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Joanna KULI SIAK-KAZMIERCZ AK
Dolnośląska Szkoła Wyższa

WSPÓrCZESNE POTRZEBY SOCJ ALIZACYJNE OSOB
Z AUTYSTYCZNYM SPEKTRUM - ZESPÓr Fnł-X

Wprowadzenie

Celem aĄkufu jest ukazanie potrzeb socjalizacyjnych osób z auĘstycznym
spektrum - Zespołu łamliwego chromosomu x, w dobie dokonujących się w
Polsce przemian. Jest próbą spojrzenia na miejsce tych ludzi w społeczeństwie.
Trzeba pamiętac, że zagadnienie socjalizacji i niepełnosprawności zazębia się w
wieloraki sposób.

Częste pytania,które zadająsobie rodzice dzieci niepełnosprawnych to: ,,Jak
będzie wyglądało życie mojego dorosłego dziecka?",,,Czy da sobie radę - bę-
dzie samodzielny?", ,,Czy podejmie pracę zawodową?", ,,Czy załoĘ rodzinę?",
,,Co z nim będzie jak nas już nie będzie?' '. Odpowiedzi na te pytania udzielają w
moim wywiadzię młodzi ludzie z zespołem Fra-X, W swoich wypowiedziach
mówią o dążeniu do samodzielności, chęci podjęcia pracy zawodowej otaz zało-
żeniu własnej rodziny. Gotowość do podjęcia Ęch wyzwań jest ogromna,lecz
nie za:wsze stopień realizacji i wdtażania cęlów zyciowych jest mozliwy, ze
względu na zachowania aspołeczne oraz gotowość społeczeństwa do włączenia
tych osób do szerszej zbiorowości złożonej zróżnychludzi.

Pierwszym rozważanym tu zagadnienie jest socjalizacjajako proces rozwoju
społecznego każdego człowieka, podejmowania przez niego ról oraz zdobywa-
nia umiejętności niezbędnych dorosłej osobie.

W kolejnych częściach artykułu prezentuję specyfikę funkcjonowania osób
ze spektrum autyzmu, tj. z zespołem łamliwego chromosomu x, występujące
trudności diagnostyczne, wychowawcze i adaptacyjne młodzieży z zespołem
Fra-X oraz przedstawiam wyniki przeprowadzonychbadań - wywiadu, doĘczą-
cych społecznego funkcjonowania Ęch osób.
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W punkcie czwartym poruSzyłam temat samostanowięnia oraz zdolności i

umiejętności przystosowawczych, jako podstawy do podjęcia samodzielrrego

życia oraz wskazałam na systemy wsparcia, które przygotowują do podjęcia ról

SpołecZnych,

Socj alizacj a-przybliżenie zagadnienia

Socjalizacja , czy|i inaczej uspołecznienie, to proces przystosowania czło-

wieka do życia społecznego, rozwój i kształtowanie się wewnętrznych mechani-

zmów regrrlrrjących zachowanie zgodnie z normami społecznymi, zdobywanie

rrmiejętności współZycia z \udźmi, podej mowanie ról społecznych,

k. olechnicki, p. załęckil definiują socjalizację jako proces uspołeczniania,

który polega naprzekształcaniu przezinsĘtucje społeczne indywiduum ludzkie-

go w jednostkę obdarzoną osobowością społeczną uwewnętrznianiu i uczeniu

;"1 urńu,runych przez daną zbiorowość norm, wartości, wzorów i umiejętności.

Jednocześnie formuje się jej tożsamość, co umoźliwta czynne uczestnictwo w

codziennym zyciu społecznym. socjalizację dzie7i na pierwotną oraz wtómą.

Przez socjalizację pierwotną rozumiemy pierwszy, zasadniczy i najważniejszy

etap, który obejmuje dzieciństwo i wczesną młodość człowieka. W tym okresie

jednostka przyswaja główne i podstawowe informacje oraz umiejętności po-

trzebne do sprawnego funkcjonowania w społeczeństwie. Socjalizacji pierwotnej

towarzy szą różnorakie wymogi i związki uczuciowo-emocj onalne. Kształtuj e

ona najgłębsze warstwy osobowości jednostki.

socjalizacja wtórna to drugi, ostatni, zasadniczo niekończący się nigdy etap

socjalizacji jednostki, obejmuje wiek młodzieńczy i dorosłość. Wiążę się ściśle z
poznawaniem złożoności świata społecznego oraz różnorodnych modeli i wa-

riantów życia. Jest niezbędnym etapem w procesie zmięniania roli (ról) społecz-

nej przez człowieka. Jej skuteczność uwarunkowana jest moźliwością odwoły_

wania się do pewnych poznawczo-normatywnych schematów, uwewnętrznio-

nych w okresie socjalizacji pierwotnej.
W znaczeniu najszerszym jest to całościowy proces planowanej, świadomej i

nieuświadomionej działalności (interakcji) jednostki i otaczającego ją środowi-

ska społecznego, obejmujący kształtowanie osobowości jednostek, ich wiedzy,

inteligencji iuczuć orazrozwoj flzyczny. Odbywa się on w ramach formalnego

systemu nauczania, przybiera jednak często formę samowychowania,
Agendy socjalizacji można podzielić na następujące obszary:

- rodzina <- socjalizacja pierwotnalprzygotowanie do ró1 społecznych,
szkoła *- socjalizacja pierwotn alwtórna,

l K. olechnicki, p, Załęcki, Słownik socjologiczny, wyd. Adam Marszałek, Toruń 2000,
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- grupa rówieśnicza <- soajalizacja pierwotnalwtóma.
Zachowaniejednostki w konkretnym otoczeniu wynika z rea|izacji roli spo-

łecznej w jakiej ona występuje, cech jej osobowości oraz aktualnych potrzeb i

dążeń samofealizujących w zakresie wartości instrumentalnych, sytuacyjnych i
egzystencjonalnych, jakie reprezentuje dla niej określona Ęciowa przestrzęń.

Poznawanie, wartościowanie oraz sposób użytkowaniaptzestrzeni społecznej są

dla jednostki niepełnosprawnej intelektualnie, emocjonalnie i ftzycznie sZcZę-

gólnie utrudnione2.

Zespół Fra-X - zary§ dysfunkcji

zespół kruchego chromosomu x znany jest w Iiteraturze naukowej pod wie-

loma nazwami. Ponizej przytaczam najczęściej występujące określenia. Chcę
jednocześnie zwrócić uwagę na fakt, iż cechy tego zabtxzenia są charaktery-

styczne i częściowo wspólne dla osób cierpiących na altyzm. W literafurzę ze_

spóljest znany pod nazwami:

- zespół Martina-Bella,

- zespół kruchego chromosomu X - w skrócie Fra-X,

- zespół kruchego X (ang. Fragile X syndrome, Fra-X, FraX),

- zespół łamliwego chromosomu X,

- zespół słabego chromosomu X,

- w klasyfikacji lCD-10 - Q99.ż.
Zespół kruchego chromosomu x to dziędzicznie ptzekazywana dysfunkcja,

powodująca szeroki zakres stanów niepełnosprawności umysłowej i innych za-

butzeh rozwoju - począwszy od łagodnych trudności w uczeniu się, w kontakcie

z rówieśnikami, a skończywszy na poważnym opóznieniu umysłowym i auty-

zmie. Wiąże się z licznymi fizycznymi, behawioralnymi, poznawczymi cechami

charakterystycznymi, a-także opóźnieniem w opanowaniu mowy i językł ,
Zespół Fra-X możemy zdlagnozować już w 10 tygodnfu życia płodowego,

poprzez badania prenatalne, co umożliwia podjęcie odpowiednich działań i
opracowanie terapii i rehabilitacj i jeszcze przed narodzeniem dziecka.

Jednak w przypadku braku domysłu występowania tej choroby (pojawia się

w rodzinie po raz pierwszy) jej zdiagnozowanie jest utrudnione. Noworodek

W. Dykcik, Problenlv- atltonomii, integracji społecznej i normalizacji życia osób niepełno-

sprawnych v, środov,isku, [w:] Pedagogika specjalna, Wydawnictwo Naukowe UAM Poznań

2007,s.355 378.
J, Kulisiak-Kaźmierczak, Dzieci z zespołenl łanliwego chromosomu x (niepublikowana praca

licencjacka napisana pod kierunkiem dr hab. J. Kruk-Lasockiej), Wrocław 2009.



Współczesne potrze by socj alizac.uj ne.., żl8

bowiem nie przejawia znacznych odchyleń w skali APGAR, uzyskuje dużąlicz-
bę punktów. Rodzi się z prawidłowąmasąciała.

Pierwsze objawy_(najczęściej nie sąwiązane z Ęm schorzeniem) to:

- obnizone napięcie mięśniowe,

- alergie,

- nietolerancja mleka,

- zaburzenia sensoryczne.
Problemy pojawiają się najczęściej z chwilą rozpoczęcia nauki szkolnej.
Zespół łamliwego chromosomu x jest po Zespole Downa najczęstsząprzy,

cTy nągenetycmie uwarunkowanej niepełnosprawności intelektualnej.

W Europie występuje l prrpadek tej choroby na 4000 mężczyzn i 1 na

8000 kobiet.
Dane statystyczne podaj ą że w Polsce przypadek zespołu Fra-X występuje:

- | na 1200 do 3600 urodzeń u chłopców,

- 1 na 4000 do 6000 urodzeń u dziewczynek.
ogółem w Polsce jest zdiagnozowanych ok.155 rodzin z dzieckiem lub

dziecmi z zaspołem łamliwego chromosomu x.
Związek pomiędzy autyzmem a zespołem kruchego X odnotowano po raz

pierwszy w 1982 toku. Z czasem okazńo się, ze zespół kruchego X jest najbar-

dziej rozpowszechnioną i najczęstsz ą przy czryrrą auĘzmu. W przybliżeniu 25%o

osób z zespołem kruchego X cierpi na auĘzm, pozostali z nich przejawiajątylko
cześc zachowań określonych jako auĘstyczne. Występujące cechy auĘstyczne,
mówienie do samego siębie, kłopoty ztrzymaniem się tematu oraz ubogi kontakt
wzrokowy przyczyniają się do zabtlrzeń w komunikowaniu się, konwersacją z
d*gąosobą oruzzamykaniu się w sobie iizo|acjąz otoczeniem.

Do charakterysĘcznej stereoĘpii ruchowej można za|iczyć:

- gryzienie ubrań, rąk, drapanie, aż do powstania naskórka na rękach,

- autostymulacja,

- trzepotanię dłońmi,
Podstawowę obj awy kliniczne charakteryzuj ące ten Zespół to :

- upośledzenie umysłowe (IQ żż-65),

- klasycznatriada:
odstające duże uszy
poci4głatwarz
duże jądra (po okresie dojrzewania),

- zabutzenia w zachowaniu o podłożu emocjonalnym,

- zabutzęnia zdolności poznawczych.
Poniżej przedstawiam tabelkę umożliwiającą szęrszy wgląd w podstawowe

zaburzenia rozwojowe dzieci z Zespołem Fra-X.
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zaburzenia ruchowe Zaburzenia mowy i języka zaburzenia zachowania

:późniony rozr,vój umiej ęttrośc t

;iedzerria, raczkowania, cho-
Jzęnia
'przed 2 rokiem zycia)

opóźniony rozwój mowy, w
większości przypadków wystę-
puje u chlopców.

podatność na działantę bo dź-

ców zewnętrznych (hałas, świa-
rlo, tłum) powoduje niepożąda-
ne reakcje

niskie napięcie mięśniowe ograniczona percepcja słuclro-
wa

lbjawy zespołu nadpobudlrwo-
ści(ADHD)

ograniczona koordynacj a rtr-

clrowa, niezręczność ruclrów
(nadmierna elastyczność sta-

wów, zaburzona jest umiejęr
ność rzucania i łapania piłki)

charakterysĘka mowy: niepre-
cy zy jna artykulacj a, szybki e

tempo, bezladrrość, brak zro-
ntmienia, duża glośność, wy-
sokie dźwięki, chrypowatość,
piski (w przypadku niepewno-
ści)

lbj awy niedoboru rrwagi
,ADD)

problemy z utrzrymaniem rów-
nowagi (rower dwukołowy)

zabttrzenia motoryki jamy ust-

nej tproblemy z ssaniem - nie-
mowlę)

<rótki okres skupienia uwagi

zablsrzony rozwój ruchów pre-

cyzyjnych (motoryka mata

rysowanie, pisanie, wycinanie)

łączenie wyrazów we fl,azy i

zdaniajest opóźniorre

większa ilość czasu potrzebna

na wykonatlie zadania

wieloznaczność slów oraz ich
abstrakcyjne znaczenie jesl nie-

zrozumiane uż},!vane są pro-
ste słowa

Poziom funkcjonowania społecznego i zachowania przystosowawczego osób

z zespołem kruchego chromosomu x mieszkających w domach rodzinnych, cha-

rakteryzrrje się specyficznym profilem zachowania przystosowawczego . Szczę-
gólnie dobrze radzą sobie te osoby z funkcjonowaniem w zyciu codziennym,
więcej trudności sprawia im porozumiewanie się i kontakty z otoczenięm oraz z
uspołecznienie. W Ąciu codziennym dobrze wykonują obowiązki domowe (np.:

sprzątanie, przygotowanie posiłków, nakrywanie do stołu, uzywanie sprzętów

kuchennyclr, ścielenie łóżka, gotowanie, itd.) i czynności osobiste (np. spoźywa-
nie posiłków, posługiwanie się sztućcami, ubieranie się, korzystanie z toalety,

itd.). Prawidłowe funkcjonowanie w zyciu codziennym wzrasta u osób zFra-X
wraz z wiekiem i znacznie przewyższa ich wiek umysłowy. Zależności między
poziomem inteligencji a poziomem zachowania przystosowawczego są kontro-
wersyjne, szczególnię w przypadku głębszych Llpośledzeń. Wiele osób z zespo-

łem kruchego x wykazuje duży wzrost wieku umysłowęgo między l0 a 15 ro-
kiem zycia, następnie spadek l\orazu inteligencji i potem poziom stabilizacji
wieku umysłowego. U młodszych dzieci zzespołem Fra-X, między 1 a l0 ro-

kiem zycia, daje się zauważyć wzrost ogólnego poziomu zachowania przysto-
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sowawczego, dotyczącego obszaru komunikacji, umiejętno ści ży cia codzienne_

go, uspołęcznienia. Natomiast starsi, w wieku od 10 do 17 lat, wykazują obnizo-

ny poziom zachowania przystosowawczego. Mimo tych spadków starsze dzieci
lepiej funkcjonują w zakresie umiejętności życia codziennego w porównaniu z

młodszymi wychowankami. Reasumując,wraz z wiekiem obniża się poziom za_

chowania przystosowa w czego4 .

Wywiad z młodzieżą z zespołem kruchego x

Pawełlat22

|Jczeń specjalnej szkoły zawodowej o kierunku cukiernik, wcześniej ukoń-

czył kierunek kucharz małej gastronomi uwaza, ze kierunek cukiernik jest faj-

niejszy i chciałby w tym zawodzie pracować. Zapytany o dziewczynę uśmiecha

się i mówi, żQ ,,ma dziewczynę i chciałby się ozenić, ale najpierw mlsi zna7eźć

prace, bo to podstawa, a później mieszkanie". Na dzień dzisiejszy Paweł miesz-

ka razem z rodziną a w ramach treningu równiez w mieszkaniu chronionym

wraz z asystentem. Interesuje się piłką nożną kolekcjonuje szaliki klubów piŁ
karskich, uprawia sport (pĘwanie, jazda konna), zdobył też licz,ne medale w
tych dyscyplinach sportowych.

Malwa lat 20

Ukończyła ZasadnicząSzkołę Zaw odow ąo specj alności cukiernik oraz zda-

ła egzamin nadający pełne kwalifikacje zawodowe w zawodzie cukiernik - kar-

meIarz. Obecnie pracuje w Zakładach Aktywności Zawodowej w pracowni ce-

ramiki. Jej pasją jest śpiew, który sprawia, że Malwa jest szczęśliwa. Jest słu-

chaczką pierwszej klasy Społe cznego Ogniska Mlzy cznego Dolnośląskiego
TowarzystwaMuzycznego w kategorii wokal, gdzie pod okiem profesjonalisĘ
szlifuje techniki emisji głosu, wspóĘracuje z Wrocławskim Studiem Piosenki.

Od lat ćwiczy takżę ze swoim nauczycielem pianistą który zazv,ryczaj jej akom-

paniuje. DoĘchczas brała udział w wielu przeglądach i festiwalach, w których

zajęła wysokie miejsca i wyróżnienia. W ramach projektu Aktywność Szansą na

Zmiany ukończyła wiele kursów, w tym kurs komputerowy czy asertywności i

samooceny. Jest pogodną pełną życia rriodąkobietą. Malwa chciałaby załoĘć
rodzinę,

a D, Danielewicz, Psychospoleczne ,funkcjonowanie chłopców z zespołem kruchego x, |w:] Teo-

ria,_ Diagnoza - Terapia, Wybrane problemy pedagogiki specjalnej, red. M. Sekułowicz, Wy-

dawnictwo Naukowe DSWE TWP Wrocław 2006, s. 12+-145.
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Piotr lat 18

Uwielbia gotować. od wrzęśnia codziennię sam dojeżdźa pociągiem 70 km

do specjalnej szkoły zawodowej, by móc uzyskać dyplom czeladniczy i praco-

wać w Ęm zawodzie. Zapytany CZy ma dziewczynę odpowiada ,,poCo mi to",

nie ma też zamtaru ożęnić się, twierdzi, że jest mu to niepotrzebne. Wolny czas

spędza w ogrodzie, w którym uprawia warzywa, głównie pomidory, jeździ na

rowerzę, interesuje się geografią Polski.

Wojciech lat 16

Jest samodzielnym chłopcem, wykonuje większość prac domowych (przygo_

towanie posiłków, pomoc przy pieczeniu, sprzątanie). Ponieważ jest jeszcze

uczniem Podstawowej SzkoĘ Specjalnej, nie podjął decyzji w jakim za-wodzie

chciałby pracować, ale myśli o podjęciu pracy i założeniu rodziny.

Piotr lat 16

Jest uczniem szkoły specjalnej dla autystów, interesuje się sportem, głównie

piłką nożną, zna wszystkie kluby piłkarskie w polsce i bez problemu wymienia

nazwiska piłkarzy tych klubów, kolekcjonuj e czapki klubowę. Zdobył również

wiele medali w pĘwaniu i jeździe konnej. Jest chłopcem samodzielnym i

uczynnym, chętnie pomaga w pracach domowych. Poza domem porusza się z
pomocą dorosĘch. zapytany czy ma dziewczynę i chciały założyć rodzinę od-

powiada, że ma ,,mamę i tatę ,brata to jest jego rodzin a, a dziewczyny przecież

nie będzie podrywał przecież na ulicy".

Samostanowienie or az zdolno ści i umiej ętności p rzystosowawcz€
jako podstawa podjęcia samodzielnego życia w społeczeństwie

Analizując wypowiedzi młodzieĘ możemy dojść do o wniosku, że zasadni-

czym celem większości osób niepełnosprawnych jest osiągniecie samodzielnoŚci

i samostanowienia w normalnych warunkach mieszkalnych oraz osiągnięcie sa-

tysfakcj onuj ących relacj i osobowych.
Rozwój samostanowienia, jako podstawa Ęcia w otwartej zbiorowości, rt

tych osób wymaga kształcenia irozwijania gotowości do:

- Samoobserwacji,

- Samooceny,
wyposazenia w wiedzę o samym sobie
nauki tolerancji.
frustracji,
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wyci€ania wniosków z niepowodzeń jako doświadczeń niezbędnych w

odpowiednim postrzęganiu swoich możliwości i ograniczeń oraz wyzna-

czanie i realizowanie celów,
Samostanowienie wymaga umiejętności takich jak:

- podejmowania decyzji,

- dokonywania wyborów,

- rozwtązywania problemów.
Reasumując ) poprzez samostanowienie nalezy rozumieć gotowość do wyty_

czania i realizacji celów opartych na samopoznaniu i właściwym oszacowaniu

swoich możliwości5.
Aby osiągnąć tę gotowość nalezy posiąść zdolności i umiejętności przysto_

sowawcze, które znajdują się w trzech obszarach: koncepcyjnym, społecznym i

praktycznym. Umiejętności koncepcyjne to: pojęcie pieniądza, samokontrola,

czytanie i pisanie oraz język, Do umiejętności społecznych nalezą umiejętności

intetpersonalne, łatwowiemość, naiwność, unikanie prześladowań, postrzeganie

prawa, samoocena, postrzeganie zasad odpowiedzialności. Praktycznymi umie-
jętnościami przystosowawczymi są umiejętności zyciowe, zawodowe, bezpie-

czeństwo i samoobsługa. Umiejętności praktyczne obejmują takie codzienne

działaniajak: jedzenie, ubieranie, mycie, przemieszczanie się, przygotowanie

posiłków, korzystanie z telefonu, zarządzanie pieniędzmi, branie leków, prace

domowe.
Czynnikiem, który w dużej mierzę wpĘwa na rozwój umiejętności, jest śro-

dowisko w którym osoby te żyj4jego wymagania, żądania oraz wsparcie w po_

szczegó7nych obszarach, do których na\eży,. rozwój osobisty, nauczanie i eduka-

cja, życie w domu, Ęcie w społeczności, zatrudnienie, zdrowie i bezpieczeń-

stwo, ochrolra osobista i ochrona praw, zachowania i kontakty społeczne. Należy
zaznaczyć, że niektóre osoby niepełnosprawne wymagają wsparcia w każdym z

wymienionych obszarów, inne mogą wymagać wsparcia tylko w jednym obsza-

rze. Również poziom wsparcia możę rożnic się zależnie od obszarów. System

wsparcia powinien być elastyczny i odpowiadający potrzebom, umożliwiający
osobie życl,e. pracę i rozrywkę w społeczności w warunkach maksymalnej nięza-

lezności. Funkcje wspierające pełni nauczanie, zaprzyjaźniante się, planowanie

finansowe, pomoc pracowników, wspieranie behawioralne, pomoc w życiu do-

mowym, zapewnienie dostępu i korzystanie z instytucji społecznych, pomoc

medyczna. Żródłem wsparcia może być rodzina,przyjaciele, sąsiedzi, współpra-

cownicy, koledzy i koleźanki z klasy oraz własne zasoby osoby, uzyskiwane w

sposób naturalny. Bezpłatne wsparcie ze strony społeczeństwa osoby te mogą

otrzymać dzięki klubom (spotlowe, taneczne itp.), organizaclom (ZHP, PTTK),

' J. Kruk-Lasocka, ,§e/tsłalność osób ttpośledzonych umyslowo _jako jeden z obszarólv ich co-

clziennego życirt, [w:] S.fery, zycia osób z niepełnosprawnością inteleknlalną, wyd. Impuls, Kra-

ków 2005, s, 73 80.
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stowarzyszeniom oraz prywatnio (spotkania towarzyskie), ogólne wsparcie jest

także możliwe poprzez transpołl publiczny i systemy opieki społecznej. Wspar-

cie specjalistyczne obejmrrje nauczanię specjalne, przedszkola z programeryl

wczesnej interwencji, rehabilitację zawodową oraz pomoc asystenta.

Chciałabym przedstawić model asystencki, który jest poplllarny na świecie,

a u nas od niedawna znalazł uznanie. Model ten zakłada, że:

- Osoby niepełnosprawne mięszkająwśród osób zdrowych - emancypacja.
_ osobie niepełnosprawnej pomaga asystent, który sfuży poradą poprzez dia-

log, nie ma tam żadnej dyrektywności.

- Osoby te mają pełne prawa tak jak osoby zdrowe, włącznie prawem do mał-

zeństwa i rodzicielstwa.

- Ponoszą one całkowitą odpowiedzialność, są ekspertem we własnej sprawie,

a zawatie umowy zobowiązują do wywiązania się.

- osoba takajest postrzeganajako partner, osoba społecznie przynależna6.

Nauczanie specjalne - kształcenie niepełnosprawnych, powinno odbywaó się

poprzez zastosowanie odpowiednich programów funkcjonalnych, lczących
umieiętności życiowych, zawodowych i przystosowawczych, w środowisku

otwaĘm, w naturalnym otoczeniu (społeczności i w pracy). Program ten,

oprócz nauki pisania i czytanta oraz umiejętności matematycznych, powinien

uwzględnić także umiejętność podejmowania świadomy ch decyzji (samostano-

wienia).
Nauczanie uczniów czytania, pisania i matemaĘki ma sfulĘć rozwijaniu

umiejętności praktycznych, Program czytania powinien obejmować teksty doĘ-
czące bezpteczeń stwa i poszerzac wiedzę.

Nauka pisania może polegać na zapisywaniu wiadomości telefonicznych, pi-

saniu wskazówek jak dotrzeć do restauracji lub sposobu notowania jakieś pracy,

Nauka matemaĘki powinna obejmować tematy takie jak: rozmienianie bankno-

tów na drobne, liczenie pieniędzy, odmierzanie produktów przy gotowaniu.

Na zajęciach, które są poświęcone funkcjonowaniu w środowisku, nalezy

uwzględnió takie tematy jak: tworzenie schematu własnego ciała, obrazu siebie i

własnej odrębności.
Wymienione przeze mnie oddziĄwania skutkują osiągnięciem przez osoby

niepełnosprawne niezalezności, budowaniem relacji międzyludzkich, wnosze-

niem własnego wkładu w życie społeczności, uczestnictwem w szkole i społecz-

ności oraz, co iest niezmiernie ważne, dobrym samopoczuciem. Dzięki tym

osiągnięciom mozemy powiedzieć o socjalizacji, która jest procesem nabywania

6 J. Kruk-Lasocka, Empowerment szansa cz!- zagrożenie dla społecznej adaptacji dorosłych

osób upośledzonych umysłowo, [w:] I4lybrane problemy pedagogiki specjalnej, red. M. Seku_

łowicz, wyd. DSWE TWP Wrocław 2006,s.56-62,
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przęz jednostkę systemu wartości oraz wzorÓw zachowań obowiązujących w
danej zbiorowości.

podsumowanie

Zespół łamliwego chromosomu X zaliczany jest do chorób rzadkich i nie-
znanych. Pomimo, że po Zespole Downa jest najczęstsząprzyczyną upośledze-
nia umysłowego na jego temat jest bardzo mało informacji, materiałów opisują-
cych etiologie, objawy, metody pomocy, terapii i rokowań co do przebiegu cho-
roby. Prezentowany arlykułjest próbą pokazania podstaw niezbędnych do pod-
jęcia dalszych działań w tym kierunku. Potrzebne jest przeprowadzenie dalszej,
wnikliwej analizy nad poziomem i specyfiką oraz dynamiką zachowania przy-
stosowawczego osób z Fra-X w odniesieniu do poszczególnych grup wiekowych
oraz porównanie z grupami o innej etiologii upośledzenia umysłowego i spek-
trum autyzmu. Przeprowadzone badania pozwolą na stworzenie indywidualnego
programu terapii i rehabilitacji, pomoc finansową edukacyjną prawną oraz od-
powiednią opiekę lekarską w oparciu o poszczegolne systemy wsparcia, włącza-
jące społeczeństwo oraz ich przedstawicieli w czynny ldział w integracji oraz
pomocy osobom z zespołem łamliwego chromosomu X.

Wnioski z przepr owadzonego badania

Dokonując oceny kompetencji społecznych badanej przeze mnie młodziezy
z zespołem Fra-X, na podstawie przeprowadzonego z nimi wywiadu i obserwa-
cji umiejętności z wykorzystaniem pac-2 h.c. Ginzburga do oceny postępu w
rozwoju społecznym osób z upośledzeniem umysłowym, mogę wnioskować, ze
najkorzystniej funkcjonują oni w wykonywaniu czynności domowych (sprząta-
nie, przygotowanie posiłków), nienagannie zachowują się przy stole, dbają o
czystość i higienę osobistą oraz o ubiór. Opracowując program terapii szczegól-
ny nacisk należy kłaść na nabywanie umiejętności zwięanych z poruszaniem
się w środowisku, takich jak: znajomośó drogi do miejsc w sąsiedztwie, np. ka-
wiarni, sklepu, kościoła itp., korzystania z komunikacji publicznej (min. umie-
jętność korzystania z rozkładu jazdy-planowanię podrózy), korzystania z pomo-
cy ośrodka zdrowia (min. umiejętność wyboru lekarza i opis dolegliwości, uzy-
skania zaświadczeń). W procesie uspołecznianta zadania powinny obejmowaó
zakupy, umiejętność komunikacji z innymi w różnych sytuacjach, odpowiednie-
go zachowania się w tej sytuacji,niezależności Ąciowej.
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