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Amerykanskie Stowarzyszenie Niepelnosprawnosci Intelektualnej i Roz-
wojowej (AAIDD - The American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities), dzialajace w Stanach Zjednoczonych od 1876 r., jest najstarsza
interdyscyplinarna organizacja skupiajaca specjalistéw zaangazowanych
w dziatania na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. AAID to
spotecznosé¢ ztozona z ponad 5000 czlonkéw w 55 krajach, w sklad ktorej
wchodza eksperci dysponujacy bogatym do$wiadczeniem w zakresie me-
dycyny, pedagogiki, psychologii, pracy socjalnej i rehabilitacji. Stowarzy-
szenie jest inicjatorem przemian w dziedzinie studiéw i badan nad niepel-
nosprawnoécig intelektualng. Mowa tu o zmianie paradygmatu (ang.
paradigm shift), perspektywy ujmowania ID (ang. intellectual disability) z opar-
tej na deficytach, na - jak okresla to Deborah Deutsch Smith! - , bardziej
pozytywnga”, uwypuklajaca zaleznosci miedzy zdolnosciami osoby a éro-
dowiskiem zycia i jakoScia otrzymywanego wsparcia. AAIDD jest takze
organizatorem cyklicznych spotkan srodowisk zaangazowanych w dziata-

1D.D. Smith, Pedagogika specjalna, PWN, Warszawa 2008, s. 225.
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nia na rzecz wspierania osoéb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Maja
one charakter miedzynarodowy i realizowane s3 w formule tematycznych
konferencji sesyjnych. Odbywaja sie¢ rokrocznie w poszczegélnych regio-
nach Stanéw Zjednoczonych, gromadzac specjalistow do spraw opieki,
diagnostyki i wsparcia a takze czlonkéw rodzin, self-adwokatéw, badaczy
reprezentujacych wiele osrodkéw uniwersyteckich. Sa miejscem wymiany
doswiadczen i rozwiazan praktycznych, ktére sluza podnoszeniu jakosci
zycia 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna. W 2016 r. w stanie Geor-
gia, w Atlancie, w dniach 6-9 czerwca odbylo sie 140. juz spotkanie. Tema-
tem przewodnim konferencji byl profesjonalizm dziatani kierowanych ku
osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng. Tematem wybrzmiewajacym
w wielu wystapieniach byla, lezaca u podstaw profesjonalizmu, relacja.
William C. Gaventa (Conference Chair and Chair-Elected of The Board of
Directors) w wystapieniu powitalnym postawil najwazniejsze i najodwaz-
niejsze bodaj pytanie, jakie zadano wspoétczesnym specjalistom pracujacym
z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna. ,Dostarczamy opieki
i wsparcia w wielu réznorodnych kontekstach - powiedziat W. Gaventa -
,,Czy robimy to jednak w taki sposéb, by nie przekraczaé¢ granic, szanowacé
i wzmacniaé wiezy, ulatwia¢ osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna
bycie prawdziwymi czlonkami spotecznosci, w ktérych zyjemy?”. Pytanie
o profesjonalizm powracalo w sesjach plenarnych, w czasie obrad w réw-
noleglych sesjach tematycznych, podczas prezentacji posterowych i w roz-
mowach uczestnikéw. W zwigzku z tym, iz program konferencji byt bar-
dzo bogaty, pozwolimy sobie odnieé¢ sie¢ do wybranych jego punktow.
Podczas sesji plenarnej 7 czerwca zgromadzonych gosci, prelegentow
i uczestnikéw powitata Prezes Zarzadu AAIDD (President, AAIDD Board of
Director) Susan B. Palmer. Tego dnia wiodacym watkiem prezentacji konfe-
rencyjnych byla inkluzja, uwage stuchaczy zogniskowaly w gléwnej mie-
rze dyskusje panelowe poswiecone wspomnianej problematyce. W sesji
wzieli udzial: Amy Hewitt (University of Minnesota) - moderator, Eric
E. Jacobson (Georgia Council on Developmental Disabilities), Tom Kohler (Sa-
vannah Citizen Advocacy and Real Communities Initiative), Alison Barkoff
(Bazelon Center for Mental Health Law), Basmat Ahmed (Real Communities
Initiative and Altamyoz Community Building), Jessica Marie Mathis (Living
Independence for Everyone). Dyskusja koncentrowata sie wokét czynnikéw
wplywajacych na efektywnos¢ dziatani wilgczajacych oraz ptaszczyzn i po-
ziomoéw spotecznej inkluzji. Wskazano przede wszystkim na procesualnosé
omawianego zjawiska, mechanizmy aktywizujace i utrudnienia. Pytano
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0 znaczenie pojecia ,, wlaczajaca spotecznosc”, o realny wymiar i zakres rél
odgrywanych przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w grupie
otwartej, o wartosci, jakie osoba z ID wnosi do spotecznosci, w ktorej zyje.
Zastanawiano sie, co moze zaoferowac ona innym, bedac tym, kim jest?
Kluczowym punktem dyskusji stala sie¢ w tej czesci obrad osoba z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng oraz jej perspektywa postrzegania (rodzaju
i plaszczyzn) wsparcia. Zwrécono uwage na koniecznoé¢ ,wyjécia poza
deficyty”, uwzgledniania faktycznych potrzeb cztowieka z niepelnospraw-
noscia, proponowanie rozwigzain w codziennych, typowych aktywno-
Sciach, oferowanie pomocy tam, gdzie jest ona oczekiwana i niezbedna.
Dostrzezono, iz prawdziwa inkluzja moze by¢ realizowana jedynie za
sprawq miedzyludzkich relacji, ktére majg zdolnoé¢ wykraczania poza
formalne ustalenia i definicje. Gotowos$¢ do wejscia w relacje miedzy-
ludzka okazala sie waznym zasobem $wiadczgcym o profesjonalizmie
i jednoczesnie elementem charakterystyki lokalnego srodowiska wiaczaja-
cego. Budowa¢ spotecznosé wlaczajaca mozna po pierwsze, uwzgledniajac
relacyjny fundament inkluzji, po drugie - nie ignorujac punktu widzenia,
perspektywy osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Podczas drugiego i trzeciego dnia konferencji odbywaly sie sesje row-
nolegle, w ktérych poruszano m.in. zagadnienia:
- inkluzji, zmian w postrzeganiu pomocy osobom z niepelnosprawno-
$cig intelektualng,
- jakosci zycia i jej wskaznikéw,
- przygotowania do podjecia zatrudnienia (Sesja A),
- kompetencji pracownikéw i konsultantéw medycznych w relacji
z osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng, jakosci ksztalcenia
pracownikéw medycznych w tematyce niepelnosprawnosci intelek-
tualnej,
- wsparcia starzejacych sie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i ich rodzin; roli pracownikéw stuzb spotecznych,
- promowania dostepu do edukagcji dla os6b z wieloraka, ztozong nie-
pelnosprawnoscia,
- dzialan na rzecz integracji, inkluzji we wspoélnotach os6b wierzacych
(Sesja B),
- wspolpracy specjalistow z réznych dziedzin, strategii dziatart wspie-
rajacych, jakosci ustug,
- wykorzystania technologii w procesie wspierania i terapii, w zakre-
sie rozumienia potrzeb os6b z ID i cztonkéw ich rodzin,
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- znaczenia aktywnosci fizycznej, promocji zdrowia (R.A.M.P. Frame-

work), edukacji wlgczajacej,

- 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w srodowiskach wielokul-

turowych (Sesja C),

- dotyczace wykorzystania skali oceny potrzeb wsparcia SIS-A,

- udziatu 0s6b z ID w badaniach naukowych,

- seksualnosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng (Sesja D),

- innowacji w zakresie rozwigzan pomocowych,

- wykorzystania badan w praktyce, znaczenia w polityce, planowaniu;

rola self-adwokatow (Sesja E).

Walorem sesji rownolegtych byla réznorodnosé problematyki i mozli-
wos$¢ zapoznania sie z osiggnieciami badaczy nie tylko ze Stanéw Zjedno-
czonych, ale i Australii, Brazylii, Tajwanu, Turcji, Ghany, Belgii i Wiloch.
Rezultaty badan na temat czynnikéw jakosci zycia oséb z niepelnospraw-
noscia omawiali badacze: Marco Lombardi, Claudia Claes, Stijn Vandenel-
de, (University Gent), Luigi Croce (University Cattolica del Sacro Cuoro), Sofia
Santos, Cristina Simd&es (Universidade de Lisboa).Sesji przewodniczyt Ro-
bert Schalock, znawca problematyki QOL os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualna.

W sesji plakatowej, ktéra miala miejsce w kolejnym dniu konferencji
(7 czerwca), zaprezentowano 163 postery. Prace udostepnione zostalty w na-
stepujacych sekcjach tematycznych: starzenie sie, diagnozowanie, autyzm,
edukacja, zatrudnienie, rodzina, zdrowie i samopoczucie, polityka i prawo,
jakos¢ zycia, samostanowienie (ang. self-determination), spoleczne wiacze-
nie, technologie, szkolenia (ang. workforce). Sesja posterowa okazala sie
uzyteczng forma zademonstrowania wynikéw badan, zalozen projektow
naukowo-badawczych i innowacyjnych na rzecz oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualna.

Jako uczestnicy projektu ,System elektronicznego wspomagania samo-
dzielnosci zyciowej 0os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng” (/1S-2/105/
/NCBR/2015) mieliSmy okazje wzia¢ udzial w sesji plakatowej i przedsta-
wi¢ doniesienie z badan realizowanych przez konsorcjum: Stowarzyszenie
Na Tak, Instytut Chemii Bioorganicznej Polskiej Akademii Nauk - Poznan-
skie Centrum Superkomputerowo-Sieciowe, Uniwersytet im. Adama Mic-
kiewicza w Poznaniu.

Celem projektu jest opracowanie innowacyjnego rozwigzania wspiera-
jacego samodzielno$¢ zyciowa oséb z lekkim i umiarkowanym stopniem
niepelnosprawnosci intelektualnej w oparciu o wykorzystanie nowocze-
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snych technologii informacyjno-komunikacyjnych, tj. telefony komoérkowe
i internet. Rozwigzanie to (aplikacje zainstalowane w smartfonie) ma by¢
zastosowane w naturalnym srodowisku zycia 0séb z niepelnosprawnoscia:
w domu, w pracy, w placéwkach aktywizacji spolecznej i zawodowej,
w spotecznosdci lokalnej. Gléwne zatozenie innowacji opiera sie na przeko-
naniu, iz zindywidualizowane, dostosowane do psychofizycznych mozli-
woéci odbiorcéw rozwigzania teleinformatyczne moga niwelowaé utrud-
nienia w ich samodzielnym funkcjonowaniu, w réznych obszarach zycia
w taki sposob, aby optymalnie wykorzysta¢ mozliwosci oraz potencjal
psychospoteczny i funkcjonalny. Wyposazenie oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w specjalizowane aplikacje ma w perspektywie diugofalowej
wzmocni¢ ich potencjal, tak by mogty osiagna¢ wyzszy poziom funkcjo-
nowania w zyciu spolecznym i zawodowym. Dlugofalowo - zapropono-
wane rozwigzanie moze przyczyni¢ sie do wzrostu aktywnosci tej grupy
spotecznej, wlaczajac ja w gléwny nurt zycia spolecznego.

Baze budowy rozwigzan teleinformatycznych dla oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng stanowig wyniki badann wiasnych, ktére umoz-
liwity okreslenie kluczowych obszaréw wsparcia w ich codziennym funk-
cjonowaniu (na podstawie kryteriow statystycznych, funkcjonalnych,
podmiotowych, odpowiedzialnoéci i bezpieczeristwa), a takze pozwolily na
wylonienie siedmiu archetypéw (siedmiu grup badanych o podobnych
cechach pod wzgledem samodzielnosci). Opis kazdego z nich reprezentuje
szerokie spektrum potrzeb, mozliwosci, punktéw widzenia i osobistych
wartosci dorostych oséb z lekkim i umiarkowanym stopniem niepetno-
sprawnosci intelektualnej. Metoda archetypéw maksymalizuje szanse na
konstrukcje precyzyjnych odpowiedzi teleinformatycznych na réznorodne
wymagania dotyczace wspierania samodzielnosci zyciowej tych oséb opra-
cowywanych w kolejnych zadaniach.

Przygotowany przez nas poster prezentowal mozliwosci aplikacji
W procesie wspierania niezaleznego zycia na przyktadzie populacji 65 oséb
z lekka i umiarkowang niepelnosprawnoscig intelektualng zamieszkuja-
cych wojewoddztwo wielkopolskie. Przedstawiliémy, w jaki sposob poziom
niezaleznos$ci, zakres aktywnosci i mozliwosci przekladaja sie na zapo-
trzebowanie na rozwiazanie oparte na TIK, ktére moze pomagaé osobie
z niepelnosprawnoscia w osiagnieciu pozadanych celow. W 2015 r. przygo-
towalis$my zbiér danych dotyczacych wyzej wspomnianej populacji i pod-
jeliSmy analizy wplywu tych danych na proces opracowywania rozwigzan
wspomagajacych technologie. Przy uzyciu skali SelFind - Life Independen-
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ce Scale, ktéra zostata wypelniona przez terapeutéw i rodzicéw przebada-
no 65 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Skala Samodzielnosci Zyciowej SelFind zostala stworzona przez zespot
specjalistow ze Stowarzyszenia Na Tak i Uniwersytetu im. Adama Mic-
kiewicza w Poznaniu pod kierunkiem prof. Zbigniewa WozZniaka, z mys$la
o osobach z lekkim i umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci inte-
lektualnej. Jest to narzedzie wielowymiarowe. Pozwala oceni¢ aktualny
poziom samodzielnosci badanej osoby w dziesieciu obszarach:

1) orientacja w otoczeniu,

2) orientacja w czasie,

3) samodzielno$¢ w wykonywaniu zadan,

4) samodzielno$¢ w komunikowaniu sie,

5) samodzielno$¢ w zakresie samoobstugi,

6) samodzielno$¢ w domu,

7) samodzielno$¢ w dbaniu o higiene osobista i zdrowie,
8) samodzielnos¢ ekonomiczna,

9) samodzielno$¢ gospodarcza,

10) funkcjonowanie psychospoteczne.

Skale mozna wykorzystywaé zar6wno w ocenie funkcjonowania osoby
w placéwce (np. Warsztaty Terapii Zajeciowej, Srodowiskowy Dom Samo-
pomocy, Dom Pomocy Spolecznej), jak i poza nig (np. przestrzenn handlowo-
-ustugowa), a takze w domu rodzinnym czy w mieszkaniu wspomaganym.
Narzedzie pozwala na precyzyjne okre$lenie mozliwosci i ograniczen;
opisanie nie tylko trudnosci, ale tez umiejetnosci posiadanych i wykorzy-
stywanych przez osobe w réznorodnych sytuacjach zyciowych. Wypelnia-
nie skali wspélnie z badanym umozliwia gromadzenie informacji na temat
poziomu i zakresu samodzielnosci, buduje réwniez jego samoswiadomosc.
Szerokie ujecie samodzielnosci moze poméc w zebraniu danych bedacych
podstawa wspierania autonomii os6b z niepetlnosprawnoscia intelektualna
w wielu aspektach codziennego zycia.

Wykorzystujac metode cienia (ang. shadowing method), obserwowano, jak
13 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng uzywa smartfonéw, natomiast
w trakcie badan w terenie przeprowadzono warsztaty fokusowe (ang. focused
workshops) z terapeutami i uczestnikami placéwek wsparcia (facznie: 24 oso-
by) oraz warsztaty Walt Disney (ang. Walt Disney Method), w ktérych wzieto
udziat 15 terapeutéw, 17 rodzicéw i 5 wolontariuszy (facznie 37 os6b).

Zakonczenie budowy pierwszej wersji systemu planowane jest na ko-
niec 2016 r. Uzyteczno$¢ zaprojektowanego rozwigzania wspierajacego
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niezalezno$¢ i samodoskonalenie zostanie zweryfikowana w 2017 r. w gru-
pie 15 0s6b z lekka i umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualna.

W kolejnym dniu konferencji, podczas panelu wystapili reprezentanci
réznych érodowisk: Ann P. Turnbull, (FAAIDD, Kansas University), Trace
Haythorn (Association for Clincal Pastoral Education), Martha Haythorn
(Partnerships for Success, Decatur High School), Kellie Roberts (rodzic),
Meghan Burke, (University of Illinois at Chicago), Bernard Baker (People First
of Georgin). Prelegenci starali sie da¢ odpowiedzZ na pytanie o Zrédla i prze-
jawy profesjonalizmu. Podkreslili znaczenie wrazliwosci interpersonalnej,
umiejetnosci wspélodczuwania (ang. compassion) oraz otwartoéci w rela-
gjach z drugim czlowiekiem. Stwierdzono, iz wymienione wlasciwosci
obok kompetencji merytorycznych, w tym wiedzy, stanowig o profesjona-
lizmie. Fundamentalnym elementem profesjonalizmu okazala sie wiara
w sensownos¢ i powodzenie terapii, pozytywne i pelne troski nastawienie
zaréwno wobec dziecka, jak i rodzica. Dla tego drugiego bycie traktowa-
nym podmiotowo: w procesie diagnozy jako ,ekspert od dziecka”, w tera-
pii jako partner w dziataniu okazato sie nie tylko wyznacznikiem postaw
wobec dziecka i jego niepelnosprawnosci, ale i podstawa dla budowania
perspektywy jego rozwoju. Profesjonalizm przejawia sie takze w taktow-
nym sposobie przekazywania diagnozy, komunikowania si¢ z osoba
z niepelnosprawnoscia intelektualng, postawach wobec niej i jej rodzi-
ny. Zgodnie stwierdzono, iz stosunek specjalisty do osoby z niepeino-
sprawnoscia intelektualng skutkuje tym, jak bedzie ona odbierana przez
spolecznosé. Z kolei jego elastycznosé w relacji, dazenie do odnalezienia
plaszczyzn porozumienia i najprosciej méwiac, wiara w powodzenie po-
dejmowanych dziatan, to istotne kompetencje, ktére - szczegélnie w opinii
rodzicow - skladaja sie¢ na profesjonalizm. Waznym glosem w dyskusji
byly tez wypowiedzi os6b z niepelnosprawnoscia, w ktérych jasno wy-
brzmiata potrzeba bycia traktowanym w sposéb adekwatny do wieku
metrykalnego i jednoczesnie partnerski (,jestem tu, mam wiecej niz 50 lat
i nie chce by¢ traktowany jak dziecko”). Jedna z matek wskazala, iz umie-
jetnosé dostrzegania przez specjalistow mocnych stron w rozwoju dziecka,
nie tylko koncentrowanie sie na deficytach, przesadza jej zdaniem o jakosci
pracy z nim. Specjalisci dostrzegli, iz krytyczna autoewaluacja stanowi
zar6wno ogromne wyzwanie, ale moze by¢ tez oznaka profesjonalizmu.
Refleksja nad wilasnym dzialaniem umozliwia korekte bledoéw, twoérczy
namyst - dostosowanie do rzeczywistych potrzeb osoby, planowanie dzia-
tan - adekwatne wsparcie.
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Konferencji towarzyszyla ,Silent Auction”, z ktérej dochéd przezna-
czono na potrzeby dzialan organizacji People First of Georgia oraz promocja
wydawnictw na temat niepetnosprawnosci intelektualnej (AAIDD, NADD
iin.). Na spotkanie w Atlancie zostali tez zaproszeni przedstawiciele pod-
miotéw dzialajacych na rzecz oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna
w Stanach Zjednoczonych. Na stoiskach wystawienniczych mozna bylo
znalez¢ materialy prezentujace m.in. organizacje o profilach medycznych,
edukacyjnych, spotecznych i in.

Wydarzeniami towarzyszacymi konferencji byly spotkania grup robo-
czych AAIDD, zjazd rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna oraz
forum duchowosci i religii zorganizowane przy wspélpracy z The North
Georgia CPE Consortium Group. Problematyka sympozjum dotyczyta rozu-
mienia czym jest niepelnosprawnos¢ intelektualna, wsparcia i opieki du-
chowej dla oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w szpitalach, os6b
doswiadczajacych bezdomnosci, funkcjonujacych we wspdlnotach oraz
przebywajacych w rodzinie.

Na zakoriczenie organizatorzy przygotowali niezwykle sympatyczng
niespodzianke - krétki film nawigzujacy do rozwazanej tematyki, w kto-
rym pojawia si¢ wiele odpowiedzi na pytanie o profesjonalizm, udziela-
nych przez uczestnikéw tegorocznej konferencji w Atlancie.



