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WSPOLCZESNE POTRZEBY SOCJALIZACYJNE OSOB
Z AUTYSTYCZNYM SPEKTRUM — ZESPOL. FRA-X

Wprowadzenie

Celem artykutu jest ukazanie potrzeb socjalizacyjnych osob z autystycznym
spektrum — Zespohu famliwego chromosomu x, w dobie dokonujacych si¢ w
Polsce przemian. Jest proba spojrzenia na miejsce tych ludzi w spoleczenstwie.
Trzeba pamietaé, ze zagadnienie socjalizacji i niepelnosprawnosci zazebia sie w
wieloraki sposob.

Czeste pytania, ktore zadaja sobie rodzice dzieci niepetnosprawnych to: ,,Jak
bedzie wygladato zycie mojego dorostego dziecka?”, ,,Czy da sobie radg¢ — be-
dzie samodzielny?”, ,,Czy podejmie prace zawodowq?”, ,,Czy zatozy rodzine?”,
,,Co z nim bedzie jak nas juz nie bedzie?”. Odpowiedzi na te pytania udzielajg w
moim wywiadzie mlodzi ludzie z zespotem Fra-X. W swoich wypowiedziach
mowig o dazeniu do samodzielnosci, checi podjecia pracy zawodowej oraz zato-
zeniu wilasnej rodziny. Gotowos¢ do podjecia tych wyzwan jest ogromna, lecz
nie zawsze stopien realizacji i wdrazania celow zyciowych jest mozliwy, ze
wzgledu na zachowania aspoteczne oraz gotowos¢ spoteczenstwa do wiaczenia
tych 0séb do szerszej zbiorowosci ztozonej z réznych ludzi.

Pierwszym rozwazanym tu zagadnienie jest socjalizacja jako proces rozwoju
spotecznego kazdego czlowieka, podejmowania przez niego rol oraz zdobywa-
nia umiejetnosci niezbednych dorostej osobie.

W kolejnych czesciach artykutu prezentuje specyfike funkcjonowania osob
ze spektrum autyzmu, tj. z zespolem tamliwego chromosomu x, wystepujace
trudnosci diagnostyczne, wychowawcze i adaptacyjne miodziezy z zespotem
Fra-X oraz przedstawiam wyniki przeprowadzonych badan — wywiadu, dotycza-
cych spotecznego funkcjonowania tych oso6b.
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W punkcie czwartym poruszylam temat samostanowienia oraz zdolnosci 1
umiejetnoéci przystosowawczych, jako podstawy do podjecia samodzielnego
zycia oraz wskazalam na systemy wsparcia, ktore przygotowuja do podjecia rol
spotecznych.

Socjalizacja-przyblizenie zagadnienia

Socjalizacja, czyli inaczej uspotecznienie, to proces przystosowania czfo-
wieka do zycia spofecznego, rozwdj i ksztaltowanie sig wewnetrznych mechani-
zméw regulujacych zachowanie zgodnie z normami spotecznymi, zdobywanie
umiejetnosci wspdtzycia z ludzmi, podejmowanie rél spotecznych.

K. Olechnicki, P. Zatecki' definiuja socjalizacje jako proces uspoteczniania,
ktory polega na przeksztatcaniu przez instytucje spoteczne indywiduum ludzkie-
go w jednostke obdarzona osobowoscig spoteczna, uwewnetrznianiu i uczeniu
jej uznawanych przez dang zbiorowos¢ norm, wartosci, wzorow i umiejgtnosci.
Jednoczeénie formuje sig jej tozsamo$¢, co umozliwia czynne uczestnictwo w
codziennym zyciu spolecznym. Socjalizacj¢ dzieli na pierwotng oraz wtorna.
Przez socjalizacje pierwotna rozumiemy pierwszy, zasadniczy i najwazniejszy
etap, ktory obejmuje dziecinstwo i wezesna miodos¢ cztowieka. W tym okresie
jednostka przyswaja glowne i podstawowe informacje oraz umiejetnosci po-
trzebne do sprawnego funkcjonowania w spoteczefistwie. Socjalizacji pierwotnej
towarzysza roznorakie wymogi i zwiazki uczuciowo-emocjonalne. Ksztaltuje
ona najglebsze warstwy osobowosci jednostki.

Socjalizacja wtérna to drugi, ostatni, zasadniczo niekonczacy sig nigdy etap
socjalizacji jednostki, obejmuje wiek mtodzieficzy i dorostos¢. Wiaze sie Scisle z
poznawaniem zfozono$ci $wiata spolecznego oraz réznorodnych modeli 1 wa-
riantéw zycia. Jest niezbednym etapem w procesie zmieniania roli (rél) spotecz-
nej przez cztowieka. Jej skutecznos¢ uwarunkowana jest mozliwoscia odwoly-
wania sie do pewnych poznawczo- -normatywnych schematow, uwewnetrznio-
nych w okresie socjalizacji pierwotne;.

W znaczeniu najszerszym jest to catosciowy proces planowanej, Swiadome; i
nieuéwiadomionej dziatalnosci (interakeji) jednostki i otaczajacego ja Srodowi-
ska spolecznego, obejmujacy ksztaltowanie osobowosci jednostek, ich wiedzy,
inteligencji i uczu¢ oraz rozwdj fizyczny. Odbywa si¢ on w ramach formalnego
systemu nauczania, przybiera jednak czesto formg¢ samowychowania.

Agendy socjalizacji mozna podzieli¢ na nastgpujace obszary:

— rodzina « socjalizacja pierwotna/przygotowanie do rol spotecznych,
— szkota < socjalizacja pierwotna/wtdrna,

! K. Olechnicki, P. Zatecki, Stownik socjologiczny, wyd. Adam Marszatek, Torun 2000.
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— grupa réwiesnicza «— socjalizacja pierwotna/wtorna.

Zachowanie jednostki w konkretnym otoczeniu wynika z realizacji roli spo-
tecznej w jakiej ona wystepuje, cech jej osobowosci oraz aktualnych potrzeb i
dazen samorealizujacych w zakresie wartosci instrumentalnych, sytuacyjnych i
egzystencjonalnych, jakie reprezentuje dla niej okreslona zyciowa przestrzen.
Poznawanie, wartosciowanie oraz sposob uzytkowania przestrzeni spotecznej sa
dla jednostki niepetnosprawnej intelektualnie, emocjonalnie i fizycznie szcze-
golnie utrudnione’.

Zespol Fra-X — zarys dysfunkcji

Zespot kruchego chromosomu x znany jest w literaturze naukowej pod wie-
loma nazwami. Ponizej przytaczam najczgsciej wystepujace okreslenia. Chee
jednoczesnie zwrdci¢ uwage na fakt, iz cechy tego zaburzenia sa charaktery-
styczne i czgsciowo wspdlne dla oséb cierpiacych na autyzm. W literaturze ze-
spot jest znany pod nazwami:

— zesp6Ot Martina-Bella,

— zesp6l kruchego chromosomu X — w skrocie Fra-X,

— zespo6l kruchego X (ang. Fragile X syndrome, Fra-X, FraX),
— zespol tamliwego chromosomu X,

— zespot stabego chromosomu X,

— w klasyfikacji ICD-10 — Q 99.2.

Zesp6t kruchego chromosomu x to dziedzicznie przekazywana dysfunkcja,
powodujaca szeroki zakres stanow niepetnosprawnosci umystowej i innych za-
burzen rozwoju — poczawszy od fagodnych trudnosci w uczeniu sig, w kontakcie
z rowiesnikami, a skonczywszy na powaznym opoéznieniu umystowym i auty-
zmie. Wiaze sie z licznymi fizycznymi, behawioralnymi, poznawczymi cechami
charakterystycznymi, a takze opdZnieniem w opanowaniu mowy i jezyka’.

Zespot Fra-X mozemy zdiagnozowa¢ juz w 10 tygodniu zycia ptodowego,
poprzez badania prenatalne, co umozliwia podjecie odpowiednich dziatan i
opracowanie terapii i rehabilitacji jeszcze przed narodzeniem dziecka.

Jednak w przypadku braku domystu wystgpowania tej choroby (pojawia si¢
w rodzinie po raz pierwszy) jej zdiagnozowanie jest utrudnione. Noworodek

2

W. Dykeik, Problemy autonomii, integracji spotecznej i normalizacji zycia oséb niepetno-
sprawnych w srodowisku, [w:] Pedagogika specjalna, Wydawnictwo Naukowe UAM Poznaf
2007, s. 355-378.

3 J. Kulisiak-Kazmierczak, Dzieci z zespotem tamliwego chromosomu x (niepublikowana praca
licencjacka napisana pod kierunkiem dr hab. J. Kruk-Lasockiej), Wroctaw 2009.
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bowiem nie przejawia znacznych odchylen w skali APGAR, uzyskuje duza licz-
be punktow. Rodzi si¢ z prawidtowa masa ciafa.

Pierwsze objawy (najczesciej nie sg wigzane z tym schorzeniem) to:

— obnizone napigcie migsniowe,
— alergie,

— nietolerancja mleka,

— zaburzenia sensoryczne.

Problemy pojawiaja si¢ najczesciej z chwila rozpoczecia nauki szkolne;j.

Zespot tamliwego chromosomu x jest po Zespole Downa najczgstsza przy-
czyna genetycznie uwarunkowanej niepetnosprawnosci intelektualne;.

W Europie wystepuje 1 przypadek tej choroby na 4000 mezczyzn i 1 na
8000 kobiet.

Dane statystyczne podaja, ze w Polsce przypadek zespotu Fra-X wystepuje:
— 1 na 1200 do 3600 urodzen u chtopcow,

— 1 na 4000 do 6000 urodzen u dziewczynek.

Ogotem w Polsce jest zdiagnozowanych ok.155 rodzin z dzieckiem lub
dzie¢mi z zaspotem tamliwego chromosomu x.

Zwigzek pomiedzy autyzmem a zespotem kruchego X odnotowano po raz
pierwszy w 1982 roku. Z czasem okazalo sig, ze zesp6t kruchego X jest najbar-
dziej rozpowszechniong i najczestsza przyczyna autyzmu. W przyblizeniu 25%
0s0b z zespotem kruchego X cierpi na autyzm, pozostali z nich przejawiaja tylko
cze$¢ zachowan okreslonych jako autystyczne. Wystgpujace cechy autystyczne,
moéwienie do samego siebie, klopoty z trzymaniem si¢ tematu oraz ubogi kontakt
wzrokowy przyczyniaja si¢ do zaburzen w komunikowaniu sig, konwersacja z
druga osoba oraz zamykaniu si¢ w sobie i izolacja z otoczeniem.

Do charakterystycznej stereotypii ruchowej mozna zaliczy¢:

— gryzienie ubran, rak, drapanie, az do powstania naskorka na rekach,
— autostymulacja,
— trzepotanie dtonmi,
Podstawowe objawy kliniczne charakteryzujace ten Zespot to:
— uposledzenie umystowe (1Q 22-65),
— klasyczna triada:

— odstajgce duze uszy

— pociagta twarz

— duze jadra (po okresie dojrzewania),

— zaburzenia w zachowaniu o podfozu emocjonalnym,
— zaburzenia zdolnosci poznawczych.

Ponizej przedstawiam tabelke umozliwiajaca szerszy wglad w podstawowe

zaburzenia rozwojowe dzieci z Zespotem Fra-X.
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Zaburzenia ruchowe

Zaburzenia mowy i jezyka

Zaburzenia zachowania

opoZniony rozwoj umiejetnoscei
siedzenia, raczkowania, cho-
dzenia

(przed 2 rokiem zycia)

opoZniony rozwoj mowy, w
wigkszosci przypadkdw wyste-
puje u chlopcow.

podatno$¢ na dziatanie bodz-
cow zewngtrznych (hatas, swia-
tlo, thum) powoduje niepozada-
ne reakcje

niskie napigcie migsniowe

ograniczona percepcja stucho-
wa

objawy zespoltu nadpobudliwo-
$ci (ADHD)

ograniczona koordynacja ru-
chowa, niezrgcznos¢ ruchow

charakterystyka mowy: niepre-
cyzyjna artykulacja, szybkie

objawy niedoboru uwagi
(ADD)

tempo, bezladno$¢, brak zro-
zumienia, duza glosnos¢, wy-
sokie dZzwigki, chrypowatosc,
piski (w przypadku niepewno-
sci)

(nadmierna elastycznos¢ sta-
wéw, zaburzona jest umiejet-
nos¢ rzucania i fapania pitki)

zaburzenia motoryki jamy ust- |krotki okres skupienia uwagi
nej (problemy z ssaniem - nie-

mowle)

problemy z utrzymaniem row-
nowagi (rower dwukotowy)

wieksza ilos¢ czasu potrzebna
na wykonanie zadania

taczenie wyrazow we frazy i
zdania jest opdzZnione

zaburzony rozwoj ruchow pre-
cyzyjnych (motoryka mata
rysowanie, pisanie, wycinanie)

wieloznaczno$¢ sléw oraz ich
abstrakcyjne znaczenie jest nie-
zrozumiane — uzywane sg pro-
ste slowa

Poziom funkcjonowania spotecznego i zachowania przystosowawczego 0sob
z zespotem kruchego chromosomu x mieszkajacych w domach rodzinnych, cha-
rakteryzuje sie specyficznym profilem zachowania przystosowawczego. Szcze-
gblnie dobrze radza sobie te osoby z funkcjonowaniem w zyciu codziennym,
wigcej trudnosci sprawia im porozumiewanie si¢ i kontakty z otoczeniem oraz z
uspolecznienie. W zyciu codziennym dobrze wykonuja obowiazki domowe (np.:
sprzatanie, przygotowanie positkow, nakrywanie do stolu, uzywanie sprzetow
kuchennych, scielenie f6zka, gotowanie, itd.) i czynnosci osobiste (np. spozywa-
nie positkéw, postugiwanie sie sztuécami, ubieranie sig, korzystanie z toalety,
itd.). Prawidtowe funkcjonowanie w zyciu codziennym wzrasta u 0sob z Fra-X
wraz z wiekiem i znacznie przewyzsza ich wiek umystowy. Zaleznosci migdzy
poziomem inteligencji a poziomem zachowania przystosowawczego sg kontro-
wersyjne, szczegolnie w przypadku glebszych uposledzen. Wiele osob z zespo-
fem kruchego x wykazuje duzy wzrost wieku umystowego miedzy 10 a 15 ro-
kiem zycia, nastepnie spadek ilorazu inteligencji i potem poziom stabilizacji
wieku umystowego. U miodszych dzieci z zespotem Fra-X, miedzy 1 a 10 ro-
kiem zycia, daje si¢ zauwazy¢ wzrost ogolnego poziomu zachowania przysto-
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sowawczego, dotyczacego obszaru komunikacji, umiejetnosci zycia codzienne-
go, uspofecznienia. Natomiast starsi, w wieku od 10 do 17 lat, wykazuja obnizo-
ny poziom zachowania przystosowawczego. Mimo tych spadkow starsze dzieci
lepiej funkcjonuja w zakresie umiejgtnosci zycia codziennego w pordwnaniu z
mlodszymi wychowankami. Reasumujac, wraz z wiekiem obniza si¢ poziom za-
chowania przystosowawczego®.

Wywiad z mlodzieza z zespolem Kruchego x

Pawel lat 22

Uczeri Specjalnej Szkoty Zawodowej o kierunku cukiernik, wezesniej ukon-
czy! kierunek kucharz matej gastronomi uwaza, ze kierunek cukiernik jest faj-
niejszy i chcialby w tym zawodzie pracowac. Zapytany o dziewczyne u$miecha
sie i mowi, ze ,,ma dziewczyne i chcialby si¢ ozeni¢, ale najpierw musi znalez¢
prace, bo to podstawa, a pozniej mieszkanie”. Na dzien dzisiejszy Pawel miesz-
ka razem z rodzing, a w ramach treningu réwniez w mieszkaniu chronionym
wraz z asystentem. Interesuje si¢ pitka nozna, kolekcjonuje szaliki klubow pit-
karskich, uprawia sport (ptywanie, jazda konna), zdobyt tez liczne medale w
tych dyscyplinach sportowych.

Malwa lat 20

Ukonczyta Zasadnicza Szkote Zawodowa o specjalnosci cukiernik oraz zda-
ta egzamin nadajacy petne kwalifikacje zawodowe w zawodzie cukiernik — kar-
melarz. Obecnie pracuje w Zaktadach Aktywnosci Zawodowej w pracowni ce-
ramiki. Jej pasja jest $piew, ktory sprawia, ze Malwa jest szczgsliwa. Jest stu-
chaczka pierwszej klasy Spotecznego Ogniska Muzycznego Dolnoslaskiego
Towarzystwa Muzycznego w kategorii wokal, gdzie pod okiem profesjonalisty
szlifuje techniki emisji gtosu, wspotpracuje z Wroctawskim Studiem Piosenki.
Od lat éwiczy takze ze swoim nauczycielem pianista, ktory zazwyczaj jej akom-
paniuje. Dotychczas brata udzial w wielu przegladach i festiwalach, w ktérych
zajeta wysokie miejsca i wyrdznienia. W ramach projektu Aktywnos¢ Szansa na
Zmiany ukonczyta wiele kurséw, w tym kurs komputerowy czy asertywnosci i
samooceny. Jest pogodna, pelng zycia mioda kobieta. Malwa chciafaby zatozy¢
rodzing.

4 D. Danielewicz, Psychospoleczne fimkcjonowanie chlopcéw z zespolem kruchego x, [w:] Teo-

ria — Diagnoza — Terapia. Wybrane problemy pedagogiki specjalnej, red. M. Sekutowicz, Wy-
dawnictwo Naukowe DSWE TWP Wroctaw 2006, s. 124-145.
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Piotr lat 18

Uwielbia gotowa¢. Od wrzesnia codziennie sam dojezdza pociagiem 70 km
do specjalnej szkoty zawodowej, by moc uzyska¢ dyplom czeladniczy 1 praco-
waé w tym zawodzie. Zapytany czy ma dziewczyng odpowiada ,,poco mi to”,
nie ma tez zamiaru ozenié sie, twierdzi, ze jest mu to niepotrzebne. Wolny czas
spedza w ogrodzie, w ktérym uprawia warzywa, gtoéwnie pomidory, jezdzi na
rowerze, interesuje si¢ geografia Polski.

Wojciech lat 16

Jest samodzielnym chfopcem, wykonuje wigkszos¢ prac domowych (przygo-
towanie positkow, pomoc przy pieczeniu, sprzatanie). Poniewaz jest jeszcze
uczniem Podstawowej Szkoty Specjalnej, nie podjat decyzji w jakim zawodzie
chciatby pracowaé, ale mysli o podjeciu pracy i zatozeniu rodziny.

Piotr lat 16

Jest uczniem szkoty specjalnej dla autystow, interesuje si¢ sportem, glownie
pitkq nozna. Zna wszystkie kluby pitkarskie w Polsce i bez problemu wymienia
nazwiska pitkarzy tych klubéw, kolekcjonuje czapki klubowe. Zdobyt rowniez
wiele medali w pltywaniu i jezdzie konnej. Jest chtopcem samodzielnym i
uczynnym, chetnie pomaga w pracach domowych. Poza domem porusza si¢ z
pomoca dorostych. Zapytany czy ma dziewczyng i chcialy zatozy¢ rodzing od-
powiada, 7ze ma ,,mame i tate ,brata to jest jego rodzina, a dziewczyny przeciez
nie bedzie podrywal przeciez na ulicy”.

Samostanowienie oraz zdolnosci i umiejetnosci przystosowawcze
jako podstawa podjecia samodzielnego zycia w spoleczenstwie

Analizujac wypowiedzi mlodziezy mozemy dojs¢ do o wniosku, Ze zasadni-
czym celem wiekszo$ci 0s6b niepetnosprawnych jest osiagniecie samodzielnosci
i samostanowienia w normalnych warunkach mieszkalnych oraz osiagnigcie sa-
tysfakcjonujacych relacji osobowych.

Rozw6j samostanowienia, jako podstawa zycia w otwartej zbiorowosci, u
tych 0s6b wymaga ksztalcenia i rozwijania gotowosci do:

— Samoobserwacji,
— Samooceny,

—  wyposazenia w wiedzg¢ o samym sobie

— nauki tolerancji,

— frustracji,
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—  wyciagania wnioskéw z niepowodzeni jako doswiadczen niezbednych w
odpowiednim postrzeganiu swoich mozliwosci i ograniczen oraz wyzna-
czanie i realizowanie celow,

Samostanowienie wymaga umiejetnosci takich jak:

— podejmowania decyzji,
— dokonywania wyborow,
— rozwigzywania probleméw.

Reasumujac, poprzez samostanowienie nalezy rozumie¢ gotowos¢ do wyty-
czania i realizacji celow opartych na samopoznaniu i wlasciwym oszacowaniu
swoich mozliwosci’.

Aby osiggna¢ te gotowos¢ nalezy posias¢ zdolnosei i umiejetnosci przysto-
sowawcze, ktore znajduja sie w trzech obszarach: koncepcyjnym, spotecznym i
praktycznym. Umiejgtnosci koncepeyjne to: pojecie pieniadza, samokontrola,
czytanie i pisanie oraz jezyk. Do umiejetnosci spotecznych naleza umiejetnosci
interpersonalne, fatwowiernos¢, naiwnos¢, unikanie przesladowan, postrzeganie
prawa, samoocena, postrzeganie zasad odpowiedzialnosci. Praktycznymi umie-
jetnosciami przystosowawczymi sa umiejgtnosci zyciowe, zawodowe, bezpie-
czenstwo i samoobstuga. Umiejetnosci praktyczne obejmuja takie codzienne
dzialania jak: jedzenie, ubieranie, mycie, przemieszczanie sig, przygotowanie
positkéw, korzystanie z telefonu, zarzadzanie pienigdzmi, branie lekow, prace
domowe.

Czynnikiem, ktéry w duzej mierze wplywa na rozwoj umiejgtnosei, jest sro-
dowisko w ktorym osoby te zyja, jego wymagania, zadania oraz wsparcie w po-
szczegolnych obszarach, do ktorych nalezy: rozwoj osobisty, nauczanie i eduka-
cja, zycie w domu, zycie w spolecznosci, zatrudnienie, zdrowie i bezpieczen-
stwo, ochrona osobista i ochrona praw, zachowania i kontakty spoteczne. Nalezy
zaznaczy¢, ze niektére osoby niepelosprawne wymagaja wsparcia w kazdym z
wymienionych obszaréw, inne moga wymagac¢ wsparcia tylko w jednym obsza-
rze. Rowniez poziom wsparcia moze rozni¢ si¢ zaleznie od obszarow. System
wsparcia powinien by¢ elastyczny i odpowiadajacy potrzebom, umozliwiajacy
osobie zycie, prace i rozrywke w spotecznosci w warunkach maksymalnej nieza-
leznosci. Funkcje wspierajace pelni nauczanie, zaprzyjaznianie sig, planowanie
finansowe, pomoc pracownikow, wspieranie behawioralne, pomoc w zyciu do-
mowym, zapewnienie dostepu i korzystanie z instytucji spotecznych, pomoc
medyczna. Zrodlem wsparcia moze by¢ rodzina, przyjaciele, sasiedzi, wspotpra-
cownicy, koledzy i kolezanki z klasy oraz wiasne zasoby osoby, uzyskiwane w
sposob naturalny. Bezplatne wsparcie ze strony spofeczefistwa osoby te moga
otrzymaé dzieki klubom (sportowe, taneczne itp.), organizacjom (ZHP, PTTK),

5 J. Kruk-Lasocka, Seksualnosé oséb uposledzonych umystowo jako jeden z obszaréw ich co-
dziennego zycia, [w:] Sfery zycia osob z niepetnosprawnosciq intelektualng, wyd. Impuls, Kra-
kow 2005, s. 73-80.
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stowarzyszeniom oraz prywatnie (spotkania towarzyskie), ogélne wsparcie jest
takze mozliwe poprzez transport publiczny i systemy opieki spotecznej. Wspar-
cie specjalistyczne obejmuje nauczanie specjalne, przedszkola z programem
wczesnej interwencji, rehabilitacje zawodowa oraz pomoc asystenta.

Chciatabym przedstawi¢ model asystencki, ktory jest popularny na swiecie,
a u nas od niedawna znalazt uznanie. Model ten zaktada, ze:

— Osoby niepetosprawne mieszkaja wsrod oséb zdrowych — emancypacja.

— Osobie niepetosprawnej pomaga asystent, ktory stuzy porada poprzez dia-
log, nie ma tam zadnej dyrektywnosci.

— Osoby te maja petne prawa tak jak osoby zdrowe, wlacznie prawem do mat-
zenstwa 1 rodzicielstwa.

— Ponoszg one catkowita odpowiedzialno$é, sa ekspertem we wlasnej sprawie,

a zawarte umowy zobowiazuja do wywiazania sig.

— Osoba taka jest postrzegana jako partner, osoba spotecznie przynalezna®.

Nauczanie specjalne — ksztatcenie niepetnosprawnych, powinno odbywac sig
poprzez zastosowanie odpowiednich programow funkcjonalnych, uczacych
umiejetnosci zyciowych, zawodowych i przystosowawczych, w srodowisku
otwartym, w naturalnym otoczeniu (spolecznosci i w pracy). Program ten,
oprécz nauki pisania i czytania oraz umiejetnosci matematycznych, powinien
uwzgledni¢ takze umiejetno$¢ podejmowania swiadomych decyzji (samostano-
wienia).

Nauczanie ucznidw czytania, pisania i matematyki ma stuzy¢ rozwijaniu
umiejetnosci praktycznych. Program czytania powinien obejmowac teksty doty-
czace bezpieczenstwa i poszerza¢ wiedze.

Nauka pisania moze polegaé na zapisywaniu wiadomosci telefonicznych, pi-
saniu wskazowek jak dotrze¢ do restauracji lub sposobu notowania jakie$ pracy.
Nauka matematyki powinna obejmowac tematy takie jak: rozmienianie bankno-
tow na drobne, liczenie pieniedzy, odmierzanie produktéw przy gotowaniu.

Na zajeciach, ktore sa poswiecone funkcjonowaniu w srodowisku, nalezy
uwzglednié takie tematy jak: tworzenie schematu wtasnego ciata, obrazu siebie i
wiasnej odrgbnosci.

Wymienione przeze mnie oddziatywania skutkuja osiagnigciem przez osoby
niepelnosprawne niezalezno$ci, budowaniem relacji migdzyludzkich, wnosze-
niem wlasnego wkladu w zycie spolecznosci, uczestnictwem w szkole i spotecz-
nosci oraz, co jest niezmiernie wazne, dobrym samopoczuciem. Dzigki tym
osiagnieciom mozemy powiedzie¢ o socjalizacji, ktora jest procesem nabywania

® J. Kruk-Lasocka, Empowerment — szansa czy zagrozenie dla spolecznej adaptacji dorostych
0s6b uposledzonych umystowo, [w:] Wybrane problemy pedagogiki specjalnej, red. M. Seku-
towicz, wyd. DSWE TWP Wroctaw 2006, s. 56-62.
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przez jednostke systemu wartosci oraz wzoréw zachowan obowiazujacych w
danej zbiorowosci.

Podsumowanie

Zespol famliwego chromosomu X zaliczany jest do chordb rzadkich i nie-
znanych. Pomimo, ze po Zespole Downa jest najczestsza przyczyna uposledze-
nia umystowego na jego temat jest bardzo malo informacji, materialéw opisuja-
cych etiologie, objawy, metody pomocy, terapii i rokowan co do przebiegu cho-
roby. Prezentowany artykut jest proba pokazania podstaw niezbednych do pod-
jecia dalszych dziatan w tym kierunku. Potrzebne jest przeprowadzenie dalszej,
wnikliwej analizy nad poziomem i specyfika oraz dynamikg zachowania przy-
stosowawczego 0sob z Fra-X w odniesieniu do poszczegdlnych grup wiekowych
oraz poréwnanie z grupami o innej etiologii uposledzenia umystowego i spek-
trum autyzmu. Przeprowadzone badania pozwola na stworzenie indywidualnego
programu terapii 1 rehabilitacji, pomoc finansowsq, edukacyjng, prawna oraz od-
powiednig opieke lekarska, w oparciu o poszczegdlne systemy wsparcia, wlacza-
Jace spoleczenstwo oraz ich przedstawicieli w czynny udzial w integracji oraz
pomocy osobom z zespotem tamliwego chromosomu X.

Whioski z przeprowadzonego badania

Dokonujac oceny kompetencji spotecznych badanej przeze mnie mlodziezy
z zespotem Fra-X, na podstawie przeprowadzonego z nimi wywiadu i obserwa-
cji umiejetnosci z wykorzystaniem pac-2 h.c. Ginzburga do oceny postepu w
rozwoju spolecznym osob z uposledzeniem umystowym, moge wnioskowaé, ze
najkorzystniej funkcjonuja oni w wykonywaniu czynnosci domowych (sprzata-
nie, przygotowanie positkow), nienagannie zachowuja si¢ przy stole, dbaja o
czystos¢ 1 higieng osobistg oraz o ubiér. Opracowujac program terapii szczegol-
ny nacisk nalezy ktas¢ na nabywanie umiejgtnosci zwigzanych z poruszaniem
si¢ w $rodowisku, takich jak: znajomos¢ drogi do miejsc w sasiedztwie, np. ka-
wiarni, sklepu, kosciofa itp., korzystania z komunikacji publicznej (min. umie-
Jetnos¢ korzystania z rozkladu jazdy-planowanie podrézy), korzystania z pomo-
cy osrodka zdrowia (min. umiej¢tnos¢ wyboru lekarza i opis dolegliwosci, uzy-
skania zaswiadczen). W procesie uspofeczniania zadania powinny obejmowaé
zakupy, umiejetnos¢ komunikacji z innymi w réznych sytuacjach, odpowiednie-
go zachowania si¢ w tej sytuacji, niezaleznosci zyciowe;j.
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