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Potrzeby mieszkaniowe dorosltych osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng — perspektywa rodzicow

Housing needs of adults with intellectual disabilities — parents’ perspective

Abstrakt

Wprowadzenie. Problematyka samodzielnosci i niezalezno$ci osob z niepetnosprawnoscia
intelektualna jest czgsto omawiana w literaturze pedagogicznej, bywa jednak ujmowana w wa-
skim zakresie. Obejmuje kwestie podejmowania decyzji w blahych sprawach, pomijajac te
fundamentalne, np. dotyczace mozliwosci decydowania o tym, gdzie i z kim zamieszkac.

Cel. Gléwnym celem badania bylo okres$lenie potrzeb mieszkaniowych dorostych osob
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Uwzgledniono perspektywe rodzicow (N = 68)
w wieku od 41 do 82 lat (M = 59,66, SD = 8,56).

Metody. Postuzono si¢ metoda sondazu diagnostycznego. Zastosowano autorski kwestio-
nariusz ankiety dla rodzica mieszkajacego wraz ze swoim dorostym dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia intelektualna.
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Wiyniki. Analiza wypowiedzi rodzicow wskazuje na to, ze ponad potowa z nich (53%)
chciataby, aby ich doroste dziecko w przyszto$ci mogto nadal mieszka¢ w domu ro-
dzinnym lub z rodzenstwem; co trzeci rodzic (32,4%) pragnatby, aby zamieszkato
w calodobowym matym domu o charakterze rodzinnym dla nie wigcej niz 10 osdb.
Respondenci poproszeni o dokonanie wyboru potencjalnej placowki dla swojego do-
rostego dziecka w wigkszosci (64,7%) wskazali na maty dom o charakterze rodzinnym
(np. L’ Arche).

Whioski. Istnieje potrzeba przygotowywania rodzicow do tego, by mogli rozstaé sig
z wlasnym dzieckiem, pozwalajac mu na wigksza autonomig. Niezwykle wazne jest
takze zwigkszenie liczby niewielkich doméw o charakterze rodzinnym z zatrudnionymi
w nich na state asystentami, przeznaczonych dla dorostych 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Stowa kluczowe: potrzeby mieszkaniowe, samodzielnos$¢, autonomia, doroste osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, domy L’ Arche.

Abstract

Introduction. The issue of self-reliance and the independence of people with intellectual
disabilities is often discussed in the pedagogical literature, although it is sometimes appro-
ached in a narrow scope. It covers the issues of making decisions in trivial matters, apart
from the fundamental ones, such as the possibility of deciding where and with whom to
live.

Aim. The main aim of the study was to determine the housing needs of adults with intellec-
tual disabilities. Parents’ perspective (N = 68) aged 41 to 82 years was taken into account
(M =59,66, SD = 8,56).

Method. The diagnostic survey method was used. A questionnaire, devised by the author,
was used for a parent who lives with his adult child with intellectual disability.

Results. The analysis of parents’ statements shows that more than half of them (53%)
would like their adult child to live in the family home or with their siblings in the future,
every third parent (32,4%) would like to live in a 24/7 small a family house for no more
than 10 people. When asked to choose a potential facility for their adult child, the majority
(64,7%) of the respondents indicated a small family home (e.g. L’ Arche).

Conclusion. There is a need to prepare parents so that they can part with their own child,
allowing them more autonomy. It is also extremely important to increase the number of
small family houses for adults with intellectual disabilities with permanently employed
assistants.

Keywords: housing needs, independence, autonomy, adults with intellectual disabilities,
L’Arche houses.

Wprowadzenie

Doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, podobnie jak osoby petnospraw-
ne, powinny realizowac zadania rozwojowe przypisane dorostosci. Z powodu ograni-
czen biologicznych i spotecznych nie sa jednak w stanie tego robi¢ w takim stopniu,
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w jakim by chciaty. Odbiera im si¢ prawa do bycia jednostka autonomiczna, rozpo-
rzadzajaca swoim zyciem czy prawa do postgpowania wedtug wiasnych zasad. Wyra-
zem autonomii dorostych 0sdb z niepetnosprawnoscia jest miedzy innymi mozliwo$é
decydowania o tym, z kim 1 gdzie chciatlyby mieszkac.

W hierarchii potrzeb cztowieka posiadanie mieszkania zajmuje czolowa pozy-
cje. Prawo do niego ma kazdy obywatel, niezaleznie od tego, czy jest osoba z nie-
petnosprawnoscia. Celem prezentowanych badan byto zwigkszenie wiedzy na temat
potrzeb mieszkaniowych dorostych 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng w per-
spektywie ich rodzicow.

Dorostos¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng

Dorostos¢ postrzegana jest jako okres, w ktorym cztowiek podejmuje wigkszos¢ rol
przewidzianych dla tej fazy rozwoju. W opinii Stanistawa Kowalika

dorosto$¢ oznacza zasadniczo osiagnigcie celu wlasnego rozwoju, zaczyna sig
wowczas faza stabilizacji zyciowej, polegajaca na wzbogacaniu otoczenia spo-
lecznego o wytwory wtasnej dziatalnosci o wartosci adekwatnej do osiagnigtego
poziomu rozwojowego. W okresie dorostosci te wytwory staja si¢ coraz dosko-
nalsze mimo braku zmian jako$ciowych w uksztaltowanych wczesniej kompe-
tencjach i sprawnos$ciach (Kowalik, 2003, s. 66).

W koncepcji Erika Eriksona, ktory wiaze zycie cztowieka z pokonywaniem kry-
zyséw rozwojowych, na dorostos$¢ sktadaja si¢ dwie z o$miu faz. Pierwsza z nich,
czyli wezesna dorostos¢ (wiek od 23 do 34 lat), jest okresem poszukiwania intym-
nosci, co wiaze si¢ ze zdolnoscia do mitosci bez utraty poczucia wlasnej tozsamosci.
Druga z nich, zwana $rednia dorosto$cia (wiek 35-60 lat), to czas, w ktérym dominuja
zadania zwigzane z opieka i troska o los mtodszych generacji oraz problemy produk-
tywnosci czy wszelkiego rodzaju tworczosci (Erikson, 2000).

Zdaniem Roberta J. Havighursta (1972) cztowiek realizuje w kazdym stadium
zyciowym okreslone zadania, co $wiadczy o zachodzacych zmianach rozwojowych.
Badacz opisat te zadania za posrednictwem dokonujacego sig procesu rozwojowego,
z perspektywy zmian w systemie psychicznym i zachowaniu jednostki oraz z punk-
tu widzenia jej relacji z innymi osobami. Na czas wczesnej dorostosci przypadaja
m.in.: wybor matzonki(a), rozpoczgcie zycia rodzinnego i wychowywanie dzieci,
rozpoczecie kariery zawodowej lub kontynuacja edukacji podjetej] w poprzednim
okresie, a takze znalezienie satysfakcjonujacej grupy spotecznej. R.J. Havighurst
za kolejne stadium rozwojowe uznaje wiek $redni. W tym czasie do zadan roz-
wojowych naleza: uzyskanie dojrzalej odpowiedzialno$ci zaréwno obywatelskiej,
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jak 1 spotecznej, osiagnigcie i podtrzymanie satysfakcjonujacej sprawnosci w pracy
zawodowej, umiejetno$¢ odpowiedniej organizacji czasu wolnego, zaakceptowanie
oraz przystosowanie si¢ do fizjologicznych zmian wystepujacych w wieku srednim,
a takze dostosowanie si¢ do starzenia si¢ swoich rodzicow. Wsrdéd zadan rozwo-
jowych charakterystycznych dla ostatniego stadium — stadium péznej dorostosci
— znajduja sig: przystosowanie si¢ do tracenia sity fizycznej, przej$cia na emeryture
i mniejszych dochodow, pogodzenie si¢ ze $miercia zony badz me¢za, podtrzymy-
wanie stosunkéw towarzyskich z ludzmi znajdujacymi si¢ w tej samej kategorii
wiekowej, akceptowanie i przystosowanie si¢ do zmiennych rol spotecznych (Prze-
tacznik-Gierowska, 2016, s. 68).-

Sposdb wypetniania przez dorostego z niepelnosprawnoscia intelektualna za-
dan rozwojowych uwarunkowany jest przede wszystkim jego mozliwosciami (uwa-
runkowania wewngtrzne) i warunkami w otoczeniu, gtownie spotecznym (uwarun-
kowania zewngtrzne). Czgsto osoby te w zwiazku ze swoimi ograniczeniami nie
sa w stanie sprosta¢ oczekiwaniom spoteczenstwa ani w peini realizowac zadan
rozwojowych przypisanych dorostosci. Zgodnie z obowiazujacym modelem spo-
lecznym niepetnosprawnos¢ jest bowiem wytworem spoleczenstwa, konsekwencja
niedostosowania warunkow do potrzeb wszystkich obywateli (Kowalik, 2003 s.
17-20). Niepelnosprawnos$¢ powstaje dopiero w zetknigciu z ,,barierami, za ktore
odpowiedzialne jest spoleczenstwo. To dopiero ograniczenia wynikajace z nieprzy-
stosowania spoteczenstwa decyduja o tym, czy dana osoba zostanie z niego wyklu-
czona” (Karas, 2012, s. 24).

Dorosle osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna borykaja si¢ z wieloma pro-
blemami, przez co wypehianie przez nich zadan rozwojowych typowych dla okresu
dorostosci, takich jak samodzielno$¢ finansowa, aktywno$¢ zawodowa, samodzielne
mieszkanie, wchodzenie w relacje partnerskie itp., jest opdznione lub wrgez uznane
za niemozliwe. Niewatpliwie niepelnosprawno$¢ intelektualna tworzy serig ,,zalezno-
$ci”, ktore zaktdocaja przebieg zycia i w dalszej kolejnosci — dostep do statusu osoby
dorostej (Bodin, Douat, 2015, s. 105).

Niezalezno$¢ mieszkaniowa oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna

Posiadanie mieszkania jest podstawowa potrzeba kazdego czlowieka zarow-
no pelnosprawnego, jak i osoby z niepetlnosprawnos$cia. Jest to prawo, ktore za-
pisane jest w takich dokumentach, jak: Powszechna deklaracja praw cztowie-
ka, Europejska karta spoteczna czy tez Konstytucja RP (Sadowa, 2018, s. 101).
Stereotypy na temat funkcjonowania 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng po-
woduja, ze najczesciej sa one postrzegane przez innych na poziomie prakseologicz-
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nym' (Urbanski-Korz, 1999, s. 82); tym samym odbiera si¢ im mozliwo$¢ wejscia
w okres dorostosci, ograniczajac ich autonomig rowniez w zakresie mozliwosci za-
mieszkania poza rodzing i poza placoéwka opieki catodobowej. Doroste osoby z nie-
petlnosprawnoscia intelektualna najczesciej mieszkaja z rodzicami badz w warun-
kach catkowitej opieki, np. w domach pomocy spotecznej. Powoduje to znaczace
zmniejszenie ich autonomii, hamuje rozwdj niezaleznosci i poczucia odrgbnosci od
rodzicodw, ogranicza uczestnictwo w rozwiazywaniu sytuacji zyciowych umozliwia-
jacych im do$wiadczanie wlasnej kompetencji (Zawislak, 2011, s. 37).

Dla 0s6b z niepelnosprawno$cia intelektualna opuszczenie domu rodzinnego jest
uwazane za krok w kierunku bardziej niezaleznej formy Zycia zgodnego z normami
spotecznymi (Braddock, Emerson, Felce, Stancliffe, 2001, s. 115-121). W celu popra-
wy ich niezalezno$ci mieszkaniowej powstaja domy, w ktérych maja oni mozliwo$é
wykorzystania umiej¢tnosci zdobytych w domach rodzinnych, w placéwkach o$wia-
towych, w réznych os$rodkach rehabilitacyjnych i w zaktadach aktywnosci zawodo-
wej (m.in. warsztaty terapii zajeciowej, zaktady aktywnos$ci zawodowej, chroniony
rynek pracy). Takim miejscem jest mieszkanie wspomagane.

Mieszkalnictwo wspomagane jest forma rehabilitacji spotecznej, w ktorej przy
odpowiednim, profesjonalnym wsparciu asystentow przygotowuje si¢ osoby z niepet-
nosprawno$cig (niezaleznie od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci) do samodzielnej
egzystencji, w tym do zamieszkania poza rodzing i wieloosobowa placéwka opieki
catodobowej (Marciniak-Madejska, 2014, s. 103). Aby moc zamieszkaé w mieszka-
niu wspomaganym, osoba z niepelnosprawno$cia powinna przejs¢ trening mieszka-
niowy, majacy na celu przygotowanie jej do innego sposobu funkcjonowania. Trening
rozpoczyna si¢ od weryfikacji umiejetnosci zwiazanych z prowadzeniem gospodar-
stwa domowego. Bardzo waznym jego aspektem jest m.in. umiejgtno$é planowania
zadan zyciowych w perspektywie dlugoterminowej, ktore nalezy wykonywac regu-
larnie w dtuzszych odstepach czasowych, np. optacanie rachunkéw raz w miesiacu
czy mycie okien, oraz zadan zyciowych w perspektywie krotkoterminowej, tj. utrzy-
mywanie porzadku, gotowanie, robienie zakupow (Marciniak-Madejska, 2014, s. 37).
Po zakonczonym treningu taka osoba moze zamieszka¢ juz w mieszkaniu wspoma-
ganym.

Problematyka mieszkalnictwa wspomaganego zajmowaly si¢ m.in. Katarzyna
Podyma i Klaudia Izabela Majewska. K. Podyma (2020) podjeta probe ustalenia, ja-
kie jest wsparcie osob z niepetnosprawnoscia intelektualng na przyktadzie mieszka-

' Ryszard Urbanski-Korz (1999) podkre$la, ze dorostos¢ mozna rozpatrywa¢ w ujeciu:
prakseologicznym (gtéwnym kryterium jest wiek), antropologicznym (czlowiek dora-
sta do wlasnej wizji zycia dorostego; dorostos¢ jest kategoria dynamiczng), recentewi-
stycznym (dorostos¢ dotyczy terazniejszosci jako dominujacego kryterium percepcji
dorostosci).
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nia wspomaganego w Sosnowcu, prowadzonego przez Fundacj¢ Instytut Tworczej
Integracji (ITI). Wykorzystata ona metod¢ obserwacji bezposredniej uczestniczacej
i przeprowadzita z mieszkancami (N = 7) wywiad czgsciowo ustrukturyzowany. Z jej
badan wynika, ze istotna role¢ w mieszkaniu spetniaja opiekunowie. Zaproponowana
przez nich struktura dnia oraz kierunek dziatan pozwalaja podopiecznym na budowa-
nie osobistej zaradnos$ci 1 zwigkszanie samodzielno$ci w zakresie samoobstugi. Pobyt
w mieszkaniu pozwala im réwniez rozwijaé kompetencje spoteczne, w tym umiejgt-
no$¢ rozwiazywania konfliktow.

K.I. Majewska (2019) z kolei koncentrowata swoja uwage na opiniach dorostych
0soOb na temat mieszkalnictwa wspomaganego. Przeprowadzita wywiady z osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym, mieszka-
jacymi w Mieszkaniu Wspomaganym im. Teresy Diuskiej w Warszawie (N = 7). Z jej
badan wynika, ze mieszkancy pozytywnie oceniaja mozliwosci usamodzielniania si¢
oraz nabywania i rozwijania umiej¢tnosci samoobstugi. Ponadto w ich opinii miesz-
kalnictwo wspomagane sprzyja integrowaniu si¢ ze Srodowiskiem lokalnym oraz
w nabywaniu i podtrzymywaniu umiejetnosci przestrzegania norm spotecznych.

Doroste osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng moga takze uzyskac
niezalezno$¢ mieszkaniowa w domach zaktadanych przez Fundacje L’Arche (Arka).
Jest to migdzynarodowa organizacja, skupiajaca niewielkie wspolnoty, w ktorych osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng mieszkaja razem z osobami bez niepelnospraw-
noS$ci, nazywanymi asystentami. Nie sa oni uwazani za pracownikow w tradycyjnym
sensie, poniewaz ich podstawowa misja jest tworzenie razem z podopiecznymi domu
o rodzinnym charakterze (McDonald, Keys, 2005, s. 8-9, Kornas-Biela, 2014, s. 471-
491). W Polsce znajduje si¢ siedem tego typu doméw, w Sledziejowicach, Wieliczce,
Poznaniu, Warszawie, Gdyni oraz dwa we Wroctawiu. W kazdym z nich mieszka od
czterech do dziesigciu 0s0b z niepelnosprawnoscia wraz z opiekunami.

Niezalezno$¢ mieszkaniowa os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng jest waz-
nym elementem w ksztattowaniu ich dorostosci. Dlatego mieszkania wspomagane
powinny by¢ alternatywa dla placoéwek, w ktorych dorosta osoba z niepetnosprawno-
$cig intelektualng nie ma mozliwo$ci rozwijania swojej autonomii.

Problemy badawcze

Gtowny problem, ktory starano si¢ rozwiaza¢ w prezentowanym projekcie badaw-
czym, zawarto w pytaniach:
1. Jak rodzice dorostych 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna wyobrazaja so-
bie przysztos¢ swojego dziecka?
2. Gdzie chcieliby, aby ich dziecko zamieszkato w przysztosci?
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Ponadto sformutowano nastgpujace problemy szczegotowe:

1. Jak rodzice osob z niepelnosprawnoscia intelektualna oceniaja samodzielno$é
swoich dorostych dzieci?

2. Jakiego typu placowka mieszkaniowa w Opolu bytaby odpowiednia dla doroste-
go dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng w opinii rodzicow?

3. Czy rodzice dorostych dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna znajq placow-
ki w Opolu, w ktorych mogtyby one zamieszkac?

Z uwagi na eksploracyjny charakter badan zrezygnowano z formutowania hipotez
badawczych (Rubacha, 2008, s. 102).

Metoda

Badania zostaly przeprowadzone na przetomie czerwca i lipca 2022 roku. Wzigto
w nich udziat 68 rodzicow dorostych dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna,
w tym 39 (57,4%) z Opola i 29 (42,6%) z powiatu opolskiego. Byly to osoby w wieku
od 41 do 82 lat (M = 59,66, SD = 8,56), gtdwnie matki (95,5%). Dobor proby miat
charakter nieprobabilistyczny.

Postuzono si¢ metoda sondazu diagnostycznego. W celu zebrania danych wy-
korzystano Kwestionariusz ankiety dla rodzica mieszkajgcego wraz ze swoim do-
rostym dzieckiem z niepetnosprawnosciq intelektualng wtasnego autorstwa. Na-
rzedzie zawierato 32 pytania, obejmujace takie obszary zycia, jak: rozktad dnia,
bezpieczenstwo, relacje, autonomia w zyciu codziennym, rozwoj oraz perspektywy.
Wigkszo$¢ pytan miata charakter zamknigty i opatrzona byla czterostopniowa skala
zawierajaca odpowiedzi: Tak, Raczej tak, Raczej nie, Nie. Oprocz tego przy kazdym
pytaniu pojawity si¢ otwarte pytania uzupelniajace wraz z miejscem na zapisanie
odpowiedzi.

Uzyskane dane empiryczne poddano analizie statystycznej w programie Sta-
tistica 13.3 (StatSoft Polska). Odpowiedzi rodzicoOw na pytania otwarte poddano
kategoryzacji, a nastgpnie dokonano ich analizy ilosciowej. W artykule skoncen-
trowano si¢ na pokazaniu, jak badani rodzice oceniaja samodzielno$¢ swoich pod-
opiecznych oraz jak wyobrazaja sobie ich przyszto$¢ w aspekcie mieszkaniowym.
Prezentowane badanie jest czgscia szerszego projektu badawczego, w ramach kto-
rego przeprowadzono takze wywiady z dorostymi osobami z gigbsza niepetno-
sprawnoscia intelektualng mieszkajacymi w roznych srodowiskach (z rodzicami,
w domach pomocy spolecznej oraz w domach L’ Arche) w celu poréwnania jakos$ci
ich zycia.
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Wyniki

Demograficzna charakterystyka dorostych 0sob 7 niepelnosprawnoscig
intelektualng mieszkajgcych wraz ze swoimi rodzicami

Wiek dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng mieszkajacych wraz ze
swoimi rodzicami miescit si¢ w przedziale od 18 do 63 lat (M = 30,22, SD = §,98).
W omawianej grupie znalazto si¢ 27 (39,7%) kobiet i 41 (60,3%) me¢zczyzn.

Tabela 1
Wiek dorostych dzieci z niepetnosprawnosciq intelektualng z uwzglednieniem plci
Ple¢ Kobiety (N =27) Megzczyzni (N =41) Ogotem (N = 68)
Wiek M SD M SD M SD
27,37 6,82 31,68 9,85 29,97 8,97
M — $rednia

SD — odchylenie standardowe

Zrédio: Badania wlasne.

Osoby o znacznym stopniu niepetnosprawnosci intelektualnej stanowity 63,2%,
o umiarkowanym — 36,8%. Zdecydowana wigkszos$¢ z nich (88,2%) uczestniczy
w zajeciach edukacyjnych (tabela 2).

Tabela 2
Uczestnictwo w zajeciach edukacyjnych dorostych dzieci z niepetnosprawnosciq inte-
lektualng z uwzglednieniem stopnia niepelnosprawnosci intelektualnej

Stopien Czy Pani/Pana syn/corka uczestniczy w zajeciach edukacyjnych?
niepetnosprawnosci Tak Nie Ogétem
intelektualnej N % N % N %
Umiarkowany 21 30,9 4 59 25 36,8
Znaczny 39 57,4 4 5,9 43 63,2
Razem 60 88,2 8 11,8 68 100,0

Zrédio: Badania wlasne.

Sposrod 60 (88,2%) dorostych dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualna, kto-
re regularnie biora udziat w zajeciach edukacyjnych, 58,3% uczgszcza na Warsztaty
Terapii Zajgciowej, 28,3% — na zajgcia w srodowiskowym domu samopomocy, nato-
miast 13,3% uczestniczy w innych zajgciach, w tym rehabilitacyjnych.
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Tabela 3
Rodzaj zajec edukacyjnych, w ktorych uczestniczq doroste dzieci z niepetnosprawno-
Scig intelektualng z uwzglednieniem stopnia niepetnosprawnosci

Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej

W jakich zajeciach edukacyjnych uczestniczy

Pani/Pana syn/cérka? Umiarkowany Znaczny Ogolem
N % N % N %
Warsztaty Terapii Zajgciowej 18 85,7 17 43,6 35 58,3
Zajecia w srodowiskowym domu samopomocy 2 9,5 15 38,5 17 28,3
Inne 1 4,8 7 17,9 8 13,3
Razem 21 100 39 100 60 100

Zrédlo: Badania whasne.

Samodzielnosé dorostych osob z niepetnosprawnosciq intelektualng w ocenie ich
rodzicow

Badani rodzice poproszeni zostali o oceng samodzielnosci swoich dorostych dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualnag w zakresie codziennych czynnosci samoobstu-
gowych (tabela 4).

Tabela 4
Samodzielnos¢ dorostych osob z niepetnosprawnosciq intelektualng w ocenie ich
rodzicow
Jak ocenia Pani/Pan samodzielno$¢ swojego syna/corki?
Czynnosé Potrafi . .
samodzielnic Potrzebuje pomocy Nie potrafi
N % N % N %
Jedzenie 61 89,7 6 8,8 1 1,5
Ubieranie si¢ 48 70,6 19 27,9 1 1,5
Higiena osobista 34 50,0 28 41,2 6 8,8
Potrzeby fizjologiczne 52 76,5 13 19,1 3 4.4
Poruszanie si¢ 59 86,8 5 7,4 4 5,9
Organizacja czasu wolnego 29 42,6 29 42,6 10 14,7
Zachowanie zasad 18 26,5 35 51,5 15 22,1

bezpieczenstwa

Zrédio: Badania whasne.

Analiza uzyskanych danych wskazuje na to, ze zdecydowana wigkszo$¢ doro-
stych dzieci potrafi samodzielnie jes¢ (89,7%), porusza¢ si¢, chodzi¢ (86,8%), zaspo-
kaja¢ potrzeby fizjologiczne (76,5%) oraz ubiera¢ si¢ (70,6%). Potowa podopiecznych



70 Agnieszka FRANCZYK, Weronika KURCZ

(50%) nie potrzebuje pomocy w dbaniu o higieng osobista. Czg$¢ z nich wymaga
wsparcia w zakresie organizowania czasu wolnego (57,4%) oraz dbania o zachowanie
zasad bezpieczenstwa (73,5%).

Potrzeby mieszkaniowe dorostych osob z niepelnosprawnosciq intelektualng

Aby dowiedzie¢ sig, jakie sa potrzeby mieszkaniowe dorostych oséb z niepet-
nosprawnoscia intelektualna, zadano ich rodzicom nastgpujace pytania otwarte:
»Jak wyobraza Pani/Pan sobie przyszto$¢ swojego syna/corki?”, ,,Gdzie chcial(a)
by Pani/Pan, aby dziecko zamieszkato w przysztosci?”. Pojawity si¢ odpowiedzi
petne troski i niepokoju: ,,Martwig si¢ o przysztos¢ syna. W przysztosci chciata-
bym, by zaopiekowalo si¢ nim rodzenstwo” (R 3)? ,,Nie widze na obecna chwile
przysztosci dla swojej corki. W Opolu nie ma miejsca — domu, w ktorym by mogta
zamieszka¢” (R 18), ,,Dopoki jestesmy my, rodzice, to z nami, jesli sytuacja si¢
zmieni, to jest siostra. Jednak nie mozemy jej obciazy¢ wbrew jej woli, wigc do-
bry by byt dom o charakterze rodzinnym, z mniejsza liczba os6b” (R 4), ,,Mamy
dom i mieszkanie, ale jak bedzie, to nie wiem, sam sobie nie poradzi” (R 7),
,»Moze zaopiekuje si¢ nia siostra i z nia zamieszka, ale nie jestem pewna” (R 25),
,»Boj¢ si¢ o przysztos¢ corki, kto si¢ nig zajmie po mojej Smierci. Mam nadziejg,
ze starsza corka” (R 29).

Wypowiedzi rodzicow poddano kategoryzacji, a nast¢gpnie dokonano ich analizy
ilosciowe;j (tabela 5).

Tabela 5
Wyobrazenia rodzicow dorostych osob z niepetnosprawnoscig dotyczgce przysztego
miejsca zamieszkania ich dzieci

. . . . . . Rodzice (N = 68
Gdzie chciat(a)by Pani/Pan, aby dziecko zamieszkalo w przysztosci? odzice ( )

N %
W domu rodzinnym 22 32,4
Z rodzenstwem 14 20,6
W domu opieki o charakterze rodzinnym (np. L’ Arche) 22 32,4
Nie wiem, trudno powiedzie¢ 6 8,8
Brak odpowiedzi 9 13,2

Procenty nie sumuja si¢ do 100, poniewaz rodzic mogt wskazaé wigcej niz jedno miejsce.
Zrédlo: Badania whasne.

,»,R” oznacza ,,Rodzic”, natomiast liczba wskazuje na numer porzadkowy kwestionariu-
sza ankiety, z ktorego pochodzi cytat.
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W wyniku przeprowadzonych analiz mozna stwierdzi¢, ze niemal co trzeci ro-
dzic (32,4%) chce, aby jego dziecko do konca swych dni moglo przebywaé¢ w domu
rodzinnym, a co piaty (20,6%) widzi przyszto$¢ potomka z jego rodzenstwem. Wyra-
zem tego sa nastepujace wypowiedzi: ,,Poki co nie zastanawiamy si¢ nad tym. Dopoki
zdrowie pozwala, bedziemy si¢ opiekowac corka. Natomiast pozniej mamy nadzieje,
ze rodzenstwo przejmie t¢ opieke — raczej w domu rodzinnym” (R 5), ,,Chciatabym,
zeby corka dalej mogta rozwijaé¢ swoje zainteresowania, zeby mogta jezdzi¢ na tera-
pig zajeciowa, poznawac nowych przyjaciot. I w przysztosci cheiatabym, zeby miesz-
kata wspdlnie z siostrami” (R 10), ,,Chciatabym, by syn mieszkal w domu z rodzen-
stwem” (R 31).

Czgs$¢ rodzicow (32,4%) cheiataby, aby ich dziecko zamieszkato w domu opieki
o charakterze rodzinnym, cho¢ niektorzy zaznaczaja, ze dopiero wtedy, gdy sami nie
beda w stanie zajmowac si¢ nim. Egzemplifikacja tego sa nast¢pujace stwierdzenia:
,,Najblizsze jest mi to, by syn zamieszkat z kims$ z rodziny, kto go zna i kocha. Gdyby
to jednak nie byto mozliwe, chciatabym, by zamieszkat w matym domu typu L’Ar-
che” (R 30), ,,Chciatabym, aby corka miata zapewniona opiekg. Aby byto miejsce,
ktore pozwolitoby odetchna¢ rodzicom. Na razie jest przy mnie, ale nie wiem, na
ile dam rad¢. Wspaniale jakby byt taki rodzinny, serdeczny dom opieki, z zajeciami,
warsztatami” (R 24), ,,Mam nadziejg, ze gdy nas zabraknie, opiekg przejmie starszy
brat, ale gdyby to si¢ nie zdarzyto, marzg¢ o calodobowym domu o charakterze rodzin-
nym” (R 36), ,,Ze wzgledu na nasz podeszty wiek chcieliby$Smy, by w okresie pozniej-
szym nasz syn zamieszkal w catodobowym domu opieki o charakterze rodzinnym”
(R 50).

Istnieje rowniez grupa rodzicow, ktéra nie byla w stanie okresli¢, kto zajmie
si¢ ich dzieckiem w przysztosci (22%). Niektorzy przyznali wprost, ze jest to
dla nich trudne: ,,Cigzko jest mi to sobie wyobrazi¢” (R 67), ,,Nie wyobrazam
sobie tego” (R 65), ,,Widzg ciemno$¢! I strach mnie ogarnia — co bedzie, gdy nas
zabraknie?!” (R 45). W grupie tej sa takze ci, ktorzy pomingli odpowiedz na py-
tanie o przyszlos¢ (13,2%), mimo iz odpowiedzieli na pozostale pytania zawarte
w kwestionariuszu. To rowniez moze §wiadczy¢ o tym, jak nietatwy jest to dla
rodzicoOw temat.

Spytano rodzicow takze o to, jakiego typu placowka w Opolu bytaby odpowied-
nia dla ich syna lub corki (tabela 6).
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Tabela 6
Preferowana przez rodzicow placowka w Opolu dla dorostego dziecka
z niepetnosprawnosciq intelektualng

Rodzice z powiatu i
Jakiego typu placowka w Opolu c opolskiego Ogg%em
bytaby odpowiednia dla Pani/ (N=39) (N=29) (N=68)
Pana syna/corki?

Rodzice z Opola

N % N % N %
Dom L’Arche 29 74,4 15 51,7 44 64,7
Dzienny dom pobytu 7 17,9 9 31,0 16 23,5
Dom pomocy spotecznej 1 2,6 1 3.4 2 2,9
Inne 3 7,7 4 13,8 7 10,3

Procenty nie sumuja si¢ do 100, poniewaz rodzic mogt wskazaé¢ wigcej niz jedna placowke.
Zrédlo: Badania whasne.

Na podstawie analizy warto$ci procentowych zawartych w tabeli 6 mozna stwier-
dzi¢, ze wigkszo$¢ rodzicow (64,7%), a zwlaszcza tych z Opola (74,4%), cheiataby, aby
ich doroste dziecko moglo zamieszka¢ w calodobowym, malym domu o charakterze
rodzinnym dla nie wigcej niz 10 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna, z mieszka-
jacymi tam na stale asystentami. Taki model domu proponuje Fundacja L’ Arche.

Dodatkowo sprawdzono, jakie sa preferencje rodzicow dotyczace placowki dla
ich dorostego dziecka, z uwzglednieniem stopnia jego niepetnosprawnosci intelektu-
alnej (tabela 7).

Tabela 7
Preferencje rodzicow dotyczqce placowki w Opolu dla ich dorostego dziecka
z uwzglednieniem stopnia jego niepetnosprawnosci intelektualnej

Rodzice dzieci Rodzice dzieci

Jakiego typu placowka w Opolu 7 umiarkowanym Ze zZnacznym Ogodtem

bytaby odpowiednia dla Pani/ stopniem NI stopniem NI (N=068)

Pana syna/corki? (N =25) (N=43)
N % N % N %

Dom L’Arche 15 60,0 29 67,4 44 64,7
Dzienny dom pobytu 4 16,0 12 27,9 16 23,5
Dom pomocy spotecznej 2 8,0 0 0,0 2 2,9
Inne 3 12,0 4 9,3 7 10,3

Procenty nie sumuja si¢ do 100, poniewaz rodzic mogt wskaza¢ wigcej niz jedna placowke.

Zrédio: Badania whasne.

Analizujac dane zawarte w tabeli 7, mozna skonstatowac, ze ponad potowa rodzi-
cow dzieci z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej zyczytaby
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sobie, aby ich dziecko zamieszkato w domu o rodzinnym charakterze (60%). Po-
dobnie jest w przypadku rodzicow dzieci ze znacznym stopniem niepetnosprawno-
$ci intelektualnej (67,4%). Na dzienny dom pobytu wskazalo 16% rodzicéw dzieci
z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej, natomiast w grupie
rodzicéw dzieci ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej — 27,9%,
co moze sugerowac, ze rodzice ci, znajac potrzeby swojego syna lub corki, woleliby,
zeby mogt on/mogta ona po zajgciach wraca¢ do domu rodzinnego.

Warto zauwazy¢, ze tylko dwoje rodzicow (2,9%) zgodzitoby si¢ na umieszczenie
dziecka w domu pomocy spolecznej. Obawy rodzicow odzwierciedlaja nastgpujace
wypowiedzi: ,,Mam $wiadomos¢, Ze syna czeka w przysztos$ci zamieszkanie w o$rod-
ku. Boje¢ si¢ duzych DPS-6w, bowiem osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna
moze by¢ izolowana, sta¢ z boku, zapomniana i pozostawiona samej sobie przy duzej
ilosci mieszkancow i matej ilosci pracownikow” (R 43), ,,Najlepiej bytoby dla syna,
gdyby mieszkal w swoim obecnym domu z osoba, ktora bgdzie si¢ o niego troszczy¢.
W ogole nie widzg dla syna przysztosci w domu opieki, gdzie jest duzo pensjonariu-
szy” (R 68).

Ostatnie pytanie, jakie zadano rodzicom, brzmiato: ,,Czy zna Pan/Pani placéwki
w Opolu, w ktérych moga zamieszkaé doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng?” (tabela 8).

Tabela 8
Wiedza rodzicow na temat placowek w Opolu, w ktorych mogg zamieszkac doroste
osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng

Czy zna Pan/Pani placowki w Opolu, Rodzice Rodzice )
w ktérych moga zamieszkaé doroste z Opola Z powlatu Ogotem
osoby z niepetnosprawnoscia opolskiego
intelektualng? N % N % N %

Tak 3 7,7 2 6,9 5 7,4
Nie 36 92,3 26 89,7 62 91,2
Brak odpowiedzi 0 0,0 1 3,4 1 1,5
Razem 39 100,0 29 100,0 68 100,0

Zrédio: Badania wlasne.

Okazuje sig, ze zdecydowana wigkszo$¢ respondentdéw nie zna takich miejsc
w Opolu (91,2%). Pig¢ 0sob (7,4%) wskazato na dom pomocy spoteczne;.

Zaprezentowane wyniki nie pozwalaja na dokonywanie uogélnien na cata popu-
lacje rodzicéw dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, a jedynie w od-
niesieniu do badanej grupy.
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Dyskusja

Poszukujac odpowiedzi na gtdéwne pytania badawcze: ,,Jak rodzice dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng wyobrazaja sobie przyszto$¢ swojego dziec-
ka?”, ,,Gdzie chcieliby, aby ich dziecko zamieszkato w przysztosci?”, na podstawie
analizy wypowiedzi matek/ojcow ustalono, ze ponad potowa z nich (53%) chciata-
by, aby ich doroste dziecko w przysztosci mogto nadal mieszka¢ w domu rodzin-
nym lub z rodzenstwem; co trzeci rodzic (32,4%) pragnatby za$, aby zamieszka-
to w catodobowym, matym domu o charakterze rodzinnym dla nie wigcej niz 10
0sob. Co piaty rodzic (22%) nie jest w stanie okresli¢ przysztosci swojego dziec-
ka. Koresponduje to z wynikami badan Agnieszki Zyty (2011, s. 157-158), ktora
przeprowadzita 36 wywiadoéw narracyjnych z rodzicami dzieci z Trisomia oraz 6
z dorostym rodzenstwem pelosprawnym. Autorka badan zauwazyta, ze w wypo-
wiedziach rodzicow, jak 1 rodzenstwa obecne jest przekonanie, ze petlnosprawne
rodzenstwo ma obowiazek zaopiekowac si¢ bratem lub siostra z niepelnosprawno-
$cig. Obowiazek ten stanowi swoiste niepisane prawo, cz¢sto nicomawiane w kregu
rodzinnym. Przekonanie to wiaze si¢ z pogladem, ze tylko najblizsi sa w stanie
zaspokoi¢ wszystkie potrzeby osoby z niepelnosprawnoscia, ze wzgledne szczgscie
moze ona osiagnaé, mieszkajac w domu rodzinnym i begdac blisko z kim$ z ro-
dzenstwa. Z badan Beaty Gumiennej (2016, s. 109), przeprowadzonych wsrdd ro-
dzicow (N = 113) dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarko-
wanym i znacznym, rowniez wynika, ze potowa rodzicoOw poszukuje dla swojego
dziecka domu rodzinnego wsrod swoich pelnosprawnych dzieci (rodzenstwo 0sob
z niepelnosprawnoscia).

Beata Gornicka (2016, s. 59) zauwazyta, ze niepetnosprawnos¢ czgsto powoduje
powazne ograniczenia w zakresie niezaleznos$ci zyciowej, dlatego doroste dziecko
ma trudno$ci w usamodzielnieniu si¢ i w oczach rodziny nadal pozostaje dzieckiem.
Brak zapewnienia wilasciwych warunkoéw rozwoju, ograniczanie samodzielno$ci
czy niewlasciwa realizacja procesu usamodzielnienia moga by¢ jednak przejawem
zaniedbywania dziecka z niepetnosprawnoscia, nie tylko ze strony rodzicow, lecz
takze instytucji. B. Gumienny (2016, s. 92) podkres$lita, ze proces wychowania
i stymulowania do rozwoju oraz prospotecznych, samodzielnych aktywno$ci powi-
nien by¢ stata forma oddziatywania wobec dorostych 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Kolejnym powodem, dla ktorego rodzice dorostych osob z niepetnosprawnoscia
intelektualna chcieliby, aby ich dziecko mieszkato jak najdtuzej z nimi lub z rodzen-
stwem, jest sila wiezi rodzinnych. Jak podkreslita A. Zyta,
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chociaz rodzina pochodzenia zajmuje na ogot wazne miejsce w zyciu kazdego
cztowieka, to w przypadku oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng wzajemne
wigzi sa znacznie mocniejsze. Dotycza one nie tylko sfery emocji i uczué, ale
przede wszystkim sfery zycia codziennego. To, co jest droga normalna dla zde-
cydowanej wigkszosci 0osob dorastajacych — stopniowe ,,oddalanie si¢” od ro-
dziny poprzez zwigkszanie obszaréw autonomii, uniezaleznienie si¢ finansowe,
ostabienie wigzi, budowanie wlasnego zycia — nie jest tak oczywiste w przypad-
ku dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualna (Zyta, 2011, s. 151).

To, Ze czg$¢ rodzicow niechg¢tnie mys$li o mieszkaniowej niezalezno$ci wtasnych
dzieci pokazuja réwniez, wspomniane juz, badania B. Gumiennej (2016, s. 109),
z ktorych wynika, ze jedynie potowa rodzicéw rozwaza i wyraza zgode na trening
samodzielno$ci w warunkach pozarodzinnych, tj. w mieszkaniu usamodzielniajacym,
chronionym czy treningowym.

W naszych badaniach staralySmy si¢ ustali¢, jakiego typu placowka mieszkanio-
wa w Opolu bytaby odpowiednia dla dorostego dziecka z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna w opinii rodzicow. Wigkszo$¢ z nich (64,7%) wskazata na maty dom o cha-
rakterze rodzinnym (np. L’ Arche), niemal co czwarty respondent (23,5%) na dzienny
dom pobytu, tylko dwie osoby (2,9%) wybraty dom pomocy spotecznej. Co wigcej,
zdecydowana wigkszos$¢ respondentéw (92,1%) zadeklarowata, Ze nie zna placowek
w Opolu, w ktérych moga zamieszkac¢ doroste osoby z niepetnosprawnoscia intelek-
tualna. Tymczasem istnieje jeden dom pomocy spotecznej, co prawda przeznaczony
wylacznie dla kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna, ale jest. By¢ moze brak
zainteresowania takimi miejscami takze pokazuje nieche¢ do umieszczenia dziecka
w tego typu instytucji. Cz¢$¢ rodzicow wyrazita takze obawy dotyczace braku prawi-
dlowego zaspokojenia potrzeb swojego dziecka w domu pomocy spotecznej w zwiaz-
ku z duza liczba podopiecznych. Niemniej jednak warto zwrdci¢ uwage na to, ze gdy-
by byta taka mozliwo$¢, to ponad potowa rodzicéw zgodzitaby sig, zeby ich dziecko
zamieszkato w malym domu o charakterze rodzinnym, z mieszkajacymi w nim na
state asystentami, dla nie wigcej niz 10 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Nasuwa si¢ pytanie, dlaczego w takim razie tak niewiele tego typu miejsc po-
wstaje. Czy jest to kwestia pieniedzy? Czy moze braku zrozumienia specyfiki potrzeb
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna? By¢ moze brakuje schematu organizacyj-
nego prowadzenia takich doméw? Na pewno warto, by samorzady lokalne podej-
mowaty w tym zakresie wspotprace z organizacjami pozarzadowymi. Przyktadem
takiego dziatania jest aktualnie realizowany przez Fundacje¢ L’ Arche projekt pt. Archi-
tekci zmiany. Dziatania na rzecz wigczania spotecznego 0sob z niepetnosprawnosciq
intelektualng, finansowany z funduszy norweskich (Architekci zmiany, b.d.), ktorego
celem jest przygotowanie miejsca na budowe ,,Arki” na teranie Opola.
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Rekomendacje

Proponujemy nastgpujace rozwiazania:

— nalezy prowadzi¢ warsztaty dla rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, przygotowujace ich do tego, by mogli rozsta¢ si¢ z wlasnym dzieckiem,
pozwalajac mu na wej$cie w dorostosc¢ i realizacje zadan przewidzianych dla
tego okresu rozwojowego. Oczywiscie dotyczy to tylko tych dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktorych diagnoza wskazuje na mozliwos¢
wzglednie samodzielnego funkcjonowania, przy niewielkiej pomocy asysten-
tow;

— warto takze realizowa¢ tzw. treningi mieszkaniowe dla oséb z niepetnospraw-
nos$cig intelektualna, ktore beda miaty mozliwos¢ korzystania z mieszkalnictwa
wspomaganego;

— wazne jest zwigkszenie liczby niewielkich domoéw o charakterze rodzinnym dla
dorostych 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng z na state zatrudnionymi
w nich asystentami;

— konieczne jest takze zwigkszanie wiedzy rodzicéw i rodzenstwa dzieci z niepet-
nosprawno$cig intelektualna na temat mozliwych form mieszkalnictwa wspoma-
ganego.
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