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(Abstract)

Changes around adulthood and sexuality of the disabled people, can be seen both in the institu-
tional dimension and the individual. In this regard, we are talking about the transition from the
closeness of the system toward the so-called individual social support (supported living). Ana-
lyzes are supplemented by research carried out by the author, on the attitudes of professionals to-
wards the sexuality of people with disabilities, and to answer the question whether these attitudes
depend on their work environment (social assistance, occupational therapy workshops, special
schools), and that life in the community reflected in the sexual experiences of people with intellec-
tual disabilities.
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Wprowadzenie

Problematyka seksualnosci oséb niepelnosprawnych intelektualnie stanowi
obecnie wazny obszar badan na gruncie pedagogiki specjalnej, jak réwniez nauk
pokrewnych — pedagogiki wybranych specjalnosci, psychologii klinicznej i reha-
bilitacyjnej, socjologii, medycyny. Ta niewatpliwa otwarto$¢ na zagadnienie sek-
sualnosci 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie zdecydowanie cieszy, bowiem
dzieki uznaniu osoby niepelnosprawnej intelektualnie za istote seksualna otwo-
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rzyl sie nowy rozdzial w mysleniu o tej grupie spotecznej — uznano ich prawo do
realizacji swojej seksualnodci w intymnych kontaktach, w rolach zwigzanych
z plcig, realizacji rodzicielstwa, prokreacji, aktywnosci seksualnej.

Oczywiscie zmiana ta nie jest jednakowa we wszystkich spoleczno$ciach —
jest to proces powolny, jednak postepujacy, ktéry stwarza szanse dla realizacji
idei samodzielnoéciiautonomii osoby niepelnosprawnej intelektualnie, daje pod-
stawy do nowego przeformulowania koncepcji dorostodci osoby niepelnospraw-
nej, wolnej od infantylizowania i oémieszania.

Tradycyjne koncepcje niepelnosprawnosci skupialy sie na deficytach i bra-
kach. Wspélczesne badania, réwniez te w obszarze seksualnosci, wyraznie wska-
zuja, iz osoba niepelnosprawna intelektualnie pragnie podobnie, jak osoby petno-
sprawne, realizowa¢ swoja dorostoéé, uczestniczyé w zZyciu spolecznym,
podejmowacd role spoleczne, wynikajace z ich plci, cieszy¢ sie swoja seksualnoscia,
uczyd sie swojej plcii z niej korzystac.

Badania nad seksualnoécig 0s6b niepelnosprawnych odznaczaja sie sporym
zréznicowaniem, odzwierciedlajacym zlozono$¢ samego zjawiska, lokalizacja
problemu, jak i wieloscia dyscyplin zajmujacych sie ta kwestig. Odnoszac sie do
istniejacych obecnie badan i analiz mozna wyr6znic¢ szereg nurtéw teoretyczno-
-empirycznych, mieszczacych sie pomiedzy dwoma ogdlnymi perspektywami:
instytucjonalna i indywidualng. Mozemy powiedzie¢, ze badania te stanowia dro-
ge ku akceptacji osoby niepelnosprawnej intelektualnie, jako istoty seksualnej.
Droga, od ignorancji oznaczajacej postawe wykluczenia seksualnosci, jako aspek-
tu zycia osoby niepelnosprawnej intelektualnie, przez etap zaprzeczenia istnienia
seksualnodci czlowieka niepelnosprawnego intelektualnie i wytworzenia szeregu
nieprawdziwych koncepcji odnoszacych sie do seksualnosci oséb niepelnospraw-
nych (przykladem takich koncepcji/pogladéw moze by¢ przekonanie o hiper-
seksualnodci czy aseksualnosci osoby niepelnosprawnej intelektualnie), dalej po-
przez odmitologizowanie aczace sie z potrzeba badan w tym wzgledzie (obecnie
jestesmy na tym etapie), do etapu zrozumienia i ostatecznie akceptacji osoby nie-
pelnosprawnej jako istoty seksualnej (to przed nami).

Od pomocy narzuconej w kierunku zycia wspieranego

Przyjetym w niniejszym artykule podstawowym zalozeniem, mieszczacym
sie w granicach powszechnego konsensusu, jest prze§wiadczenie o zaistnieniu
istotnych przemian w warunkach podejscia do problematyki seksualnoéci, czy
szerzej dorostosci, czlowieka niepelnosprawnego intelektualnie.

Przemiany te mozemy rozpatrywac zaréwno w wymiarze instytucjonalnym —
systemowym oraz indywidualnym — jednostkowym, osobistym. W tym wzgle-
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dzie méwimy o przejéciu od zamknietosci systemu w kierunku indywidualnego
spolecznego wsparcia, czyli tzw. Zycia wspieranego.

W kontekscie omawiania problematyki przemian w obrebie seksualno$ci oso-
by niepelnosprawnej intelektualnie oba ujecia wydaja sie by¢ istotne miedzy in-
nymi przez uwzglednienie perspektywy spolecznej normalizacji, integracyjnego
bytowania oraz osobistego szczescia i osobistej satysfakeji. Nie chodzi tu o odrzu-
canie jednej czy drugiej perspektywy, a uznanie, iz przez lata systemowy — insty-
tucjonalny punkt widzenia dominowat, utrwalily sie negatywne przekonania
o tej grupie 0séb i jej potrzebach seksualnych, ktére poddawano administracyj-
nym formom opanowywania.

Liczne badania (Krause 2004, 2010; Kotodko 2008; Jurek 2009) potwierdzily, ze
zwiekszanie wolnosci, niezaleznosci, samodzielnosci, ograniczanie troski, nad-
opiekurficzosci, rezygnacja z paternalistycznych postaw, zwieksza spoteczne zro-
zumienie dla takich samych praw oséb niepelnosprawnych. Przyczynia sie do
intensywniejszego udzialu oséb niepelnosprawnych w zyciu zborowosci spotecz-
nej, jak i w wlasnym dorostym zyciu. Pomimo istniejacych nadal kryteriéw selek-
i czy, jak pisze M. Kodcielska (2004), ,préb administrowania osoba niepelno-
sprawng”, prawa do indywidualnych form egzystencji osoby niepelnosprawnej
s3 w coraz mniejszym stopniu kwestionowane. A. Krause (2004, s. 56) wymienia
trzy kierunki ograniczania indywidualizacji oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna. Pierwszy wynika z bezposrednich nastepstw niepelnosprawnosci decy-
dujacych o mozliwosciach poznawczych jednostki, jej samodzielnoci, zdolnosci
do samorealizacji. Zaleznos$¢ pomiedzy stopniem niepelnosprawnoéci intelektu-
alnej a umiejetnodcia korzystania z nowego zakresu uslug i wolnosci, jakie
wspdlczesnie otrzymuje jednostka, jest ogromna. Osoba niepelnosprawna intele-
ktualnie w niewielkim stopniu, ze wzgledu na swoje ograniczenia rozwojowe,
jest w stanie korzystaé¢ z przystugujacych jej praw. Jednak na te kwestie mozna
spojrzeé inaczej — to system pomocy spolecznej, ktéry stwarza niewiele sytuacji
do aktywnosci osoby niepelnosprawnej, przyczynia sie do ograniczenia jej indy-
widualnoéci. Drugi kierunek to uzaleznianie sie osoby niepelnosprawnej intelek-
tualnie od pomocy spolecznej przez niewielka mozliwo$¢ udziatu w zyciu eko-
nomicznym, niewielka zdolno$¢ do samodzielnego zamieszkiwania itp. Trzeci
kierunek to ograniczenia indywidualnosci wynikajace z otoczenia jednostki nie-
pelnosprawnej intelektualnie, sa to tendencje stygmatyzacyjne w danej spotecz-
nosci.

Rolland Paulston (1993), Pierre. Bourdieu (1982, por. Krause 2004; Hejnica-
-Bezwinska 1997; Sliwerski 2001) pisza o lagodzeniu tych niekorzystnych tenden-
¢ji. Odnosza sie do koncepcji heterodoksyjnosci spoleczenistwa, ktére obecnie
przemierza droge od ortodoksji ku heterogenicznodci. Inaczej — od stygmatu
w kierunku akceptacji. Etap heterodoksji jest etapem przejéciowym, w ktérym
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akceptacja obejmuje coraz wigksze obszary odmiennosci. Jest etapem przefor-
mulowania dotychczasowego podejscia do osoby niepetnosprawnej intelektualnie.
Odrzucony zostaje stygmat uposledzonego nieaktywnego i biernego (nie)uczest-
nika zycia spotecznego, calkowicie uzaleznionego od systemu pomocy. Etap hete-
rogenicznosci obejmuje przeplatajace si¢ jednak komplementarne wzgledem sie-
bie podejscia do osoby niepelnosprawnej intelektualnie, ktére zakladaja
samodzielnoé¢ i niezaleznoé¢. Zmniejsza sie presja na jednostke, by ta pod-
porzadkowala sie interesom zbiorowosci, co oznacza jednoczesnie przyzwolenie
na to, by by¢ odmiennym, innym, niezwyczajnym, oderwanym, moze tez twor-
czym, seksualnym, przynajmniej do tego stopnia, gdy ta innosé nie koliduje z pra-
wem pozostalych.

Jak pisze A. Krause (2004), indywidualizacja oznacza w konsekwencji wielo§¢
akceptowanych bytéw w obrebie akceptowanych wzorcéw. Heterogenicznosé
oznacza takze pojawienie sie nowych przestrzeni dla zycia i funkcjonowania oséb
niepelnosprawnych, oznacza¢ to ma zycie wspierane — razem — zycie w wielosci —
innoéci — interakcja relacji z innymi — mozliwe staja sie nowe wzory partnerstwa
izycia seksualnego tych 0séb — pary mieszane pelno- i niepelnosprawnych oséb —
seksualna norma partnerska odnosi sie do wszystkich, bez wzgledu na ich
spoleczna czy zyciowa niesprawno$é. Heterogeniczny punkt widzenia ogarnia
rézne rzeczywistodci i rézne perspektywy przez coraz wiecej mozliwych sposo-
béw funkcjonowania w obrebie jednej spolecznosci. Dotychczasowy ortodoksyj-
ny, zamkniety, izolujacy punkt widzenia staje sie nierealny i niewystarczajacy —
krzywdzacy. Konieczne staje sie nie tylko wychodzenie z ortodoksyjnego ograni-
czenia i WYZWALANIE SIE, ale potrzebne sa poréwnania z innymi, ktérzy prze-
szli juz te trudng droge. Ponizszy schemat 1 w sposéb uproszczony przedstawia
kilka istotnych odniesiefs do perspektywy instytucjonalnej i osobistej.

Dynamike tych proceséw najpelniej oddaje przekonanie o koniecznoéci prze-
suwania centrum zainteresowania problemami spotecznymi, w tym zwigzanymi
z konstruowaniem modelu wsparcia dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng, z tego, kim cztowiek jest w kierunku kim sie staje. Wsp6lcze$nie wydaje
sie, ze nie opieka powinna stawac sie gléwnym osrodkiem zainteresowania syste-
mu pomocy spolecznej, lecz tworzenie sieci réznorodnych instytucji wspie-
rajacych, terapeutycznych z uwzglednieniem gléwnych rozwigzan systemowych
stosownych w gospodarce, tak aby funkcjonowanie czlowieka niepelnosprawne-
go intelektualnie moglo wyzwolié sie od koniecznego wspierania, administrowa-
nia, wrecz uniezaleznienia sie od wszystkich tych form pomocy, ktére w jakimkol-
wiek aspekcie przyczynialby sie do izolowania i ograniczania autonomii tych
0sob.

To przechodzenie bedzie wigzaé sie réwniez ze wzrostem prawa do prywat-
nodci, czyli prawa do specjalnej sfery prywatnej — oddzielonej — nie zespolowej.
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ZAMKNIETOSC, INSTYTUCJONALIZACJA OTWARTOSC, INDYWIDUALIZACJA
1. POMOC JAKO STEROWANIE ZE WSPARCIEM SPOLECZNYM

Opiekunowie legitymizuja sie prawem do ingerowania w sprawy 1. POMOC JAKO OFEROWANIE

podopiecznych wediug wlasnego zamystu. Poza osobg podopiecz-

nego przesadza sie o tym, co jest cenne, wartosciowe czy uzyteczne,

a co takie nie jest. Osoby pomagajace upowazniajg same siebie

lub czyni to jakas zewnetrzna wradza do tego, aby:

- sterowac innym czlowiekiem, w imig jego dobra, ktére opiekun

sam definiuje;

Opiekun staje sie $wiadomy tego, iz kazdy jest indywiduum i zyje
we wrasnym $wiecie, totez pomocy opiekuriczej udziela sig, biorac
pod uwage dwa zatozenia:
- prawo do ingerowania w $wiat drugiego cztowieka moze przyznaé
on sam, proszgc opiekuna o pomoc, od niego tez zalezy zakres
_ sadak . . P~ i fre$¢ upowaznien, jakimi bedzie dysponowat opiekun;
izzi;:nﬁdogiosk%ﬁ::cznego posigpowaiia zgodnego z zaleceniami - dopoki nie bedzie spefniony pierwszy warunek, dopoty opiekunowi
— calkowita ingeren (Y:j aw sprawy intymne podopiecznego; pozostaje postawa nieingerencyjna, pomagajacy sam decyduje
— administrowanie podopiecznym: ! o formie i treéci ofert, fraktujac je jako wypowiadane we wtasnym
— zakupy i przyzwolenia wedtug uyznania opiekuna; imieniu, anizeli jako rady czy zalecenia, oferta czy zakomunikowa-
— brak samodzielnosdi, ograniczona autonomia néduzycia nie jemu wtasnego punktu widzenia nie narusza jego autonomii
i przemoc; ! ! i jest moralnie dopuszczalne.
— adaptacja do zastanych warunkow zycia; w pode!_50|u ‘V”?: U s
- rozwdj podopiecznego rozumiany jest jako samorealizacja;

- tozsamos¢ konwencjonalna, tozsamosé roli — co oznacza, dominuie toz 56 posik ‘onalna. {02 56 0s0b
iz podopieczny wpasowany zostaje w zewnetrzny model funkcjo- ~ dominujé lozsamosc poskomwencjonain, l0zsamosc 0soby.

nowania bez prawa do whasnych pogladéw, odczué, pragnien,
wiasnych manifestaci;

- ksztattowanie podopiecznego wedtug pozgdanych nienaruszalnych
spotecznie wzoréw osobowych;

- rygorystycznie okre$lona formuta organizacyjna i oczekiwanie
postuszenstwa;

— przekonanie o matych mozliwoéciach dziatania podopiecznego
i decyzja o jego catkowitym podporzadkowaniu ,dobrym, bo z gory
ustalonym zasadom’”.

Schemat 1. Od pomocy sterowanej do oferowania pomocy
Zrodto: Opracowanie wlasne na podstawie (Rorta 1995, por. Kwasnica 1987).

Powstaje przestrzen dla innych pozainstytucjonalnych form wsparcia, jakimi
wspdlczesnie sa mieszkania chronione czy treningowe. Nowe modele funkcjono-
wania spolecznego oséb niepelnosprawnych intelektualnie powinny opiera¢ sie
na zasadach zycia wspieranego. Zjawisko ograniczania instytucjonalnych form
ochronnych jest bowiem szczegdlnie niebezpieczne, gdy zastapimy idee pelnej
ochrony maksyma ,radz sobie sam”. Oczywiscie nie o taki rodzaj przejécia tu cho-
dzi, bowiem osoby niepelnosprawne intelektualnie ze wzgledu na ograniczenia
fizyczne w sferze poznawczej, emocjonalnej i spolecznej potrzebuja wspierania
autonomii i niezalezno$ci. Bledne rozumienie idei supported living moze oznaczaé
zaniechanie pomocy, ktérej osoby niepelnosprawne intelektualnie potrzebuja.
W skrajnym przypadku mogloby to oznacza¢, iz standardy opieki, wywalczone
na przestrzeni wielu lat, gwarantujace ochrone oséb niepelnosprawnych, prze-
stalby dziala¢, co w konsekwengji przyczyniloby sie do ponownej dyskusji na te-
mat przydatnoéci spotecznej oséb niepelnosprawnych, i jak dodaje A. Krause
(2004, s. 60), oraz dyskusji na temat prewencji w uposledzeniu czy nawet postulo-
waniu obowigzkowej sterylizacji i dobrowolnej eutanazji.

Dzialania w kierunku supported living wyzwalaja osoby niepelnosprawne
intelektualnie z naznaczajacego napietnowania, przyklady odnajdziemy w krajach
skandynawskich i niektérych krajach Europy Zachodniej, réwniez coraz wiecej
dobrych przykladéw odnajdujemy w Polsce. Chodzi tu gléwnie o przyklady
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zwigzkéw intymnych oséb niepetnosprawnych, réwniez zwiazkéw mieszanych
pelnosprawnych z osobami niepelnosprawnymi.

1.

Sa to rowniez inne przyklady, takie jak:

Badania A. Noonan, M.T. Gomez (2011) opisuja powstawanie australijskiego
projektu majacego na celu rozwéj edukagji i ksztalcenia seksualnego pelno-
sprawnej czesci spoleczenstwa australijskiego na temat lesbijek, gejow, bi-i
transseksualistéw z niepelnosprawnoécia intelektualng. Projekt byt wspiera-
ny przez Queensland Stowarzyszenia Zdrowych Wspdlnot (QAHC) i Queen-
sland Centrum Niepelnosprawnosci Intelektualnej (QCIDD). Celem projektu
jest podjecie dziatar promocyjnych i u§wiadamiajacych, iz w spolecznosci lu-
dzi niepelnosprawnych intelektualnie funkcjonuja réwniez osoby o orientacji
homoseksualnej. W Londynie powstal ,Pprojekt ulatwier dotyczacy seksu
i wzajemnych relacji dla ludzi uposledzonych”. W Polsce juz sama nazwa
wywoluje konsternacje, natomiast jest to jeden z pierwszych projektéw na
$wiecie majacych na celu pomoc osobom niepelnosprawnym w pokonywa-
niu trudnodci zwiazanych z ich sferg seksualng. Projekt ma pomdéc osobom
niepelnosprawnym intelektualnie w podniesieniu poczucia wlasnej wartosci,
podniesieniu $wiadomosci ciala, pomaga w rozwijaniu umiejetnosci i pewno-
éci siebie w tworzeniu seksualnych oraz emocjonalnych relacji. Projekt ma
réwniez na celu pomoc osobom niepelnosprawnym intelektualnie w pokony-
waniu izolagji i budowaniu bliskich relacji z innymi ludzmi. Jak pisze A. Finger
(1992): ,wielu mtodych ludzi niepelnosprawnych intelektualnie do§wiadcza
dotyku, ale nie jest to dotyk drugiej kochajacej osoby, najczesciej przybiera on
forme szturchania, tracania, a rzadko pieszczenia i glaskania, nieraz z powodu
braku mozliwoéci doswiadczenia takiego kontaktu, a nieraz z niewiedzy, ze
taki kontakt tez jest dostepny osobom niepelnosprawnym”. A. Finger (1992,
s.9) pisze dalej, iz ,seksualnos¢ jest czesto Zrédlem najgtebszego przygnebie-
nia, jest takze zrédlem najglebszego bélu. Spoleczefistwu latwiej jest mowié
o dyskryminacji w zatrudnieniu, edukacji oséb niepelnosprawnych intelek-
tualnie, niz méwi¢ o wykluczeniu z seksualnosci i reprodukcji”.

Za bardzo pozytywne nalezy uznaé przelamanie tabu, jakim ten aspekt zycia
o0s6b niepetnosprawnych byl przez lata poddawany. Proces przelamania mil-
czenia zostal zapoczatkowany przez dzialania samych 0s6b niepelnospraw-
nych za podrednictwem ich aktywnosci w rozmaitych stowarzyszeniach
i organizacjach. Dzialania te doprowadzily do uznania praw seksualnych
0s6b niepelnosprawnych przez Swiatowa Organizacje Zdrowia, ktéra w 2002 r.
opublikowala dokument o nazwie Declaration of Sexual Rights —- World Asso-
ciation for Sexology 2002 (Deklaracja Praw Seksualnych opracowana przez
Swiatowe Towarzystwo Seksuologiczne i zaakceptowana przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia). W Deklaracji tej czytamy: ,Seksualno$¢ jest integralna
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czescig osobowosci kazdej istoty ludzkiej. Jej pelny rozwéj zalezy od zaspoko-
jenia podstawowych ludzkich potrzeb, takich jak: pragnienie obcowania, in-
tymnosci, ekspresji uczué, przyjemnoéci, czutodci i mitoci. Prawa seksualne
sa uniwersalnymi prawami czlowieka, bazujacymi na niezbywalnej wolnoéci,
godnodci i rownodci wszystkich istot ludzkich. Poniewaz zdrowie jest funda-
mentalnym prawem czlowieka, tak samo podstawowym prawem musi by¢
zdrowie seksualne. W celu zapewnienia zdrowego rozwoju seksualnoéci jed-
nostek ludzkich i spoleczefistw, prawa seksualne muszg by¢ uznawane, pro-
mowane, poszanowane i bronione przez wszystkie spoleczefistwa wszelkimi
§rodkami. Zdrowie seksualne wyplywa ze srodowiska, ktére uznaje, respe-
ktuje i stosuje te prawa seksualne. Prawo do seksualnej réwnosci odwotluje si¢
do wszystkich form dyskryminacji, niezaleznie od plci, orientacji seksualnej,
wieku, rasy, klasy spolecznej, religii lub fizycznej albo emocjonalnej niepelno-
sprawnoéci” (Lew-Starowicz, Dlugotecka 2006, s. 265). Prawa 0séb niepetno-
sprawnych s3 gwarantowane przez Konstytucje Rzeczpospolitej Polskiej.
Woczesniej, bo w 1993 r., prawa te zostaly spisane w Standardowych Zasadach
Wyréwnywania Szans Oséb Niepelnosprawnych, gdzie odnajdujemy taki
oto zapis: ,(...) osobom niepelnosprawnym nie nalezy odmawia¢ mozliwosci
doswiadczania wlasnej seksualnosci, prowadzenia zycia seksualnego i do-
$wiadczania rodzicielstwa. Majac na wzgledzie trudnoéci, jakie osoby niepetl-
nosprawne moga napotkaé¢ w zawieraniu zwigzkéw malzeniskich i zaklada-
niu rodziny, pafistwa powinny zapewni¢ dostep do wlasciwego poradnictwa
(...)".

Wzrost zainteresowania problematyka seksualnosci os6b niepelnosprawnych
zaowocowal powstaniem wielu towarzystw i organizacji chronigcych prawa
seksualne 0s6b niepelnosprawnych. Przykladem moze by¢ powotane w 1992 r.
Miedzynarodowe Towarzystwo Rehabilitacji Seksualnej. Warto wymienié, iz
juz w 1982 r. powstalo czasopismo ,Sexuality and Disability”, w calosci po-
§wiecone problematyce seksualnosci 0séb z niepelnosprawnoscia. W Polsce
w ostatnim czasie podejmuje sie wiele préb profesjonalnego zrozumienia spe-
cyfiki seksualnosci 0s6b niepelnosprawnych. Organizowanych jest wiele spot-
kant naukowych o zasiegu lokalnym czy krajowym. Powstalo kilka intere-
sujacych publikacji naukowych.

Organizacja Narodéw Zjednoczonych, Swiatowa Organizacja Zdrowia, De-
klaracja Praw Seksualnych, Unia Europejska i wiele innych $wiatowych oraz
europejskich organizacjiistowarzyszen (organizacje i stowarzyszenia o zasie-
gu miedzynarodowym, zajmujace sie zagadnieniami seksualnoci 0séb nie-
pelnosprawnych, to np. The Association to Aid the Sexual and Personal
Relationships of People with a Disability, ASBAH, CONSENT, SPOD), a takze
postulaty opracowane na miedzynarodowych kongresach, sympozjach przy-



Instytucjonalne i systemowe wwarunkowania przemian wokdt problematyki seksualnosci... 43

znaja osobom niepelnosprawnym intelektualnie prawo do przezywaniairoz-
wijania ich wlasnej seksualnosci. Jednak z drugiej strony w zapisach réznych
dokumentéw prawa te ewidentnie zostaja lamane. Przytoczy¢ tu mozna cho-
ciazby art. 12, § 1 Polskiego Kodeksu Rodzinnego i Opiekuiiczego: ,Nie moze
zawrze¢ malzefstwa osoba dotknieta choroba psychiczng albo niedorozwo-
jem umystowym. Jezeli jednak stan zdrowia lub umystu takiej osoby nie za-
graza malzefstwu ani zdrowiu przyszlego potomstwa, i jezeli osoba ta nie
zostata ubezwlasnowolniona catkowicie, sagd moze jej zezwoli¢ na zawarcie
malzefistwa”.

W tym miejscu warto wskaza¢ kilka zagrozen czy dylematéw, ktére nadal

ograniczajg idee zycia wspieranego 0sob niepelnosprawnych intelektualnie.
Zaczne od najwazniejszych:

1.

W dziataniach rzadowych, jak réwniez réznego typu organizacji, brakuje od-
wagi w poruszaniu spraw trudnych (np. aktywnosé seksualna os6b niepelno-
sprawnych i jej zagrozenia; antykoncepcja - jak ja wprowadzaé, jak
przekonywac o potrzebie stosowania; badania ginekologiczne —jak podejmo-
wac dyskusje z mlodzieza o potrzebie takich badan, jak u§wiadamiac lekarzy,
ze pacjentka niepelnosprawna wymaga odmiennego podejscia; jak rozma-
wiaé o przemocy seksualnej —jak uswiadamia¢ sedziéw, ze gwatt na niepelno-
sprawnej intelektualnie kobiecie nie jest mniejszym przestepstwem niz gwatt
na kobiecie pelnosprawnej). Brakuje rozwiazan systemowych, takich jak cho-
ciazby obowiazkowa edukacja seksualna w szkolach, brakuje madrej dyskusji
na temat seksualnosci 0s6b niepelnosprawnych.

Osoby z niepelnosprawnodcia intelektualng maja pleé, przechodza rézne sta-
dia rozwoju seksualnego, maja na réznych etapach i w réznych warunkach
rézne potrzeby seksualne, mozliwosci i ograniczenia. Dlatego tez w dziataniach
podejmowanych dla tej grupy nie mozna pomina¢ zlozonosci i specyfiki tego
rozwoju, niestety ignorowanie tych kwestii czesto ma miejsce w dyskusjach,
projektach i dzialaniach skierowanych do tej grupy oséb.

Rodziny generacyjne nadal maja problem z seksualnosciag swoich dzieci, nie
wiedza w jakisposéb i ku czemu je wychowywaé. Od ustosunkowania rodzin
wiele zalezy w ksztaltowaniu rozwoju psychoseksualnego oséb niepelno-
sprawnych intelektualnie.

Osoby z niepelnosprawnodcig intelektualng w $wietle prawa nie moga
zaklada¢ rodzin, w praktyce dzieje sie tak, ze znikoma cze$¢ populacji oséb
z niepelnosprawnoécia intelektualng zaklada rodziny — mala zyje w zwigzkach
nieformalnych — niewielka miewa kontakty seksualne. Jezeli juz uprawiaja
seks, tworza pary itd., to rzadko mogga liczy¢é na wsparcie i zycie w spoleczen-
stwie w pelni swoich oczekiwan.
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5.

7.

Sprawa niewatpliwie najtrudniejsza jest wychowanie potomstwa przez pary
niepelnosprawnych intelektualnie rodzicéw, co w kontekscie idei Zzycia
wspieranego jest kwestig nierozwigzana i wciaz problemowa. W krajach, ta-
kich jak: Skandynawia, niektére kraje Europy Zachodniej, Kanada, Stany
Zjednoczone, wyglada to inaczej: osoby te Zyja w spoleczenstwie, sa wpiera-
ne przez swoich rodzicéw czy opiekunéw, bedacych oparciem dla nich.
Istotng, nierozwigzang moralnie i etycznie kwestig, a stanowiaca réwniez ele-
ment Zzycia seksualnego 0séb niepelnosprawnych intelektualnie, jest tzw.
terapeutyczna prostytucja.

Warto zwrécié uwage na jeszcze inne dylematy, do czego chcemy jako
spoleczenistwo dazy¢? Czego brakuje w obecnym systemie, aby optymalizo-
wad zycie, w tym zycie seksualne osé6b z niepelnosprawnoscia intelektualna
(by¢ moze potrzebne s3 zmiany prawa, zmiany §wiadomodci spolecznej,
wspieranie rodzin, wsparcie opiekunéw pracujacych w domach opieki w za-
kresie rozwoju seksualnego oséb niepelnosprawnych intelektualnie).

Model supported living

Zycie wspierane to rodzaj ustugi (szerzej modelu czy nawet pewnej filozofii

w podejsciu do 0séb z niepelnosprawnoscia); nurt ten najdynamiczniej rozwija
sie w krajach anglosaskich, przede wszystkim w Wielkiej Brytanii, a takze Austra-
lii, Kanadzie Stanach Zjednoczonych, gdzie rozumiany jest jako pomoc osobom
niepelnosprawnym w samodzielnym Zzyciu poprzez zapewnienie opieki w tych
dziedzinach zycia, w ktérych osoby niepelnosprawne same deklaruja i decyduja
o rodzaju udzielanego wsparcia.

Zycie wspierane odnosi sie do kilku zakreséw. Sa to:
mieszkanie we wlasnym domu i zapewnienie opieki stacjonarnej w postaci
opiekunéw i pracownikéw socjalnych;
mozliwoé¢ dokonywania wyboréw dotyczacych wlasnego zycia, nie tylko
w prostych zakresach, ale réwniez obejmujacych wspélne zamieszkiwanie
z partnerem, prowadzenie zycia seksualnego, prokreacja, rodzicielstwo;
wsparcie opiera¢ sie powinno na zasadzie ,zyj tak, jak chcesz”;
ulatwienia dotyczy¢ powinny korzystania z urzadzen spolecznych (zakupy,
budzetowanie i gotowanie);
pomoc w kontaktach z instytucjami, takimi jak: o§rodki zdrowia, poczta, banki;
organizowanie mieszkan treningowych dla 0séb nieposiadajacych wlasnego
mieszkania.
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J. Mansell i . Beadle-Brown (2009) pisza, iz stworzenie osobom niepelnospra-

wnym intelektualnie szans na wlasne samodzielne zycie, spowodowato, iz w Au-
stralii znacznie zwiekszyl sie poziom jakosci zycia tych oséb oraz znacznie
wplynatl na ich sukces Zzyciowy. Jak pisza (Mansell, Beadle-Brown 2009) zakres
oferty mieszkaniowej dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng jest rézny
w réznych krajach.

Autorzy wyréznili trzy instytucjonalne modele postrzegania dorostosci oséb

niepelnoprawnych intelektualnie. Oméwmy je kolejno:

1.

Pierwszy z nich to model Zycia wspieranego, ktéry bardzo dobrze funkcjonu-
je w Skandynawii, Stanach Zjednoczonych Ameryki, Kanadzie, Wielkiej Bry-
tanii i Australii. W tych krajach debata polityczna na temat tego czy doroste
osoby niepelnosprawne intelektualnie powinny byé umieszczane w placéw-
kach, czy w samodzielnych mieszkaniach, w duzej mierze zostat rozwigzany
na korzyé¢ mieszkalnictwa wpieranego.

Jak zauwazaja A. Kozma, J. Mansell, J. Beadle-Brown (2009), w wielu krajach
(szczegdlnie Ameryki Poludniowej czy krajéw Europy Zachodniej i Potudnio-
wej), debata na temat rodzaju wsparcia dla dorostych oséb niepelnospraw-
nych intelektualnie nigdy nie byla szczegélnie wazna, poniewaz wiekszo$¢
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna mieszka ze swoimi rodzinami, za-
tem ustugi instytucjonalne w celu ich wspierania sa stosunkowo stabo rozwi-
niete. W tych krajach powinno sta¢ sie mozliwe opracowanie ustug na
poziomie spolecznoscilokalnych bezposrednio, bez przechodzenia przez faze
opieki instytucjonalnej.

W trzeciej grupie krajéw (sa to miedzy innymi kraje Europy Wschodniej,
w tym takze Polska) dzialania polskiego rzadu opieraja sie na wzmacnianiu
pozycji doméw pomocy spolecznej. Opieka nad dorostymi osobami niepelno-
sprawnymi intelektualnie ma przede wszystkim charakter ,instytucjonali-
zujacy”. Niestety rzad nie zapewnia alternatywnych rozwigzan, np. w postaci
wpierania mieszkalnictwa chronionego. W Polsce jedynie niektére fundacje
i stowarzyszenia, czyli tzw. sektor ekonomii spotecznej (trzeci sektor), przy-
czynia sie do organizowania wsparcia w formie pozainstytucjonalnej. Dobre
praktyki obserwujemy w dzialaniach Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz
Oséb z Uposledzeniem Umyslowym — stowarzyszenie ma kilka oddzialéw.
Na uwage zasluguja dzialania PSOUU Nidzica, Bytom oraz inne, takie jak
Fundacja Wspélnota Nadziei — Farma Zycia i wiele innych. Jak zauwazaja
A.Kozma, ]. Mansell, J. Beadle-Brown (2009), dominujaca forma $wiadczenia
ustug pozostaje opieka instytucjonalna z jej rozbudowang forma — domami
pomocy spolecznej. Jak wynika z raportéw (m.in. Mansell 1994, 2006), wiele
§rodkowo- i wschodnioeuropejskich krajéw zapewnia opieke dorostym oso-
bom niepelnosprawnym intelektualnie na poziomie instytucjonalnym.



46 Remigiusz J. Kijak

Wedlug twércédw raportu sa to instytucje bardzo niskiej jakoéci. Obecnie prze-
chodzg one pewnga forme modernizacji i rozszerzenia ich z wykorzystaniem
funduszy miedzynarodowych, zamiast zastepowania ich rozwiazaniami tzw.
modelu supportet living.

Emerson i Hatton (1994) dokonali recenzji 71 prac opublikowanych w latach
osiemdziesiatych i dziewieédziesiatych, w ktérych analizowano efekt przejscia od
instytucjonalnych form pomocy do tzw. ustug wspieranych w Wielkiej Brytanii
i Irlandii — w pieciu dziedzicach: 1. kompetencji, 2. rozwoju osobistego, 3. obser-
wowanych trudnych zachowaniach, 4. udziale w zyciu spotecznoéci, 5. zaangazo-
waniu w znaczacej aktywnodci i kontaktu z personelem. Wiekszoé¢ badan wyka-
zala dodatnie efekty zmian, tylko w jednej dziedzinie (zgloszone trudne
zachowania) nie zaobserwowano zadnych zmian. Mloda i wsp. (1998), dokonat
przegladu 13 australijskich studiéw dotyczacych dezinstytucjonalizacji, opubli-
kowanych w 1985 i 1995 r., ktére wykazaly podobne tendencje. W szeéciu z dzie-
wieciu badanych obszaréw (adaptacyjne zachowanie, satysfakcja klienta, udziat
w zyciu spolecznodci, kontakt z rodzina/przyjaciétmi, interakcje z pracownikami
i satysfakcji), wiekszo$é badan wykazala pozytywne skutki, w pozostatych trzech
(problem z akceptacja do nowych warunkéw spolecznych, poziom i satysfakcja
ze zdrowia, $miertelno$¢) nie odnotowano zadnych zmian (Kozma, Mansell,
Beadle-Brown 2009) — recenzja 67 prac opublikowanych w 1997 i 2007 r. W sied-
miu z dziesieciu obszaréw, tj.: zycie i uczestnictwo we wspélnocie, sieci spoleczne
i przyjaznie, kontakty z rodzing, samostanowienie i wybdr, jakosci zycia, zadowo-
lenie, wiekszo$¢ badan wykazala, ze zycie wspierane dawalo lepsze efekty od
opieki instytucjonalnej.

Instytucje pomocowe nadal stanowig dominujaca forme opieki dla 0séb nie-
pelnosprawnych intelektualnie w wielu krajach. Ostatni raport Mansella opisuje,
ze ponad milion 0s6b mieszka w domach opieki w calej Europie (Mansell et al.
2007). Chociaz niektére z tych instytucji sa bardzo podobne do tych, ktére zastaty
zamkniete w krajach skandynawskich i anglosaskich przed wieloma laty, to nadal
podejmuje sie wiele staraf, aby je modernizowaé i unowocze$niaé. Niektore sa
mniejsze, zlokalizowane w bardziej nowoczesnych budynkach, z wieksza liczba
pracownikéw. Czasami twierdzi sie, ze instytucje te sa calkiem rézne od tych, kt6-
re sa przedstawiane w badaniach, ze zapewniaja dobra jako$¢ zycia ich mieszkan-
c6w — jednak wnioski te nie sg potwierdzone w zadnych powaznych wynikach
badan empirycznych. Ostatnie badania instytucji pomocy spolecznej we Frandji,
Wegrzech, Polsce i Rumunii (Mansell, Beadle-Brown, Clegg 2004) wykazaly, ze
chociaz byly réznice pomiedzy instytucjami w réznych krajach, ale pod wzgle-
dem warunkéw i organizacji wewnetrznej niewiele réznily sie od tych, ktére funk-
cjonowaly w Wielkiej Brytanii, USA i Szwecji (w 1970 r.). W krytyce instytucjonal-
nej formy pomocy chodzi nie o kwestionowanie warunkéw materialnych i zew-
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netrznych, bo te faktycznie zmieniaja sie na lepsze, ale o okreslony sposéb myéle-
nia o osobach dorostych niepelnosprawnych intelektualnie, gdzie z punktu
widzenia tych instytucji uznaje sie, ze najlepszym sposobem opieki dla tych oséb
jest segregacja i instytucjonalizacja. Idea modelu supportet living zmienia optyke
patrzenia na potrzeby czlowieka niepelnosprawnego. Zakltada sie, ze tylko inklu-
zja tych oséb w naturalnych warunkach wspieranych przez specjalistyczny per-
sonel moze przyczynic sie do polepszenia zycia tych oséb i gwarantuje im normal-
ne zycie, réwniez w rolach dorostosci, takich jak partnerstwo czy malzenistwo.

Badania wtlasne

Wilaczajac sie do dyskusji na temat mozliwosci realizacji wlasnej seksualnoéci
przez osoby niepelnosprawne intelektualnie, w zaleznosci od srodowiska Zycia
i oddziatujacych postaw spolecznych, przeprowadzilem dwa badania.

Pierwsze z nich odpowiada na pytanie: Jakie postawy wzgledem seksualno-
§ci 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie posiadaja profesjonaliici i czy posta-
wy te zaleza od $rodowiska pracy tych 0s6b?

Drugie badanie dotyczylo odpowiedzi na pytanie: Czy, a jezeli tak, to jaka za-
chodzi zalezno$¢ pomiedzy do$wiadczeniami seksualnymi (postawami wobec
wlasnego zycia seksualnego) oséb niepetnosprawnych intelektualnie a wybrany-
mi rodzajami srodowisk ich Zycia?

Podstawowa hipoteza, postawiong sobie na poczatku tych badan, ktéra
w znacznym stopniu sie potwierdzila, bylo stwierdzenie, iz zaréwno postawy
profesjonalistow, jak i 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie zalezng od $rodo-
wiska zycia i pracy tych oséb. Zatozylem, iz najbardziej ograniczajacym $rodowi-
skiem bedga instytucje doméw pomocy spotecznej, a najbardziej wspierajace in-
stytucje wyrastajace z modelu supportet living, do ktérych zaliczylem mieszkania
treningowe, hostele, warsztaty terapii zajeciowej (cho¢ te zaliczone zostaly
wylacznie dlatego, iz w Polsce nie ma innych alternatywnych §rodowisk Zycia
0s6b niepelnosprawnych). Uznatlem réwniez, ze szkoly specjalne katolickie moga
stanowi¢ §rodowisko bardziej moralizujace i udaremniajgce seksualnosé tych
0s6b, co zreszta w badaniach sie potwierdzilo. Uznalem réwniez, iz mniej wspie-
rajace w obszarze budowania wlasnej tozsamosci seksualnej moga by¢ srodowi-
ska rodzinne, w ktérych rodzice prezentuja postawy negatywne wobec seksual-
nosci w ogoble i seksualnosci wlasnych dzieci.

W badaniu pierwszym wzieto udziat 40 oséb, po 10 przedstawicieli (profesjo-
nalistéw) z wyzej wymienionych placéwek. Byly to:

— dom pomocy spolecznej,
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— warsztat terapii zajeciowej,
— szkoly specjalne — $wieckie i katolickie,
— hostel/mieszkanie chronione (treningowe).

Badania przeprowadzono za pomocg kwestionariusza:

1. Kwestionariusz ankiety do oceny postaw wzgledem seksualnosci 0s6b nie-
pelnosprawnych intelektualnie, opracowanie R. Kijak (2007) (KPRS)".

W badaniu drugim wzielo udzial 169 0séb z glebsza niepelnosprawnoscia in-
telektualng® Wyniki badan pochodza z dwéch badan: pierwsze z 2008 r. — wow-
czas przebadano 133 osoby i drugie z 2011 r. — gdzie przebadano 36 oséb. Badane
osoby pochodzity z czterech typéw placéwek. Sa to:

— dom pomocy spolecznej,

- warsztat terapii zajeciowej,

— szkola specjalna i mieszkanie z rodzicami,
— hostel/mieszkanie chronione.

Badania przeprowadzono za pomoca kwestionariusz wywiadu:

2. Kwestionariusz wywiadu do badania doswiadczen seksualnych 0séb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebszym — w wersji dla kobiet

i mezczyzn opracowanie R. Kijak (2007) (KSON)’

! Kwestionariusz jest narzedziem opartym na skali typu Likerta. Skala sklada sie z trzech czesci, od-

noszacych sie kolejno do trzech komponentéw postawy. Pierwsza czes¢ ztozona z 18 pytan, podzie-
lonych na 6 obszaréw tematycznych, skierowana jest do badania stanu posiadanej wiedzy (czyli
neutralnych emocjonalnie treci wizerunku obiektu postawy) na temat wybranych aspektéw zycia
seksualnego czlowieka. Druga czes$é ankiety dotyczy okreélenia emocjonalnego (czyli zabarwio-
nych emocjonalnie, pozytywnie lub negatywnie tresci wizerunku obiektu postawy). Badano nasta-
wienie wzgledem 6 aspektéw zycia seksualnego czlowieka (aspekt ogélnie rozumianej
seksualnodci, prawa seksualne, aspekt dojrzewania seksualnego i higieny, aspekt podejmowania
rol plciowych, aspekt zwigzany z aktywnoscia seksualng oraz antykoncepcja). Skala zostata zbudo-
wana na zasadzie kontinuum, na ktérego kotnicach zapisano sprzeczne wzgledem siebie pojecia,
wyrazajace odpowiedni kierunek emocjonalny (dodatni lub ujemny); miedzy pojeciami umiesz-
czono pieciostopniowq skale, na ktérej badani mieli okresli¢ swoje nastawienie emocjonalne. Trze-
cia cze§é kwestionariusza bada aspekt behawioralny, co oznacza okreslenie tego, w jaki sposéb
badany zachowatby sie¢ w odniesieniu do danej sytuacji. Podobnie jak w dwdch poprzednich cze-
§ciach, badano nastawienie wzgledem 6 aspektéw zycia seksualnego czlowieka.

Wyniki badan dotyczace doswiadczen seksualnych oséb niepetnosprawnych intelektualnie zostaty
zaprezentowane w ksigzce R. Kijak (2010), Seks i niepetnosprawnos¢ — doswiadczenia seksualne osdb nie-
petnosprawnych intelektualnie, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw

Opis narzedzia znajduje si¢ w ksigzce Kijak R. (2010), Seks i niepetnosprawnosc. ... Kwestionariusz wy-
wiadu jest oparty na trzech czesciach. Pierwsza cze¢$¢ dotyczy wiedzy oséb glebiej niepelnospraw-
nych intelektualnie wobec seksualnosci czlowieka. W czesci tej badano poziom wiedzy na temat
tozsamosci plciowej; orientacji seksualnej; zainteresowan i preferencji seksualnych; funkcjonowa-
nia seksualnego. Kazdy z poszczegélnych wymiaréw zostal podzielony na mniejsze czesci, badajac
tym samym drobne sktadowe wyodrebnionych kategorii seksualnodci. W zaleznosci od rodzaju,
sposobu i czasu udzielanej odpowiedzi wiedza badanych byla okreslana jako wysoka (wystar-
czajaca i pelna), §rednia (zadowalajaca, choé niepetna) i niska (niezadowalajgca i niekompletna). Do
kazdego pytania przygotowano plansze obrazkowe, ktére w znacznym stopniu ulatwiaty prowa-
dzenie badan. Druga cze$¢ dotyczyla stosunku emocjonalnego wobec podejmowanych zachowan
seksualnych. W celu ulatwienia osobom badanym okreélenia wtasnego nastawienia emocjonalnego
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Dyskusja

Badanie pierwsze i wyniki

W wyniku analizy czynnikowej udato wyodrebnié sie cztery typy postaw wo-
bec seksualnoéci 0séb niepelnosprawnych intelektualnie, prezentowanych przez
profesjonalistow. Opis i charakterystyke wyodrebnionych modeli przedstawiono
na ponizszym schemacie 2. Warto zauwazy¢, iz po stronie prawej prezentowane-
go schematu dominuja postawy negatywne — moralizatorzy i zaprzeczeniowcy,
po lewej za$ stronie ulozyly sie postawy pozadane — postepowcy i wspierajacy po-
szukiwacze. Na ponizszym schemacie 2 pod nazwa kazdej postawy okreslono za-
kres wiedzy, emocji i ustosunkowania sie badanych oséb wzgledem seksualnosci
0s6b niepelnoprawnych intelektualnie, oznaczajac: ,+” jezeli dany poziom byl
§redni lub wysoki oraz ,—, jezeli byl niski. W ten spos6b tatwo mozna przesledzic,
jaka wartoé¢ przyjmowaty poszczegélne postawy.

1. Typ pierwszy — ,Moralizatorzy” (19%) — reprezentowani przede wszystkim
przez pracownikéw doméw pomocy spolecznej oraz katolickich szkél specja-
Inych. Byla to grupa profesjonalistéw, ktérzy posiadali raczej wysoka wiedze
na temat seksualnosci 0s6b niepelnosprawnych, choé¢ nie zawsze byla to wie-
dza zgodna ze wspoélczesna mysla seksuologiczna. Ich dzialania zmierzaja
glownie w kierunku udaremniania przejawéw seksualnosci oséb niepelno-
sprawnych intelektualnie, stosuja bardzo rézne — czesto niestandardowe —
metody przeciwdzialania wystgpieniu przejawéw seksualnosci oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie (zastepowanie aktywnosci seksualnej innymi
formami aktywnosci, np.: dzialania §wietlicowe, modlitwa, aktywnos¢ fizycz-
na, sluchanie opowiadan, aktywnos¢ tworcza, niekiedy stosowane sa kary
psychiczne: krzyk, szantaz czy kary fizyczne: zawigzywanie rak). Stosunek
emocjonalny jest negatywny wobec wszelkich form aktywnosci seksualnej.

2. Typ drugi — ,Wspierajacy poszukiwacze” (36%) — reprezentowani przez
profesjonalistéw ze szkot specjalnych, opiekunéw w mieszkaniach treningo-
wych, warsztatéw terapii zajeciowej prowadzonych przez fundacje i stowa-
rzyszenia. Ich wiedza na temat seksualnosci oséb niepelnosprawnych nie jest
duza, chceg sie caly czas czego$ nowego dowiadywad, sa chetni do zglaszania
sie na warsztaty i szkolenia na temat seksualnosci oséb niepelnosprawnych.
Swoje umiejetnosci pracy w zakresie edukacji seksualnej oséb niepelno-

do przezytych doswiadczen seksualnych zastosowano termometr uczué, ktéry pozwalal na bar-
dziej swobodne rozpoczecie rozmowy i sklaniat do bardziej spontanicznego wyrazania swoich opi-
nii przez badane osoby. Trzecia cze$¢ kwestionariusza wywiadu dotyczyla podejmowania przez
badane osoby okreslonych zachowan seksualnych w pieciu badanych zakresach tozsamodci plcio-
wej: orientacji seksualnej; zainteresowan i preferencji seksualnych, funkcjonowania seksualnego.
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sprawnych oceniajg jako niewystarczajace i pragng sie caly czas szkoli¢. Sa
bardzo otwarci na zdobywanie kwalifikacji i nowych umiejetnosci, sami po-
dejmuja dzialania na zasadzie ,préb i bledéw”, sa zyczliwi i wspierajacy wo-
bec swoich podopiecznych.

Wysoki poziom wiedzy

Zachowania wspierajace + Emocje - Zachowania zaburzajace

Niski poziom wiedzy

Schemat 2.
Zrédto: Opracowanie wiasne.

Typ trzeci — ,Postepowcy” 23% — sa to przede wszystkim profesjonalisci ze
szkol specjalnych, stowarzyszen i fundacji prowadzacych warsztaty terapii
zajeciowej i opiekunowie pracujacy w mieszkaniach treningowych i hoste-
lach. $a to osoby majace wiedze, szkolace sie na warsztatach i treningach i sa-
me czytaja literature w tym wzgledzie. Maja otwarty i postepowy stosunek do
kwestii zwiazanych z seksualnoscia 0séb niepelnosprawnych, podejmuja
dzialania wspierajace.

Typ czwarty — ,Zaprzeczajacy” (22%) — sa to gléwnie przedstawiciele doméw
pomocy spolecznej, niewielkg grupe stanowig nauczyciele ze szkél specjal-
nych, a co moze by¢ ciekawe, sa to ludzie mlodzi do 40. roku zycia, nauczycie-
le z katolickich szkél specjalnych, bardzo niewielki procent stanowia
nauczyciele z warsztatow terapii zajeciowej, bo zaledwie 7%. Profesjonalisci ci
nie mieli wystarczajacego poziomu wiedzy na temat seksualnosci oséb nie-
pelnosprawnych, podejmowali wiele niekorzystnych dziatan, gléwnie za-
przeczajacych i krzywdzacych, jak réwniez mieli negatywny stosunek
emocjonalny do spraw plci.
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Z zaprezentowanego materialu wylania sie grupa profesjonalistéw, bardzo
zréznicowana pod wzgledem wiedzy i nastawienia wobec réznych przejawéw
seksualnodci os6b niepetnosprawnych. Badania te w sposéb chyba jednoznaczny
wskazaly, iz instytucjonalne oraz niektére srodowiskowe (gléwnie katolickie
szkoty) formy opieki tworza niekorzystna przestrzefi w kierunku wspierania sek-
sualnoéci 0séb niepelnosprawnych. Srodowiska otwarte (mieszkalnictwo chro-
nione, hostele itp.) daja wieksze szanse osobom niepelnoprawnych intelektualnie
na realizacje swojej dorostoéci w kierunku autonomii i samodzielno&ci. Jak sie
okazuje na podstawie badan, profesjonalisci ci s3 bardziej swiadomi brakéw swo-
jej wiedzy — chca sie szkoli¢, nie powielaja utartych niekorzystnych schematéw,
pragna jak najlepiej wspiera¢ dorostos¢ swoich podopiecznych.

Badanie drugie i wyniki

Wielos¢ form ekspresji emocjonalnej, zréznicowany poziom wiedzy, a takze
zréznicowane sposoby realizowania potrzeby seksualnej sklonily mnie do wyod-
rebnienia, na podstawie przeprowadzonych badan, szesciu typéw doswiadcza-
nia wlasnej seksualnoéci przez mlodziez z niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu umiarkowanym. Mozemy je interpretowaé jako pewne typy postaw
wobec wlasnej seksualnoéci TDS (typy doswiadczania seksualnosci). Cyfry przy
nazwie kazdego z typéw oznaczaja procent mlodziezy, ktéra sie za nim opowia-
dala. Oméwmy je kolejno:

1. typ pierwszy: ,seksualno$¢ optymalna” (9%) — mieszkajacy w rodzinach z ro-
dzicami, uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej, mieszkaficy mieszkan
chronionych i hoteli;

2. typ drugi ,seksualno$é nieuswiadomiona” (4%) — mieszkajacy z rodzicami
i mieszkaficy doméw pomocy spolecznej;

3. typ trzeci ,seksualnoéé¢ instrumentalna” (4%) — mieszkaficy doméw pomocy
spolecznej;

4. typ czwarty ,seksualnoé¢ depresyjna” (19%) — mieszkaficy doméw pomocy
spolecznej, szkola specjalna, warsztat terapii zajecioweyj;

5. typ piaty ,seksualno$é nieujawniona (zaprzeczona)” (7%) — mieszkancy do-
méw pomocy spolecznej, szkola specjalna katolicka;

6. typ szosty ,seksualnoéé zakazana” (57%) — wszystkie typy badanych placé-
wek, gléwnie szkola specjalna katolicka, nastepnie dom pomocy spolecznej
oraz szkola specjalna i mieszkanie z rodzicami.

W badaniu tym nie przeprowadzono analizy statystycznej w kierunku okre-
§lenia sily zwigzku miedzy typem doswiadczenia wlasnej seksualnosci a srodowi-
skiem zycia tych oséb. Analize te nalezaloby z pewnoscia przeprowadzi¢, jednak
tylko pobiezna analiza daje doé¢ jasny obraz tego, iz lepszy stosunek do swojej
seksualnodci mialy osoby niepelnosprawne intelektualnie, ktére przebywaly
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w §rodowiskach otwartych — wspierajacych (mieszkaniach chronionych, szkolach
specjalnych, warsztatach terapii zajeciowej), natomiast niekorzystne postawy
wobec wlasnej seksualnosci obserwowano u tych 0séb, ktére mieszkaly w do-
mach pomocy spolecznejlub razem z rodzicamii uczeszczaly do szkol katolickich.

1. Seksualnos¢ optymalna

Osoby badane zaliczone do tej grupy, wykazywaly zdolnoé¢ do nawiazywa-
nia relacji o charakterze seksualnym. Byly zainteresowane seksualnoscia. Potra-
fity méwic raczej bez skrepowania o seksualnosci. Wykazywaty wiele pozytyw-
nych emocji zwigzanych z okreslonymi formami aktywnosci seksualnej. Osoby
badane zaliczane do tego typu podchodza do stosunkéw seksualnych w sposéb
szczery i otwarty, postrzegajac je jako aktywno$é, w ktorej oboje partnerzy po-
winni wspéldzialaé, by dostarczaé sobie obopdlnej przyjemnodci. Prezentuja ra-
czej wysoki poziom wiedzy na temat réznych aspektéw seksualnosci cztowieka.
Wykazuja cheé¢ podejmowania okreSlonych rél spotecznych i biologicznych,
zwigzanych z wlasng plcig. Pragna by¢ ojcem, mezem, matka, Zona. Pelnienie
tych rél traktuja jako istotng powinnosé spoleczna. Sa otwarci i poszukujacy no-
wych form aktywnosci seksualnej. Ich odczucia zwigzane z seksualnoécia sa po-
zytywne. Aktywnoé¢ seksualna jest dla nich naturalna i prébuja w miare mozli-
wofdci realizowac jg w pelni.

PODEJMOWANIE ZACHOWAN SEKSUALNYCH

[

A

,Seksualnosé ,Seksualnosé
optymalna” instrumentalna”
WYSOKA WIEDZA |t EMOCJE NISKA WIEDZA
,Seksualnosé ,Seksualnosé
depresyjna” nieuswiadomiona”
,Seksualnosé
zakazana”
,Seksualnosé
nieujawniona
(zaprzeczona)”
\'A

BRAK ZACHOWAN SEKSUALNYCH

Schemat 3. Typy doswiadczania wlasnej seksualnoéci (typy postaw wobec wiasnej seksu-

alnosci) przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (w skrocie TDS)
Zrédto: (Kijak 2010).
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2. Seksualnosé nieu§wiadomiona

Typ ten charakteryzowal osoby, u ktérych poziom wiedzy na temat seksual-
nosci cztowieka byl skrajnie niski. Osoby zaliczone do tego typu nie podejmowaty
aktywnosci seksualnej, mozemy nawet zaryzykowaé stwierdzenie, iz nie wyka-
zywaly zainteresowania w tym wzgledzie. Nie mialy swiadomosci wlasnej plci,
ztrudem odréznialy wilasna pte¢ od plici przeciwnej, tym samym nie wiadomo czy
akceptowaly wlasna pleé. Osoby te nie mialy $wiadomosci pelionych rél
spolecznych. Nie potrafily odréznié rol biologicznych i spolecznych zwiazanych
z wlasna plcia i plcig przeciwna. Nie potrafily wskaza¢, jakie obowiazki wynikaty
z pelnienia danych rél. Wykazywaly bardzo niski poziom wiedzy na temat
zaplodnienia, ciazy, narodzin dziecka. Ich wiedza o aktywnodci seksualnej
czlowieka byla szczatkowa i fragmentaryczna. Nie mialy wyksztalconego pojecia
rodziny wlasnej czy mozliwosci posiadania dzieci. Przejawialy ambiwalentny sto-
sunek emocjonalny do seksualnosci.

3. Seksualnos¢ instrumentalna

Osoby oznaczone tym typem wykazywaly bardzo silne pobudzenie seksual-
ne. Przeprowadzenie caloéciowej rozmowy bylo bardzo trudne, gdyz badani rea-
gowali silnym podnieceniem, niekiedy zloscia, méwili podniesionym tonem.
Opisywali ze szczegdlami obrazy, ktére ogladali w filmach pornograficznych, bar-
dzo szczegoétowo opisywane byly czeéci anatomiczne kobiety i mezczyzny. Podje-
cie tematu seksualno$ci wywotywato u tych oséb bardzo gwattowne reakcje emo-
¢jonalne. Przewazaly emocje pozytywne. Podczas rozmowy badani przyznawali,
ze bardzo czesto mysla o seksie. U tej grupy badanych pojawialy sie r6zne formy
masturbacji. Zaobserwowano brak bezposrednich relacji z plcia przeciwna. Wie-
dza badanych oséb zaliczonych do tego typu byla bardzo niska i ograniczona.
W przypadku tej grupy osé6b mozemy méwié¢ o zaabsorbowaniu seksem. Roze-
rotyzowaniu tych oséb towarzyszyl bardzo niski poziom wiedzy. Konsekwencja
takiej sytuacji bylo zdominowanie wielu form aktywnosci seksem. W grupie tej
mozna zaobserwowad ograniczona zdolno$é do intelektualnego i emocjonalnego
zaangazowania w inne wartoéci, a dominujaca forma aktywnoéci bylo podejmowa-
nie aktywnosci seksualnej. Aktywnos¢ ta przyjmowala postaé¢ masturbacji, bardzo
czesto polaczonej z ekshibicjonizmem, obnazania sie przed innymi, nie respektowa-
nia zasad poczucia wstydu, podgladania innych 0séb w sytuacjach intymnych.

4. Seksualnos$¢ depresyjna

Typ ten charakteryzuje osoby, ktére posiadaja do$¢ wysoki poziom wiedzy na
temat seksualnoéci cztowieka. Pragna podjac¢ aktywnos¢ seksualng, ale nie wiedza
jak. Osoby te bardzo czesto wycofuja sie z aktywnodci, sa raczej wyobcowane.
Z tego powodu odczuwaja leki, frustracje, niezadowolenie. Nieumiejetno$¢ w ini-
cjowaniu kontaktéw z plcig przeciwna powoduje smutek i zal. Brak zdolnosci do
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tworzenia relacji seksualnych z plcig przeciwng prowadzi do rozczarowania i nie-
spelnienia. Czestotliwo$¢ masturbacji jest mniejsza niz w typie instrumentalnym,
ale wieksza niz w typie optymalnym. Osoby te odczuwaja bardzo czesto
w zwiagzku z seksem niepokéj i poczucie winy. Maja zdecydowanie mniejsze
szanse na stworzenie zwigzku.

5. Seksualnos¢ nieujawniona (zaprzeczona)

Do tego typu zaliczamy osoby, ktére posiadaja dosé wysoki poziom wiedzy
na temat seksualnodci cztowieka. Nie podejmujg aktywnosci seksualnej giéwnie
dlatego, iz nie chca. Osoby te zaprzeczaja istnieniu wlasnej potrzeby seksualnej.
Odrzucaja mozliwosé realizacji potrzeby seksualnej. Wszelkie préby nawiazania
relacji o charakterze seksualnym sa redukowane przez podejmowanie innej aktyw-
nosci poza seksualng. Pojawiajace sie napiecie seksualne jest traktowane w kate-
goriach zla, grzechu. Wyparcie seksualnosci odbywa sie przez podejmowanie in-
nej aktywnoéci poza seksualng w celu rozladowania napiecia seksualnego.

6. Seksualnos¢ zakazana

Do tego typu zaliczamy osoby, ktére posiadaja zréznicowany poziom wiedzy
na temat seksualnoéci cztowieka. Pragna podja¢ aktywnoé¢ seksualng, jednak
tego nie robia, gdyz napotykaja na wiele zakazéw. Bardzo czesto pojawia sie lek
o zlamanie normy. Osoby te bardzo chcialyby méc podjac okreslone zachowania
seksualne, jednak w wielu sytuacjach jest to utrudnione ze wzgledu na wpojone
normy i reguly zachowania sie.

Jak wynika z przedstawionego materialu empirycznego, osoby z glebsza nie-
pelnosprawno$ci intelektualng maja zréznicowane podejscie do swojej seksual-
noéci. Ustalono, iz u 89% badanych os6b zaobserwowano istnienie potrzeby sek-
sualnej, manifestujac cheé jej rozladowywania w ré6znych formach — od masturba-
¢ji poprzez stosunek seksualny (Kijak 2010). Dalsza analiza wykazala, iz istnie
zwiazek (cho¢ w tych badaniach nie potwierdzony empirycznie) pomiedzy posta-
wami wobec swojego zycia seksualnego a srodowiskiem zycia tych oséb. Mozna
przypuszczaé, ze srodowisko, ktére zapewnia wsparcie i akceptacje wobec seksu-
alnosci, dostarczy osobie niepelnosprawnej prawidlowych bodzcéw, aby
w przyszlodci traktowaé swoja seksualnoéé w sposéb pelny, niezredukowany,
dajacy szczescie i satysfakcje. Lek, frustracja, zakaz nie beda sprzyjaly harmonij-
nemu rozwojowi sfery seksualnej i beda dzialaly niekorzystnie na rozwoéj tozsa-
mosci i osobowosci osoby niepelnosprawnej w jej dorostym zyciu.

Podsumowanie

Ratyfikacja Konwencji ONZ o prawach 0s6b niepelnosprawnych z 2008 r. zo-
bowiazuje nas do opracowania koncepcji wsparcia 0oséb niepetnoprawnych inte-
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lektualnie w kierunku stworzenia tym osobom mozliwoéci godnego Zzycia
w spolecznosci, ktéra zastapi dotychczasowy model opieki instytucjonalnej.
W rozwiazaniu tego zadania powinniémy uwzgledniaé liczne przestanki i dowo-
dy zbadan, na temat tego, iz model Zycia wspieranego (supported living) daje moz-
liwosci na te zmiane.

Nalezy jednak pamieta¢, iz przejscie od instytucjonalnych do srodowisko-
wych systeméw modeli opieki nie jest po prostu sprawa zastapienia jednego ze-
stawu budynkéw innymi. Zmiana ta powinna przede wszystkim uwzglednia¢
potrzeby o0séb niepelnosprawnych intelektualnie i state monitorowane oraz kory-
gowanie w odniesieniu do ich oczekiwan. Istnieje rozlegla literatura opisujaca
»~dobre praktyki” w zakresie projektowania i realizacji ustug spotecznych. Wiele
badan ewaluacyjnych podkresla ryzyko zwigzane z nieuwzglednianiem faktycz-
nych potrzeb oséb niepelnosprawnych; dotyczy to udzielania i organizowania
specyficznej pomocy dla 0s6b o zlozonych potrzebach, takich jak: glebokie posta-
cie niepelnosprawnosci intelektualnej, zaburzenia psychiczne, niepelnospraw-
noé¢ sprzezona. Zycie w spolecznosci wymaga réwniez dostosowania do szero-
kiej gamy uslug specyficznych potrzeb i mozliwoéci 0oséb niepelnosprawnych
intelektualnie, tak, aby pomoc byla dostepna i skuteczna. Wazne jest szkolenie
pracownikéw, tworzenie przepiséw o niedyskryminacji oséb niepelnospraw-
nych. Niniejsze badania réwniez dowodzg, ze model wsparcia zyciowego jest
pozadany — stwarza lepsze warunki do funkcjonowania dla 0séb niepelnospraw-
nych intelektualnie, podnosi ich wartoé¢ i samoocene, daje wieksza satysfakcje,
poprawia ich komfort i jako$¢ Zycia.
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