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Wprowadzenie

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

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

Intensywna stymulacja rozwoju 0so6b niepelnosprawnych daje szans¢ pod-
niesienia poziomu ich funkcjonowania, zarowno fizycznego, intelektualnego, jak
1 spotecznego. Niejednokrotnie domy pomocy spotecznej oraz prowadzona w ich
zakresie pomoc terapeutyczna staja si¢ jedyna szansa dla osob, ktore pozbawione
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8 Wprowadzenie

sa opieki z powodu przyczyn od nich niezaleznych. Przystapienie Polski do
Wspdlnoty Europejskiej spowodowalo zaréwno zwigkszenie zainteresowania
sprawami 0sOb niepetnosprawnych, jak rowniez zobligowato jednostki teryto-
rialne do sprawowania nalezytej nad nimi opieki. Placowki, ktore powstaty przed
przystapieniem do Unii, musialy przej$¢ proces standaryzacji. W licznych opraco-
waniach i zawartych w nich postulatach zwraca si¢ uwagg, iz, mimo zmieniajacej
si¢ rzeczywistosci w zakresie opieki instytucjonalnej nad osobami niepelnospraw-
nymi intelektualnie, istnieje nadal wiele trudnos$ci, ktore wynikaja z niespdjnosci
w Polskim prawodawstwie. Niejasne przepisy, rozumiane i interpretowane w rozny
sposob, powoduja czesto roznice w funkcjonowaniu poszczegolnych placowek.

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

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

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

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

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

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

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

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

Dorota Prysak
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Dorota Prysak
Everyday nursing home life of a person with a profound intellectual disability
Summary

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

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

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

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

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

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

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

Die vorliegende Arbeit umfasst theoretische Erwdgungen (Vieldimensionalitdt der Termino-
logie, Modelle der Behinderung in der Fachliteratur, Definitionen und Klassifizierung der geisti-
gen Behinderung, Beschreibung der institutionellen Pflegeformen am Beispiel von Pflegeheimen
sowie auch Probleme im Alltag ihrer Patienten) sowie auch methodologische (Methodologie
der Forschung und deren Effektivitdtsgrad, individuelle Faktoren, die den Erfolg der Therapie
beeinflussen sowie auch Verbindung zwischen dem Alter der Probanden, ihrer Aufenthaltsdauer
im Pflegeheim, sowie dem Gesundheitszustand und dem Kontakt mit der Familie). Es wurde die
Rolle von Modifikation der einzelnen Therapieelemente unterstrichen, so dass sie den beteiligten
Personen groflen Nutzen bringt.
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Oceniana monografia stanowi wyj$cie naprzeciw oczekiwaniom
osob niepetnosprawnych, ktére chcg by¢ spotecznie akceptowane
takimi, jakie sg, i czestokro¢ wcale nie czujg sie ,gorsze” czy ,inne”,
jedynie niezrozumiane i niedoceniane. | pragna, aby poznano je

z tej drugiej, dobrej, normalnej strony. Uwazam, ze najwazniejszym
adresatem zawartych w ksigzce Codziennosc osoby z gfeboka
niepetnosprawnoscig intelektualng w domu pomocy spofecznej mysli
sg osoby petnosprawne, ludzie niedotknigci zadnymi utomnosciami.
Ksigzka edukuje ku niepetnosprawnosci i to chyba jej najwiekszy
atrybut. Jak sama Autorka pisze we Wprowadzeniu: ,publikacja jest
[...] préba zblizenia si¢ do tematu niepetnosprawnosci intelektualnej
szczegOlnie w stopniu gtebokim [...]".

Z recenzji wydawniczej
dr hab. prof. UP Jolanty Zielinskiej
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