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Organizacje samopomocowe

jako forma wsparcia dorostych oséb

z glebsza niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich rodzin

Dorostos¢ os6b niepelnosprawnych intelektualnie budzi niepoké6j wsrod rodzicow
i kontrowersje w otoczeniu. Niezaleznos¢, do ktérej ma prawo i dazy osoba dorosta,
w przypadku os6b niepetnosprawnych nie zostaje w pelni osiggnieta. Pojawia sie
pytanie, w jakim stopniu w og6le dorostos$¢ ta moze zostaé osiagnieta? Skierowane
do tej grupy formy wsparcia sg najczesciej wspieraniem w zyciu, a nie wspieraniem
do zycia. To pierwsze rozumie¢ nalezy jako wykonywanie czynno$ci opiekunczo-
-pielegnacyjnych, decydowanie w sytuacjach zycia codziennego za osobe niepetno-
sprawng. Druga natomiast rozumiana jest jako rozwijanie autonomii, niezaleznosci,
samostanowienia. Celem opracowania jest zwré6cenie uwagi na elementy normali-
zacji warunkéw zycia oséb niepetnosprawnych intelektualnie w konteks$cie dzia-
talnosci organizacji samopomocowych - szukanie rozwigzan przeciwdziatajacych
wykluczeniu tych oséb, sprzyjajacych ich wsparciu spotecznemu.

Niepetna i niepewna dorostos¢

Dorostos¢ moze by¢ rozumiana wielorako - w zaleznosci od przyjetych zato-
zen teoretycznych, osadzonych w kontekscie psychologicznym, edukacyjnym czy
socjologicznym. A. Dgbrowska pisze, ze ,miarg dorostosci jest zdolnos¢ cztowieka
do samodzielnego ksztattowania wtasnego Zzycia w taki sposéb, aby efektywnie
spetniajac formutowane wobec niego oczekiwania spoteczne, dostarczato mu po-
czucia sensu jego egzystencji i byto zrédtem indywidualnej satysfakcji” (Dgbrowska
2003: 255). Kompetencje nabyte przy wsparciu otoczenia pozwalajg sprawowac
kontrole nad wtasnym zyciem, dokonywa¢ wybordw oraz ponosic¢ ich konsekwen-
cje. Zdobyte doswiadczenie przygotowuje do podjecia i wypetniania okreslonych
zadan rozwojowych, definiowanych przez R.J. Havighursta jako ,problemy, wobec
ktérych staje jednostka w danym okresie zycia” (za: Gurba 2000: 204). Rozwigzanie
problemu prowadzi jednostke do odczu¢ jak najbardziej pozytywnych, poczucia
sukcesu i satysfakcji przy rozwigzywaniu nastepnych zadan, podczas gdy niepowo-
dzenia demotywuja, przyczyniajg sie do obnizenia samooceny i poczucia wtasnej
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wartosci, a takze utrudniajg wykonywanie kolejnych zadan. Do zadan rozwojowych
okresu dorosto$ci nalezy zaliczy¢: zatozenie wtasnej rodziny, wychowanie dzieci,
podjecie pracy, organizowanie czasu wolnego zgodnie z wiekiem, wypetnianie obo-
wigzkéw obywatelskich. Dorostos¢ jest takze przygotowaniem siebie oraz swoich
bliskich do starosci i $mierci. W teorii zadan rozwojowych wypetnienie powyzszych
jest rownoznaczne z obrazem dorostosci petnej i pewnej. Cho¢ zaden cztowiek nie
jest w stanie okresli¢, jak bedzie wygladata jego przysztosé, to jednak schemat zycia
podany przez R.J. Havighursta jest powszechny.

W 1997 r. przyjeto w Polsce Karte Praw Oséb Niepelnosprawnych. Zawarto
w niej m.in. prawo dostepu do débr i ustug umozliwiajacych petne uczestnictwo
w zyciu spotecznym, pracy na otwartym rynku zgodnie z kwalifikacjami, wyksztat-
ceniem i mozliwosciami oraz korzystania z doradztwa zawodowego i po$rednictwa,
pelnego uczestnictwa w zyciu publicznym, spotecznym, kulturalnym, artystycznym,
sportowym oraz rekreacji i turystyce odpowiednio do swych zainteresowan i po-
trzeb (za: Mikrut 2010). Prawa te sg wskazéwkami dla prowadzonej przez panstwo
polityki spotecznej. Celem zapisu jest przeciwdziatanie wykluczeniu i dyskrymina-
cji, a takze zagwarantowanie podstaw do normalizacji warunkéw zycia oraz nie-
zalezno$ci. Mimo wytyczenia praw oséb niepetnosprawnych, odnoszacych sie do
dorostego zycia - ich dorosto$¢ pozostaje niepetna. Role spoteczne przypisane temu
etapowi zycia wymagajg osiggniecia poziomu umystowego, ktéry umozliwi petnie-
nie obowigzkoéw i brania odpowiedzialnosci za siebie oraz bliskich, jako: rodzic,
pracownik, przyjaciel czy obywatel. Okreslenie ,niepeina dorostos¢” odnosi sie do
psychologiczno-emocjonalnych aspektéw dorostego zycia - do autonomii, wybo-
ru drogi zyciowej, snucia plandéw i marzen, zawierania zwigzkéw partnerskich czy
rodzicielstwa. Utrwalone w postawach spotecznych postrzeganie osoby niepetno-
sprawnej intelektualnie jako ,wiecznego dziecka”, utrudnia jej funkcjonowanie jako
osobie dorostej, zar6wno w sferze behawioralnej, jak i emocjonalnej. Doswiadczajac
sytuacji, w ktérych jest traktowana jak dziecko, osoba niepetnosprawna, z czasem
taka role - catkiem bezwiednie - zaczyna przyjmowac. Skutkami zachowan nieak-
ceptowanych, nieprzystajacych do wieku oraz nierespektowanie norm, moga by¢:
dezaprobata, marginalizacja, a nawet wykluczenie spoteczne.

Niepewno$¢ w zyciu dorostym dotyczy przysztosci i cho¢ wigze sie z podej-
mowaniem rol spotecznych, rozpatrywana moze by¢ w kontekscie sfery bytowej
- organizacji warunkow zycia osoby z niepetnosprawnoscia oraz jej rodziny. Po
ukonczeniu 24. roku zycia osoba z niepetnosprawnoscia, w zalezno$ci od stopnia
funkcjonowania, stara sie o miejsce w instytucjach wsparcia dziennego. Osoby
z gtebszg niepetnosprawnoscig intelektualng w wieku $rednim sg samotne i wyma-
gaja opieki i wsparcia rodziny. Bardzo czesto rodzice nie sa w stanie, przez wtasny
stan zdrowia, zajmowac sie swoim dorostym juz dzieckiem. W takich przypadkach
opieke nad nimi przejmuje petnosprawne rodzenstwo, kto$ z najblizszego otocze-
nia lub dom pomocy spotecznej. Placowki, takie jak: warsztaty terapii zajeciowej
czy Srodowiskowe domy samopomocy, stwarzaja dorostym osobom niepeino-
sprawnym warunki do wyj$cia z domu i umozliwiajg aktywno$¢, dostosowana do
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ich potrzeb i mozliwosci, a takze przysposabiaja do pracy zarobkowej. Kazda z wy-
mienionych instytucji ma ograniczong liczbe uczestnikéw, a takze odmienne cele
i zadania. Skutkiem pierwszej cechy jest brak ptynnego przejscia ze szkoty, spowo-
dowany oczekiwaniem na wolne miejsce na warsztatach terapii czy w domu pomo-
cy. R6znice w celach statutowych i zadaniach wptywajg natomiast na stopien prze-
ptywalnos$ci uczestnikow miedzy placowkami. Brak dostepu do ustug opiekunczych
oraz o$rodkow wsparcia dziennego zmusza osobe niepetnosprawng do spedzania
czasu w domu, co ogranicza jej aktywnos¢ i wptywa znaczaco na funkcjonowanie
rodziny jako systemu.

Poza niepewno$cig zwiazana z miejscem dziennej aktywno$ci, a co za tym idzie
w dalszej perspektywie, takze podjeciem pracy, trudno$ci nastrecza réwniez udziat
w zyciu spotecznym czy kulturalnym. Biorac pod uwage coraz wieksze mozliwosci,
jesli chodzi o dostep do dobr, problemem staje sie brak wiasnych $rodkéw finanso-
wych, wynikajacy z niepodejmowania pracy, a takze brak grupy znajomych, z ktory-
mi mozna Korzystac z rozszerzajgcej sie oferty. Osoby z gtebsza niepetnosprawnos-
cig intelektualng czesto nie majg warunkéw do tworzenia i podtrzymywania relacji
miedzyludzkich z osobami spoza kregu najblizszej rodziny oraz placéwki, do ktérej
UCZESZCZaj3.

Organizacje samopomocowe w kontekscie paradygmatu normalizacji
srodowiska 2ycia

Wspbtczesne szczegdétowe paradygmaty pedagogiki specjalnej wywodza sie
z humanistycznych przestanek indywidualizacji, podmiotowosci, emancypacji czto-
wieka niepetnosprawnego. Do niedawna myS$lenie o niepetnosprawnosci taczyto
sie z ideologicznym mitosierdziem, tj. propagacja pomocy spotecznej dla os6b po-
trzebujacych. Hasta, ktore sie z nim wigzaty, pozornie méwity o rownosci, w rzeczy-
wisto$ci jednak dato sie w nich zauwazy¢ podziat na peino- i niepetnosprawnych.
,Kazdy moze by¢ niepetnosprawny”, ,niepetnosprawny to taki sam cztowiek” - to
tylko niektdre z nich (Krause 2011). Pragmatyczna koncepcja réwnosci przenosi
punkt ciezko$ci z osoby na warunki, jakie s jej stwarzane. A. Krause precyzuje to
stwierdzenie nastepujaco: ,Zyjemy tak samo, w tych samych warunkach, mamy
te same problemy, a to Ze sie réznimy, wynika bardziej ze spotecznych nastawien
i warunkow, jakie sg nam stwarzane” (Krause 2011: 198). Istotne zmiany przyszty
wraz z transformacjg ustrojowa. Nowo powstajace instytucje i organizacje stwa-
rzaty formy wsparcia, ktore utatwiaty osobom niepelnosprawnym bycie dorostym.
Chodzito przede wszystkim o koncepcje pracy - mozliwosci integracji, indywidu-
alizacji zyciorysu, dostepnej autonomii, prawa do zycia w zwiazku, macierzynstwa
itd. (Krause 2011). Zasady normalizacji warunkéw zycia oséb niepetnosprawnych,
opublikowane w artykule przez szwedzkiego badacza Bengta Nirje, obejmujg takie
elementy wzoru zycia, jak: normalizacja czasu (doby, dnia, tygodnia), normaliza-
cja doswiadczen w kolejnych fazach zycia, autonomii i podmiotowosci, standary-
zacja zycia ekonomicznego i Srodowiska w obrebie wspdlnoty (za: Mikrut 2010).
Normalizacja oznacza tu stan akceptowalny i powszechny dla danej spotecznosci.
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Idea normalizacji wpisuje sie w dziatania instytucji oraz organizacji, ktére obejmu-
ja swoim zakresem oddziatywan doroste osoby niepelnosprawne intelektualnie.
Dotyczy to przede wszystkim takich sfer zycia, jak: mieszkalnictwo, rynek pracy, or-
ganizacja wolnego czasu, a przez nie - dazenia do jak najpetniejszego uczestnictwa
w Zyciu spotecznym oraz szeroko pojetej kulturze.

Szukanie adekwatnych rozwigzan systemowego wspierania dorostych oso6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz ich rodzin stato sie przyczynkiem do po-
wstawania organizacji samopomocowych.

Specyfika tych grup polega na spontanicznosci ich powstawania, podobnej sytuacji oséb
stanowigcych grupe, [...] wspdlnych celach cztonkéw grupy (jakimi sg wzajemna pomoc
i wsparcie, przekazywanie sobie informacji i do§wiadczen, poprawa wtasnej kondycji
psychicznej itp.). W Polsce tak rozumiane grupy samopomocy rozwinety sie dopiero
na przetomie lat osiemdziesiatych i dziewie¢dziesiatych, masowo powstawaty za$ po
1989 r. (Leszczynska-Rejchert 2007: 182).

Warto zwrdci¢ uwage, iz bez nawigzania relacji miedzy uczestnikami spotkan czesto
grupy samopomocowe bytyby nastawione na szybki efekt, ale bez perspektyw na
przysztosé.

Za sprawa ustawy o pomocy spotecznej z dn. 12 marca 2004 r., ktéra wsrod
zadan pomocy spotecznej wymienia ,rozwijanie nowych form pomocy spotecznej
i samopomocy w ramach zidentyfikowanych potrzeb” (za: Juros 2009: 6), w Polsce
grupy samopomocowe przybraty takie formy, jak: Srodowiskowe domy samopomo-
cy oraz kluby samopomocy, prowadzone przez wspolnoty i stowarzyszenia, ktérych
zatozycielami sg rodziny i przyjaciele os6b niepetnosprawnych. Jest to prawnie
normowana otwarta droga do ,budowania systemu samopomocowego w spotecz-
nosciach lokalnych” (Juros 2009: 6). Panuje przekonanie, ze grupy samopomocowe
,to grupy organizujace sie samorzutnie i funkcjonujace pozainstytucjonalnie, nasta-
wione neutralnie bagdz opozycyjnie wobec dziatalnosci instytucji §wiadczacych po-
moc spoteczng” (Karwowska 2003: 16). Patrzac jednak na formy, jakie przybieraja,
nie do konica mozna sie zgodzi¢ ze stwierdzeniem, zZe s3 one pozainstytucjonalne.
Pozyskiwanie funduszy, organizacja imprez masowych czy wspdélnych wyjazdow
wymagata pewnego sformalizowania takze grup samopomocowych. Natozenie zbyt
wielu dyrektyw niszczy idee samopomocy, jednak ,,samopomocowy charakter two-
rzenia i funkcjonowania, w formie juz zinstytucjonalizowanej, zabezpieczaja najpet-
niej organizacje pozarzadowe” (Juros 2009: 7). Nie ma natomiast watpliwosci, co do
stwierdzenia, ze grupy tego typu s3 nastawione neutralnie bqdz opozycyjnie wobec
instytucji $wiadczacych pomoc spoteczng. Organizacje samopomocowe powstaja
z checi zaspokajania potrzeb danej grupy os6b, maja na celu poprawe jakoSci ich zy-
cia poprzez dziatania nastawione na wspieranie i aktywizowanie swoich cztonkéw,
a takze szukanie swoistych rozwigzan systemowych.

Dobrowolne i nieformalne grupy samopomocy, po zmianie statusu prawnego, sa w sta-
nie jako organizacje pozarzadowe pozyskiwa¢ srodki finansowe na dziatania i projekty
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skierowane nie tylko do oséb niepetnosprawnych, lecz takze do otoczenia, w ktérym
zyja i funkcjonuja (Bakowska 2009: 11).

Nastawienie na wspoétprace i wspotodpowiedzialnos¢ pozwala cztonkom
wspélnot czy stowarzyszen funkcjonowa¢ na zasadach réwnosci. Sa to: szacunek
dla cztowieka, prawo do zaspokojenia podstawowych potrzeb, jednakowe szanse
dla wszystkich. Te trzy daja mozliwo$¢ tworzenia warunkéw do normalizacji $ro-
dowiska zycia 0s6b niepetnosprawnych. Wedtug I. Renshawa zawiera ona w sobie
cztery kluczowe elementy:

— humanizacje, tzn. prawo do bycia akceptowanym jako petnoprawny cztonek spote-
czenstwa, do bycia traktowanym w sposéb godny i peten szacunku oraz dajacy moz-
liwo$¢ dokonywania wyboroéw, a takze sprawowania kontroli nad wiasnym Zyciem;

— pozytywna dyskryminacje w celu przeciwdziatania spychaniu na margines, odrzuca-
niu i segregacji - zjawiskom przyttaczajacym dodatkowo osoby juz i tak borykajace
sie z problemami wynikajgcymi z ich niepetnosprawnosci;

— wspieranie w nabywaniu i podtrzymywaniu réznorodnych umiejetnosci;

— indywidualizacje ustug zamiast dopasowywania jednostek do zastanej oferty
(za: Sadowska 2005: 28).

Normalizacja nie moze odbywac sie poza lub wbrew warunkom spotecznosci lokal-
nej. Podstawowym zatozeniem teoretycznym jest przyjecie podstaw normalnosci
Srodowiska i warunkéw otaczajacych osobe niepelnosprawna.

Ogélna teoria systemdw, korzystajac z hierarchii systeméw zywych L. i H. Gold-
bergéw (za: Drozdzowicz 1999), plasuje organizacje spoteczne miedzy grupami
- systemami nizszymi - takimi jak: rodzina, grupa profesjonalistow czy towarzy-
ska, a spoteczenstwami, czyli systemami wyzszymi - np. narodem. Oznacza to, ze
w sktad tego typu organizacji wchodza systemy nizszego rzedu, tworzgc wspolnoty
0s6b, majacych wspélne cele, oraz dazacych do ich zrealizowania poprzez podejmo-
wanie dziatan na rzecz konkretnej grupy odbiorcow.

W sferze stosunkdw miedzyludzkich dla Polakéw najwazniejszymi kregami obok rodzi-
ny najblizszej jest krag towarzyski i zawodowy, zatem dla Polakéw sfera wiezi miedzy-
ludzkich koncentruje i wiaze sie z poszukiwaniem terapii i wsparcia nadal w wymiarze
mikrostrukturalnym (za: Dykcik 2010: 189).

Organizacje samopomocowe z zatozenia nie sg prowadzone przez wykwalifikowa-
nych specjalistow, terapeutow czy psychologéw. ,Grupy tego rodzaju maja by¢ bez-
piecznym miejscem, w ktérym spotykaja sie ludzie przezywajacy podobne lub takie
same problemy, aby uczy¢ sie od siebie nawzajem radzenia sobie z nimi i stawiania
im czota” (Bakowska 2009: 11). Poniewaz jednak wsparcie profesjonalistow jest
pozadane - czesto organizowane sg konsultacje cztonkédw wspolnoty czy stowarzy-
szenia z odpowiednimi specjalistami.

Badania na temat wsparcia spotecznego pozwalajg stwierdzi¢, ze ,nastapi-
to przesuniecie systemu wsparcia spotecznego z dziecka, jako jedynego odbior-
cy specjalistycznych ustug, na rodzine, wszystkich jej cztonkéw” (Cwirynkato,
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Zywanowska 2004: 81). Idac dalej, mozna poKusi¢ sie o stwierdzenie, ze podobnie
rzecz ma sie wzgledem ustug niespecjalistycznych. Role wsparcia spotecznego dla
rodzin os6b z niepetnosprawnoscia podkresla wielu autoréw opisujgcych zagadnie-
nia samego wsparcia (Cwirynkato, Zywanowska 2004), ale tez zespotu wypalenia
sie sit (Maciarz 2001, za: Karwowska 2003). O wspieraniu rodziny w kontekscie
normalizacji srodowiska zycia wspomina takze A. Krause (2011), klasyfikujac tego
rodzaju oddziatywania jako skierowane na normy otoczenia spotecznego osoby
niepetnosprawne;j.

Grupy samopomocowe ,dostarczaja najczesciej wsparcia emocjonalnego, a nie-
rzadko réwniez pomocy materialnej” (Bakowska 2009: 10). Wzajemne oddziaty-
wanie na siebie poszczeg6lnych cztonkéw oraz odpowiedzialnos$¢ za siebie i za in-
nych sg podstawowymi zatozeniami powstajgcych w nich relacji miedzyludzkich.
Przy niewielkiej pomocy z zewnatrz - interwencji cztonkéw grupy - mozliwe jest, ze
,W organizacji pomocy rozwinie sie umiejetno$¢ samodzielnej, samowystarczalnej
autodiagnozy stuzacej procesom samonaprawczym” (za: Dykcik 2010: 188). Takie
ujecie oddzialywan rehabilitacyjnych, prowadzonych zgodnie i réwnolegle z prio-
rytetowymi zatozeniami grup samopomocowych, przybliza osoby niepetnosprawne
intelektualnie do jakos$ci zycia os6b petnosprawnych. Przeniesienie punktu ciezko-
$ci z procesu rehabilitacji na jego rezultaty: aktywno$¢, niezalezno$¢ oraz udziat
w zyciu spotecznym dorostego cztowieka gtebiej niepetnosprawnego intelektualnie,
powoduje $§wiadome i planowane podnoszenie jakosci zycia w konkretnych jego
aspektach.

Wykluczenie a wspieranie

Wsparcie spoteczne taczy w sobie zagadnienia zwigzane z naukami spoteczny-
mi, humanistycznymi, ale patrzac szerzej - takze ekonomig czy polityka spoteczna.
W przypadku dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng wsparcie:

powinno mie¢ przede wszystkim charakter catoSciowy, podmiotowy i twoérczy. Kazda
osoba z niepelnosprawnos$cig powinna mie¢ szanse uczestniczenia w bezposrednim
otoczeniu - rodzinie, wspdlnocie lokalnej, oraz uczestniczenia w zyciu szerszego Swiata
- w procesach gospodarczych, kulturalnych czy politycznych (Zétkowska 2004: 162).

Oddzialywania wspierajgce maja zapewnic¢ osobie niepetnosprawnej doswiadcze-
nia zyciowe typowe dla danej zbiorowosci spotecznej, a takze umozliwia¢ im podej-
mowanie ,roél spotecznych typowych i uwazanych za warto$ciowe dla okreslonej
ptci i wieku oraz wypetniania ich zgodnie z istniejacymi w danej zbiorowoSci ocze-
kiwaniami” (za: Zuraw 2013: 146).

Z raportu Matopolskiego Obserwatorium Polityki Spotecznej na temat wyklu-
czenia spotecznego wynika, iz ,katalog form wsparcia istniejacy w polskim prawie
i przewidziany do realizacji w Programie Operacyjnym Kapital Ludzki jest bardzo
szeroki i wyczerpuje zdecydowana wiekszo$¢ potrzeb oséb niepetnosprawnych”
(Stronkowski 2013: 29). Problemy dotycza przede wszystkim niewystarczajacego
wykorzystania istniejgcych instrumentéw, indywidualizacji wsparcia czy poprawy
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sposobu jego zapewniania. Chociaz proponowane przez Regionalny Osrodek Polityki
Spotecznej strategie przeciwdziatania wykluczeniu sg nastawione przede wszystkim
na dziatania instytucjonalne, to w kazdym z nich znajduja sie obszary, ktére mogtyby
zaanektowac organizacje samopomocowe. Mowa tu przede wszystkim o dziennych
ustugach wsparcia, w przypadku ktérych najwiekszym problemem jest brak ptyn-
nosci w przepltywie os6b niepelnosprawnych miedzy poszczegélnymi instytucjami.
Istotnym elementem budowania sieci systemu wsparcia, a przez to réwniez i ak-
tywizowania, jest szukanie i tworzenie powigzan instytucjonalnych. Proponowane
dziatania mieszczg sie w obszarze ekonomii spotecznej z ukierunkowaniem na or-
ganizacje mogace zaktadac spétdzielnie socjalne, prowadzi¢ warsztaty terapii za-
jeciowej czy inne centra aktywno$ci, bedace placéwkami rehabilitacji spoteczno-
-zawodowej dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. ,Budowanie tego
typu kompleksowych struktur wsparcia zapewni wieksza elastyczno$¢ dziatania
i mozliwos¢ dostosowywania wsparcia do zmieniajacych sie w czasie potrzeb oséb
niepetnosprawnych” (Stronkowski 2013: 32). Przyczyniaja sie one do normaliza-
cji warunkéw zycia os6b niepelnosprawnych, zwtaszcza w takich obszarach, jak:
aktywizacja, niezalezno$¢, autonomia, poszanowanie podmiotowosci i indywidual-
nych cech osoby niepelnosprawnej. Jednak petny udziat w zyciu spotecznym wig-
ze sie réwniez z tworzeniem i podtrzymywaniem relacji pozarodzinnych. Potrzebe
pozarodzinnych kontaktéw spotecznych u oséb niepelnosprawnych potwierdzaja
wyniki badan przeprowadzonych przez T. Z6tkowska (2004), informuja one o po-
ziomie kompetencji spotecznych w zaleznosci od poczucia wsparcia spotecznego.
Autorka objeta badaniami 20 mieszkancéw domu pomocy spotecznej - w wiekszo-
$ci ze zdiagnozowang gtebsza niepetnosprawnoscia intelektualng. Wyniki uzyskane
w obszarze wsparcia spotecznego sugerujg, ze najwieksza potrzebg, w tym zakresie
0s0b mieszkajgcych w instytucji jest zwiekszenie sieci ich kontaktéw spotecznych
- wyjécie poza rodzine, poza dom pomocy (Z6tkowska 2004). Jednak potrzeba ta
nie odnosi sie jedynie do os6b mieszkajacych w tzw. instytucjach totalnych. Szansa
na zaspokojenie potrzeb, w pewnym stopniu, jest udziat oséb niepetnosprawnych
w spotkaniach organizowanych przez grupy samopomocowe, takie jak wspélnoty
przyjazni czy stowarzyszenia os6b petno- i niepelnosprawnych oraz ich rodzin.

Wspolnota Burego Misia jako przyktad organizacji wspierajacej
funkcjonowanie dorostych oséb z gtebszg niepetnosprawnoscia intelektualng
oraz ich rodzin

W Polsce grupy samopomocowe masowo zaczety powstawac¢ po 1989 r., ale
niektoére z nadal istniejacych rozpoczety swoja dziatalno$¢ zdecydowanie weze$nie;j.
W 1983 r. w Krakowie powstata Wspdélnota Burego Misia, tzw. wspdlnota przyjaz-
ni os6b niepetnosprawnych intelektualnie i fizycznie - Burych Misiéw, ich rodzin
oraz petnosprawnych przyjaciét. Obecnie Wspoélnota, posiadajaca od 1989 r. status
prawny fundacji, jest organizacjg o zasiegu ogoélnopolskim. Ogniska lokalne znaj-
duja sie w Krakowie, Bytomiu oraz Poznaniu. Miejscem centralnym jest natomiast
Osada Burego Misia - gospodarstwo mieszczace sie na Kaszubach. ,Celem fundacji
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jest tworzenie i utrzymywanie bazy materialnej, stuzacej do udzielania schronie-
nia, opieki, rehabilitacji i rekreacji dla ludzi uposledzonych umystowo i fizycznie”
(http://www.buremisie.org.pl/fundacja.htm). Fundacja jest struktura podrzedna
wobec Wspoélnoty, a powstata gtéwnie przez wzglad na dodatkowe mozliwosci
finansowania organizacji pozarzadowej wpisanej do krajowego rejestru. Nazwa
Wspolnoty moze wydawac sie nietrafna w zderzeniu z faktem, ze cztonkami wspol-
noty sa przede wszystkim doroste osoby z gtebsza niepetnosprawnoscia intelektu-
alng. Jednak 30 lat temu, kiedy powstawato pierwsze ognisko lokalne, wiekszos$¢
tych dorostych byta jeszcze dzie¢mi. Wspdlnota powstata z potrzeby spotkania i to-
warzyszenia osobom niepetnosprawnym w codzienno$ci. Jako organizacja samo-
pomocowa powstata takze po to, by wspomdc rodziny oséb niepetnosprawnych -
otoczyc¢ je zainteresowaniem i stworzy¢ warunki do solidarystycznego zaspokajania
potrzeby bezpieczenstwa i przynaleznosci.

Doro$li z gltebsza niepelnosprawnoscia intelektualng potrzebujg wsparcia w dojrzewa-
niu do dorostosci. Potrzebujg osoby wspierajacej (czesto zwanej asystentem osobistym),
ktéra ma by¢ obok, nie narzuca¢ pomocy, nie wyreczaé, ale by¢ gotowa do wsparcia
w takim zakresie, jaki bedzie niezbedny (Byczkowska, Nosarzewska, Zyta 2003, s. 270).

Asystent tak naprawde staje sie przyjacielem swojego podopiecznego, zna go do-
brze, interweniuje w momentach, gdy jest to konieczne. Ich relacja zbudowana jest
na zaufaniu i réwnosci. We wspélnocie ci asystenci-przyjaciele sg okreslani mianem
Burych NiedZwiedzi. Sa to mtodzi ludzie, ktérych najlepiej charakteryzuja stowa:

nie jesteSmy specjalistami w dziedzinie zaspokajania potrzeb spotecznych oséb niepet-
nosprawnych. Nie potrafimy realizowa¢ zamierzen rzagdowych, wytycznych episkopatu,
znamy za$ droge do toalety, umiemy parzy¢ herbatki, kawki, piec ciastka (http://www.
buremisie.org.pl/bury_niedzwiedz.htm).

Dzieki ,nieprofesjonalnosci” asystentow wszelkie podejmowane dziatania sa wolne
od pedagogizacji i metodycznosci w czynnos$ciach codziennego zycia, a dzieki temu
wolne od podziatu na osoby wspomagane i wspomagajace. Towarzysze powinni by¢
osobami przygotowujacymi droge dla rozwoju osobowosci osoby z niepetnospraw-
noscig poprzez uwzglednienie w niej czynnikow rozwoju. Droge opartg na poszano-
waniu cech osobowosci, przyzwyczajen i do§wiadczen osdb, ktore sie wspiera i po-
budza do ,aktywnego dziatania i w miare mozliwos$ci niezaleznego funkcjonowania
w $rodowisku” (za: Z6tkowska 2005: 80).

Dziatania podejmowane w ogniskach lokalnych majg na celu zacie$nianie
wiezi miedzy poszczeg6lnymi cztonkami wspoélnoty. Dazenie do tworzenia grupy
wzajemnie za siebie odpowiedzialnych przyjaciot jest gtdbwnym celem spotkan.
Patrzac jednak szerzej, projektowane sytuacje wpisuja sie w wytyczne zawarte
w Karcie Praw Oséb Niepelnosprawnych, a idac dalej - widoczne sq w nich postu-
laty zwigzane z normalizacja $rodowiska zycia os6b niepelnosprawnych. Nalezy
tu wymieni¢ m.in.:
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— kierowanie sie w relacjach zasadg réwnosci, poszanowaniem autonomii i pod-
miotowosci, a takze podazaniem za zainteresowaniami i mozliwosciami uczest-
nikéw spotkan;

— wyj$cia do miejsc zwigzanych z Zyciem spotecznym i kulturalnym, takich jak:
kino, restauracja, kawiarnia, kregielnia, muzeum;

— wycieczki weekendowe oraz wakacyjny ob6z organizowany przez cztonkdéw
wspolnoty na terenie Osady Burego Misia;

— uczestniczenie w zyciu spotecznosci lokalnej (parafii);

— aktywno$c¢ obywatelska poprzez tworzenie harcerskiej druzyny Nieprzetartego
Szlaku.

Codzienne préby normalizacji warunkéw zycia oraz towarzyszenia podejmowa-

ne s3 w miejscu stworzonym przez cztonkdw wspolnoty - rodziny oséb niepeino-

sprawnych oraz ich petnosprawnych przyjaciét.

Osada Burego Misia powstata z troski o przyszto$¢ dorostych oséb niepeino-
sprawnych, ktérych rodzice czesto sami potrzebuja wsparcia. ,To zawsze miat by¢
dom, w ktérym nasz przyjaciel znajdzie ciepto i mito$¢ - poczuje sie kim§ waznym
i niezwyktym, kiedy straci swoich bliskich” (http://www.buremisie.org.pl/osada.
htm). Jest to alternatywa wobec proponowanych rozwiazan systemowych dla do-
rostych os6b z niepelnosprawnoscia. Osada, bedaca gospodarstwem rolnym, taczy
w sobie dom mieszkalny oraz miejsce pracy, dzieki zatozeniu spo6tdzielni socjalne;j.
Obecnie zyje w niej 20 oséb niepetnosprawnych oraz 14 petnosprawnych asysten-
téw. Wszyscy oni wywodza sie z ognisk lokalnych. Zycie w Osadzie wytyczaja potrze-
by jej mieszkancéw oraz cykl pér roku. Mieszkancy, wedtug wlasnych mozliwosci
i zainteresowan, pracujg na utrzymanie swojego domu. Produkuja sery, uprawiaja
warzywa, hoduja zwierzeta, pieka chleb, przygotowuja przetwory. Cze$¢ wtasnych
wyrobdéw sprzedaja sasiadom z okolicy oraz statym klientom z catej Polski. Za pod-
jeta prace otrzymuja wynagrodzenie, ktérym kazdy z nich zarzadza samodzielnie.

Czas wolny po pracy oraz spetnieniu codziennych domowych obowigzkéw
mieszkancy Osady spedzaja, wyjezdzajac na basen, do kina czy teatru, prébujac
swoich sit w pracowni plastycznej, odwiedzajac przyjaciét w ogniskach lokalnych.
Towarzyszenie staje sie tu wpatrywaniem w potrzeby i marzenia niepetnospraw-
nych przyjacioét, z uwzglednieniem, ze kazdy z nich jest ekspertem w swoim $wiecie.
Dlatego tez ,cata nasza troska skupiona jest na tym, by kazdy z prawdziwych gospo-
darzy tego miejsca - Burych Misiéw - czut sie kim$ waznym i cieszyt sie z tego, gdzie
zyje i jak” (http://www.buremisie.org.pl/osada_codziennosc.htm). Bure Misie,
mieszkajace w Osadzie, maja prawo o sobie stanowi¢, podejmuja decyzje zwigzane
z zyciem codziennym, ale tez ucza sie ponoszenia konsekwencji za swoje wybory.
Kazdy z nich jest jednak zobowigzany respektowac zasady panujace w spotecznosci,
w ktorej mieszka, oraz dbania o swéj dom.

Wielostronny rozwdj, przez codzienno$¢ doswiadczang we wspdlnocie réw-
nouprawnionych oséb, jest wynikiem wzajemnych oddziatywan miedzy asysten-
tem-towarzyszem, rodzicem-towarzyszem oraz niepelnosprawnym przyjacielem-
-towarzyszem. Temu towarzyszeniu przyswieca idea obecnosci i zachwytu:
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Planujemy i marzymy nie jak instytucja, ale jak cztowiek zachwycony swoim zyciem.
I staramy sie, ze wszystkich sit, ani na chwile nie straci¢ z oczu swoich twarzy, by wie-
dzie¢ jakie barwy, gesty, jaka praca, jaka zabawa, jaki upominek i jaka codzienno$¢ - jest
prawdziwym podarunkiem przyjazni. By - cho¢ inni nazywaja nas spotecznymi dzia-
taczami - ani przez chwile spotecznikiem sie nie czu¢ (http://www.buremisie.org.pl/
bury_niedzwiedz.htm).

Podsumowanie

Osoby niepetnosprawne, mimo posiadania praw nie tyle normujacych, co ukie-
runkowujacych dziatania rozlicznych instytucji i organizacji, wcigz funkcjonuja jako
grupa zagrozona wykluczeniem spotecznym lub grupa wykluczonych. Zmiana $wia-
domosci spotecznej zachodzi powoli i stopniowo, a jej rezultaty sg widoczne dzieki
temu, ze zostaje zapoczatkowana przez inicjatywy oddolne. Nimi wtasnie sg lokal-
ne grupy samopomocowe - znajgce swoich cztonkéw i ich potrzeby, nastawione na
zmiany dotyczace najblizszego srodowiska. Celem bowiem nie jest normalizowanie
ludzi, tylko normalizowanie warunkéw ich zycia.

Paradygmat normalizacji warunkoéw zycia rozszerza pole dziatania i odpowie-
dzialnosci o kolejne dziedziny Zycia spotecznego. Budowanie praktycznego syste-
mu wsparcia, dostosowanego do aktualnych potrzeb i mozliwosci osoby niepet-
nosprawnej, jej rodziny, powinno by¢ wpisane w Zzycie lokalnej spotecznosci - jej
kulturowo$¢, strukture i normy. Wspétpraca organizacji samopomocowych z lo-
kalnymi podmiotami edukacyjnymi, ekonomicznymi czy gospodarczymi stwarza
warunki do przeciwdziatania wykluczeniu spotecznemu, a takze do stopniowego
pelnego wiaczania os6b niepetnosprawnych w zycie najblizszego srodowiska.

Wspdlnoty rodzinne, sasiedzkie, lokalne, samopomocowe w najblizszym srodowisku
musza wiec stworzy¢ partnerski i negocjacyjny uktad we wzajemnych relacjach stu-
zacych ukazywaniu mozliwosci efektywnego zaspokajania potrzeb egzystencjalnych
i esencjalnych oséb mniej sprawnych i ich rodzin, jako srodowisk ludzi najbardziej po-
trzebujacych (za: Dykcik 2010: 188).

Zaspokajanie tych potrzeb moze sie odbywac¢ dwojako: indywidualnie badz solida-
rystycznie. Organizacje samopomocowe powstaja, poniewaz cze$¢ spoteczenstwa
nie jest w stanie zaspokaja¢ swoich potrzeb indywidualnie. Wsparcie kierowane
do rodzin i os6b niepelnosprawnych jest natury emocjonalnej, ale nierzadko tak-
ze materialnej. Daje ono poczucie bezpieczenstwa, ale tez stwarza mozliwosci do
samorozwoju. Grupa pozwala swoim cztonkom na poradzenie sobie z problemami
dnia codziennego i daje szanse na nowe, lepsze jutro (Sobierajski 2009). Dziatalnos$¢
organizacji wspierajacych funkcjonowanie dorostych oséb niepetnosprawnych i ich
rodzin faczy w sobie dazenia do normalizacji Srodowiska Zycia oraz podejmowanie
préb na rzecz przeciwdziatania ich spotecznemu wykluczeniu. Istotnym obszarem
zycia spolecznego staje sie zatem witaczanie sie os6b pelnosprawnych w dziatalnos$¢
na rzecz lokalnych grup samopomocowych, a takze stwarzanie mozliwosci praw-
nych i finansowych do rozwijania tego typu inicjatyw.
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Koncepcja towarzyszenia osobie niepetnosprawnej, ktéra przedstawiona
zostata na przyktadzie wspolnoty przyjazni, taczy w sobie elementy normaliza-
cji: humanizacje, indywidualizacje oraz wspieranie i pozytywna dyskryminacje.
Wspieranie osoby niepelnosprawnej do zycia jest zadaniem wymagajacym, ponie-
waz zaktada sie, Ze to wtasnie ona jest ekspertem w dziedzinie stanowienia o so-
bie. Rola pelnosprawnego asystenta-towarzysza jest podazanie za indywidualnymi
potrzebami, przy peinej akceptacji osoby - bez wzgledu na stopien jej ograniczen.
Asystencja rozumiana w ten sposéb wychodzi poza obszary pedagogiki specjalnej -
odwotuje sie do wartosci ludzkiego zycia oraz bogactwa przezy¢ zwigzanych z jego
odmienno$cia.
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Self-help organization as a form of support for adults with disabilities

Abstract

The uncertainty connected with the future of growing up people with mental disabilities
includes such areas of life as employment, creating a family, care, and finances. Caregivers
and therapists are asking themselves questions on how to raise their protégés while retaining
the balance between control and autonomy of functioning while passing through next steps
of life? How to support growing people with disability? What tasks to put before them? While
looking for answers to such questions, one should listen to the needs of the interested party,
to take their opinion into consideration and respect their right to self-determination. The
potential of disabled people is being put to work by self-help groups. The aim of their work
is to help adults with disabilities and their families as well as prevent social exclusion. Since
the 1980s. friendship associations are playing an important role in the area of self-help
organizations working in Poland.

This elaboration presents the work of the Brown Bear Community Foundation (“Fundacja
Wspdlnoty Burego Misia”) as an example of the described type of non-profit organization.
The essence of the community is relationality, described in literature as the concept of
companionship. It is an integral part of the process of normalizing the environment and
including disabled people into the life of the local community.

Keywords: self-help organization, adulthood of people with mental disability, the concept of
companionship, social support, social exclusion.





