Dyskryminacja poprzez stereotypy spoteczne.

Dyskryminacja. Marginalizacja. Wykluczenie. Te tamgm ktérych  wspolnym
mianownikiem jest odsuetie jakief grupy spotecznej od korzystania z praw przystyugygh
wszystkim obywatelom, stapic coraz cgsciej przedmiotem publicznej dyskusji.

Myslenie o dyskryminacji oséb z niepetnospradei@ rozpoczyna sijuz na etapie decyzji,
czy osoba niepetnosprawna powinna giw ogoéle urodzé. Niedawno powrdcita w mediach
dyskusja na temat usuoia chzy, w ktorej stwierdzonoze ptod jest uszkodzony, a urodzone
dziecko mae by niepetnosprawne. Zmierzylyesiv niej opozycyjne gtosy, swod ktérych deécé
wyraznie przebijat s ten mowicy, ze rodzenie dzieci niepetnosprawnych nie bytobyrdiizicow
tak trudmy, decyzp, gdyby osoby niepetnosprawne i ich rodziny otrzyralyby wsparcie adekwatne
do swoich potrzeb.

Poproszono mnie, bym o dyskryminacji powiedzialaunktu widzenia praktyka, osoby,
ktéra z niepetnosprawioia i jej konsekwencjami spotykaesha co dzié. Mam na to 20 minut. Z
tego wzgtdu moje dzisiejsze wygpienie nie ma na celu detpnego przedstawienia jednego
wybranego obszaru, w ktdrym osoby niepetnospravaneagczsciej dyskryminowane. Nie ma to
sensu z dwoch powodow — po pierwsze dlategotakich obszaréw jest tak zhy ze poruszenie
jednego z nich mogtoby wprowadzmylne wraenie, ze jest to ten najwaiejszy. Po drugie,
chciatabym zaszczepwv Paistwu refleksg nad tym, jak cgsto dyskryminujemy przy okazji, przez
przypadek, bezn#nie.

Mam wraenie, ze kazda refleksja o dyskryminacji, ta& i moja, rozpoczyna eiod
myslenia, ze partycypacja 0osOb niepetnosprawnychiywiu spotecznym jest w znacznym stopniu
zalezna od dosipnasci przestrzeni publicznej. | tak faktycznie jeSipoteczéstwo maze by
inkluzyjne tylko wtedy, kiedy bedzie architektonicznie dosgpne dla wszystkich. Nalezy
pamktac, ze nieprzystosowane otoczenie dziata gkkt domina — przeszkody napotykane w
architekturze miasta geneguprzeszkody wzyciu edukacyjnym, zawodowym, obywatelskim,
kulturalnym czy towarzyskim. To bariery powodujze wchz niewielka jest ilé¢ sytuacji
spotecznych, w ktérych osoby sprawne mepgotka si¢ z niepetnosprawnymi. To rodzi stereotypy.

Mimo, ze uniwersalne projektowanie jest jednym z niewidjasli nie jedynym)
obowiazkiem zwhzanym z inkluzj spotecza, ktérego nieprzestrzeganie aie skt z sankcjami
prawnymi, mimo coraz wksze] swiadomdci spotecznejwcigz pojawiaja Sie bariery
architektoniczne i komunikacyjne w nowych inwestycich. Nalezy zastanowd sie, czygtownym
zrodtem przeszkdéd tkwigcych w otoczeniu 0sOb z ograniczan sprawncscia sa bariery
architektoniczne, czy osoby, ktore je tworg. W Wielkiej Brytanii zaprojektowanie budynku nie
spetniagcego norm powszechnej degshasci grozi odebraniem prawa wykonywania zawodu
architekta. W Polsce wgi jest za mato konsekwencji w realizacji idei, kt&gromowane.

Czy mamy tu do czynienia z dyskryminagoprzez stereotypy? M, ze tak. Po pierwsze



dlatego,ze budynki te projektowanesz mysla o stereotypowym Polaky sprawnym sredniego
wzrostu, bez probleméw ze wzrokiem czy stuchemdRgie dlategoze stereotypowo uwa Sk,
ze osoby niepetnosprawne, nawet §#i sa doroste, map rodzicow, ktorzy zatatwa za nich

wszelkie sprawy, a kiedy trzeba — popgich wozek, wezmna kce, zniog, posadz, przesadz

Temat dyskryminacji ze wzgllu na projektowanie przestrzeni publicznej w sposob
uniemaliwiajacy korzystanie z niej okéeonym grupom spotecznym, podejmowany jest bardzo
czesto w r@nych srodowiskach. Z tego wzgllu chciatabym w swoim wygpieniu wikszy nacisk
potozy¢ na kwestie, ktore dotychczas poruszangtéwnie wsrodowisku pedagogow specjalnych,
a ktore sa istotne z punktu widzenia czlowieka dorostegoniezalenie od poziomu jego
sprawndci intelektualnej. Wrod nich najczsciej spychane do stery tabg gematy zwiazane z
niezalenoscia dorostych oséb niepetnosprawnych fizycznie czelektualnie. O tymze osoby

niepetnosprawnaie 3 traktowane zgodnie ze swoim wiekiem biologicznynprzekonu sic na

co dziéi. Chatby miesic temu, z okazji moich urodzin zaprositam znajomgotpubu Wsréd nich
byta trzydziestoletnia znajoma z czterakmynowym poraeniem. Kiedy podeszta do nas kelnerka,
poprositam o piwo dla wszystkich — byto nad 7. Wgahcie sobie Restwo,ze przyniosta 6 kufli?

Cho; powiedzié o dyskryminacji osOb z niepetnosprawoa w zakresie dwoch sfer
waznych dla kadego cztowieka: seksualfm i samodzielnego zamieszkaniaa  kwestie,
ktérych nie mana zaplanowg zaprojektowd, zmierzy i przewidzi€. Nie mazna mi€ nad nimi
petnej kontroli.

Czy seksualn@ oséb z niepelnsprawndcia niesie za sabjakies zagraenie? Jdi tak to
dla kogo? To pytanie stawigierapeuci, a tade rodzice i opiekunowie 0s6b niepetnosprawnych. To
pytanie postawiimy sobie rownig w Stowarzyszeniu Na Tak organizajrok temu pierwsg
konferencg z cyklu Spotkania Na Tak, ki@wrmialam zaszczyt i przyjemsd prowadzt.
Zgromadzeni prelegenci z Wielkiej Brytanii, DaniNiemiec (w tym niepetnosprawnyeitzyzna,
przedstawiciel mniejszci seksualnej) oraz specgai z Polski wskazali z zaniepokojeniem na
wciagz obecne stereotypowe, dyskrymigeg przekonania 0 seksualob o0s6b z
niepetnosprawrieia. Rozumienie i uznanie seksualnych potrzeb osopeimesprawnych nie jest
powszechné. | niech symbolicznym tego wymiarencdzie, wracajc do pierwszego zakresu
tematycznego mojego wyglienia, brak toalet dla niepetnosprawnych kobietepetnosprawnych
mezczyzn. Poza siegi sklepébw IKEA nie spotkatam iz rozdzieleniem toalet dla osob
niepetnosprawnych ze wzglu na pté. Co wkcej, spotykam gi z toaletami oddzielnymi dla
mezczyzn i wspolnymi dla kobiet i oséb niepelnosprasmyZawsze stawiam wtedy pytanie,
dlaczego jedna z tych toalet nie jest wspoélna @éaeinosprawnych kobiet i ¢gnczyzn, a druga —
dla kobiet i rgzczyzn bez problemow z poruszanierf?si

! K. Pawelczak, M. Karwack&ranice spotecznego przyzwolenia na realizgcaw seksualnych oséb z
niepetnosprawngiq, Pozna 2012, artykut w druku.



W tym miejscu chciatabym podziélsic z Pastwem moim osobistym dwiadczeniem. Na
co dzié prowadz Srodowiskowy Dom Samopomocy ,Kamyk” —$rodek dla 0s6b z gboka
ztozoma niepetnosprawnieia. Z zachowaniami seksualnymi osob wielorako niepshnawnych
mamy do czynienia na co daieAle potrzebowadimy czasu, by umieje dostrzec, zinterpretowa
uzn& za potrzeb, a nie problem. Kamyk jest jednym z niewieléranlkow w Polsce, ktory
skierowany jest gtéwnie do tej grupy oséb — z uwamisposéb finansowania, w ktérym taka sama
dotacja przekazywana jest osobie z lekkiepetnosprawni@ia | z gkboka ztozona
niepetnosprawrieia, nie ma w Polsce soodkow, ktdre st& na systemowe wspieranie tylko tej
grupy osoéb. Finansowanie niezgodne z potrzebaniigjesnentem dyskryminacji, rwno w tym
przypadku nie oznacza - sprawiedliws®S ,Kamyk” jest wyatkiem. Co miesic liczac na pomoc
darczyicow, wspieramy systemowo osobylgbko niepetnosprawne. Wielu kwestii zwanych z
towarzyszeniem i wspieraniem osolglgko niepetnosprawnych nie wiedzéshy od pocatku,
musielsmy je sami wypracowywa opierajc sk na dadwiadczeniach zagranicznychrodkow
oraz specjalistow/superwizoréw z catej Polski, kydna co dzig pracup z dzi€mi gieboko
niepetnosprawnymi i wspolnie z nami adaptowali zaonbie metody pracy do wspierania oséb
dorostych. W kwestii wypracowania standardéw pragy zakresie wspierania i rozwijania
seksualnéci o0sOb  wielorako niepetnosprawnych konsultowaly sk ze specjaligt
wspotpracuicym z Uniwersytetem im. A. Mickiewicza, mgr MoniKarwack, ktéra przez rok co
tydzien przychodzita do ,Kamyka” superwizowaasa prac. Chcielsmy zadbd o podmiotowé¢
naszych uczestnikéw. Chcigly ztam& dominupcy stereotyp na temat seksuaitiooséb z
gleboka niepetnosprawnieia intelektualm, traktupcy te grupe 0sob jako bezpiciowe, nieseksualne
wieczne dzieci, bo wak (mimo wieku biologicznego) zatee od opieki innych, lub jako
nadseksualne, nadpobudliwe, ktére nie patredintrolowa swojej seksualrii.?

We wrzeéniu tego roku dr Katarzyna Pawelczak oraz Monikaw&eka z Wydziatu Studiow
Edukacyjnych Uniwersytetu im. A. Mickiewicza zaloayly interesujce badania w tym obszarze.
Majac swiadoma¢ rozbieznosci miedzy deklarowanymi a rzeczywistymi postawami ogoétu
spoteczéstwa wobec przejawOw seksuadnb oséb niepetnosprawnych, zmienity perspekiyw
analizy badawczej i postanowity przedstapunkt widzenia samych osob niepetnosprawnych.

W badaniach Karwckiej i Pawelczak uwidocznita pewna prawidtow&. Wicksza¢ z
badanych uznataze spoteczéstwo, w tym ich najblisze otoczenie, sptasza ich kobi&co
meskas¢ zaprzeczai ich seksualriwi. Jest to zjawisko powszechne rowinigsrdéd specjalistow.
Zaprzyjaniona seksuolika opowiedziala mi o swoim dwiadczeniu w domach pomocy
spotecznej dla 0sOb z niepetnospravai intelektualn. Kiedy pyta dyrektorow tych doméw, czy
ich uczestnicy wykazujjakies zachowania seksualne, zazwyczaj spotyka sidpowiedzi ,Nie, u
nas nie ma takiego problemu”.

W badaniach Karwackiej i Pawelczak badani sygnel&n ze ich seksualrié uznaje si za
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niewtasciwa, niebezpieczgy problematyczs taka, ktéra nalery ignorowa, a nawet eliminowa
Kontrolowanie i tlumienie przejawow seksualob rozumiane jest esto jako dziatanie
podejmowane dla dobra osoby niepetnosprawnej —hiega st w ten sposéb stawianiu osoby
niepetnosprawnej wobec problemdéw, z ktérymi nie fabg sobie poradzj np. konflikty
makzenskie czy wychowanie potomstwa. §r0 mamy te do czynienia z nakladaniem na osoby
niepetnosprawne morald@ rodzica, terapeuty, opiekuna. Nie rzadko #avask zachowania
seksualne za grzech czy dewiadjalezy jednak pamitac, ze rezygnacja z doznaseksualnych w
imi¢ okrelonych wartdci (spotecznych czy religijnych) musi dywsparta autentycznym
przekonaniem, a nie byforma przymusu, ndadowaniem lub ide zastpcza. Narzucenie osobie
rezygnacji zzycia seksualnego grozi kompulsjnadmiernym skupieniem zainteresowania na
obszarze spraw seksualnych.

Podsumowujc swoje badania, autorki zaznagzaje osoby z niepetnosprawdoia, w tym
takze intelektuala, mogy zy¢ w zwiazkach, planowa i realizow& wychowanie potomstwa, a
niepetnosprawni& nie zawsze rodzi niepetnosprawto Osoby 2z niepelnosprawéma
intelektualr, podlegag tym samym fizycznym i hormonalnym przemianom, ik réwiesnicy, z t
réznica, ze potrzeby wickszego wsparcia, aby je zrozuiiezaakceptowa i kontrolowa.
Ograniczenie m@iwosci realizacji  pitciowdci jest czynnikiem  dyskryminagym i
marginalizujcym, bowiem rzutuje na catoksztait funkcjonowaniedrjostkii Taky opinic
potwierdzay doswiadczenia polskich i zagranicznyckradkéw, medzy innymi wspotpracuagej ze

Stowarzyszeniem Na Tak fundacji Evangelisches Judssiift.

Ograniczanie doroséoi 0s6b z niepetnosprawéma, jest obecne tale w innym, nie tak
intymnym, acz moim zdaniem ¢ziej marginalizowanym temacie, jakim jest samodmel
zamieszkanie. Stowarzyszenie Na Tak od 2009 rokypolpsacuje z berliska fundach
Evangelisches Johannesstift i przy jej zaaogeaniu chcemy stworzysystem mieszkalnictwa
wspomaganego. Mieszkalnictwo wspomagane to zamaeszkosoby niepetnosprawnej poza
rodzim przy odpowiednim wsparciu. W Berlinie ¢itszas¢ 0s6b dorostych wyprowadzagss domu
swoich rodzicéw. Osoby niepetnosprawne nig vgyjatkiem. W Polsce zamieszkanie osoby
niepetnosprawnej poza rodzindbywa s¢ zazwyczaj w dwoch sytuacjach. Kiedy rodzice umigra
i w rodzinie nie ma osoby, ktéra zaopiekuje miepetnosprawnym krewnym. Albo kiedy rodzice s
juz starsi i nie maj sit, by wspiera swoje niepetnosprawne potomstwo. Zrggztznica medzy
krajami zachodnimi a Polgkwidoczna jest rOowniew potocznej terminologii — w Berlinie osoba
niepetnosprawnavyprowadza sg z domu do grupowych form zamieszkania, w Polsodzina
oddaje dziecko instytucji

Samodzielne zamieszkanie osoby niepetnosprawnaekitialnie wymaga odpowiedniego

przygotowania. Przygotowanie to swoje podstawy maradowiskowych domach samopomocy
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oraz w warsztatach terapii zajowej. Konieczne jest poghienie tego przygotowania o tzw.
Lirening mieszkaniowy”. WTZ ,Przylesie” prowadzomezez nasze Stowarzyszenie, wynajmuje
rokrocznie mieszkania na otwartym rynku i tam naucavoich uczestnikOw prowadzenia
gospodarstwa domowego. Mima, wigksza¢ z tych czynnéci uczestnicy $ w stanie realizowa
na miejscu w Przylesiu, to ogromnie #ma jest przeniesienie tych unwgijosci na grunt poza
warsztatowy. Gtownie dlategage trening mieszkaniowy powinien byealizowany w warunkach
zblizonych do naturalnych — poza systemem rodzinnymiegiytucjonalnym. Innym wanym
powodem jest fakt,ze osoby z dysfunkgj intelektualm map trudn&¢ w przenoszeniu,
generalizowaniu sposobu realizacji zad@odam tu prosty przyktad. W naszym drugim warcseta
terapii zagciowej ,Krzemier” uczestnicy uczyli s procedury wystania listu. Wykonywali, przy
wsparciu terapeuty, 4y czynndci: od napisania listu, po wtenie go do koperty, zaadresowanie i
przyklejenie znaczka. Kiedy przyszta do Krzemiekietrola z urzdu, urzdnik — widzic zakup
znaczkow pocztowych w kosztach programowych — pagiiveelowas¢ tego zabiegu. Spytat, czy
uczestnicy nie mogliby naklejdikcyjnych znaczkéw, np. takich naklejek dla dzjgo wyszto by
taniej. Nie, nie mogliby. Bo @ kiedys zdecydowaliby si wystat list, to istnieje duae
prawdopodobigstwo ze do skrzynki wrzugkopert z naklejonym wizerunkiem Myszki Mickey.

Temat mieszkalnictwa wspomaganego jest przedmioteaich naukowych docieka
Uwazam, ze osoby niepetnosprawne @ tej kwestii dyskryminowane podwojnie. Po piereisz
wtedy, gdy osoby wspiergje osoby niepetnosprawne sadopiekdcze i nie daj osobom prawa
do prowadzeniazycia wg wilasnego scenariusza. W mieszkaniach tgemgch ,Przylesia”
funkcjonuje zasada ,dobry asystent to leniwy aswsteOsoby z niepelnosprawféma map
prowadz¢ niezalene zycie w takim wymiarze, jakiego potrzehujKiedy cha, by im pomdc,
musz o to poprosi. W przeciwnym wypadku asystent soingerowa w zycie swojego klienta w
zbyt wielu zakresach, odbiesajmu prawo do samo decydowania 0 sobieaZd/ist z tym te
.prawo do niezdrowegaycia’ realizowane w Berliskiej fundacji — jéli osoba niepetnosprawna
chce palé papierosy, nie chce wietr@ypokoju, nie przeszkadza jej batagan — asystentaiee w
to ingerow&. Mnie, Natalii Marciniak-Madejskiejzadna instytucja nie kontroluje, czy mam
pospratane i wywietrzone mieszkanie. A e palitabym papierosy, to poza kampaniami
spotecznymi i regulacjami prawnymi, nikt nie mogimy zabroné tego natogu.

Problem dyskryminacji pojawia ¢ijednak te w drugiej sytuacji — gdy osoba
niepetnosprawna nie otrzyma adekwatnego wsparaiak B/isparcia w postaci asystentéw, brak
wsparcia finansowego, brak udogodniechnologicznych, uniembwia im zamieszkanie poza

rodzim.

Dyskryminacja oséb z niepeirsprawndcia realizowana jest wgdzie tam, gdzie obecne s
stereotypy na temat potrzeb i aiwvosci oséb z ograniczansprawndcia. Zmiana negatywnych

postaw jest mdiwa, wymaga jednak spojrzenia na osqmonad jej fizycznym czy intelektualnym



ograniczeniem. Jest to trudne zaroéwno dla rodziddérzy mimo wielu biologicznego wgi
zapewniag wsparcie swoim dzieciom w realizacji wieltyciowych czynnéci - petna rolg
opiekunow (czsto prawnych opiekundw) i to wyznacza im kierunelatin. Jest to trudne rownie
dla terapeutow, ktorzy w swojej pracy patre osoby niepetnosprawne z perspektywy deficydu, ¢
jest generowane nie tylko przez sposéb w jaki fiogtaygotowani do roli terapeuty, aleztprzez
odgdérne wymogi zwizane z realizowaniem olkdlenych celdéw rehabilitacyjnych i aglaniem
efektébw w procesie terapeutycznym - zawsze w osbigipetnosprawnej jest £0co musi zosia
naprawione. Spojrzenie na 0§0ob ograniczoa sprawngcia, jak na osob mapca takie same
potrzeby, jak kady cziowiek, bez wzghu na jego pk ras czy sprawn&, wymaga zmiany

perspektywy: z tego, co dla mnie jestava, na to, co jest viae dla osoby z niepetnospravion.

Natalia Marciniak-Madejska

Kierownik Srodowiskowego Domu Samopomocy ,Kamyk”



