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Wprowadzenie

Prezentowany raport jest rezultatem realizacji zadania pod nazwa ,,Zbadanie sytuacji
mieszkaniowej mieszkancow m. st. Warszawy — osob niepetnosprawnych w wieku
od 25 do 50 roku Zycia — w kontekscie zapotrzebowania na organizacje pomocy
w formie pobytu w mieszkaniu chronionym”. Zadanie zostalo zrealizowane przez
Stowarzyszenie Rodzin i1 Opiekunéw Oséb z Zespolem Downa Bardziej Kochani
dzigki finansowaniu w trybie konkursowym ze srodkéw m. st. Warszawy w okresie
od 30 wrzesnia do 15 listopada 2010 roku.

W Warszawie nie gromadzi si¢ na biezaco danych statystycznych dotyczacych liczby
0sOb niepetnosprawnych. Dostgpne sa jedynie aktualne dane o liczbie wydawanych
orzeczen, jednak ze wzgledu na mozliwo$¢ wznawiania orzeczen dane te nie moga by¢
podstawa do wnioskowania o liczebnosci 1 strukturze populacji  0s6b
niepetnosprawnych. Ponadto orzeczenia sa wydawane przez kilka odrgbnych
podmiotéw, dla ktérych nie istnieje wspdlna baza danych. Niektére dzielnicowe
osrodki pomocy spotecznej sporadycznie przeprowadzaja badania ankietowe wsrod
niepetnosprawnych klientéw osrodka (OPS Praga Potudnie, OPS Praga Péinoc) lub
badania takie byly przeprowadzane przez innych wykonawcéw dla ich wilasnych
celow, na przyktad przez studentéw (OPS Bemowo).

Ostatnie pelne dane pochodza z Narodowego Spisu Powszechnego, przeprowadzonego
w roku 2002. Ze wzgledu na to, ze od tego czasu minglo juz 8 lat, dane te nalezy
roOwniez traktowac jako przyblizenie aktualnej sytuacji. Juz wkrétce, wiosng 2011
roku, zbierane beda dane do kolejnego Narodowego Spisu Powszechnego, przez co
mozna bedzie opisa¢ doktadniej aktualng populacj¢ o0s6b niepetnosprawnych
w Warszawie, na poziomie najnizszych jednostek systemu TERYT, a wigc dzielnic.

Wedtug danych Rocznika Statystycznego Warszawy 2008, zawierajacych
oszacowania w oparciu o dane spisowe z 2002 roku, w Warszawie w 2002 r.
mieszkato 181 120 os6b niepetnosprawnych, z ktérych 74% byta niepelnosprawna
prawnie, a wigc posiadata orzeczenie o niepetnosprawnosci. Okoto czterdziestu
procent osOb niepetnosprawnych to ludzie w wieku produkcyjnym, przy czym
wskaznik ten jest znaczaco zrdéznicowany w poszczegdlnych dzielnicach. Dzielnice,
w ktérych w ogélnej strukturze demograficznej dominuja osoby starsze, maja nizszy
odsetek 0s6b w wieku produkcyjnym wsrdéd ogétu niepetnosprawnych. Ponizej 40%
0s6b w wieku produkcyjnym ma populacja oséb niepelnosprawnych w Srédmiesciu,
na Zoliborzu, na Ochocie, na Mokotowie i na Woli. Najwigcej takich oséb, 55% lub
wigcej, jest na Ursynowie, na Bemowie, na Targéwku i na Bialotgce. Na uwage
zastuguja rowniez dzielnice, w ktérych wyzszy niz przecigtnie jest odsetek
najmiodszych wsréd osob niepetnosprawnych. Wskazuje to bowiem na potrzebe
uwzglednienia tej generacji niepetnosprawnych w dlugofalowej polityce spoteczne;.
Do dzielnic o najwyzszym odsetku oséb w wieku przedprodukcyjnym w ogdlnej



populacji

Szczegdtowe dane dla dzielnic zawiera Tabela 1.

0osOb niepelnosprawnych naleza zwlaszcza Bialotgka

Ursynow.

Tabela 1. Liczba 1 struktura oséb niepelnosprawnych w dzielnicach Warszawy (wg
danych z Rocznika Statystycznego Warszawy 2008, na podstawie Narodowego Spisu

Powszechnego z 2002 r.,
Statystycznego w Warszawie

opublikowanych na

stronie

internetowe] Urzedu

liczba os6b

niepelnosprawnych

w tym w wieku

udzial oséb w wieku
produkcyjnym w ogdlnej

liczbie oséb

w tym w wieku

udzial oséb w wieku
przedprodukcyjnym
w og6lnej liczbie

0s6b

Dzielnica ogdtem produkcyjnym niepetnosprawnych | przedprodukcyjnym | niepelnosprawnych
Bemowo 8 674 5168 60% 340 4%
Biatol¢ka 3 883 2132 55% 283 7%
Bielany 15 061 6 899 46% 436 3%
Mokotéw 29 451 10 475 36% 727 2%
Ochota 11 296 3 694 33% 266 2%
Praga Potudnie 19 958 8 983 45% 570 3%
Praga P6tnoc 8971 4 397 49% 341 4%
Rembertéw 2 026 1 044 52% 81 4%
Srédmiescie 18 651 5780 31% 359 2%
Targéwek 12 906 7133 55% 438 3%
Ursus 4 080 2 037 50% 128 3%
Ursynow 8 084 4 895 61% 377 5%
Wawer 6 562 2 891 449 286 4%
Wesota 1424 747 52% 52 4%
Wilanéw 1109 524 47% 31 3%
Witochy 4141 1742 42% 134 3%
Wola 18 589 6 867 37% 553 3%
Zoliborz 6254 2 065 33% 126 2%
WARSZAWA 181 120 77 473 42% 5528 3%

Osoby niepetnosprawne w Warszawie (w wieku 13 lat 1 wigcej) maja najczesciej
wyksztalcenie $rednie (39%, z czego 24% srednie zawodowe, a 15% $rednie
ogollnoksztatcace) lub podstawowe (24%). Rzadziej jest to wyksztalcenie wyzsze
(16%) lub zasadnicze zawodowe (14%). Odsetek os6b niepetnosprawnych, ktére nie
ukonczyly szkoty podstawowej lub maja nieustalony poziom wyksztalcenia wynosi

3%.




Wigkszos¢ os6b niepetnosprawnych w Warszawie jest bierna zawodowo (82%
wszystkich os6b niepelnosprawnych, w tym w wieku przedprodukcyjnym), udziat
pracujacych wynosi 13%, za$ bezrobotnych 4% (1% oséb niepelnosprawnych ma
nieustalony status na rynku pracy).

Jesli chodzi o przyczyny niepetnosprawnosci, mozna posrednio wnioskowa¢ o nich
na podstawie danych dla Warszawy z ogdélnopolskiego badania sytuacji, potrzeb
1 mozliwosci o0s6b niepelnosprawnych, zrealizowanego przez PFRON 1 SWPS
w Il potowie roku 2009 na reprezentatywnej probie gospodarstw domowych.
W badaniu tym pytano mi¢dzy innymi o gtdwna przyczyng probleméw zdrowotnych.
U os6b w wieku produkcyjnym, mieszkajacych w Warszawie 1 posiadajacych
orzeczenie o niepetnosprawnosci, pierwsze miejsce zajmuja choroby neurologiczne
(18% wskazan wsréd os6b w wieku produkcyjnym z orzeczona niepetnosprawnoscia)
oraz choroby uktadu kostno-stawowego, mig$sniowego lub tkanki facznej (18%),
a w dalszej kolejnosci zaburzenia psychiczne 1 zaburzenia zachowania (15%),
uposledzenie umystowe (9%) oraz choroby uktadu krazenia (9%).*

Nieco inne ujecie tych danych, oparte na klasyfikacji ICD-10, przynosi odmienng
struktur¢ podstawowych przyczyn problemow zdrowotnych: zaburzenia psychiczne
1 zaburzenia zachowania (28%), choroby uktadu krazenia (23%), choroby uktadu
nerwowego (15%), choroby uktadu kostno-mig¢sniowego i tkanki tacznej (15%) oraz
choroby oka i przydatkéw oka (13%)."

Na podstawie przeprowadzonych w ramach prezentowanych badan wywiadoéw
eksperckich w §rodowiskach pracujacych z osobami o réznych rodzajach
niepetnosprawnosci uzyskano orientacyjne oszacowanie liczby os6b z dana
niepetnosprawnoscia w Warszawie. Poniewaz suma tych orientacyjnych ilosci stanowi
okoto 2/3 liczby 0s6b niepelnosprawnych okreslonej na podstawie Narodowego Spisu
Powszechnego, wydaje sig, ze szacunki te sa dos¢ wiarygodne, cho¢ w odniesieniu
do niektérych rodzajow niepetnosprawnosci moga by¢ zanizone, a innych — zawyzone.
Oszacowania nie zawieraja na przyktad choréb psychicznych innych niz schizofrenia;
rowniez liczba os6b niepetnosprawnych intelektualnie (zwtaszcza w stopniu lekkim)
moze by¢ w rzeczywistosci nieco wyzsza, gdyz wsrdd ekspertow opinie bylty w tym
wzgledzie dos¢ zrdéznicowane 1 przyjeto usredniong liczbg. Zestawienie szacunkow
eksperckich zawiera Tabela 2.

Konieczno$¢ nowoczesnego ksztaltowania polityki spotecznej, wynikajaca migdzy
innymi z zapisOw przyjetych w Strategii Spotecznej Warszawy na lata 2009-2020 oraz
w Warszawskim Programie Dziatan na rzecz Oséb Niepelnosprawnych na lata 2010-
2020 sprawia, ze pilna staje si¢ potrzeba zbierania poglgbionych danych na uzytek
polityki spoteczne;.

" Dane z Tabeli 2.6 zawartej w publikacji K. Piotrowskiego, L. Rycielskiej, P. Rycielskiego i K. Sijko ,,Sytuacja,
potrzeby i mozliwosci 0s6b niepetnosprawnych w Warszawie”, stanowiacej integralng czg¢$¢ niniejszego raportu.
- Tamze, Tabela 2.7.



Zadanie zlecone Stowarzyszeniu ,Bardziej Kochani” w ramach konkursu
przeprowadzonego przez Biuro Polityki Spolecznej Urzegdu m. st. Warszawy,
polegajace na zebraniu informacji o sytuacji mieszkaniowej niepetnosprawnych
mieszkancow Warszawy w wieku od 25 do 50 roku zycia w kontekscie
zapotrzebowania na organizacj¢ pomocy w formie pobytu w mieszkaniu chronionym,
jest wyjsciem naprzeciw potrzebom informacyjnym Miasta.

Tabela 2. Liczba 0s6b z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci w Warszawie
oszacowana na podstawie wywiadow eksperckich

Szacowana liczba os6b

Przyczyna niepelnosprawnosci w Warszawie
niepelnosprawnos¢ intelektualna 50 000
(w tym zespot Downa) (2500)
niewidomi i stabowidzacy 40 000
(w tym niewidomi) (7 000)
niepetnosprawnos¢ ruchowa 15 000
schizofrenia 6 000
(w tym schizofrenia niegeriatryczna) (2 500)
mozgowe porazenie dziecigce 3500
autyzm 1000
Razem 115 500

Struktura raportu odpowiada podstawowym celom badania. Publikacj¢ otwieraja
uwagi metodologiczne, pozwalajace miedzy innymi oceni¢, na ile wnioski z badan
nadaja si¢ do uogdllniania. W rozdziatach pierwszym 1 drugim umoéwione sa
odpowiednio sytuacja rodzinna i sytuacja mieszkaniowa o0séb niepetnosprawnych
uczestniczacych w wywiadach grupowych. Rozdziat trzeci, najobszerniejszy,
obejmuje mozliwie doktadny opis obecnego funkcjonowania os6b niepetnosprawnych.
Ze wzglegdu na znaczne roznice wynikajace z rodzaju niepetnosprawnosci
zdecydowano si¢ uporzadkowac ten opis wedtug rodzajow niepelnosprawnosci.

Podzial na rézne rodzaje niepetnosprawno$ci jest koniecznym uproszczeniem,.
W rzeczywistosci osoby niepelnosprawne cierpia na wspotwystepujace schorzenia.
Dla celow analitycznych zdecydowano si¢ jednak wyodrebni¢ podstawowa
niepetnosprawnos¢, by méc uchwyci¢ najistotniejsze prawidlowosci funkcjonowania
poszczegdlnych grup.

Dzigkuje w tym miejscu wszystkim moim Rozméwcom, zaréwno osobom

niepetnosprawnym uczestniczacym w wywiadach grupowych, jak 1 ekspertom,
pracujacym na co dzien w srodowisku os6b z r6znymi niepelnosprawnosciami, za ich



otwarto§¢ 1 aktywny udziat w wywiadach. Szczegdlne podzigkowanie skladam
pracownikom dzielnicowych osrodkéw pomocy spotecznej, ktérych zaangazowanie
ientuzjazm dla idei mieszkan chronionych w wielu przypadkach zaprzeczaty
stereotypowi wypalonego pracownika socjalnego. Dzigkuje réwniez warszawskim
organizacjom pozarzadowym, w szczegllnosci organizacjom wspOlpracujacym
w Komisji Dialogu m. st. Warszawy ds. Mieszkan Chronionych, za sprawne
1 kompetentne  przeprowadzenie rekrutacji  uczestnikOw  do zogniskowanych
wywiadow grupowych.



Metodologia

Celem prezentowanych badan byto zebranie danych potrzebnych do opracowania
koncepcji organizacji 1 funkcjonowania mieszkan chronionych. Grupg docelowa
stanowili mieszkancy Warszawy, osoby niepelnosprawne w wieku od 25 do 50 roku
zycia.

Badania zrealizowano przy uzyciu iloSciowych 1 jakosciowych metod badawczych,
stosowanych w naukach spotecznych.

W czesci iloSciowej wykorzystano wtorna analizg statystyczna danych sondazowych
dla Warszawy, pochodzacych z ogdlnopolskiego badania przeprowadzonego
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych 1 Szkote Wyzsza
Psychologii Spotecznej (projekt systemowy nr WND-POKL-01.03.06-00-041/08
,Ogolnopolskie badanie sytuacji, potrzeb i mozliwosci 0séb niepetnosprawnych”,
kierowany przez prof. dr hab. Anng Izabelg Brzezinska).

Odrebny raport z analizy wtérnej powyzszych danych sondazowych, autorstwa
Konrada Piotrowskiego, Ludmily Rycielskiej, Piotra Rycielskiego 1 Kamila Sijko,
zostal opublikowany pod tytutem ,Sytuacja, potrzeby 1mozliwosci 0séb
niepetnosprawnych w Warszawie” 1 stanowi integralng czgs¢ niniejszego raportu
konhcowego z realizacji zadania.

Badania  jakosciowe  przeprowadzono  zarbwno  ws$réd  samych  o0séb
niepelnosprawnych, jak 1 wsréd ekspertéw pracujacych z takimi osobami. Jakosciowa
czgs¢ projektu obejmowata zogniskowane wywiady grupowe z osobami
niepetnosprawnymi lub ich opiekunami oraz indywidualne wywiady eksperckie.

Przeprowadzono siedem wywiadéw grupowych, w ktérych uczestniczyto w sumie 60
0sOb niepetnosprawnych, oraz 33 indywidualne wywiady eksperckie z 45 osobami
(w niektérych wywiadach udzial brata wigcej niz jedna osoba). Osiemnascie sposrod
ogllnej liczby trzydziestu trzech wywiadéw  eksperckich  zrealizowano
z pracownikami wszystkich warszawskich osrodkbw pomocy spotecznej we
wszystkich  dzielnicach. Pozostale wywiady przeprowadzono 2z ekspertami,
pracujacymi z osobami z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci. Pelna lista
ekspertow zawarta jest w Aneksie.

Badania zrealizowano w okresie od 1 do 31 pazdziernika 2010 roku.
W toku badan poszukiwano odpowiedzi na nastgpujace pytania:

e W jaki sposob zainteresowane srodowiska postrzegaja mozliwos¢ w miarg
samodzielnego funkcjonowania 0s6b z okreslonym rodzajem
niepetnosprawnosci?

e Jakie sa rzeczywiste potrzeby, oczekiwania i marzenia oséb niepelnosprawnych
w tym zakresie?



W jaki spos6b osoby z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci funkcjonuja
obecnie?

Jakie przewidywania maja osoby niepetnosprawne odnosnie przysziych
warunkow zycia?

Czy podejmuja w tym kontekscie jakies dziatania?

Jaki jest stopien gotowosci o0s6b niepetnosprawnych (i ich rodzin)
do zamieszkania bez rodziny lub zmiany miejsca zamieszkania w przypadku
0sOb mieszkajacych samodzielnie?

Jakie dostrzegaja ewentualne korzysci dla siebie/rodzin/srodowiska spotecznego
z utworzenia mieszkan chronionych?

Jakie bariery uniemozliwiaja jak dotad tworzenie mieszkan chronionych przez
samych zainteresowanych?

Jaki jest szacowany zasigg zidentyfikowanych zjawisk 1 tendencji
w poszczegdlnych srodowiskach / dzielnicach?

Jakie problemy zwigzane =z zaspokajaniem potrzeb mieszkaniowych
1 opiekunczych os6b niepelnosprawnych dostrzegaja pracownicy osrodkéw
pomocy spotecznej? Czy wystepuje zroznicowanie w tym zakresie pomigdzy
dzielnicami?

Nie na wszystkie pytania udato si¢ znalez¢ peilna odpowiedz. Wynikato to
w szczegollnosci z przyczyn systemowych, dotyczacych zadan realizowanych przez
osrodki pomocy spotecznej. Bgdzie o tym mowa w dalszej czgSci raportu.

Wyniki prezentowane w niniejszej publikacji pochodza przede wszystkim
ze zogniskowanych wywiadow grupowych, za§ material z wywiadéw eksperckich
traktowany byt jako cenne uzupetnienie informacji pochodzacych od samych oséb
niepetnosprawnych i ich opiekunéw.
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Charakterystyka uczestnikow wywiadow grupowych

Przeprowadzono w sumie siedem zogniskowanych wywiadéw grupowych, w ktérych
udziat wzigto tacznie 60 os6b niepelnosprawnych. Uczestnicy rekrutowani byli
sposrod oséb o okreslonym rodzaju niepelnosprawnosci za posrednictwem organizacji
pozarzadowych. Kryterium rekrutacji stanowit wiek w przedziale 25-50 lat oraz mnie;j
wigce] rowne proporcje kobiet 1 mgzczyzn w ramach kazdej z grup.

W praktyce rozpigtos¢ wieku wyniosta 22-48 lat (w wywiadach wzigto udzial w sumie
pigciu uczestnikow w wieku ponizej 25 lat, z czego az czterech w grupie o0sob
z autyzmem). Nie we wszystkich grupach udalo si¢ zachowa¢ réwnowage pici:
pojawita si¢ przewaga megzczyzn w grupie 2 (5/8 sktadu grupy) 1 w grupie 3
(3/4 sktadu grupy), zas przewaga kobiet w grupie 6 (2/3 sktadu grupy).

Srednia wieku wszystkich uczestnikéw ogétem wyniosta 31 lat. Srednie
dla poszczegdlnych grup podane sa w Tabeli 3.

Tabela 3. Liczba i Srednia wieku uczestnikow zogniskowanych wywiadéw grupowych

Srednia
Liczebnos¢ wieku
grupy w latach

Zogniskowane wywiady grupowe

Grupa 1 (niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim) 10 31

Grupa 2 (niepetnosprawno$¢ intelektualna w stopniu

znacznym) 8 38
Grupa 3 (autyzm) 8 25
Grupa 4 (niepelnosprawnos¢ ruchowa) 8 29
Grupa 5 (mézgowe porazenie dziecigce) 8 35
Grupa 6 (choroby psychiczne) 9 32
Grupa 7 (niewidomi 1 stabowidzacy) 9 32

Ogoblem 60 31

Uczestnicy wypetniali prosty kwestionariusz rekrutacyjny (zob. Aneks).

Zgodnie z wuzyskanymi na jego podstawie informacjami wszyscy uczestnicy
wywiadow grupowych posiadali orzeczenie o niepelnosprawnosci, w wigkszosci
w stopniu znacznym (66%) lub umiarkowanym (29%), a tylko 5% - w stopniu lekkim.
Na og6t posiadane przez respondentéw orzeczenie wystawione bylo bezterminowo
(70%), w pozostatych przypadkach na krétszy, przewaznie kilkuletni okres. Pytani
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oorgan, ktory wydal orzeczenie o niepetnosprawnosci, uczestnicy wywiadow
grupowych nieco czgsciej wskazywali na ZUS (57%) niz na powiatowy zespot
ds. orzekania o niepelnosprawnosci (43%). Wigkszo$¢ uczestnikow wywiadow
grupowych pobierata rente (80%), byta to na og6t renta socjalna, okreslana tez jako
»zusowska” (80% wszystkich uczestnikOw pobierajacych rentg). Znacznie rzadziej
wymieniano w tym kontekscie rent¢ uczniowska czy rodzinng (odpowiednio 11% 1 9%
wszystkich uczestnikéw pobierajacych rentg).

Mozna powiedzie¢, ze uczestnicy wywiadow reprezentowali cala Warszawe.
Mieszkali niemal we wszystkich dzielnicach miasta: Bemowo (3), Biatotgka (2),
Bielany (4), Mokotéw (8), Ochota (4), Praga Potudnie (4), Praga Péinoc (6),
Srédmiescie (5), Targéwek (3), Ursynow (5), Wawer (1), Wilanéw (1), Wiochy (2),
Wola (4), Zoliborz (1). Ponadto jedna osoba nie podata dzielnicy zamieszkania,
a pojedyncze osoby mieszkaty w miejscowosciach w okolicach Warszawy (Zabki,
Zielonka, Konstancin, Piaseczno, Minsk Mazowiecki, Siemiatycze) i jednocze$nie
byly zwiazane z Warszawa poprzez pracg, rehabilitacje czy leczenie. Sposrod osob
mieszkajacych w Warszawie czeS¢ przyjechata do niej z innych miejscowosci.
Dotyczy to zwlaszcza os6b niewidomych, z ktérych czg$¢ byta zwiazana z osrodkiem
w Laskach, oraz pojedynczych oséb z chorobami psychicznymi.

Roéznice w liczebnosciach migdzy dzielnicami wynikaja w pewnej mierze
z rekrutowania uczestnikOw poprzez organizacje, ktérych dzialalno§¢ w niektérych
przypadkach obejmuje wigksza liczbg 0s6b z pojedynczej dzielnicy. Specyfika metody
badawczej, jaka sa zogniskowane wywiady grupowe, nie zaktada jednak statystycznej
reprezentatywno$ci uczestnikow. Wystarczy, ze spelniaja oni kryteria doboru,
okreslone dla grupy docelowej, do ktérej ma by¢ skierowane okreslone dziatanie
z zakresu polityki spoteczne;.

Nalezy natomiast bra¢ pod uwage, ze wsrdd uczestnikéw wywiadéw grupowych
przewazali ludzie aktywni, czgsto dziatajacy spotecznie. Ma to zwiazek z wybranym
kanatem rekrutacji. Moze réwniez mie¢ wptyw na pewne obciazenie wynikow,
polegajace na tym, ze badani byli w stanie do$¢ dobrze wyartykutlowac swoje potrzeby
1 mozliwosci, prawdopodobnie lepiej niz bytyby to w stanie uczyni¢ przecigtne osoby
z podobna niepetnosprawnoscig. To obciazenie stanowi jednak cen¢ za uzyskanie
poglebionego wgladu w codzienne funkcjonowanie o0s6b, reprezentujacych
poszczegdlne rodzaje niepetlnosprawnosci, 1 zostalo w pewnym  stopniu
zrekompensowane poprzez material uzyskany w wywiadach eksperckich.
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Narzedzia badawcze

Zogniskowane wywiady grupowe prowadzone byty w formie pétustrukturyzowanej
dyskus;ji, kierowanej przez moderatora w oparciu o 0ogélny scenariusz wywiadu. Byt
on podobny dla wszystkich grup, zniewielkimi modyfikacjami wynikajacymi
z charakteru grupy. Poruszane tematy dotyczyly obecnego funkcjonowania, w tym
struktury rodziny i warunkéw mieszkaniowych, a takze marzen o przysztosci oraz
obszaréw funkcjonowania postrzeganych jako problematyczne.

Podczas wszystkich wywiadow grupowych poza moderatorem obecny byt tez
psycholog - asystent moderatora. Wszystkie wywiady byly nagrywane i poddane
transkrypcji, dzigki czemu mozliwa byta doktadna analiza jakosciowa wypowiedzi.

W wywiadach eksperckich postuzono si¢ ogdélnymi wytycznymi, ktére w toku
wywiadu byly uzupetniane lub modyfikowane w zaleznosci od konkretnej sytuacji.

Zar6wno scenariusz zogniskowanego wywiadu grupowego, jak 1 wytyczne
do wywiadéw eksperckich zawarte sa w Aneksie.
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Rozdziat 1. Sytuacja rodzinna

Ogo6lnie mozna méwi¢ o dwoch typowych sytuacjach rodzinnych, w jakich aktualnie
znajduja si¢ badane osoby niepelnosprawne. Podstawowy model to mieszkanie
z obojgiem rodzicow, drugi zas, o potowg rzadszy — mieszkanie tylko z matka.
Co drugi przypadek mieszkania wytacznie z matka wynika ze $mierci ojca, znacznie
rzadziej z rozbicia rodziny.

Te podstawowe modele rodziny wynikaja po pierwsze z dos¢ mtodego wieku (srednio
31 lat) os6b zrekrutowanych do badania, ktére tym samym zamieszkuja z rodzicami
od urodzenia. Po drugie za$ zamieszkiwanie z rodzicami wynika z takiego rodzaju
badz stopnia niepetnosprawnosci wigkszosci badanych oséb, ktory wymaga statej
opieki badz przynajmniej monitorowania. Uniemozliwia to niezalezne zamieszkanie
1 funkcjonowanie.

W tym kontek$cie narzuca si¢ pytanie o to, co dzieje si¢ z osobami bedacymi
pod opieka rodzicéw w momencie, gdy tej opieki braknie. Jest to zarazem odpowiedz
na pytanie o to, dlaczego do badania zrekrutowano w wigkszosci mtode osoby,
podczas gdy kryterium rekrutacji byt przedziat 25-50 lat. Odpowiedz na to pytanie
ptynie z wywiadéw eksperckich. Starsze osoby niepelnosprawne z grup, w ktérych
dominuje model zamieszkiwania z rodzicami trafiaja niemal bezwyjatkowo do domoéw
pomocy spotecznej. Temat ten bedzie szerzej poruszony w dalszej czgsci raportu.

W zalezno$ci od rodzaju niepetnosprawnosci zaobserwowa¢ mozna bardzo wyrazne
réznice we wzorcach rodzinnych.

Wyréznia si¢ szczegdlnie grupa oséb niewidomych, w ktérej jako jedynej dominuje
niemal nieobecny w wigkszosci innych grup model samodzielnego zamieszkiwania.
Osoby niewidome mieszkaja z reguly same lub z kolega / kolezanka, czgsto
w wynajetym mieszkaniu czy bursie. Dwoch uczestnikow tej grupy zatozyto wlasne
rodziny, wjednym przypadku pojawily si¢ dzieci. Na oderwanie od rodzicéw
bez watpienia wplywa z jednej strony relatywnie duza samodzielno$¢ tej grupy osob,
z drugiej za$ pochodzenie znacznej czg$ci o0s6b niewidomych mieszkajacych
w Warszawie z innych miejscowosci, a wigc wczesniejsze usamodzielnienie zwigzane
z edukacja lub praca zawodowa poza miejscem zamieszkania.

Drugi biegun ws$réd wzorcéw rodzinnych stanowia najmniej samodzielne grupy
niepelnosprawnych - osoby ze znaczna niepelnosprawnoscia intelektualng oraz
osoby zautyzmem, a takze w mniejszym stopniu osoby z lekka
niepelnosprawnoscia intelektualna oraz osoby z moézgowym porazeniem
dziecigcym. Zamieszkiwanie z obojgiem rodzicéw lub tylko z matka stanowi jedyny
model wystgpujacy w dwoch pierwszych grupach i zdecydowanie dominujacy model
w dwoch nastgpnych. Wynika to ze znacznych potrzeb opiekunczych oséb z tych grup.
Wsréd badanych pojawil si¢ przypadek osoby ze znaczna niepelnosprawnos$cia
intelektualng, ktéra w ciaggu tygodnia mieszka we wilasnym pokoju
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w wyspecjalizowanym osrodku, a w weekendy — z mama, u ktérej nadal ma swoj
pokoj. Jest w ten sposOb przygotowana do funkcjonowania poza rodzing w wypadku
Smierci matki.

Rodziny os6b najmniej samodzielnych obejmuja w niektorych przypadkach takze
trzecie pokolenie, bowiem znaczaca byla niekiedy obecnos¢ we wspdlnym
gospodarstwie domowym babci. Babcia postrzegana jest jako osoba, ktéra z jednej
strony wspierala przez lata rodzicow w opiece nad niepetnosprawnym dzieckiem,
z drugiej jednak obecnie roéwniez wymaga opieki. Generalnie watek wsparcia
udzielanego zwlaszcza we wczeSniejszych latach przez dziadkéw osoby
niepetnosprawnej jest szczegdlnie widoczny wsrdd os6b ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci intelektualnej 1 z autyzmem.

Dwie pozostale grupy os6b niepetnosprawnych, a wigc niepelnosprawni ruchowo oraz
osoby z chorobami psychicznymi cechuja odmienne od opisanych modele rodziny.

Osoby z niepelnosprawnoscia narzadu ruchu rzadko mieszkaja z rodzicami,
a dominujacy model stanowi zalozenie wilasnej rodziny 1 mieszkanie
ze wspoimatzonkiem lub prowadzenie jednoosobowego gospodarstwa domowego.
W tej grupie z rodzicami lub tylko z mama mieszkaly tylko trzy osoby, w tym dwie,
ktérych niepelnosprawnos¢ ruchowa wynikata z dziecigcego porazenia mézgowego,
powodujac bardziej nasilone trudnosci motoryczne, oraz mgzczyzna poruszajacy sig
na wozku, ktéry z powodu braku innego mieszkania nigdy nie wyprowadzil sig
od matki 1 mieszka obecnie z nia i z bratem alkoholikiem. Tak wigc poza przypadkami
dziecigcego porazenia moézgowego osoby z niepetnosprawnoscia narzadu ruchu
cechuja si¢ znaczng niezaleznoscia od rodzicow.

Natomiast sytuacja rodzinna oséb z chorobami psychicznymi jest szczegd6lnie trudna.
Badani z tej grupy opisywali trudne relacje migdzy domownikami. W ich rodzinach
przezywane sa nasilone konflikty migdzy rodzicami, a takze konflikty migdzy
rodzicami a osoba niepetnosprawna, ktorej niepetnosprawno$¢ jest trudna
do zaakceptowania lub draznigca dla pozostatych cztonkéw rodziny.

Oto wypowiedzi, sygnalizujace te trudnosci:

»Z tego, co zauwazytem, w rodzinach osob zaburzonych psychicznie wszyscy
praktycznie majq problemy, konflikty w domu. Prawie wszyscy, jesli nie wszyscy.”

,»Mama ma taki problem, Ze nie podoba jej si¢ jak jem, jak chodze, tego typu rzeczy.
Ciqgta krytyka.”

»[Matka] potrafi robi¢ mi kilka awantur dziennie, o to, Ze nie wytartam blatu
w kuchni, a ja caty czas o tym zapominatam, a ona caty czas mnie wyzywata, robita
po kilka awantur dziennie i tak bylo przez cate moje zZycie, 0 wszystko sie czepiata.
W nic nie wierzyta, zawsze mi powtarzala, ze nic mi si¢ nie uda w zZyciu, ze jezeli ona
umrze, to ja z niq.”

Nalezy podkreslic, ze w tej grupie badanych wspominano takze o chorobach
psychicznych, dotyczacych rodzicow lub rodzenstwa.
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Niektore osoby niepetnosprawne borykaja si¢ z problemem alkoholowym w rodzinie.
W grupie uczestnikéw wywiadéw problem ten dotyczyt obojga rodzicow, matki
lub rodzenstwa.  Wszystkie te  osoby byly  wspéldomownikami  osoby
niepetnosprawnej. Temat alkoholizmu wyptynal samoistnie, nie byl wywotany przez
moderatora, mozna w zwiazku z tym przypuszczac, ze odnotowane sygnaty swiadcza
o szerszym zjawisku. Nieco czgsciej na problem alkoholowy narazone sa rodziny oséb
chorych psychicznie.

Wigkszos¢ badanych we wszystkich grupach ma jednego brata lub siostr¢ — jest to
sytuacja najczgstsza. Co piaty uczestnik wywiadow grupowych byl jedynakiem,
rOwniez co piaty miat dwoje lub wigcej rodzenstwa.

Przewaznie w przypadku posiadania rodzenstwa zaden brat ani siostra nie mieszkat juz
z uczestnikiem wywiadu grupowego.

Wsréd  os6b  chorych  psychicznie oraz os6b niewidomych zwraca uwage
wystgpowanie tych samych niepetnosprawnosci u rodzenstwa.

Badane osoby niepetnosprawne w przewazajacej liczbie przypadkéw mialy szans¢ na
zaobserwowanie swoich rodzicéw, w tym matek, w_aktywnych rolach zawodowych.
Watek pracy zawodowej rodzicow byt uwzgledniony w scenariuszu celowo, dla
sprawdzenia, czy w S$rodowisku osOb niepetnosprawnych funkcjonuje stereotyp
zawieszania aktywnosci zawodowej przez jedno z rodzicOw, by zapewni opieke
niepetnosprawnemu dziecku. Stereotyp ten nie zostal potwierdzony.

Badani z reguty deklarowali, ze ich matki pracuja lub pracowaty zawodowo, nawet
jesli okresowo przerywaly pracg, by zajmowac si¢ niepelnosprawnym dzieckiem,
czy tez ostatecznie skorzystaly z wczesniejszej emerytury. Trudno przesadzac,
czy aktywnos¢ zawodowa wynikata z potrzeby samorealizacji wsréd matek badanej
grupy osob, czy z koniecznosci ekonomicznej. Prawdopodobnie jednak wzorzec ten
nie jest typowy dla rodzin oséb niepetnosprawnych. Moze bowiem wynika¢ z kanatu
rekrutacji uczestnikow. Nalezy bra¢ przy tym pod uwagg, ze to wilasnie aktywno$¢
zawodowa rodzicoéw, zwlaszcza matek, mogta sprawiC, ze osoby uczestniczace w
badaniu znalazty si¢ wsrdd najaktywniejszych spotecznie os6b niepetnosprawnych.

W  przypadku os6b samodzielnych, a wigc mieszkajacych samotnie lub
ze wspoimatzonkiem 1 ewentualnie dzie¢mi, petnione w rodzinie role nie odbiegaja
od standardowych rél rodzinnych, pelnionych przez osoby w pelni sprawne.

Osoby mniej samodzielnie, ktérymi opiekuja si¢ rodzice, petnia - poza oczywista rola
dorostego dziecka - takze inne role. Sa to cho¢by role wnuka, cioci lub wujka
czy opiekuna zwierzat:

,» W sobote nie mamy zajeé, to 7 mojq mamq i 7 mojq ciociq wyjezdzamy tez na dziatke,
albo w niedziele troche babci pomoge, jakis obiad pomoge babci, spytam sie, czy
pomoc”.
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,Mam jednego brata starszego, ktéry mnie niecnie wykorzystuje do nianczenia swoich
skadingd przeuroczych trzech anielskich diabtow.”

,Po pracy czesto chodze do mojej siostry, pomagam jej przy dwojce dzieci, Z. i M.,
poniewaz bardzo lubie zajmowac sie dziecmi.”

., Utrzymuje sie samodzielnie, mam rente, zajmuje si¢ tez domem, jak trzeba, bo mam
specjalng umowe z paniq psycholog swojq, opiekuje sie kotkq.”

, Bawie sie 7 dziecmi mojego wujka albo gdzies z nimi wyjezdzam, albo po prostu
zajmuje sie zwierzetami, czyli koniami.”

Niemal wszystkie przytoczone wypowiedzi pochodza z grupy oséb z lekka
niepetnosprawnoscia intelektualna.

Uderzajacy jest we wszystkich grupach brak wypowiedzi $wiadczacych
o podejmowaniu rél opiekuficzych wobec rodzicéw. Swiadczy to o utrwaleniu
podziatu r6l na opiekunéw 1 podopiecznych, a by¢ moze o niezakonczonym w wielu
przypadkach procesie dojrzewania spotecznego.

Poniewaz wigkszo$¢ uczestnikow wywiadow grupowych miata rodzenstwo,
dysponowali oni z reguly wzorcem wyprowadzania si¢ osoby dorostej z domu,
zaktadania rodziny i1 podejmowania pracy. Zatem ci sposréd nich, ktérzy nadal
mieszkaja z rodzicami, sa w pewien sposOob naturalnie przygotowani
do usamodzielnienia.
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Rozdziat 2. Sytuacja mieszkaniowa

Sytuacj¢ mieszkaniowa wigkszosci 0s6b uczestniczacych w zogniskowanych
wywiadach grupowych mozna ogé6lnie okresli¢ jako dobra, a w niektérych
przypadkach nawet bardzo dobra. Jednoczesnie pojawily si¢ przypadki sytuacji
trudnych, w szczegdlnosci dotycza one mézgowego porazenia dziecigcego oraz chordéb
psychicznych.

Dobra sytuacja mieszkaniowa wigkszosci uczestnikOw badan jest bez watpienia
zwigzana z kanatem ich rekrutacji przez organizacje pozarzadowe. Organizacje
zrzeszaja najbardziej aktywne 1 z reguly dobrze sytuowane osoby, zgodnie z hierarchig
zaspokajania potrzeb w kolejnosci od najbardziej podstawowych, bytowych,
po bardziej zlozona potrzebg aktywnosci 1 wspdlpracy. Jest wigc oczywiste, ze wyniki
te nie sa miarodajne dla ogdétu oséb niepetnosprawnych w Warszawie, sa jednak
czgscia rzetelnej charakterystyki uczestnikow badan. Tym bardziej alarmujace
sa przypadki trudnych sytuacji mieszkaniowych nawet w tak wyselekcjonowanej
grupie badanych.

Sytuacja mieszkaniowa jest $cisle zwiazana z sytuacja rodzinna. Biorac pod uwagg to,
ze wsréd badanych przewazaly osoby mieszkajace z rodzicami, najbardziej typowe
okazato si¢ zamieszkiwanie w standardowym trzypokojowym mieszkaniu w bloku,
w ktérym osoba niepelnosprawna dysponuje wlasnym pokojem. Niekiedy witasny
pokdj zostal uzyskany dopiero w wyniku wyprowadzki rodzenstwa. Ten model
mieszkania jest zdecydowanie najbardziej charakterystyczny wsréd — os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng, zaréwno lekka, jak i znaczna, oraz wsrdéd
0s6b z autyzmem.

W tych trzech grupach wszyscy badani dysponowali wilasnym pokojem. Tylko
w jednym przypadku byt to wydzielony umeblowany kacik, a w jeszcze jednym -
pokdj dzielony z konkubing i wspdlnym dzieckiem. Mieszkanie na ogoét jest
wlasnosciowe, przewaznie stanowi wlasnos¢ obojga lub jednego z rodzicow. W tych
trzech grupach tylko w jednym przypadku osoba z lekka niepetnosprawnoscia
intelektualng sama byla jedynym wilascicielem mieszkania odziedziczonego
po rodzicach 1 zamieszkiwala w nim wspdlnie z bratem 1 jego dziewczyna, za$
w jeszcze jednym przypadku osoba niepelnosprawna byla wspotwiascicielem domu
rodzinnego wraz z dos¢ licznymi osobami z rodziny.

Sytuacja, gdy osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng jest wlascicielem mieszkania,
w ktérym mieszka nadal po $mierci rodzicéw, moze stanowi¢ putapke. W wywiadach
eksperckich zwracali na to zgodnie uwagg zaréwno przedstawiciele organizacji
pozarzadowych, jak i osrodkéw pomocy spotecznej. Osoba taka, pozbawiona nadzoru,
moze mie¢ trudnosci z zalatwianiem codziennych spraw, w skrajnych przypadkach
moze si¢ zaniedbywac¢. Najpowazniejszym jednak zrédlem klopotdw moze si¢ stac
wlasne mieszkanie wtedy, gdy stuzy ono do zaspokajania potrzeb spotecznych,
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towarzyskich. O ile osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu znacznym
z reguly nie bgda w stanie poradzi¢ sobie ze zwyklymi sprawami 1 szybko zostana
skierowane do domu pomocy spotecznej, o tyle osoby z lekka niepelnosprawnoscia
intelektualng pozornie moga radzi¢ sobie dobrze. Latwo jednak staja si¢ ofiarami
naduzy¢ ze strony osob ze srodowisk patologicznych. O ile ktos z sasiadow nie zwroci
si¢ wowczas do osrodka pomocy spotecznej z prosba o zbadanie sytuacji, mieszkanie
osoby niepetnosprawnej traktowane jest wowczas przez znajomych jako miejsce,
gdzie mozna w licznym towarzystwie pi¢ alkohol, znalez¢ darmowe schronienie,
a w ostatecznosci spieni¢zy¢ dobytek osoby niepetnosprawnej, ktéra nie do konca
rozumie, ze jest przez ,,przyjaciol” wykorzystywana.

Dlatego w kazdej sytuacji, gdy osoba z niepetnosprawnoscia intelektualng mieszka
samotnie, dysponujac wilasnym Ilub komunalnym mieszkaniem, nalezy miec
na uwadze potrzebg okresowego monitorowania jej funkcjonowania, niezaleznie od
tego, czy sama zwraca si¢ po pomoc spoteczna, czy tez nie. Obecnie tego typu
monitoring w stosunku do swoich podopiecznych, réwniez bylych podopiecznych,
prowadza niektore organizacje pozarzadowe (np. Stowarzyszenie Otwarte Drzwi), nie
dysponuja jednak zadnymi srodkami na prowadzenie takiej dziatalnosci.

Wsréd oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa pojawiaja si¢ natomiast dwa odrgbne
wzorce.

Pierwszy, czgstszy wzorzec, dotyczy oséb, ktérych niepelnosprawnos¢ powstata
w wyniku mézgowego porazenia dziecigcego lub innych schorzen neurologicznych,
dajacych podobne objawy. Osoby te cechuja si¢ mniejsza og6lna sprawnoscia
motoryczna, gdyz porazenie dotyczy centralnego uktadu nerwowego 1 wptywa
na ogélne napigcie réznych migsni. Czgsto obnizona jest zatem sprawnos¢ rak,
co utrudnia samoobstuge, nawet jesli dana osoba nie zawsze korzysta z wozka
inwalidzkiego.

Osoby te wymagaja wsparcia innej osoby w codziennych czynno$ciach
samoobstugowych. Z reguty w tej grupie wystgpuje sytuacja mieszkaniowa podobna
do sytuacji os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng 1 z autyzmem, czyli mieszkanie
wspllne z rodzicami. Jednak nawet mieszkanie z rodzicami wyrdznia si¢ czgsto
trudniejszymi warunkami lokalowymi niz w tamtych grupach. Wynika to ze specyfiki
samej niepetnosprawnosci, atakze z przecigtnie gorszej sytuacji materialnej rodzin
osOb badanych w tej grupie. Obok mieszkan wlasnosciowych pojawiaja si¢ tu
mieszkania komunalne, czgsto malenkie kawalerki. Mieszkania komunalne nie zawsze
mozna wykupi¢, gdyz przeszkoda sa nieuregulowane sprawy wiasnosci gruntu,
co utrudnia ich dostosowanie.

Osoba poruszajaca si¢ na wozku wymaga wigcej przestrzeni cho¢by po to, by méc si¢
obréci¢, cofna¢ czy wrgcz w ogdle dosta¢ do niektérych pomieszczen. W wielu
przypadkach jest to utrudnione. Dotyczy to nie tylko mieszkan matlych, ale takze
mieszkan w starszych blokach, z waskim przedpokojem i mata kuchnig czy tazienka.
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Wprost méwi o tym na przykitad mtoda kobieta z mézgowym porazeniem dziecigcym,
ktéra mieszka z rodzicami w trzypokojowym wilasnosciowym mieszkaniu w bloku:

,»Mam swaoj pokoj, ale trudno jest mi przyjechac¢ wozkiem do pokoju, gdyz jest za maty
ten pokoj. Do tazienki niestety wozkiem nie wjade, probowatam, wiec w pokoju sie to
wszystko odbywa. Do windy moge sie dostac, ale z pomocq asystenta, drzwi sq tak
skonstruowane, ze druga osoba potrzebna jest do pomocy.”

Dostgp do tazienki i do kuchni jest powszechnym problemem o0s6éb z mézgowym
porazeniem dziecigcym, podobnie jak innych os6b z niepelnosprawnoscia ruchowa.
Szczegllnie ciasna lazienka, ze wzgledu na jej funkcje, przysparza wielu ktopotow.
Nawet jesli osoba niepetnosprawna jest w stanie dostac si¢ do tazienki, problemem jest
zmieszczenie si¢ drugiej osoby, ktora moze pomdéc w toalecie, zwtaszcza w kapieli.

Bardziej sprawne osoby radza sobie z poruszaniem si¢ po mieszkaniu schodzac
z wozka:

,Ja nie jezdze na wozku po domu. Ja sie poruszam tak nieoryginalnie, na tytku, bo mi
jest tak najwygodniej. Jak bym si¢ poruszat na wozku, to bym tez nie wjechat
do tazienki, bo 7 wozkiem to nie da rady do tazienki.”

Inni opowiadali o korzystaniu z zastgpczych ,wehikutéw”, na przyktad fotela
biurowego na koétkach, z bocznymi poditokietnikami. Dla bezpieczenstwa, a takze
dla uzyskania lepszej sterownosci, wymaga on znacznego obnizenia, a niekiedy wrgcz
spitfowania rury.

Niektére osoby poruszaja si¢ w domu, przytrzymujac si¢ $ciany. Dotyczy to rzecz
jasna tylko tych, ktérzy sa w stanie utrzymac si¢ na nogach, a wigc na przyktad osob,
ktore zamiast wozka uzywaja okresowo kul.

Niektorzy maja zainstalowane specjalne porgcze - przewaznie rozwiazanie takie jest
stosowane w toaletach, gdzie ryzyko upadku wiaze si¢ z koniecznosScia zejscia
z wozka.

Odrebny a bardzo dotkliwy problem dla tej grupy stanowia klatki schodowe
1 mozliwo$¢ wydostania si¢ z mieszkania na zewnatrz.

Zwiazane jest to z faktem, ze osoby z mdézgowym porazeniem dziecigcym, poza
pojedynczymi przypadkami mieszkania wraz z rodzicami w dostosowanym domu,
mieszkaja z reguty w starszych blokach (z lat 50-tych, 60-tych, czy 70-tych),
w ktérych co prawda zainstalowano windy (ich awarie to kolejna zmora o0séb
na wozkach), ale do windy na og6t prowadzi przystowiowy jeden rzad schodéw. Jest
to codzienna bolaczka tej grupy os6b 1 ich rodzin. Schody czgsto oznaczaja
koniecznos¢ zejscia z wozka 1 przemieszczenia osoby niepetnosprawnej, a nastgpnie
wozka. Oto wypowiedZz matki, towarzyszacej w czasie wywiadu niepelnosprawne;j
corce:

,Jest stara winda, ktora sie psuje, nie da sie wtedy wchodzi¢ ani wychodzic.
Najgorsze, zZe przy wyjsciowych drzwiach sq schody, osiem schodkéw. Musze po tych
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schodkach pociqgnac O., wozek, potem O., i z powrotem to samo. O. trzyma sie stupa,
a zeby na pomoc liczy¢ - to bardzo rzadko ktos proponuje z sqsiadow.”

Inna osoba wspominata o zaledwie dwoéch schodkach, ktére jednak sa powazna
przeszkoda dla wozka:

,»Mieszkam na drugim pietrze, jestem szczesliwym posiadaczem nowoczesnej windy,
ale zeby nie byto tak pieknie, mam dwa schodki przed klatkq, ktore skutecznie
utrudniajq mi zZycie kiedy jestem na wozku, bo kiedy jestem o kulach, to przy drobnej
pomocy oraz dzieki kilkuletniemu doswiadczeniu juz jestem sobie w stanie poradzic.
Ale kiedy jestem na wozku, to utrudnia to Zycie. Nie bede miata predko podjazdu, jesli
w ogole, dlatego ze wspolnota mieszkaniowa nie chce sie zgodzi¢, poza tym - komus
pod oknami podjazd to nie bardzo, bo przeciez mtodziez bedzie na rolkach jezdzita.
A to, Ze ja nie moge wyjs¢ z wtasnego domu, to niewazne.”

W wypowiedzi tej pojawia si¢ watek alternatywnego korzystania z wézka lub z kul.
Poruszanie si¢ o kulach, nawet jesli praktykowane przez czgs¢ oséb korzystajacych
z wozka, mozliwe jest jedynie na krotkie odleglosci, jest takze niebezpieczne zima.
Gdy trzeba udac si¢ w bardziej odlegte miejsce, ,,wtedy - na wozku przy pomocy osoby
drugiej, albo jak nie ma osoby drugiej, a trzeba sie gdzies przemiesci¢, to albo sie
zamawia transport, a jak nie ma transportu, to trzeba zamowic taksoweczke i zaptacic
zato.”

Teoretycznie problem schodéw prowadzacych do windy moze zosta¢ rozwiazany
za pomoca wybudowania podjazdu. Bywa to jednak o tyle trudne, ze nie zawsze udaje
si¢ uzyskac zgod¢ administracji, a niekiedy przeszkode¢ stanowia tez sasiedzi, bedacy
czlonkami wspolnoty mieszkaniowej. Nie kazda osoba niepetnosprawna 1 nie kazda
rodzina jest tez w stanie uporac si¢ z zalatwieniem takiej sprawy. Jednak najbardziej
zdeterminowane 1 sprawne osoby pokonuja te przeszkody i1 sa w stanie uzyskac
dofinansowanie PFRON:

»Podjazd byt robiony z dofinansowaniem od miasta, musiatam miec¢ tam jakis swoj
wktad, zaptaci¢ za projekt, ale WCPR mi, PFRON mi dofinansowywat, i to byto tez
naprawde bardzo ciezko, bo tyle zgod trzeba byto zatatwié, jak ja bym tam budynek
miata postawic, albo jak ze stadionem, naprawde to byt koszmar. Ja co tydzien bytam
w urzedzie miasta.”

Okazuje si¢ jednak, ze nawet przy dofinansowaniu z PFRON trzeba liczy¢ sig
z pewnymi kosztami:

., Projekt trzeba do budowy, jak ma wygladac projekt architektoniczny. Ja wtedy
ptacitam chyba 600 zlotych, do tej pory to sq dla mnie pieniqdze 600 ztotych.”

Ta historia ma swdj dalszy ciag, gdyz okazato sig, ze w tym przypadku podjazd
wybudowano czgsciowo na terenie nalezacym do wspdlnoty, a czgsciowo na gruncie
miasta. Za ta druga czeS¢ pobierane sa przez miasto optaty dzierzawne. Jedyna
odpowiedz urzednikéw to sugestia, by kosztem dzierzawy obciazy¢ cala wspdlnote,
o co rzecz jasna respondentka nie chce wystapi¢, dbajac o dobre stosunki z sasiadami:
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Ale absurd jest taki, zZe ja za ten podjazd musze do tej pory ptaci¢, bo musiatam
wydzierzawic¢ miejsce na ten podjazd. Musze ptaci¢ co miesiqc, teraz mi sie skonczyta
umowa dzierzawy, o czym w ogole nie wiedziatam i musze karne odsetki wptacic¢. Tak
rocznie, to moze nie sq duze pieniqdze, ale fakt, Ze musze placi¢ za cos takiego,
za wyjscie z domu, jak ludzie za schody nie ptacq, to jest 120 ztotych rocznie. Place
za kawatek, czes¢ mojego podjazdu, za czes¢ co przynalezy do budynku to nie place,
bo to do wspdlnoty nalezy, a to co wychodzi poza budynek, to do miasta, i ja si¢ pytam,
dlaczego ja musze za to ptacic.

Bytam w gminie, a pani powiedziata, ze wspolnota powinna wydzierzawic to od miasta
i wspolnota powinna za to ptaci¢. Ja mam i tak fajnq wspolnote, bo sq w stosunku
do nas zyczliwi, ale ja jakos nie mam ochoty sie prosic¢ o nic.”

W tej konkretnej sytuacji respondentka musiata dodatkowo podpisa¢ pismo
z deklaracja, ze wyburzy (!) ten podjazd, jesli bgdzie si¢ wyprowadzac:

,» Wiec podpisatam. Podpisywatam wszystko jak leci, zeby tylko sie zgodzili, wiec to tak
jest.”

Powyzszy opis sytuacji mieszkaniowe] dotyczy osob, ktorych niepetnosprawnosc
wynika z mézgowego porazenia dziecigcego lub pokrewnych schorzen.

Drugi, mniej liczny wzorzec, dotyczy sytuacji mieszkaniowej o0séb, ktérych
niepetnosprawno$¢ ruchowa wynika zinnych przyczyn niz mézgowe porazenie
dziecigce (np. innej choroby lub wypadku). Zdarza si¢, ze osoby te znacznym
wysitkiem finansowym swoim i rodziny zdobywaja wilasne mieszkanie, w nowym
budownictwie, odpowiadajace standardom uniwersalnego projektowania 1 przez to
umozliwiajace wzglednie duza samodzielno$¢ w poruszaniu si¢ 1samoobstudze.
Osoby te odczuwaja relatywnie mniej ograniczeh w funkcjonowaniu niz osoby
prezentujace pierwszy wzorzec, zwlaszcza w sytuacji, gdy mieszkaja ze
sprawniejszym wspotmatzonkiem.

W tej grupie oséb podkreslano w dyskusji te elementy otoczenia mieszkania, ktére
umozliwiaja swobodne poruszanie si¢ na zewnatrz:

,» Wejscie do klatki jest bez schodow, jest ptasko, na tym samym poziomie zaraz
zaczyna sie winda, wjezdzam sobie windq.”

, U mnie to jest nowoczesny budynek, wiec ani dojscie do bramy, bo mamy ogrodzony
teren, ani wejscie do mieszkania, do domu w ogole, czyli do drzwi zewnetrznych, ani
wejscia do smietnika czy tez do podziemnego garazu, to jest na jednym poziomie, wiec
nie ma tutaj zadnych problemow. Podobnie do windy, sq dwie windy nowoczesne, wiec
tez nie ma z nimi ktopotow.”

Bez watpienia nowe mieszkanie nie tylko z wigkszym prawdopodobienstwem spetnia
ogdlne standardy, ale tez utatwia zaplanowanie 1 wprowadzenie dodatkowych
dostosowan:

,» W mieszkaniu wszystko zrobilismy sami od podstaw, bo odbieralismy je w surowym
stanie, w zwiqzku 7 czym to byta decyzja przemyslana: tazienka byta przystosowana,
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sami sobie przystosowalismy, ze nie ma brodzika, tylko na podtodze, podtoga jest
obnizona.”

W tazience wbrew stereotypom nie zawsze konieczna okazuje si¢ rezygnacja z wanny.
Niektorzy moga z niej korzysta¢ bez pomocy innych o0séb, przemieszczajac sig
z wozka za pomoca sprawnych rak:

,Normalnie wanna, tylko réznica taka, zZe nad tq wanngq jest dodatkowa jeszcze porecz
na Scianie. Ja mam sprawne rece w miare, jestem w miare szczupty, wytrenowany
jestem po ilus latach mieszkania w akademiku, wiec mi to na razie nie doskwiera. Sam
wchodze do wanny, bo niestety nie jestem w stanie poruszac¢ sie¢ bez wozka, ale te
wszystkie otwory drzwiowe sq na tyle szerokie, pole manewru w kazdym pomieszczeniu
w miare jest szerokie.”

Warto zauwazy¢ w tym miejscu, ze przystosowanie mieszkania, stosunkowo proste,
gdy jest si¢ jego wilascicielem, wymaga przejscia przez odpowiednie procedury, jesli
mieszkanie jest komunalne. Niestety, uczestnicy badan podkreslali, ze bardzo mato
jest mieszkan komunalnych przystosowanych dla oséb niepetnosprawnych ruchowo.
Wystepujac o mieszkanie komunalne osoby niepelnosprawne licza si¢ zatem z tym,
7ze beda musiaty same je dostosowac, uzyskujac stosowne pozwolenia. Jedna
z uczestniczek wywiadu grupowego, mioda kobieta poruszajaca si¢ o kulach
1 mieszkajaca w 19-metrowej komunalnej kawalerce z rowniez niepetnosprawnym,
poruszajacym si¢ na wozku mezem, tak opowiadata o tym, jak musiata pospiesznie
dostosowa¢ mieszkanie:

., Takie mieszkanie przystosowac, to trzeba mie¢ naprawde bardzo duzo zgod, bo to
jest mieszkanie komunalne, wiec od urzedow trzeba rozne zapewnienia, podpisywac
rozne rzeczy. Ja nawet nie staratam sie o jakies dofinansowanie, dlatego Ze ja nie
miatam czasu si¢ stara¢, ja musiatam te tazienke bardzo szybko przystosowac.
Musielismy pozyczy¢ pieniqdze, dlatego, ze dofinansowanie 7 PFRONu polega na tym,
ze najpierw trzeba wystqpic¢ i czekac¢ na decyzje nie wiadomo ile. Tak sie ztozyto
niestety, ze moj mqz ztamat noge i miat taki aparat i nie dato rady, nie mogt wtedy
korzysta¢ z tazienki, bo nie byto miejsca i musielismy na szybko cos robi¢. Oczywiscie
musielismy zapyta¢ urzqd, ZGN, czy mozemy, no i odpowiedzieli, Ze tak, ale musimy
napisac¢ im oswiadczenie, ze nie bedziemy sie starac o zwrot kosztow. Jeszcze przy tym
jak dostatam te mieszkanie, ja bardzo si¢ ciesze z tego mieszkania, to nie, dlatego ze ja
wybrzydzam czy tenm..., ale takich mieszkan komunalnych jest bardzo mato
przystosowanych dla osob niepetnosprawnych, ja sie liczylam z tym, Ze jezeli dostane,
to dostane takie, ze bede musiata cos w tym kierunku sama zrobic.”

Sygnalizowane problemy oséb z niepetnosprawnoscia ruchowa, zamieszkujacych
w mieszkaniach komunalnych, powinny sta¢ si¢ impulsem dla Miasta
do zaplanowania i wprowadzenia  planowe;j polityki likwidacji ~ barier
architektonicznych w wyznaczonych mieszkaniach komunalnych i ich otoczeniu,
a takze do zaplanowania elastycznej procedury zamiany mieszkan. Taki catosciowy
program powinien obejmowac¢ zarowno mieszkania z zasobu Miasta, jak 1 mieszkania
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Towarzystw Budownictwa Spotecznego, ktérych Miasto jest udzialowcem.
W uzasadnionych przypadkach program powinien uwzgl¢dnia¢ mozliwos¢ korzystania
z uchwaty Rady m. st. Warszawy, dopuszczajacej wynajmowanie przez Miasto
mieszkan u innych wilascicieli (na przyktad deweloperéw) i podnajmowanie ich
mieszkancom, ktorzy w takiej sytuacji uiszczaja czynsz komunalny.

Dwie bardzo specyficzne pod wzgledem sytuacji mieszkaniowej grupy oséb
niepetnosprawnych to osoby z chorobami psychicznymi oraz osoby niewidome. O ich
specyfice swiadczy juz chocby udziat w wywiadach grupowych oséb, ktére mieszkaja
w tymczasowo wynajetych mieszkaniach lub pokojach, w tym w bursie czy hostelu.

Osoby z chorobg psychiczng méwiac w pewnym uproszczeniu z reguly nie maja
gdzie mieszka¢. Mieszkanie z rodzing spotyka si¢ w tej grupie rzadziej niz
w poprzednio omawianych, a w dodatku jest to czgsto sytuacja bezposrednio
niekorzystnie wptywajaca na stan zdrowia osoby niepelnosprawnej. Sposrdd
uczestnikow wywiadu grupowego tylko jedna mieszkata samodzielnie, dysponujac
wlasnym mieszkaniem. Co druga osoba z tej grupy mieszka z rodzina, cho¢ ich
wypowiedzi sugerowalyby raczej uzycie zwrotu ,,zmuszona jest mieszka¢ z rodzing” —
niemal we wszystkich tych przypadkach méwiono o nasilonych konfliktach 1 / lub
alkoholu. Na przeszkodzie wyprowadzeniu si¢ od rodziny stoi brak srodkéw do zycia.
Jest to podstawowy problem os6b w tej grupie, o czym bedzie mowa w dalszej czgsci
raportu.

Pewien substytut niezaleznego mieszkania stanowi wynajmowanie pokoju. Jednak ze
wzgledu na koszty w tej grupie wynajety pokoj to albo pokdy w hostelu, dzielony
z druga osoba, albo najem na specyficznych, nierynkowych warunkach (jeden z dwoch
wynajmowanych pokoi w mieszkaniu, nalezacym do innej osoby z choroba
psychiczna, przy czym wiasciciel r6wniez mieszka w tym mieszkaniu).

Wynajmowanie pokoju nie jest w tej grupie proba uzyskania samodzielnosci,
ale zyciowa koniecznoscia. Ten rodzaj mieszkania wiaze si¢ ze zlymi warunkami —
wspolna tazienka, niedostatecznym ogrzewaniem, ubogim wyposazeniem. Osoby z tej
grupy mieszkajace w wynaj¢tych pokojach zdaja sobie z tego sprawg. Nie maja jednak
alternatywy. Pytanie o to, czy dysponuja jakas perspektywa uzyskania nieruchomosci
na przyklad po rodzicach, co bylo typowe dla os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualna, odpowiadaja wprost:

,,Nie, nic na mnie nie czeka.”

Te trudne warunki mieszkaniowe miodych os6b z chorobami psychicznymi, zar6wno
tych mieszkajacych z rodzina, jak 1 tych mieszkajacych w wynajetym pokoju,
traktowane sa przez nie jako tymczasowy etap w dazeniu do lepszego, zdrowszego
zycia. Zarazem jednak uczestnicy tej grupy maja Swiadomos¢ bardzo ograniczonych
wilasnych dochodow oraz wiasnej trudnej sytuacji na rynku pracy.

Z wywiadoéw eksperckich wynika, ze starsze osoby z chorobami psychicznymi
prowadza w wigkszosci jednoosobowe gospodarstwa domowe. Bez monitorowania ich
codziennego funkcjonowania osoby te czgsto traca naped zyciowy, popadaja
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w zaniedbanie, a w skrajnych przypadkach doprowadzaja do zaniedban higienicznych.
Poniewaz w takim stanie osoby te bywaja uciazliwe dla sasiadéw, tatwiej jest objac je
opieka spoteczna, gdyz wedtug relacji osrodkéw pomocy spotecznej zgloszenia
sasiadow sa powszechnym sposobem, w jaki osoby z chorobami psychicznymi
uzyskuja pomoc osrodka. Jest to czynnik odrézniajacy ta grupg od oséb z lekka
niepelnosprawnoscia  intelektualng. Mimo to  w wywiadach  eksperckich
z pracownikami osrodkéw pomocy spolecznej przytaczano rowniez wiele przyktadow
podejmowania interwencji droga sadowa w celu umieszczenia oséb z chorobami
psychicznymi w domu pomocy spotecznej bez ich zgody.

Zebrany material wskazuje tez na kluczowa role osrodkéw wsparcia dziennego
dla 0séb z chorobami psychicznymi w umozliwieniu im dalszego zamieszkiwania
w dotychczasowym $rodowisku. Udzial takich os6b w srodowiskowych domach
pomocy czy innych formach wsparcia pozwala na biezace monitorowanie zaréwno ich
stanu  zdrowia, jak 1 codziennego funkcjonowania, dajac  podstawe
do zintensyfikowania oddziatywan w razie potrzeby.

W przypadku os6b pozostajacych poza dziataniami osrodkéw pomocy spolecznej
istotne jest mozliwie wczesne sygnalizowanie powstajacych probleméw. Zdaniem
pracownikéw  socjalnych  wszystkie  przypadki  zaleglosci  czynszowych,
w szczegoOlnosci dotyczace jednoosobowych gospodarstw domowych, powinny byc¢
na biezaco, co miesigc, zglaszane przez odpowiedni Zarzad Gospodarowania
Nieruchomosciami do O$rodka Pomocy Spotecznej. Czgsto juz pierwsza zaleglos¢
sygnalizuje poczatek procesu narastania dtugéw, ktéry potem jest niezwykle trudnym
do rozwigzania zyciowym problemem, prowadzacym w skrajnych przypadkach
do eksmisji.

W ostatniej ze zbadanych grup, a wigc wsérdd oséb niewidomych, rowniez cz¢s¢ 0s6b
wynajmuje pokdj. Jest to albo pokd) w bursie, dzielony z inna osoba, albo pokdj,
czy nawet mieszkanie, wynajmowane od wtasciciela (bursa dziala przy klasztorze
zenskim, dlatego jest dostgpna wytacznie dla kobiet; mgzczyzni najczgs$cie] wynajmuja
sobie lokum na miescie). Wyraznie jednak inny niz w grupie oséb z chorobami
psychicznymi jest kontekst najmu. Bursa, prowadzona przez siostry zakonne
na warszawskim Starym Miescie, daje przejsciowe tanie mieszkanie osobom
niewidomym, pracujacym lub uczacym si¢ w Warszawie. W przeciwienstwie
do hostelu dla o0s6b z chorobami psychicznymi, nie ma ona charakteru
interwencyjnego ani kryzysowego, nie jest tez tymczasowym mieszkaniem dla oséb
opuszczajacych szpital. Ma raczej stworzy¢ pomost do pelnej samodzielnosci dla tych
osOb niewidomych, dla ktérych koszty wynajgcia na wlasna rgke pokoju
czy mieszkania sa zbyt wysokie.

Jedna z uczestniczek badan tak okresla zamieszkiwanie w bursie:

,Jest to taki srodek dorazny. Na zasadzie, zZe jak sie nie ma, co sie lubi, to sie lubi,
co sie ma. Mieszkam z przyczyn finansowych i lokalizacyjnych, tak naprawde.”
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Mieszkanie w bursie jest z definicji przejsciowe, ma jednak wady w postaci malej
powierzchni do dyspozycji, a takze braku prywatnosci:

,Kto chciatby mieszka¢ cate Zycie na osmiu metrach. Chodzi o to, Ze czlowiek
w pewnym wieku potrzebuje prywatnosci, ze chciatby miec juz jakis swoj kqt, chociaz
kawalerke.”

Tego typu wypowiedzi nie bylo w grupie oséb z chorobami psychicznymi, gdzie
miejsce w hostelu, cho¢ takze przejsciowe, traktowane byto jako azyl, a jedna z oséb
mieszkajacych obecnie z rodzing wspominata je z sentymentem 1 deklarowata chec
powrotu.

Roéwniez w odniesieniu do wynajmowania przez osoby niewidome pokoju
czy mieszkania na wolnym rynku sytuacja ma inny kontekst niz w grupie oséb
z chorobami psychicznymi Dla 0s6b niewidomych wynajem stanowi normalny uktad,
praktykowany tez przez osoby w peini sprawne, a wigc na przyktad ,,opiekowanie sig”
dwupokojowym mieszkaniem 1 optacanie tylko rachunkéw, czy tez wynajmowanie
komfortowego mieszkania na pét z kolega. Taki zwykly uktad §wiadczy o wigkszej
zaradnosci 1 niezalezno$ci finansowej os6b z tej grupy w porOwnaniu z osobami
z chorobami psychicznymi.

Ow bardziej swobodny i przejéciowy charakter najmu potwierdza tez przyktad jednej
z 0sOb, uczestniczacych w wywiadzie, ktéra wynajmuje pokoj blisko miejsca nauki,
cho¢ jednoczesnie jest wilascicielem domu 1 w zasadzie moze w nim mieszka¢ wraz
z rodzicami.

Jednoczesnie jednak osoby badane z tej grupy sygnalizowaly pewne bariery
w wynajmowaniu mieszkan od obcych oséb. Niekiedy, gdy wynajmujacy dowiaduje
sig, ze osoba poszukujaca mieszkania jest niewidoma, wycofuje ofertg. Dlatego
niektorzy badani sa zdania, ze lepiej jest nie moéwi¢ o swojej niepetnosprawnosci.
Skoro ostatecznie nie da si¢ jej ukry¢, to osoba niewidoma ,,ma wiekszq szanse, jezeli
ta osoba zobaczy jq osobiscie, Ze jednak to mieszkanie wynajmie”. Wlasciciele
mieszkan nie s3 wolni od stereotypow:
- Na ogot jest tak, ze jezeli ktos powie, Ze jest osobq niewidomq na wstepie, to juz
tego mieszkania nie dostanie.

- Oczywiscie.

- Bo blok wypusci w powietrze, bo gazu nie bedzie umiat zakrecic...

- Bo sam sobie nie poradzi w tym mieszkaniu. ..

- Bo okradng, bo ktos nie bedzie wiedziat, zZe to ztodziej za drzwiami...

- Albo drzwi nie zamknie.”

Badani maja $wiadomos$¢, ze takie postawy wynikaja z ich odmiennosci. Oczekuja
mimo to normalnego traktowania, otwartosci 1 niekwestionowania ich zdolnosci
do zawierania normalnych uméw na ogélnych zasadach.
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Dlatego najlepiej jest szuka¢ mieszkania przez znajomych, co jest czgsto stosowana
metoda takze wsrdd ludzi w petni sprawnych.

Zdaniem ekspertow bariery zwigzane z wynaj¢ciem mieszkania osobie niewidome;]
doswiadczane sa jednak relatywnie rzadko. Zasadnicze znaczenie ma rzetelnos$¢
1 terminowos$¢ w regulowaniu naleznosci.

Z przebiegu dyskusji wynika, ze generalnie w grupie o0s6b niewidomych,
wynajmujacych obecnie pokdj czy mieszkanie, dostrzegane sa wigksze szanse
na samodzielne zamieszkiwanie w przysziosci niz wsrdd os6b z chorobami
psychicznymi, ktére cechuje znaczna niepewnos$¢ co do przysztosci.

Poza sytuacjami zamieszkiwania w wynaj¢tym pokoju czy mieszkaniu w grupie 0oséb
niewidomych réwnolegly wzorzec stanowitlo zamieszkiwanie we wlasnym
mieszkaniu, w tym z zalozona przez siebie rodzing. Mozna wigc powiedziec,
ze sytuacja mieszkaniowa osob niewidomych nie odbiega znaczaco od sytuacji 0oséb
w pelni sprawnych w tym samym wieku.
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Rozdziat 3. Funkcjonowanie obecnhie

Aktualne codzienne funkcjonowanie osob niepetnosprawnych jest przede wszystkim
niezwykle zindywidualizowana sprawa, takze w obrgbie poszczegdlnych rodzajow
niepetnosprawnosci. Zalezy zar6wno od rodzaju 1 stopnia niepelnosprawnosci,
jak 1 od wsparcia otoczenia 1 od szerszego srodowiska.

W zasadzie nie ma tu zadnego wspdlnego mianownika, poza rodzajem
niepetnosprawnosci. Dlatego obecne funkcjonowanie zostanie opisane wedtug rodzaju
niepetnosprawnosci, odpowiadajacego zarazem przynaleznosci do grupy dyskusyjne;j.

Wyodrgbnienie réznych rodzajow niepetnosprawnosci nie powinno w zadnym razie
sugerowac, ze sa to kategorie roztaczne. Przeciwnie, czgsto si¢ zdarza, ze przy jednej
niepelnosprawnosci czg¢sciej wystgpuje inna (na przyktad autyzm i niepelnosprawnosc
intelektualna, niepelnosprawnos¢ intelektualna 1 zaburzenia psychiczne) lub ze
u podtoza niepetnosprawnosci sprze¢zonej lezy pojedyncza jednostka chorobowa
(na przyktad mézgowe porazenie dziecigce).

Wydaje si¢ generalnie, ze kluczowa réznica pomigdzy réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci polega na tym, czy osoby z dang niepetnosprawnoscia sa w stanie
same o sobie decydowac (czy sa do tego zdolne na poziomie intelektualnym) oraz czy
maja taka mozliwos¢. Jesli nie maja mozliwosci sprawdzenia si¢ 1 przetestowania
swoich mozliwosci, wowczas kreuje to nierealistyczng niekiedy oceng wilasnych
mozliwosci (jestem samodzielny, poradzg sobie). Osoby niepetnosprawne powinny
mie¢ odpowiednio wczesnie stworzona mozliwos¢ okresowego sprawdzania sig
1 podejmowania za siebie odpowiedzialnosci.

Czes¢ o0s6b niepelnosprawnych bedzie przy tym potrzebowata wsparcia
w podejmowaniu decyzji o sobie, gdyz moze by¢ niezdolna do zadbania o swdj interes
czy o zaspokojenie potrzeb. Inni natomiast takiego wsparcia nie bg¢da potrzebowac,
moga natomiast oczekiwa¢ pomocy w zamianach mieszkan czy ich dostgpnosci, jak
cho¢by osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa.
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Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim

U os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim najczgsciej trudno jest
okresli¢ przyczyng niepetlnosprawnosci. Jest to rowniez wewngtrznie zrdéznicowana
niepetnosprawnos$¢. Na podstawie przeprowadzonych badan mozna jednak opisac
ogolnie sposob funkcjonowania osoéb z ta niepetnosprawnoscia.

Nalezy w tym miejscu zaznaczy¢, ze pojecie ,lekkiej” niepetnosprawnosci
intelektualnej odpowiada stanowi faktycznemu, nie za§ zapisom z orzeczenia.
Uczestnicy tej grupy maja orzeczong niepelnosprawnos¢ umiarkowana, jednak jako
lekka okresla ja zdecydowanie psycholog pracujacy z nimi na co dzien.

Marzenia os6b z lekka niepetnosprawnoscia intelektualna, dotyczace ich zycia
za dziesie¢ lat, ogniskuja si¢ wokdét samodzielnego zamieszkiwania. Badani nie
chcieliby mieszka¢ w przysztosci z kolezankami czy kolegami, lecz chcieliby
mieszkac ,,na swoim”, najlepiej z zalozong przez siebie rodzing lub bliska osoba:

»Ja to sobie tak wyobrazam, ja bym chciata mie¢ potomstwo i mie¢ tutaj juz stabilng
sytuacje Na pewno musze odnowic¢ swoj pokoj, bo mam taki troche juz... i tutaj bym
chciata mie¢ wtasnie takq stabilnosc”.

»Ja bym chciat mieszka¢ poza Warszawq z mojq dziewczyng, ktorq teraz niedawno
poznatem, zatozy¢ rodzine, mieszka¢ z moimi nowymi tesciami oraz ze swoimi
rodzicami, jezeli si¢ uda.”

W wypowiedziach kobiet uczestniczacych w wywiadzie obecny byl watek zdobycia
bogatego megza, co jest by¢ moze nieco naiwnym pomystem na zapewnienie sobie
utrzymania.

Badane osoby maja do pewnego stopnia $wiadomos¢ wiasnych ograniczen, jedna
z nich wprost przyznala, Ze niestety prawa jazdy nigdy nie dostanie.

Wigkszos¢ badanych osob relacjonowata, ze poszukuje pracy. Jej znalezienie jest
traktowane bardzo powaznie.

Badani w trakcie wywiadu grupowego relacjonowali zwykle, powszednie problemy
zwigzane z najblizszym otoczeniem. Postrzeganie przez nich Swiata 1 artykutowanie
tego postrzegania wydaje si¢ nie odbiega¢ od przecigtnie spotykanych relacji os6b
w pelni sprawnych, poza drobnymi problemami z ptynnym wypowiadaniem sig:

, U mnie na tym osiedlu to brudno, obsikany ten blok przez psy i tak dalej, hatas co
chwile, bo ja mieszkam koto...znaczy Stadionu Dziesieciolecia, znaczy Narodowego,
ale tez tam niedaleko jest straz i szpital, to czy godzina trzecia w nocy — hatas.”

»Mam sqsiadow, ktorzy imprezujq, to juz czasami mam dosc.”

Mimo iz badana grupa zostata zrekrutowana z jednego srodowiska, skupionego wokot
prowadzonych przez organizacje pozarzadowa warsztatow terapii zajgciowej,
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w trakcie spotkania pojawit si¢ temat izolacji spotecznej, na ktéra poskarzyta si¢ jedna
z uczestniczek:

,Jestem sama, mam mato znajomych.”

Zar6wno pojawienie si¢ tej wypowiedzi, jak i reakcja pozostatych uczestnikow na nia,
polegajaca na tlumaczeniu, ze jej autorka jest od niedawna w stowarzyszeniu oraz
zapewnieniach o przyjazni, §wiadcza o tym, ze osoby z lekka niepetnosprawnoscia
intelektualna poza najblizsza rodzinag maja niewiele kontaktow towarzyskich,
a dostarczanie mozliwosci ich nawiazywania stanowi istotny element rehabilitacji
spolecznej w ramach warsztatow terapii.

Badane osoby wykazywaty znaczny stopien samodzielnosci zyciowej. Na ogdt nie
maja probleméw z poruszaniem si¢ po miescie 1 dobrze znaja polaczenia komunikacji
miejskiej na trasie migdzy domem a warsztatami czy praca:

., Od trzeciej klasy to po prostu juz jezdzitam sama, wiec ja samodzielnie sie poruszam.
Znam dobrze Warszawe, gdzie wsiqs¢, gdzie wysiqsé, ktorym autobusem dojechac.”

Osoby, ktére maja problemy z orientacja w miescie, poszukuja réznych sposobow
na poradzenie sobie z nimi. Oto przyktady:

,Bo ja mam takq orientacje, na przyktad jak gdzies jestem, patrze na jakis punkt,
zapamietuje ten punkt i potem nigdy sie nie gubie.”

»Najlepsze to jest koniec jezyka za przewodnika.”
,Albo takie jakies robie spisy tych ulic na swojq mapke.”

Umiej¢tnos¢ samodzielnego poruszania si¢ po miescie jest dla uczestnikow tej grupy
oznakaq ich dorostosci:

»Mam trzydziesci trzy lata, to musze by¢ samodzielny.”

wJak sama zaczetam jezdzi¢, to mama nieraz chciata ze mnq gdzies jechac¢ Nie, jade
sama, si¢ buntowatam. Uwazatam, ze to juz jest obciach.”

Nieoczekiwanym uzupelnieniem wypowiedzi dotyczacych poruszania si¢ po miescie
stala si¢ krétka wymiana zdan migdzy jednym z uczestnikéw wywiadu a moderatorem.
Jeden z badanych chciat uzyska¢ doktadna informacj¢ o czasie zakonczenia spotkania,
poniewaz musial zdazy¢ na pociag, a po drodze miat jeszcze wykupi¢ leki w aptece.

Niektorzy uczestnicy wywiadu podkreslali, ze samodzielne poruszanie jest wynikiem
zache¢t do samodzielnosci ze strony stowarzyszenia, a wigc stanowi wynik
oddziatywan rehabilitacyjnych. Jednoczesnie wigkszoS¢ badanych stara sig
informowa¢ bliskich, gdzie sa, majac Swiadomos$¢, ze moga si¢ niepokoi¢ o ich
bezpieczenstwo. Z reguly wystarczy powiedzie¢, o ktérej bedzie si¢ w domu.
Niektorzy rodzice oczekuja jednak od dorostego dziecka telefonu, ze dotarto
na miejsce, zwlaszcza gdy udaje si¢ poza Warszawe:

30



, Zawsze pokazuje im, Ze nie warto sie denerwowac, bo ja sobie radze i jak wyjezdzam,
to albo wypuszczam smsa, albo mmsa, albo dzwonie na telefon stacjonarny,
ze dojechatem.”

Znaczny stopien samodzielnosci w wykonywaniu prac domowych wynika tez
z celowo prowadzonego przez Stowarzyszenie treningu codziennych umiejetnosci,
takich jak gotowanie czy sprzatanie.

Badane osoby w ramach zaje¢, w ktérych uczestnicza, korzystaja migdzy innymi
z treningu ekonomicznego. Prawdopodobnie przyczynito si¢ to do tego, ze niektorzy
z nich maja swoje konta bankowe, sprawnie postuguja si¢ pieniedzmi i1 na przyktad
oplacanie rachunkéw nie sprawia im wigkszych probleméw.

Podobne powiazanie migdzy posiadanymi umiejetnosciami a odbytym szkoleniem
gastronomicznym dotyczy sfery kulinarne;.

Poniewaz w badaniu uczestniczyli w wigkszosci ludzie mlodzi, ktérzy jeszcze nie
maja wprawy w czynnosciach domowych, niektérzy opowiadali, jak sobie radza
z utrwalaniem nabytych umiej¢tnosci:

,» Tylko zup musze sie nauczyc, bo na razie opanowatam jednq zupe, ale dla utatwienia
sobie do zeszytu napisatam przepisy i mam Sciqge, sobie to utatwitam.”

Wigksze watpliwosci co do wprawy w czynnosciach kulinarnych zgtaszali gtéwnie
mezczyzni. Niektorzy z nich wprost przyznawali, ze nie potrafiag gotowac. Wszyscy
jednak sa w stanie zrobi¢ sobie kanapki i ugotowac zupg.

Uczestnicy wywiadu grupowego deklarowali, ze dobrze radza sobie praktycznie

we wszystkich obszarach funkcjonowania: ze sprzataniem, zakupami - w tym
kupowaniem odziezy 1 butow, a takze z gotowaniem, praniem czy prasowaniem.

Oto typowe deklaracje dotyczace tych obszaréw funkcjonowania:

»Sprzaqtanie to mi dobrze idzie, zakupy to spoko, gotowanie positkéw to sama sobie
radze.”

wJak mama wyjezdza, to robie porzqdki na glanc. Jak mama wraca, mowi, patrz,
znaczy, jak pieknie.’”

Jesli chodzi o zakupy, jedyne zglaszane w tej grupie problemy dotyczyly zbyt
dlugiego robienia zakupow przez kobiety, na co skarzyli si¢ mgzczyzni:

,Najgorzej to jak kobiety, one dwie, trzy godziny potrafiq stac i zawsze wybierajq.”

»Na zakupy godzine wystarczy, mezczyznie wystarczy godzina, a kobiety to caty dzien,
pot dnia.”

Wedtug relacji os6b badanych, same chodza one do lekarza. Postuguja si¢ tez na
codzien telefonami komérkowymi, takze w innych niz podstawowa funkcjach
(,,0 godzinie siodmej budzik ustawiony, w komorce”).
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Pytani o to, co zrobiliby w sytuacjach kryzysowych, badani z reguty prébowaliby
najpierw poradzi¢ sobie we wilasnym zakresie, a w razie potrzeby zwrdciliby si¢
o pomoc do innych oséb:

,,Nie wpadam w panike, a staram si¢ po prostu jakos sobie... Chyba, Ze juz nie moge
sobie sama poradzi¢, to prosze kogos o pomoc, ale to juz jak jest tak strasznie...”

Umiejetno$¢ zwracania si¢ o pomoc do innych os6b przydaje si¢ tez, gdy pojawia sig
potrzeba przeprowadzenia remontu czy drobnych napraw w domu. Ta kwestia okazata
si¢ dla badanych najbardziej problematyczna, mieli poczucie wlasnej nieckompetenc;i.
Wydaje si¢ jednak, ze podobnych reakcji mozna by oczekiwaé takze w grupie w petni
sprawnych mtodych ludzi, zatem ujawniana niepewnos¢ co do wtasnych kompetencji
nie wynika z niepelnosprawnosci:

wJak z remontami, to na przyktad na czym sie znam, to naprawie, a na czym sie nie
znam, to pomoc telefoniczna, ewentualnie elektryk i cos takiego.”

Prezentowana w trakcie wywiadu grupowego znaczna samodzielno$¢ jest bez
watpienia po czgSci elementem kreowania wlasnego wizerunku na uzytek
prowadzacego spotkanie moderatora i1 pozostalych uczestnikow. Jednak relacje
uczestnikoOw tej grupy, dotyczace przebiegu dnia, potwierdzaja ta samodzielnosc,
co bardzo odréznia ich od oséb ze znaczna niepetlnosprawnoscia intelektualna,
opisanego w dalszej czgsci raportu.

Jednoczesnie z wywiadow eksperckich wynika, ze osoby z lekkim i umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej cechuje obnizony krytycyzm, takze
w stosunku do samych siebie.

Osoby z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna chetnie opowiadaty o swoich
codziennych rytualach i  upodobaniach. Zwraca uwage do$¢ duza sprawnos$c
komunikacyjna. Osoby z tej grupy swobodnie artykutuja swoje preferencje, co
z pewnoscia sprawia, ze rOwniez w mieszkaniach chronionych stopien wsparcia moze
by¢ ograniczony do minimum. W szczegdlnosci wydaje sig¢, ze umiejgtnos¢
komunikacji werbalnej utatwia radzenie sobie w sytuacjach kryzysowych
(Jak na przyktad zagubienie si¢ na miescie czy problemy techniczne w domu) oraz
w przypadku choroby (umiejg¢tnos¢ nazwania dolegliwosci). Oto przyktady
rozbudowanych relacji z przebiegu dnia w tej grupie badanych:

,Sz0sta chyba dwadziescia, chwile poleze w tozku, ide sie potem ogoli¢, umyc,
oczywiscie swoje ubranie szykuje. Potem szykuje sobie bardzo pyszne sniadanie, czyli
zapiekanki z serem zottym i z dodatkami, do tego albo musztarda 7 keczupem, albo
jakis sos tatarski. Potem robie sniadanie, na okreslonq godzine do tramwaju
wychodze, potem do autobusu.”

»Kawa z rana przed wyjsciem musi by¢. Przewaznie robie rozpuszczalng, jak mam,
albo sypang, zalezy jaka tam jest. Kanapki albo wieczorem, albo rano, zalezy, jak si¢
obudze, przewaznie wieczorem, jak robie kolacje, to za jednym zamachem.”
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,Po prac, to przychodze, w domu rozne rzeczy robie, piore. Jak juz mi si¢ nudzi, to
mam komputer, internet, wiec siedze.”

Te sposréd badanych oséb, ktére zostaly zatrudnione, radza sobie réwniez
z korzystaniem z urzadzen takich jak ekspres do kawy, do ktérego maja dostgp
w biurze:

., W pracy mamy ekspres cisnieniowy, ziarna si¢ wsypuje. Jak ktos umie, to sobie radzi.
Ziarna sie wsypuje w jeden pojemnik, drugi pojemnik na wode i jeszcze trzeci
pojemnik jest tutaj, ze jak przemieli te ziarna, to sobie tutaj w ten pojemnik... Potem
sie to wyjmuje i wyrzuca, a kawa czysta. Raz na jakis czas trzeba przemyc.”

Nalezy w tym miejscu podkresli¢, ze z trzech uczestnikow tej grupy, ktérzy pracuja,
wszyscy sa zatrudnieni przez organizacj¢ pozarzadowa. Stwarza to dla nich
szczeglOlnie komfortowe warunki, gdyZ mimo stawianych im zwyklych wymagan
zwigzanych z wykonywang praca moga zarazem liczy¢ na traktowanie uwzgledniajace
ich niepelnosprawnosc.

Z przytoczonymi opisami dos¢ dobrego funkcjonowania w zakresie codziennych
czynnosci kontrastowaly wypowiedzi jednej z uczestniczek grupy. Majac na uwadze
specyfike rekrutacji (badani dobierani byli sposréd sprawnych komunikacyjnie
uczestnikOw zaje¢ prowadzonych przez organizacj¢ pozarzadowa) mozna uznac, ze sa
one sygnatem trudnosci w codziennym funkcjonowaniu, bedacym udzialem sporej
czgsci osob z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Trudnosci te dotycza réznych sfer codziennej aktywnosci 1 wynikaja z wolniejszego
wykonywania dziatan. Osoba ta nie uczestniczyta w ogélnej ozywionej wymianie zdan
na temat przebiegu dnia, a zapytana wprost o to, jak zaczyna dzien, odpowiedziata
spontanicznie: , lepiej nie mowi¢”. W dalszej wypowiedzi podkreslata, ze zwykle
codzienne czynnosci zabieraja jej bardzo duzo czasu:

» To znaczy, jak ja sie budze, to nieraz sama, ale nieraz mame prosze. Ja sie grzebie
niestety. Zanim oprzytomnieje, to troche mija. O piqtej wstaje, ale sie grzebie tak
wtasnie. Myje sie, robie makijaz i pozniej lece do tramwaju.”

Relatywnie wysoki poziom codziennego funkcjonowania, potaczony z lekka
niepetnosprawnoscia intelektualng, stanowi szczegdlna trudno$¢ przy poszukiwaniu
1utrzymaniu pracy. Pozornie dobre funkcjonowanie maskuje niekiedy powazne
problemy z wywiazywaniem si¢ z obowiazkdw zawodowych. Osoby z tej grupy sa bez
watpienia w wigkszosci zdolne do pracy w otwartym Srodowisku. Zarazem jednak
w pewnych sytuacjach moga wymaga¢ wsparcia. Jednoczesnie ze wzgledu
na wspotwystepujacy czesto gorszy ogdlny stan zdrowia pracownikéw z tego rodzaju
niepetnosprawnoscia nie zawsze da si¢ elastycznie przesuwa¢ do wykonywania innych
prac w ramach ego samego zaktadu. Wszystko to sprawia, ze w obecnym systemie
zatrudniania takich oséb jest im szczegdlnie trudno znalez¢ pracg. Ci za$, ktérym si¢
to uda, narazeni sa na jej utratg. Utrata pracy jest bolesnym, trudnym
do zaakceptowania przezyciem. Osoba niepelnosprawna moze mie¢ poczucie
krzywdy, gdyz zdaje sobie spraweg, ze jej gorsza wydajnos¢ nie wynika z jej winy,
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ale z niepelnosprawnosci. Co wigcej, niezawiniona utrata pracy znacznie obniza
motywacje¢ do jej podjecia od nowa. Oto relacja uczestnika wywiadu grupowego, ktory
ma za sobg takie do§wiadczenie:

»Pozwalniali duzo osob, bo to byto cos takiego, Ze po prostu zmieniali siedzibe.
Kierownik po prostu powiedzial, ze stuchaj A., ty sobie nie dasz za bardzo rady z tym
wszystkim, bo tam trzeba byto najpierw wszystko, caty remont zrobi¢ i tak dalej. Daj
mi szanse, cztowieku, do choroby, ja w domu, mnie tata te remonty i tak dalej
prowadzit, ja czasami pomagam daj mi szanse. On mowi, dobra, sprobuje ci dac,
mowi, jak wezmiesz sam taczke przeniesiesz piachu, czy czegos, czy gruzu ci nawalimy,
catq taczke przewieziesz w tq i 7 powrotem, to zostaniesz. I ja tak za bardzo nie
mogtem, no i co, mowi, widzisz, do czego ja cie dam. Mowie do czego - do tego nawet,
zeby gruz zbijaé, a ktos inny na przyktad taczkq bedzie wozit. Nie mozesz u nas zostac.
Pokrecit, pokrecit, powiedziat, ze ja bym cie zostawit, ale kierownik wyzszy mowi nie,
i koniec. Byla szansa byla na to, Zeby wroci¢, nawet ostatnio kolega jest tam
brygadzistq, i mowi, A. wro¢. Wrdéé, prosze cie, wroc¢. Pojdziesz ze mnq, pojdziesz
na mojq zmiane, bedziesz pod mojq pieczqtkq. Ja mowie, cztowieku, co z tego, ze ja
bede pod twojq pieczqtkq i tak dalej, ale przyjdzie ci kierownik jeden, czy drugi,
zacznie rozne rzeczy...”’

Rownolegle do relacji o dobrym funkcjonowaniu z zyciu codziennym dato sig
zauwazyc¢, ze badani nie do konca rozumieja badawczy kontekst spotkania. Wida¢ to
bylo migdzy innymi w wyglaszanych w trakcie wyklejania kolazu swobodnych
komentarzach, ze ,,pani tu mowita o szesciu grupach, nasza grupa bedzie najlepsza”,
a takze w propozycji ponownego spotkania z moderatorem.

W trakcie dyskusji data si¢ zauwazy¢ nieobecno$¢ tematu rodzicéw. Bylo to tym
bardziej uderzajace, ze wigkszos$¢ uczestnikow mieszka z rodzicami. Na zadane przez
moderatora wprost pytanie o to, czy uczestnicy wywiadu w ogole robia cos wspdlnie
z rodzicami, badani opowiadali o wspdlnym spgdzaniu weekendéw lub przyrzadzaniu
niektorych positkow, a takze relacjach z dalsza rodzing. Oto typowe wypowiedzi:

»Moze nie tak czesto, ale czasami wyjezdzamy w weekendy na dziatke, i na grzyby
z tatq chodze.”

., INa przyktad mama robi jedno, ja drugie robie. Satatki na przyktad dobie robimy”
,, U mnie 7 rodzing to tylko przed swietami wspolne zakupy.”

Rzadko rodzice traktowani byli jako partnerzy, z ktérymi badane osoby spedzaja czas
wolny. Zdecydowanie preferowanym towarzystwem sa rowiesnicy, w szczegdlnosci
kolezanki i1 koledzy ze stowarzyszenia, ale réwniez w kilku przypadkach badani
uczestniczyli we wspdlnotach religijnych. Na og6t nie sa podtrzymywane znajomosci
ze szkoty. W ostatecznosci badane osoby spedzaja czas wolny same, czytajac lub
ogladajac telewizje. Jest to kolejny element, ktéry nie odrdéznia tej grupy oséb
niepetnosprawnych od os6b w pelni sprawnych.
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Grupa oso6b z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim byta jedyna grupa,
ktorej podczas wywiadu zaproponowano ze wzgledu na specyfike niepelnosprawnosci
wspdlne zaplanowanie domu technika kolazu, wyklejanego z kolorowych katalogéw.
Miato to na celu zbadanie, na ile osoby z tej grupy znaja struktur¢ domu 1 potrzebne w
nim wyposazenie oraz jego przeznaczenie. W zabawie w projektowanie domu marzen
ujawnit si¢ bardzo dobrze zinternalizowany w tej grupie schemat domu i jego
funkcjonalnego urzadzenia.

Wigkszos¢ badanych wybrata dom jednorodzinny, cho¢ niektére osoby preferowaty
mieszkanie w bloku. Ostatecznie przewazyly argumenty za domem: ,,spokdj, cisza”,
,ogrodek”, | bez sqsiadow”. Zaprojektowano dom dwukondygnacyjny, a po namysle
zagospodarowano jeszcze poddasze, gdzie urzadzono pokdj goscinny. Na parterze
zlokalizowano kuchni¢ i wyposazono ja w pierwszej kolejnosci w kuchenke z okapem,
a nastgpnie w duzy stél, zmywarke, lodowke z zamrazarka i1 ekspres do kawy.
Po krotkiej naradzie wybrano rowniez zlewozmywak i szafki. Nawet, gdy wezmie si¢
pod uwage, ze taki dobdr sprzetow wynikal czgsciowo z oferty katalogu IKEIL nie
mozna powiedzie¢, by osoby z lekka niepetnosprawnoscia nie orientowaty sig,
w co powinna by¢ wyposazona kuchnia. Pewien ktopot pojawit si¢ przy okresleniu
wielkosci stotu, proponowano duzy, ,,na czterdziesci osob”, tak zeby mogt stuzyc
»ha przyktad na jakies wesela”. Takie przeznaczenie stotu umieszczonego w kuchni
nalezy jednak interpretowac jako nieadekwatne. Dodatkowo w kuchni ustawiono sofe,
co réwniez moze budzi¢ watpliwosci co do funkcjonalnosci tego mebla w tym
pomieszczeniu.

Pozostata przestrzen domu zostata zagospodarowana na pokoje mieszkalne, ktérych
zaplanowano cztery lub pig¢, w koncu jednak ,,urzadzono” tylko dwa — jeden dla
panow 1 jeden dla pan.

W mgskim pokoju wstawiono w pierwszej kolejnosci szafg¢ i1 t6zko, a w dalsze]
kolejnosci telewizor. Poniewaz umeblowanie pokoju byto dos¢ ascetycznie, do jego
dalszego meblowania witaczyty si¢ kobiety, doradzajac na przyktad:

»Dywan jeszcze.”
., Firanki sq wazne, okno tadnie wyglgda”
Po naradzie dostawiono rOwniez kwiaty.

Poczatkowo zaréwno kobiety, jak 1 megzczyzni chcieli mie¢ pokoje na parterze.
Ostatecznie jeden z pokoi mieszkalnych (kobiecy) ulokowano wraz z kuchnig
na parterze, drugi (meski) — na pigtrze. Poczatkowo dom byt pozbawiony tazienki.
Dodana ja dopiero na sugesti¢ moderatora. Ostatecznie grupa zdecydowata si¢ na dwie
tazienki:

A roznie to jest, sq nieraz dwie.”
»Ja bym data dwie, jednq na pietrze, jedng na dole.”

Poniewaz tazienki na zdjgciach z katalogu nie mialy sedeséw, uczestnicy uznali sedes
za niezbedny element wyposazenia domu i dorysowali go flamastrem.
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W urzadzonym na poddaszu pokoju goscinnym ulokowano poza sofg rowniez zwykte
t6zko, motywujac to tym, ze ,na przyktad ktos przyjedzie”, , ktos chciatby
przenocowac”. Charakterystycznym elementem pokoju goscinnego jest kubek z kawa.
Zaproponowano réwniez umieszczenie tam kominka. Watek kominka pojawial sig
zreszta w trakcie calego tworzenia domu. Byt on lansowany zwtaszcza przez jednego
z uczestnikow, przede wszystkim jako grzejnik (,,faki na prqd, taki, co nie majq
zeberek”) , jednak nie mozna bylo znalez¢ kominka w katalogu. Nie wszyscy
uczestnicy uznali go za potrzebny element wyposazenia domu. Swiadczy o tym
ponizsza wymiana zdan:

.- Procz kominka to wszystko jest. No E., smiejesz sie. Jak bedziesz w zimie palita?

- Centralne sobie zatoze.”
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Sporo uzupetniajacych informacji w stosunku do wywiadu grupowego z osobami
zlekka niepetnosprawno$cia intelektualng przyniosty wywiady indywidualne
z ekspertami.

Przede wszystkim podkreslali oni, ze informacje uzyskane w wywiadzie grupowym
pochodza od ,elity”, czyli od osob, ktore doswiadczyly znaczacej poprawy swoich
mozliwos$ci zyciowych dzigki specjalistycznym oddziatywaniom ze strony organizacji
pozarzadowej badz tez oséb, ktére juz wczesniej mialy wyjatkowo duze mozliwosci
poznawcze 1 komunikacyjne.

Jest to wazne zastrzezenie, gdyz do badania zrekrutowano w sumie dwie grupy oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, dobierajac je na zasadzie kontrastu — z jednej
strony osoby z lekka, z drugiej za§ — ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualna.
Uzupetnienie materialu z wywiadéw grupowych o materiat z wywiadéw eksperckich
pozwala zatem na opisanie rOwniez osob, ktére pod wzgledem funkcjonowania sytuuja
si¢ pomigdzy tymi dwiema skontrastowanymi grupami.

Eksperci podkreslali, ze lekka niepetnosprawnos$¢ intelektualna dotyczy bardzo
zroznicowanej grupy osOb. Wskazywali rowniez na fakt, ze lekkiej
niepetnosprawnosci intelektualnej towarzysza czgsto dodatkowe drobne problemy
zdrowotne lub problemy spoteczne, a cz¢sto jedne i drugie.

W szczegdlnosci towarzyszace niepetnosprawnosci problemy spoleczne powoduja
coraz wigksze komplikowanie sytuacji zyciowej tych osob:

»Najczesciej sq to osoby, ktore trafiajq w tak zagmatwanej sytuacji zyciowej, gdzie
dopiero wida¢, jak brak wsparcia, czasem w pojedynczych jakichs problemach,
powoduje takie nawarstwienie btyskawiczne, Ze ci ludzie catkowicie wypadajq
spotecznie. W sprawie dwoch osob  prowadzimy w  tej chwili wniosek
o ubezwtasnowolnienie i umieszczenie w domach pomocy spotecznej.”

Powyzsza relacja eksperta, bedaca jedna z wielu podobnych, uzyskanych
w szczegblnosci w wywiadach z ekspertami z osrodkéw pomocy spotecznej, znaczaco
odbiega od optymistycznego obrazu, jaki wylania si¢ na podstawie samego wywiadu
grupowego. Pokazuje ona réwniez, jak istotne jest wczesne udzielanie wsparcia
osobom z lekka i umiarkowana niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére pozostaja
w otwartym srodowisku. Jest to ogromny obszar dozagospodarowania przez
wlasciwie ukierunkowana polityke spoteczng, ktéra powinna by¢ nastgpnie
skierowana do realizacji przez dzielnicowe osrodki pomocy spotecznej, a takze
organizacje pozarzadowe.

Ekspert jednej z organizacji pozarzadowych przytoczyt w tym kontekscie przyktad
osoby, ktéra mieszka sama, ale jest jednoczesnie obj¢ta wsparciem srodowiskowym tej
organizacji. Polega ono na pomocy w zalatwianiu spraw administracyjnych,
formalnych, optat czy spraw bankowych. Wsparcie jest ograniczone tylko do tego
obszaru, w ktérym owa osoba ze wzgledu na swoje niskie kompetencje poznawcze nie
jest w stanie poradzi¢ sobie sama.
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Nawarstwiajace si¢ problemy zwiazane z niepelnosprawnoscia intelektualng to migdzy
innymi podatnos¢ na uzaleznienia. Osoby niepelnosprawne nierzadko poszukujac
towarzystwa natykaja si¢ na srodowiska patologiczne. Sa one zarazem bardzo podatne
na szybkie uzaleznienie si¢, co wynika z ich braku krytycyzmu, naiwnosci oraz
niepetnej umiejetnosci rozeznania wiasnych emocji 1 standw. Dlatego niezwykle
waznym elementem wsparcia Srodowiskowego dla oséb z tej grupy powinny by¢
dzialania edukacyjne =z =zakresu profilaktyki wuzaleznien, podejmowane przy
wykorzystaniu sposobéw komunikacji adekwatnych do poziomu beneficjentéw. Jak
moéwi jeden z ekspertdw, ,,osoba, ktora jest uposledzona umystowo w stopniu lekkim
i sie uzaleznia, to jest konmiec, to jest kaplica po prostu”. Stopien degradacji
osobowosci 1 szybko$¢ uzalezniania si¢ sa bowiem wigksze niz u os6b w petni
sprawnych, natomiast bardzo utrudniony jest dostgp do profesjonalnej pomocy:

wJesli chodzi o alkoholizm, rozpoznanie jest bardzo tatwe u tych osob, natomiast
leczenie, no to jest rzeczywiscie dopiero hardkorowe.”

Wynika to z braku motywacji samych zainteresowanych oraz czgsto z braku
umiej¢tnosci komunikowania si¢ po stronie o0s6b uposledzonych 1 po stronie
terapeutow.

Opinie ekspertow pracujacych w srodowisku oséb z lekka niepetnosprawnoscia
intelektualna zostaly potwierdzone w wywiadach z ekspertami z osrodkéw pomocy
spotecznej. Oni takze podkreslali, ze osoby ,,z pogranicza” bardzo tatwo wpadaja
w patologie, gdyz tatwo nawiazuja kontakty z dysfunkcyjnymi srodowiskami. Pigtrza
si¢ woOwczas problemy, zwiazane z uzaleznieniami, nieformalnymi zwiazkami,
z ktorych rodza si¢ nierzadko rOwniez niepelnosprawne dzieci, ubdstwem
1 nieradzeniem sobie z pelnieniem r6l spotecznych. Podkreslano, Zze to nie samo
uposledzenie prowadzi do patologii spotecznych, ale odwrotnie — to osoby
uposledzone przyciagaja towarzystwo ze Srodowisk patologicznych, gdyz nie maja
czgsto alternatywnych sposobdéw na kontakty spoteczne. Jak to okreslit jeden
z ekspertow z OPS: ,,on nie miat z kim rozmawiac, zdrowe srodowisko go nie brato,
a tamci wykorzystywali sytuacje”.

Podobne problemy wiaza si¢ z opieka medyczng, w szczegdlnosci psychiatryczna.
Nalezy doda¢, ze zaburzenia psychiczne naleza do czgstych probleméw
towarzyszacych lekkiej czy umiarkowanej niepelnosprawnosci intelektualnej,
w szczegblnosci  uwarunkowanej Srodowiskowo. Postawienie trafnej diagnozy
wymaga od psychiatry szczegdlnych umiej¢tnosci. Musi on odrézni¢ omamy
1urojenia od fantazji, ktére kompensuja brak satysfakcji z zycia czy od zaburzen
komunikacyjnych. Kluczowe znaczenie ma w takich sytuacjach wspoétpraca migdzy
psychiatra a personelem placéwki dziennej, o ile dana osoba korzysta z jej wsparcia.

Niestety, eksperci relacjonuja, ze lekarze psychiatrzy bardzo czgsto kwituja zgtaszane
problemy os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng stwierdzeniem: ,,oni tak majg”.

Znaczna czgS¢ osOb z tej kategorii to osoby okreslane jako ,ludzie z pogranicza”,
co dobrze oddaje opis jednego z ekspertdw: ,,osoby z lekkim stopniem uposledzenia
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umystowego nie sq powszechnie rozpoznawane przez spoteczenstwo jako
niepetnosprawne, a co najwyzej prymitywne jakies takie”.

Nie ma dla nich zadnej oferty funkcjonowania po ukonczeniu szkoty. Nie ma tez
rehabilitacji.

W opinii ekspertow takim osobom jest potrzebny ,,jak powietrze” kontrakt socjalny.

,» Realnie to wiedzq [ze potrzebuja wsparcial], ale co innego jest wiedzie¢, a co innego
jest to rozumie¢. Oni to wiedzq, majq niby tq swiadomos¢. Nawet, jakby pani ich
zapytata, jezeli bedq potrzebowali - to jakiego wsparcia, to oni wyrecytujq, ale oni nie
wiedzq tego, nie chcq tego wiedziec, dlatego tez jasno o tym nie mowiq. Mowiq o tym,
Ze oni tego nie potrzebujq. Kazdy z nas ma ten wizerunek kompensacyjny i to jest ich
wizerunek publiczny. Oni o tym bedq mowic¢ pani, o tym bedq mowi¢ na zewnaqtrz,
w instytucjach gdzies, gdzie pojdq z nami. Natomiast 7 nami kiedy rozmawiajq to oni
doktadnie wiedzq czy liczq, czy nie liczq, czy piszq czy nie piszq, czy potrafiq
zrozumiec to, co przeczytajq czy tez nie potrafiq, a wiec to sq dwie rozne rzeczy.”

Do poprawy swojej sytuacji 1 pelnego rozwoju mozliwosci potrzebuja przede
wszystkim profesjonalnej diagnozy, opartej o dlugotrwata obserwacje danej osoby
w interakcji ze Srodowiskiem. Po zdiagnozowaniu potencjalu danej osoby trzeba jej
pomoc okresli¢ zadania zyciowe 1 zapewni¢ wsparcie w ich realizacji.

Eksperci przytaczali badania, z ktérych wynika, ze podatnos¢ na wptyw réznych grup
nieformalnych u os6b z lekka niepetnosprawnoscia intelektualng wynika
z ograniczonych mozliwosci wyciagania wnioskéw ze swoich i cudzych do§wiadczen
zyciowych, a takze trudnosci w kojarzeniu faktéw i1 przewidywaniu konsekwencji
wlasnych dziatan. Te deficyty moga by¢ wyréwnywane dzigki stalemu wsparciu
w srodowisku.

Istotnym sktadnikiem potencjatu os6b z lekka niepetnosprawnoscia intelektualng jest
mowa. Dzigki temu sg bardziej zaradni niz osoby ze znaczna niepelnosprawnoscia.

Eksperci sporo uwagi poswigcili w wywiadach rodzinom oséb niepelnosprawnych
intelektualnie, zwlaszcza ich rodzicom. Zycie rodzicéw takich oséb podszyte jest
lgkiem o przysztos¢ dziecka. Rzuca si¢ w oczy brak wiedzy rodzicow o rozwiazaniach
instytucjonalnych oraz zwiazanych z nimi procedurach. Wigkszos¢ rodzicOw nie
podejmuje zadnych dziatah dla wyjasnienia 1 zabezpieczenia przysziosci
niepetnosprawnego dziecka. Nieliczni zdobywaja si¢ na gromadzenie funduszy lub
zabezpieczenie wlasnosci. Postawy takie wynikaja po pierwsze z paralizujacego Igku
przed uswiadomieniem sobie przysztych perspektyw, po drugie zas z poczucia, ze jest
jeszcze za wczesnie, by powaznie si¢ tym zajmowac. Postawom tym towarzyszy brak
poczucia bezpieczenstwa. Czg$¢ rodzicéw podejmuje wspotprace z organizacjami
pozarzadowymi, liczac na to, ze po ich Smierci odpowiedzialnos¢ za ich dziecko
przejma pozostali rodzice zrzeszeni w organizacji. Niewielu rodzicéw liczy na to, ze
ich dorostym dzieckiem zajma si¢ inni czlonkowie rodziny, co zreszta ma
uzasadnienie w doS§wiadczeniu.

40



Najczegsciej, wbrew doswiadczeniu, rodzice oczekuja, ze ich niepetnosprawne dziecko
pozostanie po ich $mierci w dotychczasowym mieszkaniu, w ktérym bedzie miato
zapewnione wspomaganie. Jednoczesnie dla ekspertow jest jasne, ze wigkszos¢ takich
osOb nigdy nie bedzie w stanie zamieszkiwa¢ samodzielnie we wlasnym
(odziedziczonym po rodzicach) mieszkaniu.

Zauwazano, ze potrzebny jest fundusz celowy, ktérego wilascicielem bytoby miasto.
Przejmowatoby ono majatek oséb niepelnosprawnych w zamian za zapewnienie im
dozywotnio opieki w dobrych warunkach, proporcjonalnie do wniesionego majatku.
Musialtby jednak istnie¢ tzw. zapis na nieruchomosci, ograniczajacy jej przeznaczenie
do jednego celu, na zawsze.

Eksperci zgodnie informuja, ze spora grupa rodzicow wspolpracujacych
z organizacjami chce przekaza¢ wiasne mieszkania czy domy na mieszkania chronione
dla oso6b niepetnosprawnych. Towarzyszy temu warunek objgcia dozywotnim
wsparciem ich dziecka.

Dla oséb wzglednie samodzielnych, ktére pracuja lub aktywnie poszukuja pracy,
istotng forma wsparcia jest zapoznanie ich 7z systemem spotecznym
1 administracyjnym, w jakim funkcjonuja, w tym wyjasnienie funkcji 1 zasad
przyznawania rent korzysci z podejmowania pracy.

Zdaniem ekspertow pracujacych z osobami z lekka 1 umiarkowana
niepetnosprawnoscia intelektualng, duza czg$¢ takich os6b moze poradzi¢ sobie
w samodzielnym mieszkaniu komunalnym czy socjalnym, pod warunkiem, ze kto$
bedzie ich regularnie monitorowat. Jako potrzebny zakres wsparcia eksperci wskazuja
na monitorowanie gospodarowania finansami (zwlaszcza oplaty, rozliczanie
Swiadczen), zatatwiania spraw administracyjnych. Nasycenie takiego wsparcia
powinno by¢ dostosowane do mozliwosci konkretnej osoby, ale za minimum nalezy
zdaniem ekspertéw przyja¢ raz w tygodniu. Niektére osoby wymagaja wigkszego
nasycenia wsparcia.

Bardzo istotny obszar wsparcia stanowi pomoc w realnym rozpoznaniu wilasnych
kompetencji 1 mozliwosci, czyli okreslenie, co jest w zasiggu danej osoby, a co nie
jest.

Zdaniem ekspertow system mieszkan chronionych dla os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualng powinien by¢ zréznicowany. Powinien obejmowac¢ kilka typow
mieszkan: mieszkanie grupowe z pokojami jednoosobowymi i wspdlna czgscia,
mieszkania jedno- 1 wieloosobowe w obrgbie jednej klatki schodowej. W mieszkaniu
potrzebny bedzie stale obecny jeden pracownik monitorujacy funkcjonowanie
mieszkancow. Nie musi by¢ non stop z mieszkancami, ale powinien by¢ w poblizu.

W mieszkaniu takim powinny by¢ zainstalowane czujniki na wypadek pozaru,
powinno by¢ takze wyposazone w uproszczony telefon alarmowy z zakodowanymi
numerami: pracownika, policji, 112 1 inne numery alarmowe.
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Drugi typ stanowi¢ powinny mieszkania obj¢te tylko monitoringiem, na przyktad raz
w tygodniu. Potrzebne begdzie wsparcie w planowaniu wydatkow, zakupow.
Do takiego systemu (w mieszkaniach socjalnych i komunalnych) przechodzi¢
mogtyby osoby po treningu mieszkaniowym.

Jedna z organizacji prowadzi de facto taki monitoring w stosunku do os6b, obj¢tych jej
dziataniami. Przedstawiciele organizacji pozarzadowej mowia:

,»Mamy iks tych mieszkan na terenie Warszawy. Tylko one nie majq statusu mieszkania
chronionego, ale faktycznie sq chronione.”

W przytoczonej wypowiedzi daje o sobie zna¢ pewne zamieszanie pojgciowe,
dotyczace rozrdznienia, co jest mieszkaniem chronionym, a co nie jest. Wazne jest
jednak, by niezaleznie od formalnego dookreslenia, taka forma wspierania 0sob
niepetnosprawnych w S$rodowisku mogta by¢ rozwijana. Rodzaj wsparcia jest
dostosowany do potrzeb 1 mozliwosci mieszkancow:

. Przychodzq, w zebach przynoszq rachunki raz w tygodniu, karty sq bankomatowe
przetrzymywane u nas, prawda, mnostwo muszq, dawac¢ wydatki, itd., konsultowac,
wszystko to jest mieszkanie chronione. Jedni pracujq, drudzy majq tylko rente, ale
wiekszosc...”

Generalnie jeden z ekspertow okreslit taka form¢ wsparcia, odnoszac si¢ do rozwigzan
amerykanskich, jako ,,pomoc w wejsciu w Zycie i w ulokowaniu sie w zyciu”. Moze to
by¢ pomoc bardzo dilugotrwala, ale czgsto pozwala w kohcu na normalne
funkcjonowanie.

Wazna forma wsparcia w srodowisku sa tez zdaniem ekspertow sesje spolecznosci.
Opieraja si¢ one na wspotpracy z osobami, ktore przeszty przez program rehabilitacji
1 opowiadaja o problemach, na jakie si¢ naprawdg natykaja. Jest to ,,najlepsza forma
takiej prawdziwej edukacji, co moze mi grozi¢, jezeli ja znajde sie w podobnej
sytuacji”.

Bardzo trudny temat stanowia sprawy wilasnosciowe i kwestie utrzymania mieszkania
komunalnego czy wlasnego oraz zarzadzanie majatkiem,. Eksperci przestrzegali przed
zaobserwowanymi juz przyktadami kierowania oséb niepelnosprawnych intelektualnie
lub chorych psychicznie do doméw pomocy spotecznej w celu przejgcia zajmowanego
przez nie dotychczas mieszkania. Dotyczy to zar6wno mieszkan wiasnosciowych,
ktore przejmuje wowczas rodzina, jak i komunalnych, ktére odzyskuje gmina. Wedlug
badanych ekspertow jest to obecnie znacznie bardziej optacalne dla rodziny niz
zatrzymanie takiej osoby w srodowisku, ze wzgledu na to, ze mieszkanie jest w Polsce
niezwykle cennym dobrem. Sytuacje takie pokazuja, ze osoba niepetnosprawna ze
wzgledu na swoja nieporadnosc¢ nie jest w stanie obroni¢ swojego interesu.

W wywiadach eksperckich podnoszono tez problem ,biatych plam” na mapie
niepetnosprawnosci. Sa to osoby, ktérych osrodki pomocy spotecznej ,,nie widza”,
gdyz nie zgtaszaja si¢ one po pomoc, ani nikt ich nie zglasza, a jesli zglasza, to nie ma
adekwatnych dla nich form pomocy spolecznej. Taka forma powinno by¢ mozliwie
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dyskretne monitorowanie ich loséw 1 tego, jak sobie radza. Okresowo, na przyktad raz
na kwartal, a jesli trzeba — to czegscie;j.

Prawdopodobnie ta luka systemowa jest szczegdlnie dotkliwa w wielkich miastach,
gdyz w mniejszych miejscowosciach sie¢ relacji spotecznych jest na tyle gesta,
ze trudno sobie wyobrazi¢, by osoba niepelnosprawna mieszkata samodzielnie
w srodowisku, a osrodek pomocy spotecznej nie monitorowat bardziej lub mniej
formalnymi srodkami jej losow. W przypadku degradacji tatwiej jest wtedy podjac
dzialania interwencyjne. kLatwiej tez aktywnie wyjS¢ z inicjatywa pomocy
w istniejacych formach.

Obecnie wedtug ekspertow warszawskie osrodki pomocy spotecznej ,,nie majq ani
rozeznania w ogole, zZe tacy beneficjenci istniejq, ani nie uczestniczq w ogole
we wsparciu osoby”.

Eksperci wskazywali tez na potrzebg specjalizowania si¢ pracownikoéw socjalnych
w specyficznych problemach. W obecnym systemie pracownik pracuje w swoim
rejonie z réznymi kategoriami klientow osrodka: alkoholikami, bezdomnymi,
sprawcami 1 ofiarami przemocy. Zwracali uwag¢ na bierno$¢ systemu pomocy
spoteczne;j.
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Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna w stopniu znacznym

Uczestnikami wywiadu w grupie osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
znacznym byly zaréwno same osoby niepelnosprawne, jak i ich opiekunowie (gtéwnie
rodzice, w jednym przypadku - siostra). Wynikalo to z charakteru same;]
niepetnosprawnosci 1 zwiazanych z nig probleméw w komunikac;ji.

Oczekiwano, ze obecno$¢ 0s6b niepetnosprawnych sprawi, ze wypowiedzi ich
opiekunéw beda bardziej realistyczne i w pewien sposéb kontrolowane przez samych
zainteresowanych. Tak si¢ prawdopodobnie dzialo, wystapit jednak réwniez inny
efekt, polegajacy na konformistycznych odpowiedziach 0s6b niepetnosprawnych
w stosunku do oczekiwan rodzicow. W niektérych przypadkach zwiazek rodzica
z dzieckiem byt tak silny 1 okreslony pod wzgledem petnionej roli, ze na pytania
zadawane przez moderatora wprost osobie niepetnosprawnej odpowiadat za nig rodzic.
Ten mechanizm ,,wyrgczania” dotyczy zapewne nie tylko komunikacji z otoczeniem,
ale tez innych sfer funkcjonowania 1 powinien by¢ brany pod uwage
przy projektowaniu mieszkan chronionych dla tej grupy oséb niepetnosprawnych.

Aktywny w wywiadzie udziat brali przede wszystkim opiekunowie. Osoby
niepetnosprawne co prawda czgsto spontanicznie zabieraly glos, widoczne byto
jednak, ze nie rozumieja celu 1 badawczego kontekstu spotkania.

Warto wspomnie¢ w tym miejscu, ze przeprowadzonych badaniach zdecydowano si¢
na rekrutacj¢ dwoch odrgbnych grup os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng —
w stopniu lekkim oraz w stopniu znacznym. Wiaze si¢ to z faktem, ze formalne
trojstopniowe  okreslenie stopnia niepetnosprawnosci nie jest miarodajne.
W wywiadach eksperckich zwracano w szczegllnosci uwagg na pewna dowolnos¢
w okreslaniu  stopnia  niepelnosprawnosci ~ w przypadku  niepelnosprawnosci
intelektualnej. Wynika to z braku ostrych kryteriéw diagnostycznych w orzecznictwie.
Niekiedy osoby niepetnosprawne czy ich rodziny wykorzystuja ta dowolnosc,
w zaleznosci od potrzeb:

»Najpierw manipulujq, Zeby im dac lekkie, kiedy dzieci sq mate, a potem w drugq
strone.”

Z reguly ,zawyzanie” stopnia niepelnosprawnosci dotyczy orzekania o stopniu
umiarkowanym zamiast lekkiego.

Tymczasem jednym z celow badan bylo opisanie funkcjonowania r6znych kategorii
osOb niepetnosprawnych. W przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej faktyczny
(a nie orzeczony) stopien niepetnosprawnosci ma decydujace znaczenie dla poziomu
codziennego funkcjonowania. Dlatego wybrano do badania dwie skrajnie r6zne pod
wzgledem stopnia niepetnosprawnosci grupy oséb z  niepelnosprawnos$cia
indywidualna.
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Pod wzgledem dostrzeganych obszar6w wsparcia grupa osOb ze znaczna
niepetnosprawnoscia intelektualng znaczaco ro6znita si¢ od grupy z lekka
niepetnosprawnoscia tego typu. Wsparcie potrzebne jest niemal we wszystkich
obszarach codziennego funkcjonowania. Opiekunowie kfadli nacisk na pojawianie si¢
kolejnych faz zycia os6b ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualng i odmienne;j
dla kazdej fazy specyfiki funkcjonowania. Szczegdlnie zwracano uwagg na regres
w starszym wieku 1 towarzyszace mu czgsto zniedot¢znienie. Przyktadowo, w zespole
Downa genetycznie uwarunkowana jest rowniez sklonnos¢ do czestszego
1 wczesniejszego zapadania na chorobg Alzheimera.

W  perspektywie najblizszych dziesigciu lat opiekunowie os6b z tej grupy
przewidywali, ze moze nastapi¢ znaczace pogorszenie kondycji fizycznej ich
podopiecznych, stad moga mie¢ oni dodatkowo trudnosci w poruszaniu si¢. Potrzebne
bedzie zatem dostosowanie otoczenia do stopniowego niedot¢znienia oséb z tej grupy.
Prognozowano roéwniez, ze nawet osoby, ktore obecnie sg w stanie poruszac si¢ same
po miescie na krotkich odcinkach, moga pod tym wzgledem funkcjonowacé coraz
gorzej. Czg$¢ osOb ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualna juz obecnie
nie porusza si¢ na zewnatrz sama, co wynika miedzy innymi z doswiadczen
zwiazanych z zagubieniem si¢ 1 nieumiejgtnoscia zwrdcenia si¢ wowczas 0 pomoc
lub skorzystania z oferowanej pomocy.

Wskazywano na sytuacje, ktore moga wywola¢ dezorientacje, na przyktad
niespodziewana zmiana trasy autobusu. Osoba niepelnosprawna moze si¢ tym
zdenerwowac¢, gdyz zostanie wybita z pewnej rutyny w poruszaniu = Sig,
a w konsekwencji na przyktad u oséb chorych na epilepsje moze nawet wystapic atak.

Rodzice oséb ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualna marza o istnieniu
w otoczeniu zyczliwych ludzi. Opowiadano histori¢ mlodych niepetnosprawnych
osOb, ktore jezdzity tramwajem do pierwszej w Warszawie szkoty zycia przy ulicy
Czerniakowskiej. Przy szkole motorniczy pomagal im wysiada¢, poniewaz znat ich juz
z widzenia. Rozwazano, czy nie mozna by w ten spos6b umawia¢ okreslonych oséb,
by w dyskretny sposéb asystowaly osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Cecha os6b ze znaczna niepelnosprawnoscia intelektualna, ktéra budzi niepokdj
rodzicow, jest ufno$¢ wobec obcych:

., Odnosnie obaw, to na przyktad moja jest taka, ze syn jest niezwykle towarzyski. Jest
bardzo ufny i gotow jest pojs¢ z kazdym, kto ma fajnego psa, kto ma w reku piwo.
Akurat nasze, nasze dzieciaki, no, oni sq bardzo ufni. To sq obawy, ktore nas caly czas
w jakis sposob nurtujq.”

Teoretycznie zatem osoby z tym rodzajem niepetnosprawnosci moga zostac
przygotowane do samodzielnego poruszania si¢ po miescie, zawsze jednak bedzie
istnie¢ ryzyko, ze si¢ zagubia lub padna ofiara swojej naiwnosci. ,, Dyskretna asysta”
to okreslenie uzywane przez opiekunéw na opisanie idealnego rodzaju wsparcia
W poruszaniu Si¢ na zewnatrz.
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Mimo pewnego potencjatu samodzielnosci w poruszaniu si¢ po miescie, wigkszosci
0sOb ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualng towarzysza obecnie opiekunowie.
Ma to pewien zwiazek z wielkoscia Warszawy 1 zlozonoscia systemu komunikacji
miejskiej. Problemem jest nie tyle sama orientacja w terenie, co przejazdy:

» Wydaje mi sie, Ze dostanie sie do osrodka bez korzystania ze Srodkow komunikacji
miejskiej, to sprawa by nie byla taka trudna. Bo na przyktad w dzielnicy czy nawet
tutaj juz w srodmiesciu, prawda... Do zespotu rehabilitacyjnego jak A. idzie, to juz
mozemy roznymi drogami i to juz poprowadzi. Natomiast ktopot sprawia chyba
wejscie do odpowiedniego srodka komunikacji i wyjscie. To jest chyba to
najtrudniejsze.”

W zwiazku z przejazdami komunikacja wskazywano na szereg putapek:

, Psuje sie tramwaj, trzeba sie przesiqsc. To jest trudne. Ttok, nie da rady wysigsc,
prawda, pojedzie na przystanek dalej i juz, i koniec. Zaburzenie.”

Na okreslenie najblizszego otoczenia miejsca zamieszkania opiekunowie 0s6b
ze znaczng niepelnosprawnoscia intelektualna uzywali okreslenia ,,oswojona
przestrzen”. W tej przestrzeni osoba niepetnosprawna porusza si¢ pewnie:

., Pojdzie do sklepu, bo wie, zna tq droge. Do kiosku po gazete, prawda? Po kartofle
do budki warzywnej, wyrzuci¢ Smieci, wszystko potrafiq.”

Podkreslano jednoczesnie, jak wazne dla os6b niepetnosprawnych jest poczucie
wykorzystania wlasnych cho¢by ograniczonych mozliwosci: ,,oni bardzo by chcieli si¢
usamodzielnic”, ,,tez chcq by¢ dowartosciowani”.

Niektore osoby z badanej grupy postuguja si¢ telefonem.

» E. kontaktuje sie ze mnq telefonem. Dzwoni do mnie, jak potrzebuje, mowi, ze juz
idzie spac, ze sie umyla, ze wstata, juz tam cos, ze teraz cos tam robi.”

Jednoczesnie wskazywano na znane w srodowisku przypadki wykorzystania telefonu
przez osoby niepetnosprawne intelektualnie do robienia niepotrzebnych zakupow
przez telefon. Koszty tych zakupéw spadaty nagle na nieSwiadoma niczego rodzing,
co badani zapamigtali jako ,,sprawe bardzo ciezkq do odwrécenia” (w tym kontekscie
przytaczano zreszta rowniez przypadki lekkomys$lnych kosztownych zakupow
niezwigzanych z telefonem).

Czescie] jednak przywolywano historie, swiadczace o tym, ze kontakt telefoniczny
z najblizszymi petni wazna role na przykitad opowiadano o tym, jak zaniepokojona
osoba niepelnosprawna dzwonita do matki, twierdzac, ze kierowca wiezie ja
w miejsce, w ktérym nie chce by¢, a tymczasem okazywato sig, ze po drodze odwozi
jeszcze jej kolezanke. Kontakt z matka pozwolit jej si¢ uspokoi¢ 1 zaakceptowal
zmiang trasy.

Generalnie telefon wykorzystywany jest gtbwnie do kontaktéw z najblizsza rodzina.
Jest to zwiazane z faktem, ze osoby niepetnosprawne z tej grupy maja znaczne
trudnosci artykulacyjne, co ma ogromne znaczenie w rozmowie telefonicznej. Do tego
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dochodza problemy z przebiegiem komunikacji, ktéra w przypadku telefonu wymaga
przedstawienia siebie 1 celu rozmowy przez osobg¢ dzwoniaca. Oto wypowiedzi,
w ktérych opiekunowie relacjonowali tego typu problemy:

wJa go rozumiem, bo kiedy on dzwoni do dziadka, do mnie, to my wiemy, czego
oczekujemy. Czy do kogos, kto go zna. Natomiast gtowny problem dotyczy tego, jak
odbiera go pani przyjmujqca zgtoszenia w pogotowiu, styszqc tego typu gtos. Pijany
moze?”

., Czesto bywa, Ze sie nawet D. nie przedstawi tylko mowi: o, jestes.”

Z opisanych wzgledow telefon raczej nie bgdzie stanowi¢ narzedzia, ktérym osoba
ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualng moglaby postuzy¢ si¢ do wezwania
pomocy w sytuacji kryzysowej. Podkreslano, ze stres na ogét u takich oséb paralizuje
jakiekolwiek dziatanie. Nalezy bra¢ to pod uwage w staraniach o bezpieczenstwo oséb
z tej kategorii w mieszkaniach chronionych. Oto wypowiedzi opiekunéw, opisujace
takie kryzysowe sytuacje, hipotetyczne badz juz do§wiadczone w tym srodowisku:

Jak sie wytworzy stres, i si¢ wystraszy tego, co sie dzieje — to nie zareaguje.”
,,Nie zrobi nic, i juz.”

»Znamy taki przypadek, ze matka umarta, a dziecko obok siedziato. Krzyczal, ze mu
jesc¢ nie daje.”

Powyzej wspomniana historia o Smierci matki wywotata u czesci opiekunéw refleksje
nad witasna sytuacja. Prébowano sformulowa¢ komunikat, jaki doroste dziecko
powinno zapamigta¢ na wypadek takiej sytuacji 1 uznano, ze rozmowa o mozliwosci
Smierci rodzica jest olbrzymim stresem, nalezy zatem raczej posrednio opisac sytuacje,
na przyklad ,,jak gtodny jestes, albo sam jestes, to idz do sqsiadki” .

Dla opiekunéw o0s6b ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualna marzeniem jest
zapewnienie takiego systemu 13cznosci z podopiecznymi, ktéry pozwalatby
monitorowac ich bezpieczenstwo, zmniejszajac tym samym niepokdj opiekunow:

wJak E. zaczeta wtasnie przebywac poza domem, czyli jezdzi¢ tam, by¢ wozona, mysmy
sie zastanawiali nawet nad tym, zeby miec jakies takie... Dtugo myslelismy, jak to
wszystko urzqdzi¢, zeby miata cos, zZeby jakis sygnat na przyktad dawato, czy cos.
Bo przeciez sq sytuacje, Ze te dzieci wyjdq z oSrodka, gubiq sie, wlasnie te jezdzqce
samodzielnie. Jak si¢ gubi i potrafi powiedzie¢, gdzie jest, to sobie przyciska. A jak
nie potrafi powiedziec, gdzie jest, to tak jak w policji - daje ci sygnat i ci Swieci, gdzie,
w ktorym miejscu.”

Warto w tym miejscu zwroci¢ uwage na fakt, ze opisane powyzej problemy wskazuja
na poczucie stalej odpowiedzialnosci za osobg niepetnosprawna. Chocby korzystanie
przez niepelnosprawnego intelektualnie podopiecznego z telefonu przynosi opiekunom
wyrazna ulge w napigciu zwigzanym z niepokojem o jego bezpieczenstwo.
Prawdopodobnie czg$¢ opiekunéw z uptywem lat rozwija w sobie przyzwyczajenie
zwiazane z kontrolowaniem osoby niepetnosprawnej, w szczegdlnosci miejsca jej
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pobytu. Jest to naturalny wynik owego poczucia odpowiedzialnosci. Wyraznie jednak
w badanej grupie wiaze si¢ ze statym napigciem po stronie opiekunow.

Ten czynnik psychologiczny nalezy réwniez bra¢ pod uwage projektujac system
mieszkan chronionych. Mozna bowiem zasadnie oczekiwaé, ze dla tej grupy oséb
niepetnosprawnych mieszkanie o charakterze treningowym, poza funkcja
przygotowujaca je do zamieszkania w mieszkaniu chronionym docelowym, spetniac¢
bedzie réwniez bardzo istotna funkcje zapewnienia rodzinie wytchnienia od owego
ciaglego napigcia 1 odpowiedzialnosci. Ta funkcja, cho¢ drugorz¢dna, moze byc¢
okreslona jako psychoprofilaktyka dla statych opiekunéw o0s6b ze znaczna
niepetnosprawnoscia. Uwaga ta odnosi si¢ zapewne nie tylko do o0séb
niepetnosprawnych intelektualnie, jednak w tym wypadku mozna ja wyodrebni¢ dzigki
udziatowi w badaniu réwniez opiekunéw.

Korzysci z mieszkania chronionego dla os6b obciazonych na co dzien opieka
1 odpowiedzialno$cia za niepetnosprawnego cztonka rodziny zostaty tez potwierdzone
w wywiadach eksperckich. W szczegd6lnosci ustalono, ze matki osob, ktére skorzystaty
z pierwszej edycji treningu mieszkaniowego w mieszkaniu chronionym,
uruchomionym w roku 2010 w trybie konkursowym ze Srodkow miasta stotecznego
Warszawy, wykorzystaty nieobecnos¢ dorostego dziecka na zadbanie o wtasne pilne
potrzeby (pobyt w szpitalu, podjgcie pracy zawodowej) lub realizacj¢ innych dawno
odkfadanych planéw (remont mieszkania, prace na dziatce). Podkreslano, ze rodziny
podeszty bardzo pozytywnie do trzytygodniowego treningu mieszkaniowego swoich
niepetnosprawnych intelektualnie cztonkow.

W dyskusji podnoszono sprawe dotkliwego braku systemu transportu dla osob
niepelnosprawnych, umozliwiajacego im korzystanie z placéwek dziennego pobytu.
Transport oferowany przez miasto jest odptatny i mimo dofinansowania ze Srodkow
publicznych jego cena uniemozliwia codzienne korzystanie z tego rozwiazania.
W wyniku tego osoby niepetnosprawne uczg¢szczajace do pracy lub do placoéwki nie
dysponujacej wilasnym transportem sa zdane na pomoc najblizszych. Stad
uczestniczacy w badaniu opiekunowie skarzyli sig, ze znaczaco zwigksza to ich
obciazenia, wynikajace z koniecznosci dowiezienia osoby niepetnosprawnej
do placowki dziennego pobytu. Znaczna zalezno$¢ od opiekuna sprawia tez,
ze w przypadku jego niedyspozycji osoba niepetnosprawna nie ma zadnej mozliwosci
dotarcia na zajecia. Jest to niewatpliwie dodatkowym utrudnieniem dla chorego
opiekuna:

wJak ja jestem chora, to A. na przyktad musi siedzie¢ w domu.”

Alarmujacy jest watek dodatkowych obciazen opiekunczych niektérych rodzin,
w ktérych opieki wymagaja rowniez inne osoby, na przyktad starsze. W ponizszej
przytoczonym przypadku siostra osoby z zespotem Downa opiekuje si¢ dodatkowo
zaburzong psychicznie matka:
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Jak mam ktopoty z mama, to tez na przyktad, nie moge mamy samej zostawic. Teraz
to musze zamykac na odpowiedni zamek, Zeby nie wyszta i biegne z A., robie zakupy
rano i szybciutko do domu. I nie wiem, co sie¢ w tym domu dzieje.”

Watek zamieszkiwania osob z niepelnosprawnoscia intelektualna z niedoteznymi
rodzicami, a zwlaszcza z owdowialymi matkami, byl bardzo silnie obecny
w wywiadach z ekspertami z osrodkéw pomocy spolecznej. Jest to de facto sytuacja
wspolnego zamieszkiwania dwoch oséb wymagajacych opieki.

Dochodzi do tego rodzaj symbiozy emocjonalnej, jaka wytwarza si¢ migdzy samotna
starsza matka a dorostym niepetnosprawnym dzieckiem:

» Towarzyszy tej sytuacji osobliwy rodzaj samotnosci, zZe to dziecko jest substytutem
wszystkiego, towarzystwa.”

Réwniez w domu osoby ze znaczna niepelnosprawnoscia intelektualna moga
wykonywac szereg czynnosci. Oto, co mOwia na ten temat ich opiekunowie:

»Sprzqtanie jest w zasiegu, jest wyuczalne, Ze tak powiem. Wiekszos¢ mozna nauczyé
odkurzania, zamiatania, zmywania. Nawet tadujq do zmywarek, nie wiqczajq,
przy udziale asystenta wiqczajq. Kurz, odkurzacz, no...”

» Radio, ptyty, wszystko jest w zasiegu.”

Okazuje si¢ jednak, ze wykonywanie codziennych czynno$ci moze by¢ zwigzane
znadmiernag doktadnos$cia, graniczaca z natrgctwem. Jest to zapewne irytujace
dla otoczenia 1 warto bra¢ pod uwageg tego typu problemy przy projektowaniu
mieszkan chronionych da tej kategorii beneficjentow:

»Ja mam bardzo pozytywne doswiadczenia z domu. Tyle tylko, ze tak sobie kiedys
szacuje, zZe koszt takiego odkurzenia jest, no, wielokrotnie wyzszy, z uwagi
na doktadnosc. Jest to pedantyczna taka doktadnos¢, taka juz przechodzgqca w tak
zwane natrectwa wrecz. Ustawienie co do milimetra, i w ogole.”

»Zajecia w kuchni, to tak drobniutko, na przyktad satatke robiq, to w kosteczke — to ja
tak nie pokroje. Bo jest bardzo doktadny, pedantyczny.”

W trakcie wywiadu opiekunowie zwracali uwage na czynnik, jakim jest motywacja
do samodzielno$ci. Podkreslano, ze osoby ze znaczna niepetnosprawnoscia
intelektualng sa lepiej motywowane przez osoby spoza rodziny:

,Na pewno lepiej to robiq, jezeli tego wymagajq od nich obce osoby - to te czynnosci
sq wykonywane duzo lepiej i niezle im to idzie. Natomiast w domu, to roznie jest,
ale nie zawsze chetnie. Natomiast czy to w druzynie harcerskiej, czy to w terapii, czy to
w oSrodku, prosze bardzo, wszystko. Nawet probuje sobie byle jak, ale zawigzac buty,
pozapinaé, powsadzac¢ guziki, bo ma cierpliwos¢. Natomiast w domu to wychodzi
roznie i uwazam, ze powinnismy dawac te szanse wtasnie.”

Przygotowywanie positkbw rowniez jest obszarem wymagajacym wsparcia,
aich jakos¢ — monitorowania. Zwiazane jest to z zaleceniami dietetycznymi.
W szczegblnosci  osoby zzespolem Downa maja tendencj¢ do nadwagi,
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co w powiazaniu z typowa dla nich wiotkoscia stawow zwigksza ryzyko probleméw
ortopedycznych 1 w konsekwencji pogorszenia sprawnosci ruchowej. Te ograniczenia
wymuszaja pewne restrykcje dotyczace w szczegdlnosci kolacji, ktéra powinny by¢
skromne i niskokaloryczne. Jest to powazny problem, gdyz osoby te ,, kochajq jesc i to
jest tragedia dla nich, jak sie ogranicza”.

Warto pamigtac o tym, ze osoby ze znaczna niepelnosprawnoscia intelektualng na og6t
nie sa w stanie pilnowa¢ swojej diety, nawet jesli dobrze znaja reguly, ktérych
powinny przestrzegacé. Jest to szczegélnie istotne dla oséb sprawujacych nad nimi
bezposrednia opieke w mieszkaniach chronionych, gdyz moga one powodowane
dobrymi intencjami przyczyni¢ si¢ do pogorszenia ich stanu zdrowia. Dotyczy to
zwlaszcza ograniczen ilosciowych, odbieranych czgsto przez osoby postronne jako
nieco okrutne, ale réwniez podawania produktéw uczulajacych. Osoba
niepetnosprawna z tej grupy, ktora jednocze$nie dobrze funkcjonuje spolecznie,
wybierze raczej spoteczna normg przyjecia oferowanego poczgstunku, zwlaszcza
smacznego, niz wiasny interes zdrowotny. Dobrze ilustruje to historia opowiedziana
przez jedna z matek:

., Byta ostatnio taka sytuacja, kiedy M. przyszedt i caty sie drapie. Mianowicie byt jakis
makaron i tam byta smietana, i truskawka zakazana. Ja mowie tak: ‘czemu sie
drapiesz?’ ‘No, bo jadtem truskawke’. ‘Dlaczego ty jadles truskawke?’ ‘Pani byta
bardzo mita i poczestowata’. [sSmiech]. ‘Nie mogles powiedziec, ze przepraszam, nie
jem, dzickuje?’”

Zdaniem opiekundw uczestniczacych w wywiadzie osoby z tej grupy potrafig na ogé6t
zrobi¢ sobie kawe czy herbatg, korzystajac z czajnika elektrycznego. Bylyby tez
w stanie zrobi¢ sobie kanapki, o ile znalazltyby odpowiednie produkty, cho¢
niekoniecznie zrobityby to umiejetnie (,,nie bedzie to perfekcyjne, ale moze do ust si¢
zmiesci”). Problemy sprawia im korzystanie z gazu, dlatego z reguty nie gotuja:

., Nie pozwolilismy mu zapali¢ gazu. Zgasic¢ on zgasi, bo pilnuje, ze musi by¢ zgaszony,
ale zapali¢ - nie.”

Jednoczesnie relacjonowano, ze niektére osoby z tej grupy potrafia samodzielnie
odgrzac¢ sobie na patelni, na gazie, przygotowany dla nich positek.

Przebieg dnia o0s6b ze znaczna niepelnosprawnoscia intelektualng jest dos¢
zroznicowany 1zalezy przede wszystkim od indywidualnych przyzwyczajen
1 upodoban danej osoby. Czg$¢ 0s6b wstaje przed opiekunami i zajmuje si¢ wlasnymi
rytuatami. Moze to by¢ na przyklad codzienna ponadgodzinna kapiel wraz z myciem
glowy o wpo6t do czwartej rano, po ktorej dana osoba ktadzie si¢ na zascielonym t6zku
1 pisze lub rysuje. Inni postuguja si¢ po wstaniu codziennym rytuatem zerwania kartki
z kalendarza 1 wilaczenia ulubionej stacji radiowej. Po wstaniu opiekuna udaja si¢
razem do osrodka dziennego pobytu.

Niektore osoby budza si¢ w nocy i préobuja budzi¢ domownikéw (,,do szkoty trzeba
is¢”).
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Na og6t badani z tej grupy ubieraja si¢ sami, przy czym dla usprawnienia tego procesu
ubranie jest szykowane przy pomocy opiekunéw wieczorem poprzedniego dnia.
Czasami osoba niepelnosprawna sama dobiera sobie czgs$¢ odziezy:

M. sobie wieczorem przygotowuje bielizne plus skarpetki. To ma na krzesetku gdzies
tam, fotelu, bo ubiera. Natomiast pozostate rzeczy, to jednak wymaga podpowiedzi,
czy to ma by¢ podkoszulka plus koszula. Generalnie tutaj nie jest jakis mocny.”

Nie wszyscy sa w stanie ubra¢ si¢ adekwatnie do pogody, jest to wigc kolejny obszar
do monitorowania przez opiekundéw, zwlaszcza przy zmianie pogody wymagajacej
modyfikacji rytuatu.

Przy doborze ubran do samodzielnego ubierania nalezy bra¢ pod uwage mozliwosci
w zakresie motoryki matej w badanej grupie osob, a takze ich indywidualne
upodobania i odczucia. Niektérzy nie lubig na przyktad kotnierzykéw. Dla wigkszosci
kupowane sa ubrania bez guzikéw czy buty na rzepy. Na ogo6t nie ma probleméw
z zapinaniem suwakow. Czg$s¢ opiekunéw ma tez zastrzezenia co do uwagi
przywiazywanej do czystosci ubran lub ich odpowiedniego doboru pod wzgledem
estetycznym. Ten obszar zatem jest tez na 0og6ét monitorowany przez opiekunow.

Po powrocie do domu z placowki dziennego pobytu do ulubionych sposobow
spedzania czasu wolnego w domu nalezy stuchanie muzyki, taniec, przepisywanie
tekstow z ksiazek, czy ogladanie telewiz;i.

Kolejnym obszarem wymagajacym wsparcia jest obchodzenie si¢ z pieniedzmi.
Dotyczy to przede wszystkim regulowania naleznosci, na przykilad oplacania
rachunkéw. Osoby ze znaczng niepelnosprawnoscia intelektualng nie znaja wartosci
pieniadza. Samodzielne proste zakupy mozliwe sa tylko w zaprzyjaznionym
otoczeniu, takim jak maty osiedlowy sklep, gdzie mozna liczy¢ na uczciwos¢
1 zyczliwe podejscie sprzedawcy.

,» Wypetni¢ — to D. przeczyta i wypetni, ale wartosci nie zna pieniqdza. To znaczy, nie
wiem, czy wypetni ze zrozumieniem. CoS wypisze, ale czy wypisze akurat adekwatnie,
co jest potrzebne, nie wiadomo.”

Generalnie proces uczenia si¢ przebiega u osOb ze znaczna niepelnosprawnoscia
na zasadzie powtarzania czynnosci i ich utrwalania. Jest to zarazem szansa, gdyz
osoby te moga opanowac wiele czynnosci, jak 1 zagrozenie, gdyz zawsze moze dojs$¢
do zakldcenia rutyny:

»Nasza mtodziez dziata na zasadzie wyrobionych nawykow. Uczymy ich czegos cate
zycie. Mam cos zatatwié, i wtedy opor jakis, bo cos si¢ zmienito w danym momencie.
I mata zmiana wyrobionych tych nawykow, tych przyzwyczajen moze spowodowac to,
ze w danym momencie ta osoba sobie nie poradzi.”

Osoby ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualng robia proste zakupy, zwlaszcza
powtarzalne. Czgsto tez towarzysza w zakupach rodzicom. Mozna wigc powiedziec,
ze na ogol dysponuja w tym zakresie pewna rutyna. Jednak nikt z opiekunéw
uczestniczacych w wywiadzie nie umial odpowiedzie¢ na pytanie, czy podopieczni sa
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w stanie sami zaplanowac potrzebne zakupy. Ta sprawa wywotata dyskusjg. Czgs¢
osOb uwazata, ze gdyby dana osoba zglodniata 1 nie miata na przyktad chleba, to
posztaby go kupi¢. Inni obawiali sig¢, ze mogliby kupi¢ nieadekwatna ilo$¢
1 przytaczali znana sobie histori¢ osoby, ktora kupita sobie kilogram biatego sera albo
wskazywali na wybieranie przez osoby niepetnosprawne podczas rodzinnych zakupow
wylacznie ulubionych stodkich produktéw. Wydaje sig, ze trafne podsumowanie tej
dyskusji stanowig stwierdzenia opiekunow:

., Nigdy tego nie sprawdzalismy.”
., My nawet nie wiemy, ile oni potrafiq.”

Jest to zarazem spostrzezenie ekspertow, ktorzy uznaja mozliwos¢ pokazania
zaleznos$ci przyczynowo-skutkowych w zakresie zakupoéw 1 gospodarowania
pienigdzmi za jedna z gléwnych zalet mieszkan chronionych o charakterze
treningowym.

Z innych czynno$ci codziennych klopotliwy obszar stanowi pranie. Mimo
powszechnego korzystania z pralek, ich uruchomienie wydaje si¢ opiekunom za trudne
dla os6b ze znaczna niepelnosprawnoscia intelektualng. Sa one w stanie wlozy¢
brudna odziez do pralki i wyja¢ po upraniu, ale raczej nie sa w stanie wilaczyc
urzadzenia. Pewne klopoty moze rOwniez sprawia¢ rozwieszanie prania. Czgs¢
opiekunéw opowiadala jednak, ze osoby niepetnosprawne rozwieszaja pranie, cho¢ nie
zawsze wprawnie (,,to bylo tak wyjete iprzerzucone”). Zbyt trudne w opinii
opiekunéw jest prasowanie, poza jednym przypadkiem korzystania przez osobg
niepetnosprawna z prasowalnicy.

Osoby ze znaczna niepelnosprawnoscia intelektualnag chegtnie uczestnicza
w kupowaniu odziezy i same ja sobie dobieraja. Nie orientujac si¢ zbytnio w wartosci
pieniadza moga przy tym wybiera¢ ubrania zbyt drogie. Podkreslano, ze z reguty dbaja
one o to, by kupowana odziez byta tadna czy elegancka. Dla opiekunéw ktopotliwe
moga by¢ nietypowe fasony czy rozmiary, zwigzane z sylwetka niektérych osob
niepetnosprawnych. Wymaga to przymierzania wielu sztuk odziezy. Jednoczes$nie
opiekunom bardzo zalezy na tym, by osoby niepetnosprawne dobrze wygladaty.

W obszarze nawykéw higienicznych wigkszo$¢ badanych os6b jest samodzielna,
zdarza si¢ jednak, ze rodzice musza udziela¢ im pomocy przy doktadniejszym myciu
czy innych czynnosciach higienicznych. Oznacza to, ze takie sytuacje nalezy bra¢ pod
uwage w stosunku do oséb, ktére pozornie cechuje znaczna samodzielnos¢. Ponizsza
wypowiedz dobrze ilustruje dysproporcje, jakie moga wystagpi¢ w zakresie
funkcjonowania w r6znych obszarach, a takze zwigzane z tym dylematy rodziny:

wJak wracamy, to D. idzie czyta¢ z tatq czyta¢ horoskop albo to, co napisal
na komputerze. Ztatq catq encyklopedie kilka razy juz przepisali. 1 musiat to
przeczytac. No i wtasnie o to jest wojna, bo ja preferuje usamodzielnianie, a tata
intelektualne rzeczy. Uczy pisac, czytac, ale tytek to jemu wyciera [$miech]. No, taka
prawda jest.”
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Wigkszos¢ os6b z tej grupy myje si¢ rano samodzielnie, ale mgzczyzni potrzebuja
pomocy przy goleniu — na ogdt gola si¢ sami, ale niedoktadnie. Niekiedy trudnosci
sprawia mycie zgbdw, niektére osoby potrzebuja w tym obszarze pomocy, a wigkszos¢
— regularnego monitorowania. Samodzielno$¢ opiera si¢ tu na nawyku, ktéry wymaga
podtrzymywania i okresowej weryfikacji.

Samodzielno$¢ w zakresie higieny jest delikatna i indywidualna sprawa, mozna jednak
przypuszczac, ze czg$¢ rodzicow w obawie o zaniedbania higieniczne przejmuje
odpowiedzialnos¢ za doroste dziecko. W wywiadzie przytaczano sytuacje Swiadczace
o tym, ze osoby niepetnosprawne podejmuja proby obrony wiasnej intymnosci przed
Linterwencja higieniczng” rodzicoéw:

»Mycie glowy, to zgodzit sie, Zebym jemu myla, a reszta nie. Awantura jest straszna.
Ja nieraz egzekwuje, bo on tu nie jest zbyt doktadny [$miech]”

, Goli sie sam, maszynkq elektrycznq, chyba nawet dosy¢ doktadnie, poprawiac¢ nie
musze. Zeby myje, myje twarz, porannq toalete robi bardzo pobieznie. Natomiast jak
sie wejdzie do tazienki, to kaze wyjs¢ i przestaje wszystko robi¢ od razu. A jak sie
wychodzi, to on juz wtasciwie zeby ma umyte, twarz umyta, wytarte, juz jest wszystko
zrobione.”

Zwracano uwage¢ na to, ze osoby niepetnosprawne w trakcie wspdlnych wyjazdow
na turnusy rehabilitacyjne samodzielnie wykonuja czynnosci, w ktorych w domu
pomagaja im na ogoél rodzice: ,oni tam si¢ uczq, bardzo duzo sie nauczyli
samodzielnosci, wtasnie kqpieli, namydlenia sie, sptukiwania.”

Moze si¢ zdarzy¢, ze osoba niepetnosprawna nadzorowana przez rodzicoOw
funkcjonuje ponizej swoich mozliwosci, poniewaz nie czuje si¢ odpowiedzialna
za swoje funkcjonowanie. Sugeruje to ponizsza wypowiedz:

,» By¢ moze, jak ja to widze, to ja widze jakies tam braki i chce to poprawié, oczywiscie.
Ale jak ja nie widze — to ona jest samodzielna.”

Nalezy jednak podkresli¢, ze niektérzy eksperci ktada nacisk na element nadzoru
w ramach przysztych mieszkan chronionych, ktéry ich zdaniem jest tak samo
niezbedny jak wsparcie:

,,Niezaleznie od poziomu samodzielnosci zawsze potrzebny bedzie ktos, kto postara sie
jak najmniej ingerowac, ale jest bacznym obserwatorem tego, co sie dzieje, i w razie
potrzeby potrafi zareagowac.”

Wieczorem osoby z badanej grupy na ogédt same wktladaja brudng odziez do pojemnika
na rzeczy do prania.

Generalnie opiekunowie podkreslali, ze ich podopieczni moga wiele rzeczy robic
samodzielnie, pod warunkiem, ze tworzy si¢ im do tego odpowiednie warunki.
Wymaga to praktycznie catodziennego cierpliwego monitorowania i mobilizowania,
bez wyrgczania.
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Jak wspominano, duza rol¢ w zyciu tej grupy os6b odgrywa przyzwyczajenie. Dotyczy
to zreszta rowniez ich rodzin. Czgs¢ rytuatéw jest nie do konca funkcjonalna (jak
cho¢by mycie glowy dwukrotnie w ciaggu dnia) i prawdopodobnie w mieszkaniu
zbiorowym bylaby nie do utrzymania — dotyczy to zreszta takze ewentualnosci
zamieszkania w domu pomocy spoleczne;.

Wypracowane rytualy z jednej strony ulatwiaja opanowanie okreslonych sekwencji
czynnosci, z drugiej jednak prowadza czasem do powstania pewnego przymusu
konczenia rozpoczetych czynnosci, bez uwzglednienia presji czasu czy zaniku
potrzeby danego rytuatu w danym momencie:

»Trwa to iles, trzeba by juz podejmowac kolejnq czynnos¢ z uwagi na upltywajqcy
czas, ale on tego nie skonczyt, a to musi, bo, bo... No, nie wolno przerywac pracy.
I to jest taka pewna trudnosc, Zeby ustalac priorytety. Nawet kwestia wyjscia dzisiaj,
prawda? Ze cos jeszcze jest w jego programie i w jego glowie i jest taka trudnosé,
zeby z tego zrezygnowac.”

Powyzszy opis swiadczy tez o ograniczonej mozliwosci zarzadzania czasem. Roéwniez
w tym obszarze niezbedne jest state wsparcie.

Podawanie lekéw stanowi obszar funkcjonowania bez wyjatku zastrzezony
dla opiekunéw. Wymaga ono $cistej kontroli co do rodzaju i dawki leku.

Dotyczy to rowniez opieki medycznej. Ze wzgledu na bariery komunikacyjne osoby
niepetnosprawne z tej grupy korzystaja z pomocy lekarskiej zawsze w towarzystwie
opiekunéw. Jeden z ekspertow, osoba zwiazana z Domem Rodzinnym PSOUU,
zwraca uwage na potrzebg odczytywania komunikatow o stanie zdrowia z zachowania
0sOb ze znaczng niepelnosprawnoscig intelektualna:

» Wwielu sytuacjach zachowanie jej czy jego daje znaé, ze cos sie dzieje ze zdrowiem.
Bo sami nie powiedzq. Trzeba by¢ tak czujnym, zeby wyczu¢ — o rany, co si¢ dzieje?
Tak byto przeciez z wyrostkiem, ktory byt do operacji.”

Czes¢ osO6b ze znaczna niepelnosprawnoscia intelektualng cierpi na epilepsje.
Jej wystgpowanie jest zwiazane z wiekiem. Niezbedna jest wigc opieka neurologiczna,
1 to sprawowana stale przez jednego lekarza, ktory zna pacjenta i potrafi si¢ z nim
porozumie¢. Podobny problem — a wigc stalego lekarza rozumiejacego specyfike
psychologiczna 1 komunikacyjna tej grupy pacjentow — dotyczy opieki
psychiatrycznej. Szczegdlnie w starszym wieku, gdy pojawiaja si¢ pierwsze objawy
demencji lub zaburzen psychicznych, kluczowe jest postawienie wtasciwej diagnozy.
Wymaga to od lekarza psychiatry trafnego odréznienia dysfunkcji wynikajacych
z niepetnosprawnosci intelektualnej od objawéw chorobowych.

Dostep do stalego dobrego specjalisty byl szczeg6lnie akcentowany przez ekspertow
zwigzanych z Domem Rodzinnym PSOUU. Podkreslali oni doswiadczenia Domu,
zwigzane z trudnymi zachowaniami niektérych mieszkancow. Dzigki dobrej
znajomosci konkretnych oséb oraz wlasciwie dobranym lekom, wspétpracujacy lekarz
neurolog potrafit zaradzi¢ wielu takim problemom.
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Jesli chodzi o mozliwo$¢ wystapienia ataku epilepsji w mieszkaniu chronionym,
uczestniczacy w badaniu eksperci sa zdania, ze nie musi by¢ ona przeciwwskazaniem
do zamieszkania w takim mieszkaniu. Niekiedy ataki sa przewidywalne, gdyz
poprzedzaja je specyficzne objawy. Przewaznie dobrze dobrane leki znaczaco
zmniejszajq ich czestotliwos¢. Gdy juz dochodzi do ataku epilepsji, dobrze jest, gdy
dzieje sig to wsrdd ludzi, gdyz moga oni zapobiec uderzeniom i towarzyszy¢ osobie
chorej do konca ataku. Te wzgledy przemawiaja za tym, by rozwazy¢ umieszczenie
osoby z epilepsja w pokoju dwuosobowym lub zastosowac inne rozwiazania
pozwalajace uchwyci¢ moment wystapienia ataku (na przyktad zawsze otwarte drzwi
do sypialni lub monitoring). Jesli w mieszkaniu sa schody, warto pomysle¢ o ich
zabezpieczeniu na noc.

Eksperci przytaczali sytuacje, kiedy osoby niepetnosprawne udzielaty sobie
wzajemnie pomocy przy ataku epileptycznym. Pomoc polegata na wezwaniu
opiekuna.

W zakresie usprawniania ruchowego konieczna jest stata mobilizacja do wykonywania
¢wiczen, cho¢by w formie codziennej gimnastyki. O ile osoba niepelnosprawna
uprawia jaki§ rodzaj sportu, jest to réwniez dodatkowym obciazeniem da rodziny,
chocby z racji dowozenia:

,Na ptywalnie trzeba zaprowadzié, gdzies trzeba zaprowadzi¢, wszedzie trzeba
zaprowadzic.”

Istotne sa te fragmenty wywiadu, w ktérym opiekunowie opisywali préby
zaakcentowania przez osoby niepetnosprawne swojej dorostosci. Moga one byc¢
wskazowka do projektowania mieszkan chronionych w taki sposob, by zapewniaty
mozliwie szeroki zakres autonomii mieszkancow w waznych da nich obszarach. Poza
wspomnianymi wyzej czynnosciami toaletowymi autonomia ta moze wyrazac sig
w decyzjach dotyczacych na przyktad doboru programu telewizyjnego oraz ,,dorostej”
pory korzystania z telewizora. Opisuje to obrazowo jedna z matek:

» Trzeba poczekal, przymknqé rodzicow, tak doktadniej drzwi od sypialni rodzicom,
a potem petznqgc¢ tak na czworaka po ciemku w przedpokoju, Zeby nie zauwaZzyli,
a potem zamknqc¢ za sobq bardzo doktadnie drzwi, a potem zatozy¢ stuchawki,
tak podtqczyc, podpiqc do telewizorka, Zeby nie byto stychac.”

Zwraca ona nastgpnie uwage na specyficzne ujmowanie dorostosci jako w tym
przypadku prébg wymknigceia si¢ spod nadzoru rodzicéw. Oto jej dalszy komentarz:

wJestem dorosty, i to poczucie dorostosci to nie jest na zasadzie poczucia ‘do’, tylko

» »

poczucia co mi sie ‘nalezy’ albo co mi ‘wolno’ albo do czego mnie to ‘uprawnia’.

Opiekunowie badanej grupy oséb niepelnosprawnych sa przekonani, ze mieszkanie
chronione zastgpujace pobyt w instytucji calodobowej opieki jest najlepsza opcja
na dalsze zycie dla ich podopiecznych. Jako modelowe rozwiazanie traktowano
Rodzinny Dom Pomocy przy ulicy Mystowickiej, prowadzony przez Warszawskie
Koto Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umystowym. Dom
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ten przeznaczony jest tylko dla dziewigciu os6b, co zapewnia warunki zblizone
do domu rodzinnego. Zamieszkiwa¢ w nim moga jednak wylacznie osoby, ktore nie
maja juz rodzicoéw. Przyszio$¢ pozostaje wigc w odczuciu opiekundéw uczestniczacych
w wywiadzie poza ich kontrola. Nie widza tez mozliwosci przygotowania swoich
podopiecznych do zycia w takim domu. Zdaja si¢ na inicjatywe i opieke ze strony
organizacji, ktéra w ich opinii zastagpi ich po ich Smierci w dbaniu o interesy
osieroconej osoby niepelnosprawnej. Organizacja — to inni rodzice, stad buduje ona
poczucie ciagtosci opieki.

Poniewaz dotychczas nie dzialalo w Warszawie zadne mieszkanie treningowe dla os6b
niepetnosprawnych intelektualnie, badanym trudno bylo wyobrazi¢ sobie sytuacje,
ze ich podopieczny moéglby uczestniczy¢ w takim treningu. Sama taka mozliwos¢
oceniano jednak bardzo pozytywnie, wskazujac na kwesti¢ uksztalttowania pewnych
przyzwyczajen i przelamania dotychczasowej wizji osoby niepetnosprawnej jako
calkowicie zaleznej od rodziny do momentu $mierci ostatniego opiekuna:

.My bysmy sie przyzwyczajali do dobrego. Do dobrego tez cztowiek sie powoli
przyzwyczaja.”

Niektorzy opiekunowie dostrzegali ryzyko ,przeopiekowania” 0s6b
niepelnosprawnych w domu rodzinnym:

,» Wydaje mi sie, Ze troszeczke ich tak krepujemy w tym, co mogliby osiqgnqc.”

Wskazywano przy tym na bariery mentalne po stronie rodzicéw, postrzegajacych
doroste dziecko jako niezdolne do samodzielnosci. Tak méwi o tym matka, ktérej
corka w ciagu tygodnia mieszka we wlasnym pokoju w wyspecjalizowanym osrodku,
a matke odwiedza w weekendy:

., Nie zawsze sie wierzy w tq samodzielnos¢ naszego dziecka. My oddajqc E. do tego
domu nie wierzylismy, Ze ona sobie tam poradzi, ze ona bedzie tam mieszkac. I dla nas
to byto zaskoczeniem, jej samodzielnos¢ byta dla nas, dla rodzicow, zaskoczeniem,
ze ona potrafi tak funkcjonowac. I to bylo po jakims czasie, no, ona sama
zdecydowata, ‘ja po Wielkanocy ide tam mieszkac¢’. Ona sama zdecydowata.”

Wydaje sig, ze rodzice oczekuja od dorostego dziecka ze znaczna niepetnosprawnoscia
intelektualng osiagni¢cia najpierw pewnego poziomu dojrzalosci emocjonalne;j,
by mogto opusci¢ dom rodzinny.

Trudno okreslic w kazdym indywidualnym przypadku moment, w jakim mozna
by uznaé, ze taka dojrzalo$¢ zostala osiagnigta. Badani rodzice podkreslali jednak,

ze ich dzieci ,,jeszcze nie dojrzaty do tego”, ,,emocjonalnie jeszcze nie dojrzeli
na pewno”, ,oni zbyt jeszcze emocjonalnie sq zwiqzani z nami i oni sobie nie
wyobrazajq...”. Biorac pod uwage $redni wiek osob niepelnosprawnych w tej grupie,

wynoszacy 38 lat, mozna rozwazy¢, czy istnieja w ogole podstawy do oczekiwania
»dojrzatosci”, a takze zastanowicC sig, czy osiagnigcie takiej dojrzatosci dotyczy oséb
niepetnosprawnych, czy ich rodzicow. Bez watpienia na przeszkodzie w mysleniu
o usamodzielnieniu si¢ podopiecznych stat dotychczasowy brak adekwatnych form
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usamodzielniania. Tworzenie mieszkan chronionych o charakterze treningowym
dlatej grupy osob niepelnosprawnych przyczyni si¢ do poszerzania wyobrazni
1 stopniowego ,,dojrzewania emocjonalnego” ich opiekundw.

Jesli chodzi o same osoby niepetnosprawne, to pozytywnych wzorcOw samodzielnego
zycia, zwiazanego z opuszczeniem domu rodzinnego, dostarcza im rodzenstwo:

, U niej siostra sie usamodzielnita, wyszta z domu. Wyprowadzita sie, usamodzielnita
sie, i ona by chciata dorownac siostrze.”

Stopniowe usamodzielnianie o0s6b ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualng
nalezy zatem rozumie¢ raczej jako stopniowe uniezaleznianie ich od opieki rodzicow.
Nie zawsze mozna przy tym oczekiwa¢ poprawy codziennego funkcjonowania tych
0sOb, gdyz moze to leze¢ poza zasiggiem ich mozliwosci. Na podstawie doswiadczen
z utworzonym w roku 2010 w Warszawie mieszkaniem treningowym dla tej kategorii
beneficjentow mozna jednak oczekiwacd, ze podniesienie poziomu oczekiwan sprzyja
przejmowaniu wigkszej odpowiedzialno$ci za swoje zycie przez mieszkancow.

Bardzo interesujace sa informacje na ten temat z wywiadéw eksperckich. Jeden
z ekspertow informowal, ze w trakcie trzytygodniowego treningu grupa o0s6éb
niepetnosprawnych nabyta wigksze] odpowiedzialnosci za wilasne codzienne sprawy
1 wzajemne] odpowiedzialnosci za siebie. Pod koniec treningu mieszkancy sami si¢
pilnowali przy wielu czynno$ciach, a takze nauczyli si¢ prasowacl, pra¢ i sprzata
w warunkach domowych. Waznym doswiadczeniem byto ,,zuzywanie si¢” produktow
spozywczych 1 konieczno$¢ robienia zakupéw dla uzupetnienia zawartosci lodowki.
Osoba odpowiedzialna za ten projekt podsumowata po treningu pierwszej grupy:

,Nagle zobaczytam, ze w takim mieszkaniu docelowym oni sq w stanie rzeczywiscie
funkcjonowac jak rodzina, zZe jeden o drugim mysli. Ta czworka w tym momencie
zaczyna myslec juz nie ‘ja’, tylko ‘my’”

Charakterystycznym przejawem zzycia si¢ grupy, a takze wigkszej autonomii oséb
niepetnosprawnych, byto tez udawanie si¢ po rad¢ w sprawie réznych probleméw
w pierwszej kolejnosci do kolegi, a nie do trenerki. ,,Oni sie najpierw naradzq
i dopiero, jak sobie nie poradzq jako grupa, to dopiero do niej przychodzq.”

Trening mieszkaniowy da tej grupy moze miec istotne znaczenie stymulujace takze
zinnego wzgledu, zwiazanego z fazami zycia rodziny. Rodzice dorostych oséb
niepetnosprawnych na ogét sa juz osobami w wieku emerytalnym. Takze ich
codzienne funkcjonowanie podlega zmianom, zwigzanym z procesem starzenia sig.
Wywotuje to pewne skutki zar6wno po stronie rodzicow, jak i1 dorostych oso6b
niepetnosprawnych. Te dwa rodzaje skutkéw dobrze oddaja ponizsze wypowiedzi:

»Jak my sie starzejemy, to tez mamy mniej czasu, mniej cierpliwosci mamy w stosunku
do swoich bliskich.”

,Oni wtedy zaczynajq sie nudzi¢ z nami. I tez wtedy, jak zaczynajq sie nudzic,
wychodzq z domu, i preferujq... Tak jak H. czy D., no przeciez one odzyly w tym
srodowisku.”
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Fazy zycia dotycza réwniez mozliwosci adaptacyjnych samych o0s6b
niepetnosprawnych. Zmiana miejsca zamieszkania wiaze si¢ z koniecznoscia nowego
,»oswojenia przestrzeni”. Jest to trudniejsze po przekroczeniu pewnej bariery wieku:

»Ja mam takie poczucie, Ze im wczesniej sie pozwoli im na tq samodzielnosé, to tak...
Oni wiedzq, tu mam w szafie to, tu mam to, tu mam tlazienke, tu mam to. Tu na tej
potce mam to, a tu mam radio, a tu mam ptyty. Tego wszystkiego trzeba sie potem
nauczyc od nowa. I to im szybciej sie przestawi, tym tatwiej funkcjonowac pozniej.”

Wywiady z ekspertami przyniosty potwierdzenie tych obserwacji. Ich zdaniem spora
czg$¢ rodzicOw nie umie sobie wyobrazi¢ zycia bez dziecka, poniewaz nigdy nie miata
okazji tego doswiadczyc¢:

., Oni muszq sprobowac. Oni tego nigdy nie sprobowali.”

Powinni by¢ jednak objeci wsparciem rownolegle z dzie¢mi, poniewaz poddani sa
procesowi budowania nowej $wiadomosci, przez ktéry kto§ powinien im pomoc
przejse.

Inny ekspert zwrdcit uwage na drazliwa sprawg dochodéw dorostego dziecka, z reguty
pochodzacych ze skromnej renty socjalnej, ale niekiedy rowniez z wigkszej na ogét

renty rodzinnej. Dla rodzicéw problemem moze by¢ rozstanie z dzieckiem i zmiany
w rownowadze finansowej dotychczasowego gospodarstwa domowego:

,»8q rodziny, ktore mowiq: ‘to niech on tam idzie, ale jego zasitek, jego renta rodzinna
na przyktad — to jest moje’”.

W wywiadach z ekspertami przewijat si¢ tez watek pary dziecko-rodzic. Doroste
niepetnosprawne dziecko 1 zniedol¢zniaty rodzic stanowia czgsto parg partnerska,
w sensie podobnego poziomu funkcjonowania 1 sprawowania wzajemnej opieki.
Szczegblnie akcentowali problem wspolnego niedotgznienia dziecka 1 rodzica
pracownicy osrodkdw pomocy spotecznej. Opowiadali oni, ze wnioski o umieszczenie
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w domu pomocy spotecznej to z reguty
tzw. ,,natychmiastowki”, a wigc sprawy zatatwiane pilnie. Czgsto wniosek taki jest
konsekwencja nagltego pogorszenia stanu zdrowia matki 1 zwigzanego z tym pobytu
w szpitalu, ktéry powiadamia osrodek, ze w domu jest pozbawiona opieki osoba
niepelnosprawna.

W wywiadach z ekspertami méwiono o konkretnych rozwiazaniach organizacyjnych,
dotyczacych przysztych mieszkan. I tak na przyktad jeden z ekspertéw byt zdania, ze
lepiej jest, gdy w mieszkaniu jest wspdlna tazienka, niz kiedy kazdy mieszkaniec
dysponuje wtasna. Jest to rozwiazanie oszczgdniejsze, gdyz wymaga mniejszej ilosci
personelu, nadzorujacego czynnosci higieniczne.

Sugerowano, ze lepiej jest, gdy w przypadku mieszkan z catodobowa opieka
na miejscu jest tylko jedna osoba z personelu na raz, gdyz nie ma wtedy pokusy
rozmowy z inng osobg z personelu, tylko koncentruje si¢ na mieszkancach. Lepiej tez,
gdy dyzury personelu nie sa dwudziestoczterogodzinne, lecz krétsze, ale za to
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codzienne lub z przerwa jednodniowa. Zapobiega to pomytkom 1 opdznieniom
w przekazywaniu biezacych informacji o mieszkancach.

Jeden z ekspertow dzielit si¢ doSwiadczeniami zagranicznymi, dotyczacymi systemu
szwedzkiego. Trzy rodzaje mieszkan w ramach wspdlnego systemu oznaczono tam
odrgbnymi symbolami. Jeden rodzaj stanowitly wlasne (wynajmowane) mieszkania
osOb z lekkim uposledzeniem. Mieszkaly w nich po dwie osoby albo tez byly to
mieszkania jednoosobowe. Przeznaczone byty dla os6b najbardziej samodzielnych, w
tym pracujacych. Drugim rodzajem byly mieszkania dla oséb z umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci 1 z niepetlnosprawnos$ciami sprzezonymi. Te osoby
udawaly si¢ do osrodkéw dziennych w grupach, korzystajac z ogdlnodostepnego
transportu publicznego lub w razie potrzeby — ze specjalistycznego. Trzeci rodzaj
mieszkan stanowil dom dla oséb najmniej samodzielnych, nawet gleboko
uposledzonych. Byla tam duza kuchnia 1 duzy salon, stanowiace zarazem centrum
calego systemu. Wsparcie dla wszystkich mieszkancow koncentrowato si¢ w tym
wlasnie domu, w ktérym bylo tez ulokowane biuro. System taki mozna potraktowac
jako model do ewentualnego stopniowego budowania.

W trakcie wywiadu grupowego nie poruszano tematu seksualnosci o0s6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna, pojawil si¢ on natomiast w wywiadach
z ekspertami.

Zdaniem jednego z nich zorganizowanie atrakcyjnych zaje¢ w ciagu dnia (sport,
spacery, taniec) wptywa z jednej strony na zmniejszenie agresji, z drugiej za$
ogranicza zachowania niepozadane, w tym onanizowanie si¢. Inny ekspert uwaza
podobnie: , to jest z nic nie robienia” 1 dodaje, ze nalezy wypetnia¢ czas przede
wszystkim obowiazkami domowymi.

Eksperci informowali tez, ze megzczyzni z niepetnosprawno$cia intelektualng
poszukuja na ogét ,,na zong” w petni sprawnych kobiet, ceniac zwlaszcza atrakcyjnosé
fizyczna.

Jesli chodzi o perspektywy na przysztos¢, sa one w tej grupie dos¢ klarowne. Obecnie
osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej z reguty trafiaja
po $Smierci rodzicow do domu pomocy spotecznej. Doswiadczenie pokazuje,
ze podejmowane przez czg¢sS¢ rodzicow proby zapewnienia dziecku opieki po ich
Smierci w dotychczas zajmowanym mieszkaniu, a wigc oszczgdzenia mu
przeprowadzki, nie koncza si¢ pomyslnie. Przestrzega przed tym jeden z ekspertow:

»Ja na przyktad wiem, co sie dzieje, jak starzejq sie rodzice i zawierzq komus, Ze ktos
ma dobre checi i zajmie si¢ nim. I trafiajq sie tacy ludzie i opiekujq sie rok, czy pottora
i umiera ta matka, a potem idzie sierota do tego domu i okazuje sie, ze jest okradzione
kompletnie. Ze wszystkiego. A jeszcze prawne sq zmienione warunki, prawne tego
mieszkania i to jest strasznie trudno odkrecic.”

Przytaczano w tym kontekscie doswiadczenia francuskie, polegajace na powotaniu
przez rodzicoOw specjalnego stowarzyszenia prawnikow, do ktérego zadan nalezy
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ochrona prawng intereséw 0s6b uposledzonych i ich rodzin, zwlaszcza prowadzenie
spraw spadkowych 1 nadzor nad majatkiem.

Zdaniem jednego z ekspertow nadzor spoleczny powinien by¢ rOwniez sprawowany
nad publicznymi domami pomocy spotecznej, poprzez instytucje¢ niezaleznego
rzecznika praw mieszkancéw, zatrudnianego przez organizacje pozarzadowe
ze Srodkéw publicznych.

Na koniec warto zaznaczy¢, ze niektorzy eksperci stoja na stanowisku, ze zespot
Downa jest specyficznym rodzajem niepelnosprawnosci, ktéry wyréznia si¢ od innych
rodzajow niepetnosprawnosci intelektualnej. W szczegdlnosci réznica polega
na momencie uzyskania diagnozy. W przypadku zespolu Downa diagnoza jest
stawiana juz w niemowlgctwie, obecnie wstgpna diagnoza z reguly zaraz
po urodzeniu. Wptywa to na odmienne niz w innych uposledzeniach procesy,
zachodzace w rodzinie od razu po urodzeniu dziecka. Opisywana przez ekspertow
typowa reakcja rodzicow po uzyskaniu informacji o urodzeniu chorego dziecka polega
na poczuciu przekreslenia calego zycia. Jest to poczucie odwracalne, ale bardzo silne.
Niekiedy pozbawia to dziecka szans nauzyskanie emocjonalnej akceptacji przez
rodzicOw w najwczesniejszym okresie zycia.

Nieco inaczej przebiega tez proces starzenia — zaczyna si¢ wczesnie, okoto 35-40 roku
zycia. Czgste sa zespoty otgpienne, w tym choroba Alzheimera, a takze zaburzenia
psychiczne, zwlaszcza depresje.
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Osoby z chorobami psychicznymi

Zogniskowany wywiad grupowy z osobami z chorobami psychicznymi cechowat si¢
nieréwnym udzialem poszczegdlnych uczestnikéw. Niektére osoby wypowiadatly sig
chetnie 1 szczegétowo opisywaly swoja sytuacje, natomiast inne byly bardziej bierne
1 wypowiadaty si¢ zdawkowo. Mozna powiedzie¢, ze badania grupa odzwierciedlata
pod tym wzgledem znaczne zrdznicowanie funkcjonowania os6b z chorobami
psychicznymi, w zaleznos$ci przede wszystkim od fazy choroby oraz stanu danej osoby
w konkretnym dniu.

Jednym z podstawowych probleméw 0s6b z chorobami psychicznymi w codziennym
funkcjonowaniu jest odczuwana przez nich silna stygmatyzacja spoteczna, zwigzana
z tym rodzajem chordb.

., Chory cztowiek czuje sie zobowiqzany zZeby udowodnic, Ze jest normalng osobq jak
kazdy, a nie jakims kompletnym swirem, co ludziom niemajqcym pojecia tak sie wydaje
niestety.”

Dlatego mtode osoby z badanej grupy marza o ,,nowym otwarciu”, szansie wtopienia
si¢ w otoczenie bez cigzacego stygmatu:

., Chciatbym mieszka¢ w miejscu, gdzie mogtbym sie realizowad, gdzie mogtbym mieé
prace zgodnie 7 moim wyksztatceniem, gdzie bytbym anonimowy.”

Osoby, ktére przyjechaly do Warszawy na leczenie, chca pozosta¢ w Warszawie.
Srodowisko wielkomiejskie zapewnia im wigksza anonimowos¢:

wJak ludzie wiedzq w matym miasteczku, ze cztowiek byt w szpitalu psychiatrycznym,
to koniec, zero zycia osobistego, zero Zycia zawodowego. Jestem jak tredowaty. Gtlupie
rzeczy cztowiekowi do gtowy przychodzq, nie ma Zadnej przysztosci. Ludzie myslg,
Ze taki cztowiek to skonczony osiol, za przeproszeniem, bo byl w szpitalu
psychiatrycznym, wiec koniec.”

Te wypowiedzi uczestnikOw wywiadu grupowego uzyskuja potwierdzenie
w wywiadach eksperckich. Jeden z psychiatrow sparafrazowat odczucia oséb
niepetnosprawnych w tej grupie, wyrazajace ich poczucie bycia ,,uniewaznionym”
stowami: ,,Juz nie ma co mnie stuchac”.

Eksperci mowili o barierze wstydu, zar6wno po stronie chorych, jak i ich rodzin.
Namacalnym dowodem tego wstydu jest fakt, ze w przeciwienstwie do depresji czy
innych choréb, jak cho¢by nowotwory, bardzo rzadko w popularnych srodkach
masowego przekazu pojawiaja si¢ na przyktad relacje o leczeniu schizofrenii
u znanych os6b. Brak pozytywnego przekazu medialnego utrudnia chorym 1 ich
rodzinom przyznawanie si¢ do choroby. Nadal pokutuje stereotyp dotyczacy kontaktu
z psychiatra jako zgody na ,,robienia z siebie wariata”. Zdarzaja si¢ sytuacje, ze osoba
chora po pierwszej probie leczenia nie podejmuje kolejnych, a fakt choroby jest przez
rodzing przez wiele lat starannie ukrywany przed otoczeniem.
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Poczucie bycia chorym jest bardzo indywidualne. Stad, jak moéwi jeden z ekspertow,
»W psychiatrii mato jest prawd, ktére odnoszq sie do wszystkich osob”. Czgsto
w przypadku urojen osoby nie przyjmuja do wiadomosci, Ze urojenia sa wytworami
ich umystu. W niektérych przypadkach jednak zdarza sig, ze dokonuja one w swoim
mysleniu podzialu na czgs$¢, ktora nie dziela si¢ z otoczeniem (urojenia) 1 prezentuja
wylacznie w okreslonych okoliczno$ciach, na przyktad w kontakcie z psychiatra, oraz
czgs¢ zdrowa, funkcjonujaca normalnie. Rzadko kiedy osoby te sa w stanie krytycznie
odnies¢ si¢ do swoich urojen. Wymagatoby to od nich zakwestionowania wiasnych
prawdziwych odczu¢.

Eksperci w swych wypowiedziach podkreslali znaczenie §wiadomosci wystapienia
choroby psychicznej dla tozsamosci 1 wlasnego wizerunku pacjenta. Jeden
z psychiatréw uzyt okreslenia ,,autostygmatyzacja” dla opisania procesu nadawania
znaczenia wlasnej chorobie przez osoby, ktéra wcze$niej byly zdrowe
1 prawdopodobnie  podzielaly wigkszo$S¢ funkcjonujacych w  spoteczenstwie
stereotypOw na temat os6b z chorobami psychicznymi. Po zachorowaniu maja peina
swiadomos¢, ze zaliczaja si¢ do grona osOb napig¢tnowanych. Poglebia to ich Igk
1 1zolacje.

Chorzy zachowuja tez pamig¢ o swoich zachowaniach, nad ktérymi nie mieli kontroli.
Sa $wiadomi, ze robili rzeczy, ktérych nigdy by nie zrobili, gdyby byli zdrowi. Jest to
dla nich nieprzyjemne 1 upokarzajace, a mysl o tym, ze moze dojs¢ do ponownej utraty
kontroli nad wtasnymi zachowaniami z reguty budzi ogromny lgk.

Eksperci pracujacy z osobami z chorobami psychicznymi, ktérzy uczestniczyli
w badaniach, byli jednomyslni w ocenie ryzyka wystapienia zachowan agresywnych
czy szkodliwych spolecznie wsréd oséb z chorobami psychicznymi. W ich zgodne;j
opinii prawdopodobienstwo takich zachowan nie jest wigksze niz wsréd zdrowej
populacji, a prawdopodobnie nawet mniejsze, ze wzgledu na to, ze typowe dla fazy
remisji jest wycofanie. Profilaktyczne zamykanie w szpitalu oséb, ktérym zdarzyty si¢
napady agresji, porownywane bylo do skazywania na dozywotnie wigzienie 0séb,
ktore dopuscity si¢ drobnych przestgpstw, takich jak bojki czy zniszczenie mienia.

Eksperci podkreslali w wywiadach, powotujac si¢ na badania naukowe, ze obecnie
w psychiatrii przyjmuje si¢ w odniesieniu do najczg¢stsze] choroby psychicznej, jaka
jest schizofrenia, regute jednej trzeciej: okoto jednej trzeciej chorych po pierwszym
epizodzie choroby wraca do normalnego funkcjonowania i zdrowieje. Znaczna czgs¢
chorych ma przebieg choroby cechujacy si¢ epizodami psychotycznymi i dlugimi
okresami remisji, kiedy chory jest wycofany, ale moze funkcjonowa¢ w otwartym
srodowisku. Jedynie ok. 15% chorych cechuje chroniczny, najcigzszy przebieg
choroby, wymagajacy stalej opieki.

Oddziatywania rehabilitacyjne powinny by¢ dostosowane do fazy choroby: fazy ostrej,
fazy remisji lub fazy chronicznej. Zar6wno metody, jak i miejsce oddzialywania
powinny uwzgledniac te fazy.
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Zapewnienie mieszkan chronionych dla os6b z chorobami psychicznymi pozwolitoby
na przerwanie mechanizmu btednego kota. Polega on na tym, ze pacjent z aktywna
psychoza, lgkiem czy depresja ma zmienione postrzeganie rzeczywistosci. Zakldceniu
ulega wowczas jego komunikacja z otoczeniem, a zachowanie czgsto staje si¢ dziwne.
Po stronie otoczenia nastgpuje reakcja w postaci zwigkszenia dystansu, lgku czy wrgcz
odrzucenia badz tez odwrotnie, nadmiernej opiekunczosci i kontroli. Cztowiek chory
czgsto zostaje opieczgtowany stygmatem osoby nieprzewidywalnej, ktorej nalezy
unika¢. Nastgpuje woOwczas reakcja zwrotna po stronie chorego — dalsze wycofanie
ze srodowiska, pogorszenie funkcjonowania, izolacja spoteczna i marginalizacja.
Program mieszkalnictwa chronionego powinien zosta¢ udostgpniony na etapie
poprzedzajacym owa wtorna reakcje chorego na odrzucenie przez otoczenie.

Jednoczesnie stworzenie mieszkan w otwartym srodowisku pozwala na oddzialywanie
edukacyjne na srodowisko — rodzinne, sasiedzkie, szersze lokalne. Biorac pod uwage
srodowiskowa definicj¢ niepetnosprawnosci jako interakcji indywidualnych deficytow
1 barier po stronie otoczenia, mozna powiedzie¢, ze w przypadku oséb z chorobami
psychicznymi te bariery maja charakter spoteczny — chorzy nie sa dopuszczani do
udzialu w normalnym zyciu spolecznym, lecz zamykani w ,,azylach” poza obrgbem
spolecznosci.

Jesli chodzi o zakres potrzebnego wsparcia w codziennym funkcjonowaniu, osoby
badane zasadniczo nie uwazaja, by stale wsparcie byto im potrzebne. Podstawowe
znaczenie ma uzyskanie wlasnego miejsca do zycia w postaci samodzielnego
mieszkania:

»Ja sobie moge radzi¢ samodzielnie, jestem tego pewien. Chciatbym mie¢ wtasny
niezalezny kqt, to jest podstawa.”

Marzenia osoéb badanych dotyczace wielkosci 1 standardu mieszkania sa przy tym
minimalistyczne. Podkreslano, ze to nie warunki lokalowe stanowia o jakosci
mieszkania, ale jego przytulna atmosfera.

Jedna z uczestniczek, mieszkajaca obecnie z matka alkoholiczka, marzy o ,,mafej
kawalerce w Warszawie”. Zaznacza przy tym, ze chciataby oczywiscie mie¢ wigksze
mieszkanie, ale marzy o tym, zeby ,,juz nie wiecej, tylko tq kawalerke Zeby miel.”
Inna osoba opisujac swoje marzenia uzywa znamiennego okreSlenia ,bezpieczne
cztery sciany”.

Wyrazna funkcja mieszkania w tej grupie osOb jest zatem zapewnienie
bezpieczenstwa, a nie tylko dachu nad glowa. Dla niektérych oséb to poczucie
bezpieczenstwa nie musi by¢ uzyskane w samodzielnym mieszkaniu, lecz moze by¢
zbudowane réwniez w mieszkaniu wspllnym z innymi osobami. Tego typu
wypowiedzi podszyte sa lekiem przed samotnoscia, ktéra w szczegdlnosci w tej grupie
prowadzi do pogorszenia funkcjonowania:

., Chciatabym mieszkac¢ sama, to znaczy niedoktadnie sama, ale samostanowic o sobie,
by¢ samodzielna, ale nie mieszka¢ sama, mie¢ do kogo sie odezwac. Ale tez zeby byta
wolnos¢, lubie swojq niezaleznos¢. Nie mogtabym mieszkac¢ sama.”
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Ta wypowiedZz pochodzi o osoby, ktéra mieszka z rodzicami 1 jest z tej sytuacji
zadowolona. Podkreslata ona, ze rodzice daja jej wolnos¢ 1 niezaleznos¢, jednoczesnie
opiekujac si¢ nig. Jednak nawet w tej komfortowej sytuacji pojawia si¢ u niej naturalna
dla oséb dorostych potrzeba niezaleznosci, odiaczenia od rodzicow:

»Rodzice mi pomagajq, bardzo sie mnq opiekujq, ale 7 drugiej strony chciatabym
stanq¢ na wtasne nogi, chciatabym byc¢ niezalezna. Wydaje mi sie, ze to dla naszych
relacji tez bytoby dobre.”

W trakcie wywiadu mozna byto zauwazy¢ w wypowiedziach pewne napigcie mi¢dzy
potrzeba samodzielnosci 1 niezaleznosci z jednej strony, a lgkiem przed samotnoscia
zdrugiej. Ten lgk jest osnowa marzen o mieszkaniu dajacym poczucie
bezpieczenstwa, ale zarazem w bliskos$ci innych ludzi: ,,zeby byta jakas wrzawa, nie
wiem, zeby wnosili energie, jakqs rados¢”. Zapewne czgs¢ artykutowanych w trakcie
wywiadu marzen o zalozeniu wlasnej rodziny wiaze si¢ z potrzeba przelamania
samotnosci.

Lek przed samotnos$cia znajdowatl wyraz nawet w koncepcji umeblowania mieszkania.
Jedna z uczestniczek marzyta o fortepianie, na ktérym nauczy si¢ grac, i bedzie grac
przysztemu mezowi 1 dwojce dzieci. Uwage, ze do wspdlnego stuchania muzyki
wystarczytaby dobra wieza, skomentowata stowami, ze ,,z wiezq cztowiek jest skazany
na samotnosc”.

Podszyte lgkiem przed samotno$cia marzenia o zalozeniu rodziny przeplataty sig
w trakcie wywiadu z ujawnianym jednoczesnie lIgkiem przed zwiazkiem, przed utrata
wlasnej wolnosci (,,ja bym nie chciata drugiej potowki, lubie swojq niezaleznosc”).

Przede wszystkim jednak badanie osoby charakteryzowaty si¢ ogromna niepewnoscia
co do przysztosci. Swiadcza o tym czesto stosowane zwroty warunkowe czy stowa
takie jak ,,chyba”, ,,moze”:

»Za dziesie¢ lat moze juz chyba rodzina... Nie wiem, jak sie to wszystko potoczy.”

»Mieszkanie, rodzina albo i nie, praca. Zycie na przecietnym poziomie... Dwa
warianty, nie wiadomo, co zycie przyniesie.”

Druga z tych wypowiedzi ilustruje dodatkowo typowa w tej grupie kolejnos¢ marzen.
Mieszkanie traktowane byto generalnie priorytetowo przez badanych, jako minimum
zyciowe, natomiast pracg uczestnicy badan widza niemal wylacznie jako zrédto
koniecznych srodkéw do uzyskania mieszkania i godnego zycia. Marzenia o wlasnej
rodzinie pojawiaja si¢ nie u wszystkich, w dalszej kolejnosci 1 warunkowo.

Oba te rodzaje potrzeb, a wigc zarowno lgk przed utrata niezaleznosci, jak i Igk przed
samotnoscia, nalezalo by mie¢ na uwadze projektujac mieszkania chronione dla os6b
z chorobami psychicznymi. Wymagaja one wkomponowania takich elementéw
aranzacji wngtrza, ktore zapewniajac intymnos¢ (wlasny pokdj) w sposéb naturalny
stworza wspOlna przestrzen, umozliwiajaca codzienne spotykanie si¢ ze soba
uczestnikOw  programu, zaréwno w formie zorganizowanych zaje¢, jak
1 niezobowiazujacego ,,mijania si¢” w ciagu dnia. Taka funkcje mogtaby petnic

64



w mieszkaniu grupowym wspdOlna przestronna kuchnia, polaczona z pokojem
dziennym, czy odpowiednio zaaranzowany duzy przedpokdj.

U niektérych badanych w tej grupie dal si¢ zaobserwowa¢ wzorzec wymuszonej
przedwczesnie samodzielnosci 1 przejecia odpowiedzialnosci nie tylko za siebie, ale
tez za niezaradnych rodzicéw. Dotyczy to zwlaszcza os6b z rodzin alkoholowych.
Moze to by¢ jedna z wielu przyczyn lgku przed utrata niezaleznosci czy przed
budowaniem bliskich relacji 1 z cata pewnoscia wskazuje na potrzebe ukierunkowane;]
na uzyskanie autonomii pracy terapeutycznej w ramach programu mieszkaniowego:

» Teraz ostatnio sama robie zakupy, poniewaZz rodzice pijq, wiec robie zakupy dla
catego domu sama.”

Osoby, ktore przejety opieke nad rodzina, przewiduja niechg¢tne reakcje tej rodziny
na ich usamodzielnienie. Wydaje sig, ze niska kwota dochoddéw, jakimi dysponuja
osoby z chorobami psychicznymi, réwniez stanowi niekiedy pretekst
do wykorzystywania ich przez borykajacych si¢ z wlasnymi problemami
domownikow.

»Mama wykrzyczataby, databy do zrozumienia, zZe jq zostawiam, Ze jak ona sobie
poradzi, kto jej poda szklanke herbaty, wody, jak juz bedzie starszq osobq.”

Pod wzgledem codziennego funkcjonowania 1 umiej¢tnosci prowadzenia
gospodarstwa domowego osoby z tej grupy radza sobie bardzo dobrze, jednak ta
samodzielno§¢ ma w pewnym sensie ,techniczny” czy tez teoretyczny charakter.
Rodzaj posiadanej niepetnosprawnosci wplywa bowiem znaczaco na obszar
codziennego radzenia sobie z sytuacjami zyciowymi.

Niekiedy zaburzony jest sen: badani mowili, 1z $pia nieregularnie, a przede wszystkim
maja trudnosci z wstawaniem rano. Wynikaja one z jednej strony z dziatania lekow,
z drugiej jednak w czesci przypadkow sa bezposrednio zwigzane z brakiem rytmu
codziennych zajgc.

»Z uwagi na przyjmowane leki jest mi troche ciezko wstac. Ja oczywiscie wiem, Ze
do pracy mam is¢, zawsze pamietam. Jak si¢ budze, to mam swiadomosé i najczesciej
zerwe sie 7 tego tozka. Ale czesto jest tak, Ze w ostatniej chwili wychodze z domu
na autobus i mam z tego powodu dos¢ duze nerwy.”

»Z uwagi na te leki czasem zdarza mi sie dtuzej spac, bo obecnie nie pracuje.”

Lepiej pod tym wzgledem funkcjonuja osoby pracujace lub objgte dziennym
wsparciem. Ich dzien posiada wyrazng strukturg, a one same poruszaja si¢ po miescie
samodzielnie. W osrodku uczestnicza we wspodlnych pracach, na przyktad zwiazanych
z przygotowywaniem positkow.

Utworzenie S$rodowiskowych doméw samopomocy znaczaco przyczynito sig
do uksztattowania struktury dnia u 0oséb z chorobami psychicznymi, objg¢tych ta forma
wsparcia. Struktura ta stymuluje do aktywnosci 1 dbania o siebie, ma wigc znaczenie
stricte terapeutyczne, przyczyniajac si¢ do podtrzymania sprawnosci oséb chorych.
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Znaczacym czynnikiem, wptywajacym na uposledzenie codziennego funkcjonowania,
moze by¢ dziatanie uboczne lekow:

» Tak naprawde leki silnie ostabiajq, sq usypiajqce, ostabiajqce, koncentracje
zmniejszajq, inteligencje nawet czasowo zmniejszajq w trakcie brania. Te efekty
uboczne sq tak przykre, ze czasem naprawde...”

Trudnosci w catkowicie samodzielnym funkcjonowaniu dotycza to przede wszystkim
wszelkich kontaktéw ze Swiatem zewnetrznym, jak chocby potrzeba wezwania ekipy
remontowe] czy kogo$ do drobnych napraw sprzgtu domowego. Sytuacje takie budza
lek, gdyz wymagaja artykulowania i w razie potrzeby bronienia swojego interesu:

,,Robotnicy to jest obcy swiat, i w sytuacjach konfliktowych... Nie umiem rozwiqzywac
sytuacji konfliktowych, typu, ze cos si¢ nie podoba, cos miato by¢ inaczej, a jest tak —
i trzeba to wskazac, poprawié, poleciec¢ po pensji. To jest problem.”

W niektorych przypadkach uczucie Igku jest tak silne, Zze osoby z chorobami

psychicznymi boja si¢ nawet wychodzi¢ z wlasnego pokoju, zwtaszcza gdy mieszkaja
W wynajetym mieszkaniu.

Z. tych samych przyczyn wiele os6b odczuwa jako trudne samodzielne poruszanie si¢
poza domem. Swiat zewngtrzny moze budzi¢ Iek.

Doktadnego potwierdzenia, Zze sytuacja remontu moze by¢ zrédlem silnego stresu,
prowadzacego do kryzysow zdrowotnych, dostarczyt w swej relacji jeden z ekspertow,
ktorego pacjentka doznala zaostrzenia psychozy w zwiazku z remontem,
przeprowadzanym w jej mieszkaniu dzigki pomocy osrodka pomocy spoteczne;j:
»opieka spoteczna zrobila jej remont, to juz byto za duzo, przychodzili do niej obcy
ludzie, to juz byto ponad sity”.

W trakcie wywiadu badani wykazywali tendencj¢ do opowiadania o innych osobach
chorych, ktére radza sobie gorzej niz one same. Widoczny byt rodzaj niepokoju, ktéry
pojawit si¢ w grupie pod koniec spotkania. Prawdopodobnie uptywajacy czas
uswiadomit badanym, ze weszli w rol¢ osob relatywnie dobrze funkcjonujacych,
unikajac moéwienia o prawdziwie trudnych sytuacjach. Opowiadanie o ,,innych”
pozwolito 1m wyartykutowa¢ pod koniec wywiadu najtrudniejsze problemy
codziennego funkcjonowania.

Dotyczyly one zwlaszcza caloSciowego ostabienia tego funkcjonowania, wynikajacego
ze zmniejszenia napgdu zyciowego wskutek choroby.

wZnam takie osoby, ktore kiepsko sobie radzq. Wynika to z fazy choroby,
Z funkcjonowania w tej chorobie raczej. Nie tyle z choroby, bo mozemy by¢ w remisji,
ale pewne takie funkcje spoteczne sq ostabione na skutek przebytej choroby. Ona jakos
rozwala catq strukture wewnetrzng...”

W stanie takiego wycofania do rangi problemu urastaja praktycznie wszystkie
czynnosci zyciowe: sprzatanie, zakupy, gotowanie, poruszanie si§¢ ha zewnatrz,
rachunki, telefony, remonty. Osoba taka nie daje sobie rady z zyciem codziennym.
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Podstawowym problemem jest motywacja do dzialania. Badani opisujac taki stan
uzywali medycznego okreslenia ,,objawy negatywne”.

Zdaniem uczestnikow wywiadu osoby w takim stanie nie kwalifikuja si¢ do leczenia
szpitalnego, tylko powinny przez dlugi okres uzyskiwac specjalistyczne wsparcie
psychologiczno-socjalne. Najlepszym rozwigzaniem byloby ich zdaniem mieszkanie
grupowe, objete odpowiednim programem. Czas pobytu w takim mieszkaniu powinien
zdaniem badanych by¢ dos¢ diugi i wynosi¢ okoto 6-12 miesigcy. Wsparcie mialoby
polega¢ na budowaniu motywacji do normalnego zycia.

»Ta osoba juz nie jest w stanie choroby, ona jest w stanie remisji, ale przejawia
jeszcze objawy wycofania sie z Zycia, wymaga wsparcia, nakierowania, ze masz tu
sprzqtnqc, masz takie i takie Srodki.”

Omawiajac potrzebg objecia oséb w stanie wycofania specjalistycznym programem,
badani zwracali uwage z jednej strony na miejsca, gdzie wtasnie brak programu czy
brak srodkow na zapewnienie programu powoduje, ze funkcjonuja niezgodnie
z zatozeniami, a z drugiej strony dostrzegali demobilizujacy 1 wrecz demoralizujacy
wplyw korzystania ze §wiadczen socjalnych.

Pierwsza grupa spostrzezen odnosita si¢ do funkcjonowania popotudniowego klubu
samopomocy, w ktérym istnieje mozliwos¢ spotkania i rozmowy. Niestety, wspdlna
trudna sytuacja sprawia, ze osoby przychodzace do klubu 1aczy raczej poczucie
beznadziei niz wola dziatania na rzecz zmiany swojej sytuacji. Bez watpienia objecie
ich dodatkowym programem pomogloby im wytyczy¢ sobie realistyczne cele i powoli
je realizowa¢. Wymagatoby to jednak dodatkowego personelu 1 dodatkowe;]
indywidualnej uwagi.

» Widac tez, co dzieje sie w klubie, ze ludzie sq tam zostawieni, nie ma psychologa,
wolontariusza, i rzeczywiscie ten obszar patologii jest coraz wiekszy, ci ludzie brng
coraz dalej, bo nie majq innych wzorcow. Sq zajecia czasami, ale generalnie to polega
na tym, ze jest na przyktad bufet, mozna cos zjes¢, mozna porozmawiac. I witasciwie
nie ma wolontariuszy i rzeczywiscie z tymi ludzmi jest coraz gorzej, a nie coraz lepiej.
Rozpijajq sie, Zle na siebie wplywajq, nie majq innych wzorcow. Mysle, Ze to brak
perspektyw powoduje, Ze oni tak brnq coraz nizej w dno takie. Brak perspektyw, bo oni
nie majq perspektyw, ani nikt ich nie zatrudni, nikt im nie pomoze itd.”

W tym opisie wida¢ wyrazna degradacje spoteczna os6b po leczeniu psychiatrycznym,
pozostawionych de facto samym sobie, bez systemowego wsparcia.

Drugi nurt refleksji dotyczyt wpltywu uzyskiwania $§wiadczen socjalnych
na funkcjonowanie os6b z chorobami psychicznymi. Choroba powoduje zdaniem
ekspertow znaczace zaburzenia funkcjonowania spotecznego. Osoby po leczeniu
psychiatrycznym cechuje Igk przed podejmowaniem podstawowych funkcji
zyciowych, jak chocby prostej pracy:

, Oni przede wszystkim nie chcq pracowac. Jest taki model pomagania, ze opieka
spoleczna daje wszystko za nic, oni nie muszq Zadnego wysitku. Oni uwazajq, zZe
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wszystko im si¢ nalezy za nic. Gdyby opieka spoteczna troche... Nie wiem, Zeby
gotowali, zeby jakis wktad mieli, bo stac¢ ich na to. Ale wszystko.. Nie wiem, pokazujq
rachunki na kurtke, na to - a rente majq na przepicie, bo catq reszte daje opiecka
spoteczna.”

Zdaniem zaréwno uczestnikOw wywiadu grupowego, jak 1 ekspertow, sposéb
codziennego funkcjonowania os6b z chorobami psychicznymi zalezy w znacznej
mierze od postawy rodziny.

Relacje migdzy osobami z chorobami psychicznymi a ich rodzicami sa bardzo trudne.
Rodzice najczesciej prezentuja dwie sprzeczne postawy: z jednej strony sa
opiekunczy, z drugiej zas postawa ta przechodzi czg¢sto w podszyta Igkiem
nadopiekunczos¢ i stopniowo do gtosu dochodzi postawa kontrolujaca wobec osoby
chorej. Czgsto osoby z chorobami psychicznymi prezentuja zachowania trudne, ktére
obejmuja postawy odrzucajace wobec rodzicéw. Czgs$¢ rodzicow po jakims czasie
rowniez odpowiada emocjonalnym odrzucaniem chorego dziecka. Dzieje sig tak
miedzy innymi dlatego, ze zachorowanie z reguly ma miejsce po zakonczeniu
psychologicznej fazy separacji, zatem rodzice przestali juz traktowa¢ dziecko jako
czastke siebie.

Eksperci podkreslali, ze rodziny same pozbawione sa nie tylko wsparcia, ale nawet
podstawowych instrukcji dotyczacych sposobu postgpowania z osoba chora po jej
wypisaniu ze szpitala. Rodzi to postawy, ktére moga utrudnia¢ powrdt osoby
do srodowiska: z jednej strony rodzina moze si¢ wstydzi¢ i odrzuca¢ chora osobg,
z drugiej natomiast moze ja nadmiernie chroni¢ i1 utrudnia¢ uzyskanie autonomii.

Zroznicowane sa postawy rodzicow 1 innych cztonkéw rodziny. Wedtlug relacji
jednego z ekspertéw zdarza sig, ze po $mierci rodzicOw rodzenstwo zrzeka si¢ opieki
nad chorym bratem czy siostra. Rodzice natomiast z reguty opiekuja si¢ chorym
dorostym dzieckiem do konca.

Réwniez konieczno$¢ zapewnienia leczenia przez zespdt leczenia Srodowiskowego
zwigzana jest z brakiem rodziny. Jesli osoby z chorobami psychicznymi maja cho¢by
jedna bliska osob¢ w rodzinie, z reguty moga liczy¢ na to, Zze pomoze im ona pdjs¢ na
wizytg do poradni. Osoby samotne stanowia jedna czgS¢ pacjentéw korzystajacych
z leczenia Srodowiskowego, druga czg¢scia sa natomiast mtodzi pacjenci, dzigki czemu
wsparcie otrzymuje cala rodzina.

Mtode osoby z chorobami psychicznymi czgsto nie maja wsparcia w rodzinie, gdyz
jest ona mato spdjna, targana konfliktami, a niekiedy obarczona choroba alkoholowa.
Uderzajaco duza liczb¢ mtodych oséb z chorobami psychicznymi, ktére pochodza
z rozbitych rodzin oraz rodzin obciazonych choroba psychiczna lub alkoholizmem
potwierdzili w wywiadach niektorzy eksperci. Nalezy zachowac ostroznos¢
w osadzaniu, co w tych sytuacjach moze by¢ skutkiem, a co przyczyna, jednak takie
uwarunkowania rodzinne powinny by¢ brane pod uwage¢ przy planowaniu polityki
spotecznej w zakresie mieszkan chronionych dla os6b z chorobami psychicznymi.
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Niektore osoby wiedza o tym, ze rodzina nie wytrzymuje z nimi w domu 1 wywiera
presje na mozliwie szybkie opuszczenie domu:

»Musze wyrwac sie z tego domu, bo inaczej sami mnie kiedys wyrzucq. Sq takie
konflikty, Ze nie mam wyjscia, rodzina jest dosy¢ liczna, natykamy sie na siebie
w kuchni, tazience. Sq konflikty. Dali mi jasno do zrozumienia, zZe wczesniej
czy pozniej musze dom opuscic.”

Rodzi to silng frustracjg, gdyz podstawowa bariera w uzyskaniu autonomii jest brak
srodkéw na wynajecie mieszkania.

W  relacjach o0s6b uczestniczacych w wywiadzie zauwazalny jest watek
indywidualnego spozywania positkow przez cztonkéw rodziny. Niekiedy wynika to
z odmiennego rytmu dnia (,,kazdy wstaje o innej godzinie”), ale w innych przypadkach
swiadczy o stabosci rodzinnych wigzéw:

., MYy raczej nie jadamy razem, nie jest to tradycjq naszego domu.”

,,Nie jemy ze sobq positkow. Moja mam je razem 7 moim wujkiem, to jest brat rodzony.
Albo sama je ten positek, albo tez czesto gesto idzie sobie do wujka i tam jedzq positki.
Byto tak, ze ona robita obiady i mi je wlepiata. Wtedy jadtam na gorze, bo oni zaczeli
pic. Zdarzato sie, ze jedlismy wspolnie, ale teraz juz nie ma czegos takiego, dlatego,
Ze powiedziata, zZe jestem darmozjadem. Dawata mi te obiady, ale ja ich nie chce,
ugotuje sobie sama.”

Badani eksperci wskazywali tez na liczne realne trudnosci, z jakimi borykaja si¢
najblizsi os6b z chorobami psychicznymi. To oni sa pierwszymi bezposrednimi
swiadkami zaostrzen psychotycznych, musza wowczas podejmowaé decyzje
o interwencji medycznej. ROwniez na rodzing spada koniecznos¢ codziennego
mobilizowania do aktywnos$ci chorego w stanie remisji czy zapewniania mu
elementarnego poczucia bezpieczenstwa. Zdarza si¢, ze osoby z chorobami
psychicznymi zachowuja si¢ agresywnie wobec najblizszej rodziny.

Rodziny z kolei stosuja niekiedy przemoc wobec swoich cztonkéw cierpiacych
na choroby psychiczne. Dochodzi do niej na przyktad w sytuacjach, kiedy osoba
z choroba psychiczna, bedac w stanie pobudzenia lub wrgcz agresji chce wyjs¢
z domu, a domownicy jej to uniemozliwiaja. Tego rodzaju dylematy, wynikajace
zarOwno z potrzeby zapewnienia bezpieczenstwa, jak 1 wstydu zwigzanego
z zachowaniami chorego cztonka rodziny, stanowia czgS¢ codziennych doswiadczen
rodzin 0s6b z chorobami psychicznymi.

Generalnie istotng cecha os6b z chorobami psychicznymi jest ich znaczne
zroznicowanie pod wzgledem potrzebnego wsparcia. Sa tacy, ktérzy wymagaja
stalego, codziennego monitorowania, ale sa rowniez tacy, ktorzy sa w stanie dobrze
funkcjonowa¢ praktycznie bez pomocy, korzystajac tylko z ogdlnodostgpnych
swiadczen medycznych czy psychologicznych. Réwniez w przypadku jednej i tej
samej osoby potrzebne moze by¢ bardziej intensywne wsparcie na poczatku programu,
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a potem mozna je stopniowo wycofywac, dajac tej osobie szans¢ na nauczenie Si¢
samodzielnego mierzenia si¢ z problemami.

Sami uczestnicy wywiadu dostrzegali zréznicowany potencjat os6b z chorobami
psychicznymi, ktére w mieszkaniu grupowym moga funkcjonowac¢ w oparciu o zasade
samopomocy. W przypadku pogorszenia funkcjonowania jednego z mieszkancow
pozostali moga zglosi¢ ten fakt osobie monitorujacej program lub pracownikowi
socjalnemu, nawet za pomoca telefonu. Niektorzy uczestnicy mieli juz podobne
doswiadczenia wspdolnego zamieszkiwania:

»Mieszkatam z kolezankq, ktora chorowata na te chorobe, co ja, i bardzo dobrze sie
dogadywatysmy.”

Pogorszenie funkcjonowania, a nawet przypadki agresji, moga wynika¢ z czynnikéw,
ktore tatwiej jest kontrolowa¢ w mieszkaniu grupowym:

»To sq odosobnione przypadki i czesto to sie wiqze raczej z niebraniem lekow czy
piciem alkoholu.”

Potrzeba kontroli byta wprost artykulowana przez uczestnikow wywiadu grupowego:

, Wlasnie takie osoby trzeba kontrolowacé, bo nigdy nie wiadomo, co sie stanie.
Bo rozne rzeczy sie trafiajq, kazdy moze sobie cos zrobic, sobie, albo komus tez.”

,,Powinna by¢ wieksza opieka lekarska, Zeby te osoby kontrolowac, czy biorq leki, itd.,
jak funkcjonujq w Zyciu.”

Podkreslano jednak przy tym przejSciowy charakter takiego nadzoru 1 jego cel, jakim
jest catkowite usamodzielnienie:

., To nie jest tak na ciqgle, to nie jest tak, ze ta osoba wymaga ustawicznego, do konca
zycia takiego nadzorowania. Tylko iles czasu potrzeba, zeby te osobe wdrozy¢, oswoic.
Ona sie rozwija. Zeby sie usamodzielnita w tym mieszkaniu.”

Kluczowym czynnikiem sukcesu w usamodzielnianiu jest wedtug uczestnikow
wywiadu grupowego osoba asystenta. Badani wystrzegali si¢ przy tym uzywania
okreslenia ,doradca”, odczuwajac je jako naruszajace ich podmiotowos¢
i nacechowane hierarchicznie. Asystent powinien ,,znac¢ sie na uwarunkowaniach
chorob psychicznych”, a wigc prowadzi¢ ,,couching w wydaniu psychiatrycznym”.

Eksperci zwracaja uwagg na takie cechy oséb z chorobami psychicznymi,
jak prawdomoéwnos¢ 1 dotrzymywanie umoéw. Jest to bez watpienia potencjat
do wykorzystania przy kontraktach dotyczacych korzystania z mieszkan chronionych
u tej grupy oséb.

Szczegoblnie silne emocje wywotywalo w tej grupie wspomnienie pobytéw w szpitalu.
Po wyjsSciu ze szpitala osoby z chorobami psychicznymi wymagaja niekiedy
dtugotrwatej readaptacji do otwartego srodowiska i niwelowania lgku:

,Szpital to jest takie oderwanie zupetne od rzeczywistosci, naprawde duza wyrwa
i bardzo ciezko sie przestawic.”
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Moéwiono o tym, ze szpital tworzy zamknigty Swiat, gdzie zwykte reguty spoleczne
zostaja zawieszone. Trzeba nauczy¢ sig tolerowac¢ skrajnie trudne zachowania innych
pacjentow, zwlaszcza w okresie, gdy zaaplikowane leki jeszcze nie zaczgly dziataé
Opowiadano o udrgce pobytu we wspdlnych, wieloosobowych salach, gdzie ,, czesto
ludzie w manii, czy jakims epizodzie wychodzq, polewajq wodgq, rzeczy ging, krzyczq
od szostej rano — w manii cztowiek potrafi przez dziesie¢ godzin krzyczec¢”, czy tez
wjedni cheq dusié, drudzy cheq sie wieszac”, ,,jeden przychodzi do tozka, drugi chce
cie zabi¢, trzeci pluje do jedzenia, rozne takie sytuacje”.

Wywiady z ekspertami potwierdzaja, ze do szpitala trafiaja czgsto ludzie w znacznym
pobudzeniu, czgsto z psychozami alkoholowymi. Dla bezpieczenstwa osob skrajnie
pobudzonych, a takze dla bezpieczenstwa innych pacjentéw, stosuje si¢
unieruchamianie za pomoca pasow.

Dla miodych os6b z badanej grupy pobyt na oddziale zamknigtym stanowi
zdecydowanie przezycie traumatyczne 1 nasila ich lgk przed przysztoscia.
W programie mieszkalnictwa chronionego dla tych os6b nalezy wystrzegac sig
szczegblnie traktowania hospitalizacji jako ,,represji” za ewentualny brak sukcesu
w terapii. Dotyczy to zreszta rowniez ewentualnosci powrotu do Srodowiska
rodzinnego. Obie te sytuacje powinny by¢ uwzglednione (i przedyskutowane) jako
sytuacje naturalne 1 niekiedy nieuniknione, zwtaszcza przy mieszkaniach z definicji
treningowych, nie powinny jednak nosi¢ znamion kary na przyktad za niedotrzymanie
warunkéw kontraktu.

Urazowy charakter hospitalizacji zwigksza motywacje badanych do regularnego
przyjmowania lekéw. W wigkszosci sa oni $wiadomi ryzyka pogorszenia stanu
zdrowia psychicznego po odstawieniu lekow, godza si¢ zatem z nieprzyjemnymi
1 wielokrotnie sygnalizowanymi w trakcie wywiadu skutkami ubocznymi:

,, Czasami objawy uboczne lekow sq bardzo dokuczliwe, 7z tego powodu pacjent moze
odtozyc leki, a jezeli po paru miesiqcach ich nie bierze, nastepuje psychoza.”

Uciazliwe objawy uboczne to migdzy innymi spowolnienie metabolizmu 1 zwigzane
z tym tycie, uczucie suchosci w ustach, sennos¢, ktéra znacznie utrudnia wstawanie
rano. Jednocze$nie do prob odstawienia lekéw moga paradoksalnie prowadzi¢ dobre
efekty leczenia 1 brak skutkéw ubocznych. Dana osoba czuje si¢ dobrze, czuje si¢
zdrowa. Leki daja iluzje zdrowia, tymczasem dobre samopoczucie jest wiasnie
efektem dziatania lekow. Pogorszenie stanu zdrowia moze nie nastapi¢ od razu
po odstawieniu lekéw, lecz jest z reguty przesunigte w czasie. Ten fakt nie wszystkim
osobom chorym jest znany i moze niektorych utwierdza¢ w przekonaniu o stusznosci
podjetej decyzji o odstawieniu lekow:

wJa lecze sie od pieciu lat, bylam na roznych oddziatach otwartych, na oddziale
dziennym, i dopiero niedawno sie dowiedziatam, ze taka pozorna poprawa
po niebraniu lekow, to jest do miesiqca. Po miesiqcu jest bardzo znaczne pogorszenie.
Rzeczywiscie rzucitam leki, nie bratam dwa tygodnie i powiedziano mi, ze to trwa
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do miesiqca. Czutam si¢ lepiej bez lekow, niz na lekach. Powiedzieli, ze to
do miesiqca.”

Niekiedy choroba nie objawia si¢ wcale ztym samopoczuciem, lecz wrgcz przeciwnie,
samopoczucie jest bardzo dobre, co rowniez moze motywowac do odstawienia lekow:

, W manii, jak ma sie typowq gorke, jak ma sie dobry nastrdj, kiedy pracuje si¢ po
dwadziescia cztery godziny na dobe, bo rzeczywiscie jest czlowieka petno
i rzeczywiscie ma sie taki nastroj, gorke. To moze trwac¢ do roku czasu. Ja w mojej
manii utrzymywatam sie do roku czasu i doskonale pamietam, ze wtedy w ogole nie
bratam lekow, w ogdle sie nie leczytam i to, co ja robitam, to byto niemozliwosciq:
spiewanie w dwoch zespotach na raz, praca, znajomi, wszystko na raz. Ja bym nie
chciata do tego wrécié, bo to sie dla mnie skonczyto probg samobojczq.”

Badani dostrzegaja zatem bezproduktywnos$¢ fazy dobrego samopoczucia i ceng, jaka
za nig musza zaplaci¢: ,,mozna z gorki przejs¢ na dot, na depresje silng”.

Generalnie osoby z chorobami psychicznymi same pilnuja przyjmowania lekéw i biora
odpowiedzialnos¢ za ewentualne modyfikacje w stosunku do zalecen lekarza.
Niekiedy lekarz prowadzacy daje pacjentowi przyzwolenie na samodzielne
regulowanie dawki leku:

,Mam 7 lekarzem umowe, ze sam sobie zwiekszam dawke leku, lub zmniejszam,
idealnie si¢ to wszystko wyrownuje. Trzymam si¢ w miare dobrze. Przychodze
do lekarza, pyta sie mnie, ile teraz biore, jak sie czuje. Nie wszyscy tak majq, nie
wszyscy umiejq tak robi¢, bo to trzeba czuc¢ dziatanie leku dobrze na sobie i trzeba
mie¢ dobre wyczucie choroby. Ale sq tacy, ktorzy tak robiq.”

., Moj poprzedni psychiatra nie pytat w ogdle, jak spie, jak sie czuje, tylko co u mnie,
co w domu, co w pracy i na tej podstawie wyciqgat wnioski i wypisywat leki, ktore
i tak sam bratem, jak chciatem.”

Mozliwos¢ samodzielnego zwigkszenia dawki jest przydatna w sytuacjach
kryzysowych. Inni w sytuacji gorszego samopoczucia szukaja pomocy u psychologa:

wJak jest stres, to cztowiek potrzebuje 7 kims porozmawiac, nie siedzie¢ w czterech
scianach. Ide do osrodka i tam pomoc uzyskuje. Rozmowa tez pomaga, Zeby emocje
zeszty.”

Generalnie u 0s6b z chorobami psychicznymi okresowo pojawia si¢ pogorszenie stanu
zdrowia, zwigzane na przyklad z pora roku (jesien), ale przede wszystkim ze stresem.

Zdaniem ekspertow w przypadku schizofrenii farmakoterapia powinna trwaé
nieprzerwanie przez trzy lata, po drugim — pig¢, za$ po trzecim — do konca zycia.
Wymaga to umotywowania osoby chorej, ktéra musi sama kontrolowa¢ przyjmowanie
lekow.

Uczestnicy wywiadu na og6t nie uwazali, by bylo im potrzebne stale monitorowanie
ich stanu zdrowia. Twierdzili, ze sa w stanie sami okresli¢, kiedy potrzebuja pomocy.
Jest to o tyle zaskakujace, ze byli oni rekrutowani ze $rodowiska uczestnikow
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dziennego osrodka, zatem sa osobami uczestniczacymi w systematycznie
prowadzonych oddzialywaniach terapeutycznych.

Pytani o to, jak mozna sobie radzi¢ w sytuacjach kryzysowych, na pierwszym miejscu
wskazywali na wsparcie przyjacidt, a dopiero w dalszej kolejnosci na pomoc lekarza
1 psychologa (i to w takiej wiasnie kolejnosci).

Wedtug ekspertéw, na ogdt osoby z chorobami psychicznymi, zyjace w Srodowisku,
potrzebuja konsultacji psychiatrycznej raz w miesiacu. Tworzac mieszkania chronione
nalezy zaplanowac¢ korzystanie z takich konsultacji w lokalnej poradni zdrowia
psychicznego lub poprzez zesp6t leczenia srodowiskowego. Zawsze, gdy to mozliwe,
nalezy utrzymac ciggtos¢ dotychczasowego leczenia, w tym dotychczasowego lekarza
prowadzacego.

Charakterystyczne dla tej grupy badanych bylo oczekiwanie od przyjaciét
bezwarunkowej akceptacji, co by¢ moze jest oczekiwaniem mato realistycznym
(zwlaszcza w s$wietle uwag o napigtnowaniu w Srodowisku) 1 odnosi si¢ raczej
do przyjaciét z osrodka. Oto kilka wypowiedzi ilustrujacych takie oczekiwania:

»Ja uwazam, ze trzeba miec¢ jak najwiecej przyjaciot, zeby z nimi rozmawiac,
przyjaciotl, ktorzy sq chorzy, albo tacy przyjaciele wtajemniczeni, bo na tym polega
przyjazn, ze przyjaciel cie nie odrzuci, nawet, jesli wie o chorobie.”

., Przyjaznic sie z kims, komu nie ufamy, nie ma sensu.”

wJestem w o tyle dobrej sytuacji, Ze mam przyjaciot, ktorzy sq wtajemniczeni
i niejednokrotnie bywali u mnie w szpitalu, widzieli mnie w moim najgorszym stanie,
ktory miatam. Moge o tym otwarcie mowicé, moge powiedziec: zaczql mi sie gorszy
nastroj i wtedy wiem, ze ta osoba stanetaby na wysokosci zadania, zeby mi jakos
pomdc, gdybym mieszkata samodzielnie.”

Jednak pewna czg$¢ badanych os6b wolataby nie dzieli¢ si¢ z przyjaciétmi
czy bliskimi  swoimi problemami zdrowotnymi, zachowujac je tylko dla
profesjonalistow:

,» Przyjacielowi nie zawsze mozesz o wszystkim powiedzie¢, a lekarz cie zrozumie
w kazdej kwestii. Nie chciatabym obarczac mojq chorobq znajomych.”

, O problemach, egzystencjalne, o funkcjonowaniu gorszym, przyjacielowi mozesz
powiedzie¢, pomoc, zrobi¢ zakupy, cos zatatwicé. Ale o chorobie, objawach, to tylko
lekarz, wiadomo.”

»To jest dla mnie ciezkie i wole 7 lekarzem porozmawiac. Bo nie chce tez martwic
siostry, czy kogos, o moich jazdach.”

., Problemy, ktore sq naprawde problemami, wymagajq pomocy lekarza.”

Jak wspomniano wyzej, potrzeba pomocy psychologicznej jest do pewnego stopnia
bagatelizowana, znacznie bardziej badania cenia sobie lekarza psychiatre:
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»Pod tym wzgledem jestem niezalezny. Wystarczy, ze mam telefon do doktora.
Umawiam sie na wizyte, spotykam sie z nim.”

Niektérzy uczestnicy wywiadu przyznaja, ze potrzebuja zaréwno wsparcia
psychologa, jak 1 psychiatry. Pierwszenstwo przyznawane lekarzowi wynika z faktu,
ze przepisuje on leki, umozliwiajace funkcjonowanie, natomiast pomoc
psychologiczna nosi w odczuciu badanych znamiona pewnego luksusu. Wynika to
prawdopodobnie z jednej strony ze stabego rozeznania wtasnych potrzeb, ale tez by¢
moze z faktu, ze psycholog stawia przed osobami z chorobami psychicznymi
konkretne wymagania.

, Korzystam z psychiatry, to jest obowiqzkowo, chocby leki musi mi przepisac.
Korzystam tez z psychologa, z pomocy psychologa.”

,Nie jest to mozZe konieczne, ale chciatbym mie¢ [wsparcie psychologa], to jakos
poprawia mi komfort Zycia.”

W toku dyskusji badani doszli do wniosku, ze ze wzglgdu na odmienne funkcje
potrzebny jest im zar6wno psychiatra, jak i psycholog, przy czym w réznych okresach
choroby intensywnos$¢ wsparcia moze by¢ zmienna. Ponizsza wymiana zdan pokazuje,
jak odmienne potrzeby moga by¢ zaspokajane przez te dwie grupy specjalistow i
zarazem jak ich ustugi si¢ uzupetniaja:

.- Psycholog bardziej obszar zdrowia wzmacnia, a psychiatra ciqgle krqzy wokot
choroby i takie dotujqce sq [te spotkania], to znaczy potrzebne, ale psycholog jest
chyba bardziej potrzebny, bo ten obszar, ktory powinno sie wzmacniac, to wlasnie
psycholog.

- Ale psychiatra daje podktad farmakologiczny psychoterapii. Zeby mozna byto
wytrzymac psychologa, to trzeba brac leki, odpowiednie dawki mie¢ dobrane, Zeby
wchodzita ta psychoterapia.

- Oni sie uzupetniajq.

- W praktyce mozna zyc¢ bez psychologa, ale psychiatra jest niezbedny, bo bez lekow
dtugo nie pociqgniemy.

- Tak, doktadnie, psychiatra jest wazniejszy.

- Ale coraz czesciej zdarzajq sie takie cuda, zZe ludzie zdrowiejq, albo szybko zostajq
wyleczeni i mogq korzystac tylko z psychologa, a nie z psychiatry.

- Tak. Mi bardziej psycholog si¢ przydat.”

Uczestnicy wywiadu grupowego podkreslali kwesti¢ braku srodkéw na utrzymanie
jako podstawowa barier¢ w usamodzielnieniu sig. W toku dyskusji udato im si¢ dojs¢
do wspdlnego okreslenia minimalnej kwoty, jaka ich zdaniem wystarczytaby na
utrzymanie si¢ w Warszawie w matej komunalnej kawalerce. Kwota ta ksztattuje si¢
na poziomie 1200-1500 zi, zaleznie od kosztu przyjmowanych lekéw 1 innych
indywidualnych czynnikéw. Oto konkretne wypowiedzi, pojawiajace si¢ w dyskusji:
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,» Wysokos¢ polskich zarobkow, utrzymanie materialne, to jest chyba najwieksza
przeszkoda. Poniewaz, jesli ja zarobie 900, czy 1000 zi, to ciezko jest sie utrzymac.”

wJesli chodzi o mnie, to sprawy materialne wysuwajq sie na pierwszy plan.
Bo ze zdrowiem jako tako sobie radze. 1 przede wszystkim mieszkanie. Bez miejsca
zamieszkania leze, nie jestem w stanie realizowac sie w zadnej dziedzinie, ani
w zawodowej, ani osobistej, ani religijnej, ani doksztatcic sie.”

,Ja niestety jestem bardzo zatamana, ze moja renta wystarcza tylko na optate czynszu
teraz. Z dodatkowej pracy nie wyciqgne [do 1200 zt], bo ten zarobek na czarno jest
bardzo niestabilny.”

wJa za minimalng pensje, ktorq otrzymuje, 930 zt, plus renta, wychodzi 1500,
to faktycznie, jesli ktos ma szczeScie, taki uktad, to mozna sie¢ utrzymac. Ale nie
utrzymatbym mieszkania, w ktorym mieszkam, czyli tego 3 pokojowego na Mokotowie.
Musiatbym naby¢ sobie mieszkanie, jest to dosy¢ ktopotliwe, zmieniac¢ to wszystko,
przeprowadzac sie. Ale podejrzewam, ze jak bytaby taka koniecznosé, to by¢ moze tak,
zeby oddzieli¢ sie od mamy. Ale 7 drugiej strony mama wymaga opieki, lepiej, Zebym
na razie sie niq opiekowat.”

Badani podkreslali, ze wynajecie mieszkania na wolnym rynku przekracza ich
mozliwosci:

,, Probowatem pracowac¢ w Warszawie, wynajqlem mieszkanie, wziqtem kredyt,
wynajqtem mieszkanie, ptacitem 600 zt, plus optaty, swiatto do tego, wychodzi
miesiecznie prawie 700 zt i praktycznie brakowato mi renty, Zeby optacic te podstawe.
Bo jeszcze nawet pensji nie dostatem.”

Znaczaca czgs¢ budzetu oséb z chorobami psychicznymi stanowia przyjmowane przez
nich stale leki. Badani wydaja na leki okoto 100 zt miesigcznie, co jest kwota
potwierdzona w wywiadach eksperckich. Dochodza do tego koszty zwigzane
z dojazdem na terapig, a niejednokrotnie koszty wizyt u terapeutow czy wizyt
lekarskich. Niektorzy z uczestnikéw wywiadu korzystaja z prywatnej lub czgsciowo
prywatnej opieki medycznej. Wspomniany przez nich koszt jednej takiej wizyty,
trwajacej okoto pdt godziny, to 110 ztotych. Na podobnym poziomie ksztattuje si¢
cena prywatnej wizyty u psychologa, z tym, ze spotkanie z psychologiem z zatozenia
jest dluzsze — za godzing trzeba niekiedy zaptaci¢ wedtug relacji badanych nawet 200-
220 ztotych.

Szczegblnie duze znaczenie ma uzyskanie bezplatnego dostgpu do psychologa, gdyz
wizyty u psychiatry sa rzadsze, natomiast terapia psychologiczna powinna opierac si¢
na regularnych spotkaniach:

»Spotkania 7 psychologiem sq czestsze, poniewaz psychoterapia, ktora jest nam
wskazana, ona co tydzien praktycznie sie odbywa. A z lekarzem mozna raz na miesiqc,
raz na dwa miesiqce sie spotkac.”

Kwestia czgstosci spotkan, zaréwno z psychiatra, jak i z psychologiem, jest bardzo
indywidualna. Niektorzy uczestnicy wywiadu spotykaja si¢ z terapeuta wylacznie
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w sytuacjach kryzysowych, inni wuczestnicza w cotygodniowych spotkaniach
terapeutycznych. Zalezy to zaréwno od ogdélnego poziomu funkcjonowania danej
osoby, jak i od fazy choroby.

Dostep do ,,panstwowego” psychiatry bywa trudny, a przede wszystkim niektorzy
badani zgtaszali zastrzezenia do jakosci ustug medycznych w systemie publicznym:

., Przewaznie panstwowy psychiatra ma 20 minut na wizyte i chodzi sie do prywatnego,
poniewaz przez 20 minut mozna tylko wypisac recepte, wiec dlatego sie ptaci.”

wJak jest pilna potrzeba, jak cztowiek chce sie dostac¢ do szpitala, to musi pojsé
prywatnie, bo panstwowo to moze sobie zakpi¢ 7 pacjenta lekarz, bo ma rézne inne
ktopoty na gtowie.”

Podkresli¢ jednak trzeba, ze czgS¢ uczestnikow wywiadu dystansowata sig
od krytycznych uwag pod adresem panstwowej stuzby zdrowia.

Niektore osoby z badanej grupy w momentach kryzysow udaja si¢ od razu
bez skierowania na izbg przyje¢, liczac si¢ przy tym z konieczno$cia diuzszego
czekania. W dyskusji okazato sig, ze nie wszystkie szpitale dopuszczaja jednak taka
mozliwosc¢.

Osoby z badanej grupy ze wzgledu na sposob jej rekrutacji miaty przewaznie dostgp
do nieodptatnej terapii z psychologiem, dlatego nie odczuwaty barier w korzystaniu
Z niej:

wJa z psychologa korzystam raz w tygodniu, korzystatem i teraz chyba tez tak bede
korzystat, i chodze panstwowo.”

Z. przytaczanych przez ekspertow badan wynika, ze objecie os6b z chorobami
psychicznymi dobrze zorganizowana opieka srodowiskowa znacznie ogranicza liczbe
1 czas trwania hospitalizacji. Korzysci wynikajace z tego zjawiska dla oséb chorych
przewazaja nad kosztami dla systemu, ktére po uwzglednieniu wszystkich
oddziatywan moga nie by¢ nizsze, a nawet moga by¢ nieco wyzsze niz koszty pobytu
w szpitalu. Nalezy jednak pamigtac, ze osoby z chorobami psychicznymi dzigki opiece
w srodowisku nie tylko subiektywnie czuja si¢ lepiej, przez co obiektywnie rzadziej
trafiaja do szpitala, ale sa tez w stanie znacznie zwigkszy¢ zakres swojej
samodzielno$ci. W opinii jednego z ekspertow przy optymalnie zorganizowanym
systemie wczesnego wspierania, obejmujacym réwniez ,,brakujace ogniwo” w postaci
mieszkan chronionych, mozna sobie wyobrazi¢ zwigkszenie odsetka oséb catkowicie
zdrowiejacych z przyjmowanych obecnie w literaturze 30% nawet do dwukrotnie
wyzsze] wartoscl.

Nalezy réwniez bra¢ pod uwage, ze mieszkania chronione w wersji docelowe] moga
by¢ alternatywa dla umieszczenia chorego w domu pomocy spotecznej, z powodow,
o ktérych byta mowa wyze;.
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Nie do przecenienia jest korzy$¢ wynikajaca z wczesnej rehabilitacji najmtodszej
grupy chorych. Z wywiadow eksperckich wynika, ze im wigcej hospitalizacji
doswiadczy osoba z choroba psychiczna, tym wigkszy osiaga stopien
»wzinwalidyzowania”. Mtodzi chorzy, po pierwszym czy drugim pobycie w szpitalu
na ogot prébuja jeszcze wréci¢ do przerwanej nauki lub pracy. Zapewnienie im w tym
okresie systemowych warunkéw wsparcia w Srodowisku, w tym mieszkania
treningowego, moze znaczaco zmniejszy¢ u nich ryzyko stopniowego catkowitego
wykluczenia ze srodowiska. Mniejsze byloby wowczas prawdopodobienstwo takiego
pogorszenia ich stanu funkcjonowania, w ktérym jedyne rozwiazanie stanowi¢ bgdzie
umieszczenie w domy pomocy spotecznej.

Wazna korzyscia z mieszkan chronionych dla oséb z chorobami psychicznymi,
dostrzegana przez ekspertow, prowadzaca do stopniowego zmniejszania
wyprofilowanego wsparcia, jest mozliwos¢ korzystania z ogdlnodostgpnych form
zycia spotecznego: kin, klubow, domoéw kultury, zaje¢ sportowych, imprez. Zamiast
w klubie pacjenta, osoby zamieszkujace w mieszkaniu chronionym moga spedzac
popotudnia w klubie osiedlowym, korzystajac z zaje¢ tanecznych, muzycznych
czy malarskich. Dla utatwienia i zachg¢ty mozna w ramach programu zaoferowac
podopiecznym darmowe karnety na ptywalni¢ albo pomdc im zapisac si¢ do klubu,
zachgcajac do stopniowego przejmowania odpowiedzialnosci za wilasny czas wolny.
Jest to jednak mozliwe tylko we wczesnym stadium choroby, zanim osoby
z chorobami psychicznymi ulegna owej ,,inwalidyzacji”.

Inny ekspert zwracal uwage na ogodlnospoteczna korzys¢, jaka stanowi kontakt
z ,innym”, z odmienno$cia. Doswiadczenie ludzkiej réznorodnosci bytoby
korzystnym doswiadczeniem dla sasiadow, a wigc osOb mieszkajacych w tym samym
bloku czy na tym samym osiedlu, na ktérym funkcjonowatoby mieszkanie chronione.
Uwaga ta dotyczy takze innych rodzajéw niepetnosprawnosci.

W wywiadach eksperckich mocno wyrazana byta idea ,,spotecznosci terapeutycznej”,
jaka z zatozenia powinno stanowi¢ mieszkanie chronione dla oséb z chorobami
psychicznymi. Dla tej kategorii os6b mieszkanie takie byloby bowiem czgscia terapii
trafnie odpowiadajacej rodzajowi niepelnosprawno$ci. Dzigki uczestniczeniu
w spolecznosci terapeutycznej osoby z chorobami psychicznymi moga osiagnac taki
poziom funkcjonowania, ktéry umozliwi im powr6ét do Srodowiska rodzinnego
z wigkszym zakresem autonomii lub pézniejsze niezalezne zycie w samodzielnym
mieszkaniu.

Eksperci znaczaco wydtuzyli sugerowany czas pobytu w mieszkaniu chronionym,
jakie zalecaliby dla os6b z chorobami psychicznymi w stosunku do okresu 6-12
miesigcy, wyartykutowanego przez uczestnikow wywiadu grupowego. Ze wzgledu
na obszar ztozonych relacji, ktoérych dotyczy trening, pobyt w mieszkaniu chronionym
powinien zdaniem ekspertow obejmowac kilka lat (co najmniej 2-3 lata). W przypadku
0sOb na bardzo wysokim poziomie funkcjonowania spotecznego mégiby to by¢ okres
roczny.
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By¢ moze w obrebie tej niepetnosprawnosci, jaka sa choroby psychiczne, nalezy
zaplanowa¢ kilka typow mieszkan chronionych. Kryterium rekrutacji uczestnikow,
ze wzgledu na terapeutyczny charakter wspdlnoty mieszkalnej, powinna przy tym
stanowi¢ w opinii niektorych ekspertow jedna choroba, na przyktad psychoza, nerwica
czy zaburzenia osobowosci, a takze poziom funkcjonowania.

Jeden z ekspertow podkreslat potrzebg precyzyjnego zdefiniowania, czym jest
mieszkanie chronione, a takze okreslenia réznych typéw mieszkan chronionych.
Obecnie jedna z barier w tworzeniu takich mieszkan jest zamgt terminologiczny
1 w zwiazku z tym bardzo zr6znicowane oczekiwania.

Sposrdd nielicznych mieszkan chronionych dla os6b z chorobami psychicznymi, jakie
udato si¢ dotychczas zorganizowa¢ w roznych miejscach w Polsce, wigkszos$¢
funkcjonuje obecnie jako element srodowiskowych doméw samopomocy. W pewnym
stopniu odpowiada to pierwotnej idei SDS, ktérych idea byta poczatkowo szersza niz
rozwiazania, ktore ostatecznie przyjeto - mialy one obejmowaé réwniez domy
calodobowe. Trudno na obecnym etapie przesadza¢, w jakim kierunku pdjda
rozwiazania ogolnopolskie, wydaje si¢ jednak, ze organizowanie mieszkan
chronionych w strukturze srodowiskowych doméw samopomocy mogtoby by¢ jedna
z opcji realizowanych takze w Warszawie, tym bardziej, ze jest to doSwiadczenie
praktykowane w odniesieniu do mieszkania chronionego prowadzonego w dzielnicy
Targéwek (sam lokal mieszkalny jest wynajmowany z zasobu lokalowego dzielnicy
przez Osrodek Pomocy Spotecznej).

Warunkiem korzystania z mieszkania chronionego powinna by¢ aktywnos¢ w ciagu
dnia, dostosowana do poziomu funkcjonowania mieszkancOw (praca lub nauka,
srodowiskowy dom samopomocy, warsztaty terapii zaj¢ciowej, oddziat dzienny).

Jeden z typow mieszkan chronionych stanowi¢ powinny mieszkania pelnigce funkcje
terapeutyczne (rehabilitacyjne, treningowe, readaptacyjne — po pobycie w szpitalu lub
w hostelu). Mieszkanie takie mialoby charakter przejsciowy, ograniczone do okresu
od p6t roku do dwdch lat. Program terapeutyczny obejmowatby trening samodzielnego
prowadzenia gospodarstwa domowego, w tym trening ekonomiczny (planowania
budzetu) Ten ostatni rodzaj treningu jest szczegdlnie potrzebny osobom z chorobami
psychicznymi ze wzgledu na to, ze zachorowanie nastgpuje przewaznie przed
osiagnigciem pelnej samodzielnosci. Mieszkanie chronione tego typu stanowiloby
zastgpcze srodowisko zycia, do czasu poprawy funkcjonowania na tyle, by méc wrécic¢
do srodowiska lub wystartowa¢ do samodzielnosci zyciowej 1 mieszkaniowe;.
Rownoczesnie powinien by¢ prowadzony program terapeutyczny dla rodziny chorego.
Mieszkancy mieszkah przejsciowych, majacy trudna sytuacj¢ mieszkaniowa
1 oczekujacy na mieszkanie socjalne lub komunalne, dostana szans¢ na przygotowanie
si¢ 1 uzyskanie zdolnosci do utrzymania mieszkania socjalnego czy komunalnego.

Mieszkanie treningowe jest forma skuteczniejszego przygotowania do codziennego
funkcjonowania niz trening w warunkach placowki dziennego pobytu. Jak to ujat
jeden z ekspertow, , tu sie Zyje, a nie uczy zycia’. O ile srodowiskowe domy
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samopomocy 1 inne formy wsparcia dziennego stanowia pierwszy krok w aktywizacji
chorych, motywujac ich do wstawania 1 wychodzenia z domu, o tyle nie sa one
w stanie skutecznie przygotowa¢ podopiecznych do prowadzenia czy utrzymania
mieszkania. Moga jedynie w sztucznych warunkach zapewni¢ trenowanie
poszczegbdlnych czastkowych umiejgtnosci. Stworzenie mozliwie naturalnych
warunkéw w postaci mieszkania chronionego ma w opinii ekspertow pierwszorzedne
znaczenie dla os6b z chorobami psychicznymi. Jest to zwiazane z tym, ze powszechny
problem w tej grupie stanowi zadluzanie mieszkan, wynikajace z nieumiej¢tnego
gospodarowania budzetem. Do istniejacej juz niezaradnosci ekonomicznej dochodzi
fakt, ze osoby z chorobami psychicznymi dysponuja bardzo matym dochodem.

Inny typ mieszkan powinien zosta¢ stworzony dla tych os6b, ktore
najprawdopodobniej nie osiagng takiego stopnia samodzielnosci, ktéry umozliwi im
samodzielne zamieszkiwanie. Te mieszkania powinny by¢ zaplanowane jako
alternatywa Srodowiskowa dla domu pomocy spotecznej. W stosunku do tego typu
mieszkan stosuje si¢ okreslenia ,,docelowe”, ,,grupowe”. W mieszkaniach tych nalezy
umozliwi¢ zamieszkiwanie zaréwno w pokojach jedno- jak 1 dwuosobowych. Niektore
osoby z chorobami psychicznymi maja nasilony Igk przed bliskoscia, ktéremu
towarzyszy potrzeba izolacji i brak potrzeby kontaktu spotecznego. Jednoosobowy
pok6j pozwoli w ich przypadku na zamknigcie si¢ 1 wyizolowanie. Inne osoby
preferuja zamieszkiwanie we wspOlnym pokoju z inng osoba. Istotne jest,
by mieszkanie grupowe (docelowe) posiadato duza przestrzen wspdlna.

Eksperci dostrzegaja podobienstwo migdzy koncepcja mieszkan chronionych, zar6wno
treningowych, jak i docelowych, a koncepcja specjalistycznych ustug opiekunczych
swiadczonych w miejscu zamieszkania pacjenta. Problem 2z wykorzystaniem
specjalistycznych ustug opiekunczych polega jednak na znacznym zmniejszeniu liczby
godzin tych ustug w ostatnim okresie. Pierwsze mieszkanie chronione dla oséb
z chorobami psychicznymi w Warszawie powstalo witasnie na bazie mieszkania
zajmowanego przez osobg chora, ktora uzyskala codzienne ustugi opiekuncze,
a po pewnym czasie wynajeta drugi pokdj] w swoim mieszkaniu innej chorej osobie.
Impulsem do utworzenia tego mieszkania bylo zakonczenie wieloletniego pobytu
w szpitalu przez osob¢ dysponujaca wlasnym mieszkaniem. Dzigki zaangazowaniu
personelu szpitala udato si¢ przyuczy¢ osobe niepetnosprawna do funkcjonowania
poza szpitalem, poprzez trenowanie kolejnych czynno$ci: otwierania i zamykania
drzwi do mieszkania, przechodzenia przez ulicg¢ na Swiattach, a takze czynnosci
zwigzanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego.

Utrzymanie os6b z chorobami psychicznymi w samodzielnie prowadzonych przez
nich mieszkaniach lokatorskich czy witasnosciowych w wielu przypadkach
wymagaloby zatem zapewnienia intensywnego wsparcia specjalistycznego w ramach
specjalistycznych ustug opiekunczych, powinno jednak bez watpienia stanowi¢ czgs¢
systemowych rozwiazan.

Wsparcie srodowiskowe powinno by¢ elementem profilaktyki zapobiegajacej zaréwno
niepotrzebnej hospitalizacji, jak 1 niepotrzebnemu umieszczaniu relatywnie miodych

79



pacjentow w domach pomocy spolecznej. Ma to nie tylko aspekt ekonomiczny (dom
pomocy stanowi droga formg opieki, w szczegdlnosci w odniesieniu do rezultatow
w postaci rehabilitacji spotecznej 1 zawodowej), ale tez aspekt humanitarny. Eksperci
przyznawali, ze na miejsce w domu pomocy spolecznej czeka obecnie kolejka
pacjentow, co doprowadza do kierowania pilnych przypadkéw do innych, niekiedy
odlegtych powiatow. Praktyka taka odpowiada definicji wysiedlenia czy tez
deportacji, a wigc zmuszenia kogo$ do opuszczenia miejsca zamieszkania czy tez
zmuszenia do osiedlenia si¢ w innym miejscu potaczonego dodatkowo
z ograniczeniem wolnosci. W przypadku umieszczenia w domu pomocy spotecznej
w innym powiecie chory nie tylko jest umieszczany w innym mieszkaniu (domu
pomocy), ale takze zmuszony do opuszczenia swojego miasta — Warszawy. Zdaniem
jednego z ekspertéw, jest to bardzo gwattowna zmiana sytuacji zyciowe;j:

o1 teraz — wywiezé mtodego cztowieka, ktory mieszka cate Zycie w duzym miescie,
i nagle go wywiez¢é pod Ciechanow?! No przeciez w tej chwili, to juz nie powinno miec
miejsca cos takiego!”

Z tego wilasnie wzglgdu, mimo braku miejsc w jedynym w Warszawie
specjalistycznym domu pomocy dla os6b z chorobami psychicznymi (dom ,,.Le$ny”
przy ulicy Tulowickiej), dla wielu chorych umieszczenie w tym wiasnie, ogromnym,
dwustuosobowym domu, jest akceptowana 1 pozadana perspektywa na dalsze zycie:

»Dlatego, ze oni tu sq i wiedzq, gdzie to jest, jak to wyglada. Bo tam chodzq
na spacery i to ich nie przeraza. I wiedzaq, ze jak tam dostanq przepustke, czy nawet jak
uciekngq, to sobie przyjdq i potazq po tych swoich uliczkach.”

Na uwage zastuguje tez fakt, z2 w Domu Pomocy Spotecznej przy Tutowickiej
mieszkaja osoby, ktére przy odpowiednim wsparciu moglyby poradzi¢ sobie w
usytuowanym niezbyt daleko od Domu samodzielnym mieszkaniu, objetym
odpowiednim programem. Mozna sobie wyobrazi¢, ze mieszkanie takie miesci¢ sig
bedzie formalnie w strukturze Domu. O mozliwosci szybkiego wdrozenia takiego
rozwiazania swiadczy fakt, ze w Domu funkcjonuje mieszkanie z osobnym wejsciem
dla dwoéch dobrze funkcjonujacych mieszkancow, ktorzy prowadza wzglednie
niezalezne zycie. Przeszkoda w objeciu taka forma pobytu kilku dalszych
mieszkancow jest wylacznie brak bazy lokalowe;.

Umieszczenie w domu pomocy spotecznej bywa tez obecnie jedynym sposobem
na zapewnienie osobom z chorobami psychicznymi dachu nad glowa. Jeden
z ekspertoéw relacjonowat nastgpujaca sytuacjg:

»Skierowalismy dwudziestopiecioletniq dziewczyne do DPSu. Ale ona ma dwadziescia
piec lat! Zresztq sqdowo to robilismy. Ona byta juz trzydziesci razy hospitalizowana,
majqc dwadziescia piec¢ lat. Prosze sobie wyobrazi¢, byt mroz i ona przychodzita
do szpitala, bo byta bezdomna. Ojciec zamknqt jej drzwi, siostra sie odrzekta. I ona co
chwila przychodzita na izbe przyjec, a potem sie chciata wypisywac. Mieszkania
socjalnego jej nie dali, bo ona miata 1200 ztotych jakiejs renty rodzinnej i wobec tego
przekraczata limit dla mieszkan socjalnych. Stwierdzilismy, ze bedzie lepiej, jak bedzie
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miata miejsce w tym domu pomocy, bo tam bedzie miata prawo by¢. A u nas w szpitalu
ona nie zawsze miata wskazania do hospitalizacji. Ona tu przychodzita, bo jej byto
zimno i byta gtodna.”

Zdaniem eksperta, kobieta ta stanowi typowy przykitad osoby, ktora po przejsciu
treningu  w mieszkaniu readaptacyjnym mogta z powodzeniem ubiegaé si¢
o mieszkanie komunalne, ktére przy odpowiednim wsparciu srodowiskowym bytaby
w stanie utrzymac.

W  wywiadach eksperckich powracal ~watek umozliwienia organizacjom
pozarzadowym wynajmowania mieszkan komunalnych na prowadzenie mieszkan
chronionych. Wydaje sig, ze taka potrzeba powinna znalezé odzwierciedlenie
w stosownych zmianach przepisow lokalnych, dotyczacych gospodarowania
mieszkaniowym zasobem miasta Warszawy. Przy odpowiedniej elastyczno$ci
przepisow mozliwe stalyby si¢ rozwiazania praktykowane za granica, polegajace
na prowadzeniu przez organizacje malych (jedno-dwuosobowych mieszkan
chronionych), a po ukonczeniu kilkuletniego programu treningowego wycofywaniu si¢
organizacji z umowy najmu 1 zawieraniu zwyklej umowy lokatorskiej przez
podopiecznych. Wynajmowanie mieszkan komunalnych organizacjom pozarzadowym
znacznie ulatwiloby réwniez prowadzenie docelowych mieszkan -chronionych.
Niepetnosprawni mieszkancy Warszawy nie ubiegaja si¢ bowiem o mieszkania
komunalne gtéwnie dlatego, ze ich zasiedlenie bez odpowiedniej opieki nie miatoby
sensu. Nie oznacza to jednak, ze musza by¢ pozbawieni calkowicie prawa
do korzystania z komunalnego zasobu mieszkaniowego.

Drugie mieszkanie chronione na Targéwku zostato zorganizowane wiasnie dzigki
,,odzyskaniu” komunalnego mieszkania po lokatorach, ktérzy ze wzgledu na rodzinne
obcigzenie chorobami psychicznymi powodujace niemozno$¢ utrzymania mieszkania
zostali z niego wykwaterowani. Udato si¢ przekona¢ dOwczesne wiladze dzielnicy
do przeznaczenia tego mieszkania dla innych o0s6b z chorobami psychicznymi,
objetych programem terapeutycznym. Zdaniem ekspertow rozwigzanie w postaci
wprowadzenia jako zasady przekazywania mieszkan zwalnianych przez osoby
z chorobami psychicznymi, kierowane do doméw pomocy spolecznej, przez inne
osoby 7z chorobami psychicznymi, uczestniczace w programie terapeutycznym,
powinna zosta¢ wprowadzona we wszystkich dzielnicach.

Duze nadzieje w Srodowisku ekspertow zajmujacych si¢ osobami a chorobami
psychicznymi budzi oczekujacy na podpisanie Narodowy Program Ochrony Zdrowia
Psychicznego, zakladajacy przejscie z psychiatrii instytucjonalnej do psychiatrii
srodowiskowe;.

Dotychczasowe doswiadczenia wspolpracy pomiedzy réznymi instytucjami
pracujacymi z osobami z chorobami psychicznymi obejmuja migdzy innymi
zapraszanie na odprawy zespotu leczenia srodowiskowego pracownikéw lokalnego
osrodka pomocy spolecznej, wspolne wizyty u pacjentdw, konsultacje terapeutow z
zespotu leczenia srodowiskowego w osrodku pomocy spotecznej itp.
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W przypadku mieszkan chronionych dla os6b z chorobami psychicznymi wspotpraca
sektora polityki spotecznej z sektorem medycznym ma podstawowe znaczenie. Osoby
chore na ogot sa w stalym kontakcie z lekarzem ze wzgledu na przyjmowane leki,
moga tez wymagac¢ okresowych hospitalizacji. Z kolei oparte na systematycznej
obserwacji informacje dotyczace codziennego funkcjonowania spotecznego tych oséb
maja podstawowe znaczenie diagnostyczne dla lekarza prowadzacego. Potrzeba
wspoldziatania wielu instytucji 1 Srodowisk w przypadku osoéb z chorobami
psychicznymi wynika wlasnie z istoty schorzen psychicznych, ich przebiegu
1 czynnikéw je warunkujacych.

W opinii ekspertow mieszkania chronione stanowia brakujace ogniwo w systemie
leczenia 1 wsparcia dla 0oséb z chorobami psychicznymi. Powinny do nich trafia¢
osoby wychodzace nie tylko z oddziatéw zamknigtych w szpitalach, ale tez z hosteli,
w chwili, w ktdrej obecnie nastepuje po prostu wypis.

Hostel, stanowiac bardziej otwarte miejsce niz szpital 1 stanowiac pierwszy krok
w wyjsciu do srodowiska, nie moze spetni¢ do konca funkcji treningowej, gdyz chorzy
nie prowadza w nim normalnego gospodarstwa domowego. Poza tym w Polsce hostele
praktycznie nie istnieja (w Warszawie funkcjonuje jeden hostel dla czterech osob przy
oddziale dziennym na Grottgera, drugi natomiast, dla dwudziestu mtodych oséb,
miesci si¢ przy oddziale dziennym w Zagdrzu), mimo iz sa ujete w koszyku Swiadczen
z NFZ. Koszt miejsca w hostelu jest bowiem zbyt nisko skalkulowany. Ponadto
organizowanie hosteli przez szpitale natrafia na barier¢ lokalowa. Tym bardziej wigc
mieszkania chronione powinny sta¢ si¢ elementem wypetniajacym dotkliwa luke
w przejsciu z leczenia szpitalnego do leczenia srodowiskowego oséb z chorobami
psychicznymi.

Zdaniem ekspertow juz w czasie pobytu na oddziale szpitalnym w fazie ostrej nalezy
aktywizowa¢ osoby z chorobami psychicznymi poprzez udzielanie rzeczowych
informacji na temat choroby choremu i jego rodzinie. Jeszcze przed opuszczeniem
szpitala powinny zosta¢ nawigzane kontakty ze sSrodowiskiem pozaszpitalnym
(zar6bwno instytucjami stuzby zdrowia, jak i pomocy spolecznej), a takze okreslony i
wstepnie zweryfikowany plan adaptacji poszpitalnej. Plan ten powinien uwzgledniac
realne zasoby, jakimi osoba chora dysponuje.

Ogoélna zasada, jakiej nalezy przestrzega¢ przy prowadzeniu mieszkan chronionych
dla os6b z chorobami psychicznymi, to zasada niepomagania tam, gdzie pomoc jest
niepotrzebna. Niektérzy chorzy po pierwszym rzucie choroby sa w stanie wrocic¢
do normalnego zycia. Nie nalezy woéwczas oferowa¢ im niepotrzebnie ani ustug
psychiatrycznych, ani mieszkan chronionych.

W przypadku os6b w fazie chronicznej celem oddzialywan jest minimalizacja
objawOw psychopatologicznych 1 ich skutkéw, nie zas ich likwidacja, gdyz ta ostatnia
nie jest mozliwa. W tym przypadku nalezy podtrzymywac te obszary samodzielnosci,
ktore zostaty jeszcze zachowane.
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Na koniec zauwazy¢ trzeba, ze czgs¢ 0séb z chorobami psychicznymi ma wigcej niz
jedna diagnoze. Takich osob jest coraz wigcej. Sa wsrdd nich liczni chorzy
z otgpieniami, wynikajacymi z wieku, a takze osoby cierpiace na zaburzenia zwigzane
ze stresem lub uzaleznieniami, przezywajace kryzysy, jak rOdwniez przejawiajace
cigzkie zaburzenia osobowosci. Zaburzenia psychiczne wspotwystgpuja tez
przy innych rodzajach niepetnosprawnosci. Ten czynnik powinien by¢ takze brany
pod uwage w programach z zakresu polityki spoteczne;.
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Osoby z niepetnosprawnosciaq narzadu ruchu

W miarg, jak coraz wigcej ciagdéw komunikacyjnych i budynkéw jest dostosowanych
do mozliwosci poruszania si¢ na wozku, osoby, ktérych jedyna dysfunkcja jest
niepelnosprawnos¢ narzadu ruchu, maja coraz wigksze mozliwosci samodzielnego
funkcjonowania.

Kluczowe dla tej grupy osob kwestie zwiazane z barierami architektonicznymi, zostaty
omoOwione w rozdziale drugim, dotyczacym warunkéw mieszkaniowych.

Ponizszy opis dotyczy codziennego funkcjonowania os6b z niepetnosprawnoscia
ruchowa. Osoby takie maja zréznicowany poziom sprawnosci: od lekkich probleméw
przy chodzeniu do konieczno$ci poruszania si¢ na wozku, przy czym niekiedy
ograniczona jest tez sprawnosc¢ rak. Niektore osoby moga wymaga¢ pomocy réwniez
przy przej$ciu z wozka na t6zko 1 z powrotem. W grupie tej poza osobami z wrodzona
niepetnosprawnoscia byty tez osoby, ktére ulegty wypadkom.

Jesli chodzi o zycie codzienne, uczestnicy grupy w wigkszosci dobrze sobie radza
z utrzymaniem porzadku i czystosci w domu (,wanne myje, kibelek umyje”),
z wyjatkiem sprzatania powyzej okreslonej wysokosci:

Jesli nie jestesmy w stanie gdzies siegnqc zbyt wysoko, na przyktad scieranie kurzy z
szafek, z gornych powierzchni, jest dla nas praktycznie niemozliwe, chyba zZe poprzez
Jjakas kombinacje z tym chwytakiem z jakas szmatkq, ale to jest zawsze takie byle jakie,
najlepiej zeby ktos byt stojqcy i nam te kurze przetart.”

W niektérych przypadkach pewne czynnosci sa mozliwe do wykonania, ale wymagaja
wigkszego wysitku niz na ogét wkiada w nie osoba w pelni sprawna, co wplywa
rowniez na dtuzszy czas ich wykonywania:

»Samo odkurzanie to jest w jakis sposob niezbyt proste, ale wykonalne. W moim
przypadku, kiedy ja mam niesprawne rece, to samo odkurzanie wychodzi, ale to bedzie
trzy razy dtuzej, a nie mamy az tak duzej powierzchni, Zeby to stanowito jakis
problem.”

»Na pewno pranie firanek, zdejmowanie, zawieszanie albo najechanie kotkiem na
firanke, ta zabka sie odpina to jest problem.”

Nie maja na ogdt probleméw z nastawieniem prania w pralce automatycznej i jego
rozwieszeniem.

Osoba mieszkajaca samodzielnie, bez rodziny, opowiadata, ze radzi sobie z biezacym
sprzataniem, natomiast do okresowych wigkszych porzadkéw potrzebuje pomocy z
Zewnatrz:

» Tak zwanqg ‘biezqczke’ obrabiam sam, natomiast sprawy grube, czyli odsuwanie
mebli, Sciqganie firanek, to juz niestety rzeczywiscie mama przyjezdza, mycie okien.
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Poniewaz mama jest chetna i lubi generalnie sprzqtac, wiec przyjezdza. Na razie nie
musze wpuszczac kogos obcego do domu.”

W  powyzszej wypowiedzi poruszony zostal dodatkowo do$¢ istotny watek
koniecznosci wpuszczania do domu obcych oséb. Temat ustug pielegnacyjnych
zostanie szerzej rozwinigty dalej, natomiast zdawanie si¢ na obce osoby, wpuszczane
do wilasnego mieszkania, jest waznym elementem sytuacji zyciowej 0séb z
niepetnosprawnoscia ruchowa.

Zakupy, o ile nie sa zbyt duze i cigzkie, rOwniez nie sa wielkim problemem. Robi si¢
je na przyktad ze znajomymi, ktérzy pomagaja w pchaniu wézka, albo z rodzina - raz
w tygodniu wigksze zakupy. W matych sklepach czy na bazarkach trzeba niekiedy
Zwroci€ sig 0 pomoc:

, Czy na bazarek, czy do sklepiku matego, jak nie moge wjechacd, to po prostu stoje
przed sklepem i krzycze: przepraszam, czy moze mi pani poda¢ to i to. Miatam takie
sklepiki, ze juz jak podjezdzatam, to pani wychodzita: co pani dzisiaj podaé, pakowata
w reklamowke, wynosita mi, zaktadata mi nawet na wozek. Bo wiedziaty jak, ja tam juz
dtuzej mieszkatam.”

W przytoczone] wypowiedzi zwraca uwage znajomos¢ lokalnego srodowiska. Osoba
na wozku jest po prostu sasiadka, statg klientka, o znanych upodobaniach. Znajome
otoczenie, osobiste kontakty z obsluga sklepu — to wszystko tworzy sie¢ spoleczna,
sprawiajaca, ze osoba niepetnosprawna staje si¢ srodowiska. Oto kolejna ilustracja:

»Pod domem, jak wychodzitem z klatki, od razu pani miata tam sklep, a
zaprzyjaznilismy sie tak, Ze mozna byto zawsze wpasé, kupi¢ kawatek kietbasy i
chleb.”

Czesto wykorzystywana opcja, podobnie jak wsréd oséb z mézgowym porazeniem
dziecigcym, sa zakupy przez internet:

,Sklepy internetowe sq teraz tez swietne, mozna kupic¢ wszystko. I wcale nie sq takie
drogie.”

Wada sklepéw internetowych jest natomiast to, ze zakupy robi si¢ w domu.
Tymczasem dla niektérych os6b samo wyjscie z domu na zakupy jest przyjemnoscia:

»Ale ja lubie robi¢ zakupy, jezeli gdzies jedziemy to 7 Zong, biore dwie zgrzewki wody
na kolana, papier toaletowy, cos jeszcze, trzymam, Zona mnie wpycha do klatki, na tej
zasadzie.”

Poruszanie si¢ po domu 0séb z tej grupy zostalo w znacznej mierze oméwione w
rozdziale drugim, dotyczacym warunkéw mieszkaniowych. W trakcie wywiady badani
przytaczali wiele sposobow radzenia sobie z przestrzenia w domu, opowiadali tez o
sytuacjach trudnych czy niebezpiecznych, zwiazanych z zablokowaniem mozliwosci
ruchu czy utrata rOwnowagi.

Znaczacym problemem jest dla niektorych oséb mozliwos$¢ przemieszczenia sig z
wozka na t6zko 1 z powrotem — wymaga to pomocy drugiej osoby. Czg$¢ uczestnikow
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wykorzystuje do schodzenia z wdzka balkonik lub krzesto, by zapobiec przesuwaniu
si¢ wozka.

Bardzo ozywiong dyskusje¢ wywotat temat korzystania z komunikacji miejskiej. Mimo,
1z relacje przytaczane byly z duzym poczuciem humoru, wynika z nich, ze jest to
zrodto wielu stresujacych przezyc¢. Jeden z uczestnikow, korzystajacy na co dzien z
wlasnego samochodu, podsumowat to w ten sposéb:

nJezdzitem autobusami przez dwa miesiqce. Trauma, jakq przezytem, to byta
porownywalna z lezeniem plackiem przez trzy miesiqce po wypadku.”

Skarzono si¢ na podjezdzanie zbyt daleko, by osoba na wézku mogta si¢ dosta¢ do
drzwi, niewysiadanie kierowcy do pomocy osobie na woézku lub odsylanie jej
opiekuna po pomoc do innych o0séb (,,ludzie sq, to niech pani pomogq”),
niewysuwanie pomostu mimo naciskania przez osobg niepelnosprawna na przycisk,
nieprzyjazne zachowanie (,,niektorzy kierowcy wysiadajq, tak, oczywiscie, i czasami ze
ztosciq”) oraz niedelikatne traktowanie, czy brak paséw bezwladnosciowych
wewnatrz autobusu.

Badani opowiadali sobie przy tym o swoich dobrych doswiadczeniach z komunikacja
miejska za zagranica 1 porownywali je z warszawskimi.

Osoby poruszajace si¢ na wozkach maja wyrobiong opini¢ na temat przyjaznosci
roznych dzielnic dla wézkow. Te opinie ksztattuja si¢ przede wszystkim w oparciu o
wlasne doswiadczenia:

,» W ogole Tarchomin i Bialoteka to jest bardzo fajne miejsce dla niepetnosprawnych i
tam sporo niepetnosprawnych widaé, wszedzie przystosowane chodniki, nie ma
progow takze to jest chyba jedna z najbardziej przyjaznych dzielnic. Podobnie jak
Kabaty, tylko zZe Kabaty to betoniarnia, to nie chciatbym tam mieszkac, a tutaj mozna
sobie spokojnie pojecha¢ wozkiem, jakies dwadziescia czy trzydziesci minut i jest sie w
lesie, czy na polach, albo przy wale nad Wistq.”

Zamieszkiwanie w odleglych dzielnicach wiaze si¢ z koniecznoscia dojazdéw do
pracy w korkach, co jest szczegdlnie uciazliwe dla os6b niepetnosprawnych:

,»Z dojazdami jest troche gorzej, warto jezdzi¢ na dziesiqtq.”

Uskarzano si¢ w szczegdélnosci na jako$¢ nawierzchni chodnikéw i bariery w
Srodmiesciu, na Mokotowie, na Starym Zoliborzu. Zdaniem niektérych badanych,
niektore rozwigzanie zamiast utatwi¢ poruszanie si¢, dodatkowo je komplikuja.

W tym kontekscie szeroko dyskutowanym w tej grupie problem codziennego
funkcjonowania byta jako§¢ nawierzchni warszawskich chodnikéw. Mimo
przytaczanych racjonalnych argumentéw za stosowaniem kostki brukowej (dostgp do
instalacji umieszczonych w ziemi w razie awarii wymagalby kucia jednolitej
nawierzchni, zr6znicowanie nawierzchni ze wzgledu na osoby niewidome), badani
byli zgodni co do tego, ze kostka ,to jest koszmar, bo strasznie trzesie”. Z
sentymentem wspominano chodniki wylewane betonem. Chwalono jakos$¢ kostki na
drogach dla rowerdw i przyznawano si¢ do czgstego z nich korzystania.
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Ogromnym problemem sa tez nieod$niezane chodniki (,,zimq wida¢ czesto
wozkowiczow, ktorzy poruszajq sie ulicq, bo nie sq w stanie poruszac sie
chodnikiem”).

Wigkszos¢ badanych stara si¢ prowadzi¢ normalne zycie towarzyskie. Chodzac w
gosci, nie oczekuja, ze uda im si¢ skorzysta¢ na przyktad z tazienki, ale tez z
wypowiedzi uczestnikdw grupy wynika, Ze staraja si¢ szuka¢ zdroworozsadkowych
rozwigzan:

wJak gdzies ide, to nie mam zwyczaju sie pytaé, uwazam, Ze to nie wypada. Ja
zazwyczaj sobie, nie ukrywam, radze. Jak sie okazuje, ze do tej tazienki nie wjade, to
szukam sposobu.”

Okazalo sig, ze sporym problemem utrudniajacym poruszanie si¢ bywaja nie tylko
schody 1 nieréwnosci nawierzchni, ale takze szerokos¢ drzwi. Wywiazala si¢ rzeczowa
dyskusja na temat szerokosci wozkéw. Prawdopodobnie nieco tatwiejsze pod tym
wzgledem zycie maja kobiety, ktore ze wzgledu na drobniejsza budowg ciata
korzystaja z wozkéw o mniejszej szerokosci ramy (bez koét), na przyktad 33 cm, niz
mezczyzni, korzystajacy z wozkow o ramie na przyktad o 10 cm szersze;.

Osoby z niepetnosprawnos$cia ruchowa maja swiadomos¢, ze potrzebuja regularnych
¢wiczen. Z wypowiedzi w trakcie wywiadu wynika jednak, ze — podobnie jak
wigkszos$¢ osOb w petni sprawnych — z reguly nie maja na nie czasu:

» To trzeba by byto bardzo chciec, to jest kwestia mobilizacji, ale czasami jestem tak
zmeczona, zZe bardziej wole sie potozyc niz ruszyc rekq.”

Nalezy pamigtac, ze spora czg$¢ badanej grupy stanowity osoby aktywne zawodowo.

Badani maja tez poczucie, ze ¢wiczenia stuza przede wszystkim utrzymaniu ogélnego
stanu zdrowia, natomiast nie przyniosa znaczacej poprawy sprawnosci:

., Niestety, jak cztowiek ma swiadomosc, ze mu to w zasadzie w niczym nie pomoze...
Przeciez wiadomo, Ze to nas nie postawi na nogi.”

Bariera w korzystaniu z profesjonalnej rehabilitacji sa rowniez koszty. Mimo, iz
badani mogliby stara¢ si¢ o bezptatna rehabilitacje¢ refundowana z NFZ, na og6t nie
probuja nawet przebrna¢ przez konieczne procedury (,,nie mam pieniedzy a z
Narodowego Funduszu nie wiem”).

Dlatego wigkszos¢ uczestnikow wywiadu ¢wiczy w miar¢ mozliwosci 1 wolnego
czasu. Maja swoje ulubione zajg¢cia w tym wzgledzie:

Z rehabilitacjq jest tak, ze jezeli dajg¢ radg, nie jestem totalnie zmgczony, wsiadam na
wozek 1 mam mozliwo$¢ pojezdzenia sobie godzing wozkiem, zrobig te pigc
kilometréw, czy wigcej czy mniej, czy poéttorej godziny sobie pojezdzg 1 to jest fajna
sprawa, ktéra mnie przez dlugi czas trzymata przy dobrej kondycji. Teraz troch¢ mi
forma siada, mam hantle w domu 1 to jest jedyna forma zeby po¢wiczy¢ hantlami.
Marzg o tym, zeby miec czas 1 namowi¢ kogos, zeby chodzi¢ na basen. Gdyby si¢ kto$
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tak trafit, badz ktos z moich przyjaciét mieszkat blizej... Woda, najfajniejszy jest
basen jak dla mnie.”

Basen stanowit forme¢ ruchu preferowana (cho¢ ze wzgledow logistycznych rzadko
wykorzystywana) przez wiekszo$¢ badanych w tej grupie. Cwiczenia w wodzie sa
bowiem jedna z niewielu form C¢wiczen, umozliwiajacych prace nog, z
wykorzystaniem naturalnego oporu wody. Bariery w korzystaniu z basenu to migdzy
innymi dojazdy, koszt wejscia, koniecznos¢ korzystania z pomocy innych oséb przy
przebieraniu (1 dodatkowe koszty biletu dla osoby towarzyszacej), brak
przystosowania:

., Kwestie techniczne dostania sie do tej wody i kwestie czasu, zmeczenia, przebierania

»

sie.

Bardzo istotng kwestia, zwiazana =z codziennym funkcjonowaniem o0séb
z niepetnosprawnoscia ruchowa, jest jako$¢ ustug opiekunczych. Szczegdlny nacisk
ktadziono na mozliwos¢ wskazania preferowanego wykonawcy tych ustug. Kluczowe
jest przy tym zaufanie do osoby, ktéra §wiadczy takie ustugi, gdyz czgsto dotycza one
na przyktad czynnosci higienicznych.

Postulowano tez, by ustugi opiekuncze byly przyznawane w adekwatnym do potrzeb
wymiarze, i to niezaleznie od tego, czy osoba niepetnosprawna mieszka z rodzina, czy
samotnie. Osoby w tej grupie maja swiadomos¢, jak znacznym obciazeniem dla
najblizszych moze by¢ ich niepetnosprawnos¢, wymagajaca codziennej fizycznej
pracy.

Sytuacje osoby samodzielnej, ktéra realizuje si¢ w rolach przerastajacych wyobrazni¢
pracownikow socjalnych z osrodka, ilustruje ponizsza historia:

»Mielismy duzy problem z ustugami opiekunczymi, jak sie urodzita corka. Dzwonie
do osrodka pomocy spotecznej, mowie, ze jestem osobq niepetnosprawnq na wozku.
Wtedy jeszcze nie bylismy mezem i Zzonq. Mowie, ze mam dziecko, partner pracuje
od rana do wieczora, jestem sama i potrzebuje kogos tylko i wytqcznie do tego, zeby
wyjs¢ z dzieckiem na spacer. Bo sama wszystko przy dziecku robitam, gotowatam
obiady, sprzqtatam i tak dalej, tylko chodzito mi o te spacery, bo W. jeszcze nie mogta
siadac, bo byta na tyle mata, ze niestety.

Jak postuchata mnie pani przez ten telefon, stucha, co ja mam do powiedzenia, i tak
milczy. Mowie: czy bytaby mozliwos¢, zebym dostata jakqs osobe, bqdZz pomoc, nie
na dtugo, od czasu do czasu, zeby wyjs¢ z dzieckiem na godzine, na dwie, na spacer
po potudniu. Pani mieszka sama??? Pani jest na wozku, pani ma dziecko???
Ja mowie: no tak, tak jak wszystko powiedziatam, tak jest. Wie pani co, to ja do pani
oddzwonie. 1 tak styszatam w glosie takq ironie, ze chyba mi nie uwierzyta i nie
zadzwonita i nikt nie przyszedt. Stwierdzitam, Ze kogo mam sie prosi¢, nikt mi nie chce
uwierzy¢, nikt mi nie chce pomoc.”

Eksperci wniesli szereg dodatkowych watkéw, ktore uzupetlnity wypowiedzi
uczestnikow wywiadu grupowego. Wskazywali migdzy innymi na potrzebe
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organizowania mieszkan dla oséb z tej grupy we wzajemne] bliskosci. Zapewnia to
mozliwos¢ wzajemnej pomocy, ale tez obniza koszt ustug opiekunczych.

Bardzo istotne dla os6éb z niepelnosprawnoscia ruchowa jest tworzenie mieszkan
przejsciowych, na okres oczekiwania na mieszkanie komunalne lub do czasu
uzyskania zdolnosci kredytowej. Umozliwityby one podjecie pracy i stabilizacje
zyciowa. Wynajecie mieszkania na wolnym rynku jest dla oséb z tej grupy o wiele
trudniejsze niz dla os6b w pelni sprawnych. Mieszkania przejsciowe moga byc¢
mieszkaniami grupowymi.

Jeden z ekspertow przestrzegal przed rozwiazaniami promujacymi biernos$¢ po stronie
0sOb niepetnosprawnych. Jego zdaniem nalezy udziela¢ wsparcia ukierunkowanego
wytacznie na te obszary, w ktorych dana osoba nie ma szans poradzi¢ sobie sama. Jest
to wazne w konteks$cie okreslania kryteriow korzystania z mieszkan chronionych.

Mieszkania przejsciowe pelnityby funkcje aktywizujaca, zwigkszajac szanse
na uzyskanie pracy czy kontynuacj¢ ksztalcenia.

Jednoczesnie zwracano uwage na to, ze niektére osoby, w szczegdlnosci ze znaczng
niepetnosprawnoscia, moga przenosi¢ si¢ do doméw pomocy spoteczne] z wlasnego
wyboru, po to, by zapewni¢ sobie wigksze bezpieczenstwo. Wiaze si¢ to z rezygnacja
z funkcjonowania w otwartym srodowisku, jednak czgsto osoba z niepetnosprawnoscia
ruchowa 1 tak nie korzysta w petni z takiego funkcjonowania.

W wywiadzie z jednym z ekspertow pojawil si¢ temat wrazliwosci 0sOb
niepelnosprawnych ruchowo na wlasng bezbronno§¢ wobec niechcianego
towarzystwa. Osoby te maja doswiadczenia zwigzane z tym, ze trudniej jest im
odwiedzi¢ kogo$ niz zosta¢ odwiedzonym, sa tez czgsto uwazane przez otoczenie za
catkowicie dyspozycyjne. Tworzy to pewna asymetri¢ w doborze kontaktow.
W przysztych programach mieszkaniowych dla tej kategorii 0oséb niepetnosprawnych
nalezy bra¢ pod uwage takie uwagi.

Istotnym aspektem zycia osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa jest specyficzny
rodzaj doswiadczen, zebranych w ciagu zycia. Jesli niepetnosprawnos$¢ datuje sig
od dziecinstwa, osoba taka moze mie¢ szereg doswiadczen, zwigzanych z pobytem
poza domem: w sanatoriach czy szpitalach. Moze by¢ wigc do pewno stopnia
przygotowana do samodzielnego funkcjonowania.

Poruszono tez problem dostepu do rehabilitacji. Obecnie nie przystuguje ona osobom,
ktoérych schorzenie nie jest postepujace.

Osoby z omawianej grupy moga i na ogo6t chca mieszka¢ samodzielnie. Jesli nie zaloza
rodziny, moga jednak zle znosi¢ dlugotrwala samotnos¢. Dlatego wsparcie powinno
obejmowac tez pomoc psychologiczng oséb usamodzielnianych. W §rodowisku znane
sa przypadki kryzyséw psychicznych u miodych mieszkajacych niezaleznie oséb z tej
kategorii niepelnosprawnosci.

Z cala pewnoscia samodzielne zamieszkanie powinno by¢ poprzedzone treningiem,
obejmujacym wszystkie sfery samodzielnego funkcjonowania w srodowisku (zakupy,
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zalatwianie spraw w urzedzie czy na poczcie, wyrzucanie Smieci, gotowanie, naprawy
domowe itp.)

Dla oséb z niepetnosprawnoscia ruchowa wazne jest tez zapewnienie mozliwosci
wezwania pomocy w sytuacji, kiedy zdarzy im si¢ na przyktad upadek.
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Osoby z mozgowym porazeniem dzieciecym

Sposéb codziennego funkcjonowania oséb z moézgowym porazeniem dziecigcym
wynika z zakresu, w jakim naruszone sa podstawowe funkcje organizmu.
Niepelnosprawno$¢ ta polega na uszkodzeniu centralnego ukladu nerwowego,
a zaburzenia ruchowe sa jego konsekwencja i polegaja ogélnie na zaburzeniach
napigcia. W wigkszosci obszaréw zycia codziennego osoby z mézgowym porazeniem
dziecigcym  funkcjonuja  podobnie do opisanej wczesniej grupy  oséb
niepetnosprawnych ruchowo. Jednak czgsciej mozna zaobserwowac¢ u nich problemy
zwiazane ze spastyka czy trudnosciami artykulacyjnymi.

W odréznieniu od o0s6b, u ktérych porazenie ukladu nerwowego, centralne czy
obwodowe, nastapilo w wyniku urazu, w zwiazku z czym maja ,,pamigc
samodzielno$ci”’, badana grupa nigdy nie doswiadczyta samodzielnego
funkcjonowania.

Podstawowe problemy codziennego funkcjonowania os6b z tej grupy zostaty
omoéwione w rozdziale drugim, dotyczacym warunkéw mieszkaniowych.

Ponizszy opis bedzie zatem uzupelnieniem wcze$niejszego opisu o te elementy
funkcjonowania, ktore zostaty wyartykutowane w wywiadzie grupowym jako
wymagajace dodatkowego wsparcia.

Jednym z istotnych probleméw mitodych dorostych z ograniczeniem sprawnosci
ruchowej, ktérzy mieszkaja nadal z rodzicami, jest niemal catkowita zalezno$¢ od
rodzicéw. Nawet dostosowanie mieszkania pod katem mozliwosci i potrzeb osoby
niepetnosprawnej nie zmienia faktu, ze sa sytuacje, w ktérych wymaga ona pomocy
drugiej osoby.

Stanowi to state obciazenie dla rodziny, ale tez wytwarza bardzo silng wigz, niekiedy
na granicy zagrozenia dla osiagnigcia autonomii przez dorosta osobg niepelnosprawna.
Mozna przypuszcza¢, ze skoro taki mechanizm dat si¢ zaobserwowal w
wypowiedziach uczestnikéw wywiadu grupowego, ktérym byty osoby zaangazowane
w dziatalno$¢ organizacji pozarzadowych, a wigc najaktywniejsze 1 najbardziej
otwarte, to zjawisko takie jest zapewne bardziej nasilone w Srodowiskach mnie;j
zaradnych.

Poruszajacej ilustracji tego zjawiska dostarczyt jeden z uczestnikéw, opisujac proces
rozbudowy domu rodzinnego, w ktérym chciat mie¢ co$ do powiedzenia:

., Chciatem mie¢ oddzielne wejscie, ale rodzice, jak to w wiekszosci przypadkow,
wiedzq lepiej. Po co ci oddzielne wejscie, po co ci aneks kuchenny, my zrobimy jes¢
i damy pic¢ twoim gosciom. A to nie zawsze da sie zgrac, bo owszem mam piekny pokoj,
ale moze mi nie wybaczycie, ale ja to powiem, mam piekny pokoj, wszystko jest tadnie,
tylko nie mam w tym pokoju prywatnosci! Ktokolwiek do mnie przyjdzie, to jest co piec¢
minut: kawki? herbatki? soczku?”
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Inni uczestnicy spotkania potwierdzali podobne odczucia. W wypowiedziach
wyczuwalne bylo poszukiwanie réwnowagi migedzy wdzigcznoscia wobec rodzicow
za ich oddanie i troskg a poszukiwaniem wilasnego sposobu zycia i intymnosci. Badani
podkreslali wi¢z emocjonalna, jaka taczy ich z rodzicami, co zreszta bylo mozna
zaobserwowac na podstawie sposobu, w jaki o nich moéwili. Jednoczes$nie jednak
relacje badanych opisywaty rozpaczliwe nieraz proby ,,odcigcia pgpowiny”. Zwracano
uwage na zbyt dostowne niekiedy traktowanie przez rodzicow orzeczenia
o niepetnosprawnosci:

»Moi rodzice wrzieli sobie za bardzo do serca orzeczenie oOwczesne orzeczenie
o niepetnosprawnosci, gdzie byto napisane czarno na biatym: ‘niezdolny
do samodzielnej egzystencji’. To orzeczenie zaczeto budowaé nadopiekunczosc.
Ja teraz na prozno staram sie robic¢ kariere naukowq, pracuje w prestizowym miejscu
powiedzmy, ale dla moich rodzicow — o matko boska! To ty potrafisz z dyrektorem
rozmawiac?!”

Trudnosci w zaakceptowaniu dorostosci 1 niezaleznosci wlasnego dziecka przezywa
zapewne takze wielu rodzicéw os6b w petni sprawnych. W przypadku oséb zaleznych
w znacznym stopniu  od innych, ktérymi w dodatku sa rodzice, sposoby
zaakcentowania wtasnej odrgbnosci sa jednak bardzo ograniczone:

»Roznica polega na tym, ze doroste dziecko zawsze moze wstacé, trzasnqc drzwiami
i wyjs¢.”
Trudno$¢ w osiagnigciu autonomii wobec rodzicOw wiaze si¢ w niektorych

przypadkach z zachowaniami po stronie rodziny, ktére — by¢ moze bezwiednie
stosowane — nosza pewne znamiona przemocy:

»Ja nie jestem w stanie wystuchiwac, co sobie zrobit tamten kuzyn, tamta kuzynka, ze
dzieci zamiast na niebiesko to ubraty si¢ na zielono, a najmtodsze dziecko mojego
brata, ktore ma dwa lata, zrobito takq kupke...”

Potwierdzenie takiej nadmiernie kontrolujacej postawy niektérych rodzicéw uzyskano
w wywiadach eksperckich. Przytoczono przyktad matki, ktéra caty czas odbiera
telefon syna.

U niektérych o0s6b mozna zaobserwowa¢ bunt, wyrastajacy z frustracji, inni
podchodza do perspektywy rozstania si¢ z rodzicami bardzo praktycznie:

, Wtozyli w nas owszem, duzo, ale kiedys musimy si¢ zbuntowac i musimy by¢ na tyle
odwazni, zeby powiedzie¢: ‘stuchajcie, wdzieczni jestesmy wam bardzo, ale od tej pory
stawiamy kreske i chcemy is¢ dalej.”

., Kolej rzeczy jest taka, ze rodzicow kiedys zabraknie.”

»Babcia bytaby szczesliwa w momencie, kiedy nie miataby az tak duzej
odpowiedzialnosci.”
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,Mi sie wydaje, ze jestesmy w takim wieku, Ze rodzice juz tak myslq bardziej: ‘a co
bedzie, jak mnie za kilkanascie lat czy za kilkadziesiqt lat zabraknie’, wtasnie oni tak
myslq.”

‘Wiadomo, zZe rodzice wiecznie zZy¢ nie bedq. Albo zostanie dom opieki, albo trzeba
szukac innego wyjscia.”

,»Moi rodzice powiedzieli prosto z mostu: nam sie marzy dzien, kiedy ty nas zaprosisz
na kawe jako gosci.”

Wyobrazenie pobytu w domu pomocy spotecznej cechuje przede wszystkim brak
mozliwosci podejmowania decyzji o sobie. Inne obawy to brak wptywu na dobér
osoby sprawujacej opiekg 1 duza zmienno$¢ tych osob, zwlaszcza asystujacej przy
czynnosciach higienicznych, czy rygorystycznie narzucany rytm dnia:

»Znam taki przypadek, kiedy cztowiek o piqtej po potudniu juz sie musi potozyc, bo nie
ma osoby, ktora by mu pomogta potozyc sie pozniej. To jest koszmar.”

Uczestnicy wywiadu rozprawiali o sytuacji czysto teoretycznej. Nigdy nie mieli
mozliwosci  mieszkania poza domem rodzinnym, z przejgciem  petnej
odpowiedzialnosci za swoje zycie. Dlatego wydaje sig, ze najpilniejsza potrzeba jest
zapewnienie osobom z mézgowym porazeniem dziecigcym mieszkan treningowych.
Pozwoli to przede wszystkim zweryfikowa¢ im wiasne wyobrazenia o samodzielnosci
1 zmieni¢ postrzeganie roli rodzicow i uzyskiwanego od nich wsparcia na bardziej
realistyczne, odpowiadajace perspektywie osoby w petni doroste;.

Oto opinia jednego z ekspertow:

., Okres treningu bytby dla nich dobry, bo oni, co innego sobie moze wyobrazajq,
a moze, co innego to bedzie jak to sie zadzieje. To tez tak moze by¢, bo czes¢ to sobie
poradzi na pewno, a czes¢ moze uznac, ze to jednak nie do konca jest dla mnie.”

Szczegdblowej 1 bardzo przekonujacej ilustracji  zagrozen, wynikajacych
z zablokowania przez rodzicéw procesu dojrzewania dziecka do niezaleznosci,
dostarczyt jeden z ekspertow w osrodkéw pomocy spotecznej:

»Mamy takq klientke z mozgowym porazeniem dzieciecym, w tej chwili juz ma 40 lat
i sytuacja wyglada tak, ze w ubiegtym roku po prostu pech chcial, ze w lutym zmarta
mama, w maju zmart ojciec, dziewczyna na wozku, z ogromnq spastykq, z bardzo
duzym uszkodzeniem osrodka mowy.

Jak zyli rodzice, ona caly czas jak gdyby z nimi takq wojne toczyta, zZe oni jq
ograniczajq, przeciez ona jest dorosta, ona ma prawo do tego, ona ma prawo do tego.
Natomiast rzeczywiscie ona nie umiata i nie umie 7 tych praw korzystaé. Wszyscy jq
wykorzystujq, wszyscy jq naciqgajq na rozne rzeczy. Po Smierci rodzicow mieszkata
sama. Az pojawit sie jakis przyjaciel dziwny, oni tutaj przyszli, zrobili awanture, Ze
absolutnie, oni nie chcq korzysta¢ z naszej pomocy i zrezygnowali 7 tych ustug.
Znikneli na jakis czas z pola widzenia, ale tez ona, dzigki Bogu, korzystata z pomocy
takiej organizacji pozarzqdowej i w pewnym momencie zadzwoniono do mnie, Ze
stuchaj, trzeba tam wejs¢, bo cos niepokojqcego sie dzieje.
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Weszlismy chyba w takim juz momencie, nie wiem, ostatecznym nie ostatecznym, po
dwoch miesiqcach jak tam trafilismy, w domu potowe rzeczy wyniesionych, brudno,
smrod, ona w tozku lezqca na mokrej ceracie, rozebrana, Smierdzqca, brudna,
zagtodzona. Byt 7 niq ten jej partner, ktory w niczym nie widziat problemu

Wezwalismy policje, okazato sie, ze znalezli tam jeszcze jednego pana w kolejnym
pokoju. Zadzwonilismy oczywiscie na pogotowie, ale oni nie chcieli przyjechac, ale
pani doktor z przychodni przyjechata. Pierwsza rzecz, ktora przyszta mi do gtowy, to
po prostu trzeba jq napoic¢ i nakarmic, ale tam w tym domu nic nie byto. Ten pan
okazato sie, Ze nabrat na niq kredytow, jakies karty pozadtuzat, jakies ogromne tam
byty takie problemy, ktore zostaty zgtoszone do prokuratury.”

Obecnie dzigki interwencji osrodka pomocy spolecznej kobieta ta unikngta
umieszczenia w domu pomocy spotecznej 1 mieszka nadal w swoim mieszkaniu.
W ocenie eksperta, ktory opowiedzial ta historig, btad popetnili rodzice, nie
pozwalajac corce nigdy zafunkcjonowac jako osoba dorosta. Zaczeta ona samodzielnie
zy¢ dopiero po $mierci rodzicow i byla do tego nieprzygotowana emocjonalnie.
Rodzice chroniac ja, traktowali ja przez cate zycie jak dziecko.

Poza zablokowaniem procesu dojrzewania, mieszkanie zbyt dtugo z rodzicami moze
rowniez pozbawia¢ okazji do ¢wiczenia réznych czynnosci. Jeden z uczestnikéw
wywiadu zauwazyl, ze mieszkanie z rodzicami sprawia, ze rodzice towarzysza osobom
niepetnosprawnym przy wykonywaniu wigkszosci domowych czynnosci. Przez to
uczenie samodzielnosci jest blokowane:

,»Mowicie: ‘z rodzicami, to nie ma problemu’. Ale przez to, ze robimy to z rodzicami,
to tego nie umiemy!”

W toku wywiadu grupowego dyskutowano migdzy innymi o rodzaju wsparcia, jakiego
potrzebuja osoby z mézgowym porazeniem dzieci¢gcym. Jeden z pierwszych obszarow
dotyczyt mozliwosci wezwania pomocy.

Do najbardziej niepokojacych ta grupe aspektéw samodzielnosci nalezy dostrzeganie
wlasnej, by¢ moze juz wielokrotnie doswiadczonej, bezradnosci w sytuacjach
wymagajacych szybkiej pomocy, w szczegdlnosci upadku. Lek budza wszystkie
okolicznosci, w ktorych niepetnosprawno$s¢ motoryczna uniemozliwia dzialanie
adekwatne do sytuacji. Obok wspomnianego upadku wspominano takze o wylaniu
garnka z goraca zupa, wysadzeniu korkow w mieszkaniu, czy przewrdceniu szafy.

Obecnie uczestnicy wywiadu, kiedy sa sami w domu, korzystaja z telefonéw
komorkowych, za pomoca ktérych prosza na ogét o pomoc rodzicow. To oni
podejmuja wtedy odpowiednia do sytuacji interwencjg:

., Chciatem do sqsiada zadzwonié, ale jak zwykle, jak potrzebujesz, to nie ma telefonow
do sqsiadow na wierzchu, to musiatem do mamy na komorke zadzwonié. Mama
zaalarmowata sqsiada i tak tancuszkiem poszto. Ale to mnie uswiadomito, Ze musze
by¢ jeszcze bardziej samozaradny.”
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Jesli chodzi o noce, wspominano o tym, ze rodzice zostawiaja na przyklad otwarte
drzwi do sypialni, aby doroste dziecko mogto w razie potrzeby wezwa¢ pomoc.

W projektowanych mieszkaniach chronionych dla tej kategorii oséb niezbednym
elementem wsparcia powinien by¢ zatem system szybkiego przywotywania pomocy.
Maksymalny czas od momentu wezwania, w jakim powinna zjawia¢ si¢ pomoc,
okreslono na pigtnascie minut. Osoby sprawujace funkcj¢ pomocy powinny
dysponowa¢ zapasowym kluczem do mieszkania, gdyz =z reguly osoba
niepetnosprawna nie bgdzie wowczas w stanie sama otworzy¢ drzwi.

Uczestnicy wywiadu podkreslali, ze przy nie potrzebuja opieki dwadziescia cztery
godziny na dobg. System przywotawczy jest najbardziej ekonomiczng forma wsparcia,
w dodatku nie ingerujaca nadmiernie w ich prywatnos¢, a zatem pozwalajaca na
maksymalna samodzielnos¢.

W dalszej dyskusji powrdcit watek korzystania z toalety — okazato sig, ze niektore
osoby nie sa w tym wzgledzie w pelni samodzielne. Nalezy zatem mysle¢ o takim
zroznicowaniu wsparcia, ktére dla czgsci os6b bedzie zapewnia¢ fizyczna bliskos$¢
osoby, ktéra mozna przywota¢ w razie potrzeby, ale nie musi by¢ obecna przez caty
czas.

Jest to wazne rowniez w kontekscie zglaszanej potrzeby pomocy w przejsciu z wozka
na 16zko i odwrotnie, a takze pomocy w ubieraniu, jakiej czgsto wymagaja osoby z tej
grupy.

Dos¢ wrazliwy obszar wsparcia, ze wzgledu na zwigkszone prawdopodobienstwo
utraty rownowagi, stanowia czynnosci higieniczne, zwtaszcza kapiel. Niektore osoby,
korzystajac z dostosowanej tazienki (dwa stabilne uchwyty-barierki 1 stabilne
siedzisko) sa w stanie poradzi¢ sobie catkowicie samodzielnie z kapiela. Inni jednak
CZuja si¢ niepewnie 1 potrzebuja asysty.

W grupie os6b z mézgowym porazeniem dziecigcym czgsto wystgpuje obnizona
sprawnos¢ rak. Utrudnia to korzystanie z kuchni, a w szczegdlnosci z gazu. Na og6t
badani z tego powodu unikaja rowniez kontaktu z goracymi potrawami.
Te ograniczenia nalezy uwzgledni¢ planujac rozwigzania mieszkaniowe, gdyz
wigkszos¢ 0s6b z mézgowym porazeniem dziecigcym nie jest w stanie ugotowac sobie
obiadu. Jego odgrzanie natomiast nie stanowi problemu 1 jest powszechnie
praktykowane w tej grupie:

»Ja mam takie rozwiqzanie, Ze jest kuchenka mikrofalowa i oprocz tego mama mi
kupita pojemniki hermetyczne z podziatem na cztery czesci. Takie podziatki ma:
w jednej podziatce jest surowka, w drugiej migso, ja to sobie zamykam, wsadzam
do kuchenki, ustawiam na minute i Zjadam.”

Zadnego problemu nie stanowi przyrzadzenie positku ,,na sucho”, wigkszo$¢ badanych
0osOb jest rOwniez w stanie przygotowal gorace napoje, postugujac si¢ czajnikiem
elektrycznym. Niektore osoby czuja si¢ jednak przy tym niezbyt pewnie (,,od czasu do
czasu cos tam wyleci poza szklanke”).
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Trudno$ci w poruszaniu si¢ sprawiaja rowniez, ze badani maja nieco ograniczone
mozliwosci sprzatania:

,,Nie wszedzie dojdziemy. Tu, gdzie siegniemy, to mozemy posprzqtac, a tu, gdzie nie
dojdziemy, to nie.”

Jako czynnosci trudne czy dla niektérych niemozliwe do wykonania, wskazywano
mycie okien, wieszanie firanek, wieszanie prania, a niekiedy nawet jego wyciagnigcie
z pralki przy stabej motoryce rak.

Zakupy na og6t ograniczaja si¢ do towarzyszenia rodzicom, jednak osoby chodzace
robig je same, cho¢ na przykitad przy ztej pogodzie nie sa w stanie duzo uniesc,
bo potrzebuja mie¢ wolne rgce, na wypadek utraty rownowagi lub po to, by trzymac
w nich kule. Wazna pomoca w tym wzgledzie jest internet:

wJak jest zima, to robimy zakupy przez internet, i przywozq nam do domu, wnoszq,
tylko trzeba wytozyc te zakupy.”

Jesli chodzi o kupowanie odziezy, uczestnicy badan wspominali o treningu w tym
zakresie, prowadzonym przez stowarzyszenie. Generalnie wspominano, ze kupienie
gornych czgs$ci garderoby nie jest trudne, natomiast zglaszano problemy przy
kupowaniu czesci dolnych. Badane osoby maja ograniczone mozliwosci korzystania
z przymierzalni — ze wzgledu na poruszanie si¢ na woézku, a takze ze wzgledu
na ograniczenia umieje¢tnosci motorycznych potrzebnych przy przymierzaniu. Ten sam
problem dotyczy przymierzania butéw:

,» To jest wszystko kwestia uzgodnienia, wtedy mozna zaptacic¢ za to i zapytac sie, jezeli
ten sklep jest w miare blisko miejsca zamieszkania, czy mozna wziq¢ do domu i jak cos
bedzie nie tak, to oddac, czy wymienic, czy cokolwiek innego.”

., Przewaznie w ten sposob kupuje buty, zZe ktos idzie, ptaci, przynosi do domu i ja sobie
to w domu mierze na spokojnie, poniewaz w sklepie jest duzo ludzi, kazdy nastepny
chce przymierzyc.”

Badani mieli doswiadczenie w korzystaniu przy zakupach z oferowanej przez Miasto
ustugi asystenta osoby niepetnosprawnej. Samo istnienie takiej mozliwosci oceniali
bardzo pozytywnie (,w ogdle fajnie, ze miasto stworzyto takq ustuge”), jednak
zglaszali problemy z brakiem miejsc 1 konieczno$cia dlugiego czekania, a takze
limitem Kkorzystania (,super instytucja asystent osoby niepetnosprawnej, tylko
dlaczego mozemy z niego korzystac¢ gora dwa razy w miesiqcu?”).

Przy omawianiu zakupéw wywiazata si¢ zywa dyskusja dotyczaca transportu oséb
niepetnosprawnych. Dostepnos¢, cena 1 krotki termin oczekiwania na transport to
zdecydowanie sprawa niezwykle wazna dla badanych. Zachwalano korporacje Wawa
Taxi, ktéra z jednodniowym wyprzedzeniem umozliwia zaméwienie dostgpnej
dla os6b na woézkach taksowki, po normalnej cenie rynkowej, ale niewygérowane;j.
Badani cieszyli sig, ze firma zamierza zwigkszy¢ w perspektywie dwoch lat liczbe
takich taksowek z czterech do stu.
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Istotnym obszarem, w ktérym badani szczegdlnie dotkliwie odczuwaja brak wsparcia,
jest zycie towarzyskie. Uczestnicy wywiadu, w wigkszosci trzydziestolatkowie,
chcieliby zaréwno przyjmowac gosci u siebie w domu, jak i bywac u innych:

»Majqc osobe asystenta, przyjaciela, jak zwat tak zwatl, majqc kogos do pomocy, nie
jest problemem przynajmniej dla mnie, moze nie zrobi¢ obiad z pieciu dan, ale
zaprosic gosci na prosty positek 7 dobrym alkoholem.”

Pdjscie w gosci réwniez nie stanowi problemu, ,,0 ile ma sie naped, czyli drugq osobe,
albo jakis srodek transportu”.

W domach os6b znajomych, nie zawsze dostosowanych architektonicznie, osoby na
wozkach stosuja r6zne sposoby, by méc na przyktad skorzysta¢ z tazienki:

» Pytam kolegi, stuchaj, a ty masz dostosowany klimat, a on mowi: stuchaj mozesz sie
rury ztapaé, ale ona jest strasznie gorqgca [$miech]”.

»Ja miatem takq sytuacje niedawno, Ze 7 kolegq pojechalismy poza Warszawe na
impreze. Piekny dom, malutenka tazienka. Co si¢ robi: zostawia sie wozek, kumpel
tapie mnie juz na swoj sposob, i bez wozka do tazienki.”

Zwraca uwage ogromna rola internetu w prowadzeniu niezaleznego zycia przez osoby
z niepetnosprawnoscia ruchowa. Jest to nie tylko srodek komunikacji spoteczne;,
ale przede wszystkim niezwykle uzyteczne narzgdzie zaspokajania roznych zwyktych
potrzeb (rachunki, zakupy) bez koniecznosci wychodzenia z domu. Niektorzy
uczestnicy wywiadu pracuja w domu postugujac si¢ komputerem, co dodatkowo
zwigksza znaczenie posiadania nowoczesnego i przede wszystkim niezawodnego
sprzetu.

Badani w tym kontek$cie przytaczali sytuacje, w ktorych komputer ich zawodzit. Sa
one dla nich znacznie bardziej klopotliwe niz dla w petni sprawnego uzytkownika:

»Miatam takq sytuacje pod koniec czerwca, gdzie tak naprawde komputer pefronowski
juz sie wystuzyt i po prostu spalit mu sie dysk. I z dnia na dzien musiatam sobie kupic
za pozyczone pieniqdze od kogos komputer. Jak dzwonitam ewentualnie gdzies
o dofinansowanie to bylo tak: moze w tym roku bedziemy zbierali tylko wnioski,
a realizacja bedzie w przysztym, ale tego jeszcze nikt nie wie. Teraz si¢ okazuje, ze
nawet nie ma zbierania wnioskow, wiec gdybym czekata do tej pory bez komputera,
to by mi to znaczenie utrudnito Zycie. Trzeba bylto wziqé pozZyczy¢ pieniqdze, pojs¢
i kupic.”

, U mnie podstawe w mojej pracy stanowi komputer. Jezeli jest jakis problem 7 tqczem
internetowym, to jestem ugotowany. Musze dzwonic¢ do firmy: ‘stuchajcie, nie mam

y »

tqcza internetowego’.

Problemy zdrowotne o0s6b z mdézgowym porazeniem dziecigcym sa na ogot
rozwiazywane przez lekarza rodzinnego lub specjaliste¢ w ogélnodostepnej przychodni.
Przy tym rodzaju niepetnosprawnosci stan zdrowia moze by¢ przez dlugi czas stabilny,
o ile stosuje si¢ podstawowaq rehabilitacjg, pozwalajaca utrzymac zakres sprawnosci
posiadany przez dang osobe.
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Jeden z ekspertow podkreslal brak adekwatnej opieki medycznej, zwlaszcza brak
okresowych badan: , jak rodzic si¢ koto tego nie zakreci, to nikt ich nie bada
okresowo”.

Trudnos$¢ polega na tym, ze , niektorzy nie potrafiq powiedziel, ze im cos jest. Na
przyktad majq schorzenia przewodu pokarmowego, bo to si¢ tez zdarza u tych osob,
takie refluksy zZotqdkowe, bo oni majq wielkie napiecie w tutowiu. To oni nie potrafiq
okresli¢, co im jest.”

Rehabilitacja stanowi obszar, w ktérym uczestnicy grupy potrzebuja stalego wsparcia.
Relacjonuja jednoczesnie, ze system opieki zdrowotnej nie zapewnia regularnej stalej
rehabilitacji dla os6b dorostych. Chwalono jeden z dzielnicowych osrodkéw pomocy
spotecznej za decyzj¢ o zapewnieniu ustug rehabilitacyjnych. Inne osrodki okresowo
swiadcza takie ustugi, ale pojawiaja si¢ wieloletnie przerwy w ich §wiadczeniu.

Ustugi rehabilitacyjne sa ograniczone co do czasu trwania (,,ja miatem dwanascie
spotkan, i potem pdjdziesz na koniec kolejki, i czekasz dwa miesiqce, trzy, moze nawet
pot roku”).

Tymczasem, jak podkreslaja eksperci, osoby z mézgowym porazeniem dziecigcym
potrzebuja rehabilitacji przez cale zycie, gdyz niepetnosprawnos$¢ ta, mimo iz nie
postgpuje, to jednak wymaga statego podtrzymywania wypracowanych funkcji
motorycznych.

Zdaniem uczestnikow wywiadu, minimalny wymiar rehabilitacji to godzina dziennie.
Obecnie cze¢s¢ badanych realizuje rehabilitacje¢ w mniejszym zakresie i odptatnie,
niektérzy korzystaja z programu stowarzyszenia:

,Ja to prywatnie, i moge tylko raz w tygodniu — sto ztotych godzina rehabilitacji.”

Niestety, uczestnicy wywiadu wykazywali $wiadomos¢ ograniczen budzetowych,
ktorych sa ofiara. System ochrony zdrowia nie ma srodkéw na zabiegi rehabilitacyjne
odpowiadajace potrzebom, jednak relacjonowany sposéb przekazywania tej informacji
moze budzi¢ zastrzezenia:

»Zapytatem kiedys doktora, ktory mi przepisywat te rehabilitacje: ‘panie doktorze,
dlaczego tak mato tych zabiegow?’. Tak szczerze powiedziat: ‘no, bo jakby to panu
powiedzie¢, NFZ wykreslit pana jednostke, bo panstwo nie rokujecie szybkiego
powrotu do zdrowia’. A u nas, przy naszej jednostce chorobowej, trzeba sie skupic¢
przede wszystkim na tym, zZeby nie byto gorzej, Zzebysmy mogli by¢ jak najdtuzej i jak
najbardziej samodzielni.”

Planujac przyszte rozwigzania mieszkaniowe dla tej grupy osob niepetnosprawnych
nalezy zatem mie¢ na uwadze ich potrzeby rehabilitacyjne. Przydatne byloby jedno
duze wspdlne pomieszczenie, wyposazone Ww podstawowe sprzety: materac,
pionizator, drabinka, pitka, stepper, rowerek stacjonarny.

Niektore c¢wiczenia osoby z moézgowym porazeniem dziecigcym sa w stanie
wykonywaé same, wigkszo$¢ jednak wymaga pomocy pry rozciaganiu i przede
wszystkim fachowego nadzoru i motywowania.
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Pytani o marzenia o przysztosci w perspektywie dziesigciu lat uczestnicy wywiadu
mowili przede wszystkim o pracy. Traktuja ja jako warunek samodzielnosci, gdyz
zapewnia dochody, z ktérych mozna utrzymaé mieszkanie. Swiadczenia socjalne
na obecnym poziomie nie daja mozliwosci samodzielnego utrzymania, nie wystarczaja
wedlug badanych nawet na jedzenie.

Praca ma tez wartos¢ rehabilitacyjna stanowi wazny element rehabilitacji spoteczne;.

Eksperci podkreslali, ze dla os6b z mézgowym porazeniem dziecigcym, ktére sa
w normie intelektualnej, nie istnieja zadne formy wsparcia dziennego: ,,szkota, a
potem proznia”. W szczeg6lnosci trudny jest moment ukonczenia edukacji dla oséb
po studiach, gdyz zaréwno one same, jak i1 ich rodziny, wtozyly ogromny wysitek
w zdobycie wyzszego wyksztalcenia. Niemoznos¢ wykorzystania zdobytego
wyksztalcenia poprzez podjecie pracy wywotuje spory wstrzas:

., Szes¢ lat jestem po studiach, i Zeby nie byto stowarzyszenia, czy jakichkolwiek innych
form aktywnosci, to ja juz bym byt na etapie psychotropow.”

Potwierdza to ekspert, odnoszac si¢ do sytuacji dtugotrwatego przebywania w domu
bez towarzystwa:

., Po prostu ci ludzie psychicznie wysiadajq, no, bo jak sie z nimi nic nie dzieje, no to
po prostu to sq depresje, to sq schorzenia psychiatryczne”.

W perspektywie tworzenia mieszkan chronionych, osoby z mézgowym porazeniem
dziecigcym deklaruja, 1z chcialyby mieszka¢ w pojedynczych niezaleznych
mieszkaniach, dajacym im jak najwigksza autonomi¢ i samodzielnos¢. Zarazem
zgtaszaja potrzebg wsparcia w postaci systemu przywotawczego w nagtych sytuacjach
lub przebywajacej w poblizu osoby, ktéra mozna wezwa¢ do pomocy w niektérych
czynnosciach.

Perspektywa mieszkania grupowego nie wzbudzila zainteresowania uczestnikoOw
wywiadu:

»Jak by byty takie pokoje, ktore by byty obok siebie, to by byt 7 tego akademik, czy
internat, ale to tak naprawde na dtuzszq mete to jest bardzo meczqce. Wszystkich was
bardzo lubie, ale po pol miesiqca czy po pot roku... Kazdy chce mie¢ swojq
prywatnosc.”

Jednoczesnie badani mowili wprost o potrzebie miejsca spotkan, wspdlnej przestrzenti,
gdzie mogliby wspdlnie spedza¢ czas. Osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa maja
trudnosci zaréwno ze znalezieniem w przestrzeni publicznej miejsc dostgpnych
dla oséb na wozkach, jak 1 z dotarciem do nich. Jest to wazna informacja, ktora nalezy
uwzgledni¢ przy projektowaniu przysztych rozwiazan.

W toku wywiadu pojawit si¢ watek ewentualnego wspdlnego zamieszkiwania oséb
zr6znymi rodzajami niepetnosprawnosci. Jedna z badanych os6éb miata juz
doswiadczenie z takim zamieszkiwaniem w trakcie pobytu za granica. Uwaza,
ze sasiedztwo jednej z innych oséb byto bardzo kltopotliwe:
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»Bylem w jednym mieszkaniu za granicq, ale zauwazytem takq rzecz, bytem tam trzy
tygodnie, mialem swoj pokoik. Zauwazyltem takq rzecz: w pierwszym momencie
myslatem, zZe to jest dla mnie idealne, mieszkam w wiekszej grupie ludzi, mam
opiekunow i tak dalej, ale obok mnie mieszkali ludzie... Oni mi tego nie mowili, ale ja
wiem cos o tym, to moge sam stwierdzi¢, ze byli troche uposledzeni. Zdarzaty sie takie
sytuacje, ze na przyktad kolezanka byta za Scianq, budzita sie¢ o drugiej w nocy
i potrafita dziesie¢ razy rano wota¢ opiekunke, bo nie lubita by¢ sama. Albo, jezeli
opiekunka miata zajety czas, to wlqczata jej telewizor, wiec telezakupy dziataty
od drugiej godziny do piqgtej.”

Analizujac tego typu doswiadczenia nalezy jednak pamigtaé, ze dotycza one
relatywnie krotkiego pobytu, nie motywujacego do zainteresowania innymi osobami,
cierpiacymi na odmienne rodzaje niepelnosprawnosci.

Badani doszli do konkluzji, ze optymalna sytuacja jest pozostawienie mieszkancom
mozliwosci wyboru:

,Chodzi o to, zeby mie¢ wybor, Zeby nie generalizowal, zZe porazenie mozgowe,
to trzeba ich wsadzi¢ razem.”

Omawiajac r6zne obszary codziennego funkcjonowania badani podkreslali, ze nie ma
uniwersalnego opisu funkcjonowania wszystkich os6b z mézgowym porazeniem
dziecigcym, gdyz jest to bardzo zréznicowana grupa. Czynnosci, ktore sa mozliwe
do wykonania dla jednych, beda zbyt trudne dla innych.
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Osoby z ograniczeniami wzroku i stuchu

Badanie obejmowalo wywiad grupowy z osobami niewidomymi i stabowidzacymi,
a takze indywidualne wywiady z ekspertami, pracujacymi z ta kategoria oséb oraz
z ekspertami pracujacymi z osobami niestyszacymi oraz gtuchoniewidomymi.

Najobszerniejszy materiat pozyskano w zwigzku z tym dal os6b niewidomych,
a pozostale niepelnosprawnosci sensoryczne zostang omowione bardziej pobieznie.

Rzucajaca si¢ w oczy cecha os6b niewidomych, ktéra wptywa na ich codzienne
funkcjonowanie, jest fakt, ze stanowia oni zintegrowane wewngtrznie Srodowisko.
Widoczne jest to zwlaszcza na poziomie prywatnych kontaktéw, a Swiadczy o tym
migdzy innymi czg¢ste zawieranie malzenstw migdzy osobami niewidomymi lub
stabowidzacymi. Oto wypowiedzi uczestnikow wywiadu, ktore ilustruja to zjawisko:

»Bardzo duzo daty mi kontakty z innymi osobami niewidomymi, ktore udzielaty mi
roznych rad.”

» W srodowisku osob niewidomych, wydaje mi sie, ze dosyc¢ czesto zdarzajq sie pary,
bo wydaje mi sie, ze tatwiej jest nawiqzac kontakt w swoim srodowisku.”

Wedtug uczestnikow grupy potoczne pojecie ,,0soby niewidome” obejmuje kilka
roznych kategorii niepetnosprawnosci. 7Z jednej strony mozna wyr6zni¢ osoby
niewidome 1osoby ociemniate, z drugiej — na niewidome 1 stabowidzace
(niedowidzace). Istnieje tez kategoria oséb niewidomych z poczuciem $wiatla.

Zdaniem jednego z ekspertow, r6znica opiera si¢ na kryterium medycznym, czyli
momencie utraty wzroku. Niewidomy to osoba, ktéra nie widzi od urodzenia lub
od tak wczesnego dziecinstwa, ze nie zapamigtal bodzcéw wzrokowych. Jednak
wrodzony brak widzenia trafia si¢ rzadko, dlatego takich osob jest wzglednie mato.
Wsréd os6b niewidomych dzieci do lat 15 stanowia okoto czterech procent.
Niewidome od urodzenia lub bardzo wczesnego dziecinstwa dzieci przechodza
najcze¢sciej przez szkotg¢ specjalna.

Wigkszos¢ ludzi okreslanych mianem ,niewidomi” to ociemniali, ktérzy utracili
wzrok w znacznie p6zniejszym okresie. Eksperci zwracali uwagg, ze utrata wzroku
w pOzniejszym okresie moze paradoksalnie powodowaé wigksza traume (,,czasem
trudno jest sie¢ pozbieral takiej osobie, trzeba nauczy¢ sie Zy¢ po niewidomemu’”).
Osoby ociemniale wymagaja specjalnego treningu orientacji przestrzennej
1 wykonywania codziennych czynnosci.

Ma to swoje konsekwencje historyczne — osoby ze szkét specjalnych (jest okoto
dziesigciu takich szkét w Polsce, w tym szkota w podwarszawskich Laskach)
zostawaly czgsto tam, gdzie ukonczyly naukg¢. W zwiazku z tym absolwenci Lasek
czgsto osiedlali si¢ w Warszawie i skupiali si¢ w Polskim Zwigzku Niewidomych.
Natomiast osoby ociemniale sa bardziej rozproszone, trudniej ich znalezé
w konkretnych strukturach. Oba te srodowiska sa w znacznym stopniu odrgbne.
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Osoby ociemniale maja pewne wyobrazenie o r6znych rodzajach obiektow:
budynkach, ulicach, generalnie przestrzeni. Tak ilustruje to jeden z ekspertow, begdacy
osoba ociemniala:

»Ja moge sobie przetozy¢ obiekt abstrakcyjny, jakim jest most, ktos mi mowi, Ze jest
most i ja znam, wiem jak wygladajq mosty. Wszystkie mosty wygladajq mniej wiecej
tak samo. Jak kto$ mi opisze, ze on ma, tak jak Swietokrzyski, jeden pylon i taricuchy,
ktore podtrzymujq czes¢ gtowng, to ja sobie spokojnie jestem w stanie go wyobrazic.
Osoba niewidoma - nie, ona nie widziata nigdy mostu, tak samo, jak nie wyobrazi
sobie tak naprawde skrzyzowania, Zadnego obiektu, ktorego nie jest w stanie dotkngc
w calosci, nie jest w stanie sobie wyobrazi¢. To akurat w mieszkaniach moze nie jest
takie bardzo istotne, ale w przypadku przestrzeni zewnetrznej, publicznej to juz jest.”

To, w jakim momencie zostala stwierdzona niepelnosprawnos¢, wiaze si¢ zatem
bezposrednio z procesem adaptacji do dalszego zycia u 0s6b ociemniatych.

Przebieg socjalizacji os6b niewidomych od urodzenia jest inny niz os6b ociemniatych,
majacych doswiadczenie zycia z pelng sprawnoscia. Czg$¢ oséb niewidomych uczy si¢
w szkotach specjalnych dla niewidomych, gdzie odbywa specjalistyczne zajgcia
(np. lekcje ogladowe poza placowka, ucza si¢ uksztaltowania terenu, roslin, zwierzat).
Cena za dostosowane do niepelnosprawnosci ksztalcenie bywa jednak izolacja
od zdrowych roéwiesnikow.

W szkotach specjalnych ponadpodstawowych wigcej jest klas wspdlnych
dla niewidomych i niedowidzacych, a nie tylko dla oséb catkowicie niewidomych.

Obecnie w edukac;ji istnieje tendencja do wiaczania dzieci niewidomych do placéwek
ogdlnodostepnych.

Utrata wzroku w wieku dorostym wynika z tego, ze wystgpuja rézne przyczyny utraty
wzroku. Niektére choroby powoduja utrat¢ wzroku dopiero, gdy si¢ uaktywnia,
co nastepuje w wieku dorostym (na przyktad zwyrodnienie barwnikowe siatkdwki).

Osoby niewidome i stabowidzace wymagaja specyficznych dostosowan w budynkach.
Dotycza one zwlaszcza systemow informacyjnych lub elektronicznych plansz, ktére
czg¢sto maja obecnie zupelnie ptaskie wySwietlacze, obstugiwane dotykowo.
Na przyktad wedtug badanych dobra winda to taka, ktéra ma mato przyciskow i sa one
wystajace. Rowniez domofony z ptaskim wysSwietlaczem sa klopotliwe dla oséb
niewidomych 1 niedowidzacych.  Najbardziej przyjazne zdaniem badanych sa
domofony z chipem lub tradycyjne na klucz.

Znacznym ulatwieniem dla oséb z tej grupy moze by¢ naklejenie dodatkowych
informacji w alfabecie Braille’a. Wzorcowe zastosowanie takich naklejek mozna
zaobserwowac¢ w Osrodku Pomocy Spotecznej dla dzielnicy Ursus.

Te wskazéwki maja szczegdlne znaczenie w Warszawie, gdyz z informacji
uzyskanych w iloSciowej analizie danych z projektu PFRON 1 SWPS wynika,
ze wsrod warszawiakow jest znaczny odsetek osob majacych problemy ze wzrokiem,
na ogdt wynikajace z wieku.
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Postawy otoczenia wobec osob niewidomych sa na ogét zyczliwe 1 nacechowane
wspolczuciem. Osoby niewidome zdaja sobie z tego spraweg, cho¢ oczekiwanie od nich
przez otoczenie bezradnosci czy calkowitej niezaradnosci bywa drazniace.
W szczego6lnosci irytujace dla osoby niewidomej moze by¢ dotykanie czy tez
trzymanie za biata laske. Sami uczestnicy wywiadu preferuja komunikaty werbalne.

., Ludzie traktujq paniq jak cztowieka niedostyszqcego, nie rozumiqcego i niewidomego
w jednym.”

,Nie kazdy lubi, jak pewne bariery tamie si¢ w ten sposob. To, ze ktos nie widzi,
czy nie styszy, czy ma jakgkolwiek inng niepetnosprawnosc¢, nie uprawnia nikogo
do takiego traktowania.”

Zdarza si¢ tez, ze obce osoby mowia do nich na ,,ty”, co w przypadku oséb dorostych
jest réwniez trudne do zaakceptowania:

,, Faktycznie tak jest, ze ludzie czesto tamiq ten dystans tylko, dlatego ze widzq, ze ktos
nie widzi, choc¢by to automatyczne przechodzenie na ty, anioteczku do kosciotka
idziesz, ojej.”

Powszechne doswiadczenie stanowi tez ,,kierowanie” przez pomocnych przechodniow
osoby niewidomej nie w tym kierunku, w ktérym chce si¢ ona udac:

., Nie tu, nie tu - jak ja chce tu! [$miech]”
., Oni wiedzq lepiej, gdzie my chcemy pojsc.”
., To jest chec udzielenia pomocy, ale nie zawsze jest ona udzielona umiejetnie.”

Przechodnie czgsto nie zdaja sobie sprawy, ze dana osoba porusza si¢ okreslona trasa
codziennie 1 nie zawsze potrzebuje pomocy. Nachalno$¢ otoczenia bywa zrédiem
zdarzen tylez ktopotliwych, co humorystycznych:

,, Ktos mnie kiedys z autobusu wyniost. Jednq rekq wzigt laske, drugq mnie, i tup, i juz.
Nawet nie zdgzytam sie zorientowaé, a juz bytam na ziemi.”

»Z drugiej strony znieczulica panuje. Stoi sie na przystanku, podjezdza autobus, stoi
ttum ludzi, pytasz sie: jaki to autobus? Cisza. Jaki to autobus? Cisza.”

Jeden z ekspertow zwracal jednak w tym kontek$cie uwage na fakt masowego
korzystania z urzadzen odtwarzajacych muzyke (mp3). Osoby niewidome nie sa
jednak w stanie oceni¢, czy ludzie na przystanku, ktérych prosza o pomoc, nie
odizolowali si¢ akurat od komunikatéw otoczenia przez tego rodzaju bariery. Nie
zmienia to faktu, ze prosba o pomoc w okresleniu numeru linii moze pozostac
bez odpowiedzi.

Pewien rodzaj nieufnosci jest niekiedy okazywany przez otoczenia wobec 0s6b
stabowidzacych. Jest to zwigzane z faktem, ze takie osoby troch¢ widza, co zaburza
stereotyp osoby niewidome;j:

,Jest taki problem, ze czasem osoby stabo widzqce sq posqdzane o to, Ze udajq. Bo
idzie 7 laskq, a widzi. Bo sq takie schorzenia, ktore powodujq, zZe czlowiek porusza sie
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bardzo Zle w otoczeniu, bo ma zaburzone pole obwodowe, ale centralne ma jeszcze
catkiem niezte i moze czyta¢ gazete. Wejdzie niewidomy do tramwaju, ktos ustqpi
miejsce, on wyciqga gazete i jest wielkie nieporozumienie.”

Badani podkreslali, ze wiele os6b niewidomych zachowuje tak zwane poczucie
Swiatta, a nawet moze mie¢ nadwrazliwos¢ na swiatlo, co réwniez moze by¢ zrédiem
nieporozumien. Poczucie §wiatta jest cennym Zrédiem orientacji w otoczeniu.

Osoby postronne zauwazaja niekiedy odmienny wyglad oczu os6b niewidomych,
ale nie kojarza tego z niepetnosprawnoscia. Zwtaszcza w przypadku, gdy oko osoby
niewidomej lub stabowidzacej nie jest znieksztaltcone, ale na przyktad ostabiona jest
kontrola nad ruchami gatek ocznych, otoczenie moze mylnie interpretowac przyczyny
takiego stanu rzeczy:

., Osobiscie chodze na mecze pitkarskie i jak jeszcze widziatem, to oskarzali mnie,
ze jestem pod wptywem narkotykow, ochrona...”

Wiele os6b niewidomych 1 stabowidzacych uczy sie orientacji przestrzenne]
za pomoca innych zmystow, wyksztalcajac przez to wigksza wrazliwo$¢ na rézne
bodzce z otoczenia:

My bardziej dziatamy kolejnymi zmystami, jak chodzimy, to czujemy podtoze. Stuch -
fale inaczej sie odbijajq, na przyktad przechodzi pani obok budynku, to stychac, zZe jest
ciszej w tym miejscu. Dziatamy jak nietoperze, echosonda [$Smiech].”

Pomoca, ale tez stygmatem jest dla osoby niewidomej biata laska. Wiele osob,
zwlaszcza ociemniatych traktuje ja jako widomy znak inwalidztwa i odczuwa znaczne
bariery psychiczne, ktére trzeba przetamac, zeby zacza¢ postugiwac si¢ laska:

,Co do tych lasek to tak sobie mysle, ze to jest tak chyba, zZe kazdy cztowiek, jak traci
wzrok, pierwszym etapem jest kwestia zaakceptowania, pogodzenia sie 7 sytuacjq.
Chyba wszyscy poniekqd lubimy sie cho¢ troche sami oszukiwaé. Wziecie biatej laski
do reki to jest takie powiedzenie samemu sobie: to tak, jak narod Zydowski ma gwiazde
dawidowq w Il wojnie na ramieniu.”

Laska jednoczesnie budzi tez wspdlczucie otoczenia, zapewnia wigc wigksze
bezpieczenstwo:

,» Czasem laska powoduje, Ze ludzie cie nie ruszajq. Jezdze z ludZmi na mecze
pitkarskie i ci ludzie w bialy dzien by takiego zwyktego cztowieka... Ale tak, to jestem
inaczej traktowany.”

»Na Pradze, jak jezdze wieczorami, czuje sie bezpieczniej. Czasem jest to ztudne
poczucie bezpieczenstwa, bo tak naprawde rozni sq ludzie, ale jednak zauwazytam,

y »

zZe te pijaczki spod monopolu, jak czlowiek przechodzi, to: ‘uwaga, pani idzie’.

Biata laska ulatwia tez poruszanie si¢ na zattoczonej ulicy, gdyz w pewnym sensie
toruje drogg w ttumie:
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., Chodzitem 7z kolezankq kiedys ulicami i miatem laske ztoZonq. Ludzie na nas szli.
Ale jak roztozylem laske, szedlem pierwszy, to ludzie sie rozchodzili, byt tunel. To
dziata jak Mojzesz w morzu [$miech].”

»Jezeli nawet dojdzie do zderzenia, kto§ wpadnie, nawet z mojej winy, a mam biala
laske, to zazwyczaj reakcja jest taka: przepraszam, przepraszam.”

W trakcie wywiadu moderator nawiazat do ubiegtorocznego wypadku w warszawskim
metrze, w ktorym niewidomy student stracit nogi. Opinie badanych byty
jednoznaczne:

., Nieodpowiedzialnosc, lekkomysinosc, gtupota.”
wJezeli cztowiek jest ostrozny, to nic mu sie nie stanie.”

Wywiazata si¢ dtuzsza dyskusja, dotyczaca mozliwych oznakowan terenu (,, rynienka
powinna byc, taki rowek po prostu, ktory prowadzi laske”™).

Jesli chodzi o poruszanie si¢ po mieszkaniu, ta grupa nie odczuwa trudnosci w tym
zakresie. W czasie wywiadu padio Zzartobliwe sformutowanie: ,, poruszam sie
bez ograniczen, nie widze przeszkod”. Oddaje ono trafnie sytuacj¢ osoby niewidome;j
w znanych sobie pomieszczeniach: znajomos¢ topografii mieszkania sprawia, ze osoba
taka moze omijac znane sobie ,,przeszkody” nawet ich nie widzac.

Niewielkie problemy moze natomiast sprawia¢ system informowania mieszkancow
przez administracj¢ 1 inne organy za pomoca drukowanych ogloszen, na przyktad o
odczycie licznikow. RoOwniez kwestia wylaczania $wiatta nie do konca jest
kontrolowana przez osoby niewidome, stad po wiaczeniu (na przyktad dla gosci) moze
ono pali¢ si¢ w mieszkaniu dos¢ dtugo.

Ze wzgledu na bardzo niewielkie ograniczenia samodzielnosci w obrgbie wilasnego
mieszkania, wiele oséb niewidomych i stabowidzacych zaktada rodziny i podejmuje
normalne obowigzki rodzinne, w tym rodzicielskie.

Nie sa tez problemem sprawy zwiazane z prowadzeniem gospodarstwa domowego.
Podkreslano, ze bardzo wiele spraw mozna obecnie zatatwi¢ przez internet — ptacenie
rachunkéw, przelewy bankowe itp. Problemu nie stanowi rOwniez sprzatanie. Osoby
niewidome 1 stabowidzace odkurzaja, Scieraja kurze, stosujac przy tym metode
,miejsce po miejscu”’, zeby nic nie omina¢, systematycznie. W razie czego sprawdzaja
powierzchnie rgkq ,,na dotyk”. Myja tez okna 1 lustra, przy czym zdarza sig, ze zostaja
smugi, z reguly komentowane przez najblizszych, ktérzy ich odwiedzaja.

Pewien problem stanowia zakupy. W supermarketach mozna si¢ na ogédt zgtosi¢ do
punktu obstugi klienta, gdzie personel ma obowiazek pomdc osobie niepetnosprawne;j.
Zostaje wowczas przydzielony pracownik, ktéry pomaga zrobi¢ zakupy i doprowadza
do kasy. Ma to swoje wady — trzeba niekiedy zaczekaé, a pracownik bywa niezbyt
kompetentny. Badani relacjonowali swoje zle doSwiadczenia z mniejszych sklepow,
wymieniajac przy tym z nazwy Lidla i Zabke:
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., Pracujq tam osoby naprawde niemite czasem, Ze ja sie czuje naprawde, zZe po co ja
sie urodzitem niewidomy, zZe po co do tego sklepu.”

Z punktu widzenia oséb niewidomych najlepsze sa tradycyjne sklepy z obsluga
przy ladzie. Jest ich jednak niestety coraz mnie;j.

Kupowanie odziezy wymaga nieco wigcej wysitku, a przede wszystkim pomocy
z zewnatrz, nie nalezy jednak do codziennych czynnosci. Do pomocy przewaznie prosi
si¢ kolezanki ze szkoty lub ze studiéw, rodzenstwo lub inne osoby, ktére maja dobry
gust 1 znaja upodobania danej osoby. Niekiedy korzysta si¢ tez z pomocy obstugi
sklepu.

Znaczacym ulatwieniem w zyciu oséb niewidomych moga by¢ pojawiajace sig
na rynku urzadzenia, ktére ulatwiaja robienie zakupow, na przyktad czytnik kodow
kreskowych- mozna go zainstalowa¢ w telefonie. Uczestnicy badah znali jednak takie
nowinki tylko ze styszenia, nie z wtasnych doswiadczen.

Ubieranie nie sprawia probleméw, cho¢ zdarzaja si¢ pomytki kolorystyczne w doborze
czgsci garderoby, zwlaszcza skarpet. Stad czg$¢ oséb uzywa wylacznie skarpet w tym
samym kolorze. I tu jednak istnieja rozwiazania techniczne w postaci testera koloréw,
ktory przy pomocy specjalnego czujnika, przyktadanego do powierzchni przedmiotu,
odczytuje kolor. Urzadzenie to moze przydac si¢ rOwniez tym osobom, ktére maja
problemy z dobraniem jednolitej kolorystycznie odziezy do zatadowania pralki.

Gotowanie 1 generalnie prace kuchenne nie stanowia zadnego problemu. Wykonywane
sa szybko i sprawnie. Osoby niewidome postuguja si¢ rOwniez ostrymi narzg¢dziami,
zapalaja palniki gazowe. Stosuja wlasne dotykowe metody chocby sprawdzania,
czy ziemniaki sa doktadnie obrane: , wkfadam go do wody, wyjmuje i jest inna
powierzchnia przy skorce i przy ziemniaku”. Problemy sprawiaja jednolite plaskie
ptyty kuchenek elektrycznych. Szczegdlnie ktopotliwa jest ptyta kuchenki indukcyjne]
jest zimna przy dotykaniu, ale grzeje metalowy garnek.

Jesli uczestnicy grupy relacjonowali jakie§ trudnosci zwigzane z korzystaniem
z kuchni, to raczej wynikaty one z braku okazji do praktykowania zaj¢¢ kuchennych:

»Ja mam z tym problem, bo moja mama zawsze uwazata, Ze powinienem byé 20
metrow od kuchni. I jak teraz robie zupe, to musze z dziesiec¢ razy zadzwonic.”

Jak zauwazono wyzej omawiajac problemy z korzystaniem przez osoby niewidome
z wind 1 domofon6éw, wspotczesna technika oferuje rozwigzania nie zawsze przyjazne
dla oséb niewidomych: ptaskie wyswietlacze sa umieszczane nawet na pralkach
1 lodowkach. Mozna sobie utatwi¢ korzystanie z urzadzen poprzez umieszczenie
na nich wypuktych markeréw, gotowych lub wtasnej roboty, w postaci na przyktad
przycigtych zapatek na programatorze pralki.

Osoba niewidoma tatwiej sobie radzi w mieszkaniu, gdy przedmioty odkladane sa
na state miejsca. Jednak, jak wynika z doswiadczen jednego z uczestnikOw,
mieszkajacego w matym mieszkaniu z Zzona 1 tréjka dzieci, mozna si¢ przyzwyczaic

106



rowniez do przektadania przedmiotéw w roézne miejsca przez domownikéw. Wymaga
to rzecz jasna zwracania si¢ do nich z prosba o ich odszukanie.

O ile osoby niewidome bez problemu radza sobie z funkcjonowaniem w mieszkaniu,
o tyle maja one specyficzne problemy z poruszaniem si¢ na zewnatrz: natykaja si¢ na
parkujace na chodnikach samochody, sterczace na wysokosci gtowy na stupach
tablice, budki telefoniczne, stupki ze skrzyneczkami, parapety, billboardy -
niebezpieczne przedmioty, nie do wyczucia laska.

Nie widza jednak na nie innego sposobu, jak ostrozne poruszanie si¢. Niektore psy
przewodniki sa w stanie omina¢ przeszkode znajdujaca si¢ na wysokosci glowy
czlowieka. Niektérzy radza nosi¢ czapke z daszkiem, ale jest to ktopotliwe
rozwiazanie dla osob, ktére maja poczucie Sswiatla 1 daszek wywotuje u nich
dyskomfort.

Problemem sa tez nieudzwieckowione Swiatta uliczne, zwlaszcza na skrzyzowaniach
,dwustopniowych”:

»To jest wazne, bo teraz zmienia si¢ troche organizacja ruchu na niektorych
skrzyzowaniach, czyli swiatta sq dwustopniowe w ogdle. Jezeli przechodzi sie przez
Nowy Swiat, sq tam $wiatta dwustopniowe, to czym ja sie kieruje przechodzqc
na drugq strone? Tym, co jedzie rownolegle do mojego kierunku ruchu, tak? I teraz,
jezeli swiatta sq dtugofalowe, to znaczy, ze czes¢ swiatet jest dla skrecajqcych,
zjezdzajqcych z drugiej ulicy... Kierujqc sie tym, co stysze na ulicy, do ktorej ide
rownolegle, mysle, Ze mozna tam przejs¢. A tam tak naprawde nie mozna jeszcze
przejsé, bo tam skrecajq. Na jednej potéwce jest zielone, na drugiej czerwone. Swiatto
sygnalizuje, ze jest zielone, ale to jest zielone dla tych samochodow, ktore skrecajq
Z innej strony.”

Powiazany z tym problem dotyczy wylaczania dzwigku na Swiattach dla pieszych
w porze p6znowieczornej 1 nocnej:

»Na przyktadzie Kapitulnej: swiatta, ktore sq wytqczone. Jest tam swiatto mowiqce,
ktore mowi: Swiatto zielone, swiatto czerwone, ale od 20:00 do 8:00, czyli wtedy, kiedy
jest najmniej ludzi na ulicy, jest wytqczone.”

Rozwigzaniem mogloby by¢ cichsze ustawienie dzwigku na noc, zamiast catkowitego
wyltaczania, lub tez zmiana sygnalu na mniej natarczywy, na przyktad ,klekotki”.
Generalnie badani skarzyli si¢ na znaczna réznorodnos$¢ sygnalow dzwigkowych
stosowanych na przejsciach dla pieszych w Warszawie. Najbardziej trafione sa ich
zdaniem owe ,klekotki”, zainstalowane na przyktad przy Bibliotece Uniwersytetu
Warszawskiego.

W Warszawie sa tez teoretycznie udzwigkowione tramwaje, jednak czgsto kierowca
wytacza informacj¢ dzwigkowa, gdyz gtosne komunikaty przeszkadzaja jemu samemu
albo pozostalym pasazerom. Taka dzwigkowa informacja jest przydatna dla oséb
niewidomych i stabowidzacych i, co ciekawe, twierdza oni, ze nawet pomyiki
(,,przesunigcie” w kolejnych przystankach) nie sa zbyt ktopotliwe, gdyz z glosnych
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reakcji innych ludzi (Smiech, komentarze) sa wowczas w stanie wywnioskowac, gdzie
tramwaj znajduje si¢ naprawde.

Badani rekomendowali rozwiazania, ktére znaja z innych miast, na przyktad w calej
F.odzi wprowadzono jednolity sygnat ,,klekotek™ na przejsciach dla pieszych.

Badani podkreslali tez wagg odpowiedniego otoczenia w konteks$cie infrastruktury
komunikacyjnej, bliskosci przystanku, zagospodarowania przestrzeni (lepsza jest
zwarta zabudowa, przestrzeh powinna mieC przejrzysta strukturg¢, zapobiegajaca
kluczeniu 1 btadzeniu), bliskosci innych ludzi. Zwracano uwage na fakt, ze niewidomi
nie prowadza samochodéw i sa skazani na transport publiczny. Klopotliwe sa diugie
ogrodzenia, w ktorych trzeba szukac¢ furtek. Poza dostgpnoscia srodkow komunikacji
bardzo wazna jest blisko$¢ innych elementow infrastruktury — sklepow, szkot, poczty,
innych budynkéw uzyteczno$ci publicznej. Osoby niewidome poruszaja si¢ poza
domem wolniej i orientacja przestrzenna sprawia im wigcej trudnosci.

Ogromnym problemem jest droga o nieutwardzonej nawierzchni (gruntowa),
zwlaszcza pozbawiona charakterystycznych punktéw, takich jak kraweznik. Bliskos¢
innych ludzi powoduje, ze mozna prosi¢ o wskazanie drogi.

Generalnie materiat badawczy S$wiadczy o tym, ze mimo relatywnie dobrego
funkcjonowania osoby niewidome maja powazne problemy z uzyskaniem mieszkania.
Na pytanie o to, jakich udogodnien wynikajacych z niepetnosprawnosci potrzebuja
w zyciu codziennym odpowiadaja zgodnie: mieszkania. Czg$ciowo jest to zapewne
wynikiem tematu spotkania, ale chyba nie tylko.

Nalezy bowiem bra¢ pod uwage mniejsza konkurencyjnos¢ osob niewidomych
w walce o miejsca pracy na wolnym rynku:

,Uwazam, Ze jesli chodzi o szukanie pracy, to takim osobom, ktore nie widzq, jest
trudniej szukac. Przychodzi do pracy, wie, Ze konkurenci widzq i z gory jest skazana
na duzo gorszq pozycje.”

Nawet typowe zawody, wykonywane przez niewidomych, ulegaja ewolucji.
Przyktadowo, na rynku cenieni s3a obecnie masazysci, ktérzy tacza masaz
z fizykoterapia, w tym z zabiegami wymagajacymi obstugi urzadzen.

Tymczasem stabilna sytuacja zawodowa jest warunkiem uzyskania kredytu
komercyjnego na mieszkanie. Osoba niewidoma ma réwniez mniej szans
na dorobienie sobie, poprzez na przyktad znalezienie dodatkowej pracy.

Wigkszo$¢ 0s6b niewidomych od urodzenia ma tylko renty socjalne, ktére musza
zawiesi¢ w momencie, kiedy zaczynaja prace zawodowa. CzesS¢ korzysta z systemu
obstugi dofinansowan, uzyskujac zarobki w wysokosci okoto 1500 zt na reke.

wJezeli nie ma dodatkowych zZrodet finansowania, to tak naprawde dostaje te 1450
na reke. Sorry, ale to jest nierealne w Warszawie.”

Dlatego marzeniem badanych w tej grupie jest mozliwos¢ uzyskania kredytu
mieszkaniowego na preferencyjnych zasadach.
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Z. wypowiedzi ekspertow uczestniczacych w badaniu wynika, ze wiele o0séb
niewidomych nie wie, ze moga ubiegac si¢ 0 mieszkanie komunalne. Z drugiej strony
bariera w uzyskaniu mieszkania komunalnego sa zarobki, co praktycznie wyklucza
cz¢s¢ najbardziej samodzielnych (pracujacych) oséb niewidomych z ubiegania sig
o taki lokal. Niektérzy po to, by uzyska¢ mieszkanie komunalne, decyduja sig
na okresowe przerwanie pracy (wraz z wnioskiem nalezy przedlozy¢ zaswiadczenie
o dochodach za okres sze$ciu miesigcy). Jest to jednak strategia ryzykowna, a takze
trudna do przyjecia dla oséb majacych na utrzymaniu rodzing. Generalnie
o mieszkanie komunalne ubiegaja si¢ czg¢sciej samotne osoby niewidome. Tworzy to
kolejny problem, zwiazany z metrazem. Osoba samotna moze liczy¢ na kawalerkg.
Jesli ktos pozostaje w zwiazku maltzenskim, liczony jest dochdéd wspotmatzonka.
Obecnie obowiazujace w Warszawie przepisy przy ustalaniu progéw dochodowych
nie uwzgledniaja sytuacji, w ktérej oboje matzonkowie sa niepetnosprawni. Problem
ten byl juz sygnalizowany na jednym z zebrah grupy roboczej ds. mieszkan
chronionych Komisji Dialogu Spotecznego ds. Niepetnosprawnosci w roku 2008.

Badani wyrazali mniejsze zainteresowanie mieszkaniami treningowymi. Tak naprawde
najwazniejsza dla nich jest perspektywa uzyskania statego mieszkania. Specjalistyczny
trening codziennego funkcjonowania dla oséb niewidomych prowadzony jest przez
wiele réznych instytucji. Instruktor przychodzacy do domu uczy radzenia sobie
we wlasnej kuchni, wykonywania innych czynnosci codziennych, poruszania si¢
po ulicy z biata laska, rozpoznawania przystankow, wchodzenia na skrzyzowanie,
korzystania z metra czy ogélnie orientacji przestrzennej. Na takie szkolenia istnieje
zawsze duze zapotrzebowanie, a zaspokojenie popytu przez podmioty realizujace
szkolenia zalezy od uzyskanych przez nie Srodkéw. Nie rozwiazuje to jednak
podstawowego problemu zyciowego os6b niewidomych — dostgpu do samodzielnego
mieszkania.

Tymczasem w opinii eksperta osobom niewidomym potrzebne jest wilasnie
mieszkalnictwo przejsciowe — do czasu stabilizacji zawodowej 1 osiagnigcia zdolnosci
kredytowe;j.

Trening mieszkaniowy nie dotyczy to oczywiscie osOb ociemniatych — bo one czgsto
traca wzrok w momencie, kiedy juz zatozyty wilasne rodziny, od ktérych si¢ przeciez
nie wyprowadza na trening. Korzystaja z treningu orientacji przestrzennej, przy czym
z zasady uczy ich on metody, a nie drogi.

Relatywnie duza samodzielno$¢ badanych os6b niewidomych nie zawsze byla tatwa
do przyjgcia przez rodziny:
,,Moja mama do tej pory mowi: wrod, bedzie ci dobrze, lepiej z mamusiq [$miech].”

Badani znaja wiele osob niewidomych, ktore nadal mieszkaja z rodzicami. Mozna
niekiedy zaobserwowac¢ osoby, ktorym optaca si¢ nieaktywne zycie:

wJest grupa osob tak zwanych niepracujqcych juz zatozenia, tak zwanych, jak ja to
nazywam, oblatywaczy wszelkich mozliwych projektow, ktorzy przygotowujq sie do
aktywnosci zawodowej, ale nigdy jej nie osiqgajq.”
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., To sposob na zycie, od projektu do projektu.”

Niektorzy uczestnicy wskazywali jednak, ze nie powinno si¢ w tym kontekscie
uogdlniac:

wJa uwazam, ze to jest indywidualne, bo naprawde sq osoby wyksztatcone, ktore albo

szezescia nie majq, albo nie wiem, naprawde trudno jest znalez¢”

Zycie z renty czy innych $§wiadczen nie jest satysfakcjonujace ze wzgledu na bardzo
niska jej wysokos¢.

Podobna obserwacja na temat biernosci niektérych os6b niepetnosprawnych dzieli si¢
jeden z ekspertow:

,» Wezoraj byta u nas A., powiedziata, ze ona ma oferty pracy i nie moze znalez¢ ludzi
do tej pracy. To pewnie jest bardzo roznie. Ja wiem tez, ze akurat w Warszawie
znalez¢ pracownika niewidomego to jest duzy ktopot. Znalez¢ osobe niewidomaq, ktora
nie pracuje, to nie jest ktopot, ale znalez¢ kogos, kto jeszcze bedzie chciat pracowaé —
to ktopot Ludzie po prostu nie chcq podejmowac pracy.”.

Dzieje si¢ tak nie dlatego, ze osobom niewidomym optaca si¢ zy¢ ze Swiadczen, tylko
o pewna inercj¢, o konieczno$¢ aktywnego podjgcia wysitku, wyrwania si¢ z domu.
Jak méwi ekspert, ,,jednq z cech 0sob niepetnosprawnych bardzo czesto spotykang jest
asekuranctwo. Po co podejmowac ryzyko.”

7. drugiej strony jednak uzyskanie zyciowej samodzielnosci wymaga posiadania
okreslonych cech charakteru, sprzyjajacych pokonywaniu trudnosci:

., Trzeba miec site przebicia duzq, nie kazdy ma takq odpornosc¢ psychiczng.”

»Naprawde jest trudno. Znam osoby, ktore sq bardzo zdolne, byla ze mnq osoba w
klasie, najbardziej zdolna i teraz zatamanie psychiczne. Dos¢ sporo jest takich osob w
srodowisku, to zatamanie psychiczne, nie pokonywanie barier, bojq sie. Jak nie
pracujq piec lat, to sie bojq jakos ten krok zrobic.”

Szczegoblnie trudne jest pokonywanie trudnosci w sytuacji dtugotrwatego braku pracy
czy tez dlugotrwalego zycia z rodzina. Dlatego kluczowym momentem jest
ukonczenie szkoty 1 jak najszybsze podjgcie pierwszej pracy:

»Mowi sie, zZe jezeli osoba jest co najmniej rok bezrobotna, to potem jest bardzo
trudno znalez¢ prace. Przestaje wierzy¢ w siebie.”

., Poza tym, jak ktos wsigknie w rodzine po skonczeniu szkoty, to tez juz nie zawsze ma
na tyle sity, Zeby jakos sie z tego wyzwolic.”

Osoby niewidome, ktére nie zdolaly si¢ usamodzielni¢ na tyle, by funkcjonowac
w otwartym $rodowisku, umieszczane sa w domach pomocy spotecznej. Wedtug
jednego z ekspertéw w Polsce istnieje kilka takich placéwek (m. in. Zuléw koto
Lublina — dla kobiet, Niepotomice — dla mgzczyzn, Podobowice koto Bydgoszczy,
Chorzéw, Kielce, Olsztyn), z reguty odrgbnych dla kobiet 1 dla mgzczyzn. Czgs$¢
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znich jest prowadzona przez organizacje pozarzadowe (Towarzystwo Opieki
nad Ociemniatymi, Polski Zwiazek Niewidomych).

W domach pomocy spotecznej umieszczani sa ludzie w Srednim lub starszym wieku.
Czesto posiadaja oni niepetnosprawnosci sprzezone (na przyktad niepetnosprawnosc
intelektualng lub ruchowa) lub wymagaja catodobowej opieki z racji wieku.

Wedtug relacji  jednego 2z ekspertow niektére z doméw prowadzonych
przez organizacje funkcjonuja na zasadzie promowania maksymalnej samodzielnosci
mieszkancOw. Przejawia si¢ to na przykltad w samodzielnym, wspdlnym
przygotowywaniu $niadan i kolacji, uprawie ogrodu, sprzataniu, zmywaniu.

Niestyszacy

U os6b niestyszacych od urodzenia niepelnosprawnos¢ powoduje specyficzne
ksztattowanie obrazu S$wiata 1 specyficzne deficyty rozwojowe. Czgsto osoby takie
nie znaja poje¢ abstrakcyjnych. Nie rozumieja przez to wielu pojg¢, uzywanych
w zyciu codziennym, jak chocby ,up6r”. Nie rozr6zniaja wielu niuanséw
pojeciowych, gdyz czg¢sto jeden ,,mig” uzywany jest na oznaczenie kilku czy nawet
kilkunastu bliskoznacznych poje¢ z jezyka méwionego. Generalnie jezyk migowy jest
uproszczony w stosunku do jezyka moéwionego. Do pewnego stopnia jest to
rekompensowane uzyciem gestow 1 mimiki. Oto, jak jeden z ekspertow ilustruje
komunikowanie si¢ 0s6b niestyszacych:

wJak sie obserwuje gtuchych, to sie wydaje cztowiekowi, ze oni jacys nadpobudliwi
przede wszystkim. Tak si¢ ludziom wydaje, Ze oni jacys nadpobudliwi, okropni, bo oni
tutaj cos machajq rekami, twarz, miny robiq - a to wszystko gra, to jest wszystko
Jjezyk.”

Inaczej ksztattuje si¢ u osob niestyszacych umiejgtnos$¢ czytania, gdyz zapis stowny
oparty jest na zasadach jezyka mdéwionego, a nie migowego, a wigc na tzw. stuchu
fonematycznym (dzwigkowym). Dlatego w opinii ekspertow osoby niestyszace raczej
rzadko czytaja ksiazki. Jezyk pisany jest dla wielu z nich jgzykiem obcym,
wymagajacym pamigciowego opanowania kazdego stowa.

Z. wszystkich tych powodow osoby niestyszace tworza pewna specyficzna kulture,
wyodrebniona przez jezyk. Rzadko na przykiad zdarzaja si¢ w tym srodowisku
mieszane malzenstwa (osoba niestyszaca z osoba styszaca).

Jesli chodzi o samodzielnos¢ zyciowa, to zdaniem jednego z ekspertow wigkszos¢
0sOb niestyszacych pracuje zawodowo, przy czym z reguly skupiaja si¢ w zaktadach
pracy, gdzie jest wigcej takich os6b.

W specyficzny sposob przebiega tez rozwdj dzieci niestyszacych, zwtaszcza, jesli
maja styszacych rodzicow. W wywiadach z ekspertami powracal watek oporu
rodzicow przed przyjeciem do wiadomosci faktu, ze dziecko bedzie si¢ postugiwac
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innym niz moéwiony je¢zykiem, przynajmniej w pierwszej fazie rozwoju. Ten
(zrozumialy od strony psychologicznej) opor pogarsza funkcjonowanie dziecka, ktore
nie ksztaltuje poje¢ 1 w konsekwencji pozbawione jest czgsto mozliwosci
jakiejkolwiek komunikacji z otoczeniem. Styszacy rodzice z reguly nie ucza si¢ sami
j¢zyka migowego, co poglebia problemy komunikacyjne dziecka.

, Rodzice chcq zeby dziecko gtuche byto dzieckiem styszqcym. Tylko tyle, zeby styszato
i mowito, wiecej nic nie chcq. Cheq zeby byto takie samo jak ono, Zyto w tym samym
swiecie. Broniq si¢ od jezyka migowego po prostu strasznie, bojq si¢ jezyka migowego.
Robiq wszystko, zeby si¢ dziecko nie nauczylo jezyka migowego. Dlaczego nie idq
do szkoty dla niestyszqcych dzieci? Bo sie nauczq migac. Nie zdajq sobie sprawy, Ze
to jest pierwszy naturalny jezyk. Im sie wydaje, ze bedq migac¢ i koniec. Koniec
z mowieniem, koniec 7 czymkolwiek, bo jak juz sie nauczq migac. A nauczq sie migac
predzej czy pozniej.

I teraz tak, dziecko nie ma pojec, nie potrafi sie z nim porozumie¢ i przychodzi
do szkoty i nie miga, nie mowi, nie ma z nim kontaktu.

I potem jest tak, ze dzieci rosnq, rosnq i rodzice nie majq z nimi kontaktu, nie potrafiq
sie porozumie¢. Bo pokazac to jeszcze. I co jest najgorsze, te dzieci w ogole nie
wiedzq, Ze cos sie jakos nazywa.”

Powyzsza wypowiedz opisuje problemy os6b, ktéore wychowywaly si¢ w domu,
w ktérym rodzice byli styszacy.

Wedtug jednego z ekspertow, wsrdd osob niestyszacych od urodzenia przewazaja
dzieci rodzicoéw styszacych (ok. 90%).

Gluchoniewidomi

Ten rodzaj niepetnosprawnosci  obejmuje  rézne kombinacje  stopnia
niepetnosprawnosci wzrokowej i stuchowej. Sa wigc wsrdd nich osoby catkowicie
gluche i catkowicie niewidome, ale tez gluche i stabowidzace, niedostyszace
1 niewidome, a takze niedostyszace 1 stabowidzace.

Niektore osoby niestyszace 1 stabowidzace postuguja si¢ w komunikacji laptopem
(pisza komunikaty dla otoczenia) lub jgzykiem migowym, ale komunikaty przekazuja
poprzez dotyk (nadawca ma rgce pod spodem, a odbiorca na wierzchu). Istnieje
rOwniez specjalny dotykowy alfabet Lorma, ktory jednak opiera si¢ na stuchu
fonematycznym (litery odpowiadaja dzwigkom), stad tez nadaje si¢ gtéwnie dla oséb,
ktore nie sa niestyszace od urodzenia. Wiele osob korzysta réwnolegle, w zaleznosci
od sytuacji, z kilku rodzajow komunikacji.

Wbrew obiegowym pogladom, nauczenie si¢ alfabetu Lorma, a takze innych
systemOw komunikacji takich jak alfabet Braille’a, wymaga niewiele czasu 1 z reguty
da si¢ osiagna¢ w ciagu jednego dnia

112



Mieszkania takich oséb moga by¢ wyposazone w urzadzenia wibrujace, podobnie jak
osOb gluchych. Odbiornik, ktéry dana osoba nosi przy sobie na przyktad w postaci
bransoletki, sygnalizuje zréznicowanym dzwigkiem na przyklad, ze kto§ dzwoni
do drzwi, ze gwizdze czajnik, ze dzwoni telefon lub przychodzi faks. Mozna tez
odbiera¢ sygnat z t6zeczka dziecka, ze dziecko ptacze, albo nastawi¢ budzik.

W przypadku oséb stabowidzacych mozliwe jest zastosowanie przy drzwiach sygnatu
Swietlnego.

Zdaniem jednego z ekspertow, mieszkania treningowe dla os6b gtuchoniewidomych
powinny obejmowaé co najmniej trzymiesigczny okres treningu. W przypadku tej
niepetnosprawnosci dtuzszy jest okres adaptacji, potrzebny na zapoznanie si¢ z samym
miejscem 1 jego struktura, a takze otoczeniem zewngtrznym.

Z drugiej strony mieszkania docelowe potrzebne bytyby osobom, ktére same nie sa
w stanie uzyska¢ mieszkania — z powodu braku S$rodkow, ale tez nieznajomosci
przepisow 1 procedur. Mozna mowi¢ w tym przypadku o niezaradnosci zyciowej osob
niepetnosprawnych i ich rodzin.

Najbardziej potrzebna forma mieszkalnictwa dla oséb gltuchoniewidomych sa wedlug
jednego z ekspertow mate domy grupowe. Poniewaz jest to wzglednie rzadki rodzaj
niepetnosprawnosci, wigze si¢ on ze znacznym rozproszeniem przestrzennym. Stad tez
domy takie powinny by¢ zorganizowane prawdopodobnie dla oséb pochodzacych z
wigkszego obszaru, na przyktad regionu (wojewddztwa). W przeciwnym razie trudne
moze si¢ okaza¢ zrekrutowanie odpowiednio dobranych mieszkancow.

Potrzebnym rodzajem wsparcia dla os6b gluchoniewidomych jest wyspecjalizowany
asystent (ttumacz-przewodnik).

W przypadku oséb gluchoniewidomych (ale tez os6b stabowidzacych) wazne moze
by¢ zastosowanie kontrastowej kolorystyki, pozwalajacej na odr6znienie powierzchni
sciany od powierzchni drzwi czy odrdzniajacej stopnie schodéw. Dotyczy to takze
wyposazenia fazienki (inny kolor kafelkow niz umywalki czy wanny) czy innych
pomieszczen. Najlepszym rodzajem oswietlenia jest oSwietlenie regulowane, gdyz
wsrod osob stabowidzacych zdarzaja si¢ osoby ze swiattowstretem.

Osoby gluchoniewidome, trafiajace do doméw pomocy spolecznej, przezywaja
znaczne trudnosci w komunikacji z otoczeniem. Sa tym samym izolowane spotecznie,
gdyz wspolpensjonariusze na ogoét nie znaja alternatywnych metod komunikacji.
Utrudnione jest réwniez sygnalizowanie potrzeb personelowi. Jeden z ekspertow
przytaczat przyktad osoby gluchoniewidomej umieszczonej w specjalistycznym domu
pomocy dla os6b niewidomych, gdzie réwniez bariery w komunikacji blokowaty
mozliwo$¢ kontaktu z otoczeniem.
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Osoby z autyzmem

Autyzm jest zaburzeniem, ktére do niedawna bylo rzadko diagnozowane, co sprawia,
7ze ¢zS¢ osOb z uposledzeniem umystowym czy z epilepsja, orzeczonymi jako
podstawowe schorzenie, moze rowniez mie¢ autyzm. Dotyczy to zwlaszcza osob
w starszym wieku. Zdaniem ekspertow diagnozowanie autyzmu na szersza skalg
rozpoczeto si¢ w Polsce dopiero w latach dziewigcdziesiatych.

W  jeszcze wigkszym stopniu uwaga ta dotyczy zespolu Aspergera, ktory
diagnozowany jest od niedawna, w zwiazku z czym w Warszawie praktycznie
pierwsze ,,pokolenie” os6b ze zdiagnozowanym zespotem Aspergera stanowia mtodzi
dorosli w wieku ok. 20-30 lat. Czgsto wilasciwa diagnoz¢ uzyskali oni dopiero
w ostatnich latach.

Liczbg dzieci ze spektrum autyzmu cechuje systematyczny przyrost, co sprawia, ze
trafne zaplanowanie polityki spotecznej wobec tej kategorii os6b niepetnosprawnych
ma szczegblne znaczenie. Ow wzrost liczby dzieci ze zdiagnozowanym autyzmem jest
czgscia ogolnoswiatowego trendu, ktéry dotyczy zwlaszcza krajow rozwinigtych.
Autyzm jest w pewnym stopniu uwarunkowany genetycznie, jednak znaczna role
w jego uaktywnieniu przypisuje si¢ czynnikom srodowiskowym, ktére dotychczas nie
zostalty jednoznacznie okreslone. Autyzmowi czgsto towarzysza zaburzenia uktadu
odpornosciowego 1 pokarmowego (okolo potowy os6b z autyzmem ma zaburzenia
gastrologiczne, czgste sa alergie).

Autyzm byt tez dotychczas uymowany niekiedy jako zaburzenie psychiczne, obecnie
czgscie] okresla si¢ go jako zaburzenie neurorozwojowe. Czgsto w autyzmie
wspotwystepuja zaburzenia psychiczne innego rodzaju, nie da si¢ jednak przesadzic,
co jest podstawowym schorzeniem. O cechach autystycznych czgsto mowili rOwniez
badani eksperci w odniesieniu do 0sOb z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Z wywiadoéw z ekspertami wynika, ze bardzo istotne jest wczesne diagnozowanie
zaburzen autystycznych i obejmowanie dotknigtych nimi dzieci wczesnym wsparciem.
Mimo iz nie ma gwarancji, ze przyniesie to popraw¢ funkcjonowania w wieku
dorostym, stwarza jednak taka szans¢ — znane sa przypadki bardzo znaczacej poprawy,
cho¢ nie catkowitego wyleczenia. Wczesne wspieranie dziecka z autyzmem jest
przede wszystkim znacznym obcigzeniem dla rodzicow. Wsparcie bywa intensywne,
na przyktad pige¢ godzin dziennie specjalistycznych oddzialywan. Nie ma obecnie
mozliwosci uzyskania tak intensywnego wsparcia w systemie publicznym,
co dodatkowo obciaza rodzing finansowo, o ile nie korzysta z jakiego$ bezptatnego
programu realizowanego przez organizacje pozarzadowe.

Badana grupa sktadata si¢ wylacznie z opiekunéw, w tym przypadku tylko rodzicow,
dorostych o0s6b z autyzmem. Specyfika tej niepelnosprawnosci, polegajaca
na znacznym zaburzeniu relacji spotecznych, praktycznie wyklucza przeprowadzenie
wywiadu grupowego z osobami dotknigtymi ta niepetnosprawnoscia. Dodatkowa
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trudno$¢ stanowia bariery komunikacyjne — czg$¢ os6b z autyzmem nie mowi w ogole
lub przejawia zaburzenia funkcjonalne mowy, zatem wymagatyby one obecnosci
osoby, ktéra posredniczytaby w komunikacji. Ze wszystkich tych wzgledow
zdecydowano si¢ na posrednie zbadanie tej grupy poprzez wywiad grupowy
z opiekunami. Po dyskusji z ekspertami postanowiono nie rekrutowac par dziecko-
rodzic, jak miato to miejsce w przypadku oséb ze znacznag niepelnosprawnoscia
intelektualng. Zdaniem ekspertow osoby z autyzmem maja czgsto zdolnosci
intelektualne w granicach normy, co sprawia, ze rozumialtyby dostowne wypowiedzi
uczestnikOw wywiadu. Ich doslowne znaczenie — zwlaszcza watki dotyczace
przysztosci, w tym przysziosci bez rodzicow — moglyby bardzo nasili¢ Igk u oséb
niepetnosprawnych z tej grupy.

Grupa rekrutowana byla przy wspétpracy Fundacji Synapsis. Stad tez reprezentowane
przez uczestnikOw osoby niepetnosprawne byly najczgsciej objete programem
dziennego wsparcia, realizowanym przez ta fundacj¢. Badani podkreslali jednak, ze
jest wiele dorostych oséb z autyzmem, ktére nie maja dostgpu do zorganizowanych
zaje¢ w ciagu dnia i1 po prostu ,,siedzq w domach z reguty”. Informowano réwniez
o tym, ze przewaznie warsztaty terapii zajeciowej nie sa dostosowane do 0s6b
autystycznych, zatem niechgtnie je przyjmuja jako uczestnikOw: ,sq czasem
pojedyncze osoby w WTZach, 7 ktorych rodzice sq bardzo niezadowoleni”.

Pod wzgledem codziennego funkcjonowania grupe ta cechuje znacznie ograniczona
samodzielno$¢. Wigkszos$¢ nie zostaje sama w domu, gdyz wymaga stale obecnosci
drugiej osoby. Pozostali sa pozostawiani sami jedynie na kr6tko. Wynika to czgSciowo
z lgku samej osoby niepelnosprawne;:

, O swoim moge powiedzie¢, Ze w ogole ani na minute nie zostanie sam, nawet nie
dlatego, Ze by nie mogt, ale jest w nim taki opor, taki stopien niepewnosci, Ze on
w ogole nie zostanie sam.”

,Nie moge nawet wyjs¢ wyrzuci¢ Smieci na zewnqtrz, bo po prostu krzyczy i sie
denerwuje, bo ktos wychodzi, albo wyjdzie za nami, nie ma sposobu, zeby zostawic¢
samego.”

,, Powiedziat, zZe nie chce by¢ sam, i musiat przyjechac dziadek.”

Powyzsze wypowiedzi wskazuja na znaczne obciazenia opiekuncze najblizszej
rodziny osoby z autyzmem.

Problem stanowi réwniez typowe dla autyzmu nierozumienie sytuacji spotecznych
1 sztywne trzymanie si¢ zasad. Przykltadowo, osoba z autyzmem, ktéra zostata
na chwil¢ sama w domu, nie zamkng¢ta drzwi na klucz wychodzac na podworko:

. Zamknqt tylko na klamke. Mowie: ‘przeciez ktos moze wejs¢’ ‘A dlaczego miatby ktos

ry

wejs¢, przeciez to jest nasze mieszkanie, on nie ma prawa tam wejsc’.

Krytycznym momentem w zyciu osoby z autyzmem jest ukonczenie edukacji. Dotyczy
to rowniez osob z zespotem Aspergera, ktory jest tagodniejszym krancem spektrum
autyzmu. Po zakonczeniu szkoty, czy w niektérych przypadkach — ukonhczeniu
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studiéw, osoby z autyzmem maja znaczne trudnosci ze znalezieniem pracy, a przede
wszystkim z jej utrzymaniem:

,INa etapie pracy to sie wszystko zatamuje.”

Podstawowa bariera w_wykonywaniu pracy zawodowe] jest dla os6b z autyzmem
istota ich niepetnosprawnosci, czyli zaburzenia kontaktow spotecznych. Jak zauwaza

jedna z uczestniczek wywiadu, ,,praca to przede wszystkim kontakty spoteczne i nawet
stosunkowo niewielkie zaktocenia w tej dziedzinie w pracy dajq skutki fatalne”.

Owe niewielkie zaklocenia zostaty zilustrowane przyktadem osoby, ktéra po studiach
zostala zatrudniona w bibliotece, a wigc miejscu pozornie niewymagajacym
szczegdlnych kompetencji spotecznych. Mimo to osoba ta ,traci kazdq prace
ze wzgledu na to, ze przy pewnym rynku pracy prezentuje si¢ jako osoba niespoteczna,
ktora spedza czas w tazience, nie odezwie sie do kolezanek, herbaty nie zrobi... Wybor
jest... Doktadnie takie zdania padty w uzasadnieniu ustnym rozwiqzania umowy. Jest
nieuzyteczna jakby spotecznie.”

Nawet praca, w ktorej praktycznie nie ma kontaktu z innymi pracownikami,
jak cho¢by w ogrodnictwie, wymaga spetniania oczekiwanh pracodawcy i dobrego ich
rozumienia.

Zwracano uwage, ze mimo tego typu zasadniczych trudnosci osoby z tagodnym
autyzmem, w tym z zespolem Aspergera, rzadko kiedy sa przez system orzeczniczy
uznawane za niezdolne do pracy. Teoretycznie cechuja si¢ wysokim poziomem
funkcjonowania, udokumentowanym na przyktad dyplomem ukonczenia studiéw,
w praktyce natomiast nie sa w stanie utrzymac si¢ w zadnej pracy. W zasadzie osoby
z autyzmem wymagaja w pracy stalego nadzoru, co jest zwiazane z niska motywacja
1 nieumiejgtnoscia dostosowania si¢ do regut, ktére czgsto odbierane sa przez nie jako
niesprawiedliwe 1 niepotrzebne. Dlatego tez nawet przy systematycznym nadzorze
osoby z autyzmem raczej zrezygnuja z niezbyt dla nich interesujacej pracy, niz beda
si¢ staraly ja utrzymac, co przeciez lezaloby w ich interesie:

., Taka osoba na przyktad z zespotem Aspergera o zdolnosciach informatycznych, jezeli
mu sie tak ciqgle przypomina, Ze ma wykonac¢ zadania, to on po dwoch miesiqcach
powie: ‘nie, ja dziekuje za tq prace’. Nie obchodzi ich tak naprawde, czy sie mogq
utrzymac, czy sie nie mogq utrzymac sami. Ta samodzielnosc... oni tego nie rozumiejq.
Po prostu rzuca: ‘ja nie moge robi¢ tego, co lubie’. Nawet, jak intelektualnie sq
w normie.”

Ten rodzaj trudnosci doswiadczany jest przy kazdej zmianie warunkow pracy. Mimo
wysokiego poziomu intelektualnego niektérych oséb z autyzmem, nie sa one w stanie
powiazaé teoretycznej wiedzy z wlasng sytuacja zyciowa. Sa to ,,oddzielne fragmenty
wiedzy, jeden fragment, drugi fragment i nie ma zwiqzku”. Wynika to z uposledzone;j
zdolnosci do generalizacji 1 do przenoszenia podobnych sytuacji z jednego kontekstu
na inny. W sytuacji pracy zawodowej prowadzi to do podejmowania nietrafnych
decyzji lub do poczucia krzywdy 1 popadania w konflikty z pracodawca czy kolegami.
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Nalezy tez bra¢ pod uwage fakt, ze tempo pracy niektérych oséb z autyzmem moze
by¢ nizsze od przecigtnego:

., Nie wyobrazam go sobie przy pracy takiej zmudnej, monotonnej, trwajqcej dtugo.
Do przystowiowego klejenia kopert bym go nie posadzit, bo wiem, ze on by sklejal
jednq na godzine i sie zamyslat po prostu. To tez jest kwestia poczucia czasu...Oni
niby wykonujq tq prace, ale naprawde jaka jest, mowiqc brutalnie, jaka jest wydajnosc
tej pracy, to wszyscy wiemy.”’

Te spostrzezenia dotyczace wydajnosci pracy odnosza si¢ nie tylko do ewentualnej
pracy zawodowej, ale praktycznie do kazdej sfery funkcjonowania, w tym do udziatu
w pracach domowych. Oto opis takiej sytuacji, przedstawiony przez jednego z 0jcOw:

, Powiedzmy sobie, on na przyktad wiesza pranie wyjmowane z pralki, ale to jest...
To trwa godzine, powieszenie tego wszystkiego, wyjecie tego wszystkiego i powieszenie
trwa godzine, bo on si¢ zamysla, nie rozumie, Ze to nalezy zrobi¢ szybko i potem jest
jakas nastepna czynnos¢. Potem jest jakas inna czynnosé, bo jest obiad, wiec trzeba
roztozyc talerze, a potem cos tam, a potem smieci wyrzucic.”

Z. powyzszych informacji wynika, ze osoby z autyzmem moga przy niewielkim
wsparciu 1 monitorowaniu radzi¢ sobie z kréotkimi prostymi czynnosciami,
nie wymagajacymi dtugiej i monotonnej pracy. Niektérzy maja swoje pasje, jednak nie
dostrzegaja potrzeby systematycznego ich pielggnowania. Jedna z matek podata jako
przyktad swoja corke, ktora taczy pasj¢ krawiecka z brakiem systematycznosci:

»Ma dziesiqtki Barbie, ktore bez przerwy ubiera, szyje i robi z nimi sztuki teatralne
ize ona chce by¢ krawcowq, wiec ona sobie wyobraza, zZe to jest cos takiego
przyjemnego, w takich materiatach balowych, w jakis takich, natomiast takie zwykte
bycie krawcowaq, to odpada, to zbyt duzo jest tam abstrakcji dla niej w tym wszystkim.
Ona jest w ogole bardzo tworcza, ona jest artystkq po prostu i tworzy¢ lubi, i rysowac,
i graé, i Spiewac, i szy¢, to wszystko jest takie. Ale zeby tworzyc¢, nie Zeby mrowczo
pracowac, to - nie.”

Mimo, iz zakres wsparcia potrzebnego do wykonywania r6znych czynnosci moze by¢
wzglednie niewielki, to jednak powinno ono byc¢ state, na przyktad w postaci asystenta
czy trenera, monitorujacego na biezaco przebieg realizacji zadania.

Charakterystyczna cecha os6b z autyzmem jest réwniez silny indywidualizm,
przejawiajacy si¢ w zdecydowanej niecheci do wspdlnego, grupowego dziatania.
Nalezy mie¢ to na uwadze, projektujac rozwigzania mieszkaniowe dla tej grupy,
zwlaszcza w czgsci dotyczacej prac domowych.

Uczestniczacy w wywiadzie grupowym opiekunowie 0séb z autyzmem podkreslali
znaczenie pracy dla tej kategorii oséb takze z racji tego, ze stanowi ona rodzaj terapii
zajgciowej:

wAlternatywq dla pracy bywa czesto szpital psychiatryczny.”

Dzieje sig tak ze wzgledu na to, ze brak zajgcia dla osoby z autyzmem oznacza
rozchwianie calej struktury dnia i poczucie chaosu. Osoba z autyzmem zdaniem
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badanych na og6t nie jest stanie zorganizowac sobie cho¢by godziny wolnego czasu.
Zatem zapewnienie takiej osobie jakiejkolwiek pracy, nawet przynoszacej minimalny
dochdd, ma ogromne znaczenie terapeutyczne. Badani przestrzegali:

wJesli mowimy o osobach z autyzmem, ktore zostaja w domu, to nawet, jesli nie widzi
sie tego po pot roku, czy po roku, to to nastqpi¢ moze w dtuzszej perspektywie. To jest
zjawisko, ktore prowadzi do takiej degradacji i tej osoby, i rodziny, i wtasciwie
wszystkiego. I do narastania tych najtrudniejszych zachowan.”

W tym kontekScie staje si¢ zrozumiale, jak wazna role dla os6b z autyzmem
pozostajacych bez pracy odgrywaja wszelkie formy wsparcia dziennego. Jednak
zdaniem badanych osoby z autyzmem rzadko sa przyjmowane do Srodowiskowych
doméw samopomocy czy warsztatOw terapii zajeciowej. Jest to spowodowane
organizacja zaje¢ w tych placowkach, polegajaca na pracy w grupach kilkuosobowych.
Tymczasem osoby z autyzmem, jak wskazywano powyzej, wymagaja indywidualnego
monitorowania. Sa wigc trudnym klientem dla osrodkéw wsparcia dziennego.

Ma to takze zwiazek ze sposobem finansowania o$rodkéw  wsparcia,
nie uwzgledniajacym  rodzaju  niepelnosprawnosci, a  tylko liczbe  0s6éb
niepetnosprawnych korzystajacych ze wsparcia. Tymczasem osoba z autyzmem jest
klientem nie tylko trudnym, ale w zwiazku ze specyfika tego zaburzenia - réwniez
klientem kosztownym. Badani zauwazali, ze w o$wiacie kwota subwencji uwzglednia
,,kosztochtonno$¢” ucznia z autyzmem, natomiast w pomocy spotecznej nie ma
takiego zr6znicowania:

,» W systemie oswiaty dotacja na dziecko niepetnosprawne, ucznia niepetnosprawnego,
zalezy od stopnia i rodzaju niepetnosprawnosci, a w warsztatach terapii zajeciowej czy
w srodowiskowych domach wszystkie te potrzeby ulegajq nagle cudownemu
wyrownaniu. Wiec jakby oczywiste jest, ze zostanie przyjeta osoba, ktora jest po prostu
tatwiejsza. Ba, to nawet trudno stawia¢ zarzut wtadzom, bo praca z piecioma
autystami w grupie stanowi zagrozenie dla zZycia i zdrowia, wszystkich i wychowawcy
wiqcznie.”

Informacje te zostaty do pewnego stopnia potwierdzone przez ekspertéw, pracujacych
zosobami z niepelnosprawnoscia intelektualna. Ich zdaniem faczenie w jednej
placéwce autyzmu z innymi rodzajami niepetnosprawnosci jest niezwykle trudne.
Pozostali uczestnicy zaje¢ sa wowczas zdaniem ekspertéw konfrontowani z trudnymi
niekontrolowanymi zachowaniami i przyzwyczajeniami oséb z autyzmem, ktére sa
przez nich odbierane jako dziwaczne. W wielu przypadkach wspdlne zajecia
zosobami z innymi rodzajami niepelnosprawnosci moga réwniez nie byc
satysfakcjonujace dla samej zainteresowanej osoby z autyzmem, zwlaszcza, jesli jest
ona w normie intelektualnej i funkcjonuje na wzglednie dobrym poziomie.

Takze eksperci podkreslali, ze przyczyna, dla ktérej osoby z autyzmem maja trudnosci
z uzyskaniem miejsca lub utrzymaniem si¢ w ogdlnych niesprofilowanych pod ich
katem placowkach, jest brak srodkow na zapewnienie im indywidualnego traktowania,
ktérego potrzebuja. Przyktadowo, srodowiskowe domy samopomocy otrzymuja
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jednolita stawke na jednego uczestnika (obecnie w wysokosci 920 zt miesigcznie),
bez uwzglednienia poziomu funkcjonowania i1 potrzebnego wsparcia. Znane badanym
ekspertom przypadki opuszczenia placowki dziennej przez osoby z autyzmem bytly
zwigzane zniemoznoscia poswigcenia im odpowiednio duzo uwagi, czyli
z niedoborem kadry, co posrednio oznacza niewystarczajace finansowanie opieki
dziennej dla os6b z autyzmem. Szacowany koszt miesigczny, jaki powinien by¢
przyznawany na jednego uczestnika z autyzmem, jest w opinii ekspertow parokrotnie
wyzszy niz aktualna uniwersalna stawka 920 zt.

Charakterystyczne dla wywiadu grupowego z opiekunami os6b z autyzmem byto
bardzo dtugie milczenie, jakie zapadio bezposrednio po pytaniu o marzenia, dotyczace
zycia za dziesigc lat 1 przewidywanych wtedy obszar6w wsparcia. Milczenie to zostato
zakonczone cigzkim westchnieniem uczestnikéw. Byt to niewatpliwie najtrudniejszy
dla nich moment w przebiegu wywiadu. Oto pierwsza wypowiedz po tym pytaniu:

»Ja to bym chciata, ze by on pamietal, ze trzeba jesc. To jest tak, ze on zZje sniadanie,
bo wstaje rano i ma to, zZe tak powiem, w porzqdku dnia. Ale jezeli ja nie dopilnuje,
to... Odczuwa gtod, to wtedy pojdzie zjesé, ale to jest na przyktad o osmej wieczorem.”

Wypowiedz ta dotyczy osoby wysoko funkcjonujacej, ilustruje wigc dobrze skalg
1 rodzaj probleméw, z jakimi musza si¢ upora¢ osoby z autyzmem i ich opiekunowie.

Takze inne obszary funkcjonowania nie daja opiekunom nadziei na wigksza
samodzielno$¢ oso6b z autyzmem w przysztosci. Dotyczy to na przyktad statego
ubierania si¢ w te same rzeczy, niezaleznie od okolicznosci, 1 niechgci do kupowania
nowych ubran. Wynika to ztypowego dla autyzmu przywigzania do okreslonych
rzeczy 1 moze znaczaco utrudnia¢ codzienne funkcjonowanie. Zarbwno w przypadku
wlasciwego odzywiania, jak i odpowiedniego ubrania, u 0s6b z autyzmem czgsto nie
dziata mechanizm przektadania odczuwanego gtodu czy chiodu na adekwatne reakcje.

Jedna z uczestniczek wywiadu opowiadata na przykiad, ze jej syn sam szuka ubran
w szafie, ale wybiera je na zasadzie eliminacji, odsuwajac na przykiad kolejne
podkoszulki, a decydujac si¢ na jedna konkretna:

., Przy czym absolutnie nie jest dla mnie jasne na jakiej zasadzie. To sq rzeczy, ktore
nosit.”

Podobnie jak grupa oséb ze znaczng niepetnosprawnoscia intelektualna, osoby
z autyzmem czgsto nie potrafia na przyktad ubra¢ si¢ adekwatnie do pogody.
U podtoza tej niekompetencji lezy jednak inny mechanizm: w autyzmie problemem
jest przelozenie teoretycznie przyswojonej wiedzy na prawdziwe sytuacje,
w niepelnosprawnosci intelektualnej natomiast ktopot sprawia samo przyswojenie
regul. Oto typowe wypowiedzi opiekunéw os6b z autyzmem, dotyczace tej sfery:

»Ja musze takich rzeczy pilnowaé, on by chodzit w letniej kurtce i w krotkich
spodniach.”

,Nawet przy dwudziestu stopniach mrozu ona nigdy nie zaktada rekawiczek, szalika
i nie zapina polaru, pod ktorym ma tylko tiszert. Mysle, ze odczuwa zimno, ale dotyk
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ubrania jest tak dla niej przykry, ze... Upiera sie tylko przy jednej kurtce, ktora juz ma
chyba dziesie¢ lat, jest wltasciwie jak sito. Na to miejsce trudno jest cos znalezZé.
Bywato, Ze my na plazy, w sztormowq pogode, ona w samym krétkim rekawie, my
w kapturach, kurtkach, pod brode zapieci, wiec dziwnie tak nam si¢ przygladano, ze
my nie dbamy tak o dziecko. Bywa, Ze si¢ zaziebia, czy kosci jq bolq. Ma migdatki
wtedy powiekszone czy cos takiego. Oni nie kojarzq czasami zimna 7 koniecznosciq
zadbania... Czy nawet ciepta, potrafiq sie spocic¢, ale nie zdjqc¢ swetra.”

Mechanizm braku powigzania migdzy teoretyczna wiedza a praktycznym
zachowaniem dotyczy w zasadzie wszystkich obszaréw zycia codziennego. Jedna
z matek po zaprezentowaniu planszy z wypisanymi na niej codziennymi czynnosciami
(zob. scenariusz wywiadu w aneksie), zdecydowata si¢ w koncu wyznac:

»Kiedy ja patrze na ten spis, to zadnej 7 tych czynnosci méj syn sam nie moze...
Wiekszos¢ do mojego syna w ogdle sie nie odnosi.”

To stwierdzenie zostalo natychmiast potwierdzone przez wigkszos¢ rodzicow
uczestniczacych w wywiadzie. Oto podobna wypowiedZ ojca mgzczyzny z autyzmem:

»Tak, tez przygladam sie tej liscie i tez tak samo jak wiekszos¢, dla mnie ona jest
abstrakcyjna, mimo Ze K. pracuje i wykonuje jakies czynnosci, ale... Ja bym to
okreslit, ze nim trzeba w pewnym sensie caty czas zarzqdzac¢. To znaczy on ustaje
w dziataniach, jezeli, nie wiem, odejdzie sie, go si¢ zostawi.”

Prébowano tez odnies¢ si¢ do niektorych zaproponowanych obszarow:
,Zycie spoteczne - to jest zupetna abstrakcja.”

»Samodzielne poruszanie sie, oczywiscie, on jest w stanie sie poruszac¢ samodzielnie
w tym sensie, Ze jest potwornie ostrozmny, nie ma takiego ryzyka, Zeby wpadt pod
samochdd, bo on po prostu jest straszliwie ostrozny, zbliza sie do jezdni, to staje,
sprawdza wszystko po piecdziesiqt razy. Natomiast robilismy doswiadczenia typu
‘wro¢ sam do domu’, oczywiscie dyskretnie obserwujqc, on gdzies ustawat w tym
daqzeniu do domu, w potowie drogi. Moj syn nie mowi, nie przejdzie sam kilkunastu
metrow - ale jezdzi absolutnie fenomenalnie na rolkach, to sq dwie rozne rzeczy.”

Po zakwestionowaniu przydatnosci zaproponowanej listy do opisu funkcjonowania
osOb z autyzmem, uczestnicy wywiadu w dalszej czgSci spotkania dobitnie
wyartykutowali podstawowe ograniczenia tych osob, z ktérych wynikaja nastgpnie
deficyty funkcjonowania w réznych obszarach. Pytania okreslone w scenariuszu
wywiadu grupowego, zadawane w innych grupach, okazaty si¢ w tym przypadku
nieadekwatne do rzeczywistosci, wilasnie ze wzgledu na odmienny mechanizm
powstawania zaburzen funkcjonowania.

Poza wspomnianym wyzej ograniczeniem, polegajacym na nieumiejgtnosci
generalizowania 1 przektadania réznych sytuacji czy wiedzy na inny kontekst,
znaczacy wplyw na zycie osOb z autyzmem wywieraja zaburzenia mowy. Niektore
osoby nie méwia w ogdle, mimo mieszczacego si¢ w normie ilorazu inteligencji oraz
biernego rozumienia mowy. Niekiedy potrafia przy tym czytac i pisa¢. W tej sytuacji
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jest zrozumiate, ze pytanie o korzystanie z telefonu zostalo przyjgte przez grupe
z pewnym poirytowaniem. Oto fragment wywiadu odnoszacy si¢ do mowy:

,,- Nie mowi, nie mowi w ogole.
- Nawet 7 paniq nie jest w stanie sie porozumiec?
- W ogdle nie mowi ani stowa od urodzenia! Ani stowa w Zyciu nie powiedziat.

- Wiekszos¢ dzieci z autyzmem nie mowi. Ale kazde 7 naszych dzieci jest inne, pani
pytanie nie przystaje.”

Z kolei te osoby, ktore potrafia mowic¢, cechuje szereg zaburzen mowy, od probleméw
ze slowami 1 konstruowaniem zdah, az po zaburzenia funkcjonalne mimo pozornej
sprawnosci werbalnej w zespole Aspergera. Trafnie ujeta to jedna z matek: ,,z kolei
czasami to mowienie jakby niewiele zmienia’ .

Przyktadowo, osoby z autyzmem, ktére potrafia moéwi¢, niekoniecznie potrafia
postugiwac si¢ telefonem, a jesli potrafiag, to niekoniecznie w ramach ogolnie
przyjetych norm. Ilustruja to ponizsze wypowiedzi uczestnikow wywiadu:

»A moj syn, owszem, porozumiewa sie prostymi zdaniami. Ale o telefonie nie ma
mowy, na widok stuchawki ucieka, nawet powiedzenie, powiedzmy, ‘czes¢ tatusiu’
przez telefon nie wchodzi w gre. W zwiqzku z tym fakt, Ze fizycznie jest w stanie
wykrztusi¢ stowo, nie ma zadnego znaczenia, bo przez telefon nic nie powie, tak, jak
jest w stanie zdjq¢ bluze, ale jej nie zdejmie, chociazby sie zagotowat.”

»Dla niektorych z nich ten telefon jest zZrodlem bardzo ciezkiego stresu, a dla
niektorych jest duzq nagrodq - moja corka spi z telefonem w rece. Ale ona mowi duzo
i tatwo, ma potrzebe mowienia od przebudzenia do zasniecia. I dzwoni, nawet w nocy,
bo ludzie mowiq, ze o czwartej potrafi do kogos napisac.”

Przytoczone wypowiedzi rodzicOw, zwlaszcza na temat stresu wywotywanego przez
telefon nawet u méwiacych autystow, ilustruja ré6znicg w stosunku do 0séb ze znaczna
niepetnosprawnoscia intelektualng. Tamta grupa cechowata si¢ trudnosciami
artykulacyjnymi, telefon mégt tez by¢ dla nich trudny technicznie, jednak kontakt
zrodzicami za pomoca prostego modelu aparatu byl dla wielu z nich mozliwy.
W przypadku autyzmu telefon bywa na ogét catkiem nieprzydatny.

Problemy z mowa moga si¢ takze wiaza¢ z zaburzeniami percepcji, a wigc by¢ czgscia
kolejnego ograniczenia, polegajacego na zaburzeniach sensorycznych, a wigc
nadwrazliwosci lub niedowrazliwosci r6znych zmystéow. W przypadku stéw moga one
by¢ odbierane 1iinterpretowane przede wszystkim jako bodZzce sluchowe,
bez rozumienia ich konkretnego sytuacyjnego znaczenia. Tak opisuje to jedna
z uczestniczek wywiadu:

»Na przyktad dla mojej corki wszystkie zaimki brzmiq groznie, tak samo stowa, ktore
majq zbitke takich spotgtosek cichych, jak ‘t’, ‘k’ na przyktad, to to sq
najpaskudniejsze stowa w jezyku. Albo jak ktos powie stowo, ktorego ona jeszcze nie
styszata, to ona juz jest caty dzien zdenerwowana, bo nie wie, i co teraz. Niepokoi sig,
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czy to jest grozme, co to osoba powiedziata. Mowi o tym i to permanentnie, jak tylko
dojdzie do mnie, czy juz jedziemy w samochodzie, to przez droge zdazy mi to
wielokrotnie powtorzy¢, ten sam problem. I tak go trawi, trawi, dtugi czas, czasem
kilka dni, tygodni...”

Niekiedy z nieokreslonej przyczyny osoba postugujaca si¢ mowa nie komunikuje
waznych dla siebie spraw. Jedna z uczestniczek wywiadu opisala sytuacje, bedaca
przyktadem takich zachowan:

,Moj syn mowi, ale nie potrafi zakomunikowa¢ najistotniejszych rzeczy, nawet jezeli
to sq rzeczy dla niego szalenie wazne. Bardzo sie lubi wspinac. Byta taka sytuacja,
ze byt na wspinaczce... nie ze mngq, tylko z innym opiekunem. Kiedy przyjechatam,
dowiedziatam sie, ze Z. w tym roku nie chce si¢ wspinac, nie chce w ogole zaktadac
butow, cos sie zmienito i tak dalej. Okazato sie, ze byta to drobna dolegliwos¢ stopy,
ktorq wystarczyto pokazacé palcem. Nawet niekoniecznie musiat mowi¢, bo to byto
widac, obtarcie wida¢ bylo, ze tak powiem, na oko. A on nie byt w stanie, mimo Ze...
Zna doskonale, ze go boli, boli go noga, boli go palec, wszystkie te teksty zna
doskonale. Potrafitby pokazal, bardzo mu zalezato na tym, zeby chodzi¢, bo to jest
jego najwieksza pasja zZyciowa, a nie byt w stanie uzy¢ ani wyrazow, ani nawet palca
do osoby, ktorq zna od lat i bardzo lubi, bo to nie byt przypadkowy opiekun, tylko jego
wyjatkowo zaprzyjazniony opiekun, nie byt stanie zakomunikowac!”

Bariery komunikacyjne sprawiaja, ze bardzo wrazliwym obszarem wsparcia sa kwestie
zdrowotne. Osoba z autyzmem z reguly nie jest w stanie sama zadba¢ o swoje
zdrowie. Moze w ogodle nie dawac¢ sygnatéw, ze co$ jej dolega lub mie¢ znaczne
trudnosci ze wskazaniem zrodia dolegliwosci.

Do probleméw zdrowotnych przyczynia si¢ tez istotnie nadwrazliwos¢ dotykowa
niektérych osob. W dyskusji podano przyktad osoby, ktéra z tego wlasnie wzgledu
unika za wszelka cen¢ mycia zgbow 1 wizyt u dentysty. Kilka razy przeleczono jej
zgby w narkozie, ale po jakims czasie nie bylo nawet szans na podanie narkozy:

,,Nie ma zZadnych racjonalnych argumentow. Szes¢ razy bylismy umawiani z zespotem,
z anestezjologiem, bo termin zajety, ja urlop z pracy, ona na czczo. I za kazdym razem
po jakiejs szarpaninie, przepychaniu — jest panika i nie ma szans. Ona si¢ bardzo
broni, zdarzylo sie, ze przewrdcila anestezjologa. On tez byt zdeterminowany,
bo chciat jej to podac. Ona sobie to zapamietata jako cos bardzo groznego.”

Wydaje sig, ze podstawowa zasada przy zapewnieniu osobom autystycznym opieki
medycznej powinno by¢ skupianie si¢ na nawigzaniu kontaktu. Trzeba przy tym
uwzglednia¢ specyfike tej niepetnosprawnosci i1 bra¢ pod uwage, ze stosowanie sity
wywota na ogét ogromny stres przechodzacy w prawdziwa panikg, co uniemozliwi
w konsekwencji wszelka wspotprace.

Z. kolei niedowrazliwos¢ na niektére bodzce wywoluje potrzebg stalej stymulaciji.
Przejawia¢ si¢ to moze na przyktad w gryzieniu twardych przedmiotéw: ,,on
na przyktad zniszczyt sobie szkliwo przez bardzo mocne gryzienie”. Osoba o takich
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dysfunkcjach sensorycznych moze z kolei mie¢ problemy wynikajace z obnizonego
progu odczuwania bdlu.

Opisane problemy moga prowadzi¢ do bt¢dnych interpretacji trudnych zachowan os6b
z autyzmem. Jesli osoba chora nie jest w stanie doktadnie zlokalizowac¢ dolegliwosci
(na przyktad odczuwa silny bol gdzies w obrgbie narzadow wewnegtrznych) ani
okresli¢ ich charakteru (nie potrafi powiedzie¢, czy to jest bol ktujacy, ostry, tgpy), to
jedynym obserwowalnym dla otoczenia przejawem ztego samopoczucia moga byc¢
trudne zachowania. Mylne czy powierzchowne odczytanie takich zachowan moze
sprawic, ze osoba nie zostanie wlasciwie zdiagnozowana:

o1 wtedy sq leczone srodkami uspokajajqcymi, podczas gdy wrzody w Zotqdku
w pekajq, w zwiqzku z tym, jesli mamy do czynienia z dziecmi, kiedy te dolegliwosci sq
rzadsze, to pot biedy, natomiast jesli mowimy o zdrowiu oséb dorostych, to wiqze sie
to z duzym problemem, zwiqzanym z rozpoznaniem objawow, z diagnozq. Czy cztowiek
zachowuje sie Zle, jest niespokojny, podenerwowany, czy tez w jakis sposob obgryza
paznokcie dlatego, Ze jest zdenerwowany, czy tez zwija sie z bolu Zotqdka.”

Badani zwracali uwage, ze jako stali opiekunowie nie maja wigkszych probleméw
z rozrdznieniem zaburzen zachowania wskazujacych na stan chorobowy od innych.
Nie zawsze jednak daja im wiarg lekarze, ktérzy w najlepszym wypadku przyznaja sig
do niekompetencji, a czg¢sto w ogdle unikaja pacjentéw z autyzmem:

,»Mamy ogromny problem ze znalezieniem psychiatry, ktory by opiekowat sie synem.
Bo w momencie, kiedy wyrost, zZe tak powiem, z dziecinstwa, to moj mqz obdzwonit
wszystkie poradnie zdrowia psychicznego, zeby byc¢ pod opiekq psychiatry - nikt, kazdy
umywa rece... Poszlismy do rejonowej takiej, pani powiedziata, jak pan cos chce, to ja
moge przepisac, dac skierowanie, ale ja sie na tym kompletnie nie znam.”

Dodatkowy problem zwigzany z monitorowaniem stanu zdrowia osoby z autyzmem
wigze si¢ z faktem, ze niekiedy niezbyt grozne, ale uciazliwe dolegliwosci zdrowotne
moga by¢ przez taka osobg interpretowane jako powazne, a kolei charakterystyczne,
cho¢ mato uciazliwe symptomy powaznych chor6b moga by¢ bagatelizowane:

,»Dla mojej corki to katar to jest najciezsza choroba. Ona na podstawie samopoczucia,
dolegliwosci, dla niej wszystkie dolegliwosci w tym obrebie sq nie do przebrniecia.”

Bardzo trudnym tematem jest seksualnos¢ os6b z autyzmem. Temat ten nie byt
pogtebiany w trakcie wywiadu, jednak pojawit si¢ w konteks$cie zdrowia. Badani
zauwazaja, ze wazna jest edukacja seksualna, przy czym musi ona uwzglednia¢ przede
wszystkim kompetencje komunikacyjne konkretnych oséb. Dla niektérych pomocne
moga by¢ mozliwie szczegétowe ilustracje, inni prébuja zrozumiec istotg seksualnosci
dotykajac innych ludzi, takze w miejsca intymne. Roéwniez tutaj, jak w pozostatych
sferach, kluczowe znaczenie ma wlasciwa interpretacja zachowan oséb z autyzmem
przez ich otoczenie i udzielenie na tej podstawie odpowiedniego wsparcia.

Poniewaz zaburzenia funkcjonowania w réznych sferach sa konsekwencja
podstawowych ograniczen, zwigzanych z uogdélnianiem, komunikacja z otoczeniem
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czy odbiorem bodzcéw zmystowych, osoba z autyzmem moze nie by¢ w stanie
porusza¢ si¢ sama po miescie. Jednoczesnie jednak ma doskonala orientacje
przestrzenna i dobrze zna topografi¢ miejsc, w ktérych byla. Na ten paradoks zwraca
uwage jedna z uczestniczek wywiadu:

, Czym innym jest ocena tego, co oni wiedzq lub w czym sie orientujq. Na przyktad
takie topograficzne rozeznanie, wiekszos¢ z nich, moj syn tez ma swietne. Ma genialng
pamiecé faktow, miejsc, potrafi przyjs¢ w to samo miejsce po miesiqcach i trafi,
doktadnie. Kiedys bylismy w Londynie, usitowalismy trafi¢ do domu, w ktorym bylismy
pot roku wczesniej, to on nas zaprowadzit, powiedziat, ze to te drzwi, bo to tak
wszystko jednakowo wygladato. To nie zmienia faktu, zZe on nie przemierzy ani kroku,
moze z samochodu wyjs¢ do domu, ale nie porusza sie po miescie sam, nie Wroci
od autobusu, ktorym dojezdza sam, bo si¢ niepokoi sama tq sytuacjq, ze mogtby byc
sam. Nie mowi zupetnie, w zwiqzku z tym w Zadnej sytuacji nie porozumie sie 7 nikim
na ulicy, w sklepie i tak dalej. I tak naprawde moje dziecko wymaga kurateli non stop.
Ale on nie jest uposledzony intelektualnie.”

Inna osoba przytoczyta historig¢ zagubienia si¢ jej syna na Staréwce:

wZnat droge do domu, ale wcale nie wrocit do domu, wtasnie to sq bardzo dziwne
sytuacje. On uwaza, Ze to jest oczywiste, ze my powinnismy wiedzie¢, co sie 7 nim
dzieje. Caty czas szukat grupy, po prostu szedt za grupq i byt bardzo zdumiony, zZe pan
P. go nie znalazl, przeciez on tez byt na Staréwce. To jest oczywiste, Ze jak on jest
na Staréwce, to pan powinien wiedziec.”

Robiac zakupy, osoby z autyzmem wykazuja si¢ brakiem zainteresowania nowymi
rzeczami. Jest im wszystko jedno nie tylko, co rodzice im kupia na przyktad
do ubrania, ale nawet nie zastanawiaja si¢ nad tym, czy obuwie zostalo wilasciwie
dobrane:

»Na przyktad prosta sprawa, kupowanie butow. Kazdy but jest dobry. KaZzdy,
aby szybko wyjs¢ ze sklepu. W zwiqzku z tym: ‘wygodnie?’ ‘Tak, idziemy juz, szybko,

£y

kupuj’.

Osoby z autyzmem sa na og6t sprawne ruchowo, cho¢ moga cechowac si¢ dyspraksja.
Jej przejawem moga by¢ na przyklad problemy z wigzaniem sznuréwek. Mozna
oming¢ ten problem, kupujac obuwie bez koniecznosci sznurowania:

»Ja rozwiqzatem ten problem w ten sposob, ze skoro dla niego sznurowadta byty takim
stresem, to po prostu wytqcznie szukam butow mokasynow, na rzepy. Bo jednoczesnie
Jjemu przeszkadzato to, Ze nie wiqze, byt to jakis problem dla niego. Rozluznit sie.”

Kwestia sznurowania wzbudzita ozywiona dyskusje, w ktorej ujawnity si¢ roznice
w mozliwosciach réznych oséb z autyzmem:

wJa jestem znana 7 tego, ze glositam we wszystkich placowkach, zZe ufunduje nagrode
w wysokosci dwoch Srednich krajowych za nauczenie Z. wiqzania butow. To jest
aktualne nadal.”

,»Moj sie nauczyt w wieku dwudziestu osmiu lat, wiec daje wszystkim nadzieje.”
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,,Moj sie nauczyt w wieku pieciu lat - i co z tego?”

Okazuje sig, ze sznurowanie butdw jest czynno$cia sekwencyjna, co z punktu
widzenia osoby autystycznej zasadniczo odrdznia ja od innych drobnych umiejgtnosci,
zwiazanych z ubieraniem, jak cho¢by zapinanie guzikow:

, Czynnos¢ zapinania guzikow jest jednorazowa, natomiast wiqzanie butow wymaga
sekwencji czynnosci, to jest problem, to jest to roznica zasadnicza. Czasem niektore
rzeczy robiq bardzo dobrze, mimo Ze sq drobne i precyzyjne, a jakichs innych nie.
Wiqzanie sznurowadet to jest taki klasyczny przyktad ksiqzkowy, ze wiekszosci sprawia
ogromny problem.”

Ten przyklad raz jeszcze uswiadamia, ze rowniez dyspraksja u oséb z autyzmem nie
jest, jak przy wielu innych rodzajach niepetnosprawnosci, tylko zaburzeniem motoryki
malej, zwiazanej z manipulowaniem drobnymi przedmiotami, ale wynika z glgbszych
uwarunkowan specyficznych dla autyzmu (potaczenie szeregu dziatan w jedna
skoordynowana celowa czynnosc).

W zakresie higieny réwniez wystgpuja problemy, u podtoza ktérych leza podstawowe
ograniczenia typowe dla autyzmu. Czgs¢ tych probleméw wynika z zaburzen
sensorycznych, a wigc na przykilad nadwrazliwosci dotykowej lub stuchowej — takie
osoby moga mie¢ opory przed myciem gltowy (przeszkadza im dotyk lub szmer wody)
czy innymi konkretnymi czynnosciami. Oto ilustracja:

»Ja musze sie napracowac - zeby osiqgnqc¢ umycie gtowy, to ja nalewam wanne
w piqtek, sobote i niedziele, i przewaznie w niedziele o godzinie potnoc ona wchodzi
do wanny. Nadwrazliwos¢ dotykowa, stuchowa...Tragicznie po prostu u niej. Gdyby
jej nie dopilnowad, to zdarzytoby sie, ze pot roku by nie myta gtowy.”

Nadwrazliwo$¢ na niektére bodzce zmystowe moze by¢ powodem, dla ktérego osoba
z autyzmem nie jest w stanie korzysta¢ z publicznych toalet (,,absolutnie, ona nie
wejdzie do zadnej, nigdy w zZyciu” ), a z kolel niedowrazliwo$¢ na pewne bodzce moze
powodowac ich poszukiwanie.

Zaburzenia w odbieraniu bodzcéw, w szczegdlnosci nadwrazliwos¢ na dotyk lub
na zapach, moga rowniez utrudnia¢ korzystanie z ustug fryzjera. Dlatego w takich
przypadkach wtosy podcinane sa w domu, w szybki i uproszczony sposob: ,,odsunqc
wlosy, tak na jeden ciach, i na drugi ciach, jak to tam wyjdzie, potem si¢ troszke
podwing, umyjemy, i jak cos wystaje, to jeszcze pozniej dyskretnie jakos to usuwam” .

Wiele oséb z autyzmem nie jest rOwniez w stanie przetozy¢ swojej teoretyczne]
wiedzy o pozadanych zachowaniach higienicznych na konkretne zachowania.
Jak méwia ich rodzice, ,,sama by na to nie wpadta”, ,,mogtaby pot roku sie nie myc”.

Istotna przyczyna niepetnej samodzielnosci w zakresie higieny osobistej jest typowe
dla autyzmu ,pokawatkowanie” czynnosci na sekwencje oderwanych od siebie
dziatan. Osobie autystycznej moze by¢ trudno po umyciu jednej nogi przystapic¢
do mycia drugiej — wymaga ciagtego podpowiadania, ,, zarzqdzania czynnosciami”.
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Dlatego rodzice podkreslaja, ze pytanie o to, czy dana osoba potrafi cos$ zrobi¢, czy tez
nie, moze nie da¢ si¢ jednoznacznie rozstrzygnal. Jak wazne jest pokierowanie
sekwencja dzialan nawet przy prostych czynnosciach, pokazuje historia przytoczona
przez jedna z uczestniczek:

wJa miatam ostatnio przygode, taki typowy przyktad, wyjezdzat syn na oboz, byto
pytanie, czy goli sie samodzielnie. Moja odpowiedZz brzmi: tak. Po trzech dniach
telefon, Z. nie chce sie goli¢. Pan powiedziat: 0ogdl sie. A to trzeba byto powiedzie¢:
otworz pianke, rozsmaruj pianke. Postawiony przed zadaniem ‘ogdl si¢’, powiedziat:
nie. W moim poczuciu to on to robi samodzielnie, ale ja musze... Jest to absolutnie
koniecznos¢ asysty i wydawania takich polecen. Mimo ze on doskonale wie,
co nastepuje po czym.”

Jest to istotne spostrzezenie z punktu widzenia zapewnienia wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu przy zamieszkiwaniu w S$rodowisku pozarodzinnym, na przyktad
mieszkaniu chronionym. Nalezy przy tym pamigta¢, ze poziom funkcjonowania
poszczegdlnych oséb z autyzmem jest by¢ zréznicowany, co wynika ze zréznicowania
ich podstawowych ograniczen:

, Czyms innym jest pojecie ‘ubierz sie’- jedna osoba bierze rzeczy z szafy, zaktada
i wychodzi, natomiast druga ma naszykowane ubrania, a trzecia, to: ‘zatoz majtki’,

» »

‘wez skarpety’.

W zakresie przygotowywania i spozywania positkOw réwniez pojawiaja si¢ problemy,
uwarunkowane specyfika zaburzen autystycznych. Giéwny zgltaszany problem stanowi
pomijanie positkéw albo nieumiarkowane czy selektywne jedzenie, co znowu wigze
si¢ z koniecznoscia ,zarzadzania czynnosciami” osoby autystyczne] przez jej
opiekunéw. Zdarza si¢ rowniez, ze podopieczni eksperymentuja z potproduktami,
spozywajac na przyktad zupg w proszku na sucho, czy tez zestawiajac produkty
w niekonwencjonalny sposéb (,,kabanos z duzq ilosciq jogurtu”).

Przygotowywanie positkow wymaga z reguly korzystania z ostrych narzedzi, ktére
u niektorych oséb moga budzic Igk.

Uczestnicy wywiadu dostrzegali jednak, ze ich podopieczni w trakcie organizowanych
dla nich zaj¢¢ kulinarnych nabywali nowych doswiadczen i umiejgtnosci:

, Widze, ze w tamtym otoczeniu, gdzie nie miata jeszcze doswiadczen, Ze jest tylko
obstugiwana, gdzie w nowej grupie wszyscy coS robiq - to ona nabywa tych
umiejetnosci, cho¢ nie zdradza ich w domu jeszcze. Pokroi to, czy tamto, ale w domu
nie wezmie noza do reki.”

,»Moj syn na przyktad tam, na zajeciach kulinarnych, kroi, smaruje i tak dalej. Ale nie
podejmie inicjatywy, Zeby sobie zrobic¢ cos.”

Niektore osoby sa na dietach, inne maja swoje szczegllne zwyczaje, zwigzane
czgsciowo z zaburzeniami odbioru bodzcow, na przyktad nie jedza pokarmow
o okreslonej konsystencji lub zapachu. Diety dotycza czgsto wylaczenia cukru, mleka

126



czy glutenu. Sciste stosowanie diety ma u tych oséb bezposredni wptyw na lepsze
funkcjonowanie.

Ozywiona dyskusje wywotal watek samodzielnosci w funkcjonowaniu intelektualnym.
Podkreslano, ze osoba z autyzmem moze w tescie na inteligencj¢ osiagna¢ wynik
mieszczacy si¢ w normie, ale nie umie zarazem kierowa¢ swoim zyciem 1 oceniac
biezacych zdarzen. Moze tez osiagna¢ w tescie wynik powyzej normy,
a przy nastgpnym pomiarze — ponizej normy. Uzyskanie wyniku w normie lub
powyzej nie ma zadnego zwiazku z faktycznym funkcjonowaniem:

., Osoba, ktora ma iloraz powyzej normy, moze sobie rozbi¢ gtowe o Sciane, walqc tq
glowq. Ona sobie doskonale zdaje sprawe, jakie bedq tego konsekwencje, a jednak...”

,Od czasu do czasu jest taki przejaw, ktory swiadczy o tym, ze te osoby cos wlasciwie
oceniajq, ze rozumiejq na dosy¢ wysokim poziomie. Taki przeswit. I w tym momencie
dajq nam zna¢ o tym. I zaskoczenie takie. A potem jest iles czasu, kiedy mozZemy
popadac w watpliwosci, bo iles rzeczy wychodzi zupetnie inaczej.”

Bardzo kiopotliwe w skutkach moze by¢ najistotniejsze ograniczenie, zwiazane
z autyzmem — zaburzenia relacji spotecznych. Oto cztery relacje uczestnikéw grupy,
dotyczace tej wlasnie sfery. Sa one dobra ilustracja zderzenia osoby autystycznej
z normami spolecznymi:

,Moj syn teoretycznie jest w stanie wrocic¢ z autobusu, zna trase, nie zamysli sie, nie
skreci, ale powiedzmy sobie, jest duze prawdopodobienstwo, graniczqce z pewnosciq,
Ze przy co drugiej takiej wizycie padtby ofiarq, a to ztodzieja, ktory sciqgnaqtby z niego
porzadnq kurtke, a to kogos, kto by go... kto uwazatby jego zachowanie za atak na
siebie. Moj syn zostat prawie Ze pobity, kiedy miat dwanascie lat, bo sie pochylit nad
samochodem. I wtasciciel widzqc wyrosnietego chtopaczka myslat, ze chce samochod
okrasé¢.”

, U mnie K. usitowat wartownikowi przed ambasadq amerykanskq odebrac¢ karabin.
Miesiqc po ataku na World Trade Center w 2001 roku. Na szczescie udato mi sie
zdqzyé, wyttumaczycé. Po prostu chciat mu to wyjqc z rqk.”

»Znam takiego z zespotem Aspergera, wysoko funkcjonujqcego chiopaka, ktory
w duzym takim zgromadzeniu uderzyt kogos. Potem, jak sie pytano, dlaczego tak sie
zadziato, ‘bo mi sie przygladat’. Czyli ktos, kto intensywnie patrzy, bo ta osoba jest
troszke inna, to on sie poczut zagrozony i uderzyl. Jest mnostwo takich.”

,Na przyktad bedzie stat na przystanku, zobaczy smutng dziewczyne i powie, pani sie
nie gniewa, to jak powtorzy to trzeci raz, to jest duze prawdopodobienstwo, ze chtopak
tej dziewczyny zareaguje, pomysli, Ze jest obiektem seksualnej napasci. A jego martwi,
Ze pani sie nie usmiecha.”

Przytoczone sytuacje pokazuja, jak wielkie znaczenie w zyciu os6b z autyzmem ma
obecno$¢ kogos, kto potrafi wilasciwie zinterpretowaé jej by¢ moze dziwne
dla otoczenia zachowania. Mimo, iZ w omawianym wywiadzie grupowym uczestnicy
wielokrotnie podkreslali, ze kazda osoba z autyzmem jest inna, a zachowania zmienne
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1 nieprzewidywalne, to jednak wyraznie dato si¢ zaobserwowac wzajemne
zrozumienie uczestnikow dla opisywanych kolejno sytuacji z zycia codziennego. Opis
zachowan jakiejs konkretnej osoby z autyzmem byl podstawa calkowicie
jednoznacznej interpretacji tych zachowan przez pozostalych uczestnikow grupy.
Oznacza to, ze w autyzmie pojawiaja si¢ wyrazne prawidlowosci funkcjonowania,
a zachowania §wiadczace o pewnych stanach sa forma specyficznej, ztozonej i czgsto
posredniej komunikaciji.

Jest to o tyle wazne, ze w perspektywie tworzenia mieszkan chronionych dla tej grupy
obserwacja ta przemawia za specjalistycznym przygotowaniem personelu,
nastawionym przede wszystkim na komunikacje z osobami ze spektrum autyzmu.
Zdaniem niektorych ekspertow osoby z przygotowaniem pedagogicznym maja dobre
podstawy, by opanowac taka wiedze i umiejgtnosci poprzez dodatkowe specjalistyczne
szkolenie.

Sytuacje zderzenia osOb autystycznych z normami spolecznymi uprzytamniaja
rowniez, dlaczego, zgodnie z relacjami uczestnikow wywiadu, wiele takich os6b
popada w konflikt z prawem.

Badane osoby podkreslaty réwniez, ze funkcjonowanie osoby z autyzmem jest trudne
do jednoznacznego ogdélnego okreslenia, gdyz w bardzo duzym stopniu zalezy ono
od otoczenia:

,Moj syn, gdy jest takie sprzyjajace srodowisko, atmosfera, to dobrze funkcjonuje,
a gdy jest stres, to w ogole jest koniec. Wyczuwajq, nastawienie otoczenia
wyczuwajq.”

,Najprostsze czynnosci w przypadku stresu w ogole przestajq funkcjonowac.”

Opisane powyzej problemy i ich uwarunkowania sprawiaja, ze oczekiwania rodzicow
wobec przysztosci cechuja si¢ gtdwnie niepokojem co do dalszych loséw dorostego
dziecka. Niepokdj dotyczy zwlaszcza braku podstawowej umiejetnosci podejmowania
decyzji o wlasnym zyciu.

Marzenia skupiaja si¢ na nabyciu przez podopiecznego podstawowych umiejgtnosci,
bez ktérych niemozliwy jest kontakt z otoczeniem, nawet jesli osoba taka przebywa
srodowisku profesjonalnie przygotowanym do pracy z osobami autystycznymi:

., Oni nie potrafiq kierowac¢ swoim zyciem.”

»Ze wzgledu na ten brak mowy wydaje mi sie, Ze to nie ulegnie zmianie, to co ja bym
sobie marzyta, zeby on umiatl spokojnie sie¢ przy pomocy alternatywnych réznych
sposobow porozumiewac z osobami takimi, jak terapeuci, czy wolontariusze, asystenci
i tak dalej, zeby moc spokojnie prowadzi¢ zycie, ktore ktos mu jednak organizuje,
on nie jest w stanie sobie zorganizowac.”

Badani opiekunowie relacjonowali, ze niektéore osoby 2z autyzmem mimo

pelnoletniosci moga nie czu¢ si¢ doroste lub mie¢ co do tego watpliwosci. Inni czuja
si¢ wrecz zagrozeni mozliwa dorostoscia:
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,, Okoto osiemnastego roku zycia, kiedy jego bracia wychodzili z domu i on sobie zdat
sprawe, Ze jest coS takiego, jak dorostos¢, to on sie wycofat 7 dqzenia do tej
dorostosci, bo tu panstwo mowili, czy czujq sie dziecmi, czy nie - on sie poczul
zagrozony tym, ze w ogole mogtaby go spotkac taka sytuacja, ze on bytby jakby
odpowiedzialny za siebie. W zwiqzku z tym od tego momentu przestat czynic
Jjakiekolwiek wysitki w tym celu.”

Nalezy wigc liczy¢ si¢ w przypadku tej grupy osob niepetnosprawnych
z koniecznoscia statego zarzadzania jej zyciem, podejmowania réznych decyzji,
dbatosci o dobro konkretnych oséb.

Specyfika autyzmu sprawia, ze osoby takie nie mieszcza si¢ w obecnych systemowych
rozwiazaniach instytucjonalnych w postaci doméw pomocy spotecznej. Domy takie
z zalozenia zapewniaja mieszkancom aktywnos$¢ w ciagu dnia, ale jest to aktywnos$¢
w formie zaje¢ w matych grupach. Tymczasem samo przebywanie w pomieszczeniu
z kilkoma osobami moze przekracza¢ mozliwosci osoby autystycznej, ktéra moze
zosta¢ skonfrontowana z nadmiarem bodzcéw, co moze doprowadzi¢ ja do stanu
pobudzenia, rozdraznienia czy tez paniki. Roéwniez zaburzony tryb zycia osob
z autyzmem z trudem daje si¢ pogodzi¢ z wymogami zycia w instytucji:

»Dla innych osob mozna powiedziec, ze od dziesigtej jest cisza, wszyscy ktadq sie
spac. Dla nich to niemozliwe, oni nie podlegajq takiemu rygorowi.”

Zdaniem uczestnikow wywiadu grupowego nieuniknione jest w tej sytuacji podawanie
przez personel domu pomocy osobom autystycznym Srodkéw uspokajajacych,
co jednak pogtebia ich cierpienie, wynikajace z izolacji 1 braku zrozumienia. Jeden
z badanych ekspertow uzupetnit ten ponury obraz o informacjg, ze niektére leki
psychotropowe, ktére moga ttumi¢ objawy pobudzenia, wywotluja w efekcie u oséb
z autyzmem zespoly neuroleptyczne, co moze prowadzi¢ do skutkéw odwrotnych niz
pozadane, czyli do dodatkowego wzrostu pobudzenia. W wielu przypadkach autyzmu
niemozliwe jest ustalenie odpowiedniej dawki odpowiedniego leku. Uspokajanie moze
wowczas polega¢ wytacznie na oddziatywaniach srodowiskowych 1 psychologicznych,
co jest bardzo trudne do przeprowadzenia w duzej instytucji.

W wywiadach eksperckich uzyskano informacje o zdarzajacych si¢ w autyzmie
chorobach psychicznych z urojeniami. W takich przypadkach specjalistyczna diagnoza
jest trudna, gdyz wzmaga réznicowania - niektére objawy moga byC¢ zwiazane
z autyzmem 1 powinny by¢ interpretowane na przyklad raczej jako zachowania
prowokacyjne czy agresja stowna niz jako urojenia, natomiast zdarza si¢ rOwniez,
ze osoba  autystyczna powinna zostaC woOwczas skierowana do szpitala
psychiatrycznego na obserwacjg.

Uczestnicy wywiadu grupowego opowiadali, ze domy pomocy spolecznej umieszczaja
okresowo mieszkancow z autyzmem w szpitalach psychiatrycznych. Nie wynika to
z koniecznosci regularnego diagnozowania czy terapii w warunkach szpitalnych,
ale jest skutkiem nieodpowiedniosci warunkéw panujacych w duzej instytucji
opiekunczej dla specyfiki oséb z autyzmem. W warunkach grupowego
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zamieszkiwania osoby autystyczne moga przejawia¢ zaburzenia zachowania w postaci
silnego pobudzenia lub silnych lgkéw, co zostaje niekiedy zinterpretowane jako
zaburzenia psychiczne, wymagajace hospitalizacji:

»Wyglada to w ten sposob, ze osoba z tego typu problemami, o ktorych mowimy,
do tego osoba bardzo czesto niemowiqca, albo moéwiqca nie na temat, albo
niepotrafiqca wyjasni¢ takich rzeczy, staje sie z jednej strony przeklenstwem
dla wspotmieszkancow, z drugiej strony jest przedmiotem roznego rodzaju, powiedzmy
sobie, przesladowan, dokuczania, nawet ze strony innych wspotmieszkancow, ktorzy
tez sq czesto niepetnosprawni. Rzeczywiscie osoby z autyzmem dokuczajq, w sensie
przeszkadzajq spac i tak dalej, wiec nawet tagodne osoby z uposledzeniem potrafiq je
skrzywdzi¢, po prostu, bo majq ich dosyc. Nawet, jezeli osoby z autyzmem chcq
do ludzi, to sq przez tych ludzi, powiedzmy sobie, sekowane dosy¢ mocno, bo jezeli
kolejng noc nie Spiq do drugiej... bo majq takie okresy, Ze na przyktad tydzien nie spiq.
Brak mozliwosci komunikacji, zaprezentowania wtasnych potrzeb, w zwiqzku z tym
chyba wszystkie takie objawy sie nasilajq, one sie czesto nasilajq w takim stopniu,
ze sq odsytane przez domy pomocy do szpitali. W szpitalach sq podleczone nieco,
przy czym podleczanie oznacza pasy, powiedzmy sobie, i leki. I wracajq, otumanieni.
Nastepnie mija kilka tygodni i wracajq znowu do szpitala psychiatrycznego. Ja znam
cztowieka, ktory siedemnascie razy w ciqgu roku potrafi by¢ w szpitalu
psychiatrycznym.”

Jeden z ekspertow, odnoszac si¢ do tego watku, poréwnal umieszczanie o0sob
zautyzmem w duzych domach pomocy spolecznej z umieszczaniem 0s6b
poruszajacych si¢ na wézku w domu petnym schodéw. Domy pomocy spotecznej sa
pelne bodzcéw 1 stymulacji spolecznej, co z definicji przekracza tolerancj¢ osoby
z autyzmem.

W kontekscie przytoczonej powyzej relacji podkresli¢ trzeba, ze nikt z uczestnikOw
wywiadu nie mial dotychczas potrzeby umieszczenia swojego dziecka w szpitalu
psychiatrycznym. Przyznali jednak, ze znaja przypadki bezradnosci rodzicéw, ktorzy
nie potrafia znalez¢ innego rozwiazania trudnych sytuacji niz szpital, zwtaszcza gdy
w gre wchodzi presja otoczenia:

. Rzeczywiscie sie zdarza, ze rodzice bywajq juz po prostu bezradni, zwtaszcza, jezeli
dziecko jest w domu, ma opieke dwudziestoczterogodzinng na dobe, frustracje
narastajq, rodzice sq bezradni. Zdarza sie, ze w sytuacji dramatycznej albo wzywajq,
albo sq do tego zmuszani przez otoczenie, czyli na przyktad przez sgsiadow, ktorzy
stawiajq ultimatum, albo go pani odwiezie, albo podejmiemy probe panstwa eksmisji,
poniewaz taki trzydziestolatek potrafi krzyczed, albo na przyktad skakac o réznych
porach dnia i nocy.”

Zilustrowane w tej wypowiedzi konkretne zachowania wskazuja na to, ze by¢ moze
mieszkania chronione dla oséb z autyzmem nalezy planowa¢ w wigkszej izolacji od
ewentualnych sasiadow. Osoby takie moga bowiem prezentowa¢ zachowania
ktopotliwe dla innych, na przyktad zbyt gtosne, jak krzyk lub skakanie:
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K. potrafi zaczqc krzyczec, jesli nie moze zasngc. Nie potrafi sobie z tym poradzi¢ —
przystowiowy autystyczny krzyk. Potrafi wydaé jeden wrzask, ale taki, Ze postawi na
nogi.”

.- Z tym sie nie da nic zrobi¢, ja przesztam przez ten etap, moje dziecko tak krzyczato,
nic sie nie da zrobic.

- To nie dziata nic.

- Nie dziata nic, bardziej podlewa, podsyca.

- To samo przechodzitam.

- U jednego sie da to przerwad, u innego nie bardzo.”

,Moj syn cierpi z powodu niemoznosci zasniecia. Niektorzy to przechodzq tagodnie,
sq cicho, tylko chodzq po pokoju albo jakies powtarzalne czynnosci wykonujq, a czes¢
krzyczy.”

»Moj syn skakat w miejscu i ja miatam ciqgle od sqsiadow z dotu najpierw delikatne
uwagi, ze moze jak musi ¢wiczyc, to w niektorych godzinach. Pode mnq mieszkata pani
psycholog, wiec powinna zrozumiec¢. Wyttumaczytam, zZe dziecko ma autyzm, jezeli ja
jestem w domu, to moge powiedzie¢, synku, moze teraz nie skacz, bo juz jest dziesigta
w nocy, ale jezeli ja pojde do pracy, on bedzie skakat o pierwszej popotudniu, to ja mu
nie powiem, bo mnie nie ma. A on opowiada sobie i skacze.”

W wywiadach eksperckich informacje te uzyskaty dodatkowe potwierdzenie. Badani
eksperci podkreslali, ze rowniez otoczenie sasiedzkie moze by¢ ucigzliwe dla oséb
z autyzmem. Przy nadwrazliwosci stuchowej autystom moga przeszkadza¢ dzwigki,
ktore nie sa uciazliwe dla innych, jak odglosy windy, odglos krokéw na klatce
schodowej, szczekanie psa czy muzyka stuchana przez sasiadow. Generalnie sytuacje
takie dziataja stresujaco na osoby z nadwrazliwoscia stuchowa, zatem potrzebuja one
bardziej wyciszonego srodowiska.

Dlatego znane ekspertom rozwigzania zagraniczne polegaja z reguty na lokalizacji
doméw dla oséb autystycznych poza centrum miast lub w cichych dzielnicach,
w otoczeniu przyrody i1 bez bliskiego sasiedztwa innych ludzi. Mozna natomiast
planowa¢ mieszkania chronione w miescie dla os6b najlepiej funkcjonujacych.
Obecnie nie ma w Warszawie zadnych tego typu mieszkan czy doméw. W fazie
przygotowan jest budynek mieszkalny Fundacji Synapsis dla szesciu o0séb,
zlokalizowany na terenie gminy Lesznowola, jednak brak systemowych rozwiazan
w zakresie dtugofalowego finansowania pdzniejszej dzialalnosci hamuje ukonczenie
tej inwestycji 1 oddanie jej do uzytku. Szacowany koszt biezacego funkcjonowania
takiej matej catodobowej placowki wynosi co najmniej 5000 zt na osobg miesigcznie.

Szukanie alternatywnych mozliwosci zycia po smierci rodzicéw jest wigc dla tej grupy
koniecznoscia systemowa. W trakcie wywiadu poruszono podstawowe zagadnienia
zZwigzane z organizacja takiego miejsca.
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By¢ moze wilasciwym kierunkiem planowania rozwigzan mieszkaniowych
1 opiekunczych dla tej grupy osob niepelnosprawnych powinny by¢ obok mieszkan
chronionych (dla os6b najlepiej funkcjonujacych) réwniez mate kilkuosobowe domy.
Ze wzgledu na ceny gruntu moga by¢ one budowane na obrzezach Warszawy czy
w osciennych gminach, jednak z dobra komunikacja, zapewniajaca tatwy dojazd
terapeutom czy lekarzom. Moze by¢ potrzebne okresowe zwigkszanie liczby
personelu, takze w trybie naglym.

Uczestnicy wywiadu podkreslali, ze taki dom czy mieszkanie dla os6b z glgbszym
autyzmem powinien mie¢ zapewniong stala dwuosobowa obsadg personelu. Wazny
jest przy tym nie tyle sam przelicznik (liczba opiekundéw na liczbg podopiecznych),
co obecnos¢ dwoch os6b naraz:

,» Wmatych domach, jesli powiedzmy przyjmiemy czteroosobowy, to tez trudno przyjqc,
ze na przyktad jedna osoba zostaje na noc. Dlatego, ze w wypadku niebezpiecznego
zachowania, to jeden opiekun jest bezradny. Ja sobie moge spokojnie wyobrazi¢
dwoch na osiem 0sob, ale musi by¢ dwoch.”

Jeden z ekspertow okreslit natomiast potrzebna liczbg opiekunéw jako jednego
opiekuna na dwie-trzy osoby z gi¢bokim autyzmem. Znane mu rozwiazania norweskie
przewiduja wspotczynnik czterech terapeutdw na jedna osobg z autyzmem.

Pojawity si¢ rozbieznosci opinii co do tego, czy osoby z autyzmem powinny miec
mozliwos¢ mieszkania w pojedynczych pokojach, czy tez moga dzieli¢ pokd;j z innag
osoba. Wydaje sig, ze generalnie nalezy bra¢ pod uwagg indywidualne mozliwosci
kazdego cztowieka. Istnieja jednak argumenty, ktére nalezy bra¢ przy tym pod uwagg.

Osoby z autyzmem z reguly potrzebuja witasnej wydzielonej przestrzeni. Chroni ich
ona przed nadmiarem bodzcow z otoczenia. Niekiedy nalezy tez liczy¢ sig
z przyzwyczajeniami toaletowymi, ktére kaza mysle¢ o zapewnieniu wiasnej tazienki.
Sporo 0os6b ma problemy ze snem: $§pig mato, p6zno zasypiaja lub wczesnie si¢ budza.
Moze to by¢ ktopotliwe dla wspdtmieszkancoéw. Czg$¢ os6b z autyzmem po prostu nie
jest w stanie przebywac z inng osoba w tym samym pokoju.

Wtiasny pokdj pelni czgsto role azylu, gdzie osoba z autyzmem moze , sobie
opowiedzie¢ wszystkie swoje filmy, machac¢ do siebie, rozne takie...”. Jednocze$nie
czgsto osoby z autyzmem potrzebuja obecnosci drugiej osoby gdzies w poblizu (,, ten
cztowiek ma by¢ za scianq”). Jak to trafnie uja¢ jeden z uczestnikéw wywiadu, osoba
z autyzmem ,,musi mie¢ kontrole nad ilosciq kontaktu”. To sprawia, ze wychodzi ona
ze swojego pokoju, kiedy takiego kontaktu potrzebuje. Do tego niezbgdne jest
oczywiscie zapewnienie wspolnej przestrzeni.

Istnieja jednak réwniez argumenty za konfrontowaniem os6b autystycznych
z obecnoscia innych oséb, w tym os6b z innymi rodzajami niepetnosprawnosci. Jedna
z matek przywotala historig, ktéra uprzytomnita jej, ze towarzystwo innych — w tym
przypadku os6b niepetnosprawnych intelektualnie — moze mie¢ stymulujacy wptyw
na rozwoj spoteczny jej syna:
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wJa na przyktad z synem pojechatam z osobami z uposledzeniem umystowym. On mi
napisat, ze on nie pojedzie, bo te dzieci nie umiejq pisac, ale potem na tych wczasach
bardzo byt zadowolony, poniewaz te dzieci mowily, prowadzity go. Wiec mu to
pomagato. Mieszkat ze mnq, ale na wszystkie inne rzeczy probowatam, zeby chodzit
z nimi. Wiec ja bym wolata, zeby mieszkat 7 takq osobq.”

Za tworzeniem wspolnych form mieszkaniowych dla oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng oraz dla pojedynczych os6b z autyzmem opowiadata si¢ rowniez
wigkszos¢ ekspertow pracujacych z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng. Ich
zdaniem skupienie oséb z autyzmem w jednym miejscu nie pozwala im stymulowaé
si¢ nawzajem:

,Bo ten bedzie siedziat pod kocem, tamten wyt, czyli oni razem bedq jedng wielkq
kupq nieszczescia, w ogole niewspolpracujqcq. Ale w momencie, kiedy jednego
autystyka wsadzasz w grupe uposledzonych, ktorzy rozumiejq jego problem, to oni go
stymulujq. Bo oni go akceptujq takim, jaki jest, a on nie jest wyrzucony poza nawias.
A w grupie autystykow on jest caty czas w swoim swiecie.”

Inny ekspert wyrazal dezaprobat¢ dla idei, zeby osoby o podobnych trudnosciach
w komunikacji lokowa¢ razem. Powinno by¢ odwrotnie, osoby z trudno$ciami
w komunikacji powinny mie¢ mozliwo$¢ bycia blisko oséb, ktére wychodza z
inicjatywa kontaktu.

Zatem wtopienie pojedynczej osoby z autyzmem w grupg, ktora stopniowo uczy si¢ ja
rozumie¢ i akceptowaé, moze znaczaco poprawiC jej relacje spoleczne, a takze
zapewni¢ wsparcie innych oséb niepelnosprawnych.

Dlatego jednym z kierunkéw polityki spotecznej, zwiazanej z tworzeniem mieszkan
chronionych dla os6éb z niepetnosprawnoscia intelektualng powinny by¢ préby
planowego wilaczania pojedynczych oséb z autyzmem do takich mieszkan, wraz z
uwaznym monitorowaniem zachodzacych w nich proceséw grupowych.

Podsumowujac, osoby z autyzmem w wigkszosci maja problemy z kierowaniem
wilasnym zyciem. Nasilenie tych probleméw moze by¢ rdézne, jednak uczestnicy
wywiadu zgodzili sig, ze nie ma to zwiazku z ilorazem inteligencji ani zdrowiem
fizycznym:

, Czasem jest takie myslenie urzednikow, na przyktad, jezeli to jest osoba sprawna
intelektualnie, iloraz inteligencji wysoki, to wtasciwie o co chodzi? Ale rowniez
fizycznie, fizycznie sprawna, silna, to nie widzq zadnego problemu.”

Tymczasem w rzeczywistosci, jak to ujal jeden z uczestnikow wywiadu: ,,taka osoba
Jjak moj syn wymaga kurateli przez catq dobe”.

Zdaniem badanych nawet osoby z wysokofunkcjonujacym autyzmem czy zespotem
Aspergera, ktore mieszkaja samodzielnie, a nawet pracuja, powinny by¢ objgte statym
monitorowaniem ich funkcjonowania. Program wsparcia, realizowany w stosunku do
takich os6b, powinien dotyczy¢ regularnego robienia zakupéw, zwlaszcza zywnosci,
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utrzymania porzadku i czystosci w mieszkaniu, a takze monitorowania sytuacji
zawodowej 1 ewentualnych probleméw w pracy.

Zdaniem ekspertow w kazdym przypadku poziom nadzoru i opieki powinien byc¢
okreslany indywidualnie.

Wtadze samorzadowe powinny zleca¢ wyspecjalizowanym  organizacjom
pozarzadowym 1 finansowac¢ ze srodkéw publicznych zaréwno prowadzenie mieszkan
chronionych, jak 1 realizowanie programu wspierania wysoko funkcjonujacych oséb
z autyzmem w ich srodowisku.
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Rozdziat 4. Osrodki pomocy spotecznej

Wywiady z ekspertami z dzielnicowych osrodkéw pomocy spotecznej przyniosty
sporo informacji na temat sytuacji oséb niepetnosprawnych w dzielnicach jeszcze
zanim przystapiono do ich realizacji. Juz w fazie umawiania si¢ na wywiad z ,,0s0ba
odpowiadajaca za koordynacje dzialan na rzecz os6b niepetnosprawnych”,
poprzedzonego formalna pisemna zapowiedzia ze strony Dyrektora Biura Polityki
Spotecznej Urzedu m. st. Warszawy, po stronie pracownikéw niektorych osrodkow
pojawialy si¢ znamienne reakcje.

Dominujaca reakcja byta niepewnos¢ co do tego, kto powinien udzieli¢ wywiadu.
Szybko si¢ okazato, ze w strukturze warszawskich OPS6w z reguly nie ma stanowisk
koordynujacych dziatania na rzecz osob niepetnosprawnych. Nieliczne osrodki,
w ktérych takie stanowiska czy nawet zespoly zostaly wyodrgbnione, przewaznie
ograniczaja si¢ do os6b z chorobami psychicznymi lub dziatalnosci na terenie
dzielnicy srodowiskowych doméw samopomocy.

Problem pojawial si¢ z reguly juz na etapie dekretowania pisma z Biura Polityki
Spotecznej. Struktura osrodkéw jest bowiem na ogoét podporzadkowana réznym
kategoriom $wiadczen. Natomiast dzialy pomocy Srodowiskowej, skupiajace
pracownikow socjalnych z przydzielonymi im rejonami, nie maja przewaznie osOb
wyspecjalizowanych w tematyce niepetnosprawnosci. Dlatego pierwsze reakcje na
informacje o badaniach polegaly na ustaleniu, kto bedzie udzielal wywiadu:

., Pismo poszto do kierownika Dziatu Pomocy Srodowiskowej, dyrekcja dekretowata
do kogos innego najpierw, ale skierowana zostata sprawa do Dziatu Pomocy
Srodowiskowej, bo dotyczy 0séb niepetnosprawnych.”

Juz w rozmowach telefonicznych pojawiaty si¢ zastrzezenia:

My tak naprawde nie mamy zbyt duzej wiedzy na ten temat, statystycznej wiedzy na
temat 0sob niepetnosprawnych.”

., Przyznaje, ze przez pare lat bycia kierownikiem tego dziatu nie rozmawialismy o
mieszkaniach chronionych ani nawet o osobach niepetnosprawnych”

W nielicznych osrodkach, w ktoérych pracuja specjalisci do spraw o0séb
niepetnosprawnych, stanowia oni ,relikt” z czasow, kiedy osrodki realizowaty
Swiadczenia rentowe. Osoby te czgsto maja tez inne obowiazki:

., Byt ktos od osob niepetnosprawnych, teraz kieruje Dziatem Ustug Opiekunczych.”

,U nas jest specjalista do spraw osob niepetnosprawnych, ale tez sie zajmuje
bezdomnymi i jest bardzo przeciqzona.”

Niektore dzielnice bardzo dtugo zwlekaty z wytypowaniem pracownika do wywiadu
lub kolejni wytypowani pracownicy odsytali badacza do innych dziatéw. Inne osrodki
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byty od poczatku otwarte na problematyke badan (Praga Potudnie, Praga Pdéinoc,
Rembertow, Ursus, Targowek, Wawer, Wesota, Wiochy).

W rezultacie wywiady przeprowadzono w trzech dzielnicach z dyrektorami lub ich
zastgpcami, w siedmiu — z pracownikami dziatéw pomocy specjalistycznej (w kilku
przypadkach w dziale pomocy specjalistycznej funkcjonuje zespdt do spraw osob
niepetnosprawnych, cho¢ z regulty pomoc specjalistyczna oznacza pracg z osobami
z chorobami psychicznymi), w czterech — 2z pracownikami dzialéw pomocy
srodowiskowej, w dwéch — z kierownikami srodowiskowych doméw samopomocy,
w jednym — z pracownikiem dziatlu srodowiskowo-specjalistycznego 1 w jednym —
z pracownikiem dziatu programéw spotecznych, zatrudnionym jako specjalista
do spraw 0s6b niepetnosprawnych.

Podstawowy wniosek, ptynacy z tej czgs$ci badan, dotyczy faktu, ze wigkszos¢ oséb
niepetnosprawnych pozostaje catkowicie poza obszarem pracy dzielnicowych
osrodkéw pomocy spoteczne;.

Osoby te ani ich rodziny nie zwracaja si¢ do osrodkéw, gdyz nie uwazaja, by mégt im
w jakis sposob poméc w ich trudnej sytuacji lub zwracaja si¢, na przyktad
telefonicznie, 1 dowiaduja sig, ze oferowane przez osrodek formy wsparcia nie
odpowiadaja na ich najpilniejsze potrzeby.

Znaczna czg$¢ potrzeb oséb niepetnosprawnych i ich oczekiwah wobec osrodkow
pomocy spotecznej dotyczy profesjonalnej informacji. Swiadcza o tym przyktady
podawane przez ekspertow z OPSOw, jak chocby przyktad milodego, dobrze
sytuowanego malzenstwa, ktéremu urodzito si¢ pierwsze dziecko, dotknigte
niepetnosprawnoscia. Osoby takie szukaja w OPSie przede wszystkim ogdlnej
informacji o perspektywach zyciowych dla oséb z dana niepetnosprawnos$cia
1istniejacych w Polsce rozwigzaniach 1 regulacjach. Brak takiej specjalistycznej
komorki 1 odsytanie do dziatow oferujacych szczegétowe, a w dodatku waskie co do
zakresu ustlugi, sprawia, ze osoby takie wigcej nie zwracaja si¢ o pomoc pod adresem
osrodka.

Potwierdzaja to eksperci z organizacji pozarzadowych, do ktérych rowniez zwracaja
si¢ milodzi rodzice po urodzeniu niepelnosprawnego dziecka. Poszukuja przede
wszystkim informacji o perspektywach zyciowych:

»Mimo, Ze dziecko mate, juz myslq: a co z nim, jak nas zabraknie? To pytanie juz
gdzies tam sie pojawia i jakby byta prosta droga — jakby co, rodzina - nie,
samodzielnos¢ - nie, to na pewno jest miejsce, gdzie mozna zy¢ spokojnie wsrod
rowiesnikow powoli zapominajqc o tym, Ze sie utracilo rodzicow, moze nie tyle
zapominajqc, ale powoli przestaje nas to bole¢.”

Eksperci alarmuja, ze z badan wynika, 1z dziecko do lat trzech otoczone atmosfera
mitosci, spokoju 1 akceptacji moze znaczaco podnies¢ swdj poziom funkcjonowania.
Tymczasem rodzina, w ktérej pojawia si¢ dziecko niepetnosprawne jest przede
wszystkim pozbawiona spokoju i obarczona nie tylko nowymi obowiazkami, ale tez
lIgkiem o przysztos¢. Obecnie nie ma zadnych systemowych rozwiazan na dalsze zycie
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dla os6b niepelnosprawnych, zwlaszcza intelektualnie, po $mierci rodzicéw, poza
duzymi domami pomocy. Jak to ujat jeden z ekspertéw ,ich przysztos¢ jest
zawieszona, i ginie we mgle”.

Rzeczowa informacja o wspétczesnie funkcjonujacych rozwigzaniach zyciowych
dla 0séb niepetnosprawnych powinna by¢ zatem jednym z podstawowych produktow
pomocy spotecznej dla rodzin oséb niepetnosprawnych.

Czesto pigtrzace si¢ problemy spoteczne w rodzinach z osoba niepetnosprawna
(rozpad rodziny, przemoc, uzaleznienia, bezrobocie, ubdstwo) maja swoje zrodto
w braku wsparcia w najwczeSniejszej fazie adaptacji do Zycia z osoba
niepelnosprawna w  rodzinie. Dlatego rodzina, w ktérej pojawia si¢
niepetnosprawnos$¢, powinna by¢ z definicji traktowana jako rodzina w kryzysie,
a osrodki pomocy spotecznej powinny aktywnie wychodzi¢ z profilaktyczna oferta
do takich rodzin. Jest to zgodne z oczekiwaniami spolecznymi. Jeden z ekspertow
z OPS relacjonowal w wywiadzie, ze po latach rodzina bywa rozgoryczona, ze nikt
z OPS nigdy nie interesowat si¢ losami jej niepelnosprawnego cztonka.

Rowniez eksperci z organizacji pozarzadowych uwazaja, ze rola OPS6w powinno by¢
przede wszystkim udzielanie wsparcia, w tym wsparcia w poszukiwaniu informacji,
rodzinom z osoba niepetnosprawna. Tymczasem OPSy ,,dla normalnej rodziny nie
majq zadnej pomocy i informacji, ich oferta dotyczy tylko rodzin biednych”.

Niektore osoby niepelnosprawne, ktére dobrze funkcjonuja w srodowisku, sa aktywne
zawodowo czy spolecznie, w ogdle nie biora pod uwage OPSu jako miejsca, gdzie
moga uzyska¢ wsparcie. Pomoc spoteczna nadal kojarzy si¢ z patologia, ubdstwem
1 uzaleznieniami.

Wywiady w osrodkach pomocy spotecznej wyraznie wskazuja na moment, w ktérym
osoby niepelnosprawne niemal catkowicie znikngly z pola widzenia pracownikow
socjalnych. Jest to moment, w ktérym wyptacanie rent socjalnych zostato przesunigte
z osrodkéw pomocy spotecznej do Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych. W ten sposéb
pracownicy socjalni stracili kontakt z ta kategoria klientow.

Wczesniej praca socjalna prowadzona byta znacznie bardziej intensywnie: zdarzaly sig
przypadki podejmowania przez pracownikoéw socjalnych bezposrednich interwencji na
rzecz 0sOb niepelnosprawnych, na przyklad w administracji w sprawie zalegtosci
czynszowych, czy w wydziatach spraw lokalowych w sprawie uzyskania lokalu.
Obecnie takie dzialania podejmowane sa tylko gdzieniegdzie. Jak moéwi jeden
z ekspertow z OPS, ,, jest trudniej, bo juz po prostu nie ma bezposredniego dojscia
do srodowiska”.

Pracownicy OPS opisywali réwniez proby nawiazania z ZUS jakiejs formy
wspolpracy w docieraniu do o0s6b niepetnosprawnych, na przyktad poprzez

umozliwienie przekazania informacji z OPS wraz z renta dostarczang przez ZUS.
Proby te pozostaly bez odzewu.
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Z. drugiej strony w wywiadach z ekspertami z osrodkdw pomocy spotecznej
podkreslano ogromna rol¢ pracy socjalnej wsrdd rodzin oséb niepelnosprawnych,
polegajacej na wizycie w terenie 1 zdiagnozowaniu problemow.

W opinii ekspertéw z OPS aktywna rola osrodkéw pomocy spotecznej jest blokowana
migdzy innymi przez obowiazujaca Ustawe o ochronie danych osobowych, ktéra ich
zdaniem uniemozliwia na przyklad przekazywanie danych o urodzeniu
niepetnosprawnego dziecka bezposrednio do lokalnego osrodka pomocy spoteczne;.
Wydaje si¢ jednak, ze obowiazujace zapisy Ustawy w okreslonych sytuacjach
umozliwiaja udostgpnianie danych instytucjom dziatajacym w interesie osoby, ktorej
dotycza (podobnie jak przy nadzorowaniu realizacji obowigzku szkolnego).

Generalnie wywiady z ekspertami z osrodkdw pomocy spotecznej przyniosty bardzo
wiele informacji o dziataniach podejmowanych przez osrodki na rzecz grupy
niepetnosprawnych klientow. Potwierdzity one wigkszo$¢ informacji uzyskanych
w wywiadach grupowych.

Zarazem jednak rzuca si¢ w oczy fakt, ze pomoca socjalng objeta jest marginalna
czes¢ o0sOb niepelnosprawnych. Z reguly sa to osoby z najubozszych srodowisk,
dla ktérych gtéwne zrodio utrzymania stanowia $wiadczenia, a dochdéd na osobeg
w rodzinie nie przekracza 500 zt.

Ze wzgledu na trudny dostep do niektorych sprawozdan (nie wszystkie warszawskie
OPSy publikuja je na swoich stronach internetowych), nie w kazdym przypadku
mozna oszacowac, jaki odsetek niepetnosprawnych mieszkancéw dzielnicy pozostaje
w polu oddzialywan osrodka. Jest to jednak rzad wielkosci od kilku procent
(np. Ochota 5%, Praga Poludnie 8%, Targowek 8%, Bielany 10%, Wola 10%)
do kilkunastu procent (np. Witochy 12%, Praga Pétnoc 13%). Mimo tych niskich
wskaznikow, niektore osrodki podkreslaty, ze niepelnosprawnos¢ jest najczgstsza
przyczyna, dla ktorej mieszkancy dzielnicy korzystaja z dziatan osrodka.

Skrajnie malo o0s6b niepelnosprawnych jest objetych dziataniami o$rodka
na Ursynowie. Wedlug danych wuzyskanych w trakcie wywiadu, liczba o0s6b
niepetnosprawnych w wieku 25-50 lat, bedacych klientami osrodka w roku 2010,
wynosi zaledwie 112 (w tym 3 osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng), a wigc
ok.2% populacji 0s6b niepetnosprawnych w tym wieku, mieszkajacych
na Ursynowie.

Tymczasem Ursyndéw jest dzielnica, gdzie problemy os6b niepetnosprawnych sa
odczuwalne w srodowisku. Istnieja tez skupiska takich os6b, na przyktad w kilku
wywiadach eksperckich przewijat si¢ watek tzw. mieszkan interwencyjnych,
przyznawanych ~ w  blokach  spéldzielczych na  Ursynowie  rodzinom
z niepetnosprawnymi dzie¢mi na przetomie lat siedemdziesiatych i1 osiemdziesiatych.
W opinii ekspertow, na Ursynowie powinna mieszka¢ obecnie liczna grupa osob,
z niepelnosprawnoscia gtéwnie intelektualng, w wieku trzydziestu paru lat.

Dane podane przez OPS Ursynéw byty przyjmowane z niedowierzaniem przez
ekspertéw ze srodowisk pozarzadowych, z ktérych wielu ma mieszkancéw Ursynowa
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wsrod beneficjantow swoich programéw, realizowanych w innych dzielnicach. Oto
dostowna opinia jednego z ekspertow:

wJezeli ktos mowi, ze na Ursynowie jest tylko taka ilos¢, to nie ma zielonego pojecia.”

Podawano informacje o osobach ze znaczna niepetnosprawnoscia intelektualng
z Ursynowa, ktore jezdza do odlegtych dzielnic, a nawet poza Warszawg, by korzystac
tam z osrodkéw wsparcia dziennego. W Srodowisku pozarzadowym znany jest tez
przypadek jednej z organizacji, ktéra zaproponowata dwa lata temu wtadzom dzielnicy
Ursynéw utworzenie osrodka wsparcia w domu ofiarowanym tej organizacji przez
rodzing osoby niepetnosprawnej. Propozycja dotyczyla wyremontowania tego domu
na rzecz 0sob niepelnosprawnych intelektualnie z Ursynowa. Dzielnica odpowiedziata,
ze nie jest zainteresowana, podajac podobna do przytoczonej obecnie przez OPS
Ursynéw liczbe kilku os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng na terenie dzielnicy,
ktore chcialyby korzystac¢ z takiego osrodka na Ursynowie.

Rozziew miedzy tymi liczbami méwi zatem o bardzo licznej populacji 0séb
niepetnosprawnych, ktérej nie obejmuja zadne dziatania osrodka pomocy spoteczne;.
Tym bardziej pilna jest potrzeba prowadzenia aktywnych dziatan na rzecz tych oso6b.

Materiat uzyskany w wywiadach z ekspertami w osrodkach pomocy spotecznej
zawiera wiele cennych informacji, dotyczacych organizacji pracy w powiazaniu
z funkcjami osrodkéw. Szczegdtowa analiza tej problematyki wykracza jednak poza
zakres niniejszego opracowania.
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Podsumowanie i rekomendacje

Zebrany material upowaznia do stwierdzenia, ze tworzenie mieszkan chronionych
staje si¢ w Warszawie systemowa koniecznos$cia, zwlaszcza w obliczu braku miejsc
dla oso6b niepetnosprawnych w domach pomocy spotecznej oraz — pomimo
zachodzacych korzystnych zmian — licznych wad zycia w domach pomocy.

Korzystny grunt dla tworzenia mieszkan chronionych dla oséb niepetnosprawnych
stanowia tez przemiany, dotyczace wspoiczesnego funkcjonowania tych os6b
w srodowisku.

Obecnie, zdaniem badanych ekspertow, wyrasta nowe pokolenie dorostych oséb
z niepetnosprawnoscia. Dzigki powstaniu licznych osrodkéw wsparcia dziennego
1 programéw  aktywizacji spotecznej coraz rzadziej osoby niepelnosprawne zyja
w catkowitej 1zolacji od Srodowiska lokalnego. Sprzyja to ksztattowaniu otwartej
postawy, przez co inne sa rowniez oczekiwania tych oséb wobec przysztosci. Chca
mieszkac¢ réwniez po $mierci rodzicow w otwartym srodowisku, uzyskujac adekwatne
do swoich potrzeb wsparcie.

Ponadto we wczesniejszych latach osoby z niektérymi rodzajami niepetnosprawnosci
nie byty rehabilitowane ani nawet edukowane. Obecni mtodzi dorosli najczgsciej sa
przygotowywani do maksymalnej niezaleznosci w funkcjonowaniu, zarOwno przez
rodziny, jak i system oswiaty.

Wzrasta tez dtugos$¢ zycia oséb niepetnosprawnych, co tym bardziej przemawia za ich
maksymalnym usamodzielnianiem 1 jak najdtuzszym podtrzymywaniem nabytych
umiejgtnosci.

Po stronie srodowiska os6b niepetnosprawnych, a takze wielu osrodkéw pomocy
spotecznej, odnotowano ogromne zainteresowanie tematem mieszkan chronionych.

Jest to rozwiazanie od dawna oczekiwane przez same osoby niepelnosprawne i ich
rodziny, przezywajace lek przed przyszioscia.

Niektorzy eksperci wspominali, ze rowniez wspotczesne domy pomocy spotecznej
ulegaja znaczacym przeobrazeniom. Jest to mozliwe migdzy innymi dzigki réznym
programom, w tym wizytacjom zagranicznym, gdzie pracownicy doméw moga
obserwowa¢ odmienne wzorce pracy instytucji opiekunczych. Oto opinia jednego
z ekspertéw, uczestniczacego z ramienia Srodowisk pozarzadowych we wspdlnych
wyjazdach szkoleniowych:

., Przejmujq te wzory. Pomatu to idzie, ale w domach panstwowych juz nie jest tak, jak
kiedys byto.”

Dotychczasowe doswiadczenia z kontaktéw z domami pomocy spotecznej raczej
stanowity dla ekspertéw przezycie traumatyczne. W szczegdlnosci dotyczy to domu
dla dzieci 1 mlodziezy niepelnosprawnej intelektualnie przy ul. Przedwios$nie
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w Warszawie. Eksperci przytaczali bardzo drastyczne obserwacje, dotyczace najcigzej
niepetnosprawnych mieszkancéw tego domu. Powotywano si¢ réwniez na opinie
stazystow, ktorzy przerazeni przekazywali po trzytygodniowych praktykach swoje
opinie organizacjom pozarzadowym. Wyrazano nadziejg, ze to ,,Sredniowiecze” nie
ma juz miejsca, aczkolwiek najSwiezsze relacje dotyczyly okresu sprzed zaledwie
dwoch lat. Podkreslano, ze kontakt z tym domem jest trudny do zapomnienia. Takie
relacje sktaniaja do uwzglednienia takze restrukturyzacji doméw pomocy spotecznej
w kierunku zespotéw obejmujacych mniejsze jednostki mieszkalne.

Wigkszos¢ doméw pomocy, do ktérych niepetnosprawni mieszkancy Warszawy
trafiaja obecnie z powodu braku takich placowek w stolicy, lezy poza wigkszymi
miejscowosciami. Powoduje to izolacj¢ od srodowiska 1 zamknigcie mieszkancow
w obre¢bie domu.

Zwracano uwagg, ze obszarem, w Kktorym nastgpuja pozytywne zmiany, jest
zmniejszenie rygoru: ,,pobudka niekoniecznie o szostej, jak wstaniemy o osmej, to si¢
swiat nie zawali”. Sa tez podejmowania dzialania aktywizujace: ,,niby oni markujq, ze
cos tam robiq, tak jak na koloniach tez sq dyzury, sprzqtajq ze stotu”.

Wazna zmiang jest wychodzenie naprzeciw indywidualnym upodobaniom
mieszkancow, ktérzy czgsto moga stucha¢ muzyki, mie¢ wtasne ubrania, kobiety —
malowac si¢ 1 chodzi¢ do fryzjera. Moga tez z reguly swobodnie wychodzi¢ z domu.

Jednak podstawowy schemat wykonywania najwazniejszych czynnosci gospodarczych
przez personel, a nie przez mieszkancdéw, pozostaje utrzymany:

» To tez nie jest idealnie, to znaczy nie zmienito si¢ radykalnie, wydaje mi sie, w tym
kierunku, zeby tam byta samoobstuga, Zeby ich tego uczyc. Bo kto by miat cierpliwos¢
na to, czas. Zatatwic¢ szybko - i do domu. Tak, zZe kucharki, sprzqtaczki - to wszystko
jest.”

Eksperci zwracali uwage, ze w domach pomocy spolecznej znaczaca czgs$¢
mieszkancOw stanowia osoby niepelnosprawne z powodéw spolecznych, niezaradne
zyciowo, uzaleznione, z patologicznych rodzin. Sa one wymieszane z osobami, ktore
trafity do domu pomocy po $mierci rodzicow, ktérzy zapewniali im najlepsze mozliwe
warunku osobistego rozwoju. Zwracano uwage¢ na marnowanie w ten sposob
potencjalu oséb przygotowywanych 1 przyzwyczajonych do w miarg niezaleznego
funkcjonowania w srodowisku.

Czes¢ ekspertéw zauwazata, ze wielu osobom z niepetnosprawnoscia intelektualng
odpowiada mimo to zbiorowa forma zamieszkiwania, gdyz nie sa samotni i sprawiaja
wrazenie zadowolonych. Zastrzegano jednak, ze nie dotyczy to placowek bardzo
duzych, ani doméw dla dzieci. W przypadku bardzo duzych placéwek odnotowano
przypadki dzielenia ich na mniejsze jednostki, w ktoérych mieszkancy z reguly czuja
si¢ dobrze (,,i oni sq zadowoleni, wida¢ po cztowieku”).
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Zgtaszano nieufno$¢ wobec domoéw pomocy prowadzonych przez instytucje koscielne.
Opierali si¢ na osobistych do$§wiadczeniach z wizyt w takich placéwkach, gdzie nie
byli dopuszczani do kontaktu z mieszkancami.

Jeden z ekspertéw przypomniat bardzo krytycznie oceniany pomysi, podjety kiedys
w srodowisku rodzicow, by dom dla o0s6b ze znaczna niepetnosprawnoscia
intelektualng prowadzito malzenstwo, opiekujace si¢ wlasnym niepetnosprawnym
dzieckiem (,,absolutnie nie, cztowiek by zwariowat”).

Obecnie funkcjonujacy system wspierania osob niepetnosprawnych w $rodowisku
cechuje znaczne rozproszenie i1 zroznicowanie, przez co jest on trudny do ogarnigcia
dla samych zainteresowanych. Obserwuje si¢ deficyt informacji dla oséb
niepetnosprawnych. Internet nie spetnia swojej roli, gdyz z samej swej istoty stuzy
tylko tym, ktérzy radza sobie najlepiej.

Zdecydowanie niewystarczajaca jest oferta osrodkow pomocy spolecznej, kierowana
do oséb niepelnosprawnych. Oferuja one gléwnie pomoc materialng, stad tez maja
kontakt jedynie z mata czgscia populacji 0séb niepetnosprawnych.

Istnieje ,,szara strefa” obejmujaca pozostajace poza ewidencja pomocy spotecznej
osoby niepelnosprawne, ktére ani nie korzystaja ze Swiadczen czy ustug OPS, ani nie
wspotpracuja z zadnymi organizacjami. Jej zasigg mozna oszacowac na ok. 80-90%
0sOb niepetnosprawnych, praktycznie niezaleznie od dzielnicy. W wigkszosci sa to
osoby mtode 1 w §rednim wieku, a takze dzieci.

Osrodki pomocy spotecznej w ogdle nie ,widza’ niektérych kategorii o0séb
niepetnosprawnych Ze wzgledu na sposob finansowania wszedzie prowadzone sa
dziatania na rzecz os6b z chorobami psychicznymi, gdzieniegdzie takze na rzecz oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualna w stopniu znacznym czy z mdézgowym
porazeniem dziecigcym. Nie ma prawie wsrod klientow OPS6w os6b niewidomych,
czy osob tez dorostych z autyzmem lub z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna.
W niektérych osrodkach nie dostrzega si¢ 0oséb z niepetnosprawnoscia ruchowa, chyba
ze jest sprz¢zona z intelektualna.

By¢ moze =z tych wzgledow polityka wobec o0séb niepetnosprawnych
ruchowo, niewidomych 1 niestyszacych powinna by¢ realizowana przede wszystkim
na poziomie miasta.

W kazdym dzielnicowym os$rodku pomocy spolecznej powinien by¢ natomiast
kompetentny specjalista do spraw osob niepetnosprawnych. Taka osoba powinna tez
zurzedu bra¢ udziat w  spotkaniach  Komisji  Dialogu  Spotecznego
ds. Niepetnosprawnosci.

Istnieje potrzeba prowadzenia aktywnych dziatan przez jednostki pomocy spoteczne;.
Obecnie to osoba zainteresowana musi si¢ zglosi¢ po pomoc. Tymczasem osoba
niepetnosprawna czgsto moze nie wiedzie¢, gdzie takiej pomocy szukac.
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Wiele do zyczenia pozostawia przeptyw informacji migdzy placowkami,
organizacjami, komodrkami urzedu, osrodkami pomocy spotecznej, organizacjami
pozarzadowymi.

Aby system wsparcia mogt dziata¢ efektywnie, powinien on opiera¢ si¢ na systemie
ewidencjonowania 0sob niepelnosprawnych i1 nastgpnie monitorowania ich losow.
Powinno to si¢ dzia¢ od momentu uzyskania orzeczenia, a nawet w wielu przypadkach
od diagnozy czy podejrzenia niepetnosprawnosci, uzyskiwanych w szpitalu
po urodzeniu dziecka. Szpital lub orzecznik powinien informowa¢ w takich
przypadkach osrodek pomocy spolecznej w miejscu zamieszkania osoby
niepetnosprawnej. Osrodek kierowatby wowczas pracownika socjalnego, ktory
realizowatby kolejne zadania: wywiad, diagnoze, wsparcie.

Ponizej zestawiono zidentyfikowane korzysci z tworzenia mieszkan chronionych
dla 0s6b niepetnosprawnych oraz gtéwne bariery w ich tworzeniu. Ostatniga czgS$¢
niniejszego raportu stanowia rekomendacje, wynikajace z uzyskanych wynikéw
badan.
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Zidentyfikowane korzySci z mieszkan chronionych dla oséb niepelnosprawnych

144

Osoby niepelnosprawne, przygotowywane przez rodziny do jak najwyzszego
poziomu funkcjonowania w srodowisku, wykorzystuja swoj potencjat.

Zatrudnienie personelu w mieszkaniach chronionych jest Kkorzystne
dla lokalnego rynku pracy.

Istnieja korzysci kulturowe dla spoleczenstwa, wynikajace z kontaktu
z réznorodnoscia.

Osoby niepelnosprawne nie trafiaja do systemu biernej pomocy spotecznej,
poniewaz mieszkanie chronione jest Swiadczeniem aktywizujacym.

Mieszkania chronione dla o0s6b niepelnosprawnych pelnia funkcje
psychoprofilaktyki zar6wno w odniesieniu do samych o0séb niepetnosprawnych
(latwiejsze wczesne rozstanie 1 adaptacja), jak 1 ich rodzin (odciazenie,
zapobieganie depresjom).

Ze wzgledu na przeciazenie rodziny, stanowia tez element profilaktyki
zdrowotnej.

Umozliwiaja rodzinom aktywno$¢ zawodowa.

Mieszkancy ucza si¢ umiejetnosci zyciowych, ktérych nie maja szans
doswiadczy¢ i opanowac, mieszkajac z rodzicami.

Dla os6b z niepetnosprawnoscia $mier¢ rodzicow zmieni tylko jeden, choc
istotny, element ich swiata. Beda one ewolucyjnie wprowadzanie przez treningi
do systemu mieszkan chronionych. Dzigki temu nie beda musialy przezywac
caloSciowej zmiany zycia. Pozostana w swoim Srodowisku lokalnym,
z dotychczasowymi znajomymi 1 z dotychczasowymi zajgciami w ciagu dnia.
Przenosiny do DPSu po S$mierci ostatniego z rodzicOow mozna poréwnac
do doswiadczenia jednoczesnej straty bliskich, utraty pracy i wysiedlenia poza
dotychczasowe miejsce zamieszkania.

Korzyscia jest tez to, ze rozwigzania nie nastawione na calosciowa ,,obsluge”
powinny by¢ tansze, gdyz aktywizuja zachowany potencjal osoby
niepelnosprawnej, wykorzystujac go w tych obszarach, w ktérych jest to
mozliwe: sprzatanie, przygotowanie prostych positkéw, czynnosci higieniczne,
zakupy, a nawet czynnoSci opiekuncze $wiadczone wzajemnie wobec
wspotmieszkancéw (na przyktad wezwanie pomocy).



Zidentyfikowane bariery systemowe w tworzeniu mieszkan chronionych dla os6b
niepelnosprawnych

Inercja dotychczasowego systemu. Stopniowe wprowadzanie nowych
rozwigzan moze naruszaC w niektérych przypadkach interesy grup
zawodowych,  zwigzanych  zobecnym  systemem  instytucjonalnym.
Usamodzielnianie o0s6b  niepetnosprawnych moze pociaga¢ za soba
przyktadowo zwolnienie czgsci personelu.

Bardzo istotng bariera po stronie organizacji pozarzadowych jest przejecie
odpowiedzialnosci za dalsze zycie mieszkancéw. Nawet jesli nie sa oni
ubezwlasnowolnieni, czy tez maja opiekunow prawnych, organizacja
prowadzac mieszkanie musi da¢ jaka$ gwarancj¢ stabilnosci tego rozwiazania.
Nawet mieszkania treningowe, na przyktad dla os6b z chorobami psychicznymi,
musza by¢ prowadzone w warunkach pelnej odpowiedzialnosci za caly cykl
programu terapeutycznego. Nie do pomyslenia jest, by organizacja, na przyktad
ze wzgledu na wlasne problemy wewnegtrzne, mozliwe konflikty, brak srodkow,
czy tez wypowiedzenie umowy najmu lokalu, musiata wycofac si¢ ze wsparcia
w formie mieszkania chronionego. Oto, co méwi na ten temat jeden z
ekspertow:

»Mieszkalnictwo to jest najtrudniejsza forma wsparcia, jakq sobie mozna
wyobrazi¢. Najtrudniejsza, dlatego, Ze dostaje sie pod opieke cztowieka na
dwadziescia cztery godziny dziennie. Z calq kwestiq prawngq, 7 przekonaniem, ze
on nie ma gdzie sie pojs¢ wyzali¢, czyli jezeli sie nim uczciwie nie zajmuje, to go
sie krzywdzi i on nie ma gdzie sie poskariyé. Ze wszystkie jego kwestie
finansowe, rodzinne, za wszystko si¢ odpowiada. I bardzo tatwo jest zmarnowacé
jego szanse Zyciowe, i w gruncie rzeczy odpowiada za to osoba, ktéra prowadzi
mieszkanie. Wiec to jest bardziej odpowiedzialne niz szkota, praca, wtasnie
dlatego, ze wszystko sie kumuluje, wszystkie kwestie i kazde pominiecie jakiejs
sprawy moze miec¢ dalsze konsekwencje i nikt tego nie zauwazy.”

Potwierdza to ekspert zwiazany z Domem Rodzinnym PSOUU, zwracajac
uwage na konieczno$¢ analizowania oczekiwan mieszkancow: , trzeba jakby
takq granice przekroczyc, co ten cztowiek chce”.

® /naczaca barier¢ stanowi brak lokali, a raczej fakt, ze tanie mieszkanie nadal

w Polsce jest rzadkim dobrem, na ktére popyt wciaz jest znacznie wWyZszy niz
podaz. Stad niech¢¢ samorzadéw do przekazywania mieszkan na cele polityki
spotecznej. Nalezy jednak bra¢ pod uwage, ze Ustawa o ochronie praw
lokatoréw 1 mieszkaniowym zasobie gminy obliguje samorzad do zaspokajania
potrzeb mieszkaniowych mieszkancéw. Fakt, ze osoby niepelnosprawne
wymagaja statej opieki 1 dlatego musza mieszka¢ z rodzicami lub innymi
opiekunami, nie powinien pozbawia¢ ich mozliwosci Kkorzystania
z mieszkaniowego zasobu gminy.
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e Niejasnos¢ przepisOw regulujacych tworzenie 1 prowadzenie mieszkan

chronionych stanowi kolejny problem. W szczeg6lnosci zainteresowane
srodowiska nie podejmuja inicjatyw inwestycyjnych, kierujac si¢ zasada, ze nie
sztuka wybudowa¢ czy utworzy¢ mieszkanie chronione, ale sztuka jest
zapewni¢ wieloletnie biezace finansowanie. Brak procedury finansowania
takich mieszkan zniechgca do ich tworzenia. Jeden z ekspertow przytoczyt
w tym kontekscie przyktad, dotyczacy niepublicznego domu pomocy
spotecznej. W pigkny stoneczny dzien mieszkancy domu siedzieli w jednej sali,
robigc wycinanki. Na pytanie, dlaczego nie wyjda do rozlegtego ogrodu, padta
odpowiedz, ze jest w tej chwili tylko jedna opiekunka, ktéra siedzac z
mieszkancami w sali, w dodatku zlokalizowanej naprzeciw toalety, moze mie¢
wszystkich na oku. Brak s$rodkéw 1 wynikajace z niego braki kadrowe
uniemozliwity zatem korzystanie przez mieszkancow z dostgpnej infrastruktury.

Kolejna barier¢ stanowi brak sprzyjajacych regulacji, umozliwiajacych
przekazywanie nieruchomosci na cele tego typu dzialalnosci. Niektorzy
eksperci z trzeciego sektora przytaczali przyklady odrzucania badz odwlekania
przyjecia darowizny ze wzgledu na konieczno$¢ uiszczenia przez organizacje
podatku.



REKOMENDACJE

e Podstawowym celem tworzenia mieszkan chronionych dla  os6b
niepelnosprawnych powinno by¢ doprowadzenie do wyjscia osoby
niepelnosprawnej z domu rodzinnego, a wigc jej usamodzielnienie
1 umozliwienie funkcjonowania w rolach spotecznych.

e Dla niektérych os6b bedzie to przywrdcenie takiego funkcjonowania (przy
niepelnosprawnosci nabytej), dla innych - wdrazanie do pelnienia 16l
(niepetnosprawnosci wrodzone), czg¢sto wymagajace odpowiednio wczesnego
przejgcia procesu usamodzielniania z rak rodziny (profilaktyka uzaleznienia
od rodzicow).

e Tworzac mieszkania chronione dla kolejnych grup beneficjentow nie nalezy
trzymac si¢ sztywno jednej koncepcji, lecz gromadzi¢ r6zne doswiadczenia.
Wazna jest mozliwos¢ korzystania przez wszystkie zainteresowane strony
z doswiadczen w skali calego miasta.

e W centrum mieszkania musi by¢ osoba niepetnosprawna, a nie regulamin
czy inne przepisy. Ta osoba ma co$ do powiedzenia, moze podejmowac
decyzje.

e Mieszkania chronione powinny by¢ stale monitorowane pod wzgledem jakosci.
Monitoring powinien by¢ systematycznie zaplanowany i powinien opiera¢ si¢
na konkretnych dobrze dobranych wskaznikach. Nalezy go prowadzi¢ na
przyktad w cyklu kwartalnym.

e Mieszkania chronione powinny by¢ poddawane okresowej ewaluacji, na
przyktad co rok, prowadzacej do ewentualnych modyfikacji programu.

e Jedna z istotnych funkcji mieszkan rotacyjnych powinno by¢ wprost wyrazone
odciazenie opiekunéw (rodziny) - zapewnienie im odpoczynku, zeby mogli
dalej pracowac¢ z osoba niepelnosprawna, a takze zajac si¢ soba, zregenerowac
si¢ rowniez czgsto do pracy zawodowej. Ta funkcja powinna réwniez podlegac
ewaluacji.

® Mieszkania chronione powinny powsta¢ w kazdej dzielnicy Warszawy
dla najbardziej licznych grup oséb niepetnosprawnych, zwtaszcza tych, ktore
obecnie kierowane sa do doméw pomocy poza Warszawa. Utrzymanie tego
zadania na poziomie lokalnym wynika z potrzeby zapewnienia blisko$ci rodziny
oraz miejsca dziennego pobytu.

Eksperci przytaczali postulat, by populacja rejonu obstlugiwanego przez zespot
odpowiednich stuzb i placowek psychiatrycznych liczyta od siedemdziesigciu
do stu kilkudziesigciu tysigcy mieszkancow. Odpowiada to Sredniemu rzedowi
wielkosci warszawskich dzielnic (zakres wielkosci dzielnic miesci si¢ migdzy
18 000 a 256 000 mieszkancow).
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e Trafne sformulowanie, uzywane w psychiatrii Srodowiskowej ,,case

management”, powinno odnosi¢ si¢ do monitorowania loséw osoby
niepetnosprawnej na poziomie lokalnym przez osrodki pomocy spoteczne;.

Dzielnicowe osrodki pomocy spotecznej powinny petni¢ funkcje centrow
socjoterapeutycznych, a wigc otwartych osrodkow pierwszego kontaktu,
koordynujacych dziatania wobec tej grupy klientow.

e W zgodnej opinii badanych ekspertéw mieszkania chronione powinny by¢

prowadzone przez organizacje pozarzadowe, kierujace si¢ misja organizacji.
Administracja publiczna, w tym jednostki pomocy spotecznej, nie sa w stanie
zapewni¢ odpowiedniego poziomu specyficznych kompetencji, a takze ryzyko
nadmiernej biurokratyzacji. Dotyczy to roéwniez doboru mieszkancow.
Natomiast prowadzenie mieszkan chronionych czy doméw pomocy na zasadach
komercyjnych, a wigc z nastawieniem na cel, jakim jest rentownos¢, mija si¢
z celami polityki spotecznej. Ostatecznie pobyt w mieszkaniu powinien byc¢
przyznawany decyzja administracyjna, po rozpatrzeniu kazdego przypadku
indywidualnie.

¢ System powinien by¢ finansowany ze srodkéw publicznych.

Oto opinie ekspertow:

» Tak naprawde zbudowanie domu lezy w granicach mozliwosci aktywnych
rodzicow. Utrzymanie — nie.”

,» To musiatoby byc¢ gdzies instytucjonalnie usytuowane, bo nasza organizacja
dzis istnieje, a jutro nie bedzie istniata. To musi prowadzi¢ urzqd i moze zlecac
organizacjom, a jak organizacja pada, to psim obowiqzkiem urzedu jest miec
tego cztowieka w odpowiedzialnosci. To muszq byc legislacyjne podstawy.
Co innego jest dysponowac opiece spotecznej czy organizacji pozarzqdowej, ale
musi by¢ miejsce, w ktorym ta odpowiedzialnos¢ bedzie skoncentrowana, a jej
delegowanie dopiero bedzie na jakis podmiot.”

Bardzo istotne jest zapewnienie okresu prébnego, na  przyklad
trzymiesigcznego.

Zdaniem ekspertow lepiej jest, gdy w tym samym mieszkaniu mieszkaja osoby
tej samej plci. Zapobiega to migdzy innymi przykrosci, jaka pozostalym
mieszkancom moze sprawi¢ dobranie sig pary.

Niektorzy eksperci wskazywali na korzysci ptynace ze zréznicowania
mieszkancOw mieszkan docelowych pod wzgledem wieku. Zapewnia to
warunki zblizone do rodzinnych, utatwiajac petnienie r6l wynikajacych z wieku
1 stopnia sprawno$ci, a ponadto ulatwia stopniowa naturalng rotacje
mieszkancow.

Na tej samej zasadzie niektorzy eksperci zachgcaja do umieszczania razem 0s6b
lepiej 1 gorzej funkcjonujacych, ktére dzigki temu si¢ uzupetniaja i wspomagaja.



Na ogo6t odradzaja jednak taczenie w jednym mieszkaniu 0séb
z niepetnosprawnoscia intelektualng 1 oséb z zaburzeniami psychicznymi.
Mozna wilacza¢ pojedyncze osoby zautyzmem do mieszkah z osobami
z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Problemem przy ewentualnym taczeniu réznych niepetnosprawnosci moze by¢
fakt, Ze organizacje pozarzadowe sa przewaznie wyspecjalizowane w jednym
rodzaju. By¢ moze da si¢ to rozwiazac, jesli miasto organizujac konkurs na
prowadzenie mieszkan chronionych bedzie zastrzega¢ jako warunek na
przyktad, Zze jeden z mieszkancéw ma by¢ z autyzmem. Latwiej byloby
rekrutowa¢ osoby do programu mieszkaniowego, gdyby mialy okazje sig
integrowa¢ na poziomie dzielnicy. Brak takich inicjatyw. Moglyby to robic
OPSy.

Zdaniem niektorych ekspertow najlepiej jest zatrudnia¢ jako personel w matych
placéwkach catodobowych osoby starsze, a nie osoby catkiem mtode. Do pracy
w takich warunkach konieczne jest bowiem doswiadczenie zyciowe i duzo
wyczucia. Personel musi tez liczy¢ si¢ z wykonywaniem bardzo
zr6znicowanych zadan:

., Trzeba robi¢ takie rzeczy, ktore sie przytrafiajq: okna mydé, talerze... To nie jest
terapeutka, ktora przychodzi i ona ma jak w osrodku. Zeszyciki pomaluje
i dowidzenia. Nie, to jest robota. Trzeba zawing¢ rekawy i...”

Mozliwy kierunek zmian w domach pomocy spolecznej, prowadzacy
do ,,rozggszczenia” tych doméw, moze polega¢ na wyodregbnianiu grup okoto
dziesigciu mieszkancow, ktérzy funkcjonuja w sposob zblizony do rodziny,
na przyktad wspdélnie gotuja czy organizuja sobie czas wolny.

Niektore domy pomocy spotecznej w Warszawie, na przyktad ,.Lesny”,
powinny zosta¢ doposazone w usytuowane w poblizu lokale mieszkalne
z zasobu miasta. Prowadzone w nich mieszkania chronione dla najlepiej
funkcjonujacych mieszkancow pozostatyby formalnie w strukturze Domu.

Ze wzgledu na rozpowszechnione mity 1 stereotypy dotyczace doméw pomocy
spolecznej, ich dziatalno$¢ powinna by¢ przedmiotem kontroli spoteczne;.

Istnieje duzy popyt na mieszkania interwencyjne i1 tymczasowe (do czasu
usamodzielnienia, plus kontrakt socjalny na usamodzielnienie). Dotyczy to nie
tylko 0s6b niepetnosprawnych, ale tez zglaszanych przez osrodki pomocy
spotecznej potrzeb innych grup, np. dla samotnych matek. Obecnie istnieja
tylko punkty interwencji kryzysowej i dziatajace przy nich hostele.

W obowiazujacej Uchwale nr LVIII/1751/2009 Rady m. st. Warszawy z dnia
9 lipca 2009 r. w sprawie zasad wynajmowania lokali wchodzacych w sktad
mieszkaniowego zasobu miasta stotecznego Warszawy powinna zostac
dopisana mozliwo$s¢ wynajmowania lokali mieszkalnych takze organizacjom
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pozarzadowym na prowadzenie mieszkan chronionych, analogicznie do zapisow
art. 40.

W tej samej uchwale nalezy wprowadzi¢ konieczne zmiany w zasadach
przyznawania mieszkan komunalnych w przypadku matzenstw dwoch oséb
niepelnosprawnych — potrzebna jest zmiana progu dochodowego,
uwzgledniajaca koniecznos¢ podwdjnej opieki.

Rozwiazania wymaga problem mtodych oséb, wystgpujacych o mieszkanie
komunalne. Uzyskuja najmniejsze mieszkania, ale wkrotce zaktadaja rodziny.
Jest to problem zwtaszcza dla oséb, ktére dostosowaty mieszkanie do potrzeb
0sOb niepelnosprawnych ruchowo, ale nie tylko. Nalezy zaplanowac system
fatwych zamian dla takich oséb.

Nalezy uregulowac jako zadanie publiczne prowadzone de facto przez czgsé
organizacji pozarzadowych monitorowanie podopiecznych w srodowisku.

Na biezaco (np. raz na miesiac) powinna by¢ do dzielnicowych OPSow
przekazywana informacja od dzielnicowego Zakladu Gospodarowania
Nieruchomos$ciami o istniejacych zalegtosciach czynszowych. Pozwolitoby to
na zainteresowanie zaistniala sytuacja pracownika socjalnego w rejonie
i ewentualnie objgcie lokatora wsparciem socjalnym, a przez to relatywnie
wczesne zapobieganie narastaniu dlugu 1 w konsekwencji eksmisji. W wielu
przypadkach powstanie pierwszych zalegtosci czynszowych begdzie sygnatem
zaburzen lub choréb psychicznych, dotyczy to takze zespotdéw otgpiennych
u 0sOb starszych. Daje to mozliwos¢ wczesnej interwencji socjalnej.

Na duze znaczenie wczesnego diagnozowania zaburzen funkcjonowania
spotecznego 1 podejmowania odpowiednich interwencji psychosocjalnych
zwracali tez uwage eksperci. Jest to kolejny argument za aktywizacja
dzielnicowych osrodkéw pomocy spotecznej.

Zwracano uwage¢ na doswiadczenia zagraniczne, w ktérych przewlekle
psychicznie chorzy, szczegdlnie ze wzgledu na biernos¢ 1 niezaradnos¢, byli na
0ogdl niezdolni do samodzielnego korzystania z oferowanych ustug
srodowiskowych. Istnienie wielu réznorodnych ofert wsparcia, czgsto
nieskoordynowanych 1 niewspodlpracujacych, moze utrudnia¢ takim osobom
odnalezienie najwlasciwszej oferty. Przestrzegano, ze mechanizm ten moze
prowadzi¢ do wypadania z systemu opieki $rodowiskowej 0s6b najbardziej
zaburzonych.

W  mieszkaniach docelowych program powinien obejmowaé regularne
monitorowanie stanu zdrowia poprzez badania okresowe (w tym
ginekologiczne).

Mieszkania powinny wyposazone w komputer z dostgpem do internetu, gdyz
jest to podstawowe narzedzie do zalatwiania wielu spraw: oplacania rachunkéw,
robienia zakupéw z dowozem do domu.



e Konieczna jest $cista wspolpraca podmiotéw z trzech grup instytucji (pomoc
spoteczna, stuzba zdrowia, organizacje pozarzadowe).

e Nalezy stworzy¢ reprezentacj¢ poszczegéolnych rodzajow niepelnosprawnosci
1 poszczegdlnych dzielnic w celu koordynacji dziatan, przeptywu informacji,
testowania 1 modyfikowania przyjmowanych rozwigzan.

e Dalsze analizy powinny by¢ ukierunkowane na aspekt ekonomiczny. W
szczegblnosci nalezy przeprowadza¢ badania efektywnosci kosztowej, a nie
samych kosztow.
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Scenariusz do grup fokusowych

Przedstawienie si¢ moderatora

Zasady:

siebie
celu badan

zleceniodawcy

waznos$¢ kazdego uczestnika
poufnosé

nagrywanie

Przedstawienie si¢ uczestnikow:
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1. imig

2. dzielnica

3. corobi w ciagu dnia
4

. struktura rodziny, co robig cztonkowie rodziny (czy pracuja,
w szczegodlnosci czy pracuje lub pracowata matka)

5. Jak mieszka:
* zkim
¢ rodzaj mieszkania
¢ do kogo nalezy mieszkanie

® ew. typ najmu




MARZENIA O PRZYSZEOSCI - IDEAL.:

Jak sobie wyobrazajg siebie za 10 lat?

Szczegdtowy przebieg dnia 1 czynnosci domowe:

poruszanie si¢ po mieszkaniu
poruszanie si¢ na zewnatrz

remonty, optacanie rachunkow
sprzatanie

zakupy

gotowanie, przygotowywanie positkow
pranie, prasowanie

kupowanie odziezy, butéw

zycie spoteczne (goscie in / out)
zdrowie, sport 1 rehabilitacja

sytuacje kryzysowe, zaostrzenia choroby (do kogo by zadzwonit)

telefon

OBECNE FUNKCJONOWANIE

® Przebieg dnia

¢ Dostrzegane obszary wsparcia

PRZEJSCIE DO SAMODZIELNOSCI

e Wiasna inicjatywa ku samodzielnosci (zmianie)

o Gotowo$¢ do samodzielnosci:

Czy wyjezdza czasem sam np. na wakacje?

e Korzysci dla rodziny — jak by zareagowali domownicy?

e (zy cos przeszkadza w usamodzielnieniu si¢?

dla niektorych grup:
DOMEK marzen - kolaz
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Kwestionariusz rekrutacyjny do grup fokusowych

(grupa......)
Imig¢
PROSZE NAPISAC

Rok urodzenia
PROSZE NAPISAC

........................................................

Czy posiada Pan(i) orzeczenie o niepelnosprawnosci?
PROSZE ZAKRESLIC KRATKE PRZY WEASCIWEJ ODPOWIEDZI

] nie

1 tak ->jakikod? 0
-> jaki stopien?
->przez kogo wydane? ...,

->na jaki okres? .

Jaka jest przyczyna niepelnosprawnosci?
PROSZE NAPISAC

Czy pobiera Pan(i) rente?
PROSZE ZAKRESLIC KRATKE PRZY WELASCIWEJ ODPOWIEDZI
] nie
1 tak ->jaka? (rodzaj)
PROSZE NAPISAC
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Wytyczne do wywiadu z ekspertami

e Przedstawienie siebie, celu badan
e Zasady

e Poufnos¢ - decyzja

1. Problemy z zaspokajaniem potrzeb mieszkaniowych i opiekunczych

1.1. Mozliwos¢ samodzielnego funkcjonowania os6b z okreslonym rodzajem
niepelnosprawnosci

1.2. Potrzeby oséb niepetnosprawnych w tym zakresie
1.3. Funkcjonowanie obecnie

1.4. Przewidywania odnosnie przysztych warunkéw zycia

2. Ew. podejmowane dzialania

2.1. Gotowos¢ do zamieszkania bez rodziny lub zmiany miejsca
zamieszkania

2.2. Reakcje rodziny

23. Korzysci dla ON / rodzin / srodowiska spotecznego
z utworzenia mieszkan chronionych

2.4. Bariery dotychczasowe w tworzeniu mieszkan chronionych

3. Warszawa — punkty na mapie

e Szacowany zasi¢g zidentyfikowanych w fokusach zjawisk 1 tendencji
w poszczegOllnych srodowiskach / dzielnicach

*Na ile typowe sa wyniki uzyskane w grupach fokusowych dla innych
podobnych srodowisk?
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Wytyczne do wywiadu z ekspertami (OPS)

e Przedstawienie siebie, celu badan
e Zasady

e Poufnos¢ - decyzja

l. Oszacowanie liczby ON ogbétem
2. Rodzaje niepelnosprawnosci
3. Dziatania na rzecz ON

1. Problemy z zaspokajaniem potrzeb mieszkaniowych 1 opiekunczych

1.1. Mozliwo$¢ samodzielnego funkcjonowania oséb z okreslonym rodzajem
niepelnosprawnosci

1.2. Potrzeby oséb niepetnosprawnych w tym zakresie
1.3. Funkcjonowanie obecnie

1.4. Przewidywania odnosnie przysztych warunkéw zycia

2. Ew. podejmowane dzialania

2.1. Gotowos¢ do zamieszkania bez rodziny lub zmiany miejsca
zamieszkania

2.2. Reakcje rodziny

23. Korzysci dla ON / rodzin / srodowiska spotecznego
z utworzenia mieszkan chronionych

2.4. Bariery dotychczasowe w tworzeniu mieszkan chronionych

3. Warszawa — punkty na mapie

e Szacowany zasi¢g zidentyfikowanych w fokusach zjawisk 1 tendencji
w poszczegOlnych srodowiskach / dzielnicach

*Na ile typowe sa wyniki uzyskane w grupach fokusowych dla innych
podobnych srodowisk?
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