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W wytycznych dotyczacych sytuacji w zakresie zatrudnienia i wsparcia dla osob o
sie
podsumowanie niezbednej specyficznej wiedzy, ktdrg muszg posiadaé Trenerzy Pracy.

szczegOllnych utrudnieniach  (osoby z niepetnosprawnosciami) znajduje
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Wytyczne nalezy stosowa¢ w europejskich ramach kwalifikacji i standardow

zawodowych trenera pracy specjalizujgcego sie we  wspieraniu  0sob
niepetnosprawnych (TP/ON).

W dtuzszej perspektywie nalezy doprowadzi¢ do petnej profesjonalizacji zawodu

TP/ON z jednolitymi standardami edukacyjnymi i treSciami programowymi.

Jednak poki co zawdd TP/ON (jeszcze nie do konca okreslony) wykonujg specjalisci z
roznych dziedzin, miedzy innymi z dziedziny edukacji, pracy socjalnej, nauki zawodu,

administracji i opieki zdrowotnej.

Wykwalifikowany TP/ON musi posiadaé ogdlng wiedze na temat sytuacji osob

potrzebujgcych jego wsparcia.

W niniejszym podreczniku postanowiliSmy skupi¢ sie na trzech gtéwnych stanach
klinicznych: zaburzeniach spektrum autyzmu, zaburzeniach zdrowia psychicznego i

niepetnosprawnosci intelektualnej. Dziatania podejmowane przez wyspecjalizowanego



TP/ON sg szczegolnie wazne dla integracji oséb z tymi zaburzeniami i ich sukcesu na

rynku pracy.



1. Zaburzenia spektrum autyzmu

1.1 Czym jest autyzm?

Zaburzenia spektrum autyzmu (ZSA) obejmujg zaburzenia rozwojowe diagnozowane
na podstawie specyficznych, nietypowych zachowan w komunikacji spotecznej i
zachowan powtarzalnych/ ograniczonych (APA, 2013). Istniejg dwa gtéwne systemy
diagnostyczne, ktére pozwalajg stwierdzi¢ ZSA: Miedzynarodowa Klasyfikacja Chordb
(ICD-10, Swiatowa Organizacja Zdrowia, 1992) oraz Diagnostyczny i statystyczny
podrecznik  zaburzen  psychicznych  (DSM-5, Amerykahnskie  Towarzystwo
Psychiatryczne, 2013). Chociaz w krajach Unii Europejskiej najczesciej stosowanym
instrumentem jest ICD-10, wiekszo$¢ badan publikowanych na catym sSwiecie opiera
sie na definicjach diagnostycznych zawartych w DSM (Dillenburger, McKerr & Jordan
2015). Tabela 1 zawiera przyktady zachowan wskazujgcych na ZSA.

Tabela 1: Przyktady zachowan obserwowanych u oséb z ZSA

Trudnosci z interakcjami spotecznymi iOgraniczone [ powtarzajgce sig
komunikacja zachowania
Inicjowaniem lub podtrzymywaniemZachowania powtarzalne
rozmowy Ograniczone  zainteresowania (a W,
Odpowiednim odczytywaniem mimiki niektorych przypadkach specjalne
Budowaniem i utrzymywaniem relacjizdolnosci)
réwiesniczych Nieelastyczne przestrzeganie procedur
Opdznieniami w rozwoju mowy Problemy sensoryczne, np. przecigzenie
lub znieksztatcenie sensoryczne
Trudnosci z przyjmowaniem perspektywy.

W przypadku ZSA okreslane sg trzy poziomy potrzebnego wsparcia (DSM-5, APA,
2013):

e Poziom 1: Potrzeba wsparcia
e Poziom 2: Potrzeba intensywnego wsparcia
e Poziom 3: Potrzeba bardzo intensywnego wsparcia

Zespot Aspergera jest kategorig diagnostyczng stosowang w ICD i DSM-1V, ale nie w
DMS-5. Osoba z zespotem Aspergera charakteryzuje sie przecietnymi lub



ponadprzecietnymi zdolnosciami intelektualnymi, jednak ma powazne problemy

spoteczne i komunikacyjne oraz ograniczone/powtarzalne zachowania.

Obecnie nie ma wiarygodnych biologicznych ani neurologicznych wskaznikow ZSA
(APA, 2013). Autyzm jest zatem potwierdzany na podstawie bezposrednich obserwacji
behawioralnych prowadzonych przez diagnozujgcych lekarzy oraz relacji rodzicow i
innych specjalistow.

Najnowsze badania genetyczne i neurobiologiczne potwierdzajg istnienie ,wielu modeli
ZSA” (Bedford i in. 2014, s. 612) i z coraz wiekszym prawdopodobienstwem mozna
stwierdzi¢, ze nie ma pojedynczego czynnika wywotujgcego tg chorobe (Boucher,
2012). lIstniejg pewne dowody na to, ze autyzm moze mieé¢ podioze genetyczne
(Szatmari i in., 2007), chociaz na rozwdj zaburzenia moze wptywaé szeroki zakres
czynnikéw srodowiskowych dziatajgcych przed narodzinami i po nich (Medical
Research Council; MRC, 2001; Rutter 2011) . Zwigzek pomiedzy autyzmem a
szczepieniami pozostaje do tej pory niepotwierdzony (DeStefano, Bhasin, Thompson,
Yeargin-Allsopp i Boyle, 2004, Rutter 2011), natomiast obecnos$¢ przemystowych
substancji chemicznych w srodowisku powigzano z neurotoksycznoscig (Rutter 2011)
powodujgcg zaburzenia rozwojowe, takie jak autyzm (Grandjean i Landrigan 2014).

U osob z autyzmem moze wystgpi¢ wiele dolegliwosci wspdtistniejgcych (Kielinen,
Rantala, Timonen, Linna i Moilanen, 2004). Na przyktad 5-38% o0s6b z ZSA cierpi na
padaczke (Mannion, Leader, Healy, 2013, Tuchman i Rapin, 2002). Innym czesto
wspotwystepujgcymi  zaburzeniami sg problemy motoryczne, uposledzenie czucia,
zespot Downa i porazenie mozgowe (Kielinen i wsp., 2004, Office for National Statistics
[ONS], 2005). Istniejg dowody na to, ze stosunkowo czesto u osob z autyzmem
wystepujg problemy zotgdkowo-jelitowe (Mouridsen, Isager i Rich, 2010); ma to
prawdopodobnie zwigzek ze szkodliwymi bakteriami jelitowymi, takimi jak Clostridium
bolteae, ktore stwierdzono u wiekszej liczby dzieci z autyzmem cierpigcych na
zaburzenia zoftgdkowo-jelitowe (Pequegnat i in. 2013). Jednak obserwacje te
wymagajg potwierdzenia i interpretacji. Zwigzek przyczynowy miedzy czynnikami
nieneurorozwojowymi a autyzmem pozostaje wysoce spekulatywny. Czesto pojawiajg
sie rowniez problemy ze zdrowiem psychicznym, takie jak depresja i lek (Stewart,
2008, Matson i Shoemaker 2009). Chociaz niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest
cechg diagnostyczng autyzmu, jest to prawdopodobnie najczestsze zaburzenie
wspotwystepujgce (Matson i Shoemaker 2009). Dotyka ono od 50% do 70% 0s06b z

rozpoznaniem ZSA (ibid.); dane liczbowe r6znig sie od siebie, ale uwaza sie, ze u



niecatej potowy osob ze zdiagnozowanym autyzmem (Baio, 2012) wystepuje powazna

niepetnosprawnosé intelektualna (wskaznik 1Q <70) .

Epidemiologia

Szacuje sie, ze ZSA wystepuje u 0,62% populacji przy ogdélnej zmiennosci od 0,30-
1,16% (Elsabbagh i in., 2012). Nie ma dowoddéw na wptyw czynnikéw geograficznych,
etnicznych ani socjoekonomicznych, chociaz istniejgce dane sg ograniczone,
szczegolnie w krajach rozwijajgcych sie (ibid.). Centra Kontroli i Prewencji Chorob
(ang. The Centers for Disease Control and Prevention, CDC) wykazaty, ze wskazniki
wystepowania w Stanach Zjednoczonych wzrosty z 1 na 110 (CDC, 2009) do 1 na 50
dzieci (CDC, 2016). Szacuje sie, ze wskaznik wystepowania w Korei Potudniowe;j
wynosi 1 na 38 (Kimiin. 2011)

W Wielkiej Brytanii (UK) analiza wtérna badania Millenium Cohort Study (n=18 000 +
dzieci urodzone w 2000 r.) wykazata wzrost czestosci wystepowania w miare uptywu
czasu. Zgtaszana czesto$¢ wystepowania autyzmu wynosita 0,9% u dzieci w wieku 5
lat, ale juz 3,5% u dzieci w wieku 11 lat (Dillenburger, Jordan i McKerr, 2014). W
Irlandii Pétnocnej wyniki corocznego Spisu Szkét ujawnity, ze na ZSA cierpi 2,3%
dzieci w wieku szkolnym (ibid.)

Badania nad wystepowaniem zaburzenia pokazujg, ze mezczyzni chorujg czesciej niz
kobiety (stosunek wynosi okoto 1 do 4), chociaz istniejg coraz wieksze obawy
dotyczgce wptywu czynnika ptci na doktadng diagnoze. Obecnie stosowane narzedzia
diagnostyczne mogg pomingé wystepowanie ZSA u kobiet, ktére bywajg
diagnozowane pézniej i czesto tylko w przypadkach wspotwystepowania ciezszych
uposledzen (Gould i Ashton-Smith 2011, Dworzynski, Ronald, Bolton i Happe, 2012).

Koszt autyzmu

Najnowsze badanie dotyczgce ekonomicznych kosztéw autyzmu w Wielkiej Brytanii i
USA (Buescher, Cidav, Knapp i Mandell, 2014) pokazato, ze — ogolnie rzecz biorgc —
wydatki zwigzane z utrzymaniem przez cate zycie osoby cierpigcej na zaburzenia
spektrum autyzmu (bez niepetnosprawnosci intelektualnej) wynoszg 0,92 min GBP (1
0167 min EUR), a osoby ze wspétwystepujgca niepetnosprawnoscig intelektualng do
1,5 min GBP (1,74 min EUR). Ogdlnie roczny koszt autyzmu i utraty wydajnosci u oséb
dorostych szacuje w Wielkiej Brytanii sie na 29-31 miliardbw GBP (33,6-35,9 mid



EUR); 42% tych kosztéw wynika z utraty szans na zatrudnienie u oséb dorostych z
autyzmem (Buescher, i in., 2014, s. 724-725).

Jesli chodzi o koszty w Europie, w ramach programu Autism Spectrum Disorders in the
European Union (ASDEU) prowadzone sg szeroko zakrojone badania, ktore obejmujg
wystepowanie i koszty ekonomiczne w 12 krajach europejskich (2015-2018). Badanie
to dostarczy najbardziej aktualnych danych dotyczgcych utraty mozliwo$ci zatrudnienia
przez osoby doroste; wezmie rowniez pod uwage kwestie jakosci zycia. Chociaz w
Europie nie ma scentralizowanej bazy danych, niektore kraje europejskie zgromadzity
informacje dotyczgce kosztéw autyzmu. Na przyktad w Niemczech koszt ekonomiczny
wynosi okoto 70% kosztéw ponoszonych w Wielkiej Brytanii, a koszty utrzymania
osoby z autyzmem (bez niepetnosprawnosci intelektualnej) wynoszg przez caty okres
zycia okoto 766 865 EUR (Bachmann, 2013). W badaniu przeprowadzonym w Holandii
oszacowano, ze na osoby z ZSA wydaje sie 109,2-182 miliardow EUR rocznie (Peters-
Scheffer, Didden, Korzilius i Matson, 2012). Koszty obejmujg edukacje, (wspierang)
prace i mieszkanie (chronione). Ustalono, ze mozna bytoby zmniejszyé o 1 103 067
EUR na kazde dziecko, gdyby wdrozono wczesne intensywne interwencje
behawioralne (EIBI (Reichow, Barton, Boyd i Hume, 2014)).

Autyzm a Srodowisko pracy

Przy uwzglednieniu cech zwykle wystepujgcych u oséb z autyzmem, przedstawionych
w Tabeli 1, takich jak powtarzajgce sie zachowania, nieelastyczne przestrzeganie
zasad, problemy sensoryczne i trudnosci z przyjmowaniem perspektywy, nie zaskakuje
fakt, ze dla os6b z tym zaburzeniem znalezienie i utrzymanie pracy moze stanowi¢
wyzwanie (Rosenblatt, 2008). Niektére osoby mogg nie by¢é w stanie zinterpretowaé
uczu¢ lub wyrazu twarzy kolegéw, przez co wydajg sie mato wrazliwe Ilub
niesubordynowane. Inne osoby mogg mie¢ trudnosci w radzeniu sobie ze zmianami
zakresu wykonywanych zadan lub srodowiska, organizacjg pracy i planowaniem lub

przewidywaniem rezultatéw swoich dziatan (National Autistic Society 2011, s. 3)*.

1Wie,cej szczegotdbw na temat potencjalnego wptywu na $rodowisko pracy i sposobdéw

rozwigzania tego problemu mozna znalez¢ na stronie
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... [imie] uktadat towar na pétkach i w pewnym momencie kto$ poprosit go, by
zamiast tego zajat sie myciem podtogi. To byt po prostu koszmar. MySle, ze w
ramach praktyk zawodowych warto bytoby przeprowadzac¢ szersze szkolenia
dotyczgce autyzmu poswiecone temu, co stresuje ludzi z takimi zaburzeniami.”
[Rodzic mtodego dorostego z autyzmem i niepetnosprawnoscia intelektualna]

Niektérzy pracodawcy nie doceniajg umiejetnosci oséb z autyzmem i nie oferujg pracy,
ktéra pozwolitaby w petni wykorzystaé te umiejetnosci z powodu btednych wyobrazen

na temat autyzmu.

[Pracowatem w] serwisie komputerowym, poniewaz interesowatem sie IT,
komputerami... Bardzo interesuje sie zagadnieniami technicznymi... Lubie pracowac z
systemem open source, zwanym Linux [ale]... Ludzie patrzg na komputer, jakby to byta
czarna skrzynka... po prostu chcg naciska¢ przyciski... no i sposéb, w jaki do mnie
moéwig ... ,Nie [imie] ... Pozamiataj podtoge”... Prawdopodobnie przesadzam, ale...
‘[Dorosty z tytutem magistra]

(Dillenburger i in., 2015, s. 101)

Pracodawcy mogg w rozsgdnym zakresie dostosowac¢ miejsce pracy do potrzeb oséb
ze spektrum autyzmu, ktore dzieki temu bedg mogtly sta¢ sie skutecznymi i wysoko
cenionymi pracownikami (Krajowe Towarzystwo Autyzmu 2011, s. 5). Na przyktad w
sektorze produkcji zywnosci praca zalezy od pory roku i pogody, Nie ma tu gwaranciji
wykonywania co dzien tych samych zadan. Pracodawca musi umozliwi¢ pracownikowi
z ZSA dostosowanie sie do czestych zmian wykonywanych zadan lub przydzieli¢ takie
obowigzki, ktére nie wymagajg tylu zmian. Konieczne jest zaawansowane planowanie
(w tym dotyczgce ewentualnymi ,niezaplanowanymi” dziataniami) i stosowanie dobrze
rozwinietych strategii komunikacyjnych. Wiasciciele firm muszg pamieta¢, ze osoby z

autyzmem moga potrzebowaé¢ dodatkowego czasu lub dodatkowych instrukcji.

Zeby pomoc osobom z autyzmem, stosowali$my rano biatg tablice. Zapisywali$my na

niej strukture... co kto dzisiaj robi... wiadomo, w naszym klimacie czasami pada i...

http://www.disabilityaction.org/fs/doc/publications/employing-people-with-autism-a-brief-guide-

for-employer-external-publication.pdf
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Mozna wprost powiedzieé: ,nie mozemy tego zrobi¢ z powodu pogody”, a jesli ktos nie
potrafi czyta¢, mozna narysowac symbole: deszcz i chmure. To im pomaga w pozbyciu
sie stresu ... jesli pewne rzeczy sie zmienity. [Wiasciciele firmy organizujgcej praktyki
zawodowe]

(Dillenburger i in., 2015, s. 145-6)

W  przypadku niektérych osob dorostych z ZSA, ktére potrzebujg bardziej
przewidywalnego lub odosobnionego miejsca pracy z mniejszg iloscig czynnikéw

rozpraszajgcych uwage, rozwigzaniem moze okazac sie samozatrudnienie.

.Znhalaztem prace, w ktérej ludzie moéwili mi, czego chca... a potem zostawiali mnie w
spokoju... i mogtem wykonywa¢ swojg prace [Smiech]. Dlatego wykonywanie
[rzemiosta] jest bardzo dobre, znam sie na tym... wszystko jest pod kontrolg i nie ma
zadnych paradoksalnych sytuacji ... Podoba mi sie fakt, ze kontroluje to, co robie i to
jest definiowalne, a potem czasami pojawia sie ... przychodzi taki moment, w ktérym to,
Co robisz, znacznie przewyzsza oczekiwanie i ludzie wchodzg i méwig ,Wow”, a potem,
ze to jest Swietne” [Samozatrudniony rzemiesInik i artysta]

(Dillenburger i in., 2015, s. 102)

Statystyki dotyczace zatrudnienia

Doktadne dane dotyczgce zatrudnienia oséb dorostych z autyzmem w Wielkiej Brytanii
sg obecnie niedostepne. Najobszerniejsze informacje uzyskane do tej pory pochodzg z
ankiety przeprowadzonej w Anglii wsréd 1 179 dorostych z autyzmem, ktéra sugeruje,
ze tylko z nich 15% pracuje w petnym wymiarze czasu (Rosenblatt, 2008).

Mate niemieckie badanie z udziatem 125 oséb dorostych z zespotem Aspergera
sugeruje podobng sytuacje mimo przecietnych lub ponadprzecietnych formalnych
kwalifikacji teoretycznych i praktycznych. Jedynie niecate 20% os6b pracuje w petnym
wymiarze godzin, wiele os6b pozostaje bez pracy (Nedjat, Croissant, Rottgers 2011).
Bez watpienia wiele os6b dorostych z autyzmem nie realizuje swojego potencjatu
zawodowego. Jednak opinia publiczna jest bardzo pozytywnie nastawiona do oso6b
pracujgcych. Badanie Northern Life and Times (NILT), przeprowadzone w 2012 r.,
obejmowato wyznaczony modut autyzmu (kgcznie n = 1209 respondentow).
Respondenci bardzo pozytywnie wypowiadali sie na temat wspodtpracy z osobami
dorostymi z autyzmem na roznych stanowiskach i twierdzili, ze w przypadku oséb bez

niepetnosprawnosci intelektualnej istnieje bardzo niewiele ograniczen zwigzanych z
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pracg. W sumie okoto 12% respondentow wskazato, ze chetniej korzystatoby z ustug
firm posiadajgcych aktywng polityke zatrudniania oséb dorostych z autyzmem
(Dillenburger i in., 2013;).

Niektérzy pracodawcy zdajg sobie juz sprawe z zalet zatrudniania 0os6b z autyzmem.
Niemiecka firma z branzy informatycznej, Systems Applications Products (SAP),
wprowadzita program szczegétowego rekrutowania dorostych z ZSA (Guardian, 2013).
Firma docenita potencjalnie wieksze umiejetnosci oséb z autyzmem zwigzane z
dbatoscia o szczegdly i doktadnoscig analizy danych. W Irlandii SAP nawigzata
wspotprace z dunskg organizacjg Specialisterne, ktdra rekrutuje i szkoli osoby doroste

z ZSA dla tego sektora zatrudnienia w 17 krajach na catym swiecie.

Dzialania interwencyjne

Dziatania interwencyjne skierowane do wiekszosci osOb dorostych z autyzmem
koncentrujg sie na zachowaniach adaptacyjnych i opierajg sie na technologii
wspomagajgcej, komunikacji wspomagajgcej lub programach behawioralnych (np.
interwencje oparte na Stosowanej Analizie Behawioralnej (Anderson, Furlonger,
Moore, Sullivan i White, 2016)) w celu wzmocnienia umiejetnosci i ograniczenia
zachowan nieprzystosowawczych (Research Autism 2016). Brytyjski instytut NICE
(National Institute of Health and Clinical Excellence) (NICE, 2012) opracowat wytyczne
kliniczne i zalecit szereg dziatan interwencyjnych, w tym terapie psychospoteczne (np.
w zakresie adaptaciji/stylu zycia, radzenia sobie z gniewem i wsparcia w miejscu pracy)
oraz ,bio-medyczne” (farmakologiczne, fizyczne i dietetyczne).

Istnieje statystycznie istotny zwigzek pomiedzy interwencjami opartymi na wczesnej
intensywnej Stosowanej Analizie Behawioralnej (ABA) a ,optymalnymi wynikami” u
dzieci z autyzmem, w tym znacznym ograniczeniem objawdw, takich jak ograniczone i
powtarzalne zachowania (MacDonald i in., 2014; Troyb i in., 2014). Moze to w efekcie
doprowadzi¢ do zwiekszenia szans na zatrudnienie i zmniejszenia potrzeb w zakresie
opieki nad dorostymi (Fein i in., 2013 r., Orinstein i in., 2014). Natomiast brak
odpowiednich wczesnych intensywnych interwencji behawioralnych wigze sie z
wyjatkowo stabymi wynikami dtugoterminowymi (Howlin, Goode, Hutton, & Rultter,
2004; Howlin, Savage, Moss, Tempier i Rutter, 2014). Niektorzy rodzice wystgpili o
odszkodowanie w przypadku braku takich dziatan interwencyjnych (Kelly, 2014).

Dziatania interwencyjne oparte na ABA sg uwazane za ,standard leczenia” na
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wiekszos$ci terytorium Ameryki Pétnocnej i Kanady (Keenan i in., 2014). Stwierdzono,

ze przynoszg one znaczne oszczednosci (Motiwala, Gupta, Lilly, Ungar i Coyte, 2006).

Whniosek

Niski wskaznik zatrudnienia oséb dorostych z ZSA nie wynika z braku checi do pracy.
Ogdlnie rzecz biorgc, osoby doroste z autyzmem chcg pracowac, jednak po uzyskaniu
zatrudnienia muszg stawi¢ czota dodatkowym wyzwaniom, w tym dyskryminacji i/lub
zastraszaniu w miejscu pracy. W konsekwencji szacuje sie, ze po znalezieniu pracy
43% dorostych z autyzmem rezygnuje lub zostaje zwolnionych (Bancroft i in., 2012).
Czynnikami, ktére mogag determinowaC sukces w miejscu pracy, sg wyzsze 1Q i
kompetencje jezykowe (Holwerda, van der Klink, Groothoff i Brouwer 2012, s. 340).
Jednak wspodfistniejgce problemy ze zdrowiem psychicznym, inne schorzenia,
zachowania nieadaptacyjne Ilub niepetnosprawnos¢ intelektualna mogg stanowié
istotne bariery dla uzyskania i utrzymania zatrudnienia (Baio, 2012, Kielinen, Rantala,
Timonen, Linna i Moilanen, 2004; Matson i Shoemaker 2009 Stewart, 2008). Wytyczne
dotyczgce tych zagadnien nalezy rozpatrywac w potgczeniu z wytycznymi dotyczgcymi
ZSA.
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o
2. Niepetnosprawnosé intelektualna

Czym jest niepelnosprawnosc¢ intelektualna?
Niepetnosprawnos¢ intelektualna (NI) to pojecie powszechnie stosowane w przypadku
wystepowania u danej osoby ograniczen w funkcjonowaniu poznawczym i deficytow w
funkcjonowaniu adaptacyjnym. Niepetnosprawnos¢ intelektualna moze sie pojawi¢ na
dowolnym etapie rozwoju — réwniez przed urodzeniem — i wplywa na ogélne
funkcjonowanie psychiczne, spoteczne i ekonomiczne w zyciu dorostym. Definicje
niepetnosprawnosci intelektualnej i zwigzana z nig terminologia z czasem ewoluowaty,
odzwierciedlajgc prawne i spoteczne korzysci osob z takg niepetnosprawnoécia i ich
rodzin.
Termin ,niepetnosprawnosc¢ intelektualna” jest wcigz niekonsekwentnie uzywana w
dwéch gtéwnych klasyfikacjach choréb psychicznych stworzonych przez WHO — ISD -
10 (ICD-10, Swiatowa Organizacja Zdrowia, 1992) i Amerykanskie Towarzystwo
Psychiatryczne — DSM 5 (DSM-5; Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne, 2013).
W klasyfikacji ICD-10 nadal stosuje sie staromodny termin ,uposledzenie umystowe”,
gdyz istnieje dziat zatytutowany ,Mental Retardation” (kody F70-F79). W ramach
kolejnego przegladu ICD-11 termin ,uposledzenie umystowe” ma zosta¢ zastgpiony
terminem ,niepetnosprawnos$¢ intelektualna”, albo ,zaburzenia rozwoju intelektualnego”
(Salvador i in. 2011), stosowanym przez DSM-5. W catej Europie uzywany jest obecnie
termin ,niepetnosprawnosc¢ intelektualna/umystowa”, natomiast w Wielkiej Brytanii
czesciej stosuje sie termin ,zaburzenia w nauce” (learning disability). W DSM-5
wyszczegolniono trzy typy zaburzen neurorozwojowych, w tym: niepetnosprawnosc
intelektualng (zaburzenie rozwoju intelektualnego), ogélne opdznienie rozwoju oraz
nieokreslong niepetnosprawnosc¢ intelektualng (zaburzenie rozwoju intelektualnego).
Na potrzeby niniejszego opracowania zastosowaliSmy o0go6lng kategorie
»hiepetnosprawnosci intelektualnej” (ID) i podejscie DSM-5, ktére koncentruje sie
na poziomach wsparcia koniecznych do zmaksymalizowania indywidualnych
umiejetnosci, a nie $cisle na deficytach funkcjonalnych. Wedtlug Amerykanskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Niepetnosprawnosci Intelektualnej i Rozwojowej (AAIDD,
2013) NI charakteryzuje sie trzema kryteriami diagnostycznymi:

e znacznymi ograniczeniami w funkcjonowaniu intelektualnym (rozumowanie,

uczenie sie i rozwigzywanie problemow);
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e znacznymi ograniczeniami zachowan adaptacyjnych — tj. zdolnoSci
koncepcyjnych, spotecznych i praktycznych w zyciu codziennym); oraz

e poczatkiem w dziecinstwie — przed 18 rokiem zycia.

Poziomy NI: tagodna (wynik 1Q od 55 do 70), umiarkowana (wyniki 1Q od 30 do 55),
powazna i gteboka (wyniki 1Q ponizej 30), zgodnie z definicjg w DSM-5, oparte sg
przede wszystkim na ocenie funkcjonowania adaptacyjnego w domenie koncepcyjnej,
spotecznej i praktycznej. Ograniczenia w funkcjonowaniu adaptacyjnym w okreslonych
obszarach umiejetnosci sg niezbednym kryterium diagnozy zgodnie z definicjami
AAIDD i DSM-5 (APA 2013).

¢ Domena koncepcyjna - obejmuje umiejetnosci w zakresie mowy, czytania,
pisania, matematyki, rozumowania, wiedzy i pamieci;

Mozliwe oznaki i objawy kliniczne w zakresie tej domeny mogg obejmowac: powolny
rozwéj mowy (dzieci uczg sie moéwi¢ podzniej, jesli w ogole), powolny rozwoj
umiejetnosci  przedszkolnych, trudnosci w nauce szkolnej (czytanie, pisanie,
matematyka), trudnosci w zrozumieniu koncepcji czasu i pieniedzy, problemy z
abstrakcyjnym mys$leniem (konkretne podejécie do rozwigzywania problemow),
trudnosci w wykonywaniu funkcji (tj. planowanie, strategizacja, ustalanie priorytetéw,
elastyczno$¢ poznawcza), problemy z pamiecig krotkotrwatg, trudnosci z
funkcjonalnym wykorzystaniem umiejetnosci szkolnych, takich jak zarzadzanie
pieniedzmi i zarzgdzanie czasem.

o Dziedzina spofeczna - odnosi sie do empatii, 0sgdu spotecznego, umiejetnosci
komunikacji interpersonalnej, umiejetnosci nawigzywania i utrzymywania
przyjazni oraz podobnych zdolnosci;

Objawy kliniczne w zakresie tej domeny dotyczg mowy i komunikacji, mogg obejmowac
na przyktad: imitacje umiejetnosci jezykowych i komunikacyjnych, bardziej konkretny i
mniej ztozony jezyk mowiony (jesli jest uzywany) w poréwnaniu z réwiesnikami,
ograniczone stownictwo i umiejetnosci gramatyczne, jezyk receptywny, ktory moze byc
ograniczony do rozumienia prostych wypowiedzi i gestow, komunikacja, ktéra moze
zachodzi¢ tylko pozawerbalnie przy pomocy gestéw, znakow, mimiki i innych form
komunikacji wspomagajace;j i alternatywnej (AAC);

Oznaki i objawy deficytéw klinicznych w zakresie umiejetnosci spotecznych moga

obejmowaé: niedojrzatg ocene spoteczng i podejmowanie decyzji, trudnosci w
zrozumieniu wskazowek i regut spotecznych, trudnosci w regulacji emocjonalnej i

behawioralnej, ktore moga niekorzystnie wptywac na interakcje spoteczne.
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e Domena praktyczna — dotyczy samodzielnosci w takich obszarach jak
samoobstuga, obowigzki zawodowe, zarzgdzanie pieniedzmi, rekreacja oraz
organizowanie zadan szkolnych i pracy.

Oznaki i objawy kliniczne w tej domenie wskazujg, ze osoba z NI wymaga réznego

rodzaju wsparcia podczas wykonywania codziennych czynnos$ci zyciowych, takich jak:

samoobstuga, bardziej ztozone zadania (np. zakupy, transport, organizacja opieki,
positki, zarzadzanie pieniedzmi), zatrudnienie, opieka zdrowotna i decyzje prawne,
zadania domowe, umiejetnosci rekreacyjne.
Funkcjonowanie we wszystkich trzech powyzszych domenach okresla, w jakim stopniu
dana osoba radzi sobie z codziennymi zadaniami, ale poziom Ni okresla przede
wszystkim ostatnia — praktyczna domena. Dlatego przy diagnozowaniu
niepetnosprawnosci intelektualnej najpierw bierze sie pod uwage kliniczng ocene
funkcjonowania adaptacyjnego, a dopiero potem wynik testu IQ, ktéry musi wynosié¢ co
najmniej dwa standardowe odchylenia ponizej populacji, co odpowiada wynikowi 1Q
okoto 70 lub mniej. Odpowiednia psychologiczna ocena adaptacji w trzech domenach:
koncepcyjnej, spotecznej i praktycznej jest szczegdlnie wazna w opracowaniu planu
wspierania i rozwoju osoby ze zdiagnozowang NI.
NI jest zwykle diagnozowana wiasciwie, ale nalezy pamietaé, ze miedzykulturowe
postawy i przekonania dotyczace NI mogg wptywaé na proces identyfikacji
konkretnego przypadku w tej duzej grupie klinicznej (Allison i Strydom, 2009, Scior,
2011).
Osoby z NI sg bardzo heterogeniczng grupg, a ich umiejetnosci komunikacyjne mogg
sie rozni¢ w zaleznosci od ciezkosci, zaburzen wspétistniejgcych i innych czynnikéw
behawioralnych, emocjonalnych i spotecznych. Istniejg wspolne syndromy NI zalezne
od okreslonych czynnikdw etiologicznych. Zasadniczo w przypadku NI istniejg
przyczyny prenatalne, okotoporodowe i poporodowe:

e Przyczyny prenatalne NI to na przyktad:
zespoty genetyczne (np. Zespét Downa i zespot tamliwego chromosomu X); wrodzone
zaburzenia metabolizmu; wady mézgu (np. matogtowie); choroba matki (np. choroba
tozyska); czynniki Srodowiskowe (np. alkohol, inne leki, toksyny, srodki teratogenne)

e Przyczyny perinatalne NI obejmujg na przyktad:
zdarzenia, do ktérych doszto podczas porodu, prowadzgce do encefalopatii u
noworodkéw (powikfania podczas porodu, np. niedotlenienie noworodka itp.); anoksja
okotoporodowa

e Przyczyny postnatalne NI to na przyktad:
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uszkodzenie niedotlenienno-niedokrwienne; powazny uraz mézgu; infekcje; zaburzenia
demielinizacyjne; zaburzenia napadowe (np. zespot Westa); dotkliwa i chroniczna
deprywacja spoteczna; toksyczne zespoty metaboliczne i zatrucia (np. otéw, rtec)

Przyczyny genetyczne sg odpowiedzialne za ok. 45% przypadkéw NI (Batshaw,
Roizen i Lotrecchiano, 2013). Zespdét Downa jest najczestszg genetyczng przyczyng
NI, a zespot famliwego chromosomu X jest najczestszg dziedziczng przyczyng NI. Z
kolei najczestszg Srodowiskowg przyczyng NI jest ptodowy zespoét alkoholowy.
Niektérym przyczynom prenatalnym (np. czynnikom srodowiskowym) mozna zapobiec.
Zaburzenie to jest uwazane za przewlekle i czesto wspolwystepuje z innymi
zaburzeniami psychicznymi, takimi jak depresija, zespot deficytu
uwagi/nadpobudliwosci i zaburzeniami spektrum autyzmu (APA, 2013). Osoby z NI
mogg mie¢ wiecej problemoéw zdrowotnych niz pozostate osoby w ramach populacji.
Zwykle wynika to z nieodpowiedniej opieki zdrowotnej, ograniczonego dostepu do
wysokiej jakosci ustug (Krahn, Hammond i Turner, 2006) oraz ograniczen
komunikacyjnych (Gentile, Cowan i Smith, 2015). Powigzane schorzenia czesciej
wystepujgce u oséb z NI obejmujg: zaburzenia lekowe, utrate stuchu, choroby serca,
problemy zwigzane z otytoscig, drgawki, zaburzenia widzenia i inne. Zmniejszenie
nierownosci w dostepie do stuzby zdrowia oraz zapewnienie odpowiedniej opieki
medycznej i szkolen w zakresie zdrowia moze znacznie poprawi¢ jakos¢ zycia i

wydtuzy¢ zycie oséb z NI.

Epidemiologia

Niepetnosprawno$¢ intelektualna jest najczestszg niepetnosprawnoscig rozwojowg.
Okreslenie zachorowalnosci i czestosci wystepowania NI jest dos¢ trudne, poniewaz
naukowcy badajgcy NI stosujg rézne definicje operacyjne podczas identyfikowania i

identyfikowania 0séb z NI2. Ogélne szacunki méwia, ze okoto 1-3% $wiatowej populacji

> Niektérzy autorzy uzywajg termindw niepetnosprawnos$¢ intelektualna i

niepetnosprawnos¢ rozwojowa zamiennie, ale ten drugi termin moze obejmowac
rowniez schorzenia takie jak ZSA i zaburzenia rozwoju mowy. W niektérych
przypadkach jako kryterium diagnozy stosowana jest wartos¢ progowa 1Q (np. 70),
natomiast w innych przypadkach kryteria diagnostyczne sg bardziej jakosciowe (np.
poczatek w dziecinstwie z ograniczeniami w zachowaniach adaptacyjnych i

funkcjonowaniu intelektualnym).
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— czyli okoto 200 milionbw o0s6b — ma niepetnosprawnos¢ intelektualna.
Niepetnosprawnos¢ intelektualna wystepuje znacznie czesciej w krajach o niskim
dochodzie — cierpi na nig 16,41 na 1000 oséb. Metaanaliza badann miedzynarodowych
opublikowanych w 2011 r. pokazata, ze czestosC¢ wystepowania NI u osob w catym
okresie zycia wynosi 10,37/1000 lub 1,04% (Maulik i in., 2011). Wedtug tych danych w
Europie zyje okoto 4,2 miliona oséb w wieku od 0 do 65 lat z niepetnosprawnoscig
intelektualng®. Nowsze dane, rozszerzajgce te badania i opublikowane w 2016 r.,
wskazujg, ze NI wystepuje u 0,05 do 1,55% dzieci/nastolatkéw i dorostych (McKenzie,
Milton, Smith i Ouellette-Kuntz, 2016). W przypadku populacji europejskiej srednie
szacunki NI w 2010 r. (Wittchen i in., 2010 r., s. 664-5) oszacowano na poziomie
10,00/1000 z wyzszg czestoscig wystepowania w krajach o srednich dochodach (15,94
w poréwnaniu z 7,86 w przypadku Europy Zachodniej). Wedtug danych w Europie zyje
4,2 miliona os6b z NI. Na wyzszy wynik w krajach o nizszych dochodach wptyw miat
brak dostatecznie wiarygodnych badan z tych krajow oraz sugestia dotyczaca
ewentualnych srodowiskowych/spotecznych czynnikéw ryzyka jako przyczyny NI —
szczegoblnie na poziomie lekkim. Czynniki takie jak alkoholizm, ekspozycja na otow,
niedobor zelaza, niedozywienie, problemy okotoporodowe i wiele innych czynnikéw
pozagenetycznych ma istotny wpltyw na czestsze wystepowanie uposledzenia

umystowego w krajach mniej rozwinietych gospodarczo (Bertelli i in., 2009).

Koszt NI

Pierwsze wyniki kompleksowego badania szacujgcego koszty zwigzane =z
zaburzeniami pracy mézgu w Europie wskazujg na kwote 386 miliardow EUR w 2004
r., roztozong na 12 grup diagnostycznych zwigzanych z istotnymi zaburzeniami pracy
mdbzgu, na ktore cierpi 127 milionéw dorostych Europejczykéw (Andlin-Sobocki i in.,
2005). W 2010 r. catkowite koszty leczenia zaburzen pracy mézgu w Europie wyniosty
juz 798 mid EUR, z czego bezposrednie koszty opieki zdrowotnej — 37%, bezposrednie
koszty niemedyczne — 23%, a koszty posrednie — 40% (Olesen i in., 2012). W ramach

badania catkowity roczny koszt w przypadku niepetnosprawnosci intelektualnej

* Dane opracowano na podstawie oszacowania czesto$ci wystepowania na poziomie
1%, w oparciu o ostatnig metaanalize, z ktdrej wynika, ze czesto$¢ wystepowania

wynosi 0,92% w krajach rozwinietych objetych badaniem Maulika i in., 2011.
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(uposledzenie umystowe w ICD -10) oszacowano na 43,3 min EUR. Podobne wyniki w
przypadku ,uposledzenia umystowego” dato europejskie badanie poréwnawcze z 2010
r. (Wittchen i in., 2010, s. 736):

Rodzaj kosztow Roczne koszty w 2010 r. | Catkowite koszty w 2010 r
(w EUR) (w milionach EUR)

Bezposrednie koszty opieki | 6970 29 204

zdrowotnej

Bezposrednie koszty | 3364 14 097

niemedyczne

Koszty catkowite 10 334 43 301

Autorzy wspominajg, ze powyzsze kalkulacje nie obejmujg wigkszosci bezposrednich
kosztow niemedycznych zwigzanych z chorobg, takich jak dodatkowe ustugi
edukacyjne i spofteczne. Nie obejmujg réwniez kosztow posrednich zwigzanych z utratg
produktywnosci. Biorgc pod uwage, ze wskaznik zatrudnienia wsréd osdb z NI jest
bardzo niski i ze tego typu zaburzenia sg zwykle zwigzane z powaznymi problemami
zdrowotnymi, takimi jak niepetnosprawnosé sprzezona z innymi zaburzeniami i

schorzeniami — catkowity ekonomiczny koszt NI jest jeszcze wyzszy.

NI a Srodowisko pracy

Osoby z rozpoznang NI na poziomie lekkim zwykle konczg ,szkoty specjalne”
realizujgce program przedszkolny oraz niekiedy kontynuujg nauke na nizszym
poziomie zawodowym. Najwyzszy poziom ksztatcenia lub szkolenia w przypadku oséb
z Nl to ISCED 0, 1 lub 2. O mozliwosci zatrudnienia osoby z NI zasadniczo decyduje
poziom wyksztatcenia, ale wazne sg réwniez indywidualne umiejetnosci komunikacyjne
i przystosowawcze, a takze stan zdrowia.

Osoby takie mogg pracowa¢ w ramach systemu zatrudnienia wspomaganego lub w
warunkach pracy chronionej, zwykle wykonujgc stosunkowo proste zadania pod
nadzorem eksperta. Zakfady pracy chronionej, w tym punkty ksero lub zaktady
pakujgce, czesto zajmujg sie prostym montazem produktéw lub wykonywaniem kilku
prostych zadan, takich jak przesytki hurtowe itp. Takie zadania mogg by¢ wykonywane
nawet przez osoby z umiarkowang NI. Bardzo czesto — zwlaszcza w lokalnych

spotecznosciach — sklepy spozywcze, centra ogrodnicze i mate firmy zatrudniajg osoby
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z lekkg NI. Firmy oferujgce miejsca pracy osobom z NI zazwyczaj swiadczg ustugi
sprzatajgce lub zwigzane z ochrong srodowiska, czasem ustugi komercyjne dla firm lub
prowadzg dziatalnos¢ produkcyjng, pakowanie i dystrybucje. Bardzo dobre
doswiadczenia ptyng z zatrudniania os6éb z zespotem Downa jako asystentéw oséb
starszych do spedzania wspdlnie wolnego czasu.

Zaletg oséb z NI w pracy jest relatywna stabilnos¢ i konsekwencja w dziataniu oraz

praca z duzg motywacja.

Statystyka zatrudnienia

Wskazniki zatrudnienia osob niepetnosprawnych sg w Europie ogdlnie niskie, a
sytuacja osoOb z niepetnosprawnoscig intelektualng jest jeszcze gorsza. Poziom
zatrudnienia w ramach catej grupy osob z problemami psychicznymi w Europie wahajg
sie od 18% do 30%. Dane z panstw cztonkowskich sugerujg, ze w niektorych krajach
ponad 80% o0séb niepetnosprawnych intelektualnie pozostaje bez pracy®. W innych
krajach wskaznik zatrudnienia jest wyzszy ze wzgledu na tworzenie zaktadéw pracy
chronionej, ale tam wiekszo$¢ o0séb zatrudnionych nie ma statusu pracownika.
Wskaznik zatrudnienia oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng na otwartym rynku
pracy jest wyjgtkowo niski we wszystkich krajach UE. Gtéwne bariery w dostepie oséb
z NI do mozliwosci podjecia pracy wynikajg z°:

e przestarzalego ustawodawstwa dotyczacego zdolnosci prawnej w wielu
krajach europejskich — bez mozliwosci podpisania umowy o prace osoby
niepetnosprawne intelektualnie nie mogq legalnie pracowac. Jesli mieszkajg w
instytucjach lub pracujg w zaktadach pracy chronionej, czesto nie otrzymujg
prawdziwej pensji lub ich pensja jest zatrzymywana przez instytucje;

e powszechnej posredniej dyskryminacji oséb z niepetnosprawnoscia

intelektualng przy rekrutacji. Wymagane sg swiadectwa ukonhczenia szkoty,

* Na przykfad: spos$rod 26 786 oséb dorostych majgcych trudnosci w uczeniu sie, ktérych
przypadki sg zgtoszone wtadzom lokalnym w Szkocji w 2014 r. tylko 1 782 byto zatrudnionych,
a tylko 875 miato petnoprawne zatrudnienie na otwartym rynku. Wiekszo$¢ oséb dorostych z
niepetnosprawnoscig intelektualng na Cyprze jest bezrobotna (84%) lub ma nieodpowiednie do
kwalifikacji warunki zatrudnienia.

® Europejski wktad w $redniookresowy przeglad europejskiej strategii w sprawie
niepetnosprawnosci online: http://inclusion-europe.eu/wp-
content/uploads/2015/03/IE_submission_EDS _finall.pdf, s. 8-9.
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nawet jesli nie majg zadnego Iub majg niewielki zwigzek z danym
stanowiskiem. Dlatego osoby niepetnosprawne intelektualnie nie majg szansy
na podjecie pracy, ktdorg mogtyby wykonywac przy niewielkim lub zerowym
wsparciu. Sytuacje pogarsza brak wiedzy na temat racjonalnych metod
dostosowywania miejsca pracy i brak ustug wsparcia. Nawet tam, gdzie
funkcjonujg trenerzy pracy lub realizowane sg inne ustugi wsparcia, wiekszosc
potencjalnych pracodawcow o tym nie wie;

e putapki ,renty socjalnej” — ustawodawstwo dotyczgce $wiadczen socjalnych
w wiekszosci panstw cztonkowskich nie pozwala obywatelom na powrét do
renty po zakonczeniu pracy. Stwarza to ogromng bariere dla oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére mogtyby sprébowac podjg¢ prace na
otwartym rynku;

¢ braku odpowiednich umiejetnosci oséb z NI — ptynne przejscie ze szkoty do
zycia zawodowego jest utrudnione w wyniku niedoskonatego systemu
nabywania umiejetnosci zawodowych i spotecznych.

o niewystarczajacej liczby dostepnych miejsc pracy — pracodawcy niechetnie
zatrudniajg osoby z NI, nawet jesli wigze sie to z korzysciami zwigzanymi z
polityki zatrudnienia wspieranego.

e roéznicy w wynagrodzeniu miedzy osobami niepetnosprawnymi intelektualnie i
innymi pracownikami.

Pracodawcy na otwartym rynku pracy najczesciej unikajg oferowania pracy osobom z
NI, a osoby z NI nie sg w stanie sprosta¢ stawianym wymaganiom. Zwykle znajdujg

prace w ramach systemu zatrudnienia wspieranego.

Dziatania interwencyjne

Celem podejmowanych dziatan w przypadku NI jest zminimalizowanie potencjalnie
destruktywnego wptywu niepetnosprawnosci na klienta i jego rodzine oraz
maksymalizacja prawdopodobienstwa uzyskania pozadanych rezultatéw, ktére mogg
poprawi¢ zachowanie adaptacyjne danej osoby. Jak wskazano w AAIDD (2013),
poziom funkcjonowania moze ulec poprawie tylko w przypadku zapewnienia

odpowiedniego spersonalizowanego wsparcia przez dtuzszy czas.

Autorzy zwykle sg zgodni co do koniecznosci prowadzenia interwencji
komunikacyjnych dla oséb z NI (Sevcik i Romski, 2016; Snell i in, 2010). Ze wzgledu

na roznorodnos¢ profili oséb z NI konieczne jest podejmowanie dziatan na
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podstawowym poziomie funkcjonowania mowy oraz obszaréw zwigzanych z jezykiem i
komunikacja, w tym stuchem, poziomem poznawczym, umiejetnoscig tworzenia mowy i
stanem  emocjonalnym.  Kazdorazowo interwencja  powinna  uwzgledniac
wspdtistniejgce mocne strony i potrzeby we wszystkich obszarach w celu zapewnienia
zindywidualizowanego dziatania i wsparcia. Interwencja komunikacyjna koncentruje sie
na kontekscie interakcji i obejmuje osoby, z ktérymi osoby z NI napotykajg w swoim
naturalnym srodowisku. Zdaniem logopeddw dziatanie interwencyjne moze odniesc¢ sie
do szerokiego spektrum komunikacji i obejmuje réznorodne funkcje jezykowe (np.
powitanie, komentowanie, wyrazanie prosb); wielu partneréw; réozne formy i modalnosci
wypowiedzi oraz zroznicowane konteksty komunikacyjne (np. uwarunkowania

domowe, edukacyjne, rekreacyjne, zawodowe i spoteczne).

Rézne formy dziatan interwencyjnych wykorzystujg technologie i systemy wsparcia w
potgczeniu ze treningiem funkcjonalnym umiejetnosci komunikacyjnych/spotecznych i

innych zachowan docelowych. Na przyktad:

e Komunikacja wspomagajgca i alternatywna (AAC) — umozliwia uzupetnienie lub
zastgpienie — w przypadku braku mowy naturalnej — wspomagang komunikacjg
werbalng lub pisemng (np. przy pomocy symboli komunikacji obrazkowe;,
rysunkow kreskowych, pisma logograficznego (Bliss) i przedmiotow
materialnych) (Beukelman i Mirenda, 2013);

e Harmonogramy aktywnoSci/wsparcie wizualne — obejmujg obiekty, fotografie,
rysunki lub stowa pisane, nazywane skryptami, ktére petnig role wskazéwek lub
podpowiedzi pomagajgcych poszczegdélnym osobom w wypetnieniu sekwencji
zadan/czynnosci, wypetnieniu zadan, przechodzeniu z jednego zadania do
drugiego lub zachowaniu sie odpowiednio w rdznych okolicznosciach i
inicjowaniu lub podtrzymywaniu interakcji. Skrypty pomagajg w nawigzaniu i
podtrzymaniu relacji spotecznych i mogg by¢ uzywane w srodowisku szkolnym
w celu utatwienia interakcji i zaangazowania (Hart i Whalon, 2008);

¢ Instrukcje komputerowe — wykorzystanie technologii komputerowej (np. IPada)
i/lub skomputeryzowanych programéw do treningu komunikacji i umiejetnosci
spotecznych (Neely, Rispoli, Camargo, Davis i Boles, 2013);

e Modelowanie wideo — osoby z NI obserwujg nagrania wideo przedstawiajgce
pozadane zachowania, a nastepnie je nasladujg; modelowanie moze byé

nagrywane do pozniejszej analizy
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Przydatne sg rowniez rézne interwencje i techniki behawioralne (np. rézne
wzmocnienia, pobudzanie, ostabianie i modelowanie), opracowane w celu
zmniejszenia probleméw i uczenia funkcjonalnych alternatywnych zachowan przy
uzyciu podstawowych zasad zmiany zachowania. Najczestsze dziatania interwencyjne
przydatne zaréwno w przypadku dzieci, jak i dorostych z NI to:

e Stosowana Analiza Behawioralna (ABA) — podejscie terapeutyczne, ktére
wykorzystuje zasady teorii uczenia sie do spowodowania znaczgcej i
pozytywnej zmiany w zachowaniu. Techniki ABA pomagajg budowaé
réznorodne umiejetnosci, takie jak: komunikacja, umiejetnosci spoteczne,
samokontrola i samokontrola (Spreckley i Boyd, 2009).

e Trening komunikacji funkcjonalnej (FCT) - dziatanie interwencyjne, ktéra tgczy
ocene komunikacyjnych funkcji zachowania problemowego z procedurami ABA
w celu nauczania alternatywnych odpowiedzi. FCT jest stosowany w réznych
przedziatach wiekowych, niezaleznie od poziomu poznawczego lub zdolnosci
ekspresywnego komunikowania sie (Carr i Durand, 1985).

e Uczenie incydentalne — naturalnie wystepujgce mozliwosci uczenia sie w
oparciu o indywidualne zainteresowania; préby komunikacji sg wzmacniane,
gdy zblizajg sie do pozgdanych zachowan komunikacyjnych (McGee, Morrier i
Daly, 1999).

e Opdznienie czasowe — opOznienie czasowe pomiedzy instrukcjg poczgtkowg a
dodatkowymi instrukcjami lub podpowiedziami jest stopniowo zwiekszane, gdy
dana osoba z coraz wiekszg biegtoscia nabywa nowe umiejetnosci. Metode
mozna stosowa¢ u o0sob bez wzgledu na poziom poznawczy lub zdolnosSci

ekspresji komunikacyjnej (Liber, Frea i Symon, 2008).

Specjalne podejscie jest stosowane w przypadku mtodziezy i dorostych z NI podczas
nabywania umiejetnosci niezbednych do samodzielnego zycia i osiggniecia sukcesu w
ramach programoOw ksztatcenia policealnego, podejmowania pracy i radzenia sobie w
rozmaitych sytuacjach spotecznych. Osoby takie potrzebujg ciggtego wsparcia, aby
pomysinie wkroczyé w doroste zycie. Terapeuci uczestniczg w planowaniu tego
przejscia i mogg by¢ w réznym stopniu zaangazowani w inne formy wsparcia po
zakonczeniu szkoty sredniej. Specjalny rodzaj wsparcia — ukierunkowany na
zmaksymalizowanie niezaleznego funkcjonowania — otrzymujg roéwniez osoby
starzejgce sie. Proces starzenia sie u oséb dorostych z NI moze nastgpi¢ wczesniej w
poréwnaniu z populacjg ogolng (Lin, Wu, Lin, Lin i Chu, 2011). Na przykfad u 0sé6b z

zespotem Downa demencja moze wystgpi¢ wczesniej w poréwnaniu z populacjg
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0golng (Burt i in., 2005). Nawet jesli demencja sie nie pojawi, umiejetnosci zwigzane z
mowg i jezykiem mogg zaczac¢ spadaé u osob dorostych z NI w wieku okoto 50 lat
(Roberts i in., 2007). Niektérzy dorosli z NI, szczegdlnie cierpigcy na zaburzenia
psychoruchowe lub inne choroby wspdtistniejace, ktdére wptywajg na jedzenie i
potykanie, mogg z wiekiem zaczg¢ doswiadczaC problemow zwigzanych z dysfagig

(Lazenby-Paterson i Crawford, 2014). Ogdlne zasady postepowania w przypadku NI
wymagaja:

o wykorzystywania praktyk skoncentrowanych na rodzinie i odpowiednich
Kulturowo.

e tworzenia zespotdw wspotpracujgcych.

e przyjmowania perspektywy opartej na silnych stronach.

¢ maksymalizacji samowystarczalnosci.

e rozpoznawania cech indywidualnych.

e wspierania srodowiska spotecznego opartego na szacunku i witgczeniu.

e podejmowania dziatan w naturalnym srodowisku.

e zaangazowania réwiesnikow jako partneréw komunikacyjnych.

Wykazano, ze ciggte wsparcie polegajgce na poprawie interakcji oséb z NI w
srodowisku, gdzie osoby te zyjg, pracujg lub spedzajg wspblnie czas, moze prowadzi¢
do lepszego funkcjonowania spotecznego. Na przyktad dziatania interwencyjne, takie
jak wsparcie zatrudnienia, szkolenie partneréw i wsparcie spoteczne, mogg poprawic
interakcje osob niepetnosprawnych intelektualnie w miejscu pracy (Mautz, Storey i
Certo, 2001).

Whnioski

,Zapewnienie wzrostu liczby pracownikéw niepetnosprawnych na rynku pracy®”

® Postulat europejskiej strategii w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020: Odnowione
zobowigzanie do budowania Europy bez barier (COM/2010/0636 wersja ostateczna, w

priorytecie ,Zatrudnienie”, s. 7.
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Niskie wskazniki zatrudnienia osob z NI sg spowodowane zrozumiatymi przeszkodami
po stronie pracodawcoOw, ale takze po stronie nieefektywnego systemu wsparcia.
Osoby z NI majg niewielkie szanse na znalezienie pracy na otwartym rynku — przede
wszystkim z powodu braku wystarczajgcych umiejetnosci komunikacyjnych i
dostosowawczych wnikajgcych z rozmaitych zaburzen. Jednak osoby z lekkag
niepetnosprawnoscig majg potencjat zawodowy, ktory mégtby zosta¢ z powodzeniem
wykorzystywany. Osoby z NI mogtyby wykonywac¢ proste zadania i robityby to z duzym
zaangazowaniem. | wlasnie tutaj pojawia sie potencjat zatrudnienia wspieranego i
treneréw pracy. Organizacje powinny opracowa¢ niedyskryminacyjne metody
rekrutacji, ktére stworzytyby szanse dla tej grupy potencjalnych pracownikéw. Powinny
réwniez korzystaC z ustug organizacji zewnetrznych, ktére pomogtyby w zatrudnianiu
0sOb niepetnosprawnych intelektualnie. Na obecnym rynku pracy, gdzie trudniej
znalez¢ wykwalifikowanych pracownikdw do wykonywania prostych zadan, takie
rozwigzanie wydaje sie dos¢ proste. Nalezy takze uznac¢ wszystkie przepisy dotyczace
zdolnosci prawnej, ktére utrudniajg dostep do zatrudnienia, za forme bezposredniej

dyskryminacji osob z niepetnosprawnoscig intelektualna.
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3. Zaburzenia psychiczne

3.1 Uwagi ogodlne
W niniejszym rozdziale omowiony zostat szereg zaburzen psychicznych

zdefiniowanych zgodnie z klasyfikacjg ICD.
Postanowilismy skupi¢ sie na

schizofrenii

— zaburzeniach afektywnych

zespotach lekowych

zaburzeniach obsesyjno-kompulsywnych

Nie lekcewazymy wptywu innych zaburzeh psychicznych na stan zdrowia,
samopoczucie i sytuacje zawodowa. Jednak kazde z wyzej wymienionych problemoéw
~kwalifikuje sie” do grupy zaburzen wymagajgcych naszej szczegolnej uwagi. Z jednej
strony mamy do czynienia z czesto wystepujgcymi zaburzeniami, takimi jak zaburzenia
lekowe i ZOK, z ktorymi wielu TP/ON bedzie mialo do czynienia, szczegodlnie za
wzgledu na pokutujgce btedne przekonania dotyczace leczenia i jego wynikéw. Wiedza
naukowa ma stuzy¢é najlepszemu interesowi nie tylko klienta, ale takze

wspotpracownikow i pracodawcow.

Z drugiej strony schizofrenia i zaburzenia afektywne wydajg sie by¢ stanami
diugotrwatymi, nawracajgcymi i/lub przewleklymi. Zaburzenia te majg trwajgcy cate
zycie wptyw na sytuacje zawodowg.. Dogtebna i rzetelna wiedza TP/ON moze i
powinna przyczynia¢ sie do udanego stazu i dobrego dostosowania miejsc pracy w

waznych okresach zycia klientow.

TP/ON nie jest psychiatrg; wiec oczywiscie nie oczekuje sie od niego posiadania
kompetencji w tej dziedzinie. Podane tu informacje dotyczg ogdlnej wiedzy oraz tych
symptomow i zachowan, ktore
a) majg bezposredni wplyw na sytuacje zawodowg i/lub zdolno$¢é do podjecia
pracy
b) wymagajg szczegdlnego wsparcia i/lub interwencji w sytuacjach, ktore dziejg

sie w miejscu pracy
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c) mogg wskazywaé na zmiane przebiegu choroby psychicznej; ich znajomosé
umozliwitaby, miedzy innymi, pracodawcy, kolegom lub TP/ON skierowanie
klienta do psychiatry lub nawet podjecie srodkéw nadzwyczajnych zgodnie z

odpowiednimi przepisami krajowymi.

Ponadto przypusémy, ze TP/ON zna dokfadng diagnoze i historie choroby zatrudnionej
osoby. Najlepiej bytoby, gdyby potrafit indywidualnie dostosowaé¢ udzielane do potrzeb
klienta. W rzeczywisto$ci dostepnos$¢ informacji bedzie zaleze¢ od przepiséw
dotyczgcych ochrony danych, a przede wszystkim od jakosci relacji miedzy TP/ON a
klientem: niezaleznie od okolicznosci nalezy szanowaé autonomie klienta. Klient
udostepni istotne informacje osobowe tylko, jesli bedzie postrzegat wsparcie TP/ON

jako wazny pozytywny element sytuacji zatrudnienia.

3.2 Schizofrenia

Czestos¢ wystepowania schizofrenii to ok. 1% - jest to jedna z najczestszych choréb
psychicznych; typowe objawy, ktére sg czesto trudne do zrozumienia dla osob nie
dotknietych chorobg, ksztattujg ogdolny obraz choréb psychicznych. Zaburzenia
schizofreniczne pojawiajg sie we wszystkich kulturach i obszarach geograficznych,
ryzyko choroby jest gtéwnie determinowane genetycznie. Oznacza to, ze w niektorych
rodzinach ryzyko wystgpienia choroby jest wieksze. U o0s6b genetycznie
predestynowanych do wystgpienia schizofrenii, choroba rozwija sie pod wptywem
zewnetrznych czynnikoéw stresu; typowy wiek zachorowania wynosi od 20 do 30 lat, u
mezczyzn choroba moze pojawi¢ sie wczesniej, a kluczowym czynnikiem poczatkowe;j
manifestacji i nawrotdw jest zazywanie pochodnych konopi indyjskich’. Tak wiec
choroba objawia sie na poczagtku ksztatcenia zawodowego, studidw uniwersyteckich

lub kariery zawodowej i ma dtugotrwaty wptyw na zycie zawodowe.

Zgodnie z kryteriami ICD-10 schizofrenia charakteryzuje sie przede wszystkim
zaburzeniami my$lenia i zmystow; do ciezkich objawéw nalezg halucynacje w postaci
styszenia gtoséw, urojeniowa btedna interpretacja rzeczywisto$ci oraz proces myslenia,

ktory jest trudny lub niemozliwy do zrozumienia dla osob z zewnatrz;

" Scholer i in., 2016
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Schizofrenia moze ograniczy¢ sie do pojedynczego epizodu, ale w wiekszosci
przypadkéw pojawiajg sie kolejne epizody. Doswiadczenie kliniczne wskazuje, ze w

wielu przypadkach kazdy kolejny epizod stopniowo ogranicza mozliwo$ci pracy.

Leczenie opiera sie gtdwnie na farmakoterapii z uzyciem tzw. neuroleptykéw; leczenie
to nalezy kontynuowa¢ w wiekszosci przypadkow przez rok do dwoch lat po

poczatkowej manifestacji i przez kilka lat w przypadkach z epizodéw nawrotowych;

Jednak podawane leki majg rézne, czasami ucigzliwe dziatania niepozgdane, dlatego

wiele oséb rezygnuje z farmakoterapii.

Wsrod czynnikdw ryzyka nawrotu nalezy na pierwszym miejscu wymienié przerwanie
leczenia neuroleptycznego bez porozumienia z lekarzem, a nastepnie stosowanie
substancji psychoaktywnych. Na tych aspektach powinna skupi¢ sie opieka - przede
wszystkim ze strony psychiatry, ktéry powinien - dla lepszego efektu - podjac

wspotprace z TP.
Jednak czynniki ryzyka mogg rowniez by¢ zwigzane z miejscem pracy:

Wiekszos¢ osob chorych na schizofrenie przestrzega regularnego rytmu dnia i nocy,

dlatego w ich przypadku nalezy unikaé pracy zmianowej.

Pewng role mogg réwniez odgrywaé czynniki zwigzane ze stresem spotecznym, na
przyktad biura typu ,open space” mogg stac¢ sie czynnikiem stresogennym. Pracownicy
cierpigcy na schizofrenie powinni mie¢ mozliwo$¢ pracy na indywidualnych

stanowiskach roboczych i wycofania sie w celu zachowania prywatnosci.

Na zycie zawodowe gtéwny wptyw majg chroniczne zaburzenia schizofreniczne czesto
utrzymujgce sie po ustgpieniu ostrych objawoéw. Nazywa sie je objawami negatywnymi
(w przeciwienstwie do ,objawdéw pozytywnych”, takich jak urojenia i halucynacje, ktére
nie wystepujg w procesie myslenia oséb zdrowych). Do negatywnych objawéw nalezy
brak motywaciji lub problemy z nim zwigzane, ale takze deficyty neuropsychologiczne w
tzw. funkcjach wykonawczych (planowanie, inicjowanie i wykonywanie dziatan oraz

analiza wynikow).

Ocena umiejetnosci przed podjeciem pracy lub zmiana profilu wymagan pomaga
unikngc¢ przyttaczajgcych sytuaciji.

Dlatego z punktu widzenia treneréw pracy towarzyszacych pacjentom ze schizofrenig
szczegolnie wazne sg nastepujgce aspekty:

Jesli chodzi o zaburzenie:
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— Czy ma ono charakter nawracajgcy?

— Czy osoba znajdujgca sie pod opiekg trenera jest leczona psychiatrycznie?

— Czy przepisane leki sg przyjmowane regularnie?

— Czy w przesziosci pojawity sie typowe wczesne lub wstepne objawy, ktore
poprzedzity nawrét choroby?

— Czy istnieje ,plan awaryjny” w razie takich zdarzen?

W odniesieniu do codziennej pracy:

— Jaki byt poziom wydajnosci przed pojawieniem sie choroby?

— Jak manifestujg sie ,objawy negatywne”, o ktérych mowa powyzej?

— Czy wystepujg deficyty neuropsychologiczne?

— Czy istniejg dodatkowe czynniki stresogenne, takie jak zmienne godziny pracy,
gtosne/niepokojgce otoczenie, praca w nocy lub praca zmianowa?

— Czy pracodawca, przetozeni, pracownicy stuzby zdrowia i wspotpracownicy

zostali poinformowani o chorobie, a jesli tak, w jakim zakresie?

3.3. Zaburzenia afektywne

Zaburzenia afektywne, zwane réwniez ,psychozami afektywnymi” lub ,zaburzeniami
depresyjno-maniakalnymi”, wigzg sie z zaburzeniami emocji, nastroju i motywacji i
manifestujg sie przeciwstawnymi zmianami afektu. Istnieje afekt wysoki i niski,
przyjmujgcy forme objawéw maniakalnych i depresyjnych/melancholijnych. Motywacja
zmienia sie wraz z nastrojem: zmniejsza sie podczas depresji i nasila podczas manii, {j.
w drugim przypadku wzrasta ogoélny poziom aktywnosci. Kolejne fazy nastepujg
chronologicznie, a objawy zazwyczaj ustepujg catkowicie (tj. mogg istniec
dziesiecioletnie okresy ,zdrowia” bez zadnych objawow), jednak nawet nawroty nie
powodujg istotnych zmian osobowosciowych ani deficytow. Pod tym wzgledem r6znig

sie one od schizofrenii.

Termin ,zaburzenie afektywne” powstat w celu uniknigcia negatywnych konotacji z
dawniej stosowanym terminem ,choroba maniakalno-depresyjna”. Jest on takze
bardziej precyzyjny: ,Choroba maniakalno-depresyjna” oznacza, ze kazdy pacjent
doswiadcza obu aspektéw zaburzenia, tj. objawéw maniakalnych i depresyjnych.
Tymczasem nie jest to prawda. W wiekszosci przypadkéw nastepuje progresja
.Jednopolarna”. wszystkie fazy choroby u danej osoby sg albo tylko depresyjne
(czesciej), albo tylko maniakalne (rzadziej); W zwigzku z tym progresje choroby z
obiema manifestacjami okresla sie mianem zaburzenia dwubiegunowego lub

,psychozy afektywnej”.
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Wyrdznia sie rézne poziomy nasilenia w fazie depresji i manii (epizod ,tagodny”,
L2umiarkowany”, ,ciezki’); jesli dochodzi do urojen, faza jest okreslana mianem ,epizodu z
objawami psychotycznymi”. Podczas epizodéw ftagodnych i — w zaleznosci od motywacji oraz
czynnikow srodowiskowych — takze umiarkowanych zdolno$¢ do pracy jest zasadniczo
zachowana; natomiast podczas epizodu ciezkiego pacjent nie ma mozliwosci wykonywania
obowigzkow zawodowym i czesto musi poddac sie leczeniu w warunkach szpitalnych. U
pacjentow depresyjnych bezposrednig przyczyng hospitalizacji czesto bywajg mysli
samobojcze. Osoby z zaburzeniami maniakalnymi zwykle nie postrzegajg siebie jako
,chore”, ale raczej jako szczegdlnie aktywne, twércze i produktywne, nawet jesli obiektywnie
tak nie jest, a choroba prowadzi do powaznych btedéw finansowych i osobistych. Jednak bez
zgody pacjenta leczenie jest prawnie niemozliwe lub mozliwe tylko w okreslonych
okolicznoéciach, co moze prowadzi¢ do sytuacji skrajnych streséw u rodzin, ale takze
wspotpracownikéw. Co wazne, po ustgpieniu symptoméw nalezy podkresli¢, ze zachowania

byly spowodowane przez chorobe, a pacjent nie jest za nie odpowiedzialny.

Psychozy afektywne wystepuja w podobnym zakresie we wszystkich grupach i

spoteczenstwach etnicznych.

Czestos$¢ wystepowania (wszystkich form) wynosi od 0,5 do 2%, zyciowe ryzyko wystgpienia
wynosi okoto 1%. Zazwyczaj czesciej chorujg kobiety. Ta przewaga dotyczy czestotliwosci
wystepowania faz depresyjnych, natomiast fazy maniakalne wystepujg tak samo czesto u
mezczyzn, jak i u kobiet. Zaburzenie jest zdecydowanie zdeterminowane genetycznie; w

niektorych rodzinach zaburzenia afektywne wystepujg czesciej niz w innych.

Choroba pojawia sie zwykle w trzeciej lub czwartej dekadzie zycia. Je$li pierwsza faza ma
charakter maniakalny, poczatek nastepuje wczesniej; zaburzenia afektywne dwubiegunowe
majg rowniez tendencje do wczesniejszego wystgpienia i mogg pojawi¢ sie juz przed 20

rokiem zycia.

Tylko w niektérych przypadkach mozliwe jest zidentyfikowanie zdarzenia powodujgcego
nawrét choroby; inaczej niz w przypadku schorzeh zwigzanych ze stresem zaburzenia

afektywne czesto rozwijajg sie zgodnie z wtasnymi prawami biologicznymi.

tagodne i umiarkowane epizody depresyjne sg leczone w ramach psychoterapii. Najlepsze
efekty przynosi terapia poznawczo-behawioralna. Podczas umiarkowanych epizodéw
pomocne mogg byc¢ leki antydepresyjne; sg one zazwyczaj przepisywane réwniez podczas
ciezkiej depres;ji.

Poniewaz w przypadku epizodéw depresyjnych nastepujg zaburzenia motywacji i nastroju,
lekarze rodzinni dos¢ chetnie wystawiajg pacjentom zwolnienia lekarskie, réwniez w

postaciach fagodnych i umiarkowanych: nawet jesli zalecany jest ,odpoczynek”, sprzyja on

Niniejszy produkt projektu Erasmus+ byt wspierany ze srodkéw Komisji Europejskie;



izolacji i wycofaniu sie; ponadto pacjenci tracg kontakt spoteczny, poczucie celu i wiare w
sukces w miejscu pracy. Po ciezkich epizodach, w ktérych pacjent byt niezdolny do pracy,
pomocny moze okazac¢ sie zindywidualizowany proces powrotu ze stopniowo rosngcymi

wymaganiami (,reintegracja progresywna”).

Ostre fazy maniakalne sg leczone przede wszystkim farmakologicznie neuroleptykami; w

ostrych fazach manii pacjent nie ma motywacji do psychoterapii w waskim znaczeniu.

Poniewaz zaréwno zaburzenia depresyjne, jak i maniakalne majg sktonnos¢ do nawrotow, w
wielu przypadkach pomaga stosowanie ,profilaktyki fazowej” przy pomocy substancji z grupy
.Stabilizatorow nastroju”, oprécz ostrego leczenia po nawracajgcych epizodach — w
zaleznosci od indywidualnej progresiji.

Nalezy wyjasni¢, ze zadna z wymienionych grup lekéw antydepresyjnych, neuroleptykéw ani
stabilizatoréw nastroju/profilaktyki fazowej nie powoduje uzaleznienia. Ta zrozumiata, ale
zdecydowanie bezpodstawna obawa pacjentéw czasami prowadzi do przerwania leczenia:

wszyscy specjalisci powinni oferowa¢ kompetentng porade w tej kwestii.

Dla treneréw pracy towarzyszgcych osobom z zaburzeniami afektywnymi wazne sg
nastepujgce aspekty:
Jesli chodzi o zaburzenie:
— Czy zaburzenie ma charakter nawracajacy?
— Czy w przesziosci wystepowaty objawy depresyjne, maniakalne lub oba rodzaje?
— Czy osoba znajdujaca sie pod opiekg trenera jest leczona psychiatrycznie?
— Czy przepisane leki sg przyjmowane regularnie?
— Czy w przesztoéci pojawialy sie typowe wczesne lub wstepne objawy, ktére
poprzedzity nawro6t choroby?
— Czy istnieje ,plan awaryjny” w razie takich zdarzen?
W odniesieniu do codziennej pracy:
— Jaki byt poziom wydajnosci przed pojawieniem sie choroby?
— Jak moze wygladac reintegracja progresywna po ustgpieniu ostrego epizodu?
— Czy wystepuja deficyty neuropsychologiczne?
— Czy istniejg dodatkowe czynniki stresogenne, takie jak zmienne godziny pracy,
gtosne/niepokojgce otoczenie, praca w nocy lub praca zmianowa?
— Czy istniejg sytuacje specyficzne dla zadan wykonywanych w ramach pracy, ktére sg
ryzykowne wobec zaburzenia (np. w odniesieniu do sktonnosci samobdjczych lub

ryzyka podczas epizodu manii)?
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- Czy pracodawca, przetozeni, pracownicy stuzby zdrowia i wspotpracownicy zostali

poinformowani o chorobie, a jesli tak, w jakim zakresie?

3.4. Zespoly lekowe

Obok uzaleznien i zaburzen afektywnych zaburzenia lekowe sg najczesciej wystepujacymi

zaburzeniami psychicznymi. Wyrdznia sie trzy gtdwne typy zaburzen lekowych:

Fobie to leki zwigzane z przedmiotami lub sytuacjami. Znane sg na przyktad fobie wzgledem

pewnych zwierzat (psy, pajaki) lub sytuacji (fobie spoteczne).

Odrebnym zaburzeniem sg tak zwane uogolnione zaburzenie lekowe: w tym przypadku nie
ma konkretnych czynnikow, ktére mozna zidentyfikowac; pacjent boi sie ,wszystkiego”, co

moze rowniez okresli¢ jako ,strach przed samym strachem”.

Trzecim gtéwnym typem zaburzeh lekowych sg napady paniki. Ostry poczatek leku prowadzi
do sytuacji przypominajgcych atak, podczas ktérych pacjent czuje sie, jakby umierat; przed
postawieniem diagnozy zaburzen psychicznych u pacjenta nalezy wykluczy¢ np. choroby

sercowo-naczyniowe lub metaboliczne.

Osoby z zaburzeniami lekowymi zazwyczaj reagujg unikiem: starajg sie unikaé¢ sytuacji, w
ktérych w przesztosci wystepowat niepokdj. Taka postawa unikania moze sie rozwijac,
doprowadzajgc do izolacji i wycofania. Kolejnym zagrozeniem jest rozwoj uzaleznienia:
niezdiagnozowani i/lub nieleczeni pacjenci prébujg usmierzac lub zapobiega¢ nieprzyjemnym
lub nieznosnym wrazeniom za pomocg srodkéw legalnych (alkohol, srodki uspokajajace) lub

nielegalnych.

Wszystkie zaburzenia lekowe sg zasadniczo w petni uleczalne; po udanym leczeniu nie
pozostajg zadne deficyty ani trwate zaburzenia. W wiekszosci przypadkéw szybki efekt
przynosi psychoterapia poznawczo-behawioralna; wielu pacjentow przed przejsciem do
¢wiczen konfrontacyjnych uczestniczy w psychoedukacji z uwzglednieniem elementéow
poznawczych. Dlatego w idealnym Swiecie pacjent z zaburzeniami lekowymi nie powinien

potrzebowaé wsparcia TP.

W rzeczywistosci istnieje szereg czynnikdw podtrzymujgcych, ktére sprzyjajg rozwojowi i
rozszerzaniu zaburzen lekowych. Oprocz wad systemu opieki (brak wykwalifikowanych
psychoterapeutdw, bezkrytyczne wypisywanie recept na s$rodki uspokajajgce niosgce ze
sobg ryzyko uzaleznienia) czynniki podtrzymujgce sg czesto réwniez obecne w zyciu
osobistym: rodziny prébujg odcigzy¢ pacjenta, przejmujgc czes¢ jego zadan i obowigzkow.
Jednak ta zrozumiata reakcja bardzo czesto powoduje spowolnienie i rozwdj zachowan

unikowych. W skrajnych przypadkach pacjent z lekiem nie opuszcza kregu rodzinnego
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subiektywnie postrzeganego jako ,bezpieczny”, tym samym unikajgc sytuacji wywotujacych
niepokdj. W ten sposéb traci mozliwos¢ zdobywania ,terapeutycznych” doswiadczen i
przekonania sie, ze rzekomo niebezpieczne przedmioty i/lub sytuacje w rzeczywistosci nie

stanowig zagrozenia.

W zyciu zawodowym dtugotrwate zaburzenia lekowe mogg prowadzi¢ do dtugich urlopdw i
przerw w pracy; réwniez w tym przypadku wspotpracownicy — podobnie jak cztonkowie

rodziny — mogg bezwiednie podtrzymywac to zaburzenie;

Kiedy osoby z dtugotrwatymi zaburzeniami lekowymi powracajg do miejsca pracy,
podstawowg zasadg jest normalne zachowanie. Zaburzenia lekowe nie powoduje Zzadnych
dtugotrwatych uszkodzen ani ograniczen i zadna forma pracy zawodowej nie jest wykluczona

w przypadku pacjentow, ktorzy kiedys cierpieli na ZL.

Jesli trener pracy jest jednoczesnie osobistym asystentem w zyciu zawodowym, powinien on
coraz bardziej ,usuwac sie w cien”; stata pomoc w przypadku zaburzen lekowych przynosi

efekt przeciwny do zamierzonego.

Trener pracy moze jednak — wspolnie z pacjentem — w istotny sposob wspiera¢ pracodawce i
wspotpracownikdéw, pokazujgc ,putapki’, ktére mogg pojawi¢ sie, gdy ktos — kierujac sie
dobrymi intencjami — chroni i stara sie fagodzi¢ objawy zaburzenia zamiast aktywnie
wspieraé pacjenta w szukaniu pomocy. Jesli chodzi o psychologie uczenia sie, taka postawa
wzmachiataby zachowanie polegajgce na unikaniu, powodujgc jednoczesnie nawrét

objawow lekowych.

Dlatego dla trenerow pracy towarzyszacych pacjentom z zespotami lekowymi wazne sg

nastepujgce aspekty:

Jesli chodzi o zaburzenie:
— Czy zaburzenie ma charakter nawracajgcy?
— Czy w przesztodci istniaty czynniki komplikujgce, takie jak np. uzaleznienie od
réznych substanc;ji?
— Czy osoba znajdujgca sie pod opiekg trenera jest leczona psychiatrycznie lub
poddaje sie psychoterapii?
— Czy pojawiajg sie typowe zachowania unikowe?
W odniesieniu do codziennej pracy:
— Czy w miejscu pracy istniejg czynniki, ktére w przesziosci wywotaty niepokdj? Na
przyktad podréze samochodem lub okre$lone wydarzenia zwigzane z kontaktami z

klientami.

39



— Czy pracodawca, przetozeni, pracownicy stuzby zdrowia i wspotpracownicy zostali

poinformowani o chorobie, a jesli tak, w jakim zakresie?

3.5. Zaburzenia obsesyjno-kompulsywne

Zachowania obsesyjno-kompulsywne (ZOK) nalezg do czestszych zaburzen psychicznych;
Sg bardzo podobne do zaburzen lekowych omowionych w punkcie 3.4. Wspdlng cechag
wszystkich ZOK jest to, ze pacjenci sg Swiadomi ich bezsensownego charakteru, a mimo to

kompulsje sg podtrzymywane przez lek, ktory jest postrzegany jako irracjonalny.

Zaburzenia te czesto dotyczg czystosci (na przyktad strach przed chorobg i infekcjg) i
kontroli (na przyktad poczucie zagrozenia na skutek nieporzadku lub obawa przed

wilamaniem na skutek pozostawienia otwartych drzwi).
Wyroznia sie trzy gtowne typy ZOK:

Mysli kompulsywne obejmujg jedynie zjawiska zachodzgce w wyobrazni pacjenta, takie jak
obsesyjne liczenie i magiczne mysli, ktore trudno odrzuci¢ i ktére majg wptyw, na przykiad,

na wydajnosc¢ pracy lub procesy.

Z drugiej strony impulsy kompulsywne zawierajg komponent imperatywny, na przyktad
zdarza sie, ze pacjenci cierpig z powodu przymusu agresywnego zachowania wymierzonych

w cztonkdéw swoich rodzin.

Jest to sprzeczne z ich sumieniem; zwykle te impulsy nie prowadzg do podjecia zadnych

dziatan — obserwator nie widzi niczego ,obiektywnego”.

Na zewnagtrz mozna zaobserwowaé akty kompulsywne. Przyjmujg one réznoraka forme: od

krétkich ruchéw tikopodobnych po rozbudowane rytuaty.

W wiekszosci przypadkéw kompulsywne dziatania zwigzane z kwestiami czystosci i lekiem
przed skazeniem/infekcjg, majg bardzo negatywny wptyw na wykonywanie codziennych
czynnosci i jakos¢ zycia. Niektérzy pacjenci godzinami biorg prysznic i wykonujg higiene
osobistg w Scisle ustalony sposdb; nawet najmniejsze odchylenie zmusza ich do rozpoczecia

od nowa.

Podobnie rozbudowane i czasochtonne sg rytuaty zwigzane z kwestig ,bezpieczenstwa i
ochrony”. mogg obejmowaé powtarzane kontrole wszystkich drzwi i okien az do
wielokrotnych kontroli wszystkich zrodet ciepta i urzadzen elektrycznych; takie kompulsywne

dziatania opdzniajg wyjscie z domu rano i droge do pracy
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Osoby z ZOK zazwyczaj wstydzg sie tego, co robig, poniewaz sg sSwiadome ich
bezcelowosci. Jednak nie sg w stanie z nich zrezygnowac, dlatego czesto utrzymujg

problemy w tajemnicy lub ,ukrywajg” je z wielkim wysitkiem.

ZOK zasadniczo dobrze poddajg sie terapii; podobnie jak zespoty lekowe po udanym
leczeniu nie wystepujg deficyty ani dlugotrwate uposledzenia. Jednak nawet po latach moga

wystgpi¢ nawroty, ktdre mogg dotyczy¢ innych ,kwestii”.

Podobnie jak w przypadku zaburzen lekowych leczenie psychoterapeutyczne ma forme
terapii  poznawczo-behawioralnej, w  wiekszosci przypadkéw jest  skuteczne;
najskuteczniejszg metodg jest narazenie na ,bodziec zanieczyszczenia” lub wychodzenie z
domu; z pomocg terapeuty udaje sie zapobiec reakcji (patologicznej). Pacjenci nie moga
poddac¢ sie impulsowi nadmiernego mycia i dezynfekcji po dotknieciu klamki drzwi lub
skorzystaniu z publicznej toalety lub muszg pojecha¢ autobusem z domu do pracy bez
ponownego sprawdzania pieca itp. Niepokdj tym spowodowany i jego fizyczne objawy
ustepujg fizjologicznie, gdy obawy zwigzane z nadchodzacg katastrofg nie ulegajg
materializacji. W przypadku wielu oséb z bardziej przewlektym lub bardzo ciezkim myslami
lub zachowaniami obsesyjno-kompulsywnymi skuteczne okazaly sie niektére $rodki

przeciwdepresyjne.

W przypadku ZOK takze istniejg czynniki, ktére mogg przyczyni¢ sie do nasilenia objawéw
lub ich przejscia w stan przewlekty. Oprécz niedociggnie¢ w systemie opieki (brak
wykwalifikowanych psychoterapeutéw, stosowanie nieodpowiednich form terapii) czynniki
podtrzymujgce wystepujg czesto rowniez w zyciu osobistym: Poniewaz symptomy ZOK sg
.kontrolowane przez strach”, terapia nie jest ,atrakcyjna” dla kazdego pacjenta; oferty
leczenia sg czesto nieaktualne. W przeciwienstwie do pacjentéw z zaburzeniami lekowymi,

pacjenci z ZOK zwykle ukrywajg swoje problemy i czesto przechodzg do izolacji.

ZOK rowniez mogg prowadzi¢ do dtugich urlopdw i przerw w pracy w ciezkich przypadkach;

zwykte ,siedzenie” na urlopie nie prowadzi do poprawy sytuaciji.

Gdy osoby z ZOK powracajg do miejsca pracy, podstawowg zasadg — podobnie jak w
przypadku zaburzenh lgkowych — jest normalne zachowanie. ZOK nie powoduje zadnych
diugotrwatych uszkodzen ani ograniczen zdolnosci i zadna forma pracy zawodowej nie jest

wykluczona w przypadku pacjentéw, ktorzy kiedys cierpieli na ZOK.

Jesli trener pracy jest jednoczesnie osobistym asystentem w zyciu zawodowym, powinien on
coraz bardziej ,usuwac sie w cien”; stata pomoc w przypadku ZOK przynosi efekt przeciwny

do zamierzonego.

41



Trener pracy moze jednak — wspolnie z pacjentem — w istotny sposob wspierac¢ pracodawce i
wspotpracownikdéw, pokazujgc ,putapki’, ktére mogg pojawi¢ sie, gdy kto$§ — kierujac sie
dobrymi intencjami — chroni i stara sie fagodziC objawy zaburzenia zamiast aktywnie
wspieraé¢ pacjenta w szukaniu pomocy. Jesli pacjent z ZOK ma problem z ukonczeniem
procesu pracy, pomocne moze by¢ zewnetrzne ustalenie limitdw czasu na wykonanie danej

czynnosci lub aktywna ,interwencja” zdejmujgca odpowiedzialnos¢ z pacjenta.

Dlatego dla treneréw pracy towarzyszacych pacjentom z ZOK wazne sg nastepujgce
aspekty:
Jesli chodzi o zaburzenie:

— Czy zaburzenie ma charakter nawracajgcy?

— Czy osoba znajdujgca sie pod opiekg trenera jest leczona psychiatrycznie lub
poddaje sie psychoterapii?

W odniesieniu do codziennej pracy:

— Czy w miejscu pracy istniejg czynniki, ktére w przesziosci powodowaty lub wywotaty
mysli, impulsy lub czynnosci kompulsywne? Mogg to by¢ urzadzenia sanitarne.

— Czy objawy ZOK wptywajg na obowigzki zawodowe; np. czy pacjent nie jest w stanie
ukonczy¢ procesu, poniewaz musi go wielokrotnie kontrolowac¢ pod katem btedow i
btedow?

— Czy pracodawca, przetozeni, pracownicy stuzby zdrowia i wspotpracownicy zostali

poinformowani o chorobie, a jesli tak, w jakim zakresie?
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Przyktady najlepszych praktyk

Mark zaczat prace w sklepie z meblami. RozmawialiSmy z pracodawcg, czy Mark mdgtby
zajgc jedno z istniejgcych stanowisk. Mark lubit pracowa¢ na poranne zmiany przy
roztadunku samochodéw dostawczych, a optymalny system pracy obejmowat 5 dni w
tygodniu w godzinach od 7 do 12. Poczatkowo pracodawca nie chciat sie na to zgodzic,
poniewaz pracownicy na porannych zmianach wypetniali jednoczes$nie inne zadania. Jednak
zorientowat sie, ze Mark bardzo dobrze sprawdza sie w tej pracy, w sytuacji, kiedy jego
zadania byly przewidywalne i zorganizowane w okreslony sposob. Wiec pracodawca
postanowit stworzy¢ takie stanowisko dla Marka. Pracujgc tutaj i wykonujgc co dzien te same
zadania, Mark nauczyt sie pracowaé samodzielnie. Zdobyt wiedze o sklepie i sprzedawanych
produktach, a po kilku latach pracodawca mégt wyznaczy¢ mu szerszy zakres zadan w
sklepie, prace na inne zmiany, na przyktad w weekend. Gdy Mark poczut sie wystarczajgco
pewnie, zaczgt obstugiwac klientéw. Pracuje tam do dzi$ (ponad 10 lat) mimo zmian na

stanowisku kierownika.

Doreen to dobrze wyksztaticona kobieta, ktéra przez 10 godzin w tygodniu prowadzi
warsztaty w duzej firmie. Chociaz chciataby pracowaé wiecej godzin, jest to dla niej trudne.
Jako trener pracy jestem odpowiedzialny za wyjasnianie réznic miedzy nig a innymi
pracownikami, zwlaszcza jej kierownikiem. Na przykiad jej kierownik moéwi, ze potrafi
skrupulatnie dokonywac¢ przeglgdu swojej pracy. Doreen nie rozumie, dlaczego on tak mowi,
skoro ona nie potrafi tego zrobi¢. Jest jednak w stanie dostrzec kazdy szczegodt i zapisac
wszystkie informacije w arkuszu excel.

Wiec kierownik prosi jg o kilka konkretnych informacji dotyczacych zadan, nad ktérymi
pracuje, a ona potrafi je precyzyjnie przekazag.

Moja rola jako trenera pracy polega na ttumaczeniu réznicy w postrzeganiu pewnych kwestii
przez Doreen i jej kierownika, by umozliwi¢ im lepsze wzajemne zrozumienie.

Dzieki wielu pytaniom Doreen jest w stanie zorganizowaé swojg prace w sposob, ktéry jest
dla niej odpowiedni. Gdybym chciat utozy¢é kazdy dzien jej pracy co do minuty, to nie bytoby
dla niej dobre. Spowodowatoby brak elastycznosci i wywotatoby wiecej stresu w przypadku
niewykonania wszystkich zadan zaplanowanych na dany dzien. Musze ogélnie kontrolowac
zadania, ktére Doreen wykonuje danego dnia zgodnie z priorytetami ustalonymi przez jej
przetozonego. Zapewnia to wystarczajgcg strukture i sprawia, ze Doreen jest na tyle

elastyczna, ze moze dostosowac sie do sytuacji w ciggu dnia.
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Idealnie bytoby, gdyby Doreen wiedziata, gdzie powinna zaczg¢ zadania i kiedy sg one
wypetniane wystarczajgco dobrze. JeSli wynik nie jest jasny, pojawiajg sie problemy z
wykonywaniem zadania i zwieksza sie stres. Jako trener pracy musze zapewnic jej najlepsze
wsparcie. Zadaje pytania, aby pomoc jej uporzadkowa¢ mysli i zorganizowa¢ zadania.
Czasami decydujg sie na nig i staram sie by¢ jak najbardziej precyzyjny. Na poczatku relaciji
coachingu mys$latem, ze wyrazam sie wystarczajgco jasno, ale okazato sie, ze tak nie jest.
Poniewaz Doreen miata problemy z wyrazaniem uczu¢, napisata do mnie list. Wyrazita swoje
mysli jasno i bezpodrednio. Poniewaz wiedziatem, na czym polega to zaburzenie,
rozumiatem, skad sie wzieto takie zachowanie i nie bytlem nim przestraszony. Zamiast tego,
dowiedziatem sie wiecej o tej kobiecie i 0 tym, co jest wazne w naszej relacji coachingowe;.

Moge jg jeszcze lepiej wspieraé, ona mi zaufata, a coaching jest coraz tatwiejszy.

Przyznanie sie do kompulsywnych mysli. To wymaga wiele odwagi. Matka dwdjki dzieci wie,
0 czym mowi. Cierpi na ZOK, zaburzenie obsesyjno-kompulsywne. Wychowata sie w
tradycyjnym chrzescijanskim srodowisku. Z biegiem lat narastat w niej strach, ze Bodg
pozwoli, aby jej ,zte” mysli sie spehity. Przy kazdej ztej mysli modlita sie. To stato sie
rytuatem, ktory wykonywata bez konca i wszedzie. ,Kazda osoba ma zte mysli, ale wiekszos¢
zdaje sobie sprawe, ze nie jest przez to zlym cziowiekiem. Zaczetam sie nad tym
zastanawiac.” Podczas terapii behawioralno-kognitywnej mogta sie przekonaég, ze zte mysli
nie czynig z niej ztej osoby. ,Nauczytam sie radzi¢ sobie ze strachem tam, gdzie sie pojawiat.
Przestatam go zwalczaé.” Gdyby diagnoza zostata postawiona wczes$niej, kobieta mogtaby
skorzysta¢ z terapii w znacznie mtodszym wieku. Poza terapig otrzymuje wiele wsparcia ze
strony meza. ,Jego mitos¢, cierpliwo$¢ i wsparcie pomogty mi... Osobom, ktére nie
doswiadczyty tego same, bardzo trudno jest zrozumiec¢, poczué, jak to jest...” Brakowato jej
zrozumienia ze strony czionkéw wspdlinoty. Dlatego potrafi poméc innym osobom z ZOK.
~Jestem zaangazowana, jestem blizej niz terapeuci.” Kobieta ma teraz ptatng prace przez 14
godzin tygodniowo. Jest rowniez na biezgco z wynikami badan. ,Praca jest lekarstwem. U
mnie odbywa sie rownolegle do terapii. Praca rozprasza, zostawia mniej miejsca na
obsesyjne mysli. Dzieki pracy zndw zyskatam pewnos¢ siebie, jestem z siebie dumna,

czesciej przebywam  wsréd  ludzi. Czuje sie  silniejsza.”  (http://www.mmm-

mensenmetmogelijikheden.nl/download/?id=1446&download=1).

Mtody cztowiek chciat zrobi¢ szybkag kariere w banku. PRagnatby¢ najlepszy, zarobi¢ jak
najwiecej pieniedzy. To byto bardzo stresujgce. Jego dziewczyna nie mogta sie z tym
pogodzi¢. Zostat sam, zaczat bra¢ narkotyki i popadt w ciezkg psychoze. ,Psychoza jest

rodzajem reakcji alergicznej na okolicznosci, ktore tak naprawde nie istniejg,” - wyjasnia.
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Kiedy chciat poruszy¢ te kwestie ze swoim bylym pracodawca, ten poradzit mu, aby
porozmawiat o problemach z kolegami. Zadawane pytania i poruszane historie wywotaty u
niego wiele napieé. W koncu zdecydowat sie zaufaé kolegom. ,Nie mogtem diuzej trzymaé
tego dla siebie... Nie chce tego ukrywac.” Niestety kto$ zawiddt jego zaufanie i wkrotce caty
dziat dowiedziat sie o jego problemach. Zamiast okaza¢ zrozumienie, ludzie odsuwali sie od
niego. Mtody cztowiek czut sie coraz gorzej. Stowo ,psychoza” wywotuje strach wsrod wielu
osob. Niemniej wedtug niego to nie postawa innych jest najwazniejszg przeszkodg. ,Wiele
0sOb cierpigcych na to zaburzenie ma tendencje do samostygmatyzacji.” Proces leczenia
zaczyna sie od bardziej pozytywnego spojrzenia na siebie. ,Musisz odkry¢, skad pochodzi
Swiatto i ruszy¢ w tamtym kierunku... Jesli nie widzisz tego Swiatta, postuchaj ekspertow,
ktérzy ci je wskazg.” Catkowicie sie zmienit. Mowi o ,dawnym sobie” i ,nowym sobie”.
Waznym krokiem w tym procesie byt jego wyboér, zeby przesta¢ byé ,karierowiczem”: w
innym banku stworzono dla niego odpowiednie stanowisko, na ktérym moégt pracowac we
wiasnym tempie. W koncu catkowicie opuscit branze bankowa. Obecnie pracuje w sektorze
non-profit. ,Teraz jestem o wiele szczesliwszy... Wolny od stresu zwigzanego z pracg w

banku.”

Nie powinnismy mysle¢, ze psychoza jest substytutem szczescia. ,To byto okropne. Nigdy
nie chciatbym tego doswiadczy¢ ponownie.” Ogromne znaczenie ma wytyczanie granic,

zapobieganie stresom. | spokojny sen. Brak snu powoduje bezbronnosé.

Pracuje teraz jako ekspert, czerpigc w nowym zyciu ze swoich doswiadczen. Planuje napisac

serie opowiadan o] swoich doswiadczeniach. (http://www.mmm-

mensenmetmogelijikheden.nl/download/?id=1446&download=1).

3
~Jestem zyciem, ktére pragnie zy¢, posrod zycia, ktére pragnie zy¢.”

Dyrektor firmy konczy swojg opowiesc cytatem ze Schweizera. Interesy idg dobrze, klienci sg

bardzo zadowoleni.

Firma zatrudnia kilka os6b z zaburzeniami psychicznymi. ,Wszystko jest w porzadku, - mowi
po prostu. — Najwazniejsze, ze majg motywacje.” Pracodawca musi wspiera¢ te motywacje.
~Jako pracodawca musisz wiedzie¢, gdzie sg Twoi ludzie i co robig, oferowa¢ im
perspektywy, docenia¢ ich.” Podkresla rowniez, jak wazne jest zaoferowanie przestrzeni.
,Nowa praca moze byC bardzo ekscytujgca, zwtaszcza jesli ktos nie pracowat przez dtugi
czas. Trzeba mu dac czas i przestrzen do wzrostu. Trzeba by¢ elastycznym, na przykfad jesli

chodzi o liczbe godzin pracy. Ale réwniez w pokoju jednego z moich pracownikow jest 28
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stopni, nie musiatbym zapewnia¢é mu takich warunkéw, ale jesli dobrze mu sie w nich

pracuje, to w porzadku.”

Otwartos¢ i szczeros¢. Sg wazne u pracownikow, ale tez u przetozonych. Chce, by
pracownicy méwili mu — w prosty i zrozumiaty sposob — co sie z nimi dzieje, wtedy moze
podjg¢ odpowiednie dziatania. ,Padaczka? Po prostu powiedz. Ale bez dramatyzowania...
Czasem mozna z tego pozartowac¢. Udzielanie wsparcia jest wazne, ale trzeba z tym
uwazac.”

Wreszcie, ten dyrektor ma jasny przekaz dla grupy: ,Najwiekszym problemem sg decydenci i
przetozeni. Nie wierzg w mozliwosci tych ludzi. To musi sie najpierw zmieni¢. "

(http://mww.mmm-mensenmetmogelijikheden.nl/download/?id=1446&download=1).

4. Perspektywy i podsumowanie

Perspektywy

W przypadku oséb z niepetnosprawnosciami wsparcie ze strony trenera pracy zawsze
bedzie konieczne. Jednak z czasem jego zakres sie zmienia. W przeszitosci trener pracy
pomagat osobie z niepetnosprawnoscig w znalezieniu i utrzymaniu pracy. W dzisiejszych
czasach pracodawca oczekuje, ze trener pracy bedzie jednoczesnie konsultantem. Oprocz
wspierania osoby z niepetnosprawnoscia w coraz wigkszym stopniu staje sie on

strategicznym partnerem pracodawcy.

Ta zmieniajgca sie rola wymaga od trenera pracy réznych umiejetnosci, miedzy innymi
zdobycia wiedzy. Drugi produkt zawiera ciekawy przeglad umiejetnosci i kompetencji
wymaganych od wspodfczesnych treneréw pracy. Obecne programy edukacji zawodowej
powinny przyktadaé wiekszg uwage do perspektywy organizacyjnej. Na przyktad
umozliwienie trenerowi pracy uczestniczenia w konsultacjach dotyczacych tworzenia miejsc
pracy i efektywnosci zespotu. Poza tym — jak wskazano w tym rozdziale — wiedza na temat
réznych rodzajow niepetnosprawnosci pomaga trenerowi pracy zrozumie¢ osoby, z ktorymi
pracuje. Jesli wieksza liczba os6b z niepetnosprawnosciami uczestniczy w otwartym rynku
pracy, poniewaz udato nam sie stworzy¢ srodowisko pracy sprzyjajace integracji zawodowej,
to teraz powinniSmy dagzy¢ do podniesienia kwalifikacji treneréw pracy, wspierajgcych
klientow w wykonywaniu obowigzkéw zawodowych. Dlatego musimy poszerza¢ swojg
wiedze na temat roznych rodzajow niepetnosprawnosci osob, ktére wspieramy i wiedzie¢, na
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jakie aspekty niepetnosprawnosci powinnismy zwraca¢ uwage. Tylko wtedy bedziemy mogli
zapewni¢ skuteczne wsparcie.

Zgodnie z tym, co wskazat pracodawca, o ktérym byta mowa powyzej, osoby
niepetnosprawne muszg informowa¢ o swoich problemach. Tylko jezeli wiemy, z czym
zmaga sie nasz klient, mozemy go skutecznie wspiera¢. Zadajgc pytania, mozemy uczy¢
dang osobe.jak méwi¢ o swojej niepetnosprawnosci. Co to dla nich znaczy, czego potrzebujg
od pracodawcy lub wspétpracownikéw, aby osiggngc jak najlepszy efekt. Co jest dla nich
dobre i jakich sytuacji nalezy unikaé, gdyz zwiekszajg one stres u osoby z
niepetnosprawnoscig i w rezultacie wptywajg na jej wydajnos¢ w pracy. Jako trenerzy pracy
dgzymy do rownosci. Wspieramy pracodawce w dostosowywaniu zakresu zadan, aby

umozliwi¢ petne uczestnictwo osobom z niepetnosprawnosciami.

Wospieranie zatrudnienia polega na tworzeniu integracyjnego srodowiska pracy dla klienta. W

tym celu musimy wptywac na rézne zainteresowane strony uczestniczgce w procesie.

Istnieje rzad centralny i lokalny

Jesli chodzi o wptyw, poméc moze struktura finansowania, ale wazne jest réwniez
uwzglednienie i zaangazowanie spotecznej sie¢ 0sob z niepetnosprawnosciami.

Prawdziwa integracja uwzglednia réwniez mozliwos¢ wykorzystania robotéw. Takie
rozwigzanie moze sprzyja¢ likwidacji pewnych miejsc pracy, ale z drugiej strony tworzy inne
miejsca pracy. lIstniejg jednak badania, w ktérych roboty udzielajg ludziom instrukcji
dotyczgcych wykonywania okreslonych zadan w bardzo dobrze ustrukturyzowany sposaéb.

Musimy wcigz patrze¢ w przysztos¢.

Podsumowanie

Rozdziat ten zostat poswiecony niepetnosprawnosciom, z jakimi ma do czynienia trener
pracy. Niepetnosprawnosciom, ktore wplywajg na mozliwo$¢ podjecia pracy na otwartym

rynku pracy.

Mozna tu znalez¢ informacje o autyzmie: czym jest i jak potwierdzana jest diagnoza. U oséb
z autyzmem moze wystgpi¢ wiele dolegliwosci wspdtistniejgcych (Kielinen, Rantala,
Timonen, Linna i Moilanen, 2004). Niepetnosprawnos$¢ intelektualna nie jest cechg
diagnostyczng, ale jednym z najczestszych zaburzen wspotwystepujgcych (Matson i
Shoemaker, 2009). Rozdziat opisuje koszty ponoszone przez spoteczenstwo, optymalne
warunki Srodowiska pracy dla osoby z autyzmem i skuteczne interwencje, ktére mogg pomaoc

osobie z autyzmem w srodowisku pracy.
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Kolejna czes$¢ rozdziatlu dotyczy niepetnosprawnosci intelektualnej (NI). To pojecie jest
powszechnie stosowane, jezeli u danej osoby wystepujg pewne ograniczenia w
funkcjonowaniu poznawczym i deficyty w funkcjonowaniu adaptacyjnym. Optymalne warunki

w Srodowisku pracy i zwigzane z nim skuteczne dziatania interwencyjne.

W czesci dotyczacej zaburzen psychicznych znajdujg sie informacje dotyczace schizofrenii,
zaburzen afektywnych, zespotow lekowych i zaburzeh obsesyjno-kompulsywnych. W jaki
sposéb objawiajg sie te zaburzenia i jak wptywajg na codzienne zycie osob, ktére na nie
cierpig. W tym ustepie opisano najlepsze metody leczenia i wskazniki sukcesu. Bardzo
pomocne dla treneréw pracy sg pytania dodane przy prawie kazdym zaburzeniu
psychicznym. Trener pracy — niekiedy wraz ze specjalista z zakresy psychologii lub
psychiatrii — powinien zadawa¢ osobie z niepetnosprawnoscig te pytania w celu zapewnienia

lepszego wsparcia.

Ostatnia czes¢ rozdziatu pokazuje najlepsze praktyki we wspieraniu zatrudnienia osob z
opisanymi niepetnosprawnosciami. Przy odpowiedniej znajomosci poszczegdlnych rodzajow
niepetnosprawnosci oraz sposobow, w jaki mozna tgczyé skuteczne dziatania interwencyjne
we wspieraniu zatrudnienia, osoby z tego rodzaju niepetnosprawnoscig mozliwe jest takie

wsparcie osob niepetnosprawnych intelektualnie, by mogly uczestniczy¢ w otwartym rynku

pracy.
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