata i swojg,
swajej rodziny?

Daze¢ do tego, abysmy wszyscy zdrowi
byli, dlugo zyli, mieli dach nad glowa, mieli
co do garnka wlozy¢ — takie podstawowe,
najwazniejsze sprawy...

Warsztaty sq 7 zalozenia placowkq przygo-
towujgcq do pracy zawodowej. Czy mysh
Pani o pracy dla brata, czy chciataby Pani,
Zeby pracowat?
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Jak najbardziej! Uwazam, ze warsztaty
sg takim poczatkiem hartowania do pracy. Z
drugiej strony, méwitam juz, ze mysle, ze
kazdy z nas chce czu¢ si¢ potrzebnym. Sama
nie wyobrazam sobie siedzenia tylko w czterech
$cianach, ogladania telewizji, nie wychodze-
nia poza dom. Wiem, ze Arek czuje si¢ szczgs-
liwy, kiedy kto$ go prosi, zeby coS zrobit. A
jezeli na czyms si¢ zna, to juz uwaza si¢ za
specjaliste.

Traktuje warsztaty jako szczepionke do
pracy. Wiem, ze rynek jest trudny, zwlaszcza
jesli chodzi o osoby niepetnosprawne, ale
mysle, ze uda znaleZ¢ si¢ cos odpowiedniego
dla Arka, zeby on mdgt sprostac temu.

Rozmawiamy ostatnio o znaczeniu ter-
minologii w odbiorze spolecznym osob nie-
petnosprawnych intelektualnie .

Wydaje mi si¢, ze uposledzenie umysto-
we jest coraz lepiej rozumiane przez osoby
spoza Srodowiska, cho¢ bardzo duzo oséb
nie angazuje si¢ w temat dla wlasnej wygody,
bo jest to obiektywnie rzecz bioragc ciezki
temat. Jest to cigzkie szczegdlnie dla rodzicow,
ale dla samych 0s6b uposledzonych - chyba
nie, bo one nie znajg innego Swiata. Rodzice
chcieliby, zeby ich dziecko jak najwigcej
czerpato z tego ,,normalnego” Swiata. Czasa-
mi sobie mysle, ze Swiat takiej troche utopii,
w ktdrej zyja osoby niepetnosprawne, jest
moze szczesliwszy? Moze to szarpanie sig,
zeby one jak najpelniej weszly do naszego
Swiata, wcale nie jest receptg na szczescie?
M¢j brat nie mysli o czyms takim jak kradzie-
ze, zostawia na tawce w parku pitke, portfel
czy cokolwiek innego i chce po to iS¢ za 3
godziny. Nie pomaga zadne tlumaczenie...
Tak sobie czasem mysle: Boze, jak dobrze
byloby zy¢ w tak zorganizowanym swiecie!

A jak Pani sqdzi 7 czego wynika to, Ze osoby,
ktore nie znajq specyfiki niepetnosprawno-
Sci intelektualnej uwazajq, ze to taki ciezki
temat, Ze np. praca 7 tymi osobami to takie
bardzo trudne zajecie?

Tak, ja tez czesto stysze jak ja to si¢
poswigcam. Boze, to ja do wlasnych dzieci
wstaj¢ po nocach, nie mogg sobie spokojnie
kupi¢ sukienki, biore pierwsza z wieszaka,
bo juz jest histeria. A z Arkiem ideg, spokoj-
nie sobie co$ kupuje, potem jemu co$ kupig,
bo byl ze mng pét godziny. To jest zdrowy
uklad, jego rekompensata. Natomiast nie jest
to poswiecanie.

Na pewno jest bardzo duzo dramatéw.
Czgsto ojcowie zostawiajg matki, a bycie
samotng matkg nie jest fatwe. Nie méwigc juz
o fizycznym wsparciu, kazdy czlowiek
potrzebuje wsparcia emocjonalnego. Jeszcze
nie tak dawno, pamigtam to z czaséw kiedy
urodzit si¢ méj brat, ludzie uwazali to za kare

boza. Taki zabobonny poglad, bez zadnej
wiedzy skad si¢ biorg uposledzenia. Trzeba
by¢ absolutnym niedowiarkiem i komplet-
nym ignorantem, zeby méwic o karze, za co?
Czgsto kobiety w takiej sytuacji zamykajg
si¢ w sobie. Wiem po mojej matce, ktéra w
3 dni po porodzie ustyszala, ze zamiast beci-
ka, to niech przywiezie do szpitala trumienke.
To powiedziata ordynator szpitala w 1985
roku. Brakuje chyba psychologéw, w ogéle
pomoc psychologa jest nadal tematem tabu.

No tak, w Polsce do psychologa si¢ nie cho-
dzi, albo przynajmniej nie mowi sig tego.

I to tylko nakreca t¢ spiralg. Brak wsparcia
i dramaty. Sama jestem matkg i wiem, ze co-
kolwiek si¢ dzieje z dzieckiem jest ogromnym
przezyciem. Diagnoza, ze dziecko jest nie-
petnosprawne na pewno jest ciosem i trudno
jest z tym si¢ pogodzic, a jeszcze przy takiej
reakeji spoleczenstwa, przy braku profesjo-
nalnego wsparcia — to jest bardzo, bardzo
ciezko. Trzeba by¢ ekstremalnie silnym i mie¢
zaplecze, ktére szczegdlnie na poczatku
pomoze.

Co robi¢, Zeby zmieniaé postrzeganie
niepelnosprawnosci intelektualnej?

Miatam takie zdarzenie: bytam z Arkiem
na komisji orzekajacej o niepelnosprawnosci
i pani doktor mnie zapytata ,,Czy to jest wro-
dzone czy nabyte?”

Zespot Downa? Lekarka tak zapytata?

Tak, zespét Downa. Tam byly trzy osoby
— psycholog, pracownik socjalny i lekarz. Ci
pierwsi otoczyli nas naprawde wspanialg
opieka, natomiast lekarka zadata to pytanie,
aja nie umiatam sobie z tym poradzi¢, to mnie
przerosto. Naprawde wtedy nie wiedzialam
czy to jest zart? Ubaw mamy z tego do dzisiaj.

Mysle, ze edukowac 1 jeszcze raz eduko-
wac. I to, co wiasnie si¢ dzieje w Arka war-
sztatach - wychodzi¢ z osobami niepetno-
sprawnymi - do restauracji, do parkdw, na
koncerty, gdzie si¢ da...

I do pracy.

Tak, do pracy, do réznych miejsc. Sg
osoby, ktdre si¢ bedg Swietnie spelniaty w
swoich rolach zawodowych. One muszg by¢
Scisle dopasowane do ich mozliwosci, zeby
nie zniechecié, zeby ich to nie przerosto.
Pokazywad, ze to tez jest obywatel i on nie
jest gorszy, tylko troche inaczej funkcjonuje.
Ale czy my wszyscy funkcjonujemy idealnie
tak samo?

Drzigkuje za rozmowe.

Barbara Ewa Abramowska

»Dziecko psychicznie lub fizycznie nie-
petnosprawne, tak jak kazde inne dziecko
winno miec zapewnione petne i normalne zycie
w warunkach zabezpieczajgcych jego godnosé,
umoZzliwiajgcych osiggniecie niezaleznosci
oraz utatwiajgcych aktywne uczestnictwo w
Zyciu spotecznym.”

Tyle Konwencja Praw Dziecka Organizacji
Narodéw Zjednoczonych z roku 1989.

W naszym kraju stowa Konwencji znala-
zty petne odzwierciedlenie w dziatalnosci
Oddziatéw Wezesnego Wspomagania prowa-
dzonych przez Kota terenowe Polskiego Sto-
warzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem
Umystowym w ramach organizacyjnych
Osrodkéw Rehabilitacyjno—Edukacyjno-Wy-
chowawczych. Réwniez na naszym terenie,
powiatu myslenickiego, dzigki otrzymanej
rekomendacji Ministerstwa Edukacji Naro-
dowej mamy mozliwos¢ prowadzenia pilo-
tazowego programu rzadowego ,,Wczesna,
wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoor-
dynowana i ciggta pomoc dziecku zagrozo-
nemu niepetnosprawnoscig lub niepetno-
sprawnemu oraz jego rodzinie.”

W celu realizacji programu przystgpiono
do dziatan organizacyjnych, ktére zostaty
przeprowadzone w nastgpujacych etapach:

Etap I to:

- rozpoznanie potrzeb srodowiska,

- spotkania ze Starosta powiatu w celu rozpro-
pagowania informacji o programie wsréd
lekarzy i w placéwkach stuzby zdrowia, pod-
legtych starostwu,

- umieszczenie w gazecie lokalnej artykutu
informacyjnego, majacego na celu wyka-
zanie znaczenia wezesnych dziatan rehabi-
litacyjno—edukacyjno—terapeutycznych
wobec dziecka zagrozonego niepetno-
sprawnoscig,

- zamieszczenie informacji organizacyjnych
na stronie internetowej Kota PSOUU.

W II etapie - zbierano dane o potrzebach
zglaszanych przez lekarzy pediatréw, zainte-
resowanych rodzicéw, Poradni¢ Psycholo-
giczno—-Pedagogiczng, pedagogdw szkolnych
1 dyrektoréw przedszkoli.

Etap III - po wstgpnych rozmowach z
rodzicami dziecka starano si¢ postawic¢ diag-
noze rodziny, okreslajac miedzy innymi faze
adaptacji, w ktérej znajduja si¢ rodzice po
wiadomosci o niepetnosprawnosci dziecka.

Nastepnie w oparciu o opini¢ Poradni Psy-
chologiczno—Pedagogicznej, dokumentacje
medyczng, wlasne obserwacje oraz badanie
psychologiczne ustalono diagnoze wstepna
dziecka oraz diagnozg¢ funkcjonalng.

Etap IV - to opracowanie programu tera-
peutycznego i jego realizacja, a w miar¢ na-
bywania przez dziecko coraz to wigkszych
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WCZESNA INTERWENCIJA

WCZESNE WSPOMAGANIE W PRAKTYCE

na przykiadzie dziatalnosci Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawcego w Myslenicach

umiejetnosci — modyfikacja przyjetego pro-
gramu.

Obszar wezesnej interwencji to nie tylko
praca z dzieckiem - jego usprawnianie, nau-
czanie, wspieranie i wychowanie, ale takze
pozyskanie rodzicow do tej wspolpracy, jak
i réwniez dzielenie si¢ osiagnigciami dziecka
w srodowisku.

Program dla dziecka, rodziny oraz ocena
efektow powstajg w toku wspdtpracy zespotu
wielodyscyplinarnego. W obszarze wczesnej
interwencji na rzecz matych dzieci pracujg
osoby kompetentne, wysoko wyspecjalizo-
wane, z pasjq i oddaniem realizujace swoje
zadania.

Warto wspomnieé, iz kazde dziecko jest
zakwalifikowane do tzw. ,.bonu terapeutycz-
nego”. Jest ich cztery: A, B, C, D. Przynale-
znos¢ dziecka do danego bonu zalezy od
stanu dziecka, rozpoznanej jednostki choro-
bowej, wieku oraz rozpoznanych potrzeb

W zwigzku z tym opracowana zostata
autorska dokumentacja do powyzszych bondw.
Przyjete formy pracy w naszym Oddziale
Wezesnego Wspomagania to:

a) zajecia logopedyczne,

b) rehabilitacja,

¢) dogoterapia,

d) stymulacja — zywioty (terapia),

e) zajgcia relaksacyjne,

f) zajecia wedtug metody Weroniki Sher-

borne z elementami pedagogiki zabawy.

Oddziat nasz dziata od 1 stycznia 2007
roku. Uczeszcza do niego 26 dzieci. Potrzeby
Srodowiska lokalnego sg duze, staramy si¢
wychodzi¢ im naprzeciw.

Teresa Chiosta
Dyrektor OREW

Dia okreslenia standardow swiadczen realizowanych i finansowych w ramach pilotazu programu rzadowego wprowadzono pojecie

(patrz ramka).

bonu terapeutycznego, jako wskazanie kosztow w odniesieniu do niezbednych oddziafywari okreslanych potrzebami dzieci w poszcze-
g6inych kategoriach wiekowych i stopniem zaburzer lub niepefnosprawnosci. Bon — o okreslonej wartosci finansowej - towarzyszyc
bedzie dziecku w jego drodze diagnostyczno-terapeutycznej. W sposéb planowy, przewidywalny, zwiazany z diagnozowanymi potrzebami dziecka, w zaleznosci od jego wieku i stopnia zaburzeri oraz
potrzeb rodziny odnosic sig bedzie do standardu swiadczen przewidzianych na danym etapie potrzeb dziecka.

Bon | Dla dzieci w wieku W przypadkach Zespot realizujacy Uwagi
A 0-12 miesiecy, a)  grupy ryzyka, neurolog lubyi lekarz rehabilitacji ruchowej, Rehabilitacja ruchowa trwa przecietnie do
jak réwniez dalsze kontrole b) dzieci z badan przesiewowych, lub/i audiolog — konsultant lub/i okulista 8.-12. miesigca zycia. Gdy problem trwa
do ukoriczenia potrzebujgcych rehabilitacji, — konsultant, psycholog, logopeda, fizjotera- nadal dziecko bedzie uprawnione do
3. roku zycia gtéwnie ruchowej lub/i logopedycznej peuta, pracownik socjalny korzystania z Bonu ,B". Decyzja zapada
w 3. kwartale zycia dziecka.
B od ukoriczenia 6. miesiaca zycia | 1. gdy nie ma jasnosci co do diagnozy neurolog lub/i lekarz rehabilitaci ruchowej, Jezeli dziecko nie robi postepéw lub jego
dziecka do ukoriczenia 7. roku i wymagane jest poglebienie diagnozy lub/i psychiatra, konsultanci: audiolog Iub/i stan pogarsza sie, lub precyzuje sie dia-
2ycia 2. powiktan z drgawkami, okulista oraz psycholog, logopeda, fizjotera- gnoza w kierunku zaburzen i choréb z
3. zaburzen wzroku i stuchu. peuta, pedagog, pracownik socjalny pakietu ,C” - dziecko uprawnione jest do
Obejmuje on dzieci podejrzane o mézgowe poraze- korzystania z Bonu ,C".
nie dzieciece, autyzm, op6znienie rozwoju umysto-
wego badz uposledzenie umystowe, zaburzenia
sensorycznej integracji o ciezkim przebiegu, zabu-
rzenia rozwoju mowy.

,C od 0 miesiecy dzieci, u kiérych zostaly stwierdzone schorzenia neurolog lub/i psychiatra dzieciecy, Przeznaczony jest takze w przypadkach -
wymagajace bardzo wezesnie pogtebienia diagno- pediatra — konsultant, ortopeda — konsultant, wykrytych w pézniejszym etapie - zabu-
styki oraz intensywnej rehabilitacji. Niemowleta te lekarz rehabilitacji medycznej - konsultant, rzen rozwoju takich, jak:
moga byé kierowane bezposrednio z oddzialow psycholog, pedagog, fizjoterapeuta, logopeda, | - cigzkie skoliozy sprzgzone z innymi
noworodkowych, przez lekarzy pierwszego kontaktu, | pracownik socjalny. jednostkami chorobowymi,
réwniez wtedy, gdy wysuwa sie tylko podejrzenie Przewiduje sie tu kierowanie do konsultacji: do | - - upogledzenie umystowe,
powaznych zaburzen, takich jak: genetyka, urologa, poradni metabolicznej, - niedowidzenie, $lepota,

- zespoly genetyczne . o okulisty, audiologa. - niedostuch, gluchota,
- okofoporodowe uszkodzenia splotu ramieniowego - upodledzenie umyslowe ze
- stan po zapaleniu opon mézgowo-rdzeniowych i sprzezonymi niepetnosprawnosciami.
mozgu
- wrodzone wady uktadu nerwowego (m.in. przepu-
klina oponowo-rdzeniowa, wodoglowie, matoglowie)
- choroby nerwowo-migsniowe
- choroby metaboliczne
- inne wady i uszkodzenia o$rodkowego ukfadu ner-
wowego 0 znanej lub nieznanej etiologii, skutku-
jace zagrozeniem lub trwatym uposledzeniem
funkeji ruchowych lub/i umystowym.
D od 0 do ukoriczonego dzieci glebiej, wielorako uposledzone ze sprzezona | neurolog Iub/i psychiatra dziecigcy, pediatra
7. roku zycia niepetnosprawnoscia konsultant, ortopeda konsultant, lekarz rehabi-
litacji medycznej — konsultant, (okulista — kon-
sultant, audiolog — konsultant — w razie
potrzeb), psycholog, pedagog, fizjoterapeuta,
logopeda, pielegniarka, pracownik socjalny.

Zréallo: G. Banaszek, M. Kastory-Bronowska ,Standardy spejalistycznych $wiadczeri i finansowania w osrokach wezesnej interwendji - projekt rozwigzari”, w ,Kompleksowa pomoc”, PSOUU 2004
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I DZIECI

W OBRONIE OREW

Podziwiam aktywno$¢ samorzadowa w sprawie
wyrazania zgody na powolywanie kolejnych pla-
c6wek dla uczniow niepetnosprawnych. Powody tej
aktywnosci sg rozne:

@ Upadajgce samorzadowe przedszkole specjalne
przeksztaica si¢ w sasiedniej wsi w placowke
zajmujaca sie edukacja specjalng - niby nie
OREW, ale ORW czy jako$ tam, pono¢ nazwa
brzmi nowocze$niej. Wazne, ze zadania te
same. Dotacje rowniez.

@ Inny powdd to niz demograficzny. A konsekwen-
cje? Pustoszeja budynki nawet osrodkéw szkol-
no-wychowawczych, wiec warto jedno skrzydio
przeznaczy¢ np. na OREW, ORW czy jak go
tam zwat. Kazda szkota moze powotaé stowa-
rzyszenie mito$nikw dzieci ze sprzezona niepet-
nosprawnoscia i zalozyé wlasna placéwke.
Bedzie blizej. Bez dowozenia. Ale tez bez tradycji
i doswiadczenia.

Dobrze by tez byto, gdyby samorzad potozyt na
tym tape. Potem taka broszka do ozdoby, maskot-
ka utatwiajgca kariere, sukces w wyborach samo-
rzadowych. Politycy lubig by¢ twércami nowych
placowek, wykreowanych kosztem wieloletniego
dorobku i doswiadczenia — na przyklad PSOUU.
Prawda odwieczna sig sprawdza: sukces (Stowa-
rzyszenia) ma wiele matek, a porazki (samorzado-
we) to sieroty.

Na skutek tak radykalnych upublicznianych
pogladéw zaczyna sie utrudnia¢ zycie istnigjacym
placdwkom - czyli OREW PSOUU. Konflikt intereséw.
A przeciez mozna go jeszcze bardziej zaostrzyc:
mozna przeznaczy¢ dziatke gminng polozong w
sasiedztwie OREW rolnikom na plac targowy, na
kiérym bedzie sie handlowato m.in. bydiem. Oczy-
wisty protest ze strony placéwki dla dzieci ze
sprzgzona niepelnosprawnoscia moze zostac ode-
brany jako atak na rolnikéw. Pomimo, ze pod-
opieczni osrodka to w wigkszosci dzieci z rodzin
rolniczych.

Wiadze chca dobrze, tylko ta placéwka znowu
staje okoniem. A szczegdlnie szarogesi sie dyrek-
tor - nie wybrany przez wtadze samorzadowe, czyli
nie ,swéj cztowiek”. Ale on i tak nie ma nic do
powiedzenia. Chocby byt nie wiem jak madry i
chocby stanat na rzesach. Nie jest radnym ani woj-
tem. Stroni od polityki. Nie pasuje.

ZYCIE BEZ PORECZYCIELI

One nie narysuja mamie laurki, choc¢
kochajg ja ponad wszystko. Nie rzucg si¢
tacie na szyje, cho¢ tak bardzo tego pragng.
Nie pokldcy si¢ z rodzedstwem, nie podbio-
ra czekolady ukrytej w szafie. A potem
nawet nie pjda do pracy, nie zatozg rodziny,
nie beda miaty wlasnych dzieci.

Tyle lat chodzenia do szkoty... I po co ?...

GDYBYM MIAL
CZARODZIEJSKA ROZDZKE...

... fozdawaltbym ludziom bilety wstgpu
do nieba. Jako pefnomocnik aniofa do spraw
tolerancji i walki ze znieczulica.

Przywigzane do zycia cienka nitkg
nadziei, ze Kto$ je naprawde pokocha, ze
Ktos ich nie opusci, ze Kto$ nie potraktuje
przywigzania z ich strony jako kolejnej przy-
gody i doswiadczenia.

Dzieci z Wieloraka
Gleboka Niepelnosprawnoscia:

Codziennie patrza na nas i czekajg. Cale
zycie czekaja. Na positek, na kapiel, na prze-
winigcie, na spacer. A tu ciggle zy¢ si¢ chce.
Tak tylko, zeby cho¢ lekko oddychac, zeby
byto sucho, zeby nie bolato.

Spastyczne mysli przypetzly do glowy:
Jezu, jutro znowu to samo! I prawie zadnych
efektow! Nudno... Nawet pogadac nie ma z
kim... Ta monotonia jest dobijajqca...

A dla nich to cate zycie. Rados¢ i nie-
skoordynowane wymachiwanie koriczynami
na nasz widok. Spojrzenie peine storica i
nadziei na kontakt, na dotyk. Oczekiwanie
na pigkny nowy dziefl...

Terapeuta — dziecko niepelnosprawne:
dwa rdzne Swiaty wyciagajace do siebie
rece. Zupelnie inne przezycia 1 doSwiadcze-
nia. Rézne powody do radosci i zmartwierl.

Jak z nich stworzy¢ jedng catosc ?..

Jak pokocha¢ to inne zycie — w gruncie
rzeczy tak malo wybredne i wymagajqce.
Bez polakierowanych paznokci i ciata opalo-
nego w solarium. Bez poczucia czasu, wolni
od mamony i uzalezniei.

Genialni tyrani, prébujacy na milion spo-
sobow zwrdci¢ na siebie uwage wszystkim,
co majg: piskiem, krzykiem, grymasem twa-
rzy, sapaniem, a nawet Swiadomym prowo-
kowaniem wymiotéw. Specjalisci od wymu-
szania tego, co ludzkie. Rzadko si¢ buntuja,
narzekajg na swoj los.

GDYBYM MIAL
CZARODZIEJSKA ROZDZKE...

... zafozytbym sklep z SUKCESAMI.
Najwyzsza cene osiagnefoby ZROZUMIENIE.

W tym zakresie nie pokonajg nas:
mistrzéw — terapeutéw. Tu ciggle mato i 7le.
Glowa boli. Krzyze i krggostupy nadwerezo-
ne od noszenia. A te czorty ciggle rosng,
nabierajq wagi, stajg si¢ nie do podniesienia.
I jeszcze przewijaé trzeba. Kupsko jak sie
patrzy. Smrdd na odlegtos¢. Az si¢ robi nie-
dobrze.

Co ja tu robig ?..

Znajoma méwi, ze ona by tu nie praco-
wala za zadne pienigdze. Ciagle patrze¢ na tg
nedzg...

Nie. Nie odejdg stad. Dopdki nie odnajde
swojej twarzy i serca. W tych dzieciach
pelnych zycia i cierpienia. Cierpienia nie z
powodu niepetnosprawnosci, ale widoku
pochylajacych si¢ nad nimi ludzi: niezado-
wolonych, zmeczonych, skrzywionych,
przygaszonych...

Jak ich pocieszy¢ i powiedzieé, ze kazde
zycie ma przeciez swéj sens 1 powdd 2.

Zycie niepelnosprawne to nie zawiedzione
zycie. To zycie, ktore si¢ zawiodlo na nas.
Bo przeciez zycie nalezy si¢ kazdemu.
Kazdemu po jednym. I nikt nikomu nie
moze go odebrad, ani przywlaszczy¢ drugie-
go. Kazdy ma swoje: jedyne i niepowtarzal-
ne. I nim wiasnie zyje. Oddycha. Kocha.
Pragnie.

To takie zycie bez poreczycieli...

Ewa Przepiorka
Dyrektor OREW w Sierakowicach
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TEKST tATWY DO CZYTANIA

Co to jest
UBEZWtASNOWOLNIENIE?

Zdarza sie, ze niektore osoby niepetnosprawne sg bardzo niezaradne.
Dorosta osoba niepetnosprawna, ktéra jest bezradna
moze zosta¢ ubezwtasnowolniona.

©® s
2
Ubezwtasnowolnienie to odebranie wszystkich ?&@( (D)
lub tylko niektérych praw i mozliwosci decydowania =
0 sobie.

Decyzje o ubezwtasnowolnieniu podejmuje
sad podczas rozprawy.

Jesli sad uzna, ze osoba powinna by¢ ubezwtasnowolniona, to zdecyduje takze,
czy ma to by¢ ubezwtasnowolnienie catkowite czy czesciowe.

Ubezwtasnowolnienie catkowite polega na tym,

Ze osoba niepetnosprawna nie moze samodzielnie
podejmowaé waznych decyzji 0 swoim zyciu.

Nie moze wynajg¢ mieszkania czy kupi¢ komputera.

Moze tylko zawiera¢ drobne umowy, jak na przyktad
zrobienie codziennych zakupdw.

Dla osoby catkowicie ubezwtasnowolnionej

sad wyznacza opiekuna.

Opiekun to ktos, kto bedzie od tej pory decydowac
o wszystkich sprawach dotyczgcych tej osoby.

Opiekun bedzie mégt decydowac o roznych

waznych sprawach, na przyktad o leczeniu tej osoby.
Opiekunem mogg by¢ osoby z rodziny albo kto$ obcy,
wyznaczony przez sad.
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& TEKST tATWY DO CZYTANIA H—"

Ubezwtasnowolnienie czesciowe polega na tym,

ze niektére decyzje mozna podejmowacé samodzielnie,
a niektére tylko za zgoda osoby wyznaczonej przez
sad. Taka osoba nazywa sie kuratorem.

Kurator to kto$, kto bedzie pomagat osobie
niepetnosprawnej w prowadzeniu niektdrych jej
spraw i wyrazat zgode na podejmowane decyzje.
Kuratorem moze by¢ ktos$ z rodziny lub kto$ obcy.

Jesli jest sie ubezwtasnowolnionym czesciowo mozna
samodzielnie:

® zawiera¢ drobne umowy, na przyktad kupowac
chleb, gazety,

@® decydowac, co zrobi¢ z rzeczami lub pieniedzmi
otrzymanymi w prezencie.

Zgoda kuratora bedzie potrzebna:

® na zawarcie duzych uméw. Na przyktad, gdy chce
sie kupi¢ telewizor albo komputer, kurator musi sie
na to zgodzi¢.

® na zrobienie darowizny. Darowizna to danie
komus$ czego$ wartosciowego w prezencie.
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e TEKST LATWY DO CZYTANIA

Zeby ozenié sie lub wyj$é za maz
bedzie potrzebna zgoda kuratora i sedziego.

Czasem kurator jest wyznaczany przez sad,
zeby zastepowac osobe niepetnosprawng
w niektérych czynnosciach.

Na przyktad przy podpisywaniu waznych
dokumentow przez osobe niewidoma.

W sgdzie sprawg
0 ubezwtasnowolnienie
zajmuje sie trzech sedziéw.

)

Osoba niepetnosprawna ma prawo
domagac sie pomocy adwokata.

Adwokat jest jej zaufang osobg. Ma dbac o jej interesy.

Kazda osoba zawsze ma prawo do tego,
by sedziowie jej wystuchali w czasie
postepowania o ubezwtasnowolnienie.
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& TEKST tATWY DO CZYTANIA H—"

Sedziowie powinni rozmawia¢ z osobg
niepetnosprawng zanim zdecydujg
0 ograniczeniu jej praw.

Przed ubezwtasnowolnieniem osoba niepetnosprawna
musi by¢ zbadana przez przynajmniej jednego lekarza
psychiatre.

Jesli osoba niepetnosprawna nie zgadza sie

z decyzjg sadu o ubezwtasnowolnieniu, moze sie
od niej odwotac.

Adwokat napisze wtedy w jej imieniu odwotanie.

Napisz do nas:
- Czy jestes$ ubezwtasnowolniony?
- Czy byte$ w sgdzie na swojej sprawie o ubezwtasnowolnienie?

Nasz adres:

ZG PSOUU

Redakcja ,Spoteczenstwo dla Wszystkich”
ul. Gtogowa 2b

02-639 Warszawa

Tekst: Agnieszka Maslanka
rysunki: Joanna Nodzykowska-Szarkowska
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I DO REDAKCI

Warszawskie Koto PSOUU zorganizowalo w drugiej potowie sierpnia turnus
w Muszynie. Przebywato na nim 37 oséb ze znaczng i umiarkowang niepetno-
sprawnosciq intelektualng oraz 22 opiekunow. Swoje wraZenia z pobytu

w Muszynie przekazali nam uczestnicy turnusu.

W Muszynie jestem drugi raz i mi sie tu podoba. Lubie spacery,
pi¢ wode i dyskoteki. To jest méj zywiot. Warto tu wroci¢ za rok.
Tu jest fajnie, mozna chodzi¢ po goérach. Najbardziej podobata mi sie

wycieczka kolejkg na Jaworzyne. Lubie tu przyjezdzaé, lepiej sie tu czuje.
Ryszard Homentowski

P ozdrowienia
7. MLuszyny

Chciatabym wroci¢ tu za rok. Przyjechatam tu, bo bardzo lubie géry, spacery i zabawy, bo w domu
rzadko wychodze na dwor, a tutaj bardzo chetnie chodze. Odpoczetam od wszystkich obowigzkéw

(sprzatanie, odkurzanie). _ _
Agnieszka Ludwiczak

Chciatbym wrdcic tu za rok. Duzo powietrza, nie ma zanieczyszczen, czyste wody i mite panie.
Byta gondola na Jaworzyne i dobre lody. Odpoczatem od pracy. Zeby tak byto na 3 tygodnie, a nie
na 2 bo tu jest fajnie. Sg tadne lasy i gory piekne. Ludzie sg mili. Jest bezpiecznie i fajniej niz w
Warszawie. Sg fajne dyskoteki, wycieczki i dobre wody. Tego w Warszawie nie ma. Sg fajne rzezby
kwiatowe. ByliSmy w zamku na gérze. W Muszynie jest duzo miejsc, gdzie mozna pochodzi¢. Byto
ognisko i grato 2 gérali. Sg mili lekarze, kiedys tamatem nogi, a teraz nie, bo mi sie w Muszynie
podoba najbardziej. Chciatbym tu mieszkac, a nie w Warszawie. Sg tadne koscioty i duzo zieleni.

Pawet Nowicki

Byto super fajnie, gitesowo. Najbardziej podobata
mi sie géra zamkowa. Dobry klimat, nikt mnie nie
drazni (koledzy z osiedla). Obiady sg dobre,
mozna si¢ najes¢ do syta. Mito wspominam spacer
do cerkwi w Ztockiem. Udato mi sie odpocza¢ od
problemdw. Przychodzitem do terapeutéw

na kawe i herbate i rozmawiatem o r6znych
sprawach. Polecam Muszyne tym co sie .. R
w przysztym roku wybierajg na wyjazd, ze P OZdI' 0W|en|a -
wzgledu na to, ze sg tadne osrodki, widoki
zabojcze, mozna odpoczac¢ i pokontemplowac. L M uszyny
Tu mozna oderwac sie od hatasu, wszyscy sa réwni, nikt nikogo
nie prowokuje do uzycia piesci lub ostrych stow. Wszyscy sg cool.

Bartek Witkowski

Tu jest dobre powietrze, woda Zrodlana, lepiej sie oddycha. Podobata mi sie wycieczka gondolowa
i zamek, i w ogole gory, i rynek w Muszynie. Lubie robi¢ zdjecia, a tu sg piekne widoki. Chciatbym
tu jeszcze wrocié.

Jacek Bulikowski

Bardzo dobrze byto, optacito sie jechac¢, dobre jedzenie byto i bardzo dobra obstuga, nasze panie,
dobra kadra i bardzo wspaniali koledzy. Osrodek bardzo dobrze utrzymany byt i ja bym chciat tam
wroci€ na przyszty rok. Chodzili§my codziennie na wspaniate wycieczki i byto bardzo fajnie.

Robert Bartkiewicz
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I NASZE STOWARZYSZENIE I

Przedstawiciele Zarzadu Kota Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz 0s6b
Z Uposledzeniem Umystowym z Myslenic brali udziat w konferencji
zorganizowanej w Krosnie, ktorej celem byfo przyblizenie zadan
i wyzwan stojacych przed Stowarzyszeniem w najblizszej przysztosci.
Na przykiadzie naszego Kofa, ktore jest stosunkowo miodym (dziatamy
4 lata) chcialybysmy podzieli¢ sie wiasnymi obserwacjami i przemysieniami,
tym bardziej, ze naszymi cztonkami sa przede wszystkim rodzice
ZamieszKujacy wiejskie tereny powiatu myslenickiego.

CZY POZOSTAJE
NAM TYLKO KONSUMPCJA?

Pani Prezes Zarzadu Gtéwnego PSOUU
Krystyna Mrugalska podczas swojego wystg-
pienia trafnie zwrdcita uwage na rozwijajaca
si¢ wcigz postawe ,.konsumpcji”, zjawiska
wigzacego si¢ scisle ze wspétczesnym spote-
czefistwem, przyzwyczajeniem do brania, a
nie dawania nic w zamian. Problem ten nie
omija réwniez czgsci rodzicdw dzieci niepetno-
sprawnych intelektualnie, ktérzy sa przeko-
nani, ze to tylko na barkach niektérych wybra-
nych sposréd wszystkich spoczywa odpowie-
dzialnos¢ za powierzone dzieci. Jest to problem
zatracania tego, co byto w przesztosci, a co jest
dla nas najcenniejsze - wewnetrznej sity ro-
dzicéw we wspdlnej walce o miejsce w spo-
lecznosciach lokalnych dla swoich niepetno-
sprawnych intelektualnie dzieci.

Czy chcemy tego czy nie, to wszyscy bie-
rzemy udziat w licznych zmianach zachodza-
cych w naszym kraju, odczuwamy je i inter-
pretujemy w rézny sposob i z réznym nate-
zeniem, takze w zaleznosci od tego, gdzie
jest nasze miejsce zamieszkania. Faktem
niezaprzeczalnym jest spuscizna ponad 40.
lat poprzedniego systemu, ktéry nie dawat
wigkszych mozliwosci integracji i wspdlnego
dziatania na rzecz swoich potrzeb, mozliwosci
»przebicia si¢” rodzinom zamieszkujacym
mate miasta i wioski. Oznaczat brak dostepu
do instytucji i mozliwosci organizowania si¢.
Z drugiej za$ strony obecna rzeczywistosc,
ktdra nas otacza nie jest az tak drapiezna i nie-
przyjazna we wszystkim, jak najczesciej
pokazujg nam Srodki masowego przekazu.
Mamy szans¢ dziataé, zrzeszac si¢, podejmo-
waé decyzje, szuka¢ sprzymierzencéw dla
naszych dziatan.

Cztery lata temu wiadza samorzadowa
podjawszy decyzje o odptatnosci w kwocie
1350 zt miesigcznie za pobyt dziecka w placow-
ce gminnej stala si¢ bodZzcem do zrywu i naszej
samodzielnosci. WzigliSmy sprawy swoich
dzieci w nasze rece. DotarliSmy z naszymi pro-
blemami do Warszawy na ulic¢ Glogowa 2b.
Tam parokrotnie rozmawialiSmy z ,,nasza”

Panig Prezes, ktéra w sposdb bardzo szczery
przedstawita nam liczne przeszkody, z ktdry-
mi mieliSmy si¢ zmierzy¢. WracaliSmy
zawsze z tych wizyt pelni niepokoju, zastana-
wiajac si¢ — czy podotamy? Ale w kofcowych
rozwazaniach zwyciezyta mysl o lepszej
przysztosci dla naszych dzieci. Otuchy
dodawat Statut Stowarzyszenia — jego misja
i cele oraz to, ze innym przeciez si¢ udato.

Powstanie Kota terenowego Polskiego Sto-
warzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledze-
niem Umystowym w Myslenicach jest odpo-
wiedzig na potrzeby mieszkaicow naszego
powiatu.

Rodzice uwierzyli, ze moga wspSlnymi
sitami przebi¢ si¢ przez samorzadowq rze-
czywistos¢, nie zawsze dla nich przychylng.
Znale7li wsparcie i pomoc. Czujg si¢ wystu-
chani i dowartosciowani, chcg bra¢ czynny
udzial w zyciu Kota, przezywaé wspélnie
radosci i smutki. Doceniajg fakt, ze ich dzieci
uczgszezajage do Osrodka Rehabilitacyjno
—Edukacyjno-Wychowawczego, dowozone
naszym busem, mogg uczestniczy¢ w zaje-
ciach — tak, jak zdrowe dzieci. Ich usmiech-
nigte buzie méwig same za siebie.

Z perspektywy czterech lat (zaledwie? az?)
dziatalnosci Kota w Myslenicach mozemy
catkiem $mialo oceni¢ postawe naszych ro-
dzicéw jako postawe niekonsumpcyjng. Sta-
lismy si¢ wspdlnota w tworzeniu nowych
wartosci dla naszych dzieci, naszych rodzin
i dla spotecznosci lokalnej. Dziatamy wszyscy
i kazdy z nas, dla wspdlnego dobra. Uwazamy
réwniez, ze od samego poczatku nalezy do
wszelkich spraw konsekwentnie angazowac
wszystkich rodzicéw, a wlasciwie - stwarza¢
warunki, aby oni sami stali si¢ tworcami
i realizatorami wybranych przez siebie dziatar.

Krystyna Szenfeld,
Przewodniczaca Zarzadu Kofa

Teresa Chiosta,
Dyrektor OREW

MALE SUKCESY,
LOKALNE RADOSCI

W ostatnim czasie pada wiele stéw o potrze-
bie rozwigzan sprzyjajacych tworzeniu nowych
miejsc pracy oraz Zréwnowazonego rozwoju,
majacego na celu poprawe warunkow zycia
lokalnych spotecznosci. Bardzo dobrymi,
skutecznymi w praktyce okazujg si¢ inicjatywy
oparte na partnerskiej wspdipracy trzech sek-
toréw: samorzadu, przedsigbiorcéw oraz orga-
nizacji pozarzadowych. Przekonujemy si¢ o
tym dazac do stworzenia w naszym powiecie
systemowego rozwigzania probleméw oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng.

W ostatnim czasie nasze dokonania w
tym zakresie zostaly docenione przyznaniem
nagrody ,,Srebrnego Gryfa”. Jest to specjalne
wyrdznienie ustanowione przez Radg¢ Powia-
tu w Tomaszowie Lubelskim dla uhonoro-
wania szczegdlnych zastug dla rozwoju powia-
tu tomaszowskiego oraz jego promocji w
kraju i poza granicami. O przyznanie wyrdznie-
nia mogg si¢ ubiegac instytucje, firmy i osoby
fizyczne, rézne organizacje i stowarzyszenia
- bez wzgledu na charakter dziatalnosci -
funkcjonujace na terenie powiatu. W ciagu
roku mogg by¢ przyznane tylko trzy statuetki.

%

Wyréznienie przyznawane jest przez
Kapitule Wyrdznienia, w sktad ktérej wcho-
dza Przewodniczacy Rady Powiatu, Starosta
Tomaszowski, Dyrektor Wydziatu Rozwoju
Gospodarczego, Promocji i Spraw Spotecz-
nych Starostwa Powiatowego, Przewodni-
czacy Komisji Budzetu i Finanséw, Przewod-
niczacy Komisji Rozwoju Gospodarczego,
Promocji i Infrastruktury Technicznej Powia-
tu, dwdch przedstawicieli organizacji poza-
rzadowych oraz laureaci wyrdznienia ,,Srebr-
ny Gryf” z roku poprzedniego. Kapituta przy
wylanianiu laureatéw uwzglednia m.in. war-
tos¢ naktadéw inwestycyjnych firm, wielkos¢
zatrudnienia oraz prowadzenie przez firme
lub instytucj¢ dziatalnosci spotecznej lub
charytatywnej.

W biezacym roku wyrdznienia zostaly
przyznane po raz drugi. Tegorocznymi laure-
atami ,,Srebrnego Gryfa” zostali: SVZ Poland
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sp. z 0.0. z Tomaszowa Lubelskiego, firma z
sektora przetworstwa owocowo—warzywne-
o, firma budowlana INSTALBUD s.j. z Lu-
byczy Krélewskiej oraz Tomaszowskie Ko-
lo Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb
z UpoSledzeniem Umyslowym. Uroczysta
gala z udziatem wicemarszatka wojewddztwa
lubelskiego, Mariusza Grada, prezesa Bitgo-
rajskiej Agencji Rozwoju Regionalnego,
Ireny Gadaj, wladz powiatu, samorzadow-
cow, przedsigbiorcow, przedstawicieli orga-
nizacji pozarzagdowych odbyta si¢ w dniu 1
czerwea.

Zabierajac glos w imieniu laureatow Sta-
nistawa Raczkiewicz, wiceprzewodniczaca
Zarzadu Kota powiedziata m.in : ,,Dotych-
czas wyrdznienie ,,Srebrny Gryf” trafialo w
rece przedsigbiorcow. Po raz pierwszy mo-
zemy sie cieszy¢, ze doceniono nasz udziat
jako organizacji pozarzadowej tworzacej
réwniez miejsca pracy. W placéwkach pro-
wadzonych przez nasze Koto dajemy prace
ponad 50. osobom. Nie dziatamy dla osigg-
nigcia zysku i nasz dzisiejszy sukces nie
bylby mozliwy bez Waszego zrozumienia
naszych potrzeb i okazanego nam wsparcia.
Dzigkuje wtadzom samorzgdowym: powiato-
wym, miejskim i gminnym oraz réznym fir-
mom prowadzacym dziatalnos¢ gospodarczg
na naszym terenie. Bez wsparcia z Waszej
strony dla podejmowanych przez nasze Sto-
warzyszenie dziatan, nie byloby naszego
wspdlnego ,,zysku”, jakim jest tworzenie wa-
runkéw do godniejszego, pelniejszego i szczgs-
liwszego zycia os6b z niepetlnosprawnoscig
intelektualng oraz ich rodzin w lokalnej spo-
tecznosci”.

Mamy glebokg satysfakcje z tego, ze
samorzad, lokalni przedsigbiorcy i organiza-
cje pozarzagdowe uhonorowaty jakos¢ dzia-
tail prowadzonych przez nasze Koto. Mamy
nadzieje, ze kazda z tych niewielkich, do-
brych informacji bedzie réwniez pomocna
przy realizacji kolejnych wyzwan zmierza-
jacych do stworzenia na naszym terenie pet-
nego systemu wsparcia dla os6b z niepetno-
sprawnoscig intelektualng i ich rodzin.

Wiestaw Gora

17 i 18 sierpnia 2007 roku Kofo Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz 0sob
Z Uposledzeniem Umystowym w Tomaszowie Lubelskim po raz pierwszy
Zorganizowalto pielgrzymke do Czestochowy, w ktorej wzieli udziat
uczestnicy Warsztatu Terapii Zajeciowej, uczniowie 0srodka Rehabilita-
cyjno-Edukacyjno-Wychowawczego, ich rodzice, pracownicy obu pla-
cowek oraz ich dzieci. W pielgrzymce wziefo udziat blisko 100 osob.

WSPOLNE PIELGRZYMOWANIE

Pielgrzymka rozpoczeta si¢ wspdlng
modlitwg juz w czasie drogi na Jasng Gorg.
Wyjazd z Tomaszowa Lubelskiego odbyt si¢
w pigtek 17 sierpnia. Uczniowie OREW,
uczestnicy WTZ, rodzice oraz pracownicy
wraz ze swoimi dzie¢mi z radosnym spie-
wem piesni religijnych wyruszyli w droge
juz o 8 rano. Razem z nami w droge wyru-
szyl ks. Mieczystaw Grabowski - katecheta
uczniéw OREW, ktéry bardzo zaangazowat
si¢ w duchowe przewodnictwo naszej piel-
grzymki. W czasie drogi odprawial modli-
twe rézancowy, Koronke do Milosierdzia
Bozego, towarzyszyt w modlitwie przesia-
dajac si¢ z jednego autokaru do drugiego.

Na miejsce dotarliSmy na godzing 16. W
kaplicy Matki Bozej Jasnogérskiej uczestni-
czylismy we Mszy Sw. Dla jednych z nas
byto to pierwsze spotkanie z Matkg Boskg
Czgstochowska, dla innych kolejne, ale dla
wszystkich, mimo zmeczenia, bardzo wazne
i niezapomniane. Tutaj skladaliSmy nasze
prosby i podzigkowania.

Po Mszy Sw. mielismy czas, by zakwa-
terowa¢ si¢ w Domu Pielgrzyma. Tam
moglismy chwilg odpocza¢ po dlugiej dro-
dze, by nabrac sily i aktywnie spedzi¢ wolny
czas na Jasnej Gérze. Indywidualnie docie-
raliSmy na umdwione miejsce zbidrki, skad
mieliSmy uda¢ si¢ na Apel Jasnogorski.

Wiekszos¢ z nas zdgzyta wezesniej udac sie
z modlitwg, rozwazaniem przed oblicze
Naszej Matki, by tam pomodli¢ si¢ w sku-
pieniu, zrobi¢ pamiagtkowe zdjgcie. Potem
cata grupg udalismy si¢ na Apel Jasnogérski.
Ku wielkiej radosci i zdziwieniu w drodze
spotkaliSmy pasterza naszej diecezji ks. bp.
Wactawa Depo, ktdry z wielkg radoscig nas
przywitat i uméwit si¢ na wspélng modlitwe
na Drodze Krzyzowej. Szczegdlnie gorgco na
Apelu witani byli harcerze, ktérzy takze przy-
byli do stép Matki Bozej, ale nie zabrakto
réwniez gorgcego powitania pielgrzymoéw z na-
szego Kota. Po Apelu zmgczeni, ale szczgsliwi
wroéciliSmy na nocleg do Domu Pielgrzyma.

Positki jadalismy w Konsumach Policyj-
nych, gdzie dochodziliSmy odwiedzajac
przydrozne sklepy, robigc zdjgcia.

Drugi dzieri naszej pielgrzymki spedzilis-
my réwnie ciekawie i aktywnie. Po spako-
waniu si¢, wykwaterowaniu i pysznym $nia-
daniu spotkaliSmy si¢ calg grupg na Watach
Jasnogorskich, gdzie uczestniczyliSmy w Dro-
dze Krzyzowej. To whasnie tam we wspdlnej
modlitwie uczestniczyl z nami ks. bp.
Wactaw Depo, ordynariusz diecezji Zamoj-
sko-Lubaczowskiej. W Drodze Krzyzowej
uczestniczyla cala nasza grupa oraz przypad-
kowi pielgrzymi chcacy - tak jak my - si¢ po-
modli¢.
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Droge Krzyzowa prowadzit ks. Mieczystaw
Grabowski, a towarzyszyli ministranci, row-
niez niepetnosprawni z naszej pielgrzymki.

Po wspélnej modlitwie mieliSmy czas na
zwiedzanie Jasnej Géry. Byly to réwnie pigk-
ne i niezapomniane chwile. Jedni z nas udali
si¢ poogladac i kupi¢ pamigtki, inni zwiedzili
wiez¢ Jasnogorska, Skarbiec lub indywidual-
nie spedzali czas na Jasnej Gorze. O godzinie
15 cata nasza grupa spotkata si¢ przy pomniku
Ojca Sw. Jana Pawta IT na Watach Jasnogér-
skich, gdzie odprawiono Koronke do Mito-
sierdzia Bozego.

Niesamowitym przezyciem i uwiericze-
niem naszej pielgrzymki byta odprawiona o
godzinie 17 przez abp. Stanistawa Nowaka
Eucharystia w Bazylice Jasnogérskiej. Udziat
w niej wziety osoby niepetnosprawne, ktére
przybyty na Jasng Gore w ramach XII Pieszej
Pielgrzymki Swiata Os6b Stabych z Olsztyna
k. Czgstochowy. Gloszone stowo, modlitwa,
Spiew i wspdlne obcowanie podczas tej Mszy
Sw. na dhugo pozostanie w naszej pamieci.

Po liturgii udalismy si¢ na kolacje, a na-
stepnie wyruszyliSmy do naszych doméw. Po-
dr6z uptyneta na wspdlnej modlitwie i rozmy-
Slaniu. Bardzo chcieliby$Smy wrdcié tu za rok.

JesteSmy wdzieczni wszystkim organiza-
torom naszej pielgrzymki: pani Stanistawie
Raczkiewicz, pani Jolancie NiedZwiedzkiej,
ks. Mieczystawowi Grabowskiemu, a szcze-
g6lnie panu Wiestawowi Gérze, kierowniko-
wi Warsztatu Terapii Zajeciowej, ktory podjat
dziatania i doprowadzit do realizacji pielgrzym-
ke na Jasng Gore.

Krzysztof Wisniewski, Andrzej Gozdek

self-adwokaci
Joanna Mucha, osoba wspierajaca

18

Swoimi wspomnieniami i przezyciami
z pielgrzymki podzielili si¢ z nami:

UCZESTNICY

., Spotkanie z Panigq Jasnogorskq wywarto
na mnie bardzo duze wrazenie. Bardzo prze-
Zytam ten wyjazd. Poczutam bliskos¢ i obec-
nos¢ Pani Jasnogorskiej, ktora, miatam wra-
Zenie, Ze otula mnie plaszczem matczynej
opieki i przytula mnie do swojego serca.
Prositam Jgq, aby pomogta mi pokonac moje
trudnosci i stabosci, ktore mnie przyttaczajq.

Ewa Dzida
Uczestniczka WTZ

,, Bardzo mi si¢ podobat czas spedzony
na Jasnej Gorze. Podobata mi si¢ Bazylika
Jasnogorska - jej wngtrze, Waty Jasnogorskie
i stacje Drogi Krzyzowej. Obraz i wizerunek
Matki Bozej zrobit na mnie wrazenie. Spot-
katem ks. bp. Wactawa Depo i byto fajnie.
Bardzo si¢ cieszytem, gdy spotkatem w
Czestochowie ks. Ryszarda — bytego wikariu-
sza Parafi NSPJ w Tomaszowie Lubelskim.
Pragng chociaz jeszcze raz pojechac¢ do
Czestochowy. Jeszcze wzruszyto mnie jak
kupowatem pamiqtki, Maryja wtedy patrzyta
na mnie.”

Krzysztof Wisniewski
Uczestnik WTZ

RODZICE

,, Pielgrzymka na Jasng Gorg byta bardzo
dobrze zorganizowana. Jestem mile zasko-
czona atmosferq, jaka panowata migdzy
kadrg, a uczestmikami, a zwtaszcza osobami
niepetnosprawnymi, wymagajgcymi szcze-
golnej opieki. Instruktorzy troskliwie opieko-
wali si¢ osobami niepetnosprawnymi, a w

drodze powrotnej odprowadzono niektorych
uczestnikow pod same drzwi domu (bardzo
to mite). Cata kadra na czele z Panig Dyrek-
tor wykazywata si¢ anielskq cierpliwosciq
do podopiecznych.

Korzystajgc 7 okazji w imieniu wszyst-
kich rodzicow, chciatabym serdecznie podzie-
kowac za wspaniate chwile, jakie przezytam
w ciggu tych dwdch dni, a takze za opieke
i pomoc w wychowywaniu naszych dzieci.”

Janina Gozdek
PRACOWNICY

wJestem szczgsliwa, ze mogtam uczestni-
czy¢ w tej pielgrzymce. Data mi niezapo-
mniane przezycia duchowe, zaréwno pod-
czas uczestnictwa w eucharystii i modlitwach
na Jasnej Gorze, jak tez i podczas wspolne-
go przebywania z pielgrzymami naszego
Kota. Pamietajqc te pielgrzymke czekam na
nastepng, rowniez tak swietnie zorganizowa-
nq. Dzigkuje organizatorom i Matce BoZej
za te przezycia“.

Bozena Zajgczkowska
Instruktor terapii zajeciowej
ORGANIZATORZY

,, Od dwach lat staratem sig, aby ,,wyszta“
nam pielgrzymki z naszego Kota do Czesto-
chowy. Chciatem, zeby wzigli w niej udziat
uczestnicy i kadra WTZ, uczniowie i kadra z
OREW, i jako bardzo wazni — rodzice uczest-
nikoéw i uczniow.

Mimo bardzo krétkiego czasu na organi-
zacje, we wspdipracy z paniq dyrektor
OREW,  Stanistawg Raczkiewicz, Sekreta-
rzem Zarzqdu Kota, paniq Jolg Niediwiedz-
kq i ksigdzem Mieczystawem Grabowskim
udato nam si¢ zrealizowac ten zamiar.
Jestem pod wielkim wrazeniem przebiegu
catego naszego wyjazdu i zarazem glgboko
przekonany, Ze jest to wazne, aby w naszych
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codziennych sprawach i obowigzkach w pracy,
nie zapominac¢ o wymiarze duchowym -
przeciez nie samq terapiq Zyje czlowiek.
Zachgcam wszystkich do rozwazenia wyjaz-
dow pielgrzymkowych jako formy budowa-
nia zespotu, ktory bedzie bardziej otwarty na
siebie, odporny na trudnosci i gotowy do
podejmowania nowych wyzwan”.
Wiestaw Gora
Kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowej

,, Wspdlne pielgrzymowanie byto dla mnie
czasem refleksji nad wtasng drogq, ale takze
i tych ktorzy idg razem ze mng. Te dni prze-
petnione byty modlitwq, radosnym Spiewem
i chwilami wzruszen. Kazdy z nas miat wltasne
intencje, 7 ktorymi przyszedt do ukochanej
Matki. Cieszg sig jednak, ze moglismy stang¢
razem przed Paniq Jasnogorskq i zawierzy¢
Jej sprawy naszego Stowarzyszenia.”

Jolanta Niediwiedzka
Sekretarz Zarzadu Kofa
PSOUU w Tomaszowie Lubelskim

,,Od dawna chcielismy jechac na pielgrzym-
ke. Ta potrzeba byta we wszystkich: rodzi-
cach, ich dzieciach, szczegolnie uczestni-
kach WTZ i pracownikach. Mysl o tym prze-
wijata si¢ przy roznych okazjach. Rowniez
czutam tg potrzebe, wierzqc, Ze to nas, cztonkow
Stowarzyszenia bardziej zjednoczy wokot
wspdlnego celu. Ostatnio dos¢ czgsto wspomi-
nali o tym self-adwokaci. W koricu zapadta
decyzja o wyjeZdzie, podjeta bardzo szybko,
mozna powiedzie¢ nagle, pod wptywem
impulsu, jakim byto kolejne juz zaproszenie
na Miedzynarodowe Spotkanie Osob Niesa-
modzielnych, Chorych, Ich Rodzin, Wspdlnot
i Organizacji — ,, Iuxta Crucem Tecum Stare'”,
organizowane przez ruch Betel. Postanowilisnty
Jednak pojecha¢ jako odrebna grupa, razem
ze wspdlnotq Betel przezylismy Msze Swietg.

Podczas tych dwdch dni: podroz, wspdlna
modlitwa i po prostu bycie ze sobg w tym
CUDOWNYM MIEJSCU, w inny niz dotych-
czas sposob - cos w nas zmienity. Atmosfera,
dobra atmosfera, ktorej nie umiem do kovica
okresli¢ trwa do dzis. Czuje, ze jestesmy dla
siebie lepsi, Zyczliwsi i obserwuje, ze jest w
nas wigcej radosci i checi do pracy dla wspol-
nego dobra. Uczesticy i uczniowie odczuli ten
wyjazd jako cos wielkiego i wyjgtkowego w
ich Zyciu. Self-adwokaci postanowili napisac
o tym wydarzeniu i na ich prosbe dzielimy
sig swymi odczuciami i refleksjami. Czuje, ze
zakietkowato w nas cos dobrego, co bedzie
impulsem do rozwoju i trwania naszego Sto-
warzyszenia.”

Stanistawa Raczkiewicz
Dyrektor OREW

1 Chee pod krzyzem stac przy Tobie

OCENA
FUNKCJONOWANIA UCZNIA

Diagnoza funkcjonalna ucznia z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu umiar-
kowanym czy znacznym rdzni si¢ zasadniczo
od diagnozy ucznia z lekka niepetnosprawnos-
cig intelektualng. W jej sktad powinny wcho-
dzié:

@ Obserwacja zachowania ucznia

w roznych sytuacjach zadaniowych

i spolecznych

Obserwacja ucznia z umiarkowang lub
znaczng niepetnosprawnoscia moze by¢ pro-
wadzona przez dluzszy czas, np. przez 2-3
miesigce od chwili przyjecia ucznia do pla-
cowki, zanim zacznie si¢ ocenia¢ funkcjono-
wanie ucznia, z wykorzystaniem réznych na-
rzedzi diagnostycznych. Prowadzimy notatki
z obserwacji, dzielimy si¢ spostrzezeniami z
calym zespotem nauczycieli 1 specjalistow,
pracujacych z uczniem.

Natomiast, dla uczniow gleboko niepet-
nosprawnych intelektualnie (zgodnie z Rozpo-
rzadzeniem MEN z 30.01.1997 r.) prowadzi
si¢ przez caly okres pobytu w placéwce -
zeszyty obserwacji, do ktérych wpisuje si¢
informacje dotyczace:

1. zmian w zakresie duzej motoryki
(postawa, lokomocja, koordynacja ruchéw);
2. zmian w zakresie malej motoryki

(koordynacja ruchéw rak, koordynacja

wzrokowo-ruchowa, manipulacja);

3. napedu - aktywnosci niekierowanej (wlasnej);
4. koncentracji uwagi (podczas aktywnosci
spontanicznej, w zabawie, w zadaniu;

czas koncentracji);

5. wspdldziatania (w réznych sytuacjach,
czas wspoldziatania);

6. opanowania nowych umiejetnosci
(tempo, trwatos¢, stopieri trudnosci);

7. dominujgcego nastroju i emocji;

8. gotowosci do kontaktéw (rodzaje, kierunki);

9. umiejetnosci w zakresie samoobstugi;

0. udziatu w czynnosciach porzadkowych;

1. zachowar trudnych (opis tych zachowan
oraz sytuacji, w ktérych wystepuja, reak-
cje nauczyciela, zmiany w zachowaniu).

Ml

Zeszyt obserwacji prowadzony jest odrgb-
nie dla kazdego uczestnika zaje¢ rewalida-
cyjno-wychowawczych.

@ Rozmowa z rodzicami (opiekunami)

ucznia

Warunkiem powodzenia edukacji jest
nawigzanie wspdlpracy z rodzing ucznia.
Zgodnie z zapisami wynikajacymi z Podstawy
programowej ksztalcenia ogdlnego dla ucz-
niéw z uposledzeniem umystowym w stopniu
umiarkowanym lub znacznym w szkotach
podstawowych i gimnazjach, (Rozporzadze-
nie MENiS z dnia 13.01.2005 r.) oraz Pod-
stawy programowej ksztalcenia ogdlnego dla
szkét specjalnych przysposabiajacych do
pracy dla uczniéw z uposledzeniem umysto-
wym w stopniu umiarkowanym lub znacznym
oraz dla uczniéw z niepetnosprawnosciami
sprzezonymi (Rozporzadzenie MENIS z
dnia 13.01.2005 r.) - rodzice sg uczestnikami
procesu edukacji.

Biorg oni udziat w ocenie funkcjonowania
dziecka i tworzeniu indywidualnego programu
edukacyjnego, a takze, w miar¢ mozliwosci,
w realizowaniu pewnych jego elementéw w
domu. To rodzice znajg najlepiej wiasne dziec-
ko, najlepiej je rozumiejg, znajq jego mocne
i stabe strony, to oni je wychowujg i za nie
odpowiadaja.

Przez wiele lat nauczyciele, wychowawcy
z placowek oswiatowych przeprowadzali
wywiady Srodowiskowe w domach uczniéw.
Obecnie preferuje si¢ indywidualng rozmo-
we z rodzicami w mozliwie najbardziej
kameralnych warunkach na terenie szkoty.
Jesli rodzice wyrazg zgode, mozemy odwie-
dzi¢ ucznia w domu.

W sytuacjach, gdy mamy obawy doty-
czace funkcjonowania dziecka w rodzinie czy
warunkéw zycia ucznia, prosimy o pomoc
opieke spoteczng, ewentualnie policje.
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»» @ Analiza réznych wytworéw ucznia

@ Szczegolowa analiza dokumentow
ucznia

Bardzo wazna jest wnikliwa analiza
orzeczenia poradni psychologiczno-pedago-
gicznej o potrzebie ksztalcenia specjalnego
i zawartych w niej zalecen.

Dodatkowymi dokumentami mogg by¢
opinie, oceny funkcjonowania dziecka, wy-
konane w innych placéwkach (przedszkole,
osrodek wczesnej interwencji, osrodek wezes-
nego wspomagania rozwoju dziecka, inna
szkota), karty zdrowia dziecka, wyniki badan
psychologicznych dokonanych przez psycho-
logéw w innych placéwkach, dodatkowe
dokumenty dostarczone przez rodzicow.

@ Badanie diagnostyczne

Do oceny poziomu rozwoju i funkcjono-
wania uczniéw przydatne mogg by¢ réznorod-
ne narz¢dzia diagnostyczne opisane w litera-
turze i czgsto stosowane w szkotach specjal-
nych. Popularnym narzedziem diagnostycz-
no-oceniajacym jest Inwentarz do oceny po-
stepu w rozwoju spotecznym H. C. Gunzbur-
ga, stanowigcy zarazem podstawe planowa-
nia pracy w zakresie rehabilitacji spotecznej
dla wszystkich stopni uposledzenia umysto-
wego.
Sfery wyodrebnione w inwentarzu to:
B obstugiwanie siebie,
B komunikowanie sie,
M zajecia,
M uspolecznienie.

Coraz wigksze zainteresowanie nauczycieli
zyskuje Profil Psychoedukacyjny E. Scho-
plerai innych autoréw, opracowany w USA
dla terapii i edukacji dzieci autystycznych,
majacych zaburzenia w komunikacji. Test
PEP dostarcza informacji o rozwoju dziecka
w zakresie:

Skali zachowari:

M nawigzywanie kontaktow,

M zainteresowanie przedmiotami,
M reakcja na bodzce,

B mowa.

Skali rozwoju:

M nasladowanie,

M percepcja,

B motoryka mala,

B motoryka duza,

B koordynacja wzrokowo-ruchowa,
B czynnosci poznawcze,

B komunikacja, mowa czynna.

W szkotach i placéwkach specjalnych
wykorzystywany jest réwniez Oregoriski Pro-
gram Rehabilitacji dla Dzieci Niewidomych
i Stabowidzacych - Inwentarz Umiejetnosci
i Sprawnosci, podzielony na nastgpujgce
sfery:

B funkcje poznawcze',
B motoryka mala,

B motoryka duza,

B komunikacja,

M socjalizacja.

Duza pomocg dla nauczycieli jest row-
niez Profil osiagnie¢ ucznia Jacka Kielina,
podzielony na nastepujace skale obserwacyjne:
M percepcja wzrokowa,

M percepcja stuchowa,

B duza motoryka,

B mata motoryka,

B koordynacja wzrokowo-ruchowa,
M rozwdj spoleczny,

B mowa bierna,

M mowa czynna,

M nasladownictwo,

B funkcje poznawcze,

B samodzielnosc.

Czgsto wykorzystywanym narz¢dziem w
badaniach diagnostycznych ucznidw ze
znaczng lub gleboka niepetnosprawnoscig
intelektualng jest Karta Okresowego Zapisu
Funkcjonowania Dziecka w opracowaniu
Krystyny Mrugalskiej i Zofii Pakuty na pod-
stawie kwestionariusza Les Amis de Karen?,
z podzialem na nastepujace obszary:

M napigcie i zakres ruchu,

B sprzet (oprzyrzadowanie),

M odpoczynek dowolny,

B odzywianie,

B chwytanie — manipulacja,

M kontrola zwieraczy,

M toaleta, ubieranie sig,

B funkcjonowanie zmystow,

B mowa - komunikowanie si¢,
B uspolecznienie,

B zachowania i reakcje emocjonalne,
M inteligencja,

B charakterystyka aktywnosci,
M stan zdrowia,

M reakcje stuchowe,

M reakcje smakowe i wechowe,
B dotyk,

W wzrok.

EDUKACJA I

Coraz czgsciej opracowywane sg W szko-
tach rézne narzedzia, przeznaczone do wlas-
nego uzytku, takie jak: Arkusze obserwacyjne,
Bilanse umiejetnosci i wiadomosci, Wielo-
specjalistyczne oceny funkcjonowania uczni,
Indywidualne profile funkcjonowania. Zes-
poty nauczycieli, ktére opracowujg te narze-
dzia biorg pod uwage zaréwno stopiefi upo-
Sledzenia umystowego uczniéw, jak i Srodo-
wisko, w jakim znajduje si¢ placowka oswia-
towa i w jakim wychowuje si¢ uczen, baze¢
szkoly itp.

Z moich obserwacji wynika, ze najczes-
ciej dokonywany jest podziat na nastepujace
sfery rozwoju:

B komunikacja,

B uspolecznienie,

B samodzielnosc,

B funkcje poznawcze,
B mala motoryka,

B duza motoryka.

Wszyscy nauczyciele pracujacy z ucznia-
mi z niepetnosprawnoscig intelektualng
powinni doskonale zna¢ psychologi¢ rozwojo-
wg dziecka oraz normy rozwoju psychoru-
chowego matego dziecka.

Wielospecjalistycznej oceny funkcjonowa-
nia ucznia powinien dokonywac caty zespét
nauczycieli i specjalistow, pracujacych z oso-
ba z niepelnosprawnoscig intelektualng w stop-
niu umiarkowanym lub znacznym. Tylko w opar-
ciu o diagnoze funkcjonalng ucznia mozna
opracowac¢ indywidualny program edukacyjny.
Program opracowuje i realizuje caly zespét
nauczycieli, wychowawcow, specjalistow
pracujacych z uczniem. Wielospecjalistyczna
ocena funkcjonowania powinna by¢ dokony-
wana przynajmniej raz w roku, natomiast wska-
zane jest, aby spotkania zespotu (popularnie
nazywanego w naszych szkotach team-em)
odbywaly si¢ systematycznie, np. raz w mie-
sigcu lub raz na 2 miesigce, a takze w sytu-
acjach wymagajacych podjecia natychmia-
stowej interwencji przez caty zespot.

1 funkcje poznawcze: spostrzeganie, uwaga, pamie¢, myslenie

2 Stowarzyszenie Les Amis de Karen” (,Przyjaciele Karen’) otworzylo
swdj pierwszy dom dla dzieci z wieloraka niepelnosprawnoscig w
Paryzuw 1974 r.; obecnie prowad’zi wiele placowek, w tym ocpowied-
nik szkoly specjalnej - Instytut Medyczno-Edukacyjny o tej samej nazwie.

20 SPOLECZENSTWO dia WSZYSTKICH nr 3 (29) wrzesien 2007



I  EDUKACJA

SCHEMAT INDYWIDUALNEGO
PROGRAMU EDUKACYJNEGO

Pracujac z osobami z niepetnosprawno-
Scig intelektualng nalezy pamigtac o realiza-
cji celéw edukacyjnych, okreslonych w
,Podstawie programowej ksztalcenia ogdl-
nego uczniéw z uposledzeniem umystowym
w stopniu umiarkowanym lub znacznym w
szkotach podstawowych i gimnazjach”, a
wigc o:

% Rozwijaniu autonomii ucznia

% Wdrazaniu ucznia do funkcjonowania
spolecznego, rozumienia i uznawania
norm spolecznych

% Wyposazeniu ucznia w takie umiejet-
nosci i wiadomosci, ktére pozwolg mu
na postrzeganie siebie jako niezaleznej
osoby oraz aby:

1. mogt si¢ porozumiewac si¢ z otocze-
niem w najpetniejszy sposdb, werbalnie
lub pozawerbalnie

2. zdobyt maksymalng samodzielnos¢ w
zakresie zaspokajania podstawowych
potrzeb zyciowych

3. byt zaradny w Zyciu codziennym, ade-
kwatnie do indywidualnego poziomu
sprawnosci 1 umiejetnosci oraz miat
poczucie decydowania o sobie

4. mogt uczestniczy¢ w réznych formach
zycia spolecznego na réwni z innymi
cztonkami danej zbiorowosci, znajac
1 przestrzegajac ogdlnie przyjetych
norm wspéizycia oraz zachowujac
prawo do swojej innosci.

Wielospecjalistyczna ocena funkcjonowa-
nia ucznia jest podstawg opracowania i mo-
dyfikowania indywidualnego programu edu-
kacyjnego okreslajacego zakres zintegrowa-
nych oddziatywand wszystkich nauczycieli
i specjalistow, uczacych ucznia oraz rodzaj
zaje¢ rewalidacyjnych prowadzonych z ucz-
niem, zgodnie z jego indywidualnymi potrze-
bami edukacyjnymi i mozliwosciami psycho-
fizycznymi. (Patrz obok: Przyktadowy sche-
mat Indywidualnego Programu Edukacyjnego).

Tylko w oparciu o wielospecjalistyczng
oceng funkcjonowania ucznia mozna opra-
cowac indywidualny program edukacyjny.

Program opracowuje i realizuje caly zes-
pot nauczycieli, wychowawcéw, specjalistow,

Schemat INDYWIDUALNEGO PROGRAMU EDUKACYJNEGO z podziatem na sfery rozwojowe

IMig T NAZWISKO . . . v e et

Etap edukacji . ................ Klasa................ Rok szkolny. ............
.

Cele gtowne Cele szczegotowe Uwagi o realizacji

1. Komunikowanie sie

2. Uspotecznienie

3. Funkcje poznawcze

4. Samoobstuga

5. Koordynacja wzrokowo- ruchowa

6. Motoryka mata

7. Motoryka duza

Patrz tez: Katarzyna Lausch ,Planowanie pracy w szkole” w ,Przewodnik dla nauczycieli uczniow uposledzonych umystowo w stopniu znacznym
i umiarkowanym’, pod red. Marii Piszczek, Warszawa 2001, s. 26-69

II. Mocne strony ucznia

VIII. Modyfikacja programu:

Data ........coovvvirieenrrrririsine

Cele gtowne Cele szczegotowe Uwagi o realizacji

Samoobstuga

Motoryka mata

pracujacych z uczniem. Wazne jest, by nauczyciele pracujacy w szkotach podstawowych i
gimnazjach, konstruujac indywidualny program, planujac codzienng prace, pamigtali o przysztosci
swoich uczniéw, o rozwijaniu ich kompetencji spotecznych.

Pamigtajmy wigc, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng majg prawo do edukacji w szkole
przysposabiajacej do pracy, w przysztosci zas do zatrudnienia na otwartym lub chronionym rynku
pracy.

Lidia Klaro — Celej
Doradca metodyczny w zakresie ksztatcenia specjalnego m. st. Warszawy.

Na zdjeciach: Uczniowie Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego nr 12 w Warszawie

W Mazowieckim Samorzadowym Centrum Doskonalenia Nauczycieli, Wydziat w Warszawie,

00-424 Warszawa, ul. Solec 57, mozna kupic publikacje ,ABC konstruowania indywidualnych programéw edukacyjnych
dla uczniow nigpetnosprawnych’, cena 10 z1.

W sprawie zamdwien naleZy kontaktowac sig pod adresem e-mailowym: ewa.turek@mscdn.edu.pl
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SPORT

Sakura to przepiekny, delikatny, ale odporny na rézne czynniki meteorologiczne kwiat wisni.

Tak samo jak judo - przepiekne, delikatne, a zarazem twarde i pomocne w trudnych Zyciowych
sytuacjach. Judo to nie tyko dyscyplina sportowa. Dla ludzi, ktérzy naprawde zagiebili sie w jej
tajniki, to rowniez sposob na 2ycie.

SAKURA Z ELBLAGA

Panig Beate' poznatem podczas pracy w
jednym z urzed6éw, zostalem przedstawiony
inawet krétko rozmawialiSmy. Po mojej nie-
udanej prébie zatozenia wlasnego Integra-
cyjnego Klubu Judo, nie mialem watpliwo-
sci do kogo si¢ przylaczyé. Pani Beata zaim-
ponowata mi stanowczoscig i uporem dgze-
nia do celu. Diugo nie musieliSmy rozmawiac,
na poczatek bez specjalnej reklamy zatozylismy
Integracyjny Klub Sportowy ,,SAKURA”
dla dzieci z Kota Polskiego Stowarzyszenia
na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym
w Elblagu. I tak trenujemy juz dwa lata,
mamy wlasng malq salke, wlasng mate i 12.
kandydatéw na mistrzéw judo.

Nasi przyszli mistrzowie trenuja dwa
razy w tygodniu i zacigtoscig nie ustepuja
najlepszym judokom. Odpowiednio utozony
program szkolenia sprawia grupie przyjem-
nos¢ i uczestnicy szybko nabierajg pewnosci
siebie, natomiast dyscyplina treningu po-
zwala tylko na uzywanie judo na treningach
i zawodach, nigdy na ulicy czy w szkole.
Wyrabiana pewno$¢ siebie powoduje, ze
prowokatorzy s3 ignorowani - na tym polega
pigkno judo.

Szkolenie judokéw zaczyna si¢ od umiejet-
nego padania, nabierania sily fizycznej i tech-
niki rzutéw, a réwnoczesnie poznawania ter-
minologii i rytualéw japoriskich. Nad catym
programem goruje samodyscyplina; kto tego
nie zaakceptuje - odpada! Judocy niepetno-
sprawni majg tu przewage nad innymi, ze
lepiej potrafig si¢ dostosowac. Pewnie, cza-
sami trzeba indywidualnie popracowa¢ nad
zawodnikiem, ale to sg sporadyczne przy-
padki, trening jest grupowy i wszyscy razem
dazymy do celu.

Atutem naszej grupy jest systematycznos¢
treningéw, a to znowu zastuga szefostwa
Stowarzyszenia, ktére przydzielito mi tera-
peute, pana Sebastiana, oddanego sprawie
catym sercem. W przypadkach szczegélnych
(moje wyjazdy stuzbowe) on sam prowadzi
zajecia.

Jestesmy jedyna taka sekcja judo w Polsce,
wigc jesli chcemy wzia¢ udziat w zawodach
- musimy je na razie organizowa¢ sami. W
czerwcu odbyt si¢ 1. Integracyjny Turniej
Judo, we wspétpracy z Judo SKS ,,Wilki”
przy Technikum Mechanicznym w Elblagu.
Dzigki przychylnosci dyreke;ji tej szkoty nasi

1 Beata Peplifiska-Strehlau, wiceprzewodniczaca Zarzadu
Kofa i dyrektor OREW w Elblagu

JUDO

jako terapia dla ludzi niej

osprawnych

Judo jest dyscyplina sportowa, pomagajaca
wytrenowa¢ hart ducha, pokonywac problemy
zyciowe, nabiera¢ pewnosci siebie i wiary w to, co
chee sig osiggna. Ale judo to nie tylko dyscyplina
sportowa - poprzez judo poznajemy swoj orga-
nizm, potrafimy lepiej i zdrowiej zy¢. Judo to natu-
ralna terapia.

W niektdrych krajach judo stosuije sie jako meto-
de rehabilitacji:

e w wadach postawy (np. skrzywienia kregostupa,
plaskostopie)

@ w depres]i i innych problemach psychicznych

o jako kompletny fitness-program, tzn. trening sily,
wytrzymatosci, techniki.

Judo powstato w Japonii, w bardzo nieprzyjaz-
nych dla ludzi czasach, gdy czlowiek walczyt z
czlowiekiem, z potgczenia bardzo niebezpiecz-
nych sposobéw walki. Twérca wspélczesnego
judo jest prof. Jigoro Kano, ktdry brutalne sposoby
walki zamienit na te popularna dzi$ dyscypline
sportu. Wyeliminowat niebezpieczne techniki, opra-
cowat regulamin, méwi sie, ze w ten sposéb
Jpolaczyt, ziednoczyt Japonie". | tak ludzie nieprzy-
jazni sobie, potrafili uzna¢ wyzszo$¢ przeciwnika
w sportowej walce, gdzie czlowiek nie musi zabijac,
zeby zwyciezy¢. Bardzo popularnymi sg powie-
dzenia prof. Jigoro Kano, np. ,Ustap, aby zwycie-
zy¢" czy ,Tylko deby pekaja, bo nie potrafia sie
ugig¢" i wiele innych, pomagajacych ludziom tre-
nujgcym judo zaglebi¢ sie w filozofie sportéw
walki, w kiérych nie zawsze sita jest najwazniejsza.

Zawodnicy judo przenosza filozofig swojej dys-
cypliny sportu do zycia prywatnego. Spokdj i opa-
nowanie pomaga im w wielu sytuacjach, czesto
decydujacych w zyciu osobistym, pomaga opano-
wac niepotrzebng agresje i w sposéb przyjazny
dojs¢ do porozumienia.

Dyscyplina ta pozwala poprawi¢ ogolna spraw-
no$¢ fizyczna. Pomaga nawiazywa¢ kontakty z
otoczeniem, z innymi ludZmi, réwniez ze znanymi
sportowcami. Dlatego judo, to nie tylko sportowa
rywalizacja. Wprowadzenie ludzi niepetnospraw-
nych w tajniki judo to zapewnienie im wigkszej
pewnosci siebie i wiary w sukces w zyciu.

zawodnicy mogli sprawdzi¢ swoje umiejet-
nosci w walce. Dyrekcja Technikum przyczy-
nila si¢ réwniez do istnienia naszego Klubu -
pierwsze treningi odbywaly sie na ich macie,
co zawdzigczamy trenerowi Leszkowi Wil-
kowi, ktory udostepnit swdj czas niepetno-
sprawnym judokom.

W czerwcu 2008 bedziemy we Frankfur-
cie nad Menem na zawodach Olimpiad Spe-
cjalnych. Do naszych zachodnich sgsiadéw
bedziemy czgsto jeZdzi¢, nabiera¢ doswiad-
czenia. Bede si¢ staral zabiera¢ na turnieje
wszystkich zawodnikéw, ale bedg i takie,
gdzie uczestniczy¢ mogg tylko najmocniejsi
i to juz bedzie na pewno konkurencja, praw-
dziwa rywalizacja, bo tak zawsze bylo i bg-
dzie w sporcie. A niepetnosprawni judocy to
akceptuja - by¢ najlepszym jest duzym wy-
réznieniem.

Dzieci niepelnosprawne - a w szczegdlnos-
ci judocy - sg bardzo obowigzkowe i do tre-
ningéw podchodzg bardzo powaznie, na tre-
ningach same pilnujg dyscypliny (chod
wecale nie zawsze jest to pomocne).

Trenowa¢ mozemy dzigki rodzicom, do-
starczenie zawodnika na trening jest przeciez
jakims$ wyrzeczeniem, trzeba z czegos zrezyg-
nowaé. Ogromne zaangazowanie rodzicéw
bardzo nam pomaga, doprowadzito np. do
wyjazdu na pierwszy obdz. Rodzice pomagali
tez przy organizacji zawodéw i caly czas
pomagaja w dziatalnosci naszego klubu.

Wojciech Janik, trener
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Na zaproszenie organizatorow miedzynarodowego Festiwalu Mezi Ploty w Czechach grupa teatraina
Kofa Poiskiego Stowarzyszenia na Rzecz 0s6b z Uposledzeniem Umystowym w Bytomiu
25 maja udafa sie w swojq niezwykig trzydniowg podroz.
Na festiwalu w Pradze zaprezentowalismy widowisko pt. , Biesiada Slaska”.

.Biesiada Slaska” jest pieknym spekta-
klem folklorystycznym promujacym kulture
i zwyczaje Slaskie, wpisanym w staly reper-
tuar grupy teatralnej Kota w Bytomiu. Barw-
nos¢ przedstawienia i zywiolowos¢ uczestnikéw
sprawia, ze kazdy wystep spotyka si¢ z wielkim
aplauzem i uznaniem publiczno$ci. Widowis-
ko jest przygotowane profesjonalnie dzigki
pomocy Jana Gebauera, choreografa i rezyse-
ra, ktéry znany jest w Czechach ze swojej
dzialalnosci na rzecz os6b niepelnosprawnych
(na zdjeciu obok, 7 grupq, po wystepie). Nasz
kontakt z panem Gebauerem datuje si¢ od
pieciu lat, od chwili, kiedy goscit u nas z grupg
oséb niepelnosprawnych z Opavy w czasie
Jesiennych Spotkai” (festiwalu tworczosci
artystycznej, organizowanego od 12. lat przez
Koto w Bytomiu).

Festiwal Mezi Ploty organizowany jest
pod patronatem Ministerstwa Kultury Repub-
liki Czeskiej. Festiwal ma charakter integra-
cyjny. Biorg w nim udziat zaréwno profesjo-
nalisci jak i zespoly os6b niepetnospraw-
nych. Jest to ogromne przedsigwzigcie, na
ktérym prezentuje si¢ wiele ciekawych zespo-
16w i atrakcyjnych grup teatralnych, muzycznych,
wokalnych z Czech i zza granicy. Odbywajg
si¢ tez wystawy tworczosci plastycznej czy
fotografii oraz jarmarki rekodzieta. W tym
roku przed gtéwna dwudniowa imprezag w
Pradze, odbyty si¢ lokalne festiwale Mezi Plo-
ty w Dobranach koto Pilzna i w Brnie.

Wystep naszych uczestnikdw zostat przy-
jety wielkg owacjg publicznosci i uznaniem cze-
skiej telewizji, ktdéra poprosita mnie o udzie-
lenie wywiadu.

NASI W PRADZE

Byl to juz kolejny wy-
jazd naszej grupy do Czech.
Wezesniej bylismy juz Pre-
rovie i Brnie. Nasza obecno-
$¢ na festiwalu byla i jest
mozliwa dzigki aktywnej wspSl-
pracy z organizacjami czeskimi
1 wzajemnym prezentacjom
dorobku zespotéw czeskich
inaszej grupy teatralnej. Dla
naszych uczestnikdw mozli-
wos¢ obejrzenia i postucha-
nia innych byta dodatko-
wym przezyciem.

Niezapomnianym wrazeniem by} tez spa-
cer statkiem po Weltawie, a takze zwiedza-
nie Pragii jej zabytkéw. Zadziwiajacym jest
fakt, ze osoby niepetnosprawne intelektualnie,
nie majac zadnego przygotowania z zakresu
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historii sztuki, potrafity z wielkim znawstwem
ocenia¢i podziwia¢ miasto oraz jego zabytki.
Miedzy innymi: Most Karola, Hradczany,
Ratusz Staromiejski, gotycka katedre Sw.
Wita, barokowy Kosci6t Sw. Mikotaja.
Uczestnicy spedzili wiele godzin na
probach, szyciu strojéw, a sam wyjazd na
festiwal byl uwiericzeniem ich cigzkiej
pracy. - Ale byto warto, bo spetnito si¢ nasze
marzenie — méwi uczestniczka Malgosia
Plewnia. — Mielismy mozliwos¢ nie tylko
wystepowac przed wielkq publicznoscig, ale
takze zwiedzic¢ pigkne miasto. A co o wyjez-
dzie méwig inni uczestnicy zespotu? - W
czasie wystepu czutem sig prawdziwym akto-
rem - przyznaje Rafat Szczepaniak. - Chciat-
bym kontynuowac mojq aktorskq przygode
i uczestniczy¢ w nastgpnych zagranicznych
wyjazdach. Ten zapat udzielit si¢ wszystkim
uczestnikom zespotu i juz padajq propozycje
kolejnych wyjazdéw. A moze tym razem do
Anglii? Bo przeciez bierzemy udziat w Progra-
mie ,,The Gateway Award”, ktéry przewidu-
je wymiang grup os6b niepetnoprawnych.

Wyjazd naszej grupy do Czech, mozli-
wos¢ zaprezentowania si¢ na Festiwalu Mezi
Ploty i wielka rado$¢ z przezywania tego
wydarzenia prowokuja do refleksji i stwierdze-
nia, jak wielkie znaczenie w rozwoju i reha-
bilitacji oséb niepetnosprawnych oraz uka-
zywaniu ich petnego czlowieczeristwa ma
tworczos¢ artystyczna we wszystkich jej for-
mach.

Janina Krysta
Przewodniczaca Zarzadu Kota PSOUU w Bytomiu
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Festiwal ,Swiat Mafo Znany” to miedzynarodowe spotkania z twdrczym 2yciem oséb niepetnosprawnych
intelektualnie, organizowane w Gdansku od 1993 roku cyklicznie co dwa lata przez miejscowe Kofo PSOUU
Z pomoca wolontariuszy z Kraju i zagranicy.
W tym roku symbolem imprezy staty sie Iwy z gdariskiego herbu - a to z inicjatywy Andrzeja Stelmasiewicza,
koordynatora programu kulturalno-edukacyjnego , Czas Gdanskich Lwow", ktorego idea jest rozbudzenie
Zainteresowania historig Gdanska oraz popularyzacjg herbu miasta. Natomiast patronat nad festiwalem
objeli Prezydent Gdariska oraz Marszatek Wojewodztwa Pomorskiego.

POD ZNAKIEM GDANSKICH LWOW

Przez pie¢ dni, od 14 do 18 maja odbywa-
ty si¢ miedzynarodowe warsztaty artystycz-
ne prowadzone przez instruktoréw — profe-
sjonalistéw réznych dziedzin sztuki, adreso-
wane zaréwno do tworcow i artystow z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna, jak i do sze-
rokiej publicznosci — mieszkaficow Gdariska
oraz turystow.

Na tegoroczna, siédma juz edycje , Swiata
Mato Znanego” przyjechali do Gdariska
goscie z Malty, Stowacji, Lotwy, Niemiec,
Grecji, Wioch i Turcji. Migdzynarodowa
grupa uczestnikow liczyta az 60 oséb. Wraz
z nimi w zajeciach brato udziat 80. Polakow.
Kazda grupa warsztatowa skladata si¢ z 16
0s6b.

Zorganizowano warsztat plastyczno-
malarski oraz plastyczny - duze formy w otwar-
tej przestrzeni, oprocz tego dwa warsztaty
muzyczne (bgbniarski i perkusyjny z instru-
mentami glinianymi), pantomimiczny z ele-
mentami sztuki cyrkowej, ceramiczny, foto-
reporterski oraz zajecia z teatru ulicznego.

Celem wszystkich tych dziatan byto pobu-
dzenie twdrczego potencjatu 0séb niepetno-
sprawnych, a co za tym idzie, ich aktywny
udzial w imprezie. Jej walory integracyjne
dodatkowo zwiekszat fakt, iz wsréd uczestni-
koéw warsztatow byly zaréwno osoby, ktdre
juz wezesniej zetknety sie z nig oraz takie,
ktére trafity tu po raz pierwszy.

Warsztaty ceramiczne poprowadzita
Grazyna Jackowska - psycholog i doswiadczo-
ny instruktor. Zajecia odbywaly si¢ w Inte-
gracyjnym Artystycznym Klubie Winda.

— Skupilismy sie w tym roku na dwoch
tematach: jednym z nich byty patronujgce
catemu festiwalowi lwy gdariskie, a drugim
morskie impresje, jako ze spacer nad
morzem byt 7 pewnosciq jedng z wigkszych
atrakcji dla festiwalowych gosci — mowi
prowadzaca.

- W ciggu czterech dni powstaty ogrom-
ne figury lwow, ale takze mndstwo koloro-
wych rybek i innych morskich stwordw.
Fascynujgce byto tez obserwowanie, jak w
ramach tego samego tematu i przy uzyciu
podobnych technik powstajq prace tak
réznorodne, ciekawe oraz indywidualne w
swym charakterze.

Plener malarski odbywat si¢ na Starym
Miescie w Gdarisku. Baze wypadowa mieliSmy
w Galerii Promyk, gdzie zgromadziliSmy
sprzet do pracy, m.in. specjalnie przygotowa-
ne na t¢ impreze, duzego formatu sztalugi
plenerowe. Sposréd uczestnikow warsztatu
wielu po raz pierwszy zetknelo si¢ z trudnym
wyzwaniem, jakim jest malarstwo sztalugowe
na duzych powierzchniach. Oczywiscie
gtéwnym tematem byt otaczajacy nas pejzaz
miejski, kosciot sw. Mikotaja, kamienice i roz-
ciagajacy si¢ przed galerig skwer z fontanng.
Widok malarskich akcesoriéw przyciagnat
mieszkanicow miasta - od pigcioletnich dzie-
ci, ktore przychodzity ze swymi mamami i z
wielkg satysfakcja bawity sie kolorem, przez
malujacych z zapatem przez dwa dni uczniéw,
az po studentéw architektury, ktdrzy sponta-
nicznie przylaczyli si¢ do naszych dziatai.
Tym samym udato si¢ zrealizowa¢ integra-
cyjny cel warsztatu.

Z kolei warsztat form przestrzennych
polegat na tworzeniu tzw. pneumatéw, czyli
wielkich, nadmuchiwanych form gdanskich
lwow, a prowadzita go rzezbiarka Malgorzata
Wiectawska, ktéra debiutowata w nowej dla
siebie roli. — Zaobserwowatam, ze z dnia na
dzien rosto zaangazowanie uczestnikow. Co
ciekawe, Grecy i Stowacy najlepiej czuli si¢
w dziataniach spontanicznych, malarskich,
podczas gdy uczestnicy z Niemiec tatwiej
odnajdywali si¢ przy zorganizowanych dzia-
taniach technicznych. Z pewnosciq byto to dla
mnie ciekawe dosSwiadczenie warte powtorze-
nia w przysztosci, a finat bardzo mito mnie
zaskoczyt.

Warsztat fotoreporterski poprowadzit
fotografik Piotr Wittman. Celem dziatar
byto tu udokumentowanie pracy wszystkich
pozostatych warsztatow: uczestnicy dzien po
dniu odwiedzali poszczegdlne grupy przy-
gladajac si¢ postepowi prac. Tworzyli przy
tym dokumentacje fotograficzna, dzigki
czemu mieli okazj¢ pozna¢ od kuchni prace
fotoreportera.

Warsztatem teatralnym opiekowat si¢ Jaro-
staw Rebeliniski, pod pieczg ktérego uczest-

nicy praktycznie zglebiali tajniki teatru del-
Iarte. O efektach ich pracy mogli przekonaé
si¢ widzowie estrady pod gotym niebem
przy Dtugim Targu, gdzie odbyto si¢ zaim-
prowizowane - zgodnie z kanonem sztuki
ulicznego teatru - przedstawienie. Wazng role
odegraty tu kostiumy i maski przygotowane
wczesniej przez osoby niepetnosprawne ze
Srodowiskowego Domu Samopomocy w
Gdarisku oraz wolontariuszy.

Zajecia z pantomimy z elementami sztuki
cyrkowej prowadzit Jarostaw Grzadziela.
Uczestnicy tego warsztatu mogli uzywac
wielu rekwizytow oraz wykonanych specjal-
nie na t¢ okazj¢ kolorowych kostiuméw.
Uczono si¢ migdzy innymi chodzenia po
linie, zonglerki i synchronizacji dziatan gru-
powych z rytmem muzyki.

W trakcie dwoch warsztatéw muzycz-
nych wykorzystywano rézne instrumenty:
pierwszy z nich byt warsztatem bebniar-
skim, ktérego instruktorem takze i w tym
roku byt Rodriguez. Podczas drugiego, ktéry
prowadzit Pawet Nowicki, grano na instru-
mentach perkusyjnych i ceramicznych wyko-
nanych specjalnie na t¢ okazj¢ przez uczest-
nikéw WTZ oraz zagranicznych wolontariu-
szy, pod kierownictwem Grazyny Jackow-
skiej. Zwienczeniem tych dziatar byta spe-
cjalna prezentacja podczas sobotniego kon-
certu w Teatrze Lesnym i wystep na konczacej
imprezg paradzie.

Cze$¢ powstatych podczas warsztatow
prac zostala zaprezentowana juz 18 maja w
Teatrze Wybrzeze - przedstawiono tam male
formy ceramiczne, malarstwo oraz fotorepor-
taz. Zwieniczeniem pracy wszystkich warsz-
tatéw byta natomiast Wielka Parada, ktdra
20 maja przemaszerowata gtéwng ulicg gda-
nskiej Staréwki przy akompaniamencie
gorgcych muzycznych rytméw i aplauzu
zgromadzonych Gdanszczan oraz turystow.

Barbara Mazur
Galeria ,Promyk” Kota PSOUU w Gdarisku,
prowadzaca warsztat plastyczny
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WARSZAWIACY
W MUSZYNIE

0 WRAZENIACH UCZESTNIKOW Z TURNUSU REHABILITACYJNEGO
- czytaj na stronie 15




