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FUNDACIJA AVALON | PROJEKT SEKSON

fundacja

yavalon

Fundacja Avalon jest jedng z najwiekszych organizacji
pozarzadowych w Polsce pomagajgcych osobom
Z niepetnosprawnosciami i przewlekle chorym. Fundacja posiada

status Organizacji Pozytku Publicznego. Powstata w 2006 roku.

Fundacja oferuje pomoc w obszarze finansowym poprzez prowadzenie
subkont oraz umozliwianie zbiorek na platformie Helpuj.pl,
rehabilitacje w ramach projektu Avalon Active, zmiane postrzegania
seksualnosci i rodzicielstwa OzN w ramach projektu Sekson oraz
zmiane wizerunku sportu 0sob z niepetnosprawnosciami w ramach
projektu Avalon Extreme. Obecnie wspiera ponad 10 000 oséb z catej
Polski.

SEKSUALNOSC I RODZICIELSTWO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA
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Sekson to projekt Fundacji Avalon, ktdrego celem jest obalanie
stereotypow i mitdw, zwigzanych z seksualnoscig i rodzicielstwem
0sbb z niepetnosprawnoscig ruchowa. Powstat z potrzeby zmiany
i checi przetamywania spotecznego tabu.

W ramach projektu, organizowana jest co roku konferencja Sekson,
stanowigca forum wymiany wiedzy i doswiadczen w zakresie
niepetnosprawnosci, seksualnosci i rodzicielstwa dla OzN

i specjalistow. Dzielimy sie wiedzg prowadzac portal edukacyjny
sekson.pl, a takze zwiekszamy dostep do ustug medycznych dla
OzN, tworzac Mape Dostepnosci. Realnie wptywamy na sposéb

postrzegania 0sob z niepetnosprawnoscia.
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WSTEP

Badanie , Seksualno$¢ i rodzicielstwo 0sdb z niepetnosprawnoscig ruchowg” zostato przeprowadzone na
zlecenie Fundacji Avalon w ramach jednego z projektow fundacji — projektu Sekson. Zrealizowat je dom
badawczy SW RESEARCH. Fundacja Avalon od lat pomaga osobom z niepetnosprawnosciami, dostrzega i
rozumie problemy tej grupy spotecznej. W celu pogtebienia swojej wiedzy przeprowadzata diagnoze sytuacji

0sOb z niepetnosprawnoscig ruchowg w obszarze seksualnosci i rodzicielstwa.

Wyniki badania stuzg identyfikacji problemoéw i ich skali, a takze dalszemu rozwojowi projektu Sekson.
Pozwalajg wypracowac kierunki rozwoju i zaplanowac dziatania edukacyjne, ktérych gtdwnym celem jest
przeciwdziatanie marginalizowaniu 0sdb z niepetnosprawnoscig i umniejszania ich potrzeb w obszarze

seksualnosci.

Ponizsza publikacja jest drugg czescig raportu. Cze$¢ pierwsza jest dostepna TU.
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METODOLOGIA BADANIA

Badanie zostato zrealizowane w okresie od 12.2019 do 02.2020 przez SW RESEARCH Agencje Badan

Rynku i Opinii w Warszawie.

Zrealizowano zogniskowane wywiady grupowe (FGI) w pieciu frakcjach: kobiet z niepetnosprawnosciag
ruchowg, mezczyzn z niepetnosprawnoscig ruchowg, partneréw kobiet z niepetnosprawnoscig ruchows,

partnerek mezczyzn z niepetnosprawnoscig ruchowg, matek oséb z niepetnosprawnoscig ruchowa.

Przeprowadzono rowniez pogtebione indywidualne wywiady (IDI) z: ginekologami_zkami [3 wywiady] i
fizjoterapeutami_tkami [3 wywiady] oraz ojcami oséb z niepetnosprawnoscig ruchowg [3 wywiady] i

mezczyzng z niepetnosprawnoscig ruchowa [1 wywiad]. W badaniu tacznie wzieto udziat 31 respondentow.
Celem badania jest dokonanie analizy potrzeb 0sdb z niepetnosprawnosciami, ich partneréw/partnerek oraz

innych 0s6b z najblizszego otoczenia w zakresie dostepu do szeroko rozumianej wiedzy o seksualnosci, w tym

w aspekcie dostepnosci ustug zwigzanych ze zdrowiem seksualnym.
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KOBIETY | MEZCZYZNI
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 1/5

Rdzne aspekty zycia | rozwdj osobisty | akceptacja | tozsamos¢ poza niepetnosprawnoscia

Zaréwno mezczyzni jak i kobiety z niepetnosprawnosciami dostrzegajg wpltyw niepeitnosprawnosci na rézne aspekty ich zycia. Ograniczenia fizyczne,
wynikajgce ze stanu organizmu mogg negatywnie wpltywaé na jako$¢ zycia, jezeli otoczenie, przestrzen nie jest dostosowana do potrzeb oséb z

niepetnosprawnosciami. Jednak pojawienie sie niepelnosprawnosci moze miec rowniez pozytywny wptyw na rozwoj osobisty.

Niepetnosprawno$¢ ruchowa rozumiana jest jako pewien aspekt zycia, jeden z wielu, niekoniecznie dominujacy. Kluczowym czynnikiem w dojsciu do
takiej hierarchii jest pogodzenie sie ze swoim stanem, zaakceptowanie go jako faktu. Wowczas barierami okazujq sie czynniki zewnetrzne,
niezalezne od osoby z niepelnosprawnoscia. Najczesciej wymienianymi sg bariery architektoniczne, transport. Pojawienie sie takiej bariery sprawia, ze
jednostka zaczyna odczuwaé konsekwencje niepetnosprawnosci. W codziennym funkcjonowaniu niepelnosprawnosc¢ nie stanowi istotnego

elementu zycia dla badanych osob.

RESEARCH
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CYTATY A

, 0 ile mdj stan cie coraz bardziej pogarsza, to mdj rozwdj osobisty jako osoby, jako kobiety, jest coraz lepszy.”

»(...) tylko sg takie momenty, kiedy (...) bardzo mocno uderza mnie to, ze jestem niepetnosprawna, bo nie moge sie gdzies$

dostacé.”

,Niepetnosprawnos¢ to jest moj stan, w ktorym ja jestem, ktory jest ze mng troche rownolegle. S3 takie momenty, kiedy to

mnie jakby ukuwa.”
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KOBIETY | MEZCZYZNI
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 2/5

BARIERY PSYCHICZNE | KOMPENSACJA | UNIKATOWE DOSWIADCZENIE | ZALAMANIE

Poza barierami wynikajacymi z niedostosowania przestrzeni publicznej do potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami, wystepujg réwniez bariery psychiczne.
Trudnosci w zaakceptowaniu swojego stanu fizycznego mogg przektadac sie na sposdb myslenia o sobie. Pogodzenie sie z tym faktem pozwala spojrze¢ na
niepetnosprawnosc¢ jako sytuacje, w ktérej dane braki mozna kompensowac dzieki nowoczesnej technologii lub wsparciu oso6b trzecich.

Niepetnosprawnos¢ to tez rodzaj unikatowego doswiadczenia, niedostepnego osobom sprawnym. Doswiadczenie to moze stac sie ciekawg
opowiescig, zrodtem doswiadczen pozytywnych i negatywnych, ale zawsze niedostepnych dla innych. Dzielenie sie tymi doswiadczeniami stanowi

element wkiadu danej osoby w rozwoj nie tylko osobisty, ale spoteczny.

Osoby z niepetnosprawnosciami dostrzegajg jednak trudnos$¢ w odnalezieniu siebie w takiej pozytywnej narracji. Podkreslajg, ze nawet osoby dobrze
funkcjonujace maja momenty zatamania, bowiem niepelnosprawnosc to stan, w ktérym znajduja sie permanentnie, a otoczenie wokét nich

sie zmienia, generujgc nowe, nie zawsze pozytywne do$wiadczenia.

avalon

SEKSUALNOSC I RODZICIELSTWO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA x""se kson

RESEARCH




CYTATY B

,Niepetnosprawnosc¢ definiuje jako przede wszystkim blokade psychiczng, mentalng, emocjonalng, spoteczng i ta dalej.

W zadnym razie niepetnosprawnosc fizyczng, bo w ten czy inny sposdb niepetnosprawnosc¢ fizyczng mozna obejsé, sg od tego

ludzie.”

,Dla mnie niepetnosprawnos¢ jest tym, ze moge pokazac¢ swoj swiat osobom sprawnym, ktére nie majg stycznosci z osobami

niepetnosprawnymi na co dzien.”
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KOBIETY | MEZCZYZNI
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 3/5

POCZUCIE PRZYNALEZNOSCI | NIEPELNOSPRAWNOSC JAKO POZYTYWNE DOSWIADCZENIE | STYCZNOSC PRZESTRZENNA

Nie kazdy chce jednak utozsamiac sie z grupg osob z niepetnosprawnosciami. Nawet w momencie zaakceptowania wtasnej niepetnosprawnosci,
uczynienia z niej niejednokrotnie atutu lub trampoliny do rozwoju osobistego, postrzeganie srodowiska os6b
z niepelnosprawnosciami bywa negatywne nawet wsrod osob, ktore do niego nalezg. Gtdwng przyczyng jest roszczeniowos¢ tej grupy i

uznawanie niepetnosprawnosci za podstawowy czynnik budujgcy tozsamos¢.

Z drugiej strony, dzielenie podobnych doswiadczen moze zblizac i nie jest to zjawisko obserwowane tylko wsrdd osdb z niepetnosprawnosciami, ale
generalnie w spoteczenstwie. Podobne do$wiadczenia budujg podobny zasdb wiedzy, interpretacji réznych zjawisk, symboli, dzieki czemu komunikacja jest
utatwiona. Przebywanie w grupie rowiesnikow z niepeilnosprawnosciami, szczegélnie w wieku dojrzewania, moze miec¢ pozytywny wplyw
na rozwoj osobisty poprzez uzmystowienie sobie, ze nie jest sie ,innym”. W narracji badanych uderza fakt, ze styczno$¢ przestrzenng z innymi

osobami z niepelnosprawnosciami mozna uzyskac zazwyczaj tylko w miejscach i czasie wyznaczonym dla takich oséb np. specjalne obozy,

szkoty.
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CYTATY C

»,Zacznijmy od tego, ze ja sie z tg grupg nie utozsamiam. Dlatego, ze ja przeszedtem kilka etapow w zyciu, w tym etap bycia

roszczeniowym dupkiem, z ktérego wyrostem.”

,Zaczetam jezdzi¢ na obozy takie typowe dla mtodziezy, dla osob mtodych niepetnosprawnych. Dopiero wtedy zaczetam mieé

znajomych.”

,Teraz potowa albo ponad potowa moich przyjaciot to sg osoby z niepetnosprawnoscia.”
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KOBIETY | MEZCZYZNI
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 4/5

KULT SPRAWNEGO CIAtA | SAMODZIELNOSC | IZOLACJA | OBRAZ SAMEGO SIEBIE

W kontekscie spotecznych barier, zaréwno osoby z niepetnosprawnoscig wrodzong i nabytg, méwity o kulcie usprawniania ciata. Niezaleznie od potrzeb i
oczekiwan osobie z niepetnosprawnoscig ruchowa, zostaje narzucona koniecznosS¢ walki o wiekszg sprawno$¢ fizyczng. Nie zawsze skutki takich
dziatan sg pozytywne.

Problematycznym jest tez podejscie do oséb z niepetnosprawnoscia ruchowg jako jednostek zdolnych do samodzielnego podejmowania
decyzji i samodzielnego funkcjonowania. Zdarzajg sie przypadki ukrywania faktdw dotyczacych zdrowia przed samymi osobami z niepetnosprawnosciami
lub chronienia przed kontaktem ze $rodowiskiem, ktére nie jest znane i zdefiniowane jako przyjazne. Takie zachowanie bliskiego otoczenia moze
prowadzi¢ do negatywnych konsekwencji miedzy innymi w postaci braku umiejetnosci radzenia sobie w codziennych sytuacjach,
radzenia sobie z negatywnymi emocjami.

Funkcjonowanie w rodzinie w podobnym sposadb jak inni jej czlonkowie wplywa pozytywnie na obraz samego siebie, a takze przygotowuje
do samodzielnego funkcjonowania. Obowigzki domowe muszg by¢ jednak dostosowane do mozliwosci danej osoby.

RESEARCH
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CYTATY D

A wtasnie duzo [czasu] spedzitam na éwiczeniach, ktdre nie sg dla mnie efektywne w zaden sposdb.”
,Nie chce traci¢ zycia na to, zeby by¢ bardziej sprawng, skoro nie jest to mi do niczego potrzebne.”

»Moi rodzice ogdlnie traktowali mnie normalnie. Wiadomo, ze mam ograniczenia ruchowe, wiec moim obowigzkiem nie byto

wynoszenie Smieci, tylko wycieranie naczyn.”

,Do 19. roku zycia zytem sobie w takiej gtebokiej nieswiadomosci, r6zowa chmurka ciepetka, takie klimaty. (...) No i sie

wyjechato na studia, a jak sie wyjechato na studia to sie dostato w teb od zycia. To sie przerodzito w depresje.”
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KOBIETY | MEZCZYZNI
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 5/5

PRZESTRZEN PUBLICZNA | NEUTRALNY OBRAZ | OBECNOSC

W szczegodlnosci kobiety z niepetnosprawnoscig ruchowg podkreslaty znaczenie obecnosci figur os6b z réznymi niepetnosprawnosciami w
przestrzeni publicznej jako elementu edukacji spotecznej i normalizacji tego zjawiska. Negatywnie postrzegaty kampanie skierowane tylko do
0sob z niepetnosprawnosciami lub pokazujgce tylko osoby z niepetnosprawnosciami. Wskazywalty, ze jezeli chcemy, aby osoby te zaczety by¢ odbierane jako
czes¢ spoteczenstwa tacy sami jak inni, musimy pokazywac ich w taki sposdb np. jako jednych z wielu aktoréw grajgcych w danej reklamie. Skupianie sie

na niepeilnosprawnosci sprawia, ze budujemy tozsamosc¢ os6b z nig zyjacych tylko na tym jednym elemencie.

CYTAT A

,W ogdle nie jestem zwolenniczkg takich kampanii typowo skierowanych do niepetnosprawnych o niepetnosprawnych, bo my o
siebie wiemy. (...) W mojej ocenie najbardziej korzystne jest zrobienie z niepetnosprawnosci czegos naturalnego, co mimo
chodem gdzies sie pojawia”

son RESEARCH
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KOBIETY | MEZCZYZNI
NIEZALEZNE ZYCIE 1/2

NIEZBEDNA UStUGA | PRZYJACIEL vs. NIEWIDZIALNA POMOC | NIEDOSTOSOWANIE

Asystencja osobista jest roznie rozumiana przez kobiety i mezczyzn. Kazda z tych grup poskreslata jednak, ze taka ustuga jest niezbedna, aby osoba
z niepelnosprawnoscia mogta zy¢ w sposdb, w jaki uzna za dobry dla siebie.

Réznica w postrzeganiu asystencji polega na podejsciu do roli samego asystenta_ki. Kobiety sq sktonne patrze¢ na asystenta_ke jak na neutralng
osobe, swiadczaca konkretne ustugi. Oczekujg od niego/niej wykonywania zadan, nieoceniania ich potrzeb, bezemocjonalnego podejscia obu stron do
wspotpracy. Mezczyzni widzg w asystencie_ce kogos, kto z czasem moze zostac przyjacielem_k3a. Jego/jej zadaniem ma byc¢ nie tylko pomoc w

wykonywaniu konkretnych czynnosci, ale rowniez rozmowa, wsparcie. Asystent_ka moze by¢ rowniez zrédtem nowych kontaktow towarzyskich.
Polski system asystencji osobistej nie odpowiada na potrzeby osob z niepetnosprawnosciami. Jest zbyt mato elastyczny w kwestii godzin oraz

zakresu ustug np. w zakresie czynnosci higienicznych. Pozytywne przyktady wsparcia mozna znalez¢ na uczelniach, ale sg to ustugi $wiadczone tylko

studentom i tez tylko w zakresie czynnosci zwigzanych z przemieszczaniem sie na zajecia i uczestnictwem w zajeciach.

RESEARCH
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CYTATY E

,Ten kto$ ma by¢ moim przyjacielem, ma pomagac, ze mng rozmawiac.”

,W Danii wida¢, ze asystent jest tylko cztowiekiem, ktory jest z boku i on ma tylko wspiera¢ te czynnosci, ktére sg niezbedne

danej osobie, a nie robic¢ cos wiecej.”

,Chciatam kiedys skorzystac z asystenta z jednej organizacji pozarzagdowej i zapytatam czy jak na przyktad okaze sie, ze toaleta

jest niedostosowana i bede potrzebowata, zeby ktos mi pomadgt, to czy tez mi pomoze. Odpowiedziano, ze nie.”
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KOBIETY | MEZCZYZNI
NIEZALEZNE ZYCIE 2/2

POKUSA WtADZY | WSPOtZALEZNOSC | WYMIANA

Z tematem asystencji osobistej wigze sie zagrozenie checig kierowania zyciem osoby z niepelnosprawnoscia przez asystenta_ke. Taka obawe
wyrazaty gtéwnie kobiety. U niektdrych obawa ta wynikata z doswiadczenia podobnej relacji w domu, gdzie wsparcie w wykonywaniu réznych czynnosci

wigzato sie rowniez z podejmowaniem decyzji za nie.

Zaréwno kobiety jak i mezczyzni podkreslali role niezaleznego zycia w zdolnosci osoby z niepetlnosprawnosciami do satysfakcjonujgcego zycia.
Jednoczesnie jeden z uczestnikdbw wyrazit zdanie, ze nie nalezy mowi¢ tu o zaleznosci, ale rodzaju wspotzaleznosci, bowiem osoby z
niepetnosprawnosciami réwniez dysponuja pewnym zasobem wiedzy, doswiadczenia, niedostepnego innym jednostkom. Wsparcie w realizacji
codziennych czynnosci jest elementem wymiany spotecznej. Osoba z niepelnosprawnoscig otrzymuje pomoc w wykonywaniu danych

czynnosci, w zamian oferujgc inne zasoby.

RESEARCH
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CYTATY F

,W ekosystemie panuje symbioza — ja pomagam tobie, ty pomagasz mi.”

,[niezalezne zycie] to zmiana myslenia, ktéra przektada sie na wszystkie dziedziny zycia. Od myslenia specjalistéw, asystentéw —

kogokolwiek.”

,| to wiasnie oni [rodzice partnera — przypis autora] mi uswiadomili te blaski i cienie tej niezaleznosci, bo to, ze potrzebujesz

czyjej$ pomocy to wcale nie znaczy, ze ktos ci ma ustawiac zycie.”

So n RESEARCH
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KOBIETY | MEZCZYZNI
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 1/5

MEZCZYZNI | CIALO | EMOCJE | KOBIETY | SWIADOMOSC CIAtA | RELACJE | RELACJE RODZINNE

Seksualno$¢ jest pojeciem rdznie rozumianym przez osoby z niepetnosprawnoscig ruchowa. Dla mezczyzn jest to glownie zjawisko pojawiajace sie
w relacji z kobieta, bazujace na relacji fizycznej i emocjonalnej, psychicznej. Kobiety widzg je nieco szerzej, aczac seksualnos¢ rowniez z
poczuciem wiasnej atrakcyjnosci, Swiadomoscia ciala. Zatem mezczyZzni widzg seksualno$¢ jako relacje z druga osobg, zas kobiety jako relacje z

samg sobg lub drugg osoba.

Ze swiadomoscia ciala wigze sie rowniez aspekt relacji rodzinnych. Kobiety Zyjace z niepetnosprawnoscia majg $wiadomos¢ tego, jak podejscie
rodzicow do ich seksualnosci i ciata wptywa na ich stan. Brak akceptacji seksualnosci dziecka z niepelnosprawnoscia moze prowadzi¢ u niego

do zaburzenia poczucia wlasnej wartosci, zaburzenia poczucia bycia istotg seksualna.

Akceptacja niepelnosprawnego ciatla bywa trudna. Dlatego tak wazne jest, aby rodzice zdawali sobie sprawe z wplywu, jaki ich traktowanie

dorastajgcych dziewczyn z niepetnosprawnosciami ma na ich przyszte postrzeganie swoich ciat bedac dojrzatymi kobietami.
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CYTATY G

,To nie jest tylko akt fizyczny, bo to gtupie i ptytkie. Tylko to musi by¢ dwoje gteboko przekonanych do siebie, znajgcych sie

ludzi.”

,Mam ciezki problem jezeli chodzi o atrakcyjnos¢ w sensie ciafa i jakiejs tam Swiadomosci, bo jezeli ktos ci przez lata wmawiat,
ze do niczego sie nie nadajesz (...), a nagle sie kto$ pojawia, kto sie chce do ciebie zblizyé i ci méwi, ze ok, mato umiesz, ale w

sumie to mi nie przeszkadza, to tez jest straszny przewrdét w gfowie.”

, PO pracy z panig psycholog zaczetam powoli akceptowac swoje ciato.”
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SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 2/5

RODZINA | AKCEPTACJA | CIALO | ZRODtA WIEDZY | SPOLECZNE POSTRZEGANIE

Traktowanie dziecka z niepeilnosprawnoscia jako istoty seksualnej pozytywnie wptywa na jego/jej rozwdj osobisty i podejscie do swojej

seksualnosci.

Poza komunikatami ze strony bliskiego otoczenia, na akceptacje swojego ciala ma wptyw réwniez zdolno$s¢ do zaakceptowania swojego ciata.
Szczegdlnie dotyczy to osdb, u ktdrych niepetnosprawnos$é powoduje lub objawia sie deformacjami ciata. Brakuje takze zrdédetl informacji na temat
cielesnosci i seksualnosci osdb, ktérych ciata nie wpisujg sie w norme. Wiekszo$¢ podrecznikdw, specjalistycznej prasy, odnosi sie wytgcznie do

fizycznosci 0sob zdrowych.
Mezczyzni zauwazali jeszcze szerszy kontekst wptywajacy na definiowanie seksualnosci oséb z niepetnosprawnosciami. Na postrzeganie tego zjawiska

wplyw ma spotecznie dostepna wiedza, przekaz mediow, dostepnosc¢ do edukacji seksualnej czy religijnos¢. Nawet jezeli nie uswiadamiamy

sobie tego, nasza wiedza czesto jest ograniczona do tego, co jest spotecznie akceptowane i uznawane za normalne.
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CYTATY H

,Raz nawet, jako prezent, dostatam od mamy takg seksowng bielizne. Miatam wtedy 20 lat i to byto z jednej strony krepujace,

a z drugiej znak od niej, ze mam to rozwijac i to jest naturalne.”
»Moja fizycznosc¢ nie odbiegata tak bardzo od fizycznosci sprawnej kobiety, zebym miata problem ze znalezieniem informacji.”

,Mysle, ze seksualnos¢ wynika z wielu stron, nie tylko medycznej, ale tez Srodowiskowej, religijnych.”
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HETERONORMATYWNOSC | LGBT | PODWOJNA DYSKRYMINACJA | PLYNNA SEKSUALNOSC | ALTERNATYWNE FORMY

Ze spotecznym zasobem wiedzy i akceptacja wigze sie rowniez kwestia podwéjnej dyskryminacji osob nieheteronormatywnych
doswiadczajacych niepetlnosprawnosci. Niewiele méwi sie na ten temat, co wywotuje lek i obawe przed rozpoczeciem tego tematu u oséb, ktore takiej
podwdijnej dyskryminacji do$wiadczajg. Nalezatoby w debacie publicznej zaznaczy¢, ze zarowno homoseksualnos¢, biseksualnosé, jak

i heteroseksualnos$c¢ sg zjawiskami normalnymi.

Same osoby z niepetnosprawnosciami zdajg sie mie¢ duzg Swiadomosc faktu, ze ludzka seksualnos¢ jest ptynna i elastyczna. Seks nie byt rozumiany

tylko przez pryzmat stosunku genitalnego, ktory czasami dla osoby z niepetnosprawnoscig ruchowa nie jest mozliwy do odbycia.
Czasami zmiana sposobu realizowania potrzeb seksualnych moze byc¢ trudnym doswiadczeniem. Szczegdinie, jezeli wigze sie z tym pojawienie

sie niepetnosprawnosci lub postepujgca niepetnosprawno$é. Potrzebne sg wiarygodne zrédta informacji dla oséb, ktdre poszukujg alternatywnych form
realizowania potrzeb seksualnych, co zapewnitoby bezpieczeristwo. Obecnie brakuje takich zrodet.
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CYTATY |

,0soby niepetnosprawne, ktdre sg nieheteronormatywne, nalezg do spotecznosci LGBT bojg sie, ze zostang wysmiane.”

,Powiedzmy, ze tak zwana normalna seksualnos$¢ mnie nie interesuje. Mnie interesuje seksualnos$¢ nienormatywna,

a mianowicie BDSM.”

,Ja uwazam, ze powinna zosta¢ powotana ekipa, instytucja, ktéra bedzie autorytetem w dziedzinie tej nienormatywnej

seksualnosci, bo mtodzi ludzie, wkraczajgcy w ten Swiat, mogg sobie bardzo tatwo zrobi¢ krzywde.”
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ROZMOWY | SEKSUALNOSC | RODZINA | KONTROLA | ZAUFANIE

Nalezy unika¢ jednak sytuacji, kiedy o seksualnosci 0séb z niepetnosprawnosciami méwi sie jak o ciekawostce. Nie sprzyja to normalizacji dyskusji na ten
temat i plasuje seksualnos¢ oséb z niepetnosprawnosciami w granicach marginesu. Trzeba podkresli¢, ze osoby z kazdq niepetnosprawnoscia sa

istotami seksualnymi i tak nalezy je traktowac.

Z punktu widzenia kobiet istotng kwestig jest rowniez mozliwos¢ kontrolowania sytuacji w trakcie kontaktu z mezczyzna, szczegdlnie jezeli nie jest
to osoba dobrze znana. W przypadku oséb z ograniczong zdolnoscig do samodzielnego poruszania sie kwestia zaufania jest bardzo istotna. Czasami

konieczno$¢ zaufania drugiej osobie wywotuje niepokdj i blokuje zachowania.

CYTATY J

,U mnie [rodzice] tak sie podzielili, ze jak miatam jakies pytani z tym [seksualnoscig] zwigzane, to poszta do mamy. Ona nie stronifa od tego,
siadata, rozmawiata ze mng. Natomiast jak tata ustyszat strzepek rozmowy, to potem podstuchatam: po co ty jej mdéwisz, przeciez jej sie to nigdy
w zyciu nie przyda.”

»,Dla niej to jest taka bariera, ze po prostu do pewnego momentu, do ktdrego ona jest w stanie kontrolowac sytuacje, no to jeszcze sie rozwija.
Potem jakby zatrzymuje, bo ona musi mu bardzo zaufa¢, zeby co$ poszto fizycznie.”

avalon
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SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 5/5

MACIERZYNSTWO | AUTONOMIA | HOLISTYCZNE PODEJSCIE | OJCOSTWO | ASYSTENCJA SEKSUALNA

W kwestii macierzynstwa kobiet z niepetnosprawnosciami mozna przywota¢ dwa gtdwne postulaty: akceptacji autonomii kobiety jako podmiotu
samodzielnie decydujacego o swoim ciele i checi posiadania potomstwa oraz postulat bardziej holistycznego podejscia do kwestii
macierzynstwa kobiet z niepetnosprawnosciami. Istotne jest rowniez dopasowania form leczenia do decyzji prokreacyjnych kobiety.

U mezczyzn mozna zaobserwowac rézne podejscie do ojcostwa. Wystepowat zardwno strach przed posiadaniem dzieci, niekoniecznie zwigzany z
niepetnosprawnoscig, nieche¢ do zmiany stylu zyciu. Niepetnosprawnos¢ wydaje sie by¢ czynnikiem drugorzedowym w kwestii podejmowania

decyzji o posiadaniu dzieci, jednak nadal jest to kwestia wazna, szczegdlnie w aspekcie mozliwosci dziedziczenia choroby.

Temat asystentury seksualnej jest znany osobom z niepetnosprawnoscig ruchowg. Nawet jezeli nie byliby zainteresowani korzystaniem z takich ustug w

wiekszosci przypadkéw padata deklaracja, ze ustuga taka powinna by¢ dostepna. Bariera pojawienia sie tego rodzaju ustug w Polsce jest
mentalnos¢ Polakoéw.
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CYTATY K

,Czutabym sie duzo bardziej komfortowo i wtedy pewnie tez bym podjeta takg swiadomg decyzje, wiedzac, ze jesteSmy w

stanie stworzy¢ taki zespot specjalistow, ktérzy bedg sie opiekowali mng i dzieckiem.”
,Generalnie dzieci chcemy (...). Jest tez kwestia tego, ze jezeli ja bede chciata zajs¢ w cigze to musze odstawic leki.”

,Dopodki poswiecenie dla niego [dziecka] czasu, uwagi, kosztéw finansowych, jakis tam moich zachcianek, bedzie wywotywato

zgrzyt, to do tego momentu absolutnie dzieci miec nie chce.”
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REHABILITACJA| ELASTYCZNOSC

FINANSE | MENTALNOSC | DYSKRYMINACIA

Stuzba zdrowia oceniana jest przez osoby z niepetnosprawnosciami raczej negatywnie. Problemem jest jej niedofinansowanie i brak elastycznosci

w dostepie do réznych ustug. Przede wszystkim mowa tutaj o rehabilitacji, z ktorej niektdrzy chca skorzystaé, ale czas oczekiwania jest zbyt dtugi.

W kontekscie niepetnosprawnosci, istotny jest brak wiedzy personelu medycznego o ustugach przystosowanych do réznych potrzeb.
Zdarza sie, ze same osoby chore muszg pozyskiwac wiedze na temat np. karetek przewozgcych osoby poruszajgce sie na wdzkach elektrycznych.
Personel medyczny nie zawsze dysponuje takg wiedzg i nie wykazuje inicjatywy, by ja pozyskac.

W kwestii dostepnosci gabinetéw ginekologicznych, sytuacja w Warszawie poprawia sie. Kwestiag problematyczng pozostaje nastawienie personelu
medycznego. Kobiety doswiadczajg dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnosc¢. Przejawia sie to w komentarzach dotyczacych posiadania dzieci

lub checi posiadania dzieci oraz aktywnosci seksualnej. Chociaz mozna znalez¢ pozytywne przykiady, doswiadczenie nieodpowiedniego
traktowania jest na tyle silne, ze dominuje narracje o stuzbie zdrowia.
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CYTATY L

»,Za dtugo sie czeka na rehabilitacje.”
»[sfuzba zdrowia] musiataby by¢ mocno dofinansowana, bardzo dostepne wszelkie formy pomocowe, rehabilitacyjne.”

W szpitalu MSW lekarz podszedt do mnie normalnie, na zasadzie, ze jestem kobietg, to moja decyzja, to jest moje prawo.

Natomiast w wielu miejscach od lat stykatam sie z dyskryminacjg, bo jestem na wdzku, bo jestem chora.”
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Dla 0sdb zyjacych z niepetnosprawnoscia ta definiowana jest jako czynnik wptywajacy na zycie. Wplyw ten moze by¢ negatywny, w postaci barier,
lub pozytywny, jako czynnik rozwoju osobistego lub doswiadczenie niedostepne dla innych oséb. Negatywne dos$wiadczenia zwigzane sg gtéwnie z
niedostosowaniem przestrzeni publicznej do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscig ruchowg i trudnoscia w zaakceptowaniu swojego stanu. Nie jest to
jednak istotny element tozsamosci. Istotne jest to, ze nawet osoby dobrze funkcjonujgce na co dzien miewajg chwile zatamania i potrzebujg wéwczas
wsparcia. Stycznos¢ przestrzenna z innymi osobami z niepetnosprawnosciami w odpowiednim momencie moze pomdc zaakceptowac fakt istnienia
niepetnosprawnosci. Jezeli chcemy, zeby to zjawisko byto postrzegane jako co$ neutralnego, trzeba méwic o nim w ten sposdb i prezentowac je w mediach,
kampaniach spotecznych w ten sposéb. Osoby z niepelnosprawnosciami muszg byC postrzegane jako autonomiczne, zdolne do podejmowania

samodzielnych decyzji, niezalezne.

Duzy wptyw na sposob widzenia swojej niepetnosprawnosci ma najblizsze otoczenie, w szczegodlnosci rodzice. Nalezy da¢ réowniez tym osobom
wybdr w zakresie usprawniania swojego ciata — nie kazdy chce i potrzebuje tego. Niepetnosprawnos$¢ nawet w oczach oséb nalezacych do tej grupy bywa
postrzegana negatywnie przez pryzmat stawianych oczekiwan i roszczen. Wsparcie ze strony otoczenia powinno by¢ postrzegane jako rodzaj

umowy spotecznej — moje ciato nie jest zdolne do wykonywania wszystkich czynnosci, ale méj umyst tak i to jestem w stanie zaoferowac innym.
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Osoby z niepetnosprawnoscig ruchowg odczuwajq potrzebe bycia niezaleznymi jednostkami. Duze znaczenie w tej kwestii ma sposéb wychowania,
przydzielania obowigzkéw zgodnych z umiejetnosciami, nieoddzielania mtodej osoby z niepetnosprawnoscig od obowigzkéw i odpowiedzialnosci.

Chociaz oczekiwania wobec asystentéw_ek osobistych s3 rdzne, na pewno taka ustuga powinna by¢ dostepna w duzo wiekszym zakresie niz
teraz w Polsce i na bardziej elastycznych zasadach. Kobiety widzg asystenta_ke jako ,niewidzialng pomoc”, mezczyzni sg bardziej sktonni traktowac takg

osobe jak przyjaciela. W relacjach z asystentem_kg wazne jest, aby ten/ta nie podejmowat decyzji za osobe z niepetnosprawnoscia.
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W kwestiach zwigzanych z seksualnoscig rowniez wida¢ istotne réznice w podejsciu kobiet i mezczyzn z niepelnosprawnoscia. Mezczyzni definiujg
seksualno$¢ przez pryzmat relacji z innymi, gtdwnie kobietami. Kobiety za$ widzg jg réwniez jako rodzaj relacji z samg sobg, swoim ciatem.
Z punktu widzenia zwalczania dyskryminacji wazne jest réwniez podkreslenie istnienia zjawiska podwoéjnej dyskryminacji osoéb
nieheteronormatywnych.

Dla kobiety zaakceptowanie wygladu niepetnosprawnego ciata bywa trudne. Wazne w tej kwestii sg relacje z bliskim otoczeniem. Brak akceptacji
seksualnosci kobiety z niepelnosprawnoscia przez rodzicéw wptywa negatywnie na jej tozsamos¢ ptciowg i seksualng. To bardzo wazne aby rodzice
mieli $wiadomos$¢ jak ogromny wptyw na obraz samej siebie majg zdania wypowiadane przez nich. W polskich domach w ogdle rzadko rozmawia sie

o seksualnosci i rzadko edukacje seksualng mtodzi ludzie wynoszg z domu.

Na postrzeganie seksualnosci 0sob z niepetnosprawnosciami ma réwniez znaczacy wptyw kontekst spoteczny, kulturowy, religijny. To réwniez istotny
czynnik, ktéry zdaniem badanych nie pozwolitby na pojawienie sie w Polsce ustug asystentéw seksualnych. Zdaniem kobiet brakuje réwniez rzetelnej

wiedzy na temat potrzeb kobiet z niepetnosprawnosciami, ktdre czynig ich ciata odbiegajgcymi od normy przedstawianej w ksigzkach czy prasie naukowe;j.
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W kontekscie seksualnosci 0sob z niepetnosprawnosciami trzeba pamieta¢ rowniez jak ptynna i elastyczna jest ludzka seksualno$¢. Osoby z roznymi
niepetnosprawnosciami ruchowymi sg w stanie realizowaC swoje potrzeby seksualne, ale czasami w sposdb, ktory odbiega od zazwyczaj przyjetych
scenariuszy seksualnych. W przypadku kobiet, dostrzezona zostata réwniez obawa o brak kontroli nad sytuacja realizacji potrzeb seksualnych. Wymaga
to duzego zaufania do osoby trzeciej.

Mezczyzni czesciej niz kobiety z niepetnosprawnosciami majg poczucie, ze decyzja o posiadaniu potomstwa jest ich autonomiczng. Personel
medyczny oraz bliskie otoczenie roszczg sobie czasami prawo do wyrazania opinii w tym temacie w imieniu kobiet lub w skrajnych przypadkach starajg sie

wplywaé na ich decyzje. Kobiety potrzebuja poczucia niezaleznosci, a od personelu medycznego oczekujg profesjonalnej i holistycznej

opieki.
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KOBIETY | MEZCZYZNI
PODSUMOWANIE - StUZBA ZDROWIA

W temacie stuzby zdrowia istotnymi aspektami s3 niedofinansowanie systemu opieki zdrowotnej, co przektada sie na dtugie terminy oczekiwania
na rehabilitacje.

Problemem jest réwniez brak elastycznosci w dostepie do ustug.

Personelowi medycznemu czasami przypisuje sie stereotypowe podejscie do niepelnosprawnosci, a czasami brakuje mu wrecz wiedzy
na temat ustug dostosowanych do potrzeb osdb z niepelnosprawnoscia ruchowa (np. dostosowana karetka).
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PARTNERKI | PARTNERZY
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 1/4

BARIERY | OGRANICZENIE | KONSEKWENCJE NIEPEENOSPRAWNOSCI | WIELE POZIOMOW NIEPEENOSPRAWNOSCI

Zaréwno partnerki jak i partnerzy dostrzegajg wielowatkowos¢ niepeinosprawnosci. U partnerek na pierwszy plan w narracji wysuwa
sie niepelnosprawno$¢ rozumiana jako bariera fizyczna, niemozno$¢ wykonywania danych czynnosci. Pozostate kwestie, takie jak zdrowie

psychiczne, finanse, zmiana stylu zycia jawig sie jako konsekwencje nie poradzenia sobie z kwestig fizyczng.

W przypadku partnerow czesciej narracja o niepeinosprawnosci prowadzona jest rownolegle, wielotorowo. Postrzegajg to zjawisko

na poziomach: fizycznym, psychicznym, spotecznym, finansowym, nie rozgraniczajac jednoznacznie.

W narracji partnerek najczesciej pojawia sie watek zycia domowego i rehabilitacji. Partnerzy patrzg na niepetnosprawno$¢ jako zjawisko
wplywajgce na szerszy kontekst zycia kobiet z niepetnosprawnosciami. Niepetnosprawnos¢ jawi sie jako konsekwencja wielu czynnikow:
fizycznych, psychicznych, relacji z bliskim otoczeniem, dostosowania przestrzeni do potrzeb o0séb z niepetnosprawnosciami. Nawet na poziomie

indywidualnym dostrzegaja wpltyw innych, na przykiad bliskiej rodziny, na postrzeganie niepetnosprawnosci przez swoje partnerki.
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CYTATY L

,Jest to pewne ograniczenie ruchowe, ale bardziej ruchowe niz psychiczne ograniczenie.”
,Warstwa tego, jak ja na nig patrze, warstwa, ktora jest widziana oczami mojej partnerki i ostatnia, warstwa spoteczna.”

»,Nagle okazuje sie, ze to moze by¢ nie do przeskoczenia i przy catej zyczliwosci tego srodowiska i checi pomocy, to mimo

wszystko szukanie kibla w budynku korporacyjnym jest troche uwtaczajace.”
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NORMY SPOLECZNE | EDUKACJA | PRACA | OPIEKA | ZMIANA STYLU ZYCIA | PRZEMOC | INFANTYLIZACIA

W narracjach obu grup niepeinosprawnos¢ pojawia sie jako czynnik blokujacy funkcjonowanie w sposob zgodny z normami spotecznymi
lub dotychczas przyjetym schematem (edukacja, kariera, rodzina).

Niepetnosprawno$¢ negatywnie wptywa na mozliwosci zawodowe, zarowno osoby z niepetnosprawnoscia, jak i jego/jej partnera_ki. Czesciej w relacjach
kobiet pojawiat sie watek rezygnacji z pracy zawodowej na rzecz opieki nad niepelnosprawnym partnerem lub pozyskiwanie srodkéw na jego
leczenie i rehabilitacje.

Pojawienie sie niepetnosprawnosci bywa tez przyczyng zmiany statusu rodziny. Wptywaja na to kwestie finansowe oraz zmiana stylu zycia.

W perspektywie partnerek czesto pojawiata sie rowniez przemoc ze strony partnera jako konsekwencja pojawienia sie niepetnosprawnosci. Dochodzi

tez do infantylizacji mezczyzny jako osoby z niepelnosprawnoscia.

Przemoc ze strony partnera, rzadziej partnerki, przejawia sie w braku checi kontaktu z innymi osobami (wyrazanej w sposob werbalny, uzywajac
przeklenstwa) lub w formie fizycznej i psychicznej przemocy wobec partnerki.

RESEARCH
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CYTATY M

,| jakby to legto teraz w gruzach, ona nie jest w stanie na rowerze jezdzi¢, nie jest w stanie biegac, to wiadomo, ale nawet w

domu kwestia wejscia do wanny, to tez musze jej asystowac.”
»Szukam rozwigzan, nie siedze w domu. Jestem na urlopie, posSwiecam sie, szukam pieniedzy na rehabilitacje.”

,M0j maz jest rowniez wtasciwie ode mnie uzalezniony, jeszcze oprdocz tego doszta do tego ciezka depresja i wtasciwie jest

niepetnosprawnym duzym dzieckiem w tej chwili.”

SEKSUALNOSC I RODZICIELSTWO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA \)—15 e ksaslﬁ
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PARTNERKI I PARTNERZY
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 3/4

KONTAKT Z INNYMI | AGRESJA | POCZUCIE SPRAWCZOSCI | MESKOSC | EMOCIE | AKCEPTACIA

W relacji jednej z partnerek przemoc byla usprawiedliwiana, relatywizowana. M3z jako osoba stosujgca przemoc fizyczng nie byt postrzegany
jako zrodio przemocy. Zrédtem przemocy miata byé niepelnosprawnosé, frustracja zwigzana z ograniczeniami, zaburzenia funkcjonowania mézgu
spowodowane operacjami.

Przemoc pojawia sie rdwniez w watku zwigzanym z opiekg nad mezczyzng z niepetnosprawnoscia. Poczucie braku sprawczosci, wptywajace na poczucie
meskosci, wlasnej wartosci, w konsekwencji doprowadza czasami do wybuchu agresji w postaci agresji stownej. Kobiety nie kwestionujg wartosci
partnera jako mezczyzny po pojawieniu sie niepetnosprawnosci. Poczucie braku i straty silniejsze jest w partnerach i to oni nie potrafig poradzic¢

sobie z emocjami, ktdre w takiej sytuacji sie pojawiaja.

CYTATY N

»Jest bardzo wulgarny, potrafi by¢ agresywny ale tez ma problemy z pamiecia i, na przyktad, s3 momenty, ze nawet jezeli jest agresywny, to on za
5 minut o tym nie pamieta.”

,Obarcza odpowiedzialnoscig gtdwnie mnie, za wszystko co mu sie w domu nie uda...”

,Ja staram sie zachowywac tak, jak wczesniej, ale jest caty czas krzyk, caty czas jest zto$¢, ja nie wiem dlaczego, moze dlatego, ze ona chciata nadal
pracowad.”

RESEARCH
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PARTNERKI I PARTNERZY
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 4/4

NASTAWIENIE SPOLECZNE | LITOSC | BRAK WIEDZY | AKCEPTACJA | STYCZNOSC PRZESTRZENNA

Partnerzy_ki dostrzegajg réwniez spoteczne nastawienie do niepelnosprawnosci zwigzane z poczuciem litosci. Oni nie postrzegajg
niepetnosprawnosci bliskiej im osoby jako zjawiska wywotujgcego litosé. Brak spotecznej wiedzy na temat niepetnosprawnosci, umiejetnosci
zachowania neutralnej postawy wobec niej, obcowania w sposdb naturalny z osobami z niepetnosprawnosciami zdaniem badanych wynika¢ moze z braku
spotecznej stycznosci z niepetnosprawnosciq. W bliskim otoczeniu (rodzina, sgsiedztwo) te relacje sg inne. Przestrzenna styczno$¢ prowadzi do

normalizacji stosunkow.

W obu grupach, nie zawsze wprost, ale padaty stowa dotyczace stopnia akceptacji r6znego rodzaju niepetnosprawnosci. Niepetnosprawnosé
ruchowa spotecznie postrzegana jest przez pryzmat zewnetrznych jej konsekwencji — gtdwnie barier architektonicznych. Sposob funkcjonowania osdb z
niepetnosprawnoscia intelektualng jest trudny do zrozumienia dla osob niedoswiadczajacych jej w swoim bliskim otoczeniu, co wywotuje

dyskomfort, niepewnosc.

CYTATY N

,Zyjemy w duzym miescie, wiec trudnosci techniczne sg stosunkowo niewielkie, ale mentalno$é ludzka jest taka jest i osoby
z niepetnosprawnosciami, mimo tego, ze sg doroste, w petni wtadz umystowych, to traktowane sg czasami jak dzieci przez ludzi.”

»L-..] i stysze: ojejku wspotczuje panu.”
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PARTNERKI | PARTNERZY
NIEZALEZNE ZYCIE 1/2

WSPARCIE | ASYSTENCJA A RELACJE W ZWIAZKU | AKCEPTACJA ASYSTENCIJI | WSPARCIE PSYCHICZNE

Asystencja osobista postrzegana jest przez osoby partnerskie jako forma wsparcia nie tylko dla osob z niepelnosprawnosciami, ale rowniez
dla ich najblizszego otoczenia. Pozwala zachowa¢ dobre stosunki w zwigzku, bez wchodzenia przez partnera lub partnerke w role opiekuna_ki.
Daje szanse na utrzymanie satysfakcjonujacego zycia seksualnego.

Asystencja powinna wystepowaé w dwdch formach: statej, codziennej asystencji wtgczajgc w to czynnosci higieniczne i okazjonalnej asystencji
np. przejazd, zakupy, sprzatanie.

Partnerzy_ki zauwazajg réwniez trudnosci, jakie wigzg sie z asystencjg. Osoba z niepetnosprawnoscia musi akceptowac i czu¢ sie dobrze

przy asystencie_ce. W przypadku asystencji statej, asystent_ka nie powinien_na zmieniac sie zbyt czesto. Powinna by¢ jednak taka mozliwos¢,

jezeli ktoras ze stron nie czuje sie komfortowo w danej relacji. Asystencja jawi sie bowiem nie tylko jako wsparcie w wykonywaniu danych czynnosci,
ale rowniez wsparcie psychiczne. Jednoczesnie wymagane jest, aby asystent nie oceniat pod wzgledem moralnym présb osoby z niepetnosprawnoscia,
pozostawat neutralny.

RESEARCH
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CYTATY O

,Tak naprawde, to jestem taka kulg na tarncuchu.”

,Dobra asystencja zapewnia komfort psychiczny obu stronom w zwigzku.”
,Przychodzg i rece im sie trzesg, i sie bojg, ale sg na przykfad takie osoby, ktore uwielbia.”

,Rozmawiatem kiedys z mojg partnerka na temat asystencji jako takiej i ona powiedziata, ze dobry asystent jest taki, ktory

Swiadczac asystencje, wytgcza swojg moralnosé.”

NALNOSC’ I RODZICIELSTWO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA \)7‘5 e ksc'slﬁ
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PARTNERKI | PARTNERZY
NIEZALEZNE ZYCIE 2/2

ASYSTENT A POMOC RODZINY | OBOWIAZEK OPIEKI | TOZSAMOSC SEKSUALNA

Zaréwno w przypadku partneréw, jak i partnerek, pojawiat sie watek swiadczenia ustug opiekunczych i asystenckich przez osoby z bliskiego
otoczenia. Miatoby to zapewni¢ komfort psychiczny osobie wymagajgcej wsparcia.

Postrzeganie najblizszego otoczenia jako bedgcego w obowigzku sprawowac opieke jest czestym watkiem. W szczegdlnosci dotyczy to partnerek,
ktore potrafig dostosowaé cate swoje zycie, aby wspieraC bliskg osobe. W relacjach niektorych pojawiata sie che¢ powrotu do pracy, stylu zycia
prowadzonego zanim u meza pojawita sie niepetnosprawnosc.

W przypadku zaréwno partnerek, jak i partneréw, asystencja osobista postrzegana jest jako element wspierajacy utrzymanie tozsamosci istoty

seksualnej, atrakcyjnej w oczach wiasnych jak i oséb bliskich. Oddzielenie relacji w zwigzku od czynno$ci zwigzanych z higieng miatoby dawac takg

mozliwos¢.
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CYTATY O

»,Przesadzam [go], pomagam [mu] w réznych czynnosciach, i on wtedy nie dzwoni po panie, bo jestem ja.”

,Asystenta? Mamy bardzo duzo znajomych i kazdy pomaga jak moze, wystarczy zadzwonié.”

»[asystent powinien wykonywac czynnosci], pielegnacyjne i intymne, bo wtedy nie ma tej bariery miedzy bliskimi, gdzie gtéwnie

mezczyzni moim zdaniem odczuwajg to jako ujme.”

SEKSUALNOSC I RODZICIELSTWO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA \)—15 e ksaslﬁ
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PARTNERKI | PARTNERZY
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 1/5

INTYMNOSC A SEKS | POTRZEBY FIZYCZNE | PSYCHICZNE | ZABURZENIA TOZSAMOSCI SEKSUALNEJ | PLEASURE OF CARE

Narracja partnerow i partnerek o seksualnosci na pierwszy rzut oka moze wydawac sie odmienna. Partnerki w swoich wypowiedziach skupiaty sie
na relacjach opartych na intymnosci, nie akcentujac sfery cielesnej. Partnerzy moéwili o seksualnosci jako potaczeniu potrzeb fizycznych
i emocjonalnych. Nalezy jednak doda¢, ze przywotujgc konkretne sytuacje realizacji potrzeb seksualnych, omawiali réwniez kwestie fizyczne.

W obu grupach silniej akcentowana byta zaleznos¢, poczucie atrakcyjnosci i wysokiej samooceny od poczucia niezaleznosci i sprawczosci.
Im wieksza zalezno$¢ od partnera i bliskiego otoczenia, tym silniej akcentowany problem w sferze zycia seksualnego. Partnerzy i partnerki nie dostrzegali
u siebie takiej zaleznosci — konieczno$¢ pomocy w roznych czynnosciach codziennych i higienicznych nie wplywat na postrzeganie

partnerow jako mniej lub bardziej atrakcyjnych seksualnie.

Zmiana sposobu realizowania potrzeb seksualnych nie jest postrzegana jako zjawisko negatywne. Realizacja potrzeb seksualnych bywa postrzegana, jako
forma rehabilitacji (pleasure of care). Nie w kazdej parze jest jednak otwartos¢ do rozmdéw na temat seksualnosci. Najczesciej wynika to z zaistnienia

innych problemodw, ktore nierozwigzane stanowia bariere w komunikacji.
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CYTATY P

LJezeli idziemy do tdzka, to chcac by¢ dla mnie atrakcyjng, nie pozwalata sobie mysleé o tym, ze to ze jg wsadze pod prysznic.”

,U meza masaz stop jest niesamowitym doznaniem, bo czuje, ze cos mu wraca.”

,Wie Pani, dla mnie seksualnos¢, to nie musi byc koniecznie zblizenie. To wystarczy dotyk, usmiech, dobre stowo... To nie musi

by¢ zblizenie seksualne, to sg dwie rdzne rzeczy, zaczynamy to w pewnym momencie rozgraniczac.”
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PARTNERKI | PARTNERZY
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 2/5

NASTAWIENIE PSYCHICZNE | PRZEMOC A ZYCIE SEKSUALNE | ATRAKCYINOSC | ZAZDROSC

Zarowno wsrod kobiet, jak i wsrdd mezczyzn, problemem w realizacji potrzeb seksualnych w sytuacji, kiedy jedna z osdb jest osobg niepetnosprawng
ruchowg, czesto jest psychika osoby z niepetnosprawnoscia. Postrzeganie swojego ciata jako nieatrakcyjnego, niezdolnego do zaspokojenia potrzeb
drugiej osoby, wstyd zwigzany z koniecznoscig korzystania z pomocy przy czynnosciach higienicznych, doprowadzajg do sytuacji zaniechania realizowania
potrzeb seksualnych. Wyjsciem z takiej sytuacji moze by¢ rozmowa, czasami wspierana przez specjaliste_ke.

Pojawienie sie przemocy w zwigzku nie oznacza zaniechania Zycia seksualnego. W narracji kobiety, ktdéra doswiadcza zaréwno przemocy

psychicznej, jak i fizycznej, partner nadal pozostaje atrakcyjny fizycznie i seksualnie, a ich zycie seksualne oceniane jest jako dobre.

Partnerzy i partnerki postrzegaja bliskie sobie osoby z niepetnosprawnoscia jako atrakcyjne. Wsrdd partnerek bliski kontakt mezczyzn

z zenskim personelem medycznym czasami wywotuje uczucie zazdrosci, ktdrego nie doswiadczaty zanim u partnera pojawita sie niepetnosprawnosc.
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CYTATY Q

,To jest Smieszne, bo zupetnie mi to nie przeszkadzato, po prostu trzeba byto to zrobié, to bardziej mgz miat problem z tym, ze

jemu sie co$ przytrafito i on mnie przepraszat, ze sie zatatwit, ze puscit bgka... To on byt bardziej skrepowany tg sytuacjg niz ja.”

,ONn mowi, ze co ze mnie za mezczyzna, kiedy ty wchodzisz, a ja siedze w pielusze.”

avalon
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PARTNERKI | PARTNERZY
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 3/5

REALIZACJA POTRZEB SEKSUALNYCH | ALTERNATYWNE METODY | ASYSTENCJA SEKSUALNA | MENTALNOSC

Czynnikami utrudniajacymi realizowanie potrzeb seksualnych przez osoby z niepetnosprawnosciami, z perspektywy partneréw, sa zaréwno czynniki
fizyczne, jak i psychiczne. Majg oni Swiadomos¢, ze niektore bariery fizyczne nie s3 mozliwe do zneutralizowania, dlatego sg otwarci na szukanie

alternatywnych form zaspokajania potrzeb seksualnych.

Szczegdlnie partnerki, rozgraniczajg potrzeby seksualne wynikajgce z potrzeb fizycznych i psychicznych.

W kwestii asystencji i rehabilitacji seksualnej, poziom wiedzy badanych partneréw, byt na bardzo réznym poziomie. Od braku swiadomosci, Ze takie
ustugi istniejg, po szeroka wiedze o sposobie $wiadczenia takich ustug w krajach, gdzie one sg dostepne. Dla partnerek asystencja seksualna realizowana
w kazdej formie (z udziatem partnerki lub bez) jest akceptowalna. Partnerki podkreslaly, ze nie uznalyby takiego kontaktu za zdrade. Wsrdd

partneréw padaty gtosy, ze jest to forma prostytucji.

Jako bariere pojawienia sie na szerokg skale ustug asystencji seksualnej, badani wskazali mentalno$¢ Polakéw.
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CYTATY R

,Jest to dosy¢ trudny temat, bo bez tabletek niestety sie nie uda i jest to bardzo, bardzo, bardzo, bardzo czasochtonne i

meczace dla nas obojga. Ale ta potrzeba jest caty czas.”
»,Ja mam ogdlnie dosy¢ liberalne poglady, natomiast wydaje mi sie, ze dla mnie cos takiego jest formg prostytucji.”

,Powinno by¢ legalne, tylko czy byliby na to chetni, czy nasze spoteczenstwo jest na to gotowe.”

SEKSUALNOSC I RODZICIELSTWO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA \)—15 e ksaslﬁ
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PARTNERKI | PARTNERZY
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 4/5

SPOLECZNE POSTRZEGANIE | NEUTRALNY JEZYK | EDUKACJA SEKSUALNA | INFANTYLIZACJA | RELACJE W RODZINIE

Na poziomie spotecznym seksualnos¢ osdb z niepeilnosprawnosciami jest tematem rzadko poruszanym. Dostrzezone zostato, ze to forma
spotecznej hipokryzji, bowiem media i reklama sg przesigkniete seksem. Brakuje dobrej edukacji seksualnej nie podbudowanej zadnymi ideologiami.

Brakuje rowniez neutralnego jezyka w rozmowie o seksualnosci.

Osoby z niepetnosprawnosciami, zwlaszcza te wymagajace asystencji, bywajg postrzegane jako dzieci, ich tozsamosc¢ jest infantylizowana. To
przekfada sie na postrzeganie ich jako istoty aseksualne lub niemajgce potrzeb seksualnych. Warto tutaj zauwazyé, ze to blad w wiedzy, bowiem od

urodzenia jesteSmy istotami seksualnymi.

Wsrod partnerdw kobiet z niepetnosprawnoscig ruchowg znaczacg narracjg w kontekscie seksualnosci byto rowniez wychowanie partnerek i ich relacje
z rodzing. Sposéb wychowania, w szczegdlnosci relacje z kobietami w rodzinie (matka, siostra) w ich przekonaniu znaczaco wptywajg na identyfikowanie

siebie jako osoby atrakcyjnej. Zaburzenia w tych relacjach skutkujg zaburzeniami poczucia wtasnej wartosci.

CYTATY S

»[media] to nie jest miejsce do uczenia seksualnosci czy do uczenia prawidtfowych zachowan seksualnych. Od tego jest szkofa i rodzice albo
rodzice i szkota, albo wrecz od przedszkola.”

,Ja codziennie méwie "zobacz jaka jestes sliczna", a ona codziennie odwraca gtowe. | ona to wie, ale ona nie jest w stanie tego poczué. To jest
czysta psychologia, to jest sposéb w jaki sposdb zostata wychowana.”

avalon
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PARTNERKI | PARTNERZY
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 5/5

RELACIJE Z DZIECMI | PODZIAt OBOWIAZKOW | KOMUNIKACIA

Wsrdd badanych par wiekszos¢ posiadata dzieci, ktdre urodzity sie przed pojawieniem sie niepetnosprawnosci. Pary, ktdre nie posiadajg dzieci,
nie rozwazajq tez takiej mozliwosci.

Dzieci w rodzinie, w ktorej funkcjonuje osoba z niepetnosprawnoscig ruchowa, doswiadczaja negatywnych jej konsekwencji. Jak relacjonowaty
partnerki, mezczyzni z niepetnosprawnoscig odrzucajg dzieci jako osoby, ktdre mogtyby wspiera¢ ich w codziennym funkcjonowaniu. Jedna partnerka
relacjonowata réwniez przemoc werbalng wobec nastoletniego syna.

Jeden z partneréw opisywat rowniez sytuacje zmiany podziatlu obowigzkow nad niepetnoletnimi dzieémi w zwigzku z pojawieniem sie
niepetnosprawnoéci u zony. Ich wzajemne potrzeby, oczekiwania i mozliwosci okazaly sie trudne do pogodzenia. Zona nie jest w stanie
opiekowac sie dzie¢mi w zakresie takim jak dotychczas i takim, jakiego oczekuje maz. On z kolei widzi trudnosci w potaczeniu roli pracownika i ojca, ktory

ma wiecej czasu niz dotychczas poswiecaé na prace w domu.

CYTATY S

»Maz nie dopuszcza syna, moj nie dopuszcza naszej corki, nie chciatby, zeby wiedziata o pewnych rzeczach.”

»Ja czasami wrdce z pracy zmeczony i chce odpoczaé, a tu piski i robienie po ztosci, zamiast pomdc matce posprzatac czy cos, nie, bo po co, lepiej
tablet i komorka.”
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PARTNERKI | PARTNERZY
StUZBA ZDROWIA 1/2

REHABILITACJA | DOSTOSOWANIE | ELASTYCZNOSC | INFORMACIJA | DYSKRYMINACJA EKONOMICZNA

Stuzba zdrowia oceniana jest przez badanych negatywnie. Prywatne ustugi medyczne co prawda spetniajg kryterium dtugosci oczekiwania
na wizyte, nie gwarantujg jednak odpowiedniej jakosci, podobnie jak publiczna stuzba zdrowia.

Obszarem ochrony zdrowia, ktory najczesciej pojawiat sie w rozmowie o zdrowiu, jest rehabilitacja. Postrzegana jest jako czynnik pozwalajacy

na zachowanie mozliwie wysokiego stopnia niezaleznosci osoby z niepetnosprawnoscig ruchowg. W tym obszarze brakuje jednak: elastycznosci,
dostepnosci (dtugie terminy oczekiwania), dostosowanie formy rehabilitacji do faktycznych potrzeb pacjenta. Wiekszo$¢ oséb korzysta

z prywatnej rehabilitacji, ktdra jest kosztowna. W konsekwencji niepetnosprawnosc staje sie problemem finansowym, co stanowi drugorzedng,

ale bardzo istotng konsekwencje. Ma ona przetozenie na funkcjonowanie samej osoby z niepetnosprawnoscia, jak i jej bliskiego otoczenia. Brakuje

rowniez informacji o osrodkach rehabilitacji — jednego zrddta wiarygodnych danych i rekomendacji.

Wizyty u specjalistow_ek, w tym u urologa_ki i ginekologa_ki, sq zbyt krétkie. Dla oséb poruszajagcych sie na wdozku powinny by¢ wydtuzone.
W przypadku ginekologéw_ek, brakuje réwniez dostepnych gabinetow.
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CYTATYT

,Klinika prywatna ma takg przewage, ze jest o wiele szybciej, natomiast ja bym tez nie gloryfikowat prywatnej stuzby zdrowia,

bo tam sg tez lekarze partacze.”

,Problem jest w niewiedzy ludzi, poniewaz ludzie tez nie wiedzg gdzie sie rehabilitowad.”
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PARTNERKI | PARTNERZY
StUZBA ZDROWIA 2/2

MENTALNOSC | PERSONEL MEDYCZNY | HOLISTYCZNE PODEJSCIE | BRAK WSPARCIA

W kontekscie stuzby zdrowia pojawita sie réwniez kwestia mentalnosci personelu medycznego. Zdarzajg sie przypadki, kiedy osoby pracujgce
w stuzbie zdrowia traktujg osobe na wdzku jak kogos, z kim komunikacja jest utrudniona lub niemozliwa. Kierujg komunikaty do osoby towarzyszacej.
Odbiera to nie tylko sprawczo$¢ tej osobie, ale stanowi réwniez kolejny krok do infantylizacji.

W catej stuzbie zdrowia brakuje réwniez holistycznego podejscia do pacjenta. Partnerki mezczyzn z niepetnosprawnosciami zwracaty réwniez uwage
na konieczno$¢ dostepu do specjalistdw zajmujacych sie drugorzedowymi skutkami niepetnosprawnosci np. nadwagg oséb poruszajgcych sie na woézku.

Nadwaga ich partneréw stanowi nie tylko problem medyczny, ale réwniez wptywa na jako$¢ zycia seksualnego i poczucie atrakcyjnosci.

W kontekscie nabytej niepetnosprawnosci, po diagnozie brakuje informacji o dalszych krokach, ktore powinna poczyni¢ osoba zdiagnozowana.

Dla kazdej osoby powinien zosta¢ opracowany plan dziatania majgcy na celu wsparcie w dbaniu o zdrowie fizyczne i stan psychiczny.
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CYTATY U

,, 10 ja cie nie lecze tylko choroby gtownej, ale biore pod uwage chorobe, z ktorqg przychodzisz do mnie, ktora wprawdzie nie boli,
ani nie uczestniczy bezposrednio w tym, natomiast ma wpfyw" i tej wiedzy lekarzom brakuje. Lekarzom tez brakuje tej empatii i

to nie sg bariery architektoniczne, ani nie sg to bariery techniczne, tylko to sg bariery zupetnie mentaln.e”

,M0&j maz po 7 miesigcach w Spigczce zostat wypuszczony ze szpitala, tak po prostu. Nie byto karetki, zeby go przewiozta,

musiatam zatatwi¢ karetke. Przywiezli go do domu, zostawili mi go pod klatka i odjechali.”
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PARTNERKI | PARTNERZY
PODSUMOWANIE — NIEPELNOSPRAWNOSC 1/2

W$rdd partnerdw i partnerek osob z niepetnosprawnoscig ruchowg na pierwszy plan w kontekscie definiowania niepetnosprawnosci wysuwa sie kwestia
barier fizycznych, ktdre przekladajq sie pdézniej na kolejne aspekty zycia. Partnerki czesSciej skupiaty sie aspektach zwigzanych z Zzyciem
rodzinnym, zmianami w zyciu rodzinnym i wiasnym. Partnerzy czesciej dostrzegali inne aspekty Zycia partnerek — praca zawodowa, kontakty z innymi
bliskimi osobami. Mezczyzni dostrzegali watek wptywu relacji z bliskimi, gldwnie matkami, na sposdb postrzegania siebie jako osoby z niepetnosprawnoscia,

poczucia wiasnej atrakcyjnosci i akceptacji ciata.
W relacjach partnerek czesto pojawiat sie watek przemocy werbalnej, rzadziej fizycznej ze strony partnera z niepetnosprawnoscig. Przemoc ta rodzi

sie najczesciej w wyniku frustracji swojg zaleznoscig i niemoznoscig wykonywania codziennych czynnosci. Niepetnosprawnos¢ w tych narracjach jawita

sie jako czynnik wptywajacy na tozsamosc¢ plciowa mezczyzny z niepetnosprawnoscia, odbierajgcy poczucie bycia mezczyzna.
Kobiety czesciej niz mezczyzni rezygnujg z aktywnosci zawodowej na rzecz opieki nad niepetnosprawnych partnerem.

W spotecznym postrzeganiu niepetnosprawnosci dominuje narracja tragedii, straty. Osoby z niepetnosprawnosciami wyzwalajg uczucie litosci.
Brakuje w $wiadomosci spotecznej wiedzy opartej na doswiadczeniu samych oséb z niepetnosprawnosciami. Te braki wynikaé moga z braku stycznosci

ze zjawiskiem niepetnosprawnosci.
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PARTNERKI I PARTNERZY
PODSUMOWANIE — NIEPEENOSPRAWNOSC 2/2

Asystenci_ki osobisci_e postrzegani sg jako osoby, ktdre mogtyby nie tylko wesprzec niezalezne zycie osoby z niepetnosprawnoscig ruchowg, ale
wplynac réwniez pozytywnie na relacje w zwigzku. Dzieki ich obecnosci partnerzy_ki nie musieliby wchodzi¢ w role osoby opiekujacej sie, a osoba

zZ niepetnosprawnoscig zachowac tozsamosc istoty seksualnej. Asystencja to tez szansa na zachowanie aktywnosci zawodowej dla partnera lub
partnerki.

Jednoczesnie niektdre osoby postrzegajg wiasnie rodzine jako te jednostki, ktdre majg obowigzek opiekowac sie osobg z niepetnosprawnoscig. Dostepne

w Polsce formy asystencji nie spetniajq oczekiwan — sg zbyt mato elastyczne i stabo dostepne.

Asystencja to rodzaj umowy miedzy jednostkami i nie ogranicza sie tylko do wykonywania danych czynnosci, ale moze wigzac sie réwniez ze wsparciem

psychicznym.
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PARTNERKI | PARTNERZY
PODSUMOWANIE — SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO

Seksualnos¢ osob z niepetnosprawnosciami jest roznie postrzegana w grupie kobiet i mezczyzn. Partnerki czesto pozostawaty przy narracji
emocjonalnej, wskazujac na inne niz fizyczne sposoby realizowania potrzeb seksualnych. Jednoczesnie sg otwarte na poszukiwanie alternatywnych form,

korzystanie z elastycznej seksualnosci. Mezczyzni dostrzegajg wspdtistnienie czynnika fizycznego i psychicznego.

Poczucie atrakcyjnosci u partnerki bywa budowane nie tylko w relacji z bliskim otoczeniem, ale rowniez w oparciu o poczucie
niezaleznosci i sprawczosci. Partnerzy sg rdwniez otwarci na rézne formy realizowania potrzeb seksualnych, w tym pleasure of care, czyli taczenie

czynnosci pielegnacyjnych z seksualnymi.

W kwestii rehabilitacji i asystencji seksualnej wiedza bywa na roznym poziomie. W wiekszosci przypadkow partnerzy i partnerki sq otwarci na tego
rodzaju ustugi jako forme wsparcia w realizacji potrzeb seksualnych a nawet forme rehabilitacji. Pojawit sie réwniez gtos, ze asystencja seksualna moze
by¢ postrzegana jako rodzaj prostytucji. Wszyscy zgodzili sie ze stwierdzeniem, ze w Polsce wprowadzenie tego rodzaju ustug bytoby trudne ze wzgledu

na mentalnosc¢ spoteczng i kwestie religijne.
W Polsce brakuje rowniez neutralnego jezyka rozmowy o seksualnosci. Brakuje rowniez rzetelnej edukacji seksualnej.
Osoby z niepetnosprawnosciami bywajg infantylizowane i pozbawiane tozsamosci seksualne;j.

W5rdd badanych par wiekszo$¢ posiadata juz potomstwo. Niepetnosprawni mezczyzni potrafig swojg agresje badz nieche¢ kierowac rowniez w ich strone.
Nie pozwalajg, aby to dzieci wspieraty ich codzienne funkcjonowanie. Problematyczne moze okazac sie ponowne dokonanie podziatu obowigzkow

zwigzanych z dzie¢cmi w momencie pojawienia sie niepetnosprawnosci w rodzinie.
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PARTNERKI I PARTNERZY
PODSUMOWANIE — StUZBA ZDROWIA

Stuzba zdrowia oceniana jest przez partnerki i partneréw oséb z niepetnosprawnosciami negatywnie. W przypadku tej prywatnej, mniejszym problemem
jest czas oczekiwania na wizyte, ale nadal jakos¢ $wiadczonych ustug nie zawsze zgodna jest z oczekiwaniami. Ogdlnie, najwiekszym problemem jest
rehabilitacja — nie jest elastycznie dostosowana do potrzeb oséb z niepetnosprawnoscig ruchowg, oczekiwanie na przydziat ustugi jest zbyt dtugie,
co w niektorych przypadkach sprzyja rozwojowi niepetnosprawnosci lub powrotowi do gorszego stanu zdrowia. Brakuje réwniez informacji na temat
specjalizacji osrodkow.

W przypadku nabytej niepetnosprawnosci, stuzba zdrowia nie wypetnia rowniez swojego obowiazku informacyjnego. Nie nakresla Sciezki, ktdrg
powinien i$¢ pacjent_ka, by skutecznie dba¢ o swoje zdrowie. Szczegdlnie partnerki mezczyzn z niepetnosprawnosciami miaty poczucie osamotnienia
i braku dostepu do rzetelnej informacji.
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OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA RUCHOWA

RODZICE



RODZICE
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 1/4

OGRANICZENIA | BRAK SPRAWNOSCI | WYCOFANIE Z ZYCIA SPOLECZNEGO| WIELE POZIOMOW NIEPEENOSPRAWNOSCI

W narracji matek i ojcdw pojawia sie mysl przewodnia — niepeinosprawnos¢, jako ograniczenie. Niemoznos¢ wykonywania pewnych czynnosci,

co wigze sie z utrudnieniem lub wykluczeniem brania udziatu w zyciu spotecznym, kolezenskim.

W przypadku ojcow silnie rysuje sie kwestia braku lub ograniczenia sprawnosci. Niepetnosprawnos¢ dziecka postrzegana i odczuwana jako kwestia
niemoznosci poradzenia sobie w czynnosciach, do ktdrych potrzebna jest sita i sprawnos¢ fizyczna. Rozumiana jest jako niemoznos$c
osiggniecia pewnych rzeczy, pomimo staran. Niedostepnos¢ pewnych rzeczy, ktére sg tatwo dostepne dla oséb petnosprawnych. Towarzysza temu

stowa takie jak: innosc¢ i bycie gorszym.

W narracji matek dostrzec mozna postrzeganie niepetnosprawnosci przez pryzmat roznych kwestii. Oprocz ograniczen dziecka w rdéznych sferach,
niepetnosprawnos¢ jawi sie jako problem instytucjonalny i informacyjny. Rozumiane jako braki w dostepnosci do informacji w instytucjach, takich
jak szpital na temat swojego niepetnosprawnego dziecka, brak wsparcia ze strony instytucji panstwowych (w tym brak wsparcia finansowego).
Braki te wymuszajg koniecznos$¢ szukania informacji i radzenia sobie samemu.
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CYTATY V

,,Ja go nie traktuje jako osoby kalekiej czy naprawde niepetnosprawnej, tylko jako osobe, ktdra wielu rzeczy nie moze sama

zrobic i wielu rzeczy sie nie nauczy.”

,,To takie troche wykluczenie z normalnego Swiata. Nie mozna p6js¢ na spotkanie, na jakas$ impreze.”

,,Nie osiggnie pewnych rzeczy, ktore zdrowi ludzie osiggajg, choéby nie wiem, ile trenowat, zawsze

,»(...) poki my zyjemy, staramy sie mu pomagac, zeby nie odczuwat, ze jest jakis$ gorszy od innym, ze czego$ nie moze zrobié¢.”

,,Bo tak, to nie ma nigdzie zadnych informacji gdzie mozna pomadc takiemu dziecku z niepetnosprawnoscia.”
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RODZICE
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 2/4

WALKA | RADZENIE SOBIE | PRZEWARTOSCIOWANIE ZYCIA | EMOCJE | AKCEPTACJA | ADAPTACIA

Niepetnosprawnos¢ dziecka zarowno w perspektywie matek jak i ojcow wyzwala i uruchamia zasoby do radzenia sobie w tej sytuacii
w zaleznosci od cech osobowosciowych i mozliwosci kazdego z rodzicow. Pojawia sie rowniez akceptacja i adaptacja do dalszego zycia.

W narracji ojcoOw pojawia sie aspekt codziennej walki, nie poddawania sie w obliczu choroby dziecka i sytuacji, jaka jest niepetnosprawnosc,
czesto postepujgca. Traktowanie sytuacji, w ktorej sie znalezli, jako zadania, z ktérym trzeba sobie poradzi¢. Wytania sie stereotyp silnego, walczacego

mezczyzny.

W przypadku matek pojawia sie motyw przewartosciowania zycia. Odnajdywanie dobrych stron w kazdej sytuacji, cieszenie sie kazdym dniem
spedzonym z dzieckiem, postepami w jego rozwoju. Swiadomoéc’, ze szczegolnie w przypadku niepetnosprawnosci postepujacej, wazne jest, aby doceniac
kazdg chwile. Matki emocjonalnie wypowiadajg sie przede wszystkim o pierwszych chwilach zwigzanych z narodzinami ich dzieci.

Jednogtosnie stwierdzajg, ze pomoc psychologa_ki w tych chwilach jest konieczna, aby méc poradzic sobie w tej sytuacji psychicznie.
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CYTATY W

,(...) zdarzyto sie to, co zdarzyto i my z tym zyjemy. Staramy sie, zeby wszystko byto normalnie, pomagamy.”
,,Pierwszy okres, to taka zatoba, dopiero pdzniej sie dochodzi do siebie i sie walczy.”

,,Codziennie jest to walka o funkcjonowanie jego, o to, zeby sie nie poddawac.”

,»(...) kazdy dzien na wage ztota.”

»Ja jeszcze chciatam dodacd, ze od momentu narodzin jakies psycholog lub psychiatra powinien byc¢ przy rodzinie, bo to jest

szok.”
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RODZICE
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 3/4

PRZEORGANIZOWANIE ZYCIA | PRACA | OPIEKA | INSTYTUCJE PANSTWOWE | NIEDOSTOSOWANIE

W narracji zarowno matek, jak i ojcow pojawia sie kwestia rezygnacji z pracy, bedaca w szczegdlnosci dla matek wykluczeniem z rynku

pracy, co wigze sie z niemoznoscig funkcjonowania w sposob zblizony do sytuacji, gdy w rodzinie dzieci sg sprawne.

Niepelnosprawnos¢ jawi sie jako sytuacja, ktora wymusza przeorganizowanie zycia. Wymaga dostosowania sie do grafiku réznych zaje¢ dziecka:
szkolnych, terapii, rehabilitacji, zaje¢ dodatkowych. Powoduje problemy logistyczne i wymaga dobrej organizacji w rodzinie, aby jak najlepiej zaplanowaé

kazdy dzien i zapewni¢ dziecku mozliwos¢ dowozu, odbioru z réznych zajec i bycia na czas.

Zarowno matki, jak i ojcowie podkreslaja, ze nie otrzymujq zadnego wsparcia ze strony instytucji panstwowych w tym obszarze,
a w przypadku gdy ta pomoc jest, czesto nie spetnia swojej funkcji, poniewaz jest nieadekwatna, niedostosowana do aktualnych potrzeb, zbyt mato

elastyczna i nieuwzgledniajgca potrzeb rodzicéw i dzieci.
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CYTATY X

,,Ja zrezygnowatem z pracy, bo pdki mozna to byto jako$ ogarngé, zeby mu pomagad z doskoku, to jeszcze pracowatem,

ale teraz to juz zrezygnowatem z pracy 2 lata temu.”

,,Ja mieszkam niecate 3 km od szkoty i w tym roku méwie, ze moze cdrka bedzie jezdzi¢ tym transportem dostosowanym

do szkoty, ale to wyglada tak, ze jak cdrka ma na 9:30 do szkoty, to ona musi wyjs¢ z domu o 6:30, bo wtedy jedzie ten transport
do jej szkoty, a jedzie do szkoty 10 minut, Wiec ona siedzi sama przez ponad dwie godziny, czeka na korytarzu, i tak jesteSmy
zorganizowani, ze ja zawoze corke, a ojciec jg odbiera, ale to tylko dzieki temu, ze sie zwalnia z pracy i zawozi jg do domu

i wraca.”
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RODZICE
POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI 4/4

BARIERY PSYCHICZNE | TROSKA | RELACJE SPOtECZNE | POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI PRZEZ SPOLECZENSTWO

Rézne perspektywy w postrzeganiu niepelnosprawnosci to efekt barier psychicznych, o ktérych zaréwno matki i ojcowie wspominajg. Pojawiajg
sie takie stwierdzenia jak troska, stala obawa o dobro dziecka wynikajaca z nadopiekunczosci. Niepetnosprawnos¢ jawi sie jako swoisty rodzaj
relacji, wynikajacej z trudnosci w zaakceptowaniu checi samodzielnosci dziecka mimo obecnej niepetnosprawnosci. Bez wzgledu na rodzaj i stopien

zaawansowania niepetnosprawnosci pojawia sie che¢ pomocy i obawy o to, czy i jak dziecko sobie poradzi w danej sytuacji.

W przypadku matek mocno zaakcentowana zostata kwestia spotecznej akceptacji osob z niepelnosprawnosciami. Potrzeba traktowania

dzieci jako niczym nie rdznigcych sie od dzieci sprawnych, mimo ze same nie stosujg sie do takiego scenariusza.

Obie grupy uwazajg, ze spoteczenstwo nie potrafi zachowac sie w obecnosci osoby z niepetnosprawnoscia. Czesto wzbudzana jest u ludzi
litos¢, wspotczucie. Niepetnosprawnos¢ dzieci jest bardziej akceptowalna niz niepetnosprawnos¢ dorostych ze wzgledu na bariery mentalne i kulturowe

spotfeczenstwa.
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CYTATY Y

,,Nieraz mam wrazenie, ze to my mamy wieksze blokady w gtowie niz nasze dzieci, czasami to nam sie wydaje, ze nasze dzieci

sg bardziej niepetnosprawne niz sg.”
,,Martwie sie o to co bedzie jak juz bede za stara i nie bede mogta mu pomaoc.”
,,Jakie osoby potrzebujg po prostu takiej normalnosci, akceptacji, stada rowiesnikéw, ktérzy sg zdrowi... ”

,,Spoteczenstwo nie wie jak ma sie zachowac przy osobach niepetnosprawnych i woli sta¢ tak bardziej z boku.”
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RODZICE
NIEZALEZNE ZYCIE 1/2

OPIEKA | PRZYZWYCZAJENIE SIE | BARIERY PSYCHICZNE | SAMODZIELNOSC | NIEZALEZNOSC A MIEJSCE ZAMIESZKANIA

Niezaleznos¢ dzieci wplywa na niezaleznos¢ otoczenia, a w szczegdlnosci matek. W wiekszosci to rodzice, a w szczegolnosci matki, realizujg zadania

opieki i asystencji dzieciom. Czesto wynika to z faktu, ze taki model opieki i wychowania obecny jest w spoteczenstwie.

W narracji matek poruszony zostat aspekt zaleznosci, jako kwestia przyzwyczajenia sie do zycia w schemacie, w ktérym rodzice od narodzin
opiekujg sie dzieckiem i ze wzgledu na réznego rodzaju ograniczenia dziecka, wraz z jego dorastaniem, nie potrafig wyjsc z roli statego opiekuna_ki.

Obydwie grupy akcentujg potrzebe pozwolenia dzieciom na wieksza niezaleznos$¢ i samodzielnos¢, co sprawia ogromng trudnos¢, ze wzgledu
na obawy i bariery psychiczne towarzyszace rodzicom. Wazny jest sposéb myslenia, dazenie do jak najwiekszej samodzielnosci dziecka

i niezaleznosci od rodzicoéw, szczegdlnie dorastajgcych dzieci.

Kwestia niezaleznosci osob z niepelnosprawnosciami zalezna od miejsca zamieszkania. Podkreslanie réznic w zyciu w matym i duzym miescie,

co wigze sie z poziomem barier architektonicznych, jak réwniez z odmiennoscig mentalnosci spoteczenstwa.
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CYTATY Z

,,Od niezaleznosci dzieci jest rowniez uzaleznione nasze zycie. Kazdy dzien.”
,,Jak sie troche utarto, ze przy chorym dziecku powinien by¢ rodzic.”
,,Miatem obawy, ale to trzeba jakos przezwyciezy¢, ja widziatem, ze on chce.”

,(...) ale to tez Warszawa jest bardzo fajnym miastem dla oséb niepetnosprawnych, bo jest wieksza tolerancja, duzo wieksza niz

w matych miastach, mniej barier i dzieki temu wiecej mozliwosci majg Osoby niepetnosprawne, nie sg skazane na cztery sciany.”
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RODZICE
NIEZALEZNE ZYCIE 2/2

OPIEKA | PRACA | ASYSTENTURA | WSPARCIE FIZYCZNE | PSYCHICZNE | ROLA | OBOWIAZKI ASYSTENTA

Zdania na temat potrzeby asystentury dla dzieci sa odmienne w obydwu grupach. Ojcowie jednogtosnie stwierdzajg, ze dzieci majg pomoc wsrod
bliskich mu osdb i nie potrzebujg asystencji. Mimo wyrazania zdania, ze rola osoby asystujgcej jest bardzo wazna, pojawiajg sie obawy, zwigzane
z ewentualnym powierzeniem funkgcji zwigzanych z opiekg nad dzieckiem osobie obcej. Brak jest réwniez uswiadomienia, ze w Polsce takie osoby spetniajg
dobrze swoje zadania i s3 odpowiednio przygotowane i wyksztatcone, aby dobrze spetniaty swojg role. Istnieje rowniez przekonanie, ze taka asystentura
jest droga.

W przypadku matek na pierwszy plan wylania sie potrzeba obecnosci asystenta_ki od okresu niemowlecego dziecka, ktory_a na state
pomagatby_laby rodzicom. Taka osoba powinna wspiera¢ rodzicdw juz na poczatkowym etapie opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia.

Matki wyrazajg przekonanie, ze asystent_ka powinien_na odcigza¢ w szczegolnosci matke na tyle, aby mogta pracowac.

W kwestii obowigzkow, jakie powinien petnic¢ asystent_ka w obydwu grupach zdania sg zgodne. Wedtug matek i ojcow, asystent_ka powinien_na robic
wszystko, w czym dane dziecko potrzebuje pomocy, wiacznie z czynnosciami pielegnacyjnymi.
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CYTATY Z

,,(...) ja bym tego nie powierzyt obcej osobie, bo to jest bardzo trudne. No to musiataby osoba, ktdra miataby naprawde niezte

kwalifikacje, wrecz juz takie terapeutyczne. No to ile takich osob jest? | jakie stawki bedzie chciata za takg opieke.”

,,Ja uwazam ze nasz kraj nie dojrzat jeszcze do asystentdw, do zorganizowania takiej pomocy, nawet jezeli jest jakas organizacja,

to s3 to ludzie z tapanki.”
,,Asystent, to powinna byc taka osoba, ktéra odcigzy mnie, tak, zebym ja mogta pdjs¢ do pracy.”
,,Ale taki asystent tez nie moze robi¢ wszystkiego, to jest problem, bo jezeli jest dziecko lezaca, to asystenci i tak czesto majg

skonstruowana umowe, ze tych higienicznych spraw nie mogg wykonywac’’
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RODZICE
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 1/5

ATRAKCYJNOSC | POSTRZEGANIE ATRAKCYJNOSCI | POCZUCIE WEASNEJ WARTOSCI | ZWIAZKI

Matki podkreslajg, ze potrzeba bycia atrakcyjnym dla drugiej osoby wystepuje u wszystkich, bez wzgledu na to, czy jest to osoba sprawna,
czy z niepetnosprawnoscig, a rodzice powinni wspierac¢ dzieci i utwierdza¢ w przekonaniu, ze sa atrakcyjne, bo atrakcyjnos¢ to nie tylko
fizyczno$¢, a zespdt rdéznych czynnikdw, takich jakich inteligencja, charyzma, pewnos$¢ siebie. Dzieki rozmowom z rodzicami dzieci uczg sie,

jak postrzegac siebie, swojq atrakcyjnosc i nabierajg poczucia bycia istotg seksualng, zdolng kocha¢ i by¢ kochanym_a.

Niepelnosprawnos¢ nie wyklucza bycia w zwigzku, stwierdzenie to zostato wyraznie zaakcentowane zaréwno przez matki, jak i ojcow. Natomiast
z pojedynczych narracji matki i ojca wynika, ze rodzice majg obawy o poradzenie sobie 0séb z niepetnosprawnosciami bedgcych w zwigzku. Jedna z matek
stwierdzita, ze w takim zwigzku jedna z oséb powinna w petni sprawna, co utatwiatoby codzienne funkcjonowanie i radzenie sobie. Z kolei jeden ojciec
przyznat, ze dla niego zwigzek osdb z niepelnosprawnosciami, w ktorym jedna z osdb jest petnosprawna, wigze sie z obcigzeniem tej osoby,

natomiast zwigzek, w ktorym obydwie osoby sa niepelnosprawne stanowi problem i niemoznos$¢ poradzenia sobie tych os6b w zwigzku.
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CYTATY Z

,, Jtumacze corce, ze to od niej wszystko zalezy, to nie musisz by¢ fizycznie pociggajaca, ale to co reprezentujesz sobg,
to co moéwisz, jakie masz przedmioty, a ty tez nie potrafig zakocha¢ w takiej osobie. Nawet w przestrzeni publicznej mamy

znane takie osoby, prawda, ze sg atrakcyjne w inny sposoéb.”

,,Jest jeszcze kwestia tego, ze osoby poruszajace sie na wozku, czy w jakis sposdb zdeformowane niestety krepujg sie,

one nie kochajg zawsze swojego ciata.”

,,JO znaczy jezeli jedna osoba nie jest petno sprawna, to moze dobrze by byto, zeby ta druga osoba byta petno sprawna,

moze chociazby, zeby fizycznie dawata rade.”

,,nikt na siebie raczej sobie takiego ciezaru nie wezmie na gtowe, bo co to za zwigzek”, ,,(...) jak oni sobie dadzg rade sami.”
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RODZICE
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 2/5

ZWIAZKI | POTRZEBY | FRUSTRACJE | REAKCJE SPOLECZENSTWA NA ZWIAZKI OzN

Temat rozmoéw z dzieé¢mi o zwigzkach osdb z niepelnosprawnosciami poruszany jest przez matki, w przeciwienstwie
do ojcow — w ich przypadku temat ten praktycznie nie istnieje, nie podejmujg sie takich rozméw ze swoimi dzieémi.
Ojcowie ttumaczg to tym, ze nie widzg takich potrzeb u swoich dzieci, a je$li nawet dostrzegaja zainteresowanie

tym tematem, unikajg rozméw, twierdzac, ze bytoby to kolejne zrodto frustracji dziecka.

W kwestii podejscia spoteczenstwa do zwigzkdéw 0sdb z niepetnosprawnosciami obydwie grupy nie dostrzegajg roznic w podejsciu

ludzi do zwigzkdw 0sdb z niepetnosprawnosciami a zwigzkdéw o0séb petnosprawnych.
Spoteczenstwo reaguje pozytywnymi emocjami. Podejscie do takich zwigzkéw jest zyczliwe, pojawia sie zaskoczenie,

Ze te osoby sa w stanie dobrze sobie radzi¢, mimo réznych ograniczen ruchowych. Z pojedynczych narracji matek i ojcéw

uzyskujemy informacje o znajomych osobach z niepetnosprawnosciami tych osdb bedacych w zwigzkach matzenskich.
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CYTATY AA

,(...) nie widac¢ u niej takich potrzeb, ona nie rozumie za bardzo tego tematu. Ona nie rozmawia na takie tematy”’, ,,to jest takie

duze dziecko.”

,,doszlismy do wniosku z bytg zong, ze niech on lepiej w ogdle nie zna tego Swiata i nie wie o co chodzi, bo bedzie miat tylko

kolejne zrodto frustracji.”’

,,Ja znam takie matzenstwo, gdzie oni oboje sg pokreceni, sami tak o sobie mdéwig i s absolutnie fantastyczni, wspierajg sie

nawzajem i uwielbiam przebywac w ich towarzystwie.”
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RODZICE
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 3/5

ZAINTERESOWANIE SIE PtCIA PRZECIWNA | BRAK WIEDZY | ROZMOWY NT. SEKSUALNOSCI

Zarowno matki, jak i ojcowie wigzg seksualnos¢ z zainteresowaniem picig przeciwng, wynikajaca z potrzeb seksualnych, checi podobania
sie drugiej osobie i checi kontaktow cielesnych z nia. Jeden z ojcow okresla seksualnos¢ jako zwigzek miedzy kobietg i mezczyzng oraz wspotzycie
seksualne.

Matki swobodnie wyrazaty swoje zdanie na temat seksualnosci osdb z niepetlnosprawnosciami, podkreslajac, ze jest to temat wazny dla kazdego
cztowieka. Z kolei ojcowie mieli problem, aby podac ich definicje seksualnosci, potrzebowali chwili na zastanowienie sie. Koresponduje
to z narracjg jednej z matek, ktéra przyznata, ze dla jej meza s to tematy trudne do rozmowy i byt zaskoczony, kiedy opowiedziata mu o rozmowie

na temat seksualnosci z dzieckiem.

Trudnosci ojcow w podjeciu sie rozmowy nt. seksualnosci ze swoimi dzie¢mi z niepetnosprawnosciami uwarunkowane sg réwniez brakiem wiedzy
dotyczacej potrzeb seksualnych dzieci. Ojcowie akcentujg, ze nie s3 pewni, czy ich dzieci majq takie potrzeby i czy mogq je realizowac.
Jednogtosnie stwierdzajg, ze w przypadku masturbacji dziecka, porozmawialiby z nim/nig. Majg réwniez potrzebe zalegalizowania w Polsce asystencji
seksualnej, aby ich dzieci mogty uczyc sie jak zaspokajac swoje potrzeby i czerpac z tego satysfakcje.
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CYTATY BB

,,Seksualnos¢ jest bardzo wazna w zyciu, no [mdj syn] bardzo chce sie podobac, zawsze przed szkotg robi fryz.”

,,Ja zawsze uwazatam, ze jak najbardziej trzeba rozmawiac ze swoimi dzie¢mi o rowiesnikach, o seksualnosci,

doprowadzi do takiej normalnosci.”

,,Ja zawsze rozmawiatam [o seksualnosci], nigdy nie byto takiego tematu tabu, za to mdj maz byt bardzo

zaskoczony.”

,,(...) nauki nigdy za wiele, jesli jakis fachowiec odpowiednio by do takiego tematu podszedt i wiedziat jak to

zaczynac, jak to wprowadzac, to dlaczego nie, nie bytoby to zte”, ,,na pewno bySmy nie bronili corce, tym bardziej,

Ze ona sie rozwija, takze za pare lat, jakby co$ takiego byto, to dlaczego nie”
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RODZICE
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 4/5

WYCHOWANIE | TEMAT TABU | EDUKACJA SEKSUALNA W SZKOLE | ROZMOWY NT. SEKSUALNOSCI ZE SPECJALISTAMI

Matki podkreslajg, ze trudnosci w rozmowach nt. seksualnosci, traktowanie ich czesto jako tematy tabu to efekt wychowania rodzicow.
Jesli z pokolenia na pokolenie w rodzinie przyjmowano, ze o seksualnosci sie nie rozmawia, to rodzice przyjmujg te konwencje i bez wzgledu na to,

czy w rodzinie sg dzieci petnosprawne, czy tez dzieci z niepetnosprawno$ciami, rozmowy na temat seksualnosci sg zaliczane do tematéw tabu.

Efektem traktowania tematu seksualnosci jako tematu tabu jest czesto brak potrzeby u rodzicow, aby dzieci uczeszczaly na zajecia
z edukacji seksualnej. Jedna z matek przyznata, ze spotykata sie z celowym wypisywaniem dzieci z takich zaje¢ w szkole bez wzgledu na to,
czy sg petnosprawne, czy tez niepetnosprawnoscig. Matki akcentuja, ze takie zachowania nie buduja w dzieciach przekonania, ze temat

seksualnosci jest nieodigcznym elementem zycia kazdego cziowieka.

Rozmowy nt. seksualnosci dzieci ze specjalistami_kami sg rzadkoscia. Matki opowiadajg o trudnosciach w znalezieniu odpowiedniej osoby,
jak réwniez brak inicjowania takich rozmoéw przez lekarzy. Jedna z matek przyznata, ze uczeszczata z dzieckiem na wizyty do seksuologa, kolejna podata
przyktad pulmonolozki, ktéra zainicjowata rozmowe o wizycie u ginekologa. Ojcowie przyznajg, ze w razie potrzeby poszukaliby w Internecie gdzie sie udac
lub udaliby sie do poradni psychologicznej.
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CYTATY CC

,,U mnie w rodzinie to byty tematy tabu, moja cérka wtasnie bardzo otwarta jest, potrafi sie przy mnie rozebraé, przy tacie tez,
chociaz juz w tym roku mniej. Natomiast ja w jej wieku nie potrafitam sie przy mamie rozebra¢, miatam taka blokade.”
to zte”’, ,,na pewno bysmy nie bronili cérce, tym bardziej, ze ona sie rozwija, takze za pare lat, jakby cos takiego byto,

to dlaczego nie”

,,On miaf zresztg w szkole bardzo duzo zajec¢ na temat rodziny, takich tematdw stricte z seksuologami. Przede wszystkim,

to otwiera dzieciaki.”

,,Strasznie trudno byto nam te 10 lat temu znalez¢ seksuologa, ktory by sie zajat osobg niepetnosprawng, a w dodatku jeszcze

nastolatkiem.”

,,Zaden zwykty lekarz nigdy nie poruszat takiego tematu z dzieé¢mi, tylko seksuolog.”

avalon
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RODZICE
SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO 5/5

TEMAT SEKSUALNOSCI W SPOtECZENSTWIE | SEKSUALNOSC W MEDIACH | MEDIA SPOLECZNOSCIOWE

Matki podkreslajg, ze seksualnosc¢ jest tematem tabu, nie tylko w rodzinach, ale w calym kraju. W mediach, a w szczegdlnosci w telewizji,
nie poruszane sg tematy seksualnosci zarowno osdb z niepetnosprawnosciami, jak i petnosprawnych. Matki uwazajg, ze takie tematy powinny

by¢ poruszane i pokazywane w telewizji.

Z kolei ojcowie nie majq potrzeby poruszania tematow dotyczacych seksualnosci w mediach. Przyznajg, ze w dzisiejszych czasach jest duzo

mozliwosci, aby znalez¢ odpowiedzi na nurtujgce ich pytania, chociazby w Internecie.

Zaréwno matki, jak i ojcowie wskazuja Internet, jako zrodio poszukiwania réznego rodzaju informacji. Jedna z matek przyznaje, ze dla niegj
nieocenionym zZrodtem informacji sa media spotecznosciowe, réznego rodzaju grupy tematyczne, ktdrych cztonkami sg osoby z niepetnosprawnosciami.
Osoby te opowiadajg o swoich zwigzkach, rodzicielstwie, réznego rodzaju problemach, ale tez mozliwosciach. Kobieta akcentuje, ze sg to takie grupy

wsparcia, dajgce jej dowody na to, ze bariery i ograniczenie zwigzane z niepetnosprawnosciami mozna pokonywac, a przy tym by¢ w zwigzku i miec dzieci.
CYTATY DD
,,Generalnie, to jezeli chodzi o seksualnos$é, to niezaleznie od tego czy ktos jest petnosprawny czy nie, to nadal jest temat tabu.”
,,Duzo dajg te media spotecznosciowe, jest duzo grup oséb niepetnosprawnych, dla matek, dla dzieci, dla wszystkich i to tez nasze dzieci czytaja,

i to tez im daje takie Swiatetko, ze ja tez moge.”
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RODZICE
StUZBA ZDROWIA 1/2

NIEDOCIAGNIECIA W StUZBIE ZDROWIA | BRAK POMOCY LEKARZY | PROBLEMY ZE ZNALEZIENIEM SPECJALISTY_KI

Stuzba zdrowia oceniana jest w przypadku obydwu grup raczej negatywnie, a w szczegolnosci przez matki, ktére poczagwszy od narodzin

swoich dzieci i pobycie w szpitalu zauwazajg szereg problemodw i niedociggnie¢ w placéwkach medycznych.

Matki przede wskazujgq na brak pomocy psychologa_ki juz od pierwszych dni po narodzinach dziecka. Akcentujg rowniez brak merytorycznych
wskazowek od lekarzy_ek, jak troszczy¢ sie o swoje dziecko z niepetnosprawnoscig, w tym trudnym momencie, kiedy niejednokrotnie sg w szoku i bojg sie,

Ze moga zaszkodzi¢ dziecku przez nieumiejetne zajmowanie sie nim.

Obydwie grupy przyznajg, ze korzystajaq lub maja zamiar w najblizszym czasie udac sie na wizyte do ginekologa_ki/urologa_ki. Wiekszos¢
z nich ma problemy ze znalezieniem dobrego specjalisty_ki, przede wszystkim ginekologa_ki, ktérego/ktérej gabinet bylby przystosowany
do przyjecia dziecka z niepetnosprawnoscig i ktorego/ktorej podejscie nie przestraszytoby dziecka. Te problemy mogg by¢ powodem, dla ktérego rodzice

tylko w razie nagtych problemow zdrowotnych korzystajq z wizyt u tych specjalistow_ek i sg to wizyty jednorazowe.

CYTATY EE

,,Ja sie zatamatam, ptakatam chyba przez 3 dni i zadnej pomocy nie byto... nikt nam nie dat zadnego asystenta, zadnego psychologa.”

,,Natomiast bardziej by mi zalezato znalezieniu fajnego lekarza [ginekologa], a z tymi fotelami to bedziemy kombinowad.”
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RODZICE
StUZBA ZDROWIA 2/2

DOSTEP DO REHABILITAC)I | KOLEJKI I NIEODPOWIEDNIE TERMINY | IDEALNA StUZBA ZDROWIA

W kwestii rehabilitacji osob z niepelnosprawnosciami obydwie grupy akcentuja ogromne braki stuzby zdrowia w tym zakresie. Zarowno
w dostepie do rehabilitacji zwigzanej z dtugim oczekiwaniem na wizyty, z terminami, jak réwniez z dostepem do dobrych specjalistow_ek.

Mimo braku probleméw z podejsciem lekarzy_ek do dzieci, dtugie oczekiwanie na wizyty do specjalistdw_ek i czesto nieodpowiednie godziny zmusza matki
i ojcow do korzystania z prywatnej opieki zdrowotnej. Jeden z ojcdw przyznaje, ze mimo mozliwosci korzystania z pafnstwowej opieki zdrowotnej

w szpitalu, spotyka sie z niedociggnieciami takimi jak brak toalet dla 0séb z niepetnosprawnosciami.

Zarowno matki, jak i ojcowie podkreslajg konieczno$¢ zapewnienia przez stuzbe zdrowia kompleksowej, holistycznej opieki dla dzieci
Z niepetnosprawnosciami. Idealna stuzba zdrowia miataby za zadanie umozliwi¢ dostep do szerokiego spektrum specjalistdw_ek, najlepiej w jednej
placéwce, ktdrzy/ktére przeprowadziliby tyby odpowiednig diagnostyke i szereg badan oraz zastosowaliby tyby najlepszg i odpowiednig dla kazdego

pacjenta_ki terapie, ktéra przyczynitaby sie do rozwoju funkcji zyciowych dziecka i nie pogtebiata dysfunkcji.
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CYTATY FF

,(...) dtugie terminy, niewygodne godziny, np. w godzinach szkolnych”. Jedynie opieka prywatna i ptatna daje efekty i mozliwosci

rehabilitacyjne.”

,,Jak on miat 12 lat, to rehabilitacja dwa razy do roku i ja nie bytam w stanie w to uwierzy¢, Przeciez on jak ma porazenie

maozgowe, to musi by¢ codziennie rehabilitowany, rozciggany, zenada.”

,,Naszg stuzbe po prostu kasa zjada. Ja juz zrezygnowatam z wizyty w przychodniach szpitalnych, bo jak mam jechac i stac¢ caty

dzien w kolejce, to ja wole pojechac i wydac 200 zt i mie¢ zrobione od reki.”
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RODZICE
PODSUMOWANIE — NIEPELNOSPRAWNOSC 1/2

Niepetnosprawnos¢ dla rodzicow os6b z niepetnosprawnosciami to przede wszystkim ograniczenie. Wazny okazuje sie kontekst, dla ojcow
ograniczenie, jawi sie jako brak lub ograniczenie sprawnosci fizycznej. Silnie akcentowany jest aspekt sity i moznosci wykonywania réznych czynnosci
z nig zwigzanych. Dla ojcdow wazna jest kwestia osiggania wyznaczonych sobie celdw. Postrzegajg niepetnosprawnosc jako bariere w realizowaniu celéw,
osigganiu pewnych rzeczy. Ojcowie wskazujg na bezsilnos¢ osdb z niepetnosprawnosciami, ktdre mimo staran, trudu i pracy wniesionej w wykonywanie
jakich$ czynnosci, nigdy nie bedq mie¢ takich rezultatdw, jak osoby petnosprawne. Wigze sie to z przezywaniem silnych, negatywnych emocji zaréwno
u dzieci z niepetnosprawnoscig, jak i u ich rodzicow. Pojawiajg sie stwierdzenia takie jak: bycie gorszym, innym. Z kolei u matek pojawia sie
matczyna opiekunczos¢ i che¢, aby ich dzieci postrzegane byly, jako niczym nie réznigce sie od dzieci pelnosprawnych. Wazne dla nich jest,
aby dzieci mogtly sie rozwija¢ wsrdd rowiesnikdw zarédwno tych z niepetnosprawnosciami, jak i petnosprawnych. W tej kwestii dostrzegajg ograniczenia

i bariery. Postrzegajg niepetnosprawnosc¢ jako utrudnienie lub nawet wykluczenie brania udziatu w zyciu spotecznym, kolezenskim.

Dla matek niepetnosprawnos$¢ to problem, zaréwno instytucjonalny, jak i informacyjny. Zwracajg uwage przede wszystkim na ogromne braki
w pomocy dla rodzicow, ktorzy czesto nie radzg sobie w sytuacji pojawienia sie na $wiecie ich dzieci z niepetnosprawnoscig. Zostajg sami, bez pomocy
lekarzy, jak i psychologa, ktérego to pomocy potrzebujg. Brak jest wsparcia i informacji nt. opieki, radzenia sobie ze strony nie tylko personelu
medycznego. Instytucje panstwowe przeznaczajg za mate $rodki finansowe na wsparcie rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnosciami. Nie informuja, gdzie
mozna szuka¢ pomocy i jak te pomoc otrzymac. W efekcie rodzice, szukaja pomocy na wlasng reke, probujg radzi¢ sobie w obliczu tej sytuacji. Ojcowie
traktuja to jako wyzwanie, codzienng walka. Matki, reagujq silnie emocjonalnie, czesto dochodzi do przewartosciowania zycia i cieszenia sie

kazda chwilg spedzong z dzieckiem.
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Kwestia braku pomocy ze strony instytucji pafstwowych jest odczuwana przez rodzicow w kazdym obszarze zycia. Ze wzgleddw opieki nad dzieckiem,
najczesciej jedno z rodzicow zmuszone jest do rezygnacji z pracy. Kwestia ta poruszana jest szczegdlnie przez matki, ktdre czujg sie niejako
wykluczone z rynku pracy. U wiekszosci z nich jest ogromna potrzeba posiadania asystenta_ki przez ich dzieci, ktory_a odcigzytby_aby ich fizycznie.
Ich zdaniem mozliwos¢ posiadania asystenta_ki jest kluczowa, aby mogty realizowac sie zawodowo, ale rowniez podkreslany jest aspekt zdrowia
psychicznego. Matki uwazaja, ze mozliwos¢ realizowania sie w innych obszarach niz macierzyistwo i co sie z tym faczy niespedzanie kazdej chwili
z dzieckiem wptywa istotnie na relacje pomiedzy dzieckiem, a rodzicem. Matki, poprzez tworzenie silnej wiezi z dzieckiem, czesto nadopiekunczosé,
uzalezniajq dzieci od siebie. Zaréwno matki, jak i ojcowie podkreslajg, ze to oni majg czesto wieksze bariery psychiczne i to jak traktujg

niepetnosprawnos¢ swoich dzieci jest odzwierciedleniem tych barier.

Matki i ojcowie przyznajg, ze wraz z pojawieniem sie na $wiecie ich dzieci, czesto muszg przeorganizowac swoje zycie, podporzadkowaé kazdy dzien
pod grafik zajec ich dzieci. W kwestii dgzenia do niezaleznosci swoich dzieci, rodzice dzielg sie na dwa obozy. Jedni mimo barier psychicznych i troski
o dzieci, starajg sie, aby ich dzieci byty jak najbardziej samodzielne, z kolei drudzy podkres$laja, ze przyzwyczaili sie do ciagtej opieki nad dzieckiem i nie
daza do niezaleznosci dzieci. Dla jednych i drugich kwestia barier architektonicznych i braku przystosowan jest wazng kwestia, ktoéra ogranicza

ich dzieci i zarazem przypomina o niepeinosprawnosci.
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W kwestii seksualnosci osob z niepetnosprawnoscig szczegdlnie matki podkreslaja znaczenie bycia istota seksualng, atrakcyjnag dla innych.
Dotyczy to zaréwno 0sob petnosprawnych, jak i tych z niepetnosprawnosciami. Matki zwracajg uwage na duza role rodzicow w tej kwestii. Uwazajg,
ze to od rodzicow zalezy, jak dzieci bedq postrzega¢ swojq seksualnos¢. Potrzebne jest wsparcie zarowno matek, jak i ojcow, utwierdzanie
w przekonaniu, ze ich dzieci sg atrakcyjne. Wazne jest, aby podkresla¢, ze atrakcyjnosc jest szeroko rozumiana, nie tylko jako fizycznosé, ale réwniez
jako zespédt cech psychicznych.

Temat rozmow o seksualnosci istnieje tylko w mentalnosci matek. To one podejmujg takie tematy z dzie¢mi, rozmawiajg, czasem réwniez
u specjalistow_ek. Ojcowie maja obawy przed tego typu rozmowami. Nierzadko wynikajg one z braku u$wiadomienia sobie, ze ich dzieci
zZ niepetnosprawnosciami majq potrzeby seksualne. Pomiedzy matkami, a ojcami dostrzec mozna réznice w postrzeganiu seksualnosci. Matki, chcag by¢
tymi osobami, ktére majg wplyw na seksualnos¢ ich dzieci, ojcowie wolg sta¢ z boku, unika¢ tych tematéw. Koresponduje to, z podejsciem ojcow
do asystencji seksualnej i wyrazaniem przez nich checi do jej zalegalizowania w Polsce. Chcg, aby ich dzieci kto$ nauczyt, porozmawiat i przyblizyt,
co w temacie seksualnosci jest wazne, jak realizowa¢ swoje potrzeby seksualne. Matki podkreslajg, ze wiele zalezy w tej kwestii od wychowania i tego,
jak temat seksualnosci postrzegany jest w spoteczenstwie. Wedtug nich to nadal temat tabu.
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Zaréwno matki, jak i ojcowie sg przekonani, ze niepetnosprawno$¢ nie wyklucza zwigzkéw i rodzicielstwa oséb z niepetnosprawnosciami. Natomiast
kluczowa jest kwestia radzenia sobie. Podkreslany jest tutaj aspekt zwigzkéw, w ktdrych to jedna osoba jest petnosprawna, aby zapewnic lepsze

funkcjonowanie w codziennym Zzyciu pary.

Matki podkreslajg, ze istotng kwestig jest nieuswiadomienie spoteczenstwa w kwestii seksualnosci niepetnosprawnych. Akcentujg zaréwno brak
specjalistow_ek, ktdrzy_e inicjowaliby_tyby rozmowy na temat seksualnosci ich dzieci, jak i brak tresci na ten temat, ktére ukazywane bytyby w mediach.
Przyznaja, ze jednym z nielicznych zrédet informacji jest Internet, korzystanie z medidw spotecznosciowych, grup tematycznych, ktére sg czesto

grupami wsparcia dla rodzicow.
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RODZICE
PODSUMOWANIE — StUZBA ZDROWIA

Temat stuzby zdrowia wyzwala negatywne emocje zwiaszcza wsrod matek, ktore uwazajg, ze jest wiele brakéw i niedociggnie¢ obecnego
systemu. Obie grupy, zaréwno matki, jak i ojcowie wskazujg przede wszystkim na za dtugi termin oczekiwania na wizyty, co wptywa na czesto$¢ wizyt
u specjalistdw_ek. Podkreslana jest przede wszystkim niedostepnos¢ zarowno wizyt, jak i wyksztatconych specjalistdw_ek w zakresie rehabilitacji. Matki
wskazujg, na brak holistycznego podejscia stuzby zdrowia, braki w diagnostyce i w szerokim spektrum specjalistdw_ek skupionych w jednej

placowce. Obecna stuzba zdrowia wymusza na rodzicach korzystanie z prywatnej opieki zdrowotnej, czesto jest to jedyny sposob, aby otrzymac
pomoc medyczna.
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EKSPERCI_KI
ginekologia, fizjoterapia




POSTRZEGANIE NIEPEENOSPRAWNOSCI

Eksperci_ki czesto postrzegaja niepelnosprawnos$c przez pryzmat niepetnosprawnosci ruchu (ograniczen ruchu, ograniczen mobilnosci), w drugiej
kolejnosci niepetnosprawnosci intelektualnej. Starajq sie uzywac neutralnego jezyka do opisu zjawiska, ale dostrzegajg jego brak. Powoduje
to réwniez dyskomfort w relacji z pacjentem_ka. Drugq przyczyng zaburzenia komunikacji jest brak wiedzy o tym, jak rozmawia¢, aby druga strona réwniez
czuta sie komfortowo. Brak uzgodnionego jezyka i formy komunikacji, a takze brak wczesniejszej stycznosci z niepetnosprawnoscig powoduje niepewnosc,

moze prowadzi¢ do niezrecznych sytuacji.

Podniesiony zostat rowniez temat samoswiadomosci 0séb z niepetnosprawnosciami. Autostygmatyzacja powoduje bariery w relacji ekspert_ka —

pacjent_ka, utrudniajgc rozmowe na konkretny temat zwigzany ze zdrowiem np. posiadanie potomstwa.

Eksperci_ki dostrzegaja duzq potrzebe edukacji w zakresie niepelnosprawnosci. Nie w zakresie wiedzy na temat konkretnych schorzen, ale ogdlnie

niepetnosprawnosci jako zjawiska.
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EDUKACIA

Z relacji badanych ekspertéw_ek wynika, ze programy studiow na réznych uczelniach znaczaco sie réznia. Nie ma jednego standardowego zestawu
informacji na temat niepetnosprawnosci przekazywanych studentom_kom.

Ws$rdd badanych oséb dostrzega sie, ze zainteresowanie tematem niepeilnosprawnosci i seksualnosci osdéb z niepetnosprawnosciami

jest duze. Temat ten postrzegany jest jako uzupetnienie wiedzy medycznej oraz jako ciekawostka.

Ginekolodzy_ki raportowali_ty brak lub bardzo ograniczong ilos¢ tresci zwigzanych z seksualnoscig w ogdle. W kontekscie profesji, ktérg majq

wykonywac¢ w przysztosci, brak takiej wiedzy wydaje sie by¢ istotnym brakiem, ktory jest odczuwalny w trakcie praktyki lekarskiej.

Przekazywana w trakcie edukacji wiedza skupia sie na technicznych kwestiach zwigzanych z niepelnosprawnoscig (np. funkcjonowanie osoby
poruszajgcej sie na wozku). Zbyt mata ilos¢ czasu poswieconego na kwestie zwigzane ze zrozumieniem zjawiska, komunikacjg, budowaniem postaw wobec
0s6b z niepetnospranwosciami.

SEKSUALNOSC I RODZICIELSTWO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA
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PRAKTYKA ZAWODOWA

Eksperci_ki wykazywali_ty otwarto$¢ do przyjmowania pacjentow z niepetnosprawnosciami. Dostrzegane przez nich bariery to gtdownie bariery
architektoniczne (schody, zbyt mata przestrzen do poruszania sie na wozku). OtwartoS¢ do poszukiwania alternatywnych rozwigzan w przypadku
zaistnienia bariery (np. badanie ginekologiczne na lezance zamiast na fotelu ginekologicznym).

W trakcie wizyty kwestig problematyczng jest jezyk komunikacji. Brak doswiadczenia w relacji z osobami z niepetnosprawnosciami powoduje

niepewnos¢ i obawe o urazenie pacjenta_Kki.
Problemem w dostepie do ustug ginekologicznych i fizjoterapeutycznych jest mentalnos¢ ekspertow_ek przejawiajgca sie miedzy innymi
w protekcjonalnym traktowaniu. Takie zachowanie moze by¢ spowodowane brakiem odpowiedniej edukacji i do$wiadczenia, co ma zosta¢ zatuszowane

przez takg postawe.

Inne, dostrzezone bariery zwigzane s z wyposazeniem gabinetow: obnizany fotel ginekologiczny, waga dla kobiet poruszajgcych sie na wdzku.
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Ws$rdd badanych ekspertdw_ek postrzeganie seksualnosci, w tym seksualnosci oséb z niepelnosprawnosciami, jest bardzo rozne.
Sfera ta taczona jest gtdwnie z uczuciami i emocjami, w dalszej kolejnosci z potrzebami fizycznymi. To, co faczy postawy ekspertow_ek to przekonanie,
ze ich prywatna definicja seksualnosci musi pozostac odseparowana od wiedzy medycznej. Postrzegaja to jako przejaw profesjonalizmu.

Seksualno$¢ osdb z niepetnosprawnosciami jest tematem wywotujgcym zainteresowanie, moggcym by¢ ciekawym uzupetnieniem edukacji. Brakuje
rzetelnej wiedzy na temat rehabilitacji i asystentury seksualnej. Wsréd badanych panuje przekonanie, ze w Polsce barierg w dostepie do edukacji
seksualnej jest mentalno$é. Istnieje konieczno$¢ oddzielenia faktow od opinii w dyskursie publicznym. Dopoki w Polsce temat seksualnosci

i edukacji seksualnej nie przestanie by¢ tematem tabu, tak dtugo seksualno$¢ osdb z niepetnosprawnosciami bedzie spychana na margines.
W kwestii asystentury seksualnej eksperci_ki czesto wyrazali inng opinie jako przedstawiciele swojej profesji niz jako prywatne osoby.

Jako przedstawiciele profesji mowili, ze tego rodzaju ustuga powinna by¢ dostepna. Jako osoby prywatne, wyrazali czasami obawe o zaangazowanie
emocjonalne w taka relacje, postrzegali takie relacje jako trudne do okreslenia, ale raczej negatywne.
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Rodzicielstwo osdb z niepeilnosprawnosciami postrzegane jest jako prywatna decyzja. Rolg eksperta_ki jest dostarczenie medycznej wiedzy
i udzielenie medycznych $wiadczen, nie wspotudziat w podejmowaniu decyzji. Osoby eksperckie wyrazaty rdwniez przekonanie, ze nie muszg posiadac
wiedzy na temat kazdej choroby lub rodzaju niepetnosprawnosci. W konkretnych przypadkach powinno sie zasiega¢ porad innych

specjalistow_ek.

W kwestii seksualnosci, podobnie jak niepetnosprawnosci, brakuje jednego przyjetego stownika uzywanych pojec. Pojecia te powinny

by¢ neutralne, a jednoczesnie przystepne dla osoby bez wyksztatcenie medycznego.

Eksperci_ki sg otwarci_e na rozmowe na tematy zwigzane z seksualnoscig. Cze$¢ z badanych odbywata w przesztosci takie rozmowy np. podczas stazy.

Rozmowy te dotyczyly zaréwno kwestii medycznych jak i sfery emocjonalnej.

Wsrod ekspertow_ek wyrazana byta opinia, ze w przypadku zaistnienia u 0sdb z niepetnosprawnosciami probleméw w sferze seksualnej, ekspertem_ka
udzielajacym_g pomocy powinien_a by¢ w pierwszej kolejnosci psycholog_ka. Ten trop zdaje sie by¢ kierowany prywatnym pogladem,

ze seksualno$¢ wigze sie w najwiekszym stopniu z uczuciami i emocjami.
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Ginekolodzy_ki i fizjoterapeuci_ki to osoby, ktore czesto postrzegajq niepelnosprawnos¢ ruchowa przez pryzmat swojej profesji. Dostrzegajg
wiec medyczne aspekty tego zjawiska, gtdwnie ograniczong mobilnos¢. W rozmowie na ten temat uzywajq neutralnego jezyka i uwazajg,
ze jego obecnos¢ jest niezbedna, rowniez w kontaktach z osobami z niepetnosprawnosciami. Dyskomfort w tego rodzaju kontaktach wywotuje u nich
poczucie niepewnosci w jaki sposob powinni sie zachowaé. Dodatkowo dostrzegaja zjawisko autostygmatyzacji osob

z niepetnosprawnosciami, gtiéwnie u kobiet. To utrudnia podjecie relacji, rowniez czynnosci medyczne.

Kontakt z osobg z niepetnosprawnoscia moze by¢ utrudniony przez bariery komunikacyjne lub nastawienie pacjenta, jednak kazdy z badanych
ekspertow_ek byl _a otwarty_a na przyjmowanie pacjentow z niepelnosprawnoscia ruchu. Przeszkodg w realizacji takich wizyt sg gtéwnie
bariery architektoniczne, czasami wyposazenie gabinetow. W ogdélnym postrzeganiu dostepu do ustug medycznych eksperci_ki widzg réwniez bariery

w postaci mentalnosci personelu medycznego.

W ich opinii na etapie edukacji, gtdwnie studiéow, brakuje standardu wiedzy na temat niepetnosprawnosci. Kazda uczelnia przekazuje inny zaséb
wiedzy, czesto tej wiedzy jest niewiele. Ginekolodzy_ki informowali_ty o braku lub bardzo ograniczonym zakresie wiedzy na temat seksualnosci w ogdle.

Tymczasem wsrod studentow_ek jest zainteresowanie tematem niepetnosprawnosci i seksualnosci osdb z niepeinosprawnosciami.
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PODSUMOWANIE: SEKSUALNOSC | RODZICIELSTWO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA RUCHOWA

Osoby eksperckie biorgce udziat w badaniu mialy profesjonalne podejscie do tematu seksualnosci. Czesto ich prywatna opinia nie pokrywata
sie z wiedzg medyczng, jednak za bardzo istotny element swojej pracy postrzegaty umiejetnos¢ oddzielenia opinii od faktow. Nie kazdy osoba
akceptowata ustuge asystentow seksualnych na poziomie prywatnym, jednak w ich opinii jako ekspertdw_ek w dziedzinie zdrowia, taka ustuga jako forma
rehabilitacji, powinna by¢ dostepna. Ich wiedza na temat rehabilitacji seksualnej i asystentury seksualnej jest na réznym poziomie, raczej niskim.
W spotecznym systemie edukacji brakuje rzetelnej wiedzy na temat seksualnosci w ogoéle. Brakuje tez neutralnego zasobu pojeé, ktdrymi mozna
by sie postugiwac rozmawiajgc o seksualnosci z pacjentem_ka.

Zdaniem wiekszosci badanych ekspertdw_ek specjalistg_kg, do ktérego_ej powinna sie zgtosi¢ osoba z niepetnosprawnoscig, chcgca oméwié tematy
zwigzane z seksualnoscig, powinien by¢ psycholog_ka. Sami réwniez sg otwarci na takie rozmowy, ale podkreslali, ze w niektérych obszarach brakuje
im wiedzy.

W podobny, profesjonalny sposdb, podchodzg do zagadnienia rodzicielstwa osdb z niepetnosprawnoscig ruchowag. W ich opinii ich zadaniem
jest przekazaniem konkretnej wiedzy zwigzanej z tym tematem bez uciekania sie do porad i wspotdecydowania z pacjentkg lub pacjentem.
Dostrzegajg braki w swojej wiedzy na temat rodzicielstwa kobiet z niepetnosprawnosciami, prowadzenia cigzy i ewentualnego wptywu konkretnych
jednostek chorobowych na powyzsze. Zdaniem wiekszosci badanych kluczowym czynnikiem jest che¢ zglebienia tej wiedzy. Konsultacje z innymi
specjalistami powinny by¢ normalng praktyka.
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WNIOSKI Z BADANIA

« Z przeprowadzonego badania wynika, ze temat niepetnosprawnosci, niezaleznosci i seksualnosci sg ze sobg SciSle powigzane. taczg je stowa-klucze
takie jak: wychowanie, pozytywne komunikaty, autonomia, decyzyjno$¢, edukacja, fakty a nie opinie, ograniczenia, stownik

neutralnych poje¢, jedni z wielu, stycznosc.

« Chociaz wiele ograniczen w realizacji potrzeb seksualnych ma podioze fizyczne, warto pamietaé o ogromnej plastycznosci i elastycznosci ludzkiej

seksualnosci. W zalezno$ci od witasnych potrzeb i mozliwosci, kazdy jest w stanie znalez¢é swdj scenariusz seksualny.

«  Obiektywne ograniczenia nie zawsze wigzg sie bezposrednio z niepetnosprawnoscig, a stanowig wtdrne kwestie. Dotyczy to problemdéw na poziomie

emocjonalnym, relacji z drugg osobg, finansdw, edukacji, dostepu do réznego rodzaju ustug.

+  Wnhnioski ptynace z badania powinny by¢ traktowane jako swojego rodzaju tropy, nie gotowe odpowiedzi. Jakosciowy charakter badania
pozwala na zagtebienie sie w dane zjawisko, ale nie daje odpowiedzi na pytanie jak czesto dana narracja pojawia sie w spoteczenstwie. Niektdre z tych
narracji zostaty potwierdzone w badaniu ilosciowym, niektére nie. Nie oznacza to, ze s3 mniej wartosciowe. Historia opowiedziana przez jedng osobe

jest emanacja szerokiego kontekstu.

+ Tak tez nalezaloby spojrze¢ na seksualnos¢ w ogodle, jako emanacje wielu aspektow zycia osOb z niepetnosprawnosciami:
konkretnego schorzenia i zwigzanych z nim zmian w ciele, relacji z rodzing, relacji z samym soba, relacji w zwigzku, poziomu

autonomicznosci, czynnikéw ekonomicznych, edukacyjnych i spotecznych norm.
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WNIOSKI Z BADANIA
NIEPELNOSPRAWNOSC 1/4

«  Niepetnosprawnos¢ dla oséb z niepetnosprawnosciami i oséb z ich bliskiego otoczenia czesto jawi sie jako rodzaj ograniczenia, ktore w dalszej
kolejnosci moze wplywac na kolejne aspekty zycia — zycie towarzyskie, rodzinne, zawodowe. Ojcowie w swoich narracjach wplatajg
rowniez watek stabosci, niemocy. W podobny sposdb o swoich partnerach z niepetnosprawnoscia méwity kobiety. Niepetnosprawnos$é wywotuje u nich
frustracje, silne emocje, z ktorymi nie zawsze sa w stanie sobie poradzi¢. Podobne emocje w ojcach wywotuje niepetnosprawnos¢ dzieci lub
te emocje widzg w swoich dzieciach. Ten watek faczy sie rowniez z kwestig asystentury — mezczyzni z niepetnosprawnosécig czesciej widzg asystenta
rownie w roli przyjaciela, kogo$, kto pomoze uporac sie z tymi emocjami. Nieradzenie sobie z napieciem emocjonalnym moze prowadzi¢ do

pojawienia sie przemocy w zwiazku.

« Ten trop interpretacyjny mogg potwierdza¢ wyniki badania ilosciowego. Dla mezczyzn niepetnosprawno$¢ czesciej niz dla kobiet jest czynnikiem
wptywajacym na sfere seksualng (kobiety — 23%, mezczyzni — 35%) oraz sfere zwigzkéw (kobiety — 15%, mezczyzni — 22%). Mezczyzni réwniez
czesciej niz kobiety odczuwajg zaleznos¢ od sprzetu wspierajgcego ich codzienne funkcjonowania np. wozka inwalidzkiego (kobiety — 30%, mezczyzni —
41%).

« Chociaz nie zawsze niepetnosprawnos$¢ musi mie¢ negatywny wplyw na zycie danej osoby, sq elementy, ktore sprawiajq, ze tak jest
postrzegana. Kluczowe kwestie to zdolnos¢ do samodzielnego wykonywania czynnosci oraz zdolnos¢ do samodzielnego

przemieszczania sie. Bariery architektoniczne i te zwigzane z transportem sprawiaja, ze niepetnosprawnos¢ jest silnie negatywnie

odczuwana.
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+ Osoby z niepelnosprawnoscia wrodzong lub nabyta we wczesnym etapie zycie mocniej odczuwaja wpltyw wychowania i relacji z
rodzicami na zdolno$¢ do zaakceptowania niepelnosprawnosci i zmian w ciele z nim zwigzanych. Te zalezno$¢ widzg réwniez partnerzy
kobiet z niepetnosprawnosciami oraz sami rodzice. Ci ostatni majg problem z wyjéciem z roli opiekuna dla dorastajacej osoby z
niepetnosprawnoscia, jednoczesnie podkreslajac, ze niezalezne zycie ich dzieci jest wazne zaréwno dla nich, jak i dla ich dzieci. Potowa osdb z
niepetnosprawnoscig nabytg ustyszata kiedykolwiek od bliskiej osoby przykre stowa dotyczace ich niepetnosprawnosci. Jak wynika z narracji kobiet z
niepetnosprawnoscig i ich partneréw, nawet jedno negatywne zdanie ustyszane od rodzica jest w stanie wplyna¢ na sposéb myslenia o
sobie jako o istocie seksualnej. Warto dodac tutaj, ze niepetnosprawnos¢ nie jest czynnikiem znaczaco wptywajacym na fakt pojawienia sie w

domu rozmdéw na temat seksualnosci. Edukacja seksualna bardzo rzadko odbywa sie w polskich domach.

« W narracji oséb z niepetnosprawnosciami wida¢ potrzebe zdefiniowania asystencji osobistej jako rodzaj umowy spotecznej i wyjscia poza
figure rodzica, jako osoby zobligowanej do Swiadczenia tego rodzaju ustug. W niektdrych przypadkach moze to negatywnie wptyna¢ na samg osobe z
niepetnosprawnoscig. Troska rodzicow moze doprowadzic do odseparowania osoby z niepetnosprawnoscia od obowigzkow i
odpowiedzialnosci, pozbawiajac ich nauki radzenia sobie z nimi. Rodzice s3 najczesciej wskazywanymi osobami, od ktdrych osoby z
niepetnosprawnosciami sg zalezne, szczegdlnie dotyczy to oséb z niepetnosprawnoscia wrodzong (wrodzona — 69%, nabyta — 38%). Osoby z
niepetnosprawnoscig nabytg czesciej czujg sie zalezne od partneréw_ek lub matzonkdw. Moze to mie¢ zwigzek z tym, ze rodzice czasami pozostajg

opiekunami 0séb z wrodzong niepetnosprawnoscia takze w okresie, kiedy te osoby sg juz doroste.
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+ Ta wspotzaleznos¢ sprawia, ze rodzice wspoétodczuwajag konsekwencje niepelnosprawnosci dziecka. Przejawia sie to, wedtug narracji
badanych, w zaniechaniu aktywnosci zawodowej lub zmianie stylu zycia. Szczegdlnie dostrzegajg to matki osdb z niepetnosprawnoscig ruchowg i
partnerki mezczyzn z niepetnosprawnoscig. Jak zauwazyli partnerzy kobiet z niepetnosprawnoscia, wplyw asystenta jest duzo wiekszy niz tylko
niezaleznos$c¢ osoby z niepelnosprawnoscia. To rowniez mozliwos$¢ podjecia pracy przez dotychczasowego opiekuna, pozytywny wplyw
na relacje w zwiazku i mozliwos¢ realizowania potrzeb seksualnych. Obecnie dostepne ustugi asystenckie nie majg szansy spetniac takiej roli,
gdyz oferowane ustugi nie odpowiadajg potrzebom 0s6b z niepetnosprawnoscig i ich otoczenia. Sg zbyt mato elastyczne, w zbyt matej liczbie godzin,
nie zawsze obejmujg pomoc w czynnosciach higienicznych. Zaledwie 12% badanych zadeklarowatlo, ze kiedykolwiek korzystato z ustug

asystenta osobistego.

«  Matki osob z niepetnosprawnosciami i partnerki dostrzegajg réwniez bariere informacyjng zwigzana z niepelnosprawnoscia. W kwestii wsparcia
dla osoby z niepetnosprawnoscig brakuje informacji na temat form wsparcia, szczegolnie w zakresie rehabilitacji. W momencie pojawienie
sie niepetnosprawnosci u dziecka lub partnera_ki, placéwki ochrony zdrowia nie informujg bliskiego otoczenia o tym, w jaki sposdb i jakie dziatania

powinny zosta¢ podjete w zwigzku z zaistniatg sytuacja. Prowadzi to do poczucia zagubienia i angazuje czas na poszukiwanie rzetelnych informaciji.
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Niepetnosprawno$¢ nie w kazdej narracji traktowana i widziana byta w ten sam sposdb. Zaréwno przez osoby z niepetnosprawnosciami, jak i czesé
rodzicdw, postrzegana byfa w kategoriach innosci, ale nie koniecznie negatywnej. Taki watek pojawiat sie rowniez w relacjach specjalistow. Jezyk debaty
0 niepelnosprawnosci powinien nabra¢ bardziej neutralnego charakteru. W opinii niektdrych kobiet z niepetnosprawnosciami, czynnikiem
sprzyjajgcym temu moze byC¢ pojawianie sie 0sdb z niepetnosprawnosciami w przestrzeni publicznej jako jednych z wielu — nie tworzenie tresci
skierowanych tylko do os6b z niepetnosprawnosciami albo tylko o osobach z niepetnosprawnosciami. Stycznos¢ przestrzenna z danym zjawiskiem
rOwniez moze sprzyjac jego normalizacji. Wiele barier wynikajgcych z niepetnosprawnosci ruchowej jest wtérnych — architektoniczne, zwigzane z
transportem, finansowe. Swiadomosé spoteczna nabyta w toku codziennego kontaktu pozwala zrozumiec te bariery i buduje spoteczng

$wiadomos¢ ich niwelowania.
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SEKSUALNOSC

Seksualnos¢ jest rdznie rozumiana przez rézne grupy. Dla znaczacej czesci oséb to relacja z drugg osoba oparta na wiezi emocjonalnej, psychicznej i fizycznej.
Szczegdlnie podkreslaty to partnerki mezczyzn z niepetnosprawnosciami oraz mezczyzni z niepetnosprawnosciami. Matki czesciej niz ojcowie w swoich narracjach
opowiadaja o seksualnosci dzieci. Ojcowie rzadziej rozmawiajg na ten temat, nie potrafig zdefiniowac¢ czym wiasciwie seksualnos¢ jest w odniesieniu

’’’’’

sie do ich seksualnosci oraz mozliwosci prokreacyjnych.

Te dane wydajg sie byC szczegdlnie istotne w kontekscie znaczenia, jakie relacjom z rodzing przypisujg kobiety z niepetnosprawnosciami oraz ich partnerzy. Relacje te
majg wptyw na sposob patrzenia na swoje ciato, akceptacje niepetnosprawnosci, zdolno$¢ do podejmowania zachowan seksualnych, bariery psychiczne. O znaczeniu
relacji z dzieckiem méwity tez matki osdb z niepetnosprawnosciami podkreslajgc, ze chcg budowac pozytywne emocje dziecka w stosunku do samego siebie. Sytuacji,
kiedy kto$ powiedziatl, ze w zwigzku z niepelnosprawnoscia danej osoby nie dotyczy temat seksualnosci lub rodzicielstwa, doswiadczyta co trzecia
osoba badana. Czesciej taka sytuacja dotykata osob z wrodzong niepeinosprawnosciy oraz kobiet.

Rodzice musza uswiadomic sobie, jak ogromny wplyw na rozwdj psychoseksualny ich dzieci majg komunikaty, ktdre oni kieruja do dzieci. Z narracji
kobiet z niepetnosprawnosciami wynika, ze takie negatywne komunikaty czesciej kierowali ojcowie. Matki sg generalnie bardziej zaangazowane w zycie swoich dzieci — na
poziomie codziennego funkcjonowania, dbania o zdrowie, kwestii zwigzanych z seksualnoscig. Matki, podobnie jak kobiety z niepetnosprawnosciami i cze$¢ partnerdw
kobiet z niepetnosprawnosciami, zwracajg uwage na aspekt seksualnosci zwigzany z relacja z samym sobg, swoim ciatem, poczuciem byciem atrakcyjnym_a.
Atrakcyjno$¢ definiujg nie tylko w kategoriach ciata, ale réwniez charakteru, zainteresowan, usposobienia.
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ASYSTENCIA SEKSUALNA

W wiekszosci, zarowno osoby z niepeilnosprawnosciami, jak i ich partnerzy_ki oraz rodzice wyrazali opinie, ze takowa bytaby przydatna. Nie kazda
osoba chce edukacji seksualnej w domu, a jest ona potrzebna. Nierzadko misji tej nie podejmujg rowniez szkoty albo rodzice wypisujac swoje dzieci z zaje¢ edukacji
seksualnej. Asystent_ka seksualny_a mogtby_aby wypetnic¢ te luke informacyjno-edukacyjng. Obawg tutaj jest stopien zaangazowania osoby z niepetnosprawnoscig w
taka relacje.

EDUKACJA I DOSTEP DO INFORMACII

W konteksécie edukacji i dostepu do informacji, mezczyzni z niepeilnosprawnosciami mowili rowniez o koniecznosci podniesienia tematu podwaédjnej
dyskryminacji osob nieheteonormatywnych oraz edukacji w zakresie alternatywnych metod realizowania potrzeb seksualnych (np. BDSM).
Wsrdd kobiet z niepetnosprawnosciami dostrzezona zostata luka w zakresie wiedzy na temat anatomii kobiet z deformacjami ciata i konkretnymi
schorzeniami. Jak podkreslali specjalisci, nie jest konieczne, aby kazdy lekarz dysponowat taka wiedzg. Istotne, zeby byta ona dostepna i rzetelna.
Matki osdb z niepelnosprawnosciami wyrazaly podobny postulat w kontekscie specjalistow — trudnoscia jest zdobycie informacji na temat tych,
ktorzy wiedze taky posiadaja.
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Internet jest obecnie najczesciej wykorzystywanym zrodiem wiedzy na temat seksualnosci. By¢ moze to nie ilo$¢ specjalistow_ek majgcych
wiedze na temat seksualnosci 0sdb z niepetnosprawnosciami jest problemem, a konieczno$¢ poswiecenia duzej ilosci czasu na dotarcie do nich. Jak mowity
matki osdb z niepetnosprawnosciami, taka wiedza przekazywana jest najczesciej pocztg pantoflowa. Kompendium wiedzy na ten temat, skrocitoby

czas od momentu pojawienia sie zapotrzebowania na okreslong wiedze, do momentu uzyskania jej.

W kwestii prezentowania w mediach, kulturze treSci zwigzanych z seksualnoscig oséb z niepetnosprawnosciami, gtosy sg rézne. Istnieje zgoda co do tego,
ze ten temat pojawia sie rzadko. Pytanie brzmi czy powinien pojawiac sie czesciej? Idgc tropem narracji jednej z kobiet z niepetnosprawnoscia, by¢ moze
najlepszym rozwigzaniem byltoby nieoddzielanie tematu seksualnosci osob z niepetnosprawnosciami od temu seksualnosci w ogole.
Tworzenie oddzielnej kategorii przyczynia sie do utrwalania podziatow. Faktem jest, ze jak podkreslaly szczegdlnie partnerki i mezczyzni
Z niepelnosprawnosciami, czasami scenariusze realizacji potrzeb seksualnych musza by¢ dostosowane do danej osoby. Nie zmienia to

jednak faktu, ze osoby z niepetnosprawnosciami jak wszyscy sg istotami seksualnymi i dotyczy ich temat rozwoju seksualnego.
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RODZICIELSTWO

W kwestii rodzicielstwa, duzg wiekszg autonomie decyzyjng odczuwajq mezczyzni z niepetnosprawnosciami. Kobiety z
niepetnosprawnosciami doswiadczaly dyskryminacji ze strony personelu medycznego, odbierania im decyzyjnosci w tym zakresie,
sugerowania niezdolnosci do posiadania dzieci z przyczyn rowniez pozamedycznych. Badanie iloSciowe potwierdzito, ze kwestia ta dotyka
czesciej kobiet. Jedna trzecia wszystkich badanych doswiadczyta sytuacji, w ktérej ktos powiedziat lub dat do zrozumienia, ze temat rodzicielstwa ich nie

dotyczy. Wsrod kobiet ten odsetek wynosi 23%, wérod mezczyzn 12%.

Problemem jest rdwniez dostepnos¢ ustug ginekologicznych i potozniczych dla kobiet z niepetnosprawnoscig ruchowg. Czasami personel nie jest $wiadomy,

ze ustugi dostosowane do potrzeb 0sob z niepetnosprawnosciami sg oferowane w danym miescie. Czasami problemem jest mentalnos¢ personelu.

Z catego badania wynika, ze to jeden z waznych czynnikow warunkujacych mozliwos¢ pojawienia sie rzetelnej debaty na temat
seksualnosci w Polsce w ogole. Wpisuje sie w to rowniez postulat specjalistowek, aby o seksualnosci méwi¢ w kategoriach faktéw,

nie opinii.
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Stuzba zdrowia oceniana jest przez wiekszos¢ badanych negatywnie. Gtdéwne czynniki, wptywajgce na taka ocene, to brak dostepnosci do ustug
lub dtugi okres oczekiwania na ustuge. Problem stanowi rowniez brak specjalistow_ek, ktérych wiedza obejmowataby konkretne schorzenie. Dotyczy
to w szczegdlnosci specjalistow_ek dziedzin innych niz te stricte skupione na danej jednostce chorobowej — seksuolog_ka, ginekolog_ka, urolog_ka.

Informacje o takich specjalistach_ach przekazywane sg drogg poczty pantoflowej.

W wielu dziedzinach, w tym rehabilitacji, brakuje jednego zrodia informacji o placowkach, ich specjalizacjach, terminach oczekiwan
na wizyte. Zdarza sie, ze Swiadczona ustuga nie odpowiada faktycznym potrzebom osoby z niepetnosprawnoscig. Nie ma jednak mozliwosci elastycznego
wyboru placéwki lub konkretnego specjalisty_ki, ktory_a ustuge bedzie Swiadczyt_a.

Wiekszos¢ badanych osob korzysta rownolegle lub wylacznie z prywatnej opieki zdrowotnej. Ta umozliwia szybszg realizacje ustug,
ale nie zawsze odpowiednig jakos¢. Wigze sie to jednak z dodatkowymi kosztami. W catej stuzbie zdrowia brakuje holistycznego podejscia
do niepelnosprawnosci i traktowania osoby z niepetnosprawnoscia jako osoby kompetentnej w zakresie dbania o swoje zdrowie, czasami

nawet komunikacji (zwracanie sie do osoby towarzyszgcej osobie z niepetnosprawnosciq).

W przypadku osob z niepetnosprawnoscig nabytg lub dzieci z wrodzong niepetnosprawnoscig, matki i partnerki sygnalizowaty brak wsparcia w
momencie pojawienia sie niepetnosprawnosci w rodzinie. Wsparcie to miatoby przyjmowac¢ charakter wytyczenia Sciezki, jakg rodzina powinna

podjs¢, by zadbac o zdrowie niepetnosprawnego cztonka_ini rodziny, oraz wsparcia psychologicznego.

W niektdérych placéwkach zdrowia nadal mozna spotkac sie z barierami architektonicznymi. Zdarza sie, ze personel medyczny Swiadczy ustugi
medyczne w niestandardowy sposob, np. schodzac na partner do pacjenta_ki.
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