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The article points out the necessity of a lifelong support for people with moderate, severe and pro-
found intellectual disability and their parents. The first part of the article is a theoretical approach
to highlight and argument the importance of a support. The second part is a presentation of the Pol-
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Wprowadzenie

Niniejszy artykul poswigcony jest koniecznosci zapewnienia stosownego

wsparcia osobom z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng oraz ich

1

W dniu 19 wrzesnia 2015 r. nadzwyczajny zjazd elektoréw Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb
z Uposledzeniem Umystlowym uchwalil zmiane nazwy na Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb
z Niepelnosprawnoscia Intelektualna, ktéra obowiazuje takze kolo w Gdansku od wrzesnia 2016 1.
Poniewaz niniejszy artykul opisuje 50-letnig dzialalno$¢ kota, pozostano przy ,starej” nazwie.
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rodzicom w drodze przez cale zycie. W pierwszej czesci artykulu autorka od stro-
ny teoretycznej wskazuje na powody, dlaczego to wsparcie jest niezbedne, w dru-
giej — prezentuje prowadzone przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Upo-
§ledzeniem Umystowym kolo w Gdansku placéwki i wieloletnie programy jako
dowdd, Ze jest to mozliwe.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna stwierdzana jest badaniem psychologicz-
nym, przeprowadzanym z wykorzystaniem specjalnych testéw, a wyrazana
w tzw. ilorazie inteligencji (II) (Lausch-Zuk 2001, s. 149). Przyjeto, ze osoby
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng (w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym) uzyskuja wyniki ilorazu inteligencji ponizej 50, za$ osoby okreslane jako
gleboko niepelnosprawne intelektualnie — ponizej 20 (ICD-10 2009, s. 244-245), co
de facto oznacza, ze ich sprawno$¢ umystowa w sposéb istotny odbiega ,in minus”
od przyjetych norm. Niepelnosprawnos¢ intelektualna, szczegdlnie oséb w stop-
niu glebszym i gtebokim utrudnia im przystosowanie sie do wymogoéw srodowi-
ska, gdyz dotyczy nie tylko sfery intelektualnej, czyli orientacyjno-poznawczej
(od niedokladnego spostrzegania, uwagi mimowolnej, waskiego zakresu pamie-
ci, my$lenia konkretno-obrazowego, trudnosci w tworzeniu poje¢ abstrakcyj-
nych, mowie z ubogim slownictwem i zaburzong artykulacjg oséb z umiarko-
wang niepelnosprawnoscia, po brak percepcji, mimowolnej i wybiérczej uwadze,
braku myélenia logicznego, komunikowaniu sie czesto poprzez nieartykutowane
dzwieki os6b z gleboka niepelnosprawnoscia), ale i emocjonalno-motywacyjnej
(od umiejetnosci sygnalizowania swoich potrzeb, stabej kontroli nad popedami,
intuicyjnymi uczuciami moralnymi oséb z umiarkowana niepelnosprawnoscia,
po eksponowanie prostych emocji zadowolenia i niezadowolenia, czeste wahania
nastroju oséb z gleboka niepelnosprawnoscia) oraz spotecznej (od samodzielno-
§ci w samoobstudze, widocznej potrzebie kontaktéw z innymi, umiejetnosciami
wspolpracy os6b z umiarkowang niepelnosprawnoscia, po prawie catkowity brak
czynno$ci regulacyjnych, brak mozliwosci samodzielnego dbania o wlasne bez-
pieczenistwo, wymogach stalej opieki pielegnacyjnej oséb z glteboka niepetno-
sprawnoscig) (Lausch-Zuk 2001, s. 150). Dodatkowo u 0séb tych najczesciej
wspolwystepuja inne schorzenia czy dysfunkcje rozwojowe (wady wzroku,
stuchu, ruchu, zaburzenia psychiczne, choroby przewlekle), co takze poglebia ich
problemy w codziennym funkcjonowaniu.

Osoby z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng tworza bardzo
zréznicowana grupe takze ze wzgledu na specyficzne kliniczne postacie tych nie-
pelnosprawnosci (o zréznicowanej etiologii) oraz cechy charakterologiczne, wy-
nikajace z naturalnych indywidualnych ré6znic zachodzacych, po prostu, pomie-
dzy ludZzmi. Niepelnosprawnoé¢ intelektualna jest stanem, ktérego nie mozna
wyeliminowag, ale mozna, dzieki wiasciwym oddziatywaniom pedagogicznym,
nauczy¢ osoby nim dotkniete ,z tym zy¢” (tamze, s. 149). Wymaga to jednak za-



Wspieranie 0sob z glebszq i glebokg niepetnosprawnosciq intelektualng ... 171

akceptowania ich i zapewnienia im pomocy, polegajacej nie tylko na szeroko ro-
zumianej edukacji i wychowaniu, ale takze na stwarzaniu odpowiednich warun-
kéw codziennego funkcjonowania i rozwoju osobowosci (struktury JA, ktéra
dokonuje sie przez interakcje z otoczeniem spotecznym) (Koscielska 2000, s. 206).
Osoby niepelnosprawne potrzebuja tez skutecznej rehabilitacji, zréznicowanej
w zalezno$ci od swojego wieku i stopnia niesprawnosci, rozumianej jako uspraw-
nianie wszystkich funkcji, by maksymalnie i wszechstronnie przystosowac sie do
zycia w spoleczenstwie, osiagnac¢ jak najpelniejsze usamodzielnienie i méc samo-
realizowac si¢ przez podejmowanie réznych aktywnosci (Dykcik 2005, s. 225).

Osoby z niepetlnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym
i glebokim w rodzinie

»Dziecko przychodzac na $wiat uzyskuje prawo do przynaleznosci, otrzy-
mujac w ten sposob swoje miejsce w rodzinie” (Jagieta 2007, s. 13). Dotyczy to tak-
ze dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng, cho¢ jego sytuacja psychologicz-
na u progu zycia jest na ogol niekorzystna — nikt przeciez takiego dziecka nie
oczekiwat (Lausch-Zuk 2001, s. 153). Diagnoza o niepelnosprawnosci intelektual-
nej stawia przed rodzicami nowe i bardzo trudne zadania, z ktérych pierwsze to
pogodzenie si¢ z nig i zaakceptowanie dziecka takim jakim jest.

Zdaniem M. Pisuli (1998, s. 48-87) rodzice dzieci niepetlnosprawnych znajduja
sie w permanentnej sytuacji stresowej. Stres rodzicielski jest zdecydowanie naj-
wiekszy u rodzicéw tych dzieci, u ktérych wspoétwystepuje kilka zaburzen réwno-
czes$nie oraz dodatkowo zaburzenia zachowania. Nasilenie stresu wzrasta w miare
dorastania dziecka, a szczegdlnie trudne chwile dla rodzicéw to tzw. okresy przej-
Sciowe pomiedzy kolejnymi fazami rozwoju — sa one zwigzane z dezorganizacjq
zycia rodzinnego, koniecznoscia dokonywania kolejnych zmian w sposobie
dziatania, podejmowania nowych decyzji i dostosowywania si¢ do nowych po-
trzeb dziecka. Bardzo trudny okres to dorastanie, cho¢ wydaje sie, ze najwiek-
szym problemem dla rodzicéw jest koniecznosci opieki nad dorostymi juz dzie¢-
mi, a wigc bycie ,wiecznym rodzicem”, a takze niezmienna troska o przyszltoé¢
»dorostych dzieci”, gdy ich, czyli rodzicéw, ,zabraknie” (Dykcik 2010, s. 170).

Problem niepetnosprawnosci dziecka to dla rodziny sytuacja kryzysowa,
szczegodlnie wtedy, gdy uznaja, ze nie majg odpowiednich kompetencjiisil do ra-
dzenia sobie z licznymi problemami dnia codziennego (tamze, s. 179). Wydaje sie,
iz sg jakby przytloczeni odpowiedzialnoscig, bowiem ,o0d samego poczatku zaist-
nienia niepelnosprawnosci dziecka zmuszeni sa do nabywania specjalnych kom-
petencji poznawczych, interakcyjnych i sprawnosciowych, aby w réznych sytua-
cjach mie¢ gwarancje skutecznosci wilasnych dzialafi oraz pelng gotowosé do
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prawidlowego ich wypelniania jako akceptowanych rél rodzicielskich” (tamze,
s. 38). Dlatego tez ,W procesie rozwoju, opiece, terapii, rehabilitacji oraz usamo-
dzielniania dzieci z r6znego rodzaju chorobami i kategoriami niepelnosprawno-
Sci rodzina najczesciej nie jest i nie moze by¢ samowystarczalna” (Dykcik 2010,
s.163). M. Koscielska (2000, s. 94-95), na podstawie wlasnych doswiadczen, przed-
stawia liste potrzeb, ktérych zaspokojenie w znacznym stopniu poprawiloby sy-
tuacje rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, a sa to:

— akceptacja spoleczna (specjalisci oczekuja od rodzicéw zaakceptowania
dziecka w jego niepelnosprawnosci, a rodzice potrzebuja poczucia akceptacji
otoczenia dla siebie i dzieci oraz dowodéw tego w sposobie organizacji zycia
spolecznego);

— dobre miejsce dla dzieci w systemie opieki, edukacji, rewalidacji (rodzice potrze-
buja miejsc, gdzie chciano by ich dzieci);

— pelna, prawdziwa i wyczerpujaca informacja (rodzice potrzebuja wiedzy o sta-
nie swoich dzieci oraz o dostepnych specjalistycznych placéwkach, ksigzkach,
stowarzyszeniach, skad moga otrzymac stosowng pomoc);

— specjalistyczna pomoc nakierowana na dziecko i jego rodzicoéw (w zaleznosci
od stanu dziecka rodzice potrzebuja dla dziecka psychoterapii, réznego rodzaju
¢wiczen edukacyjnych i terapeutycznych, zapewnienia wlaéciwych warun-
koéw wychowawczych, dla siebie zas, mozliwego do wykonania, ukierunkowa-
nia do pracy z dzieckiem przy pelnym szacunku traktowania ich przez
specjalistow);

— wspdlnota (rodzice potrzebuja grupy odniesienia dajacych poczucie wiezi
i oparcia, a takze modelujacych wzorce konstruktywnego radzenia sobie z sy-
tuacja dnia codziennego lub wystepujaca tzw. nagla sytuacja trudna);

— ulatwiajace zycie usprawnienia techniczne (rodzice potrzebuja zapewnienia
mozliwosci kompensacji defektow przez roznego typu urzadzenia techniczne,
by poprawic¢ jakos¢ zycia ich dzieciom) (tamze).

Ponadto na sytuacje rodzicoéw znaczacy wplyw ma ich aktywnosé zawodowa,
ktora nie tylko moze poprawic status materialny (niepelnosprawnos¢ dziecka nie-
stety laczy sie z ponoszeniem wysokich kosztow leczenia i usprawniania), ale tak-
ze ma wplyw na odnoszenie przez rodzicéw sukceséw w innych dziedzinach, po-
czucie spelnienia i realizacji wlasnych aspiracji, wspdldzialania z innymi ludzmi
przy rozwigzywaniu probleméw innych niz te, zwigzane z wychowywaniem
dziecka. Praca zawodowa pozwala bowiem na nabranie dystansu wobec proble-
moéw swojego dziecka i Swiezsze na nie spojrzenie, a czasem lepsze radzenie sobie
w zyciu codziennym pomimo dodatkowych obcigzen (Pisula, s. 82-85). Rodzice
dzieci niepelnosprawnych nie powinni zamykac si¢ w tzw. kregu niepelnospraw-
nosci. B. Tylewska-Nowak (2010, s. 55) radzi: ,Znajdz czas dla siebie, swojego hob-
by, pamietaj, jesli ty bedzie zadowolony i radosny, przekazesz te rados¢ dziecku”.
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Ajak pisze W. Dykcik (2010, s. 389, za: M.E.P. Selligman 2005) ,Pozytywne nasta-
wienie do zycia, jako proces regulacji psychicznej moze spowodowag, ze nawet
czlowiek staby, chory, niepelnosprawny...moze zmieni¢ swoja mentalno$¢ na
aktywna, transgresyjna, poszukujacg alternatywnych mozliwosci zaspokajania
potrzeb, odmiennych zainteresowan i sposobéw widzenia Swiata”.

Wspieranie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu glebszym i gltebokim oraz ich rodzicéw
przez PSOUU koto w Gdansku

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym i glebokim
(bo o nich jest mowa w tym artykule), a takze ich rodzice, potrzebuja wiec catozy-
ciowego wsparcia, definiujac to wsparcie jako mozliwos¢ skorzystania z pomocy
w sytuacjach trudnych. A niewatpliwie taka bylo i jest Zycie oraz wychowywanie
(zdecydowanie bardzo ,rozciggnietego w czasie”) dziecka z niepelnosprawnosciag
intelektualna. Dlatego tez ponad 50 lat temu, z inicjatywy rodzicéw, powstato Pol-
skie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym (PSOUU), kt6-
re za swojg misje uznato: ,Dbanie o godnos¢ ludzka, miejsce w rodzinie i wéréd
innych ludzi oraz szczescie 0séb niepelnosprawnych intelektualnie oraz wspiera-
nie rodzin, aby byly one wstanie sprosta¢ sytuacjom, ktére pocigga za sobg fakt
urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscig i wspélne zycie oraz przeksztalcac
wlasny b6l w gotowos¢ niesienia pomocy innym” (www.psouu.org.pl). Zadania
wynikajace z ww. misji do dnia dzisiejszego PSOUU realizuje, miedzy innymi,
poprzez organizowanie i prowadzenie r6znego rodzaju placéwek, programow
i ustug dla niepetnosprawnych dzieci i 0séb dorostych w zakresie kompleksowe;j,
wielodyscyplinarnej rehabilitacji i terapii, edukacji, przygotowania do pracy, za-
trudniania, opieki mieszkaniowej, rekreacji oraz wspierania w samodzielnosci,
a takze pomoc ich rodzinom. Jest to mozliwe dzigki terenowym kotom,
dzialajgcym juz w 123 miejscowosciach w Polsce (tamze).

Gdanskie koto PSOUU przez prowadzone przez siebie placéwki i realizowa-
ne programy stworzylo system wsparcia osobom niepelnosprawnym intelektual-
nieiich rodzinom, gwarantujacy pomoc od narodzin dziecka z niepelnosprawno-
Scia, poprzez jego wiek szkolny, az po dorostos¢, oferujac w szczegdlnosci
wczesne wspomaganie rozwoju, wsparcie w edukacji dla dzieci znajdujacych sie
w tzw. obowiazku szkolnym i obowigzku nauki, pomoc w przygotowaniu sie do
podjecia pracy mlodych dorostych, znalezieniu jej i utrzymaniu, samodzielnym
zamieszkaniu i prowadzeniu dziennej aktywnosci oraz w rozwijaniu zaintereso-
wan i mozliwosci spedzania wolnego czasu w spos6b twoérczy. Mozna wiec
uzna¢, ze tym samym spelnione zostaly gléwne postulaty normalizacyjne, rozu-
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miane jako szereg ,instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych dzialan zmie-
rzajacych do stworzenia normalnych warunkéw zycia jednostkom uposledzo-
nym umyslowo oraz udzielenie im takiej pomocy, by przez cale swoje zycie mogli
normalnie funkcjonowa¢, tak jak to jest tylko mozliwe” (Krause 2000, s. 24).

Zalozenia normalizacyjne, takie jak: mieszkanie w swoim domu, normalizacji
rytmu dnia, normalizacji Zyciorysu, normalizacji autonomii, normalizacji warun-
kéw materialnej egzystencji, normalizacji kontaktéw socjalnych i dostepu do kul-
tury w S§rodowisku lokalnym (tamze, s. 131-135), zostaly wdrozone nie tylko
w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, ale takze do ich ro-
dzicéw — wspierajac w rézny sposéb dzieci na drodze zycia, zapewniono takze ro-
dzicom mozliwo$¢ ,normalnego” funkcjonowania i pelnienia réznych rél rodzi-
cielskich (charakterystycznych dla mlodych rodzicéw, rodzicow dzieci w wieku
szkolnym, rodzicéw mlodych dorostych, rodzicéw dorostych dzieci, ktére opu-
$city dom rodzinny i rozpoczely samodzielne zycie prowadzac wilasne gospodar-
stwo domowe, pracujac i rozwijajac zainteresowania), przy jednoczesnym kon-
tynuowaniu wlasnej zawodowej kariery. Tym samym PSOUU koto w Gdansku
spelnia swoje zadanie, sformulowane jako: ,Dzialanie na rzecz wyréwnywania
szans 0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualna, tworzenia warunkéw przestrze-
gania wobec nich praw czlowieka, prowadzenia ich ku aktywnemu uczestnictwu
w zyciu spolecznym oraz wspieranie ich rodzin” (www.psouu.gda.pl).

Placéwki prowadzone przez PSOUU koto w Gdansku
i realizowane wieloletnie programy jako przyklady
calozyciowego wspierania?

1) w odniesieniu do dzieci najmtodszych:

Osrodek Wcezesnej Interwencji i Wspomagania Rozwoju (OWIIR) istnieje od
1989 roku i jest najstarsza placowka, powolang jeszcze w strukturach Towarzy-
stwa Przyjaciél Dzieci. Pelni funkcje diagnostyczno-konsultacyjno-terapeutyczna
wzgledem dzieci w wieku od od urodzenia do 7 lat i dluzej (do momentu rozpo-
czecia nauki w szkole podstawowej) i ich rodzicow. Oferta palcowki adresowana
jest do dzieci niepelnosprawnych intelektualnie, o op6Znionym rozwoju psycho-
ruchowym oraz zagrozonych pojawieniem niepelnosprawnosci rozwojowych
w przyszlosci i obejmuje wczesng diagnoze kondycji fizycznej i psychicznej
dziecka, indywidualna terapie, rézne formy stymulowania rozwoju oraz psycho-
logiczne wsparcie dla rodzicéw, a takze mozliwos¢ skorzystania z konsultacji r6z-

% Dzialalnos¢ PSOUU koto w Gdarisku przedstawiona zostala zgodnie z danymi zamieszczonymi na

stronie internetowej organizacji www.psouu.gda.pl oraz na podstawie wiedzy i do§wiadczenia au-
torki artykulu, petnigcej do ponad 10 lat role sekretarza Zarzadu gdanskiego kola.



Wspieranie 0sob z glebszq i glebokg niepetnosprawnosciq intelektualng ... 175

nych specjalistéw. Dla matych dzieci OWIiR proponuje indywidualne konsul-
tacje oraz zajecia grupowe: Grupa ,Pierwszy Krok” (nauka separowania sie od ro-
dzicow i nawigzywania kontaktéw z réwiesnikami), Grupa prowadzona metoda
Weroniki Sherborne, Grupy przedszkolne, Grupy muzyczne, Grypy ogélno-
rozwojowe, Grupy plastyczne z elementami terapii reki. Dla rodzicow OWIIR
prowadzi rézne formy pomocy psychologicznej, w tym: indywidualne konsulta-
¢je i indywidualne wsparcie terapeutyczne, grupy wsparcia, warsztaty umiejet-
nosci wychowawczych, domowy videotrening komunikacji. Dodatkowo w OWIR
istnieje mozliwoé¢ wypozyczenia do domu ksiazek i zabawek dydaktycznych.
Aktualnie w OWIIR zatrudnionych jest 38 0séb wysoko wyspecjalizowanej kadry,
w tym lekarze rehabilitacji i neurologii, pedagodzy specjalni, logopedzi, psycho-
lodzy, fizjoterapeuci. Srednio w placéwce pomoc uzyskuje 1200 dzieci rocznie.
OWIIR realizuje kontrakty zawarte z Pomorskim Oddzialem Narodowego Fun-
duszu Zdrowia.

Dopelnieniem wsparcia malego dziecka i jego rodziny jest dzialalno$¢ Porad-
ni Wspomagania Rozwoju Dziecka ,Po drodze” (PWRD) — powstatej w 2006 roku
niepublicznej placéwki oswiatowej. SpecjalisSci PWRD obejmuja opieka dzieci,
ktére w swoim mlodym wieku wymagaja monitorowania i stymulowania niehar-
monijnego rozwoju, oraz ich rodziny, wspierajac ich kompetencje wychowaw-
cze. Dzialania PWRD, czyli zatrudnionych tam pedagogéw, psychologéw i logo-
pedoéw, ukierunkowane sa na zmaksymalizowanie szans dzieci na ich efektywne
funkcjonowanie w systemie edukacji, takze wspieranie placoéwek przedszkol-
nych i szkolnych w zaplanowaniu odpowiedniej dla nich opieki i nauki. Poma-
gaja takze rodzicom w wyborze najlepszej formy ksztalcenia ich dzieci, tj.: odpo-
wiedniej szkoly specjalnej, integracyjnej lub ogélnodostepne;j.

2) w odniesieniu do dzieci i mlodziezy objetych obowigzkiem szkolnym
i obowigzkiem nauki:

Czeé¢ podopiecznych OWIiW oraz PWRD rozpoczyna realizacje swojego
obowiazku szkolnego w tzw. srodowisku otwartym, sg jednak dzieci, ktére korzy-
staja z oferty kolejnej placowki prowadzonej przez PSOUU kolo w Gdansku,
a wiec Osrodka Rewalidacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego (OREW). W tej
niepublicznej placéwce oSwiatowej, zarejestrowanej w 1996 roku, dzieci (juz od
5 roku zycia) i mlodziez (do 25 roku zycia) z glebokim i glebszym uposledzeniem
umyslowym oraz z wielorakimi, sprzezonymi niepelnosprawnoéciami, realizujg
swoj obowiazek szkolny i obowigzek nauki. Pod kierunkiem pedagogéw specjal-
nych, terapeutéw zajeciowych, rehabilitantéw ruchowych, fizjoterapeutéw, na-
uczycieli komunikacji, logopedéw wychowankowie maja szanse na wszechstron-
ny rozw0j wspomagany przez integralnie pojmowane ksztalcenie i nauczanie
konkretnych umiejetnosci na miare indywidualnych mozliwosci i predyspozycji,
wychowanie, rehabilitacje i terapie. Wychowankowie ucza si¢ wiec funkcjonowa-
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nia w srodowisku, komunikacji (takze alternatywnej), rozwijaja sie twoérczo
i aktywnie poznaja $wiat. Rodzicom swoich wychowankéw OREW oferuje:
wsparcie psychologiczne, poradnictwo socjalne (w OREW zatrudniony jest pra-
cownik socjalny) oraz zyciowe (ostatnio wzbogacajac swojq oferte o wspieranie
rodzicow w wychowaniu seksualnym ich dzieci), informacje, konsultacje i instru-
ktaz w odniesieniu do pracy z dzie¢mi, co dotyczy nie tylko nauczania i wychowa-
nia, ale takze pielegnacji i treningdw czystosci (w OREW zatrudniona jest pieleg-
niarka) oraz uzyskania natychmiastowej pomocy medycznej w sytuacji naglego
pogorszenia sie stanu zdrowia dziecka (dzieki statej wspolpracy z lekarzem dzie-
ciecego hospicjum). Bardzo wazna ,ustugg”, jaka swiadczy OREW jest mozliwo$é¢
pozostawienia dzieci pod opieka specjalistéw na 9 godzin dziennie, wiec istnieje
mozliwoé¢ podjecia przez rodzicéw pracy zawodowej, czemu sprzyja takze zapew-
nienie wychowankom opieki i rekreacji w dni wolne od zaje¢ dydaktycznych (np.
w czasie ferii i wakacji szkolnych w postaci pétkolonii) oraz podczas godzin
popotudniowych (zajecia $wietlicowe). OREW intensywnie rozwija sie — w roku
1996 placéwka zapewniata 20 miejsc i zatrudniata 9 pracownikéw merytorycz-
nych, aktualnie swoja specjalistyczng oferta OREW obejmuje 69 wychowankoéw,
ktérzy wraz ze swoimi rodzicami, otrzymujq wsparcie od 61 pracownikéw.

3) w odniesieniu do oséb dorostych:

Po tzw. okresie szkolnym podopieczni PSOUU koto w Gdansku nie pozostaja
jednak bez mozliwosci korzystania z dalszego wsparcia specjalistycznych placé-
wek prowadzonych przez Stowarzyszenie. Tu oferowana jest pomoc w dwéch
placowkach, w zaleznosci od mozliwosci intelektualnych i funkcjonalnych oséb
niepetnosprawnych. Jedng z nich jest Srodowiskowy Dom Samopomocy (SDS),
przeznaczony docelowo dla absolwentéw OREWu. Funkcjonujaca od 1999 roku
placéwka jest dziennym oérodkiem wsparcia dla 23 dorostych oséb z gleboka nie-
pelnosprawnoécig intelektualng. Celem SDS jest rozwijanie i podtrzymywanie
umiejetnosci niezbednych do samodzielnosci w zyciu, ksztaltowanie umiejet-
noéci spolecznych i interpersonalnych, zapobieganie izolacji i wykluczeniu
spolecznemu uczestnikéw zaje¢ i ich rodzin. Realizowany program aktywizacji
spolecznej wspierany jest dzialaniami rehabilitacyjnymi, terapig psychologiczna,
logopedyczna, dzialaniami ukierunkowanymi na wykonywanie konkretnych
czynnosci pracy pod kierunkiem 7 terapeutow.

Druga placéwka to Warsztat Terapii Zajeciowej (WTZ), przeznaczony w wiek-
szos$ci dla os6b dorostych, niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu umiarko-
wanym i znacznym, korzystajacych do tej pory z oferty edukacyjnej Swiadczonej
przez publiczne lub niepubliczne szkoly ogélnodostepne, integracyjne lub specja-
Ine. Z ustug WTZu moga skorzysta¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna,
w stosunku do ktérych orzeczono niezdolno$¢ do pracy, a ktére kwalifikuja sie do
rehabilitacji w formie terapii zajeciowej. WIZ powstal w 1995 roku, jako placowka
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rehabilitacji zawodowej i spotecznej dla 55 uczestnikéw, realizujacych indywidu-
alne programy rozwoiju i terapii w 11 pracowniach w nastepujacych zakresach:
usprawniania i doskonalenia sprawnosci ruchowej pozwalajacej na uzyskanie
niezaleznoéci w zaspakajaniu podstawowych potrzeb zycia codziennego;
ksztaltowania umiejetnosci prawidlowego zachowania sie w kontaktach miedzy-
ludzkich, skutecznego komunikowania si¢ w miejscach uzytecznosci publicznej,
bezpiecznego i celowego poruszania sie po miescie oraz podnoszenie samodziel-
noéci w korzystaniu ze srodkéw komunikacji miejskiej; rozwijania zainteresowan
i uzdolnien, poszerzania wiedzy i doswiadczen zyciowych, wzbogacania aktyw-
nych form spedzania czasu wolnego; zapewnianie mozliwoséci podejmowania
przez uczestnikoéw WTZ decyzji w sprawie jakosci swojego zycia i potrzebnej po-
mocy. Jednak nadrzednym celem WTZu jest przygotowanie uczestnikéw do za-
trudnienia na otwartym lub chronionym rynku pracy, co takze potwierdza
gléwna idea WTZu: rozw6j, godne zycie, przekraczanie niemozliwych i wyrusza-
nie w $wiat pracy zawodowej. Zadania aktywizujace do przyszlej pracy, naby-
wajac przy tym umiejetnosci wykonywania konkretnych czynnosci, uczestnicy
WTZ realizuja w pracowniach, w tym: Papieru Czerpanego i Malej Poligrafii, Pla-
stycznej, Krawieckiej i Wyrobu Swiec, Witrazu i Malowania na Szkle, Stolarskiej,
Ogrodniczo-Porzadkowej, Gospodarczo-Porzadkowej, Gastronomicznej (w Ku-
chni Dydaktycznej).

4) w odniesieniu do aktywizacji zawodowe;:

WTZ intensywnie wspolpracuje z Biurem Integracji Zawodowej Oséb Nie-
pelnosprawnych (BIZON), ktére powstalo w 2006 roku. BIZON zajmuje sie
tworzeniem warunkéw do aktywizacji zawodowej oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualna, poprzez kompleksowa usluge wspomagania w zatrudnieniu,
rozpoczynajac od udzielania konsultacji i poradnictwa psychologiczno-zawo-
dowego dla 0s6b niepelnosprawnych, ich rodzicéw i opiekunéw. Prowadzi swoja
dzialalnoé¢ w formie projektéw aktywizacji zawodowej opartych o idee zatrud-
nienia wspomaganego, ktérego sita i skutecznos¢ zasadza sie na bardzo prostym
pomyséle: asystowania osobie z niepelnosprawnoécia w znalezieniu i utrzymaniu
zatrudnienia dzieki indywidualnie zaplanowanemu wsparciu. Kluczowa role
w tym wsparciu odgrywa trener pracy, ktéry asystuje osobie z niepelnosprawno-
Scig w poszukiwaniu pracy, prowadzi szkolenie w docieraniu do miejsca pracy,
przyuczenie do wykonywania pracy na okreslonym stanowisku, dokonuje
biezacej i okresowej oceny mozliwosci; przyjmuje na siebie role rzecznika osoby
niepelnosprawnej i stanowi ogniwo posredniczace miedzy pracownikiem a pra-
codaweca. Dzieki pomocy BIZONu osoby niepelnosprawne intelektualnie w stop-
niu umiarkowanym i znacznym podejmuja prace jako osoby sprzatajgce, poma-
gajace w kuchni, wykonujace proste prace biurowe.
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Zupelnie nowym przedsiewzieciem PSOUU kolo w Gdansku jest powolanie
we wrzesniu 2014 roku Niepublicznej Szkoly Przysposabiajacej do Pracy (NSPP)
dla uczniéw z uposledzeniem umystowym w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym oraz z niepelnosprawnosciami sprzezonymi. Program edukacyjny ww.
Szkoty zaklada przygotowanie mlodziezy do wykonywania, indywidualnie i ze-
spolowo, r6znych prac majacych na celu zaspokajanie potrzeb wlasnych i otocze-
nia, w tym wykonywanie ustug na rzecz placéwki: prace porzadkowe, przygoto-
wywanie menu na imprezy szkolne i obstuga kawiarenki, wytwarzanie
wytworéw (prac plastyczno-technicznych) z przeznaczeniem na wystrdj i promo-
cje Szkoly. Celem nauczania jest ksztaltowanie u uczniéw umiejetnosci postugi-
wania sie narzedziami, maszynami i urzadzeniami oraz opanowanie prostych
umiejetnosci i czynnosci pracy na zajeciach warsztatowych prowadzonych
w szkolnych pracowniach lub poza nig (jezeli bedzie to mozliwe). W szkole reali-
zowany jest autorski program ,JesteSmy pomocni”, umozliwiajacy przygotowa-
nie uczniéw niepelnosprawnych do aktywnosci przez prace, w szczegdlnosci
w modulach: gospodarstwo domowe i zajecia kulinarne, prace porzadkowe, pra-
ce biurowe, rekodzielo artystyczne. Aktualnie do NSPP uczeszcza 14 uczniow.

5) w odniesieniu do czasu wolnego, rozwijania zainteresowan i wlaczania sie
w zycie kulturowe:

Oproécz pracy wazng role w zyciu kazdego czlowieka odgrywa takze czas
przeznaczony na relaks, rozwdj zainteresowan, tworczy odpoczynek. Osoby
z glebsza i gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna i w tym nalezy wspomoc.
0d 1995 roku w strukturach PSOUU koto w Gdanisku dziala Orkiestra Vita Activa.
Orkiestra to oryginalny, artystycznie odrebny zespél, oferujacy starannie wy-
brang muzyke w profesjonalnym wykonaniu — wéréd 40 czlonkéw orkiestry sa
doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, ich rodzice oraz wolontariu-
sze. Proby orkiestry odbywaja sie popotudniami trzy lub cztery razy w tygodniu.
Orkiestra gra na instrumentach perkusyjnych melodycznych i niemelodycznych.
Grupe instrumentéw melodycznych stanowig: grupa dzwonkéw (sopranowe,
altowe), grupa metalofonéw (altowe, basowe), grupa ksylofonéw (sopranowe,
altowe, basowe), oraz sztabki kontrabasowe. Dopelnienie brzmienia dajg strojone
kotly. Orkiestra uzywa okoto 50 instrumentéw niemelodycznych: ré6znej wielko-
Sci bebny, talerze, r6zne odmiany instrumentéw kolorystycznych (guiro, kabasa,
tempelbloki, china bars, crotale, klawesy, i wiele innych) czesto egzotycznego po-
chodzenia. Instrumentarium perkusyjne dopelniane jest instrumentami klasycz-
nymi: kontrabasy, trabka, sakshorn, tuba, harfa, cytra i elektronicznymi. Rozpie-
to$¢ brzmienia poréwnywalna jest do skali orkiestry symfonicznej a dynamika
brzmienia i mozliwo$¢ jej znacznego réznicowania (od ppp do ff) pozwala graé
w stosunkowo duzych salach koncertowych z zachowaniem cech interpretacyj-
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nych wykonywanych utworéw. Wyrazem sprawnosci artystycznej zespolu jest
repertuar, na ktoéry skladajq sie arcydzieta Swiatowej kultury muzycznej, w tym
muzyka gdanska. Orkiestra koncertuje na zaproszenie organizacji non profit,
urzedéw, firm, os6b prywatnych. Koncerty orkiestry majg charakter tradycyjny,
zblizony w konwencji do koncertéw orkiestr symfonicznych. Najczesciej orkiestra
wystepuje podczas réznego rodzaju uroczystosci, dopelniajac muzyka konferen-
cje naukowe, sympozja, festiwale, przeglady, gale wreczania nagréd nadajac im
stosowng artystyczng oprawe. Na dzien dzisiejszy dorobek orkiestry to: 230 kon-
certéw, okoto 40 000 stuchaczy, 56 miast, 7 migdzynarodowych podrézy. Jednak
poza celami artystycznymi celem Orkiestry jest takze integracja srodowiska oséb
wychowujacych i opiekujacych sie osobami dorostymi z niepelnosprawnoscia in-
telektualna (poprzez préby), a takze ksztaltowanie opinii spolecznej na potrzeby
i rozumienie tej grupy spoleczne;.

Z dzialalnoscig Orkiestry wiaze sie, realizowany od 2008 roku, program edu-
kacji kulturalnej pod nazwa Europejskie Centrum Edukacji Kulturalnej Oséb Nie-
petnosprawnych (ECEKON), w ktérym dzieci i mlodziez ucza si¢ gry na instru-
mentach, przygotowujac sie do uczestniczenia, juz jako osoby doroste,
w amatorskim ruchu muzycznym, w tym do dzialalnosci w Orkiestrze Vita Activa.
Kolejnag muzyczna forma aktywnosci w czasie wolnym dla oséb niepelnospraw-
nych jest mozliwoé¢ udzialu w Zespole Muzycznym ,Remont Pomp”, ktéry od
2004 roku Iaczy we wspdlnym graniu osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna,
wolontariuszy europejskiego programu EVS oraz muzykéw wspétpracujacych ze
Stowarzyszeniem. Gléwna inspiracjg dla zespotu jest muzyka etniczna z naci-
skiem na bogactwo muzyki afrykanskiej. Zesp6l odkrywa przestrzenie muzyki
eksperymentalnej grajac na przedmiotach na co dzieni nie kojarzonych z muzyka.
~Remont Pomp” wykonuje wylacznie program autorski. Najwiekszym dokona-
niem zespolu jest plyta nagrana wspoélnie ze znanymi muzykami jazzowymi
Mikotlajem Trzaska i Mikiem Majkowskim pt. ,Zlota Platyna”, ktérej premiera
miata miejsce w 2012 roku.

Odmienng forma dzialalnosci artystycznej oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna to twoérczosé plastyczna. W strukturach PSOUU koto w Gdansku w 1995
roku powolano Galerie Swietojanska, ktora stala sie pierwsza w Polsce placéwka
kultury promujacg twérczos¢ plastyczng artystéw z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng i pierwsza w Polsce galeria sztuki nurtu ,art brut”. Przez 18 lat istnie-
nia przygotowala ponad 200 wystaw prac oséb niepelnosprawnych w swojej
siedzibie i w takich prestizowych miejscach jak Panstwowa Galeria Sztuki w So-
pocie, Muzeum Narodowe w Gdansku, Oddzial Sztuki Wspoélczesnej w Patacu
Opatéow w Oliwie, Akademia Sztuk Pieknych w Gdansku, w galeriach Bydgosz-
czy, Krakowa, Zielonej Gory, Plocka oraz w siedzibie Urzedu Miasta w Jerozoli-
mie. Galeria prezentuje prace artystow zaréwno z terenu catej Polski, jak i zza
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granicy. By propagowac i promowac artystéw z niepetlnosprawnoscia intelektu-
alng czlonkowie Stowarzyszenia aktywnie wiaczaja sie w Miedzynarodowe Spot-
kania z Twoérczym Zyciem Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng ,Swiat
Mato Znany”, w formie festiwalu artystycznego, ktéry od 1993 roku miat juz 11
edycji. Organizatorzy festiwalu opieraja swe dzialania na przekonaniu, ze publi-
czne prezentowanie dorobku artystycznego oséb z niepelnosprawnoscia, wspie-
ranych w procesie twérczym przez zawodowych artystéw, instruktoréw i wolon-
tariuszy, przyczynia sie do tego, ze ten ,malo znany Swiat” ich zycia staje sie
,Swiatem poznanym”, a tym samym $wiatem dobrze rozumianym”. Festiwal na
state wrost w kalendarz imprez miejskich w Gdansku. Od roku dwutysiecznego
odbywa sie pod auspicjami Europejskiego Ruchu na Rzecz Réznorodnosci i Zro-
zumienia ,Karawana 2000”.

6) w odniesieniu do osiggania samodzielnosci w dorostym zyciu:

Czlowiek dorosty to osoba, ktéra, miedzy innymi, osiggnela swoja dojrzalos¢
biologiczna i fizyczna oraz okreslony wiek zycia (www.wikipedia.pl), to osoba go-
towa do podjecia pracy zarobkowej, a takze do odseparowania sie od rodzicéw
i rozpoczecia prowadzenia samodzielnego gospodarstwa domowego. Jedng
z form pomocy w osigganiu dorosloéci przez osoby z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng jest podjeta przez gdanskie koto PSOUU inicjatywa pod nazwa Zespol
Mieszkan Wspomaganych (ZWM). W wyniku dzialai rodzicéw dorostych dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng w 2007 roku na jednym z gdanskich osiedli
zostal wybudowany dom (blok), w ktérym znajduje sie 17 indywidualnych mie-
szkan. Mieszkania te sa usytuowane wokot jednej klatki w 3-kondygnacyjnym
budynku. Dorosta osoba niepelnosprawna ma do swojej dyspozycji jeden (lub
dwa mniejsze) pokoj, aneks kuchenny i tazienke. Dodatkowo na kazdym pozio-
mie domu znajduje sie kuchnia i duzy pokéj przeznaczony do uzytkowania
wszystkich mieszkaficow danej kondygnacji. Parter budynku, przystosowany
jest dla poruszajacych sie na wézku i mieszkaja tam osoby o sprzezonych nie-
pelnosprawnosciach. Na najnizszej kondygnacji budynku znajduje sie jedno
mieszkanie, ktére pelni role mieszkania chronionego, a w szczegdlnych sytua-
cjach — pogotowia mieszkaniowego oraz pomieszczenia administracyjno-biuro-
we. Mieszkancy w ciagu dnia przebywaja poza miejscem zamieszkania uczest-
niczac w WTZ, przebywajac w SDS lub wykonujac prace zawodowa. Popoludnia
oraz weekendy spedzajq we wlasnym domu i w sposéb, w jaki sami sobie wybie-
raja. W czynnosciach zycia codziennego kazdego mieszkafica wspomaga wykwa-
lifikowana kadra, w iloéci 7 0s6b. Wszystkie dzialania maja charakter indywidual-
nego wsparcia, ktére dostosowane jest do potrzeb kazdego z mieszkancow.
W zakres wsparcia wchodzi: asystentura w samodzielnym prowadzeniu domu
(w tym wspieranie mieszkanica w umiejetnosci utrzymania porzadku w najbliz-
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szym otoczeniu, utrzymaniu higieny osobistej, praniu, prasowaniu, przygotowy-
waniu positkéw, planowaniu i dokonywaniu zakupéw, obstugi pralki automaty-
cznej, zelazka); wspieranie mieszkafica w przygotowywaniu positkéw (w tym
wsparcie w samodzielnym przygotowywaniu prostych positkéw, takich jak: $nia-
daniaikolacja, wdrazanie do coraz bardziej skomplikowanych zadah zwigzanych
z przygotowaniem zlozonych positkéw, umiejetnos¢ przygotowania stotu do
positku, posprzatania po positku, obstugi zmywarki, kuchenki elektrycznej); pro-
wadzenie treningu ekonomicznego (w tym asystowanie mieszkancowi podczas
realizacji oplat, wsparcie w planowaniu wydatkéw na dzief, tydzief, miesiac,
prowadzeniu systemu systematycznego oszczedzania oraz planowaniu budzetu,
dokonywaniu zakupdéw, placeniu za nie i odbieraniu reszty z paragonem); wspie-
ranie mieszkanca w korzystaniu z ustug r6znych urzedéw (w tym pomoc w wy-
pelnianiu prostych dokumentéw urzedowych, pisanie pism, wsparcie
w zalatwianiu biezacych spraw urzedowych); organizacja oraz spedzanie czasu
wolnego (w tym rozwijanie zainteresowan, poszerzanie ich zakresu, propagowa-
nie i umozliwianie aktywnego stylu zycia); nawigzywanie i utrzymywanie kontak-
tow spolecznych (w tym wspieranie w budowaniu $wiadomosci wlasnych granic,
szacunku dla nich, komunikowaniu ich, stuchaniu innych, ¢wiczenie umiejetno-
$ci nawigzywania i podtrzymywania relacji).

7) w odniesieniu do korzystania z pomocy z zewnatrz:

Duzym wsparciem dla rodzicéw oséb niepelnosprawnych jest korzystanie
z pomocy wolontariuszy w réznych czynnoéciach dnia codziennego. Program
,Starszy Brat-Starsza Siostra” oraz ,Wolontariat Miedzynarodowy” to dwa inte-
gralnie ze soba polaczone programy realizowane przez PSOUU koto w Gdanisku
od 1999 roku. Istota programu Starszy Brat-Starsza Siostra jest tworzenie indy-
widualnych zwigzkéw kolezeniskich i przyjazni pomiedzy osobami z niepelno-
sprawnoscia intelektualna, a pelnosprawna mlodzieza lub mtodymi dorostymi.
Wolontariusze ze swoimi programowymi bracmi i siostrami, zobowiazuja sie do
spotkan w ich srodowiskach domowych przez co najmniej rok. Wspélnie podej-
muja aktywnosci, od zwyklego bycia razem, poprzez rozwéj zainteresowan
iuczestnictwo w wydarzeniach kulturalnych, sportowych az po rézne formy sze-
roko rozumianej integracji spolecznej. Rokrocznie Stowarzyszenie zaprasza do
wspolpracy okolo 12 miodych ludzi z Europy, by przez kilka miesiecy pracowali
oni spolecznie biorac udzial w dzialalnosci réznych placéwek i w realizacji wielu
programow.

8) w odniesieniu do prowadzonej dzialalnosci informacyjnej:
W podobny sposob, czyli prowadzac réznego rodzaju placowki i realizujgc
wieloletnie programy, dzialajg wszystkie kola PSOUU na terenie naszego kraju,
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oczywiscie dostosowujac sie do potrzeb lokalnego srodowiska i zyjacych tam ro-
dzin wychowujacych osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Ale dzialalnos¢
PSOUU na rzecz os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng to takze organizacje
sympozjow, szkolen i konferencji, wydawanie kwartalnika ,Spoleczenstwo dla
Wszystkich”, publikacja broszur, ksigzek oraz filméw szkoleniowych dla profesjo-
nalistéw i rodzicéw. Na kazdym szczeblu dziatalnoéci PSOUU reprezentuje inte-
resy 0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna i ich rodzin, takze poprzez ruch
self — adwokatow (www.psouu.org.pl). Wspoltworzy ekspertyzy dotyczace réz-
nych aspektéw niepelnosprawnodci, a takze wystepuje z inicjatywami zmian
w prawie. Tym samym informuje spoleczenstwo, czego potrzebuja osoby nie-
pelnosprawne i ich rodzice, oraz, ze przy zapewnieniu im stosownego wsparcia
moga prowadzi¢ godne i jakosciowo udane zycie.
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