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The author emphasizes the influence of social attitudes towards an individual on his
or her self-perception and also pays attention to what threatens the development of
identity in people with intellectual disability. It is said that the most important thing
in the process of identity formation is the fulfillment of three basic psychological
needs during adulthood: the need for having positive relations with other people,
the need for autonomy and the need for competence. The limited opportunities of
adult women and men with intellectual disability to realize these needs are con-
nected to attitudes towards people with intellectual disability such as over-
protectiveness, compassion, focus on deficits, ignorance, segregation, control and
judgments. These attitudes are generated by a set of social stereotypes, according to
which a person with intellectual disability is an “ageless child”. People with intellec-
tual disabilities are affected by a lack of autonomy, the impossibility of experiencing
their own competence as well as limited social contacts as they stay under control of
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their closest social environment. These problems are concerned with the areas of
sexuality and independent living. The author provides examples of discriminatory
attitudes as well as current stereotypes and social beliefs which are an actual barrier
to the psychosocial functioning of adult people with intellectual disability with
respect to the realization of their sexual needs and needs for autonomy.

KEY WORDS: people with intellectual disability, identity, sexuality, assisted housing

Wprowadzenie

Wiek XX byl okresem rozwoju koncepcji na temat tozsamosci
czlowieka, jego relacji z samym sobg i innymi ludZzmi. Podejmowa-
no dyskusje dotyczace prawa jednostki do wolnego wyboru, wply-
wu na wlasny los, decydowania o tym, kim chce by¢ i jak chce pro-
wadzi¢ swoje zycie.

Préba odpowiedzi na pytanie, kim jestem i dokad zmierzam,
wymaga obecnosci jednostki w zyciu spotecznym, doswiadczania
oraz eksplorowania przestrzeni, nawigzywania relacji i zrywania
ich, podejmowania decyzji, a takze uczenia si¢ na wlasnych ble-
dach. Otwiera to drzwi do rozwoju tozsamo$ci, znalezienia swojego
miejsca w $wiecie, osadzenia w rolach najbardziej zgodnych z oso-
bistymi przekonaniami i warto$ciami.

Tozsamos¢ okreélana jest na dwoch plaszczyznach: indywidu-
alnej i spolecznej!. Tozsamoé¢ indywidualna (jednostkowa) obejmu-
je: wglad w siebie samego (samowiedza), poczucie odrebnosci, zna-
jomoé¢ wiasnych potrzeb, reakcji obronnych, systemu wartosci,
cech osobowosci (takich jak charakter, przekonania, zainteresowa-
nia). Tozsamo$¢ spoteczna z kolei ksztaltowana jest przez innych
ludzi, ktérzy przypisuja jednostce okreslone cechy. Ma zwiazek
z zajmowang pozycja spoleczng i rolami pelnionymi w zZyciu co-
dziennym.

Zwiazek tozsamosci jednostkowej i spolecznej jest znaczacy.
Jednostka postrzega siebie przez pryzmat przynaleznosci do okre-

1Podaje za: M. Golka, Socjologia kultury, Wyd. Nauk. Scholar, Warszawa 2007,
s. 115.
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slonych grup, ocenia siebie na podstawie petnionych funkgji i reali-
zowanych rél spolecznych. To spoteczeristwo dostarcza jednostce
informacji, ktére wplywaja na jej autopercepcje, samoocene, zacho-
wanie, w tym gotowos¢ do podejmowania dzialan i integracji ze
spoleczenistwem.

Procesualny charakter budowania tozsamosci osoby
Z niepetnosprawnoscia intelektualna

— uwagi wstepne o zagrozeniach realizacji potrzeb,
zadan i rol spotecznych

Budowanie tozsamosci ma charakter procesualny - trwa cate
zycie, cho¢ w pierwszych teoriach na ten temat (m.in. E.H. Erikso-
na) zwracano uwage na szczeg6lne znaczenie okresu adolescencji.
W tym czasie cztowiek ma juz umiejetnosci ksztaltowane na wczes-
niejszych etapach zycia, ktére w istotny sposéb wplywaja na for-
mowanie sie jego tozsamosci?:

1) umiejetnoé¢ inicjowania i utrzymania kontaktéw z innymi

ludZzmi oparta na zaufaniu,

2) poczucie odrebnosci od rodzicow czy opiekunéw wspierane
wzrostem samodzielnosci w wykonywaniu coraz szerszej
gamy czynnosci dnia codziennego,

3) inicjatywa w podejmowanych dziataniach, stanowczoé¢, po-
konywanie barier,

4) poczucie kompetencji dzieki do$wiadczaniu sukceséw i umie-
jetnosci wspotdziatania z innymi.

Kompetencje te stanowia rezultat zaspokojenia trzech podsta-
wowych potrzeb psychicznych czlowieka: potrzeby utrzymania
pozytywnych relacji z innymi, potrzeby autonomii i potrzeby kom-
petencji. Wéréd réznych kategorii spolecznych zagrozonych do-
$wiadczeniem frustracji tych potrzeb osoby z niepetlnosprawnoscia

2 M. Rekosiewicz, W drodze do dorostosci. Tozsamosc 0séb z niepetnosprawnosciq in-
telektualng, TIPI, Wielichowo 2012, s. 35.
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intelektualng zajmuja szczegdlne miejsce3. Teze te potwierdza wiele
badan nad funkcjonowaniem os6éb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w okresie dorostosci. Wiekszos¢ badaczy wykazuje, iz osoby
z niepelng sprawnoscia od najblizszego otoczenia uzyskuja mniej-
sze prawo do autonomii niz ich zdrowi réwieénicy. Przeciwnie niz
od pozostatych grup spotecznych, od 0séb niepelnosprawnych inte-
lektualnie oczekuje si¢ postawy biernej, zaleznej oraz poddawania
sie kontroli i ciaglej ocenie®. Oczekiwania te generowane sg przez
system stereotypow spolecznych®. Znaczaca role przypisuje sie ste-
reotypom wygladu i funkcjonowania 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng, ktére z uwagi na swoja odmiennosé¢ budzg niepokoj,
zdziwienie, lito§¢7. Stereotypy wplywaja tym samym na postawy
spoleczne wobec 0sob z niepelnosprawnosciag. Moga one przyjac
forme zgeneralizowang, polegajaca na identyfikowaniu osob nie-
pelnosprawnych jako odmiennych od sprawnej czesci spoleczen-

3 M. Rekosiewicz, dz. cyt., s. 35.

4Por. przeglad badan nad funkcjonowaniem w okresie dorosltoéci dokonany
przez A. Zawislak w: A. Zawislak, Jakos¢ Zycia osob dorostych z niepetnosprawnosciq
intelektualng, DIFIN, Warszawa 2011, s. 36-40.

5 Uposledzajace dzialanie otoczenia w literaturze przedmiotu nazywane jest
»wtoérnym skutkiem niepelnosprawnosci”. Zwraca sie¢ uwage, ze potencjat jednostki
zawsze realizuje sie w okreslonym otoczeniu spotecznym i fizycznym. Zakres moz-
liwosci funkcjonalnych weryfikowany jest wszedzie tam, gdzie jednostka podejmuje
dzialania zwigzane z realizacja codziennych zadan zyciowych. Cyt. za: Z. Wozniak,
Niepelnosprawno$é i niepetnosprawni w polityce spolecznej. Spoteczny kontekst medycznego
problemu, SWPS Academia, Warszawa 2008, s. 83.

6 Stereotypy to kategorie cechujace si¢ nadmiernym uproszczeniem, nasyce-
niem, wartoéciowaniem (dodatnim lub ujemnym), generalizacja cech jednostki na
wszystkich reprezentantéw danej grupy, zawierajace tendencyjne, stronnicze, nie-
zweryfikowane uogélnienia, najczesciej falszywe lub nadmiernie uproszczone. Cyt.
za: W. Dykcik, Tendencje rozwoju pedagogiki specjalnej. Osiggniecia naukowe i praktyka
(z perspektywy 50-lecia pracy pedagogicznej z osobami z niepetnosprawnoscig), Wyd.
Nauk. Polskiego Towarzystwa Pedagogicznego Oddzial w Poznaniu, Poznar 2010,
s. 248-249.

7 Por. teoria pietna E. Goffmana, w ktérej zostala rozwinieta analiza zjawiska
napietnowania spolecznego oraz sposob6éw i symboli stuzacych napietnowaniu:
E. Goffman, Pigtno. Rozwazania o zranionej tozsamosci, GWP, Gdansk 2005, s. 31-76.
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stwa, lub zindywidualizowana, zalezna od rodzaju, stopnia i wi-
dzialnosci niepelnosprawnosci8. Postawy spoleczne generuja barie-
ry psychospoleczne wyrazane poprzez poziom partycypacji spo-
tecznej lub izolacji i ignorancji otoczenia os6b niepelnosprawnych.

Wpisane w dorosto$¢ zadania i role spoteczne, ktorych realizacja
ksztaltuje tozsamos¢ jednostkows, sa sfera czesto odbierang osobom
z niepelnosprawnos$ciami. Typowa dla okresu adolescencji zmiana
stosunku wzgledem rodzicéw z zaleznego na partnerski zagrozona
jest potrzeba wsparcia osoby niepetlnosprawnej w wykonywaniu
codziennych czynnosci. Utrwalany jest tym samym stereotypowy
obraz ,wiecznego dziecka”, ktéry mimo wieku biologicznego wcigz
potrzebuje opieki 0s6b dorostych. Wobec osoby z niepetnospraw-
nosciag przejawiane sg postawy dyrektywne, zaleznosciowe, nad-
opiekunicze. Réwniez istotne dla tego okresu przejscie od pozycji
~pasywnej” do ,aktywnej” jest trudne z uwagi na ciaggla kontrole
i ocene opiekunow?.

Istotny wplyw na wystepowanie psychospotecznych barier
funkcjonowania spotecznego 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng ma system rodzinny cechujacy sie¢ nadmiernym otaczaniem
opieka. Chronienie osoby przed sytuacjami trudnymi powoduje, ze
nie ma ona mozliwosci wypracowania wlasnych kompetencji, me-
chanizméw obronnych, zbudowania poczucia wlasnej wartosci, co
w pézniejszym zyciu owocuje silng obawa przed skrzywdzeniem ze
strony otoczenia (nastepuje wycofanie si¢ z wiekszosci stosunkow
spotecznych). Pozostajac w ciaglej zaleznosci, jednostka moze miec
problem z osiggnieciem pelnej dojrzalosci, w tym dojrzatosci spo-
tecznej. Pozostawanie pod wplywem rodziny owocuje takze niskim
uczestnictwem spotecznym (wycofanie sie do bezwarunkowo ak-
ceptujacych kregéw o0s6b najblizszych)l0. Brak umiejetnosci utrzy-

8 Por. Z. Wozniak, dz. cyt., s. 97.

9 Por. F. Wojciechowski, Problemy adolescencji. Postepowanie profilaktyczne i po-
mocowe w kontekicie niepetnosprawnoséci, [w:] T. Zoétkowska (red.), Spoteczno-pedago-
giczne konteksty niepetnosprawnosci, US, Szczecin 2011, s. 61.

10 M. Chrusciak, J. Michalczuk, K. Sijko, D. Wiszejko-Wierzbicka, D. Zyczyrniska-
-Ciotek, Bariery aktywnosci zawodowej oraz czynniki sprzyjajgce podejmowaniu i utrzy-
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mania pozytywnych relacji z innymi osobami, brak autonomii
i niespelnienie potrzeby kompetencji obnizaja poziom motywacji
osoby z niepelnosprawnoscig do uczestnictwa w zyciu spolecznym
i w konsekwencji przeklada sie na zaburzenia rozwoju tozsamosci
dorostej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Brak autonomii oraz ciggta kontrola os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng dotyczg szczegolnie obszaréw zycia jednostki, w kto-
rych ingerencja osob z zewnatrz jest bardzo ograniczona. Wéréd
nich wciaz rzadko eksplorowany w kontekscie rozwoju tozsamosci
0s6b niepelnosprawnych jest obszar seksualnosci i zamieszkania
poza rodzing. Sa to sfery realizowania zadan zyciowych, w ktérych
bezposrednia kontrola opiekunéw jest niemozliwa z uwagi na natu-
ralng intymno$¢ i niezalezno$¢ dzialaii podejmowanych w tych
obszarach przez jednostke.

W kregu realizacji ptciowosci przez doroste osoby
Z niepetnosprawnoscia intelektualna

Seksualnoé¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng jest spo-
tecznie niepozadana. W odbiorze spotecznym obecne jest niedowie-
rzanie, ze osoby niepelnosprawne moga mie¢ potrzeby seksualne
albo twierdzenie, Ze to niemoralne, by w tym samym zdaniu méwic
o niepetnosprawnoéci i o seksiell. Postawa spolecznej niecheci wo-
bec seksualnosci oséb z réznego rodzaju dysfunkcjami widoczna
jest szczegolnie w obszarze regulacji prawnych. W tym kontekscie
nalezy wroéci¢ do poczatku XX w., kiedy rozwijana byla koncepcja
eugeniki negatywnej'?, traktujaca osoby niepelnosprawne jako za-

mywaniu pracy, [w:] W. Lukowski, Osoby z ograniczong sprawnosciq na rynku pracy -
portret Srodowiska, SWPS Academia, Warszawa 2008, s. 132.

11 G. Brearley, Presentation: where did I come from?, Petnoprawni seksualnie - mate-
riaty pokonferencyjne, materialy pokonferencyjne - Stowarzyszenie Na Tak, Poznan
2011,s.7.

12 Eugenika to ruch wywodzacy sie ze Stanéw Zjednoczonych i szybko przenie-
siony na grunt europejski. Gléwnym pogladem gloszonym przez zwolennikéw
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grozenie dla konkurencyjnosci gatunku. Konsekwencja tej idei bylo
organizowanie zamknietych instytucji tworzonych oddzielnie dla
kobiet i dla mezczyzn, by uniemozliwi¢ im rozmnazanie. Popularna
stala sie tez sterylizacja kobiet z r6znego rodzaju deficytami’3. Libe-
ralizacja pogladow na temat seksualnosci oséb z niepetnosprawno-
Scig realizowana réwnolegle z procesami normalizacyjnymi i walka
o prawa czlowieka, obserwowana w ramach naszego kregu cywili-
zacyjnego od lat 70. XX w., objela poszanowanie praw oséb z dys-
funkcja intelektualng do przezywania wtasnej seksualnosci, jej eks-
presji, prawa do zycia w rodzinie, tworzenia zwiazkéw malzenskich
i partnerskich, a takze posiadania dziecil*. Wciaz jednak w ustawo-
dawstwie polskim odnalezé mozna zapisy zabraniajace zawarcia
zwigzku malzeriskiego osobom z niepelnosprawnoscia intelektual-
na’s. Z kolei w polskim kodeksie karnym obowiazuja przepisy, kto-
re traktuja zmuszajacego osobe z niepelnosprawnoscig do obcowa-
nia plciowego tagodniej niz jedli dopuscitby sie tego czynu na
osobie bez deficytu intelektualnego?®.

Postawy dyskryminujace seksualnos¢ oséb z niepetnosprawno-
Scia sa rowniez widoczne w aspekcie planowania architektoniczne-
go miejsc uzytecznodci publicznej. Przykladem moze by¢ sposob
organizowania toalet publicznych, w ktérych rzadko spotyka sie
oddzielne dla niepetnosprawnych kobiet i niepelnosprawnych mez-
czyzn. Co wiecej, czesto spotka¢ mozna toalety oddzielne dla mez-
czyzn oraz wsp6lne dla kobiet i 0so6b niepetnosprawnych.

Z badan Katarzyny Pawelczak i Moniki Karwackiej'” wynika, ze
spoleczenistwo (w tym najblizsze otoczenie) splaszcza kobiecosc¢

eugeniki bylo udoskonalenie rasy ludzkiej poprzez odpowiednia selekcje, dobor
osobnikéw majacych przedtuzy¢ gatunek.

13 Z. Wozniak, dz. cyt., s. 39.

14 M. Koscielska, Niechciana seksualnosé, Jacek Santorski & Co, Warszawa 2004, s. 7.

15 Por. Ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. Kodeks rodzinny i opiekuriczy, art. 12 § 1.

16 Ustawa z dnia 6 czerwca 1997 r. Kodeks karny, art. 197-198.

17K. Pawelczak i M. Karwacka przeprowadzily badania na probie 17 oséb
z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci, ktérych problematyka traktuje o pogla-
dach, opiniach i postawach spotecznych na temat praw seksualnych oséb z niepet-
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i meskos$¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, zaprzeczajac
ich seksualnoéci. Gill Brearley!® zwraca uwage, Ze jest to zjawisko
powszechne réwniez wéréd specjalistow. Relacjonujac doswiadcze-
nia w brytyjskich domach pomocy spolecznej dla 0s6b z niepetno-
sprawnoséciag intelektualng, podkreéla, ze dyrektorzy tych doméw
na pytanie, czy ich mieszkanicy wykazuja jakie$ zachowania seksu-
alne, zazwyczaj odpowiadaja: ,Nie, u nas nie ma takiego proble-
mu”. Wéréd podawanych przykladéw na uwage zastuguje historia,
gdy pewna matrona w ogromnym domu opieki dla os6éb z trudno-
Sciami w uczeniu si¢ powiedziala radosnie: ,Och, u nas nie ma zad-
nych probleméw zwigzanych z seksem. Ubieramy ich wszystkich
w dresy, wiec wszyscy wygladaja tak samo i ten problem sie nie
pojawia”19.

W badaniach Karwackiej i Pawelczak? rozméwcy sygnalizowa-
li, ze ich seksualnos¢ uznaje sie za niewlasciwa, niebezpieczna, pro-
blematyczna, taka, ktéra nalezy ignorowad, a nawet eliminowac.
Kontrolowanie i ttumienie przejawéw seksualnosci czesto rozumia-
ne jest jako dzialanie podejmowane dla dobra osoby niepeino-

nosprawnoscia. Autorki poszukiwaly odpowiedzi na pytanie: Jak osoby z niepetno-
sprawnoéciami spostrzegaja granice spolecznej otwartosci na realizacje ich potrzeby
seksualnej? W badaniach uwidocznila si¢ pewna prawidlowosé. Majac swiadomosé
rozbieznosci miedzy deklarowanymi a rzeczywistymi postawami ogétu spoteczen-
stwa wobec przejawéw seksualnosci oséb niepetnosprawnych, zmienily perspek-
tywe analizy badawczej i postanowily przedstawi¢ punkt widzenia samych oséb
niepelnosprawnych. Badania zaprezentowane zostaly w artykule pt. Granice spo-
tecznego przyzwolenia na realizacje praw seksualnych oséb z niepetnosprawnoscig, Impuls,
Krakéw 2013 [artykut w druku].

18 Gill Brearley - wybitna brytyjska terapeutka, pedagog specjalny i fizjotera-
peuta, autorka wielu ksigzek z zakresu terapii oséb niepelnosprawnych (w jezyku
polskim wydana zostala jej ksiazka Psychoterapia dzieci niepetnosprawnych ruchowo,
WSIP, Warszawa 1999). Relacja na temat do§wiadczen w brytyjskich domach pomo-
cy spolecznej pochodzi z miedzynarodowej konferencji naukowej ,Pelnosprawni
seksualnie” organizowanej w Poznaniu przez Stowarzyszenie Na Tak w ramach
cyklu , Spotkania Na Tak”, 20.05.2011.

19 G. Brearley, dz. cyt., s. 13.

20 K. Pawelczak, M. Karwacka, Granice spotecznego przyzwolenia na realizacje praw
seksualnych osob z niepetnosprawnoscig, Impuls, Krakéw 2013 [artykut w druku].
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sprawnej - w ten sposob zapobiega sie¢ stawianiu osoby niepelno-
sprawnej wobec probleméw, z ktérymi nie moglaby sobie poradzic,
na przyktad konflikty malzeriskie lub wychowanie potomstwa. Cze-
sto mamy tez do czynienia z nakladaniem na osoby niepelnosprawne
moralnosci rodzica, terapeuty, opiekuna - zakres i poziom moralno-
éci opiekuna stanowi punkt odniesienia dla oceny postepowania
osoby niepelnosprawnej. W sytuacji, gdy zachowania seksualne po-
strzegane s jako grzech czy dewiacja, zabrania sie osobie z niepetno-
sprawnoscia ich przejawiania. Nalezy jednak pamieta¢, Ze rezygnacja
z doznan seksualnych w imie okreslonych wartosci (spotecznych czy
religijnych) musi by¢ wsparta autentycznym przekonaniem, a nie by¢
forma przymusu, nasladowaniem lub idea zastepcza. Narzucenie
osobie rezygnacji z zycia seksualnego grozi kompulsja, nadmiernym
skupieniem zainteresowania na obszarze spraw seksualnych?!.

Podsumowujgc swoje badania, autorki zaznaczaja, ze osoby
z niepelnosprawnoscia, w tym takze intelektualna, moga zy¢ w zwiaz-
kach, planowa¢ i realizowa¢ wychowanie potomstwa, a niepelno-
sprawnos$¢ rodzicéw niekoniecznie musi wystapi¢ u ich potomstwa.
Osoby z niepelnosprawnosciag intelektualng podlegaja tym samym
fizycznym i hormonalnym przemianom, jak ich réwiesnicy, z ta
roéznica, ze potrzebuja wiekszego wsparcia, aby je zrozumie¢, zaak-
ceptowac i kontrolowaé. Ograniczenie mozliwosci realizacji plcio-
wosci jest czynnikiem dyskryminujagcym i marginalizujgcym, bo-
wiem rzutuje na catoksztatt funkcjonowania jednostki?2.

Z doswiadczen wiasnych autorki® niniejszego artykulu wynika,
iz rodziny, opiekunowie i specjaliéci na co dzienn spotykaja sie

21 Tamze.

2 Tamze.

% Natalia Marciniak-Madejska - kierownik Srodowiskowego Domu Samopo-
mocy ,Kamyk” (placowka prowadzona przez Stowarzyszenie Na Tak), prezes
Stowarzyszenia na rzecz Os6b Niepetnosprawnych ,Wiara i Swiatlo”. Prowadzony
przez autorke ,Kamyk” to dzienna placéwka terapeutyczna dla 20 oséb wielorako
niepelnosprawnych (tj. niepelnosprawnych intelektualnie w stopniu znacznym lub
glebokim ze wspotwystepujacymi takimi zaburzeniami, jak autyzm, mézgowe
porazenie dzieciece, niedowidzenie, niedostuch, sensoryzmy, epilepsja, zesp6t Dow-
na, fenyloketonuria oraz inne schorzenia genetyczne, neurologiczne i metaboliczne).
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z zachowaniami seksualnymi oséb wielorako niepelnosprawnych,
w tym réwniez 0s6b z glebsza i gleboka niepetnosprawnoscia inte-
lektualng. Wcigz brakuje specjalistow, ktérzy realizuja wsparcie do-
rostych os6b z gleboka niepetnosprawnoscia. Z tego wzgledu osro-
dek prowadzony przez autorke, wypracowujac autorskie metody
pracy z ta grupa osob, opieral sie na doswiadczeniach zagranicz-
nych osrodkéw oraz specjalistow/superwizoréw z calej Polski?,
ktérzy na co dzieri pracuja z dzie¢mi gleboko niepetnosprawnymi
i wspélnie z nami adaptowali znane sobie metody pracy do wspie-
rania 0s6b dorostych. W kwestii wypracowania standardéw pracy
we wspieraniu i rozwijaniu seksualnosci os6b wielorako niepeino-
sprawnych konieczna byla konsultacja ze specjalista w zakresie
seksualnosci os6b niepelnosprawnych. Podjecie tematu seksualnosci
w pracy z dorostymi osobami z glteboka, ztozong niepetnosprawno-
Sciag miato na celu zadbanie o podmiotowos¢ tej grupy oséb. Po-
$rednim rezultatem tego dzialania bylo przetamanie dominujacego
stereotypu seksualnosci oséb z gleboka niepelnosprawnoscia inte-
lektualng, traktujacego te grupe jako ,wieczne dzieci” pozbawione
potrzeb seksualnych lub nad wyraz pobudzone seksualnie, ktore
nie potrafig kontrolowa¢ swojej seksualnosci.

W kregu niezaleznosci mieszkaniowej dorostych oséb
Z niepetnosprawnoscia intelektualna

Stereotypy na temat funkcjonowania o0s6b z niepetnospraw-
noscig intelektualng, méwiace iz jest to kategoria oséb, ktéra pomi-
mo wieku biologicznego potrzebuje stalej opieki niezaleznie od

2 Miedzy innymi: dr Magda Grycman - Stowarzyszenie Rehabilitacyjne Cen-
trum Rozwoju Porozumiewania (Kwidzyn), Beata Blok, Beata Ignaczewska - Spe-
cjalny Osrodek Rewalidacyjno-Wychowawczy dla Dzieci i Mlodziezy z Autyzmem
(Gdansk), Katarzyna Klimek-Markowicz - Spoteczna Szkola Podstawowa i Spo-
teczne Gimnazjum ,Zakatek”, Jacek Kielin - Przedszkole Specjalne ,Orzeszek”,
Monika Karwacka - Uniwersytet im. Adama Mickiewicza (Poznan), Gill Brearley
(Wielka Brytania), Fundacja Behinderten Hilfe Evangelischen Johannesstifts (Berlin).
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stopnia niepelnosprawnosci, sa przyczyna ograniczania ich auto-
nomii takze w zakresie zamieszkania poza rodzing i poza placéwka
opieki calodobowej - a wiec zycia poza systemem bezposredniej
kontroli opiekunéw. Sytuacja mieszkaniowa o0s6b z niepetnospraw-
noscig intelektualng jest mniej korzystna niz os6b petnosprawnych
w tym samym wieku?. Nie maja oni niezaleznosci mieszkaniowej,
mieszkajg wspolnie z rodzicami lub w warunkach catkowitej opieki
w placéwkach dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Znacza-
co ogranicza to budowanie tozsamosci adolescentéw z niepelnospraw-
nodcig intelektualna: ich kontakty spoteczne najczesciej ograniczaja
sie¢ do osob z kregu rodzinnego, hamujac rozwdj niezaleznosci
i poczucia odrebnosci od rodzicéw; niezaleznos¢ zwykle dotyczy
jedynie samoobstugi; rzadko uczestnicza oni w rozwiazywaniu
sytuacji zyciowych umozliwiajacych im do$wiadczanie wtasnej kom-
petencjie.

Istota niepetlnosprawnodci jest zaleznosé od innych - rodzicow,
opiekunéw, specjalistow zajmujacych sie dorostymi osobami z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Matgorzata Koscielska wskazuje,
iz ,wskutek wieloletnich zaniedbant w tym wzgledzie nie sa oni
przygotowani do roli os6b wspomagajacych doroste zycie oséb
uposledzonych”?”. Z tego wzgledu najpierw w Skandynawii, obec-
nie réwniez w Polsce instytucje rzadowe i organizacje pozarzadowe
podejmuja dziatania skierowane na rozwdj systemu mieszkalnictwa
wspomaganego?® w dwéch podstawowych formach (ryc.):

1) mieszkania ambulatoryjne, w ktérych wsparcie realizowane
jest w postaci ustug asystenckich w wymiarze godzin dosto-
sowanym do potrzeb mieszkaricéw, przy braku opieki nocnej.
Najczesciej sa to mieszkania indywidualne lub partnerskie,

% A. Zawislak, dz. cyt., s. 39.

26 Tamze, s. 37.

27 M. Koscielska, dz. cyt., s. 8.

2 Mieszkalnictwo wspomagane to zamieszkanie osoby niepelnosprawnej poza
rodzing czy placowka opieki calodobowej przy odpowiednim profesjonalnym
wsparciu. Wczeéniej ta forma mieszkalnictwa realizowana byla wéréd innych kate-
gorii 0sob zagrozonych ryzykiem wykluczenia spolecznego, miedzy innymi os6b
bezdomnych lub opuszczajacych placowki opiekuriczo-wychowawcze.
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2) mieszkania stacjonarne, w ktérych wsparcie ze strony asy-
stentow i specjalistow jest calodobowe. Zazwyczaj sa to grupo-
we formy mieszkaniowe, na ktére decyduja sie osoby z gleb-
sza i gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng oraz osoby

wielorako niepelnosprawne.

ﬁmieszkanie dorostej osoby z ograni-

czong sprawnoscig (fizyczng/sensorycz-

na/intelektualng) poza systemem rodzin-
nym i instytucjonalnym

Odbiorcami sg wszyscy chetni,\
bez wzgledu na rodzaj i stopien niepet-

nosprawnosci

Mieszkalnictwo wspomagane

Cel: realizowanie wtasciwej dla danej osoby formy niezaleznego zamiesz-
kania z adekwatng iloscig i zakresem profesjonalnego wsparcia

Zakres potrzebnego wsparcia decyduja-
ce o formie zamieszkania (rézne ze
wzgledu na zakres i jako$¢ potrzebnego

\ wsparcia)

Wymaga odpowiedniego przygotowania
od okresu dziecinstwa do dorostosci, naj-
pierw w warunkach domowych i instytu-

cjonalnych, pézniej w mieszkaniach tre-
ningowych (cel: nabycie kompetery

diagnoza obszaru niezbednego

| Formy mieszkaniowe I

2

Liczba oséb wspolnie
gospodarujgcych:
1) indywidualne,
2) grupowe,
3) partnerskie

N

Ny

Wsparcie:

1) ambulatoryjne
(od jednego razu
w miesigcu do kilku
godzin dziennie),

2) grupowe,

3) partnerskie

Ryc. Mieszkalnictwo wspomagane i jego formy
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W wielu krajach Europy Zachodniej i Péinocnej funkcjonuja
utrwalone wzory opuszczania domu rodzinnego po osiggnieciu
wieku adolescencji. Osoby niepelnosprawne nie sa wyjatkiem.
W Polsce zamieszkanie osoby niepelnosprawnej poza rodzing od-
bywa sie zazwyczaj w dwdch sytuacjach. Po pierwsze, gdy rodzice
umierajg i w rodzinie nie ma osoby, ktéra zaopiekuje sie niepelno-
sprawnym krewnym. Po drugie, kiedy rodzice s3 juz starsi i nie
maja sil, by wspiera¢ swoje niepelnosprawne potomstwo. Zreszta
réznica widoczna jest rowniez w potocznej terminologii - w Niem-
czech osoba niepelnosprawna wyprowadza si¢ z domu do grupowych
form zamieszkania, w Polsce rodzina oddaje dziecko instytucji.

Samodzielne zamieszkanie osoby niepetnosprawnej intelektual-
nie wymaga odpowiedniego przygotowania: osoby z niepelno-
sprawnoscia, rodziny, otoczenia instytucjonalnego czy fizycznego.
W polskim systemie wsparcia 0séb z niepelnosprawnoscia przygo-
towanie to swoje podstawy ma na etapie edukacji szkolnej, a p6z-
niej w §rodowiskowych domach samopomocy oraz w warsztatach
terapii zajeciowej. Konieczne jest poszerzenie tego przygotowania
o tzw. trening mieszkaniowy?. Istotne jest, by byl on realizowany
poza terenem warsztatéw, mimo iz osoby z niepelnosprawnoscia
mogtyby tam realizowac wiekszoé¢ zadar wpisanych w prowadze-
nie gospodarstwa domowego. Wazne jest, by trening mieszkaniowy
realizowany byl w warunkach zblizonych do naturalnych - jednak
poza systemem rodzinnym i instytucjonalnym. Bowiem osoby

2 Trening mieszkaniowy jest propozycja pracy terapeutycznej, ktorej celem jest
(obok elementu diagnostycznego) nabycie umiejetnosci zwiazanych z samodziel-
nym/wspieranym zamieszkaniem. Mieszkanie treningowe jest okres§long w czasie
przejsciowa forma mieszkalnictwa. Pobyt w mieszkaniu treningowym umozliwia
osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna, pozostajacym weczesniej pod catkowi-
ta opieka rodziny, rozwinaé praktyczna gotowos¢ do zycia w integracji ze srodowi-
skiem przy adekwatnym do potrzeb wsparciu trenera-asystenta. Obejmuje on m.in.:
trening kulinarny, trening obstugi sprzetu gospodarstwa domowego, trening go-
spodarczy, trening samoobstugi, trening ekonomiczny, trening umiejetnosci korzy-
stania z instytucji uzytecznosci publicznej, trening umiejetnosci korzystania z trans-
portu publicznego, trening umiejetnosci spotecznych, trening spedzania czasu
wolnego i inne, zaleznie od potrzeb osoby z niepelng sprawnoscia.
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z dysfunkcja intelektualng maja trudnos¢ w przenoszeniu, generali-
zowaniu sposobu realizacji zadan. Zasada ta ma swoje znaczenie
w sposobie realizowania terapii. W jednym z poznanskich warszta-
tow terapii zajeciowej prowadzonych przez Stowarzyszenie Na Tak
uczestnicy uczyli sie procedury wystania listu. Wykonywali, przy
wsparciu terapeuty, ciag czynnosci: od napisania listu, po wlozenie
go do koperty, zaadresowanie, przyklejenie znaczka i wrzucenie
koperty do skrzynki na listy. W trakcie kontroli merytorycznej pla-
cowki urzednik - widzac zakup znaczkéw pocztowych w kosztach
programowych - podwazyl celowos¢ tego zabiegu. Spytal, czy
uczestnicy nie mogliby nakleja¢ fikcyjnych znaczkéw, na przyktad
naklejek dla dzieci, to bytoby taniej. Kierownik warsztatu odpowie-
dzial, ze nie mogliby, gdyz jesli kiedy$ zdecydowaliby sie wystac¢
list, to istnieje duze prawdopodobienistwo, ze do skrzynki wrzuca
koperte z naklejonym wizerunkiem Myszki Mickey.

Dyskryminacja os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w przy-
padku zamieszkania poza rodzing odbywa sie¢ dwutorowo:

1) ograniczanie niezaleznosci - osoby wspierajgce osoby niepet-
nosprawne sa nadopiekurnicze i nie dajg im prawa do prowa-
dzenia zycia wedlug wlasnego scenariusza w miejscu, w kto-
rym pozostawaliby poza bezposrednig kontrola rodzicow;

2) niedostarczenie adekwatnego do potrzeb wsparcia (technicz-
nego, spolecznego, finansowego) - brak wsparcia w postaci
asystentéw, brak zabezpieczenia pienieznego, brak udogod-
nieri technologicznych uniemozliwia im zamieszkanie poza
rodzing.

Wsrod zalecent realizatoréw zadar z zakresu mieszkalnictwa
treningowego3® funkcjonuje zasada: ,,dobry asystent to leniwy asy-
stent”. Osoby z niepelnosprawnoscig majg prawo prowadzi¢ nieza-
lezne zycie w takim wymiarze, jakiego potrzebuja. Istotne jest tre-
nowanie umiejetnosci proszenia o pomoc. W przeciwnym wypadku

30 Stowarzyszenie Na Tak od 2008 r. realizuje zadanie zlecane przez Paristwowy
Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych oraz wspoélfinansowane ze $rod-
kow Unii Europejskiej, w ramach ktérego prowadzi dwa mieszkania treningowe dla
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna.
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asystent moze ingerowa¢ w zycie swojego klienta w zbyt wielu za-
kresach, odbierajgc mu prawo do decydowania o sobie. Wigze sie
z tym tez ,prawo do niezdrowego zycia” realizowane w berliriskiej
fundacji Evangelisches Johannesstift - jesli osoba niepelnosprawna
chce pali¢ papierosy, nie chce wietrzy¢ pokoju, nie przeszkadza jej
balagan - asystent nie moze w to ingerowac. Sprawnych os6b, kto-
rzy opuscili dom rodzinny w okresie adolescencji, zadna instytucja
nie kontroluje, czy maja posprzatane i wywietrzone mieszkanie.
Zauwaza sie prawidlowos¢, iz poziom kontroli i oceny os6b doros-
tych jest zalezny od wystepowania niepelnosprawnosci niezaleznie
od jej stopnia.

Uwagi koncowe

Podsumowujac poczynione rozwazania, nalezy stwierdzi¢, ze
dyskryminacja 0s6b z niepelng sprawnoscia ma miejsce wszedzie
tam, gdzie obecne sg stereotypy na temat potrzeb i mozliwosci do-
rostych oséb z ograniczong sprawnoscig intelektualna, szczegolnie
w obszarach, w ktérych catkowita kontrola jest niemozliwa z natury
rzeczy. Nalezy pamietad, ze w dorostoé¢ wpisane sa cechy wspiera-
jace budowanie tozsamosci: przyjecie odpowiedzialnosci za wtasne
dzialania, autonomia, podejmowanie decyzji i dzialan, opierajac sie
na wlasnych przekonaniach i wartosciach, uniezaleznienie sie od
wplywu rodzicéw, a takze wejécie z nimi w stosunki partnerskie3!.
Kierowanie sie postawami ograniczajacymi do$wiadczenia oséb
niepelnosprawnych intelektualnie w tym zakresie negatywnie
wplywa na rozwdj ich podmiotowosci, autonomii, poczucia kompe-
tengji, tj. wartosci wplywajacych w znacznej mierze na rozwdj toz-
samosci, autopercepcje i jakos¢ zycia.

Zmiana negatywnych postaw jest mozliwa, wymaga jednak
spojrzenia na osobe ponad jej fizycznym czy intelektualnym ograni-

31].J. Arnett, Conceptions of the Transition to Adulthood: Perspectives From Adoles-
cence Through Midlife, ,,Journal of Adult Development” 2001, Vol. 8, No. 2, s. 133.
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czeniem. Jest to trudne zaréwno dla rodzicéw, ktérzy mimo wieku
biologicznego wcigz zapewniaja wsparcie swoim dzieciom w reali-
zacji wielu zyciowych czynnosci - petnig role opiekunéw (czesto
prawnych opiekunéw) i to wyznacza im kierunek dziatan. Jest to
trudne réwniez dla terapeutéw, ktérzy w swojej pracy na osoby
niepelnosprawne patrza z perspektywy deficytu. Jest to generowa-
ne nie tylko przez sposob, w jaki zostali przygotowani do roli tera-
peuty, ale tez przez odgérne wymogi zwigzane z realizowaniem
okreslonych celéw rehabilitacyjnych i osigganiem efektéw w proce-
sie terapeutycznym - zawsze w osobie niepelnosprawnej jest cos, co
musi zosta¢ naprawione.

Osia zmian w realizowaniu wsparcia dla os6b niepelnospraw-
nych powinna by¢ Konwencja Organizacji Narodéw Zjednoczonych
o prawach os6b niepelnosprawnych3?, ktérej celem jest popieranie
oraz ochrona praw i godnosci os6b niepetnosprawnych. Wsparcie
rozwoju 0s6b z niepelnosprawnoscia wymaga od pedagogoéw, psy-
chologéw, terapeutéw, rodzicéw, decydentdw organizowania po-
mocy w sposob umozliwiajacy niepelnosprawnemu adolescentowi
realizacje potrzeb zwigzanych z budowaniem tozsamosci (autono-
mii, kompetencji, partnerskich relacji). Konieczne jest zatem posza-
nowanie decyzji, wartoéci, indywidualnosci osoby niepelnosprawnej.
Warto przyjaé¢ za Franciszkiem Wojciechowskim3, ze umozliwienie
rozwoju adolescenta od znaczacych dla niego os6b wymaga towa-
rzyszenia (fizycznego, psychicznego), a nade wszystko spotkania,
gdzie mozliwe bedzie prawdziwe partnerstwo, bezposredniosc

32 Konwencja ONZ o prawach os6b niepelnosprawnych zostala ratyfikowana
przez Polske 6 wrzesnia 2012 r. W konwengji znalazly sie zapisy dotyczace prawa
do realizowania niezaleznego zycia, réwniez w zakresie seksualnosci i zamieszka-
nia. W art. 11 zapisano, ze , 0soby niepelnosprawne beda mialy mozliwos¢é wyboru
miejsca zamieszkania i podjecia decyzji co do tego, gdzie i z kim beda mieszka¢, na
zasadzie réwnosci z innymi osobami, a takze, ze nie beda zobowigzywane do
mieszkania w szczegélnych warunkach”. Konwencja zaklada réwniez, iz formy
pomocy i wsparcia bedg dostosowane do wieku, plci i niepelnosprawnoéci (art. 16
pkt 4 Konwencji o prawach oséb niepelnosprawnych, Tekst opublikowany
w Dzienniku Ustaw w dn. 25 pazdziernika 2012 r., poz. 1169).

3 Por. F. Wojciechowski, dz. cyt., s. 69.
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i pelna akceptacja. Spojrzenie na osobe z ograniczong sprawnoscia
jak na osobe majaca takie same potrzeby, jak kazdy czlowiek, bez
wzgledu na jego ple¢, rase czy sprawnos$¢, wymaga zmiany per-
spektywy: z tego, co dla mnie jest wazne, na to, co jest wazne dla
osoby z niepelnosprawnoscia.
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