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Problemy w organizacji dziennego wsparcia

dla dorostych osdb z gtebokg, wieloraky niepetnosprawnoscia
po zakonczeniu edukacji

W polskim szkolnictwie specjalnym, mozna wydtuzy¢ okres edukacji szkolnej mak-
symalnie do 24. roku zycia (Dz. Urz. MEN, nr 9, poz. 36 § 15, ust. 2). W mysl ustawy
o systemie o$wiaty (Dz. U. rok 1996, nr 67, poz. 329, art. 16, ust. 7) w przypadku
0s6b z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng za obowigzek szkolny mozna
uznac takze zespotowe zajecia rewalidacyjno-wychowawcze, a takze wspétpracujac
z wychowawcg indywidualne zajecia rewalidacyjno-wychowawcze. W takiej sytu-
acji mozna wydtuzy¢ obowigzek szkolny do 25. roku zycia (Dz. U. rok 1997, nr 14,
poz. 76, § 2). P6zniej zaczyna sie doroste zycie osoby niepelnosprawnej poza mura-
mi szkoty. W wielu przypadkach osoby te na wydanych orzeczeniach o stopniu nie-
pelnosprawnos$ci majg wskazane uczestnictwo w Warsztatach Terapii Zajeciowe;j.
Jest to tym samym jeden z gtéwnych warunkéw kwalifikacji osoby z niepetnospraw-
noscig do WTZ (Pisarek 2002, s. 59). Niestety, ilo$¢ miejsc zaré6wno w Warsztatach,
jak i Srodowiskowych Domach Samopomocy jest ograniczona.

Zakwalifikowac sie do tego typu Osrodkéw udaje sie najczesciej osobom z nie-
pelnosprawnoscia, ktérych poziom funkcjonowania jest na tyle wysoki, ze rokuja
postepy w rehabilitacji spotecznej i zawodowej (Dz. U. rok 1997, nr 123, poz. 776,
art. 10a, ust. 1).

Jednak automatycznie nasuwa sie pytanie: Co z osobami z gteboka niepetno-
sprawnoscig intelektualna i niepetnosprawnoscia sprzezong, ktérych poziom funk-
cjonowania i samostanowienia o sobie jest tak niski, iz potrzebuja indywidualnej,
czasami nawet permanentnej opieki oséb trzecich we wszystkich sferach zycia?

Przeciez nie trafig do miejsca, gdzie jeden pracownik pracuje z kilkuosobowg
grupa uczestnikdéw, poniewaz albo bedzie zaniedbywat te osobe, poswiecajac uwa-
ge wyzej funkcjonujgcej grupie, lub na odwrét, bedzie zaniedbywat cata grupe, po-
Swiecajac sie tej jednej osobie, a rzadko ktéra placowka moze pochwali¢ sie tym, ze
oprocz zaje¢ grupowych prowadzone sg zajecia indywidualne w petnym wymiarze
godzin funkcjonowania o$rodka.

Wydaje sie zatem, ze jedynym wyjSciem zostaje im, po skonczeniu wieloletniej
edukacji, zosta¢ w domu przy rodzinie. Sytuacja jest ,w miare prosta”, kiedy osoba
taka potrzebuje ,tylko” pomocy w zakresie samoobstugi, lecz nie wymaga poswie-
cania jej catkowitej uwagi.
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Co jednak w sytuacji kiedy osoba, oprdocz niepetnosprawnosci intelektualnej,
przejawia zachowania destrukcyjne, autoagresywne i agresywne, jest nadpobudli-
wa, ma bardzo niski stopien koncentracji i uwagi, a na dodatek nie komunikuje sie
w zaden sposdb z otoczeniem?

Czy taka osoba ma w domu spedzi¢ reszte swojego zycia? Przeciez sam Jan
Pawet II pisat w jednej ze swoich encyklik (1981) iz: ,0soba uposledzona [..] winna
miec¢ utatwiony dostep do uczestnictwa w zyciu spoteczenstwa we wszystkich wy-
miarach i na wszystkich poziomach odpowiednio do swoich mozliwosci [...]".

Na przyktadzie Osrodka Rehabilitacji i Wsparcia dla Dorostych Oséb z Gte-
boka, Wieloraka Niepelnosprawnos$cia, a takze poprzez przedstawienie pokrot-
ce sylwetek kilku z dziesieciu jego uczestnikdw, przedstawiona zostanie jedna
z mozliwosci ,,co dalej”, po zakonczeniu edukacji przez osoby z gteboka wieloraka
niepelnosprawnoscia.

Piotr ma 26 lat, jest osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gte-
bokim. Rozumie proste komunikaty poparte gestem. Sam komunikuje swoje potrze-
by tylko poprzez branie rzeczy, ktére w danej chwili chce, badz go interesuja. Bardzo
lubi pi¢ kawe - na og6t nie swoja. Lubi takze stucha¢ muzyki powaznej. Najbardziej
jednak i najchetniej Piotr lubi zajmowac sie ling. Godzinami moze rozplata¢ zawia-
zane na niej supty, lub przeciagac jg sobie przez np. oparcie od krzesta.

Niestety tylko ta lina jest dla Piotra jakgkolwiek motywacja do podjecia inten-
cjonalnego dziatania. Dla niej jest w stanie przejs¢ catg sale, pokonujac wszystkie
przeszkody stojace mu na drodze do zdobycia upragnionego przedmiotu. Jednak
kiedy lina znika z pola widzenia, Piotr nawet z duza pomocg pracownika nie kon-
centruje sie dtuzej niz kilka sekund na wykonywanej czynnosci. Juz po chwili pracy,
odwraca sie, rozglada, wstaje od stolika.

Matka Piotra samotnie wychowuje syna. Jest starsza osoba i ma problemy ze
zdrowiem. Nie moze wychodzi¢ z nim na spacery tak czesto, jak on tego potrzebuje,
gdyz musi wykona¢ wiele innych obowigzkdéw. Jednak najwiekszym problemem dla
matki Piotra jest to, Ze podczas wyj$¢ na zewnatrz Piotr usilnie ciagnie w strone,
w ktorg on chce is¢ i ciezko jest jej go utrzymac, a poniewaz Piotr nie zwraca uwagi
dokad idzie, to pozwolenie mu na spontaniczne przemieszczanie sie moze skonczy¢
sie tragicznie.

W godzinach pobytu Piotra w Osrodku Wsparcia jego matka ma czas, by spokoj-
nie zajac¢ sie domem, pozatatwia¢ swoje sprawy bez proszenia znajomych o pomoc
w zajeciu sie synem podczas jej nieobecnosci. Na poczatku sama odprowadzata go
na zajecia do Osrodka, a popotudniu przyjezdzata po niego, co byto dla niej meczace.
Obecnie Osrodek Wsparcia wspotpracuje z Klubem Integracji Spotecznej i dzieki tej
wspolpracy znalazta sie osoba, ktéra przywozi Piotra na zajecia rano, a popotudniu
matka go odbiera. Jest to bardzo duze odciazenie dla niej, a ona sama nie kryje zado-
wolenia z tego powodu.

Wojciech ma 26 lat. Jest osobg z autyzmem i niepetnosprawnoscig intelektu-
alng. Mieszka z rodzicami, ktorzy s jego jedynym towarzystwem poza Osrodkiem.
Edukacje ukonczyt w 2008 roku i caly rok spedzit w domu, co spowodowato, ze
nasility sie u niego zachowania trudne, takie jak agresja i autoagresja.

Wojciech jestbardzo ambitny, lubi pracowac. Powierzone mu zadania wykonuje
najlepiej jak potrafi i stara sie doprowadzi¢ prace do konca. W asysScie pracownikow
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wykonuje podstawowe czynno$ci zwigzane z prowadzeniem gospodarstwa domo-
wego. Rozumie mowe i wykonuje polecenia stowne. Lubi spacery i stuchanie muzy-
ki. Przejawia bardzo duzo zachowan utrudniajacych funkcjonowanie jemu i osobom
w jego otoczeniu. W sytuacji pobudzenia krzyczy bardzo gtosno, co jest szczegblnie
ucigzliwe, gdy taka sytuacja zdarza sie na zewnatrz. Ponadto uderza glowa w $ciane
oraz wyrywa sobie wtosy. Organizuje sobie czas w bardzo schematyczny sposdb.
W przypadku zaburzenia schematu, Wojciech prébuje wymusi¢ jego egzekwowa-
nie na otoczeniu. Jesli mu sie to nie uda, reaguje pobudzeniem, agresja, krzykiem.
Oduczenie Wojciecha szczego6lnie ucigzliwych schematéw trwa bardzo dtugo, a na-
wet jesli sie to udaje, w ich miejsce pojawiajg sie nastepne. Mimo iz nie wymaga
ciagtej kontroli, konieczne jest, aby przez caty czas kto§ mu towarzyszyt na wypadek
wystgpienia trudnego zachowania. Potrzebuje takze pomocy w sytuacjach zwigza-
nych z higiena, ubieraniem sie, przygotowaniem positkéw.

Rodzice Wojciecha sg w ciezkiej sytuacji. Znajomi odsuneli sie od nich, ponie-
waz nie potrafili zaakceptowac ich syna i jego specyficznego zachowania. Duzym
problemem dla rodzicéw sa dojazdy syna do Osrodka. Jest on rano przywozony
przez rodzicow, a popotudniu matka codziennie musi starac sie o specjalng taksow-
ke, ktora odwiezie go do domu, co jest do$¢ kosztowne, gdyz nie ma zadnego dofi-
nansowania do transportu. Powroty sg szczegdlnie ucigzliwe, poniewaz Wojciech
w sytuacji pobudzenia zachowuje sie agresywnie w stosunku do wszystkich oséb
znajdujacych sie w samochodzie wtgcznie z kierowca, co sprawia, ze taka podréz
czesto wiaze sie z narazeniem zycia pasazerow.

Rodzice sg wyczerpani emocjonalnie ciggtymi problemami zwigzanymi z za-
chowaniem syna. Pobyt Wojciecha w O$rodku jest dla nich chwilg wytchnienia, daje
mozliwos$¢ zatatwienia wtasnych spraw, a ojcu umozliwia swobodne podjecie pracy
zawodowej. Jak moéwi matka Wojciecha:

Syn bardzo chetnie chodzi do Osrodka. Jest to bardzo wazne, aby uczestniczyt w tego
rodzaju zajeciach. Wczesniej przez 9 miesiecy przebywat w domu. Nie byto dla niego
zadnego miejsca w innych Osrodkach, co bardzo negatywnie wptyneto na jego funkcjo-
nowanie. Powstanie tego Osrodka byto ,Swiatetkiem w tunelu”. Odzyskat che¢ do zy-
cia, rado$¢, rowniez dla najblizszej rodziny jego funkcjonowanie w domu byto znacznie
lepsze.

Michat ma 25 lat. Jest osoba z autyzmem i niepelnosprawnoscia intelektual-
ng. Dodatkowo cierpi na epilepsje. W 2009 roku ukonczyt edukacje. Jego rodzice
sg aktywni zawodowo, co stwarza konieczno$¢ zapewnienia mu opieki na czas ich
pobytu w pracy. Michat rozumie mowe, reaguje na polecenia stowne, sam postu-
guje sie kilkoma sylabami i gestami. Potrafi wyrazi¢, gdy czego$ chce lub nie chce.
W czasie zaje¢ w Osrodku udato sie wypracowac z nim to, Ze jest w stanie wykony-
wac jedng czynno$¢ przez dtuzszy czas (ok. p6t godziny). Wczesniej byto to niemoz-
liwe, poniewaz uciekat z miejsca pracy.

Gléwnym problemem Michata sg zachowania agresywne. Czesto drapie inne
osoby w okolicach oczu z bardzo duza szybkoscia i sita. Czasem dzieje sie to w sytu-
acji zadaniowej, jednak najczes$ciej robi to bez zadnego widocznego powodu. Atakuje
nawet przypadkowe osoby, przechodzgce obok niego podczas spaceru. Problemem
jest takze epilepsja Michata, ktéra objawia sie tym, ze podczas krétkich atakow traci
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on panowanie nad ciatem i przewraca sie na ziemie. Wszystko co jest nowe (oso-
by, zajecia, droga na spacerze, itp.) wywotuje u niego lek, a co za tym idzie, agresje
wobec otoczenia. Wymaga wsparcia przy utrzymaniu higieny, przygotowaniu posit-
kéw, ubieraniu sie.

Rodzice sg bardzo obcigzeni niepelnosprawnoscig syna. Matce brak jest sit na
odpieranie jego atakéw. Poniewaz sg osobami aktywnymi zawodowo, nie mogg po-
$wieca¢ mu odpowiedniej ilosci czasu. Osrodek jest dla nich ogromnym wsparciem,
co potwierdzajg ich stowa:

Michat jest dzieckiem zaburzonym, ma wiele trudnych zachowan, ktérych w innych
osrodkach tego typu nie akceptowano. W Osrodku Wsparcia znalazt swoje miejsce. Po-
mogto to jemu, ale takze catej naszej rodzinie. Bez tego wsparcia trudno bytoby nam
funkcjonowac.

Osrodek powstat w gtéwnej mierze z inicjatywy rodzicéw, chcacych by ich
dzieci, ktére zakonczyty juz edukacje, znalazty gdzie§ swoje miejsce, gdzie mogtyby
podtrzymac poznane umiejetnosci, nie méwiac juz o dalszym rozwoju. Rodzicow,
ktérzy zmeczeni ciggtym opiekowaniem sie, dodatkowo obcigzeni niemtodym juz
wiekiem, chcieli chociaz na chwile odpoczac¢ i miec¢ czas dla siebie i na swoje sprawy.
Ludzie ci zyjacy w ciagtym stresie, co - wedtug M. Géreckiej (2009, s. 245) - spra-
wia, iz ulegajg psychicznemu zmeczeniu, niejednokrotnie przezywaja zatamania,
w konsekwencji doznaja zespotu wypalenia. Rodzice wielokrotnie kontaktowali
sie z Miejskim Os$rodkiem Pomocy Spotecznej w Krakowie z zapytaniem i nadzie-
ja na miejsce dla ich synéw/cérek w jakiejkolwiek krakowskiej placéwce. Szukali
pomocy takze u wiadz Chrzescijanskiego Stowarzyszenia Oséb Niepetnosprawnych
ich Rodzin i Przyjaciét ,0gnisko”. W 2009 roku Stowarzyszenie wygrato konkurs
ogtoszony przez MOPS na realizacje zadan z zakresu rehabilitacji spotecznej i za-
wodowej 0s6b niepelnosprawnych. W ramach tego konkursu otrzymato dotacje ze
$rodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych na reali-
zacje projektu, ktorego gtéwnym celem jest poprawa jakos$ci zycia oséb z gteboka,
wieloraka niepetnosprawnoscia, poprzez prowadzenie placowki dziennego pobytu,
ktéra zapewnia im rehabilitacje i udziela wsparcia adekwatnego do ich potrzeb.

Otworzono osrodek wsparcia dla 10 oséb z gteboka wieloraka niepetnospraw-
noscia, ktére potrzebujg jej w kazdej sferze zycia (Umowa z MOPS, 19 czerwca
2009 r.). W trakcie zaje¢ w Osrodku w kazdej z pracowni organizuje sie takie aktyw-
nosci, ktoére oprécz stymulowania rozwoju stwarzaja réwniez okazje do nauczenia
sie nowej czynnosci.

W sali poligraficzno-technicznej odbywa sie laminowanie, ciecie na gilotynie,
kserowanie, praca w drewnie. Organizowane byty tez pojedyncze aktywnosci, tj. se-
gregowanie, skrecanie $rub, wbijanie gwozdzi, ciecie po $ladzie, itp.

W sali muzyczno-plastycznej wszyscy realizujg sie w pracy artystycznej, gdzie
zajmujq sie: rysowaniem, malowaniem, wycinaniem i klejeniem. Tak powstato wie-
le prac artystycznych, ktére zdobig $ciany catego Osrodka. W okresie $wigtecznym
wykonuje sie szereg 0zdob w postaci kartek, toreb na prezenty, bombek choinko-
wych i aniotkéw z masy solnej. Na co dzien tworzy sie takze inne ozdoby o cha-
rakterze okoliczno$ciowym. W czasie wolnym i podczas relaksacji stucha sie mu-
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zyki, gra na instrumentach oraz tworzy wtasne piosenki, ktére sa pdzniej wspdlnie
od$piewywane.

W kuchni zorganizowane zostaty zajecia gospodarstwa domowego, ktorych ce-
lem jest nauka przygotowywania prostych positkdw, ksztattowanie prawidtowych
nawykow higienicznych, nauka estetycznego zachowania podczas spozywania
positkow, planowania i realizowania zakupéw oraz postugiwania sie narzedziami
i urzadzeniami AGD.

Kolejne z pomieszczen wykorzystano jako sale rehabilitacji i treningu samo-
obstugi. Prowadzone tam formy zaje¢ miaty na celu poprawe sprawnosci psycho-
fizycznej uczestnika i zwiekszenie jego samodzielnosci w zakresie dbania o swdj
wizerunek oraz rzeczy osobiste.

W trakcie indywidualnych zaje¢ z rehabilitantem skupiono sie na rozwoju ogdl-
nych cech motorycznych wszystkich uczestnikdéw, a takze na doskonaleniu poru-
szania sie oraz korekcji wad postawy konkretnych oséb. W ramach zajec¢ z zakresu
rehabilitacji udato sie zorganizowac cykl zaje¢ na basenie.

Oprocz zaje¢ grupowych realizowane sg takze zajecia indywidualne, o zr6zni-
cowanym charakterze wynikajgce ze specyficznych potrzeb konkretnych oséb, badz
sytuacji trudnych, z ktérymi uczestnicy nie potrafili sobie samodzielnie poradzic.

W ramach treningu spotecznego podjeto dziatania majgce na celu umozliwienie
niektérym z nich szerszego kontaktu ze spoteczenstwem. Osoby te, ze wzgledu na
swoje trudne zachowania, czesto pozostawaty w trwatej izolacji od spoteczenstwa.
Organizowane s3 takze na terenie Osrodka uroczystosci, w ktérych brali czynny
udziat (urodziny, spotkania okolicznosciowe), a takze wyjscia poza Osrodek w ce-
lach rekreacyjnych (spacery, wycieczka do zoo), na zakupy lub celem zatatwienia
konkretnych spraw.

Wszyscy rodzice, badz opiekunowie uczestnikdw Osrodka Wsparcia odetchneli
z ulga, kiedy znalezli miejsce w placéwce, ktora zapewnia odpowiednia opieke ich
synom czy corkom. Jednakze ten ,,oddech ulgi” byt bardzo krotki. Gtéwnie z dwéch
powoddw, po pierwsze, sa oni Swiadomi tego, iz nie bedg zy¢ wiecznie. Zdaja sobie
z tego sprawe i nie boja sie o tym mowi¢. Martwig sie jednak co bedzie z ich synami/
corkami, kiedy ich zabraknie. Czy znajdzie sie miejsce, lub kto$ chetny, kto w sposéb
godziwy zajmie sie ich dorostymi dzie¢mi?

Po drugie, Osrodek Wsparcia jest placoéwka, ktéra funkcjonuje w ramach reali-
zowanego projektu, a co sie z tym wiaze, jak wiekszos$¢ projektéw ma ograniczenia
zaréwno czasowe, jak i finansowe. Po raz pierwszy otwarty zostat na sze$¢ mie-
siecy, od konca czerwca do konca grudnia 2009 roku. Z konicem roku 2009, mimo
wczesniejszych planéw i nadziei wigzanych z tym miejscem, stato sie oczywiste, iz
Osrodek zostanie zamkniety. Byto to r6wnoznaczne z tym, Ze wszyscy podopieczni
Osrodka Wsparcia znowu zostang pozostawieni sami sobie, gdyz nie pojawita sie
zadna inna alternatywna placowka mogaca przyjac dziesie¢ oséb z gteboka, wielo-
raka niepetlnosprawnoscia. Na szczescie, obecnie kontynuujemy realizacje zadania
na podstawie nowej umowy z MOPS (Umowa z MOPS, z 1 lutego 2010 r.). Do konca
trwania projektu zostato trzy miesigce. A pézniej historia sie powtoérzy. Tylko czy w
tym roku uda sie znalez¢ fundusze na kolejny rok? A jesli nawet, to jak dtugo mozna
stawiac¢ rodzicéw i opiekunéw w sytuacji niepewnosci istnienia prawdopodobnie
jedynej placéwki pobytu dziennego w Krakowie, ktora jest w stanie przyjac¢ doroste
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osoby z gteboka, wieloraka niepelnosprawnoscia? Pozostaje nam tylko mie¢ nadzie-
je, ze w jak najkrotszym czasie znajdzie sie pomyst na state rozwigzanie proble-
mu, jakim jest organizacja miejsca dziennego pobytu dla oséb z gteboka, wieloraka
niepetnosprawnoscia.
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Problems in the organization of daily support
for adults with profound multiple disabilities after finishing education

Abstract

The article presents the problems that adults with profound multiple disabilities have to
struggle with after finishing education. They face a barrier of the lack of places for people
with considerable functional problems at Occupational Therapy Workshops and in Centres
for People with Special Needs.

In order to provide the better understanding of the issue, the article presents three adults with
profound multiple disabilities whose families experienced the abovementioned problem. In
spite of numerous adversities they managed to find a place for their sons/daughters in a daily
care centre which is adjusted to working with people with severe multiple disabilities.
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In the further part, the article presents the functioning of the Rehabilitation and Support
Centre for Adults with Profound Multiple Disabilities run by the Christian Association of
Disabled People as a project institution supporting adults with severe multiple disabilities.
It also presents the process of establishing the institution and a brief overview of activities in
which the participants take part during their stay in the Support Centre.

The final part of the article describes problems that bother the participants, their families
and indirectly also the employees of the Centre and refer to the lack of permanent and stable
source of financing the activity of the Support Centre.



