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Slowa kluczowe
Potrzeby dorostych 0sob uposledzonych umystowo/autystycznych. Struktura sytu-
acji zycia codziennego 0sob uposledzonych umystowo/autystycznych. Wskazniki
jakosci zycia dorostych 0s6b uposledzonych umystowo/autystycznych. Grupowy
dom dla dorostych 0séb uposledzonych umystowo/autystycznych.

Streszczenie
Jakos¢ zZycia dorostych osob uposledzonych umystowo/autystycznych — teoria
i praktyka
Artykul zawiera argumenty teoretyczne przemawiajace za organizowaniem Zzy-
cia dorostym osobom uposledzonym umystowo/autystycznym w matych grupach,
poza ich rodzing. Dotycza warunkow realizacji gtownych potrzeb psychicznych:
potrzeby kontaktu emocjonalnego oraz potrzeby optymalnej mobilizacji psycho-
logicznych, ktoére nie moga by¢ juz zaspokajane przez starzejacych si¢ rodzicow.
Autorka, opierajac si¢ na socjologicznej koncepcji sytuacji zycia codziennego,
okresla parametry sytuacji z uwzglednieniem specyficznych potrzeb, mozliwosci
i ograniczen osob z uposledzeniem umystowym a takze z autyzmem. Przedsta-
wia takze aktualng sytuacje zyciowg dorostych oséb niepetnosprawnych w Polsce
w kontek$cie ustawy o pomocy spotecznej. Koficowym rezultatem analizy sa
wskazniki jako$ci zycia tej grupy osob.

Key words
The needs of adult persons mentally handicapped/autistic. The structure of eve-
ryday-living situations of adult persons mentally handicapped/autistic. Indicators
of the quality of adult persons mentally handicapped/autistic life. Group Home for
adult persons mentally handicapped/autistic.

Summary
The quality of mentally handicapped/autistic adult people life — theory and
practice
The paper contains the theoretical arguments in favor of organizing life for mental-
ly handicapped adult / autism people in small groups outside their family. The argu-

"' Artykut jest zmodyfikowana i uzupelniong wersja mojego wystapienia jako delegata Gornoslaska WSP
w Mystowicach, uczestniczacego w seminarium na temat ,,Rézne spojrzenia na niepetnosprawnosc”, zor-
ganizowanym przez Migdzynarodowe Stowarzyszenie ,,Pomoc bez granic”, w dniach 13-17 maja 2013
w Strasburgu, Francja, ktorego Goérnoslaska WSP w Mystowicach jest cztonkiem. Wystapienie zawierato
prezentacj¢ multimedialna, ktora musiata zosta¢ przeksztatcona w tekst, niezbedne byto rowniez dookre-
$lenie poje¢¢, dodanie bibliografii oraz pewne zmiany stylistyczne.
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ments concern conditions of the main psychological needs: the need for emotional
contact and the need for optimal psychological mobilization that can no longer be
satisfied by aging parents.The author, basing on the sociological concept of every-
day-living situation, defines the parameters of this situation, taking into account
specific needs, capabilities and limitations of people with mental retardation and
autisme. The author also presents current situation of disabled adults living in Po-
land in the context of the act of social assistance. The end conclution of the analysis
are indicators of quality of life for this group of people.

W artykule zajme si¢ zagadnieniem jako$ci zycia dorostych osob uposledzo-
nych umystowo w stopniu gltgbszym (umiarkowanym i znacznym), a takze osob
autystycznych funkcjonujacych na podobnym poziomie. To sg osoby, ktorych
jakos$¢ zycia zalezy od jako$ci warunkow srodowiska zycia codziennego, pod-
staw prawnych, pogladow i postaw spoteczenstwa i konkretnych ludzi wobec
nich, poniewaz w minimalnym zakresie moga samostanowic¢ o sobie, wystepo-
wac we wlasnym imieniu.

Na poczatek — krotkie spojrzenie wstecz

Doroste osoby niepetnosprawne: uposledzone umystowo i autystyczne,
ktore majg teraz 30 lat i trochg wigcej, w swoim zyciu korzystaty juz z niekto-
rych form specjalistycznej pomocy, zarowno w ramach wczesnej interwencji,
jak i w systemie edukacji specjalne;.

Dla najstarszych z tej grupy, oferta uslug diagnostycznych i terapeu-
tycznych w okresie ich dziecinstwa, ktore przypadato na lata 80. byta bardzo
uboga. Wiasciwie to wtedy dopiero powstawaty pierwsze os$rodki rehabilitacyj-
no-wychowawcze, punkty wczesnej interwencji, oddziaty specjalne w przed-
szkolach (system edukacji specjalnej — w modelu segregacyjnym juz istnial),
czy rodzinne turnusy rehabilitacyjne. Wtedy zaczeto tez diagnozowac autyzm
dziecigcy. Pojawity si¢ pierwsze ttumaczenia artykulow i ksigzek na temat
autyzmu.

Aktualnie funkcjonujacy panstwowy system pomocy specjalistycznej dla
dzieci z cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju, uzupetniony o dziatania organi-
zacji pozarzadowych oraz firmy prywatne (niepubliczne), w miar¢ nadaza za
potrzebami w zakresie diagnozowania, wczesnej interwencji i wspomagania
rozwoju. Oczywiscie, dostepno$¢ do ustug specjalistycznych jest trudniejsza
dla mieszkancow wsi i matych miast.

Wazne jest to, ze system edukacji specjalnej (z uwzglednieniem edukacji
integracyjnej i nauczania indywidualnego) obejmuje wszystkie dzieci i mto-
dziez (obowigzek szkolny dla uczniéw 1 obowigzek zapewnienia miejsca w sy-
stemie dla panstwa). Uczniowie giebiej uposledzeni umystowo sa w systemie
do 24 roku zycia.
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I to jest OK (bo oceng systemu edukacji nie bedg¢ si¢ zajmowac — to jest
zagadnienie na osobny artykut).

Ale co dalej?

Dalej jest dorosto$é. Opuszczajac bezpieczny i w miarg dostosowany do
potrzeb system edukacji, zapewniajacy ksztalcenie, terapig, rehabilitacje, ale
tez rozne formy rekreacji, relacje z rowiesnikami, wydarzenia, doroste osoby
niepelnosprawne intelektualnie zostawiajg za sobg wyraznie wytyczong droge
i... znajduja si¢ na bezdrozu.

Czas dojscia do dorostosci to okoto 20 lat, dorostym jest si¢ przecigtnie
3 razy dtuzej — wigc dorostych co roku przybywa az dochodzi do powstania
problemu spotecznego.

Owszem, sa pewne miejsca, do ktorych moga si¢ uda¢ absolwenci szkot
specjalnych, ale jest ich stanowczo za malo. Takim miejscami sa:

— Warsztaty Terapii Zajeciowej,

— Dzienne Domy Pomocy Spolecznej,

—  Srodowiskowe Domy Samopomocy,

— Ofgrodki aktywnosci zawodowej (pojedyncze),

— Przedsigbiorstwo spoteczne (jedno).

Migjsca te sg organizowane przez Miejskie Osrodki Pomocy Spo-
tecznej, ktore podlegaja Ministerstwu Pracy i Polityki Spolecznej. Nie-
ktore z nich prowadzone sg przez organizacje pozarzadowe.

Wymienione placowki §wiadcza ustugi w ciggu dnia. Znaczy to, ze osoby
uposledzone umystowo wychodza (dojezdzaja) do nich z doméw rodzinnych
i do domdéw rodzinnych wracajg. Opieke nad nimi sprawuja ich rodzice. Rodzi-
ce s3 juz osobami starszymi — jezeli jest ich dwoje, fatwiej jest im opiekowaé
si¢ sobg nawzajem i dorostym dzieckiem. Niestety, wiele rodzicoéw petni role
opiekuncza samotnie. Taka sytuacja zwicksza wszelkie obcigzenia. I wptywa
dodatkowo na coraz stabsza kondycje rodzicow. Starsi rodzice zwykle nie maja
juz naturalnego wsparcia od swoich rodzicow, a brak dziadka, babci to utrata
zrodta uwagi, serdecznosci, ciepta dla dorostego dziecka uposledzonego umy-
stowo/autystycznego. Ubywanie réznego rodzaju zasobow zwicksza negatywne
skutki do$wiadczanego przez lata stresu psychologicznego (zjawisko wypala-
nia si¢ sit) u rodzicow, potggowane przez specyficzne zmiany zwigzane ze sta-
rzeniem si¢. Ale przede wszystkim rodzicom towarzyszy ciagle dojmujacy lek
i niepokoj o przysztos¢ dorostego dziecka, gdy nie beda w stanie opiekowac sig
nim, bo nie bedg miec sit, bo beda chorzy, bo ich w koncu nie bedzie. To z kolei
prowadzi do nasilenia napigcia emocjonalnego. I tak btgdne koto si¢ toczy, bo
jeszcze sig¢ nie zamyka.
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W rezultacie dorosle dziecko niepelnosprawne, nie ma zapewnio-
nych optymalnych warunkéw rozwoju osobowego w domu rodzinnym,
zwlaszcza jezeli z niego nie wychodzi do placowki dziennej. Bowiem
nie znajduje warunkoéw do zaspokajania gtownych potrzeb psychicznych,
a mianowicie: potrzeby kontaktu emocjonalnego oraz potrzeby optymal-
nej mobilizacji psychologicznej?. W zwigzku z tym, po pewnym czasie docho-
dzi do pojawienia si¢ tzw. zachowan trudnych: agresji, autoagresji, wybuchoéw
ztos$ci, niszczenia przedmiotow, ktore rzadko kojarzone sg z tym problemem
i traktowane sa jako zachowania, ktore trzeba eliminowaé np. poprzez leki
uspokajajace, czy terapi¢ behawioralng, nieraz bardzo restryktywna, wymie-
rzong przeciwko godnosci jednostki. Moze tez prowadzi¢ do wycofania sig,
biernosci, apatii, co tez moze spowodowaé decyzje o leczeniu farmakologicz-
nym. Jego sytuacje pogarsza nadopiekunczos$¢ rodzicow, ktora prowadzi do
wyuczonej bezradnosci. W tym sensie dom rodzinny jest ograniczeniem dla
rozwoju osobowego dorostej osoby niepetnosprawnej, a starzejacy si¢ rodzice
nie s3 w stanie wyprowadzi¢ jej poza te ograniczenia.

Zgodnie z ustaleniami psychologii rozwojowej, okres dorostosci charakte-
ryzuje si¢ nastgpujacymi obszarami aktywnosci:

Obszary aktywnosci
w dorostosci

Zrédto: Brzezinska A. (red.), Psychologiczne portrety cztowieka, GWP, Gdansk
2005, s. 456.

Dorosta osoba niepelnosprawna umystowo w stopniu glebszym/auty-
styczna bedzie mogta realizowa¢ ww. obszary aktywnosci pod warunkiem, ze
przedefiniuje sie zawarto$c¢ tresciowg tych obszardéw tak, by byta dostosowana
do jej poziomu funkcjonowania oraz ze zapewni si¢ odpowiednig pomoc in-

2 0 negatywnych konsekwencjach za niskiego lub za wysokiego obcigzenia psychologicznego dla zdro-
wia psychicznego pisze K. Jankowski w rozdziale: Warunki realizacji psychicznej potrzeby optymalnej
mobilizacji psychologicznej, (Jankowski K., 1994).
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stytucjonalng (na podstawie odpowiednich ustaw i rozporzadzen). Woéwczas
dorosto$¢ osoby uposledzonej umystowo/ autystycznej ww. obszarach bedzie
si¢ realizowac nastgpujaco:

— Rodzina — to: nowe miejsce do Zycia po opuszczenie domu rodzinne-
go, wprowadzenie si¢ do mieszkania grupowego, ,,zatozenie” zwiazku
(relacji) z innymi osobami niepetnosprawnymi, wspolne z nimi miesz-
kanie, doswiadczanie codziennosci, obowigzki, komunikowanie sie,
przestrzeganie zasad, samodzielno$§¢ mozliwa do osiggnigcia — pod
opieka odpowiednio przygotowanego zawodowo pracownika. Chodzi
nie tylko o dach nad glowg i jedzenie, ale przede wszystkim o atmo-
sfere, indywidualne traktowanie, respektowanie podmiotowosci przez
opiekunow.

— Praca — to: obowigzek uczestniczenia w zajgciach warsztatowych, za-
ktadach aktywnosci zawodowych, do pracy si¢ wychodzi, praca jest
w specjalnym miejscu.

— Czas wolny — to: spacery, odwiedziny rodziny, spotkania, wycieczki,
imprezy, wypoczynek letni, $wigtowanie, ulubione czynnosci.

Zatem dorosta osoba niepetnosprawna umystowo/autystyczna potrzebuje
nowych warunkow zycia na dalsze swoje zycie. W tych nowych warunkach
bedzie realizowac¢ swoja sytuacje zycia codziennego. Bedzie ja realizowac przy
pomocy innych. Od jako$ci tej pomocy i parametrow otoczenia, zaleze¢ bedzie
jakosc¢ jej zycia.

W dalszej czesci artykutu zajme si¢ pierwszym obszarem aktywnos$ci
w dorostosci, czyli miejscem do Zycia.

Kiedy dziecko rozwijajace si¢ prawidtowo doro$nie, normalne jest, ze wy-
prowadzi si¢ z domu rodzinnego i rozpocznie wlasne zycie: bedzie pracowac,
zarabia¢, zalozy badz nie rodzing, ale bedzie w sieci powigzan kolezenskich,
przyjacielskich, bedzie samostanowi¢ o sobie. Ta prawidtowos$¢ nie dotyczy
wiekszosci dorostych osob niepetnosprawnych umystowo zyjacych w Polsce.
Z dwoch powodow:

Po pierwsze, polskie spoteczenstwo uwaza, ze powinnoscig rodzicow
dzieci niepelnosprawnych jest opiekowanie si¢ nimi az do konca ich zycia.
W ramach takiego przekonania, doprowadzenie do opuszczenia domu rodzin-
nego przez dorosta osob¢ niepetnosprawna, za ich zycia, jest rownoznaczne
Z porzuceniem jej przez rodzicow, w pewnym sensie zdradg dziecka.

Po drugie, brak jest placowek stalego pobytu, spetiajacych oczekiwania
rodzicow — takich oczekiwan nie spetniaja Domy Pomocy Spotecznej (jedyna
forma statego pobytu) ze wzgledu na duza liczebnos¢ podopiecznych (ok. 100
0s0b), oddalenie od $rodowiska lokalnego, matg liczbe personelu bezposrednio
zajmujgcego si¢ mieszkancami, traktowanie przedmiotowe, a poza tym wszyst-
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kim na miejsce czeka si¢ kilka lat®. Jest jeszcze jedna forma opieki catodobowej,
a mianowicie mieszkania chronione dla dorostych oséb uposledzonych umy-
stowo. Sg one jednak mieszkaniem tymczasowym, z zatozenia przeznaczonym
na okres czekania na miejsce w Domu Pomocy Spotecznej, ewentualnie czaso-
wym rozwigzaniem sytuacji kryzysowej w rodzinie*.

Sprawg priorytetowa w Polsce powinno wigc by¢ organizowanie réznych
form mieszkalnictwa grupowego dla dorostych oséb niepelosprawnych, kto-
rzy nie mogg samodzielnie egzystowac¢. Na razie jest, wydawac by si¢ mogto,
dobra ustawa o pomocy spolecznej, na podstawie ktorej mozna organizowaé
Rodzinne Domy Pomocy®. Do jej uchwalenia w znaczacym stopniu przyczyni-
ty si¢ organizacje pozarzadowe. Od jej podpisania minety dwa lata, od wejscia
w zycie rozporzadzenia 1 rok®. Do tej pory nie powstat ani jeden Rodzinny
Dom Pomocy. Dlaczego? Sadzg, Zze przyczyng s3 wymagania zawarte w rozpo-
rzadzeniu do tej ustawy, a mianowicie:

1. Rodzinny dom pomocy moze by¢ organizowany wytacznie w domu

wolnostojacym

2. W przypadku, gdy rodzinny dom pomocy prowadzony jest przez or-

ganizacj¢ pozytku publicznego/fundacje, osoba kierujaca domem za-
mieszkuje w rodzinnym domu pomocy (osoba samotna? z rodzing?
— czyli dla osoby kierujagcej w domu musi by¢ osobne mieszkanie! To
jaki$ absurd).

Ponadto, rodzinny dom pomocy prowadzi¢ moze osoba fizyczna, organi-
zacja pozarzadowa lub fundacja, w zwigzku z tym samorzad nie ma obowiazku
finansowania przygotowania takiej placowki (adaptacja budynku, wyposaze-
nie), tzn. moze, ale... nie musi.

Na razie pozostaje mi wigc okresli¢ teoretycznie parametry sytuacji zy-
cia codziennego 0sob niepetnosprawnych umystowo i tych osob autystycznych,
ktore funkcjonujg na czwartym poziomie afektywnej regulacji z otoczeniem
wg typologii O. Nikolskiej’, czyli sa najmniej autystyczne. Uszczegdétowienie
parametrow sytuacji to jednocze$nie ustalenie standardéw jakosci zycia dla
tych osob.

3 Tu musze wspomnie¢ o funkcjonujacej, pierwszej i jedynej jak dotad Farmie Zycia dla dorostych osob
autystycznych w Wigckowicach pod Krakowem, wybudowanej i prowadzonej przez Fundacj¢ Wspodlnota
Nadziei, ktora ustawicznie ma problemy z pozyskaniem statych zrodet finansowania. Sa tez w Polsce nie-
liczne hostele prowadzone przez organizacje pozarzadowe.

4 W Katowicach od ponad pieciu lat funkcjonuje mieszkanie chronione dla 0séb uposledzonych umy-
stowo, ktore swoja rolg pelni wrecz wzorcowo.

5> Nowelizacja ustawy o pomocy spotecznej podpisana 11 kwietnia 2011 przez Prezydenta RP. Zgodnie
znowelizacja rodzinne domy pomocy moga by¢ organizowane dla dorostych 0sob niepetnosprawnych (bez
wzgledu na wiek), zaréwno przez osoby fizyczne, jak i przez organizacje pozytku publicznego i fundacje.
¢ Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dn. 31.05.2012 (Dz.U. z 2012 poz. 719).

7 Autorem typologii afektywnej regulacji z otoczeniem jest O. Nikolska (Piszczek,1999). Wyréznia ona
cztery poziomy rozwoju afektywnej regulacji, gdzie pierwszy poziom to autyzm najglebszy.
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Zaczynajac od bardzo ogdlnego planu trzeba nakresli¢ mozliwe relacje
miegdzy $wiatem wewnetrznym czltowieka a jego §wiatem zewnetrznym. Otdz
cztowiek moze by¢ w relacji ze $wiatem zewn¢trznym na trzy rdézne sposoby:

Na sposob dostosowany — w tej relacji cztowiek czuje si¢ bezpiecznie,
znajduje warunki realizacji gtéwnych potrzeb psychicznych: potrzeby
kontaktu emocjonalnego i potrzeby optymalnej mobilizacji psycholo-
gicznej.

Na sposob niedostosowany, ktory moze przyja¢ dwa warianty:
— Gdy $wiat zewnetrzny jest za trudny w stosunku do S$wiata

wewnetrznego — ta relacja charakteryzuje si¢ nadmierna mobilizacja
psychologiczna, powodowang zbyt ré6znorodna, czgsto wieloznaczna
przestrzenig fizyczng i spoteczng: za duzo zmian, za wysokie
wymagania ze strony Innych, ktérzy nie rozumieja wewnetrznego
$wiata osOb niepetnosprawnych intelektualnie, zwtaszcza z au-
tyzmem. Czas o zmieniajacej si¢ strukturze, z licznymi zdarzeniami,
ktore zaskakuja, do ktorych nie mozna si¢ wczesniej przygotowac.
Za skomplikowany $wiat zewnetrzny trudny do zrozumienia,
niemozliwy do oswojenia stanowi przyczyng nasilonego niepokoju,
leku. Takie emocje sg przyczyng wystgpowania zachowan agresy-
wnych, autoagresywnych, wycofujacych sig, regresywnych, obron-
nych. Osoba dtuzej przebywajaca w takim $wiecie moze przejawiac
objawy nerwicowe, a nawet psychotyczne.

Gdy $wiat zewngetrzny jest za prosty, za fatwy w stosunku do $wiata
wewnetrznego — relacja ta ma cechy deprywacji sensorycznej, emoc-
jonalnej, motywacyjnej. W takim otoczeniu za mato jest wyzwan,
wymagan, zmian, kontaktow z Innymi. W rezultacie dochodzi do
za niskiego obcigzenia psychologicznego u osoby niepetnosprawne;j,
czego nastgpstwem jest odczuwanie przez nig nudy, obserwuje si¢
apati¢, zachowania autostymulacyjne (przypominajace zachowania
autoagresywne lub zachowania stereotypowe).

Teraz przystapi¢ do okreslenia cech i wlasnosci $rodowiska zewngtrzne-
go, ktore stanowi¢ beda podstawe §wiata dostosowanego dla osob z niepelno-
sprawnos$cig umystowa/autystycznych, w ktorym przebiegaé¢ bedzie ich zycie
codzienne®.

Nawigzuje do badan $wiata zewngtrznego, w ktdérym przebiega zycie co-
dzienne, zapoczatkowanych E. Husserla. Do podjetych przez niego watkoéw na-
wigzywali potem przedstawiciele egzystencjalizmu, zwtaszcza M. Heidegger
i socjologii fenomenologicznej, m.in. A. Schutz’. Z perspektywy dokonanych

8 W opisie parametrow sytuacji zycia codziennego czesciowo wykorzystuje tresci zawartych w moim
artykule (Kaminska-Reyman J., 2008).

® Koncepcja A. Schutza za: Borowik, 1990.
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przez nich ustalen, zycie codzienne posiada swoja strukture czasowa i prze-
strzenna, sa3 w nim obecni inni ludzie — bliscy i obcy oraz oczywiscie podmiot
wspottworzacy sytuacje i determinujacy trzy poprzednie elementy. Mozna za-
tem sytuacj¢ zycia codziennego osoby niepelnosprawnej przedstawic¢ poprzez
opis jej parametrow, a mianowicie: parametr — przestrzen, parametr — czas, pa-
rametr: inni, parametr — podmiot.

Parametry sytuacji zycia codziennego — dostosowane do potrzeb doro-
stych 0s6b z uposledzeniem umystowym/autyzmem.

Parametr: podmiot

Podmiot realizuje swoja sytuacj¢ nie tylko poprzez dzialania, ale tak-
ze wszelkie akty §wiadomosci, przejawiajace si¢ w roézny sposéb. Podmiot
z jednej strony okreslony zostaje przez swoja kondycje¢ psychofizyczng (zdro-
wie — choroba, sprawno$¢ — niepetnosprawnosc), uzewnetrzniong aktywnosé
(zawodowa, towarzyska, opickunczg itp.), status materialny, petnione role spo-
leczne, natomiast z drugiej strony — przez to, co stanowi jego Swiat wewngtrzny
(mysli, uczucia, nastroje, wartosci, cele itp.). Te dwie strony przenikajg si¢ wza-
jemnie tworzac unikalng, niepowtarzalng osobe i okreslaja jej relacje ze Swia-
tem. Pod wptywem zmiany zaistniatej na zewnatrz podmiotu, ale zwigzanej
z jego istotnymi warto$ciami, dotychczasowe doswiadczanie siebie w relacji ze
$wiatem ulega zmianie (na zmiany narazone sg w duzej mierze: obraz wlasnej
osoby, realizacja potrzeb psychicznych, hierarchia wartosci, aktywnos¢, zdro-
wie, funkcjonowanie spoteczne, duchowos¢: poczucie sensu zycia). Rowniez
rozwoj JA odbywac¢ si¢ moze w takich warunkach, w ktorych cztowiek ma wokot
siebie przynajmniej troche przestrzeni wolnej od nacisku psychicznego i fizyczne-
go innych ludzi, pewna sfere prywatnosci, w sensie dysponowania sobg i elemen-
tami swojego otoczenia.

Podmiot — osoba niepetnosprawna intelektualnie/autystyczna tez wspottwo-
rzy swoja sytuacj¢ zycia codziennego poprzez indywidualne cechy, upodobania,
mozliwosci 1 ograniczenia. Nie moze (nie jest w stanie) sama okresli¢, przygo-
towac sobie pozostatych parametrow sytuacji zycia codziennego. Potrzebuje po-
mocy innych w szerokim zakresie. Niemniej, uwzgledniajac wlasciwosci osoby
niepelnosprawnej przy planowaniu i organizowaniu dla niej warunkéw zycia,
a potem towarzyszeniu jej w zyciu moze ona uzyskac status wspotwlasciciela
swojej sytuacji.

Parametr: przestrzen

W ujeciu fenomenologicznym przestrzen fizyczna ma swdj wymiar kon-
kretny, znajduja si¢ w niej konkretne przedmioty, $wiat przyrody, inni ludzie,
w swym konkretnym utozeniu. Zycie codzienne toczy sie bowiem w przestrzeni
uporzadkowanej wedtug znanych miejsc, w $wiecie przedmiotow kazdorazowo
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porecznych (mieszkanie, wyposazenie). Przestrzen rozszerza si¢ i porzadkuje dalej
wedtug lokalizacji ulicy prowadzacej do sklepu, do szkoty, do przystanku autobu-
SOWego.

W codziennosci, przestrzen wystepuje w rozproszeniu na poszczegolne miej-
sca. Cztowiek w swym zyciu codziennym odkrywa przestrzen poprzez dzialania
i towarzyszace mu akty $wiadomosci. Instrumentalnym aktem tej orientacji sa po-
jecia oznaczajace ukierunkowanie: ,,strona”, ,,tam”, ,tutaj”. Ale bardziej akcento-
wane jest to, ze rzeczywisto$¢ otaczajaca stanowi $wiat cztowieka, zalezny od
poziomu i zakresu jego wiedzy o nim, i dlatego wtasnie zawiera momenty cha-
rakterystyczne tylko dla okreslonego, indywidualnego podmiotu. W tym sensie
istotna okazuje si¢ wiedza organizatorow NOWEJ sytuacji zycia codziennego,
o nadawaniu subiektywnych znaczen, przez osoby niepetnosprawne umystowo,
elementom wystepujacym w przestrzeni i ich usytuowaniu wzglgdem siebie.
Wazna jest zatem dostgpno$¢ przestrzeni, warunki jej wyboru, kontrolowalnosé¢
1 sprawczos$¢ jej porzadku, mozliwo$¢ przemieszczania si¢ w niej, mozliwosci
jej oswojenia. Rowniez poszczegdlne obiekty wystepujace w przestrzeni okre-
$lane sg przez subiektywny pryzmat (ich cechy, funkcje, uzyteczno$¢, wartose,
ich brak lub nadmiar) i mogg zmienia¢ si¢, w zaleznos$ci od nastawienia pod-
miotu, jego aktualnej kondycji psychofizyczne;.

Wyrdznionym miejscem w przestrzeni to wlasne mieszkanie, a przynaj-
mniej wlasny pokoj. Mieszkanie jako miejsce bezpieczne, moje, jako przeci-
wienstwo zagrozen, niepewno$ci. Poprzez zamieszkiwanie realizowane sg
roznorodne procesy psychiczne i relacje z innymi, ktéore mozna wyrazi¢ po-
przez opozycje: wewnatrz —na zewnatrz, w domu — w podrdzy, razem — osobno,
w spokoju — w ruchu, ukryty — widoczny, znane — obce itp.

Ponizej przedstawiam istotne z perspektywy podmiotu wlasciwosci prze-
strzeni, jako parametru sytuacji codziennosci.

Miejsce do mieszkania:

— przestrzen wlasna — pokdj jednoosobowy (najlepiej z tazienka i toale-
ta, ale niekoniecznie), urzadzony standardowo: tapczan z miejscem na
posciel, szafa ubraniowa, komoda, niewielki stot, krzesto, ewentualnie
fotel, regal lub potki na $cianie (na ulubione przedmioty, moze kwia-
ty w doniczkach), radio, telewizor itp. Wazne jest, aby w przestrzeni
prywatnej byty przedmioty znane wczes$niej, przywiezione z domu ro-
dzinnego, uzupetnione przedmiotami nowymi, najlepiej kupowanymi
razem z osobg niepetnosprawna;

— przestrzen wspdlna dla ok. 5 osob kobiet i m¢zczyzn (tylu osobom
jeden opiekun jest w stanie zapewni¢ wsparcie psychologiczne oraz
pomoc w realizacji konkretnych zadan, czy wrecz czynnosci)'’. Jest

10 Wedtug rozporzadzenia dotyczacego rodzinnych doméw pomocy liczba 0s6b korzystajacych z tej
formy pomocy wynosi od 3 do 8 osob.
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w niej dzienny duzy pokoj (salon + jadalnia) z aneksem kuchennym
lub kuchnig osobng do przygotowywania positkow z udzialem miesz-
kancow; 2 tazienki; przedpoko;.

Z mieszkania wychodzi si¢ do:

przestrzeni aktywnos$ci zawodowej;

przestrzeni dopetniajacej: domu rodzinnego, przestrzeni przyrody,
miasta, obiektow — sklepy, basen, fryzjer, srodki transportu, gabinetu
lekarskiego itp.

Przy konstruowaniu przestrzeni dla osoby z autyzmem wazne jest:

respektowanie wyboru miejsca, zachgcanie do zmiany, a nie przymu-
szanie;

respektowanie decyzji co do bycia osobno, zachgcanie a nie zmuszanie
do kontaktow z innymi;

sprawdzanie, gdzie dana osoba dobrze si¢ czuje, a gdzie wzrasta jej
niepokoj (branie pod uwage tzw. sensoryzmow);

respektowanie jej preferencji, pozwalanie na wybor.

Parametr: czas

Ten parametr sytuacji zwigzany jest z zagadnieniem przeznaczenia czasu,
jego strukturalizacji, z okresleniem perspektywy czasowej w ujmowaniu swo-
jej egzystencji (odwotywanie si¢ do przesztosci, terazniejszosci czy przyszto-
$ci) z udziatlem wspomnien i plandéw, z zagadnieniem poczucia ciggtosci siebie
w czasie, obecnoscig wydarzen jako punktow odniesienia wlasnej biografii.
W odniesieniu do dorostych osob niepetnosprawnych intelektualnie/autystycz-
nych, ten parametr powinien uwzgledniacé:

indywidualne proporcje czasu migdzy byciem osobno a z innymi,
indywidualne proporcje migdzy czasem zaj¢¢ kierowanych a dowol-
nych;

proporcje miedzy czasem spedzanym w domu a czasem na zewnatrz;
ograniczenie tzw. czasu czekania;

wyrazng struktur¢ czasu i jego przeznaczenia (planowanie w zrozu-
miatych komunikatach np. sekwencja piktogramow);

rytm dnia, tygodnia;

czas ustawicznej edukacji (uzupetniajacej, rozszerzajacej);
przywotywanie przesziosci (zdjecia, wspomnienia);

wydarzenia, jako orientacyjne punkty w przebiegu zycia (rocznice,
Swigta, wyjazdy).

Parametr: inni
W ujeciu fenomenologicznym cztowiek w $wiecie zewnetrznym spotyka
innych ludzi. Innymi sg osoby bliskie: cztonkowie rodziny, krewni, przyjaciele,
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cztonkowie wspodlnej grupy, ale takze ludzie blizej nie znani, i w tym sensie
obcy, ale przebywajacy w tej samej przestrzeni, np. w autobusie, spotykani na
ulicy, z ktorymi mozliwy jest kontakt ,,twarza w twarz”, i wreszcie sg ludzie
zupelnie obcey, zyjacy wspolczesnie, z ktorymi brak kontaktu bezposredniego.
Ten podziat wyznacza nie tyle odleglo$¢/bliskos¢ fizyczna, ile rodzaj relacji
faczacych cztowieka z innymi.

Fenomenologia akcentuje rozumiejace doswiadczenie istnienia drugiego.
Osoby niepetnosprawne intelektualne innych odbieraja konkretnie, reaguja na
ich zachowania, ton glosu, wyraz twarzy w konkretnych sytuacjach, nie snuja
refleksji nad intencjami, przyczynami tego co obserwuja. Z kolei osoby z auty-
zmem nie dysponujg tzw. teorig umystu (Fritz, 2004), co w istotny sposob ogra-
nicza rozumienie innych w sensie wspotodczuwania ich stanow wewnetrznych.
Moga natomiast nauczy¢ si¢ tych regut i zasad relacji z Innymi, ktére maja
zewngtrzne wskazniki i sa powtarzajace si¢ w podobnych sytuacjach.

Organizowanie warunkéw zycia poza domem rodzinnym, w sposob oczy-
wisty, taczy si¢ z powierzeniem losu niepetnosprawnego dorostego dziecka
INNYM. Wsrdd cech innego — opiekuna szczegdlnie istotna jest wrazliwo$¢
na drugiego cztowieka, umieje¢tnosé, ale takze cheé, odczytywania znaczenia
zachowan (zwlaszcza tych tzw. trudnych), wyrazu twarzy, zaprzestania mowie-
nia, jako zrodta wiedzy o aktualnych badz przesztych problemach, niezaspoko-
jonych potrzebach, oczekiwaniach osoby niepetnosprawne;.

Chodzi wigc o rozumiejacy wglad w psychike ludzi, ktorzy majg trudnosci
w przekazaniu dostownym swoich problemow. Nalezy szuka¢ takich ludzi, kto-
rzy nie popeiniag zaniechania, zaniedbania z powodu braku kompetencji, braku
zaangazowania, odpowiedzialnos$ci. Dobrze by byto, gdyby Ci, ktorzy zastapia
rodzicow, byli ludzmi majgcymi jaki$ dar: potrafig zorganizowac¢ zycie towa-
rzyskie, potrafia opowiadaé, potrafia robi¢ cos interesujacego: organizowac
ciekawe wyprawy, malowac, gra¢ na instrumencie, uprawia¢ sport, rzemiosto,
a moze tanczy¢ — ludzie z umiejetno$ciami wynikajagcymi z umitowania ja-
kiej$ dziedziny aktywnosci ludzkiej przyciagaja innych, sprawiaja, ze innym
tez chce si¢ co$ robi¢, poprzez wspolne pole dziatan nastgpuje wzajemne poro-
zumiewanie si¢, wspotuczestnictwo. Nie ma wtedy czasu czekania, czasu nudy,
czasu straconego.

Codzienne zycie osoby z niepelnosprawnos$ciag poza domem rodzinnym,
powoluje takze jej towarzyszy, razem zamieszkujacych przestrzen.

Inni w sytuacji osob niepetnosprawnych intelektualnie/autystycznych to:

— niepelnosprawni mieszkancy, wspottowarzysze;

— osoby dbajgce o zdrowie fizyczne i psychiczne (lekarz, stomatolog,
psycholog, rehabilitant);
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bezposredni opiekunowie (odpowiednio przygotowani zawodowo)
kierujacy si¢ zasada tyle pomocy ile trzeba, tyle wolnosci ile mozna;
dajacy wsparcie emocjonalne, uwage, wprowadzajacy zmiany, zacie-
kawienie, umiejacy interpretowac zachowania, dbajacy o relacje inter-
personalne i komunikacjg;

cztonkowie rodziny (przewidywalno$¢ kontaktow, ich miejsca, czasu
trwania);

osoby znane z poprzedniej sytuacji;

nowe osoby wprowadzane do wspolnej przestrzeni;

osoby spotykane w innych przestrzeniach (w przestrzeni publicznej,
w miejscu aktywnos$ci zawodowej itp.).

Treéci parametréw nie da si¢ ustali¢ raz na zawsze. Powinny by¢ moni-
torowane, a nastgpnie modyfikowane i uzupetniane ze wzgledu na zmiany,
jakie dokonaty si¢ juz w podmiocie, a takze z uwagi na antycypacj¢ kolejnych

zmian.

Dopiero na bazie dostosowanego Srodowiska zewnetrznego i w nim do-
swiadczania codziennosci moze si¢ realizowac jakosciowe zycia dorostej 0so-
by niepetnosprawnej intelektualnie/autystycznej. Jakie sg wskazniki jakosci
zycia? Dorosta osoba uposledzona umystowo/autystyczna odczuwa jako$¢ zy-
cia wtedy, gdy:

Nie odczuwa leku, niepokoju — jej codziennos¢ jest bezpieczna.

Nie musi si¢ broni¢ przed presja, ingerencja poprzez autoagresje, agre-
sje lub inne tzw. zachowania trudne.

Nie musi dopomina¢ si¢ o rozumienie swoich potrzeb i o pomoc w ich
zaspokojeniu poprzez agresje, autoagresj¢ lub inne tzw. zachowania
trudne.

Nie jest wyreczana w tym, co potrafi zrobi¢.

Jest zauwazana nie tylko wtedy, gdy zachowuje si¢ w sposob niepoza-
dany.

Swiat zewnetrzny nie jest dla niej ani za tatwy, ani za trudny.

Moze dokonywaé wyborow i decydowac¢ na miar¢ swoich mozliwosci.
Drzwi do swiata sprawnych ludzi sg dla niej przynajmniej uchylone.
Miejsce, w ktérym mieszka, pozywienie, ktére je, ubrania, ktore nosi,
przedmioty, ktore naleza do niej, przedmioty, ktorych uzywa, podej-
mowane aktywnos$ci — sg podobne albo takie same jak u innych.

Jest traktowana zgodnie z wiekiem, pitcia, z jej mozliwosciami i ogra-
niczeniami.

Respektowana jest jej prywatnos¢ i intymnos¢é.

Ma pozytywne kontakty i relacje z innymi — nie dokucza jej samot-
nos¢.

To tylko tyle, czy az tyle?
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