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ABSTRACT

Kope¢ Danuta, Zapobieganie niepetnosprawnosci intelektualnej w swietle
rozwazani Amerykanskiego Stowarzyszenia Niepetnosprawnosci Intelektual-
nej i Rozwojowej (AAIDD) [Prevention of Intellectual Disability in the Light of
the Considerations of the American Association on Intellectual and Develop-
mental Disabilities (AAIDD)]. Kultura — Spoteczenstwo — Edukacja nr 2, 2012,
Poznan 2012, pp. 61-74, Adam Mickiewicz University Press. ISBN 978-83-
232-2528-7

The long-awaited handbook by the special pedagogy educators issued by
the Committee on Terminology and Classification of the American Associa-
tion on Intellectual and Developmental Disabilities (Schalock et al, 2010)
appeared finally in 2010. This article discusses the way of understanding
the prevention of intellectual disability represented in the aforementioned
handbook which is an expression of the position of the AAIDD. The analysis
embraces these forms of intellectual disability for which the reference po-
int is the early interpersonal interaction between the parent/guardian and
the child at intellectual disability risk or the child with intellectual disability.
These are simultaneously understood by the AAIDD as forms of support for
parents and/or guardians of a child threatened with intellectual disability or
a child with intellectual disability. The article concludes with findings drawn
from the presented material.

W 2010 roku na amerykanskim rynku wydawniczym pojawil sie od dawna ocze-
kiwany podrecznik Komitetu ds. Terminologii i Klasyfikacji Amerykanskiego
Stowarzyszenia Niepelnosprawnosci Intelektualnej i Rozwojowej (The American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities ad Hoc Committee on
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Terminology and Classification) (Schalock i inni, 2010)'. Poruszane w nim zagad-
nienia s3 wazne przede wszystkim dla tego obszaru pedagogiki specjalnej, ktory
dotyczy osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng i szeroko rozumianej prze-
strzeni jej funkcjonowania, spolecznej, edukacyjnej oraz rehabilitacyjnej (por.
Olszewski, Parys, Trojanska, 2012) z nastepujacych powodéw. Po pierwsze pod-
recznik zawiera ustalenia terminologiczne istotne dla trwajacego, réwniez w ob-
szarze polskiej pedagogiki specjalnej, sporu dotyczacego prawidlowosci stoso-
wania terminu ‘uposledzenie umystowe’ verus ‘niepelnosprawnos¢ intelektualna’
(por. Wlazto, 2005; Krause, 2009). Autorzy podrecznika wypowiadaja si¢ w nim
jednoznacznie za stosowaniem terminu ‘niepelnosprawnos$¢ intelektualna™
(Schalock, 2010: 3-25). Po drugie Schalock i jego zespot rozpatruja problematy-
ke niepelnosprawnosci intelektualnej w kontekscie bioekologicznej teorii syste-
moéw Urie Boronfenbrennera (1979, 2005; 2010: 17-19, 177-178). Powyzsza teo-
ria stanowi dla autoréw podrecznika konceptualny konstrukt stuzacy do analizy:
a) etiologii niepelnosprawnosci intelektualnej, b) zapobiegania niepelnospraw-
nosci intelektualnej, c) form wsparcia oferowanych zaréwno osobie z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, jak i osobom z jej najblizszego otoczenia (Schalock,
2010: 18-19, 123-134).

Celem mojego artykulu nie jest analiza wszystkich zawartych w podreczniku
AAIDD, skadinad bardzo intersujacych, zagadnien. Chcialabym skupi¢ si¢ przede
wszystkim na tych z nich, ktére sa zwigzane z prewencja wystapienia niepelno-
sprawnosci intelektualnej u osoby w odniesieniu do trzech wymiaréw czasowych
jej egzystencjalnego istnienia, a mianowicie do okresu: prenatalnego, perinatal-
nego oraz postnatalnego. Przedstawie¢ je w tekscie wedlug nastepujacego porzad-
ku: najpierw zaprezentuje sposob rozumienia zapobiegania niepetnosprawnosci
intelektualnej w kontekscie podrecznika AAIDD. Nastepnie przedstawie egzem-
plifikacje tych form zapobiegania niepelnosprawnosci intelektualnej, dla ktorych
odniesieniem jest wczesna relacja interpersonalna pomiedzy rodzicem/opieku-
nem a dzieckiem zagrozonym niepelnosprawnoscia intelektualna lub dzieckiem
z niepelnosprawnoscia intelektualng. W zakonczeniu przedstawie wnioski wyply-
wajgce z prezentowanego przeze mnie materiatu.

! Pojawienie si¢ podrecznika poprzedzaty artykuty referujace postepy pracy nad nim (por.
Schalock i inni, 2007; Wehmeyer i inni, 2008).

2 Nauwagge zashuguje fakt, iz propozycja AAIDD dotyczaca terminu ,,niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna” zostanie uwzgledniona w najnowszych klasyfikacjach ICD-11, w ktorej rowniez bedzie
stosowany termin ‘niepetnosprawnosc¢ intelektualna’ zamiast dotychczas stosowanego ‘uposledze-
nie umystowe’ (Salvador-Carulla, 2011).
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Ptaszczyzny zapobiegania niepetnosprawnosci intelektualnej
w Swietle podrecznika AAIDD

Komitet ds. Terminologii i Klasyfikacji AAIDD rozpatruje zapobieganie® niepel-
nosprawnosci intelektualnej osoby w kontekscie trzech plaszczyzn, ktérych nie
nalezy analizowac w separacji. Ich holistyczne uyjmowanie warunkuje dostrzezenie
wielowymiarowosci, ktora jest wpisana w proces zapobiegania niepetnosprawno-
$ci intelektualnej. W poszczegdlnych plaszczyznach zwraca si¢ uwage na:

— stopien zapobiegania niepelnosprawnosci intelektualnej — plaszczyzna
pierwsza;

— wplyw czynnika warunkujacego niepelnosprawnos¢ intelektualng w prze-
biegu calego zycia osoby - plaszczyzna druga;

— zapobieganie jako forma wsparcia, tzw. wsparcie zapobiegawcze* — plasz-
czyzna trzecia (Schalock i inni, 2010: 123-129).

Ponizej scharakteryzuje kazda z wyzej wyrdznionych plaszczyzn.

Ptaszczyzna pierwsza: stopien zapobiegania
niepetnosprawnosci intelektualnej

W ramach plaszczyzny pierwszej zwraca si¢ uwage na stopnie zapobiegania nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, ktorych idea zostata zaczerpnieta z obszaru me-
dycyny (por. Schalock i inni, 2010: 123). Wyroznia si¢ trzy stopnie zapobiegania
niepelnosprawnosci intelektualnej: pierwszy, drugi i trzeci® (por. Schalock i inni,
2010: 123).

W ramach zapobiegania niepelnosprawnosci intelektualnej pierwszego stop-
nia dazy sie do tego, by nie doszlo do jej pojawienia sie, np. wspiera sie cigzarne
kobiety dotkniete chorobg alkoholowg w zachowaniu trzezwosci (Schalock i inni,
2010: 124). Nalezy pamigta¢, ze dla AAIDD egzemplifikacja tego dzialania nie jest
aborcja eugeniczna ani selektywny wybdr zarodkow, bedacy skutkiem diagnosty-
ki preimplantacyjnej. Zapobieganie niepelnosprawnosci intelektualnej pierwsze-
go stopnia jest bowiem zawsze zwigzane z istnieniem osoby i dgzeniem do tego,
by nie zostala ona dotknigta niepelnosprawnoscia intelektualng (Schalock i inni,
2010: 126).

Zapobieganie drugiego stopnia dotyczy przede wszystkim o0séb dotknietych
schorzeniem, najczesciej uwarunkowanym genetycznie, ktéremu nie mozna bez-

3 W jez. ang. prevention.
4 W jez. ang. prevention supports.
> W jez. ang.: primary, secondary, tertiary prevention.
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posrednio zapobiec. Jego egzemplifikacja jest miedzy innymi fenyloketonuria
(PKU), wrodzona choroba metaboliczna, w ktorej nastepuje kumulacja amino-
kwasu fenyloanaliny (Phe) we krwi i ptynach tkankowych. Przyczyng fenyloke-
tonurii jest brak enzymu hydroksylazy fenyloanaliny (PAH) lub deficyt enzymoéw
uczestniczacych w syntezie i cyklicznym odtwarzaniu tetrahydrobiopteryny
(BH,) (Mowszet, Hutyra, 2008: 201-202). Zahamowanie przemiany Phe z powo-
du niedoboru PAH powoduje gromadzenie si¢ jej oraz produktéw ubocznych
przemiany tego aminokwasu w plynach ustrojowych osoby. Rezultatem zaburzen
réwnowagi aminokwasowej jest uszkodzenie o$rodkowego ukladu nerwowego,
ktérego przejawem sg zaburzenia i opdznienia mielinizacji wtdkien nerwowych
oraz zmniejszenia masy mozgu, ktére warunkuje wystgpienie niepelnospraw-
nosci intelektualnej osoby (Mowszet, Hutyra, 2008: 205; Schalock i inni, 2010:
124-125). Nalezy pamigta¢, ze fenyloketonuria® bedzie towarzyszyla osobie przez
cale jej zycie. Ekspresji mutacji genu hydroksylazy fenyloalaniny’ skutecznie za-
pobiega odpowiednia dieta niskofenyloalaninowa, ktéra zapobiega uszkodze-
niu o$rodkowego ukladu nerwowego. Mozna jg traktowaé jako egzemplifikacje
zapobiegania drugiego stopnia. Kolejnym przykladem zapobiegania w odnie-
sieniu do fenyloketonurii s3 badania przesiewowe noworodkéw w jej kierunku
(Mowszet, Hutyra, 2008; Schalock i inni, 2010: 124). Zdaniem Schalocka i jego
zespolu nieetycznie s jednak badania przesiewowe proponowane tym osobom,
u ktorych nie pojawia sie symptomatologia charakterystyczna dla danego scho-
rzenia uwarunkowanego genetycznie, ktore to schorzenie, w kontekscie obecnego
stanu wiedzy, nie poddaje si¢ leczeniu (Mowszet, Hutyra, 2008; Schalock i inni,
2010: 124)8.

W ramach zapobiegania trzeciego stopnia nalezy rozpatrywac strategie,
ktére zmniejszajg, ale nie moga calkowicie zapobiec konsekwencjom niepel-
nosprawnosci osoby, jak rowniez konsekwencjom jej niepelnosprawnosci inte-
lektualnej. Zapobieganie trzeciego stopnia dazy bowiem do poprawy ogdlnego
funkcjonowania osoby rozpatrywanego w kontekscie modelu WHO (Schalock
i inni, 2010: 125). Strategiami bedacymi egzemplifikacja zapobiegania trzecie-
go stopnia s3 miedzy innymi: a) okresowe badania tarczycy u oséb z zespolem

¢ Uwaga ta dotyczy rowniez innych choréb uwarunkowanych genetycznie.

7 Genu hydroksylazy fenyloalaniny jest zlokalizowany na dlugim ramieniu chromosomu 12
(12922-24.1) (Mowszet, Hutyra, 2008: 202).

§ Nancy Wexler obawia sie, ze nauka jest teraz w sytuacji Tejrezjasza, niewidomego wieszcza
tebanskiego. (...). Widzenie przysztosci byto (...) straszliwy losem — widzial ja, ale nie byt w stanie
jej zmienié. «Jest tylko zato$cia — powiedziat Tejrezjasz do Edypa — by¢ madrym, kiedy madro$¢ nie
przynosi korzysci». Albo, jak to ujmuje Wexler, «Czy chcesz wiedzie¢, kiedy umrzesz, szczegdlnie
jesli nie mozesz na to wplynaé¢» (Ridley, 2001: 74-75). O dylematach etycznych zwiazanych ze
stosowaniem testow DNA w diagnostyce choréb nowotworowych z perspektywy socjologicznej
pisze Sieminska (2010).
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Downa, ktérych celem jest zapobiezenie rozwojowi choroby; b) wsparcie w pro-
cesie redukowania zachowan problemowych osoby oraz podczas poszukiwa-
nia innych drég wyrazania siebie; c) strategie sprzyjajace integracji spolecznej
(Schalock i inni, 2010: 125)

Ptaszczyzna druga: wptyw czynnika warunkujgcego niepetnosprawnosé
intelektualng na przebieg catego zycia osoby

Zdaniem Schalocka i jego zespotu znajomos¢ czynnikow ryzyka niepelnospraw-
nodci intelektualnej, ktére oddzialywuja na osobe w przebiegu jej calego zycia, tj.
od chwili poczecia az do momentu $mierci, sg bardzo istotne dla efektywnego pro-
jektowania wsparcia zapobiegawczego dla niej (Schalock i inni, 2010: 127). Zespot
Schalocka wyréznit cztery kategorie czynnikéw ryzyka niepelnosprawnosci inte-
lektualnej, a mianowicie czynniki:

a) biomedyczne, dotyczace biologicznego aspektu funkcjonowania czlowieka’;

b) spoleczne dotyczace spolecznego (relacyjnego) aspektu funkcjonowania
czlowieka';

c) zwigzane ze sposobem funkcjonowania rodzicow i/lub opiekunoéw, ktore
moze mie¢ negatywny wplyw na dziecko'!;

d) zwiazane z dostgpnoscig do wsparcia edukacyjnego, ktére wpltywa na stan
wiedzy rodzicéw i ich poziom umiejetnosci rodzicielskich'? (Schalock i inni, 2010:
61, 131).

Nalezy pamietac, ze strategie wsparcia zapobiegawczego, ktore uwzgledniaja
oddzialywanie tylko jednego czynnika, moga okaza¢ si¢ nieskuteczne i nieprzy-
datne w odniesieniu do biografii konkretnej osoby z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng (Schalock i inni, 2010: 127). Dlatego tez wazne jest uwzglednianie wza-
jemnej interakcji, jaka zachodzi pomiedzy poszczegdlnymi czynnikami ryzyka's
(Schalock i inni, 2010: 131).

® W jez. ang. Biomedical. W$réd nich wyrdznia sie, miedzy innymi: mutacje pojedynczego
genu, zespoly chromosomowe, zaburzenia metaboliczne, choroby matki, wiek rodzicow (Schalock
i inni, 2010: 60).

10W jez. ang. Social. Wéréd nich wyrdznia sie, miedzy innymi: ubdstwo, zta dieta matki, prze-
moc w rodzinie, brak dostgpu do opieki prenatalnej (Schalock i inni, 2010: 60).

''"'W jez. ang. Behavioral. Wérdd nich wyréznia sig, miedzy innymi: uzywanie roznych uzy-
wek (papierosow, alkoholu, narkotykow) przez matke lub przez obydwoje rodzicéw (Schalock
iinni, 2010: 60).

12°'W jez. ang. Educational. Wéréd nich wyréznia sie, miedzy innymi: niskie funkcjonowanie
poznawcze rodzicow pozbawionych wsparcia, brak przygotowania do sprawowania funkcji rodzica
(Schalock i inni, 2010: 60).

3'W jez. ang. Interactions among risk factors (Schalock i inni, 2010: 60).
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Plaszczyzna trzecia: zapobieganie jako forma wsparcia

Schalock i jego zespot do dotychczasowego myslenia o wsparciu, reprezentowane-
go przez AAIDD, a wczesniej AAMR'™, wprowadzit pojecie wsparcia zapobiegaw-
czego'® (2010: 128-131). Skonstruowany przez siebie model zapobiegania niepel-
nosprawnosci intelektualnej nazwali modelem wieloczynnikowym i mi¢dzypoko-
leniownym'® (Schalock i inni, 2010: 130). Zostaly w nim wyréznione dwa wymia-
ry. Pierwszy, zwiazany ze stopniem zapobiegania, tj. zapobieganiem pierwszego,
drugiego i trzeciego stopnia oraz beneficjentem zapobiegania w ramach kazdego
z wyrdznionych przez siebie stopni zapobiegania. Na uwage zastuguje fakt, ze
w ramach zapobiegania pierwszego stopnia jego odbiorcg jest zaréwno dziecko
zagrozone niepelnosprawnoscig intelektualng lub dziecko z niepetnosprawnoscia
intelektualng, jak i rodzice i/lub opiekunowie dziecka zagrozonego niepetnospraw-
noscia intelektualng lub dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng. Zapobiega-
nie drugiego i trzeciego stopnia jest skierowane do osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng na r6znych etapach jej zycia. Drugi wymiar odnosi si¢ do czynnikéw
wsparcia, ktorych kategorie s3 tozsame z czynnikami ryzyka wystapienia niepel-
nosprawnosci intelektualnej. W modelu zostaly wyrdznione nastepujace czynniki
wsparcia: a) biomedyczne, b) spoteczne, ¢) zwigzane ze sposobem funkcjonowania
rodzicéw i/lub opiekundw, d) zwigzane z dostepnoscia do wsparcia edukacyjnego
(Schalock i inni, 2010: 130).

Dla wsparcia zapobiegawczego istotng role odgrywa proces ukladania planu
dziatania, ktére ma skutkowa¢ wparciem zapobiegawczym skierowanym do kon-
kretnej osoby. Schalock z zespolem wyrdznili w nim trzy kroki, ktdre ponizej scha-
rakteryzuje, opierajac si¢ na zaproponowanym przez nich przyktadzie dziecka z al-
koholowym zespolem ptodowym (FAS: Fetal Alcohol Syndrome) (2010: 131-133).

Krok pierwszy to stworzenie kompleksowego programu wsparcia. W jego ra-
mach nalezy opisa¢ wszystkie kategorie czynnikéw ryzyka warunkujacych niepet-
nosprawno$¢ konkretnego dziecka, jak réwniez wzajemnego oddzialywanie po-
miedzy poszczegdlnymi czynnikami. I tak w odniesieniu do dziecka z FAS beda to
nastepujace czynniki:

— biomedyczne: alkoholowy zesp6t ptodowy, wrodzona wada serca;

— spoleczne: ubdstwo rodziny, bezdomno$¢, nieodpowiednie umiejetnosci
wychowawcze;

4 The American Association on Mental Retardation (AAMR) — Amerykanskie Stowarzysze-
nie Uposledzenia Umystowego, ktore w 2006 roku zmienito nazwe na The American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities, tj. Amerykanskie Stowarzyszenie Niepelnosprawnosci
Intelektualnej i Rozwojowej (AAIDD) (Deutsch, Smith, 2008, t.1.: 225).

15 'W jgz. ang. prevention supports.

16 W jez. ang. A mulitfactorial and intergerational Model.
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— zwigzane z funkcjonowaniem rodzicéw: naduzywanie alkoholu, zaniedby-
wanie dziecka;

— zwigzane z dostepnoscia do wsparcia edukacyjnego: brak mozliwosci ko-
rzystania z osrodka wczesnej interwencji (Schalock i inni, 2010: 131).

Interakcje pomiedzy poszczegdlnymi czynnikami ryzyka mozna opisa¢ w na-
stepujacy sposob: po pierwsze, naduzywanie alkoholu przez matke oraz brak jej
wiedzy na temat opieki prenatalnej skutkuja pojawieniem si¢ u dziecka FAS; po
drugie, bezdomno$¢ matki dziecka skutkuje brakiem objecia dziecka oddziatywa-
niami zwigzanymi z wczesng interwencja (Schalock i inni, 2010: 131).

Krok drugi polega na dokladnym opisie strategii wsparcia zapobiegawczego
dla kazdego, wyrdznionego w ramach kroku pierwszego czynnika ryzyka niepet-
nosprawnosci intelektualnej. I tak dla czynnika:

— biomedycznego wsparciem bedzie: leczenie wady serca, odpowiednie od-
zywianie;

— spolecznego wsparciem bedzie: wspieranie umiejetnosci rodzicielskich ro-
dzicow, wspieranie rodzicow w pelnieniu rél rodzicielskich;

— zwigzanego z funkcjonowaniem rodzicéw wsparciem bedzie: leczenie alko-
holizmu rodzicéw, zapobieganie przemocy w relacjach rodzinnych;

— zwigzanego z dostepnoscig do wsparcia edukacyjnego wsparciem bedzie:
objecie dziecka oddzialywaniem zwigzanym z wczesng interwencja (Schalock
iinni, 2010: 131).

Krok trzeci zwigzany ze wsparciem zapobiegawczym polega na ciagglym mo-
nitorowaniu efektywnosci dotychczas wypracowanego planu postepowania w od-
niesieniu do dziecka oraz 0séb z jego najblizszego otoczenia oraz jego modyfikacji
lub zmiany, gdy zajdzie taka potrzeba (Schalock i inni, 2010: 131).

Zapobieganie niepetnosprawnosci intelektualnej
rozpatrywane w kontekscie wczesnej relacji interpersonalnej
pomiedzy rodzicem a dzieckiem

Wezesna relacja pomiedzy rodzicem a dzieckiem wyznacza tory dalszego rozwoju
dziecka we wszystkich sferach jego funkcjonowania'” (por. Cozolino, 2004; Czub,
2005: 67-93; Siegel, 2009; Stawicka, 2008: 48-128; Gerhardt, 2010). Powyzsza
prawda, uznawana za oczywista w obszarze badawczym dotyczacym psychologii

17 Zdaniem Gerhardt ,,[rlozw6] mézgu u dziecka zalezy tak naprawde od jego okreslonych
doswiadczen z ludzmi — jest on niezwykle «zalezny od dos§wiadczeniay, jak to ujeli badacze mozgu.
Uzasadnienie takiego stanu rzeczy mozna znalez¢ w procesie ewolucyjnym: w ten sposob cztowiek
potrafi dopasowac si¢ do srodowiskowej niszy, w ktorej si¢ znajduje. (...). [K]iedy jestesmy nie-
mowlgtami, nasze mozgi sa programowane przez starszych cztonkéw spotecznosci, dzigki czemu
dostosowujemy si¢ do okreslonej rodziny i grupy spotecznej, w ktérej musimy zy¢” (2010: 29).
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rozwojowej dziecka z normg intelektualng (por. ibidem), bywa, moim zdaniem,
czesto pomijana w odniesieniu do dziecka zagrozonego niepetnosprawnoscia in-
telektualng i/lub dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna (por. Koscielska,
1995; Pisula, 2003; Pisula, 2007). Fakt ten powinien wzbudzi¢ niepokéj chocby
z tego powodu, Ze pelnienie roli rodzica dziecka zagrozonego niepelnosprawno-
$cig intelektualng i/lub z niepelnosprawnosciag wymaga dodatkowych umiejetno-
$cirodzicielskich, ktére nie muszg by¢ wpisane w role rodzica dziecka petnospraw-
nego, a ktorych brak moze mie¢ nie tylko negatywne konsekwencje na przebieg
relacji miedzy rodzicem a dzieckiem, ale moze réwniez implikowa¢ pojawienie si¢
u dziecka niepelnosprawnosci intelektualnej (Koscielska, 1995; Koscielska, 1998;
Pisula, 2003; Pisula, 2007). Z tego powodu uwazam za bardzo istotne dla praktyki
i teorii pedagogicznej zwrocenie uwagi przez Schalocka i jego zespol na relacje
pomiedzy rodzicem a dzieckiem oraz udzielanie w jej kontekscie wsparcia zapo-
biegawczego, ktorego celem jest uniemozliwienie zaistnienia niepelnosprawnosci
intelektualnej dziecka (2010: 130). W zwigzku z tym, Ze za nawigzanie relacji i jej
przebieg zawsze odpowiedzialno$¢ ponosi dorosty z powodu posiadanych zasobdw
psychicznych (por. Cozollino, 2004; Siegel, 2009; Gerhardt, 2010), to wlasnie on
powinien by¢, i w propozycji Schalocka i jego zespotu jest, beneficjentem wsparcia
zapobiegawczego oferowanego w kontekscie wczesnej relacji z dzieckiem (Scha-
lock i inni, 2010). Na uwage zastuguje rowniez fakt, Zze w mysleniu o wsparciu za-
pobiegawczym w kontekscie wczesnej relacji pomiedzy rodzicem a dzieckiem jest
brana po uwage miedzypokoleniowa transmisja wzorca przywigzania (por. Czub,
2005: 85). Kazdy rodzic byl przeciez kiedys$ dzieckiem, ktére wchodzito ze swoim
rodzicem w okreslony typ relacji. Owa relacja zakorzeniona w biografii rodzica ma
wplyw na sposdb jego bycia z wlasnym dzieckiem'® (por. Siegel, 2009: 70; Scha-
lock, 2010: 63).

Ponizej zaprezentuj¢ oferowane rodzaje wsparcia zapobiegawczego odnoszace
sie do relacji pomigdzy rodzicem i/lub opiekunem dziecka zagrozonego niepet-
nosprawnoscia intelektualng i/lub dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng®.
Bede je przedstawiala kolejno w odniesieniu do okresu prenatalnego, perinatal-

18 Mary Main w ramach badan nad przywiazaniem prowadzonych z Carol George oraz Nan-
cy Kaplan ,,[o]dkryly, ze wzorzec opowiadania przez rodzica «historii» swego wczesnego zycia
w rodzinie w ramach na wpot ustrukturyzowanego wywiadu mozna skorelowac¢ z klasyfikacja jego
dziecka dokonana na podstawie «sytuacji obcosci» Ainsworth” (Siegel, 2009: 70). W rezultacie po-
wyzszych badan zostalo opracowane narze¢dzie badawcze o nazwie Adult Attachment Interview
(AAI). Obecnie badania z wykorzystaniem AAI sa prowadzone na catym $wiecie (Siegel, 2009:
70).

19 Kiedy bede mowita o niepelnosprawnoéci intelektualnej, bede miata na uwadze niepetno-
sprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim, umiarkowanym, znacznym i glgbokim. Poznawczo cie-
kawy byly namyst nad specyfika wsparcia oferowanego rodzicom i/lub opiekunom modyfikowa-
nym stopniem jego niepelnosprawnosci.
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nego i postnatalnego zycia dziecka z jednoczesnym uwzglednieniem konkretnych
przyktadow wsparcia zapobiegawczego.

Nie podlega jakiejkolwiek dyskusji fakt, ze w okresie prenatalnym rozwoju
dziecka zagrozonego niepelnosprawnoscig wsparcie powinno by¢ oferowane ich
rodzicom (por. Kope¢, 2005). Nalezy pamietad, ze rodzice oczekujacy dziecka za-
grozonego niepelnosprawnoscia intelektualng nie sg grupa jednorodng. Mozna
w niej wyr6znic¢ rodzicow, ktérzy (Kopec, 2005: 30-34):

- po uzyskaniu wynikéw badan prenatalnych, potwierdzajacych nieprawidto-
wosci w rozwoju dziecka, chcg podjac decyzje co do dalszych jego loséw: aborcja
versus decyzja na bycie rodzicem dziecka prawdopodobnie dotknigtego niepetno-
sprawnoscia intelektualna;

- zostali poinformowani o tym, ze po urodzeniu dziecka jest bardzo duze
prawdopodobienstwo jego $mierci z powodu wad letalnych lub rozwojowych,
wrodzonych, znieksztalcen oraz aberracji chromosomowych (WRWZAC) (Dan-
gel, 2010: 81-82);

- dowiedzieli sig, ze dziecko, ktdre przyjdzie na $wiat, bedzie dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscig uwarunkowang genetycznie, np. z zespotem Downa;

- zostali poinformowani, ze dziecko bedzie operowane od razu po urodzeniu
z powodu wystepujacych wad rozwojowych stwierdzonych w trakcie badan pre-
natalnych.

Kazdej z wyzej wymienionych grup rodzicéw powinno by¢ oferowane wspar-
cie zapobiegawcze, ktére, moim zdaniem, bedzie miato istotny wplyw na ksztatto-
wanie sie relacji pomiedzy rodzicem a jego dzieckiem, nawet wowczas, gdy roko-
wania co do przezycia dziecka sg zle.

W okresie perinatalnym zycia dziecka zagrozonego niepelnosprawnoscia
intelektualng wsparcie zapobiegawcze powinno by¢ oferowane przede wszyst-
kim tym rodzicom, ktérych dziecko z powodu WRWZAC umrze. Powinno ono
pojawiac sie, miedzy innymi, w sytuacjach: a) podejmowania decyzji dotyczacej
zaprzestania podtrzymywania zycia dziecka za wszelka cene; b) podejmowania de-
cyzji o tym, ze organy ich dziecka majg by¢ przekazane innemu dziecku (Kopeg,
2005: 32).

W okresie postnatalnym zycia dziecka dla relacji pomiedzy nim a jego ro-
dzicem najistotniejsze sg pierwsze lata zycia (por. Cozolino, 2004; Czub, 2005:
67-93; Siegel, 2009; Gerhardt, 2010). Dlatego, majac na uwadze relacje, przede
wszystkim w tym okresie wsparcie zapobiegawcze powinno by¢ oferowane rodzi-
com i/lub opiekunom dziecka zagrozonego niepelnosprawnoscia intelektualng i/
lub z niepelnosprawnoscig intelektualng. Nalezy bowiem pamietad, ze zagrozenie
niepelnosprawnoscig intelektualng, jak rowniez niepelnosprawno$¢ intelektualna
dziecka wymaga od jego rodzicéw bardzo duzych umiejetnosci rodzicielskiej, kto-
re pozwola na nawigzanie relacji z dzieckiem i trwanie w niej w taki sposob, ze be-



70 Danuta KopPe¢

dzie ono satysfakcjonujace dla obu partneréw interakeji. Bowiem ,wrodzone dys-
pozycje dziecka moga w mniejszym lub wigkszym stopniu utrudnia¢ wlasciwa
interpretacje plynacych od niego sygnalow, ale decydujace znaczenie dla jakosci
relacji ma zachowanie opiekuna podejmowane jako reakcja na te sygnaly. Osta-
tecznie to on decyduje, kiedy i jak bedzie przebiega¢ interakcja (podkreslenie
wi.)”! (Czub, 2005: 81). Dlatego tak wazne jest wsparcie zapobiegawcze oferowane
rodzicom i/lub opiekunom dziecka zagrozonego niepelnosprawnoscia lub dziec-
ka z niepelnosprawnoscig intelektualna, ktérego egzemplifikacja powinna by¢
oferta szkoleniowa dotyczaca przede wszystkim dwoch obszaréw problemowych:
pierwszego, zwigzanego z definiowaniem przez rodzica konkretnych probleméw
bycia w relacji ze swoim dzieckiem oraz przejawdw (nie)radzenie sobie z nimi*.
Moglby on by¢ powiazany z oddzialywaniem terapeutycznym dla tych rodzicow i/
lub opiekunéw, ktérzy wykazywaliby zainteresowanie wlasng terapia®; drugiego,
zwigzanego z procesami: a) godzenia sie¢ ze stratg ,idealnego dziecka”, b) godzenia
sie z niepelnosprawnoscia ,,dziecka realnego™ (por. Zalewska, 1998); trzeciego,
zwigzanego z podnoszeniem kompetencji rodzicielskich istotnych dla przebiegu

20 Obok wrodzonych dyspozycji dziecka mozna réwniez wymieni¢ réwniez zagrozenie niepet-
nosprawnoscia intelektualng oraz niepetnosprawnos¢ intelektualna.

21 Spostrzezenie to potwierdzaja przeprowadzone przez van den Boom badania (Czub, 1005:
81). Autorka wylonita grupe stu niemowlat w ciagu pierwszych pigtnastu dni po narodzinach, ktore
przejawialy wrodzona sktonno$¢ do reagowania afektem negatywnym. Dzieci podzielono na dwie
grupy, ktore liczyly pigédziesiat niemowlat. Matki niemowlat nalezacych do jednej z tych grup
uczestniczyly w programie szkoleniowym, ktorego celem byto podniesienie kompetencji opiekun-
czych (Czub, 1005: 81). ,,Program ten obejmowal trzy dwugodzinne wizyty w domach, pomigdzy
szostym a dziewiatym miesigcem zycia dziecka, podczas ktorych zwigkszano wrazliwo§¢ matek
1 wspomagano ich zdolnosci do wiasciwego odczytywania zardwno negatywnych, jak i pozytyw-
nych sygnalow niemowlegcia, a nastgpnie odpowiedniego reagowania na nie. (...). Okazalo sig,
ze program dziatan wspomagajacych kompetencje opiekuncze istotnie zmienil zachowanie matek
w relacji z dzie¢mi” (Czub, 1005: 81-82).

22 Uwazam, ze autorefleksja dotyczaca swojego bycia z wlasnym dzieckiem w obecnoéci psy-
chologa pozwolitaby na wytonienie tych probleméw rodzica z relacja, ktore sa egzemplifikacja
transmisji migdzypokoleniowego wzorca przywiazania charakterystycznego dla biografii rodzica
(por. Czub, 2005; Siegel, 2009).

2 Nalezy pamigtaé, ze w wyniku terapii lub kontaktow osobistych mozliwe jest przejscie
z niespdjnego do bardziej zintegrowanego stanu umyshu, ktory jest predyktorem rozwoju relacji
pomigdzy rodzicem a dzieckiem (Siegel, 2009: 104). ,(...) «nabyty» status (nazwa typu relacji
przywiazania-uwaga wl.) jest czym$ wigcej niz umiejgtnoscia czysto werbalna; osoby te potrafia
takze przejs¢ od «stow do czynu» i nawiaza¢ emocjonalng wigz z wlasnym dzie¢mi, mimo ze nie
miaty takich do§wiadczen we wlasnym dziecinstwie. Mozemy w istotny sposob przystuzy¢ sig temu
i przysztym pokoleniom, umozliwiajac sobie nawzajem osiagnigcie bardziej refleksyjnego, zinte-
growanego funkcjonowania, ktore sprzyja ufnym relacjom przywiazaniowym” (Siegel, 2009: 104;
por. Cozolino, 2004).

24 Nalezy pamigtaé, ze oba procesy moga facylitowaé pojawienie si¢ depresji u rodzicéw (por.
Pisula, 2003, 2007).
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relacji pomiedzy rodzicem i/lub opiekunem a dzieckiem zagrozonym niepetno-
sprawnoscia intelektualng lub z niepelnosprawnoscia intelektualna. Ich podnosze-
nie stwarza bowiem nie tylko wigksze mozliwosci pojawienia si¢ u dziecka ufnego
przywigzania, ale réwniez widzenie w dziecku przez jego rodzicéow OSOBY, a nie
tylko, co niestety czesto si¢ zdarza, obiektu oddziatywan pielegnacyjnych czy reha-
bilitacyjnych. Dlatego tez podnoszenie kompetencji rodzicielskich powinno doty-
czy¢, miedzy innymi:

— umiejetnosci opiekunczych, takich jak: karmienie, kapiel, ktére w odniesie-
niu do dziecka zagrozonego niepelnosprawnoscig intelektualng lub z niepelno-
sprawnoscia intelektualng sa dla rodzica i/lub opiekuna niejednokrotnie bardzo
duzym wyzwaniem;

— wspomagania odczytywania sygnatéw wysylanych przez dziecko, zaréwno
tych pozytywnych, jak i negatywnych (por. Frohlich, Simon, 2008);

— wspomaganie dostrzegania przejawow osobowego Ja dziecka, nawet, a moze
przede wszystkim, tych rudymentarnych, oraz traktowania ich z nalezytg uwazno-
$cig (por. Frohlich, 1991).

Powyzej przedstawione mozliwosci podnoszenia kompetencji rodzicielskich
sa egzemplifikacja, jedng z wielu oczywiscie, wsparcia zapobiegawczego istotnego
dla dziecka jak réwniez jego rodzicéw i/lub opiekundw.

Zakonczenie

W koncepcji zapobiegania niepelnosprawnosci intelektualnej zaproponowanej
przez Schalocka i jego zesp6t (2010) na uwage zastuguje:

— po pierwsze: wieloplaszczyznowe ujmowanie zapobiegania niepetnospraw-
nosci intelektualnej;

— po drugie: wprowadzenie pojecia wsparcia zapobiegawczego, ktorego bene-
ficjentem jest zaréwno osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng, jak i osoby z jej
najblizszego otoczenia;

— po trzecie: zwrocenie uwagi na czynniki ryzyka niepetnosprawnosci inte-
lektualnej ujmowane nie tylko z perspektywy nauk medycznych i biologicznych,
ale rowniez z perspektywy psychologii, psychologii rozwojowej oraz socjologii;

— po czwarte: ukazanie waznosci relacji pomiedzy rodzicem a jego dzieckiem
z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Mysle, ze z uwagi na powyzsze warto zastanowic si¢ nad implementacjg kon-
cepcji zapobiegania niepelnosprawnosci intelektualnej zaproponowanej przez
Schalocka i jego zesp6! (2010) na grunt polskiej pedagogiki specjalne;.
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Prevention of Intellectual Disability in the Light
of the Considerations of the American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD)

Summary

The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities ad Hoc Commit-
tee on Terminology and Classification (Schalock and others, 2010) examines the prevention
of a person’s intellectual disability in the context of three different aspects of which attention
is paid to a) the degree of prevention of intellectual disability — aspect one; b) the influence
of factors determining intellectual disability in the course of a person’s lifetime — aspect two;
c) prevention as a form of support, so called preventive support — aspect three (Schalock and
others, 2010: 123-129). Within the scope of the first aspect, three degrees of intellectual disabil-
ity prevention may be distinguished: primary, secondary and tertiary. The primary prevention
of intellectual disability focuses on eliminating all possibility of intellectual disability ie. pro-
viding support for pregnant women with alcohol dependency in order to help them to remain
alcohol free. The secondary prevention mainly concerns persons who are suffering from a par-
ticular disability, most frequently a genetic condition, which may not be directly prevented.
Within the scope of tertiary prevention, the use of strategies should be considered which may
decrease but not eliminate the consequences of disabilities in a person, as well as the conse-
quences of the person’s intellectual disability. What is analyzed in the context of secondary pre-
vention is the influential factor conditioning the intellectual disability in the course of a person’s
lifetime. The ShalocK’s team distinguished four risk factor categories of intellectual disability,
namely: a) biomedical, regarding the biological aspect of a person’s functioning; b) social, con-
nected with social (relationship-based) aspect of human functioning; c) behavioral, connected
with the functioning of parents and/or guardians which may have a negative effect on a child;
d) educational, connected with the availability of educational support which affects parental
knowledge and skills (Schalock and others, p. 61 and 131). The concept of tertiary prevention
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concerns the form of support. Schalock and his team, in addition to the general understanding
of support as represented by AAIDD, formerly AAMR, (The American Association on Mental
Retardation) introduced the concept of preventive support (2010: 128-131). The constructed
model of preventing intellectual disability is referred to as multifactorial and intergenerational
(Schalock and others, 2010, p.130). It is extremely crucial for educational practice and theory
that Schalock and his team highlight the parent-child relationship which serves as the context
for providing preventive support in order to eliminate the possibility of intellectual disability of
a child (2010, p.130). Preventive support should be offered to parents during the prenatal peri-
od of a child who remains at risk of developing an intellectual disability. It must be kept in mind
that those parents who are expecting a child that is at risk of developing intellectual disability
do not constitute a homogeneous group. Hence, we may distinguish parents, who (Kope¢, 2005:
30-34): a) on receiving the results of prenatal examination that confirm irregularities in the
child’s development may wish to make decisions about the further course of action: abortion
versus the decision to be the parent of a child that will be a probable sufferer of intellectual dis-
ability; b) have been informed that there is a high risk of mortality after the child’s birth due to
its critical defects or developmental, inborn defects, deformities and chromosomal aberrations
(WRWZAC) (Dangel, 2010: 81-82); c) have become aware that the child they are expecting will
suffer from a genetically conditioned disability ie. a child with Down’s syndrome; d) who have
been informed that the child will have to be operated on immediately after birth, due to the
presence of developmental defects that were determined in the course of prenatal examinations.
During the perinatal period of a child at risk of developing an intellectual disability, preventive
support should be offered especially to those parents whose child is expected to die as a result of
WRWZAC. The support should also be provided in the cases of: a) taking the decision to refuse
or remove life support for the child; b) taking the major decision of organ donation to another
child (Kope¢, 2005: 32). In the postnatal life of a child the early years of its life are the most cru-
cial for forming the bond between the child and its parents. Therefore, it is precisely during this
period that preventive support should be offered to parents and/or guardians of a child that is at
risk of developing an intellectual disability or has a pre-existing intellectual disability.



