
Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 30/2018

Disability. Discourses of special education
No. 30/2018

���������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

Agnieszka ¯yta
Uniwersytet Warmiñsko-Mazurski w Olsztynie

Wspieranie samostanowienia osób z niepe³no-
sprawnoœciami jako istotny element rehabilitacji1

Badania pokazuj¹, ¿e osoby niepe³nosprawne maj¹ ni¿szy poziom samostanowienia ni¿ ich
pe³nosprawni rówieœnicy (maj¹ mniej mo¿liwoœci dokonywania wyborów i wyra¿ania swoich
preferencji). Z drugiej strony, w wielu badaniach odkryto, ¿e poziom samostanowienia osoby jest
zwi¹zany z jej jakoœci¹ ¿ycia. Samostanowienie jest jednym z wa¿nych elementów rehabilitacji
i wymaga wspierania oraz rozwijania przez ca³e ¿ycie jednostki. Chocia¿ Konwencja o prawach
osób niepe³nosprawnych (KPON) gwarantuje prawo do niezale¿nego ¿ycia oraz promuje
samostanowienie, wci¹¿ istnieje wiele problemów i barier na drodze do w³¹czania tych za³o¿eñ
do codziennej praktyki. Artyku³ omawia kierunki przysz³ych badañ i stosowane praktyki

S³owa kluczowe: samostanowienie, rehabilitacja, wsparcie, osoby z niepe³nosprawnoœciami,
Konwencja o prawach osób niepe³nosprawnych (KPON)

Supporting of self-determination of persons with disabilities
as an important element of rehabilitation

Researches show that people with disabilities are less self-determined than their non-disabled
peers (they have fewer opportunities to make choices and express their preferences). On the
other hand, multiple research studies find that level of self-determination of person is connected
with his or her quality of life. Self-determination is one of the important element of rehabilitation
process and it needs to be encouraged throughout the lifespan. Although The Convention on the
Rights of Persons with Disabilities (CRPD) guarantees the right to an independent and self-
determined life, there are still a lot of problems and barriers with promoting and including as-
sumptions of it into everyday practice. Directions for future research and practice are discussed.

Keywords: self-determination, rehabilitation, supporting, persons with disabilities, Convention
on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD)

1 Artyku³ jest rozbudowan¹ wersj¹ opracowania tematycznego pt. Samostanowienie jako element rehabi-
litacji, sporz¹dzonego na potrzeby projektu badawczo-analitycznego ze œrodków PFRON (wyko-
nawca g³ówny: Polska Federacja Osób Niepe³nosprawnych oraz Koalicja na Rzecz Osób
z Niepe³nosprawnoœci¹) pt. Przygotowanie przez organizacje reprezentuj¹ce osoby niepe³nosprawne diag-
nozy o charakterze spo³ecznym i polityczno-prawnym dla opracowania za³o¿eñ do nowej ustawy o polityce
wobec osób z niepe³nosprawnoœciami (Warszawa 2015–2016).



Wprowadzenie

Samostanowienie jest konstruktem obecnym w literaturze przedmiotu po-
œwiêconej osobom z niepe³nosprawnoœciami od lat 90. XX w.2 Wczeœniej termin
ten obecny by³ w rozwa¿aniach filozoficznych, politycznych czy psychologicz-
nych i w zale¿noœci od dyscypliny mia³ ró¿ne definicje oraz ujêcia. W przypadku
badañ poœwiêconych niepe³nosprawnoœci mo¿emy mówiæ o czterech podstawo-
wych konceptualizacjach samostanowienia, kilku podejœciach, ponad dziesiêciu
definicjach oraz ponad szeœædziesiêciu programach dotycz¹cych tego konstruktu
[Srednicka-Rosser 2010]. Brak jednolitego podejœcia do definicji czy ci¹g³e proble-
my ze stworzeniem podstawowego modelu mog¹ byæ powodem szeregu w¹tpli-
woœci i niejasnoœci u praktyków maj¹cych za zadanie uczenie samostanowienia
i osób bêd¹cych odbiorcami tych dzia³añ. Najczêœciej przytaczana definicja autor-
stwa M.L. Wehmeyera [1992: 305] podkreœla, ¿e samostanowienie to „postawy
i zdolnoœci potrzebne do bycia podstawowym czynnikiem sprawczym w swoim
¿yciu oraz dokonywanie wyborów, które s¹ wolne od nadmiernego i bezprawne-
go wp³ywu oraz ingerencji zewnêtrznych”. Samostanowienie czêsto opisywane
jest jako pewien proces, który mieœci w sobie rozwój umiejêtnoœci, interakcje ze
œrodowiskiem zewnêtrznym oraz wsparcie ze strony innych [Bambara, Cole,
Koger 1998}. Podkreœla siê tak¿e koniecznoœæ istnienia po³¹czenia pewnych postaw,
zdolnoœci i umiejêtnoœci, które maj¹ w przypadku cz³owieka samostanowi¹cego
o sobie prowadziæ do stawiania sobie w³asnych celów oraz przejmowania inicjaty-
wy, aby te cele realizowaæ [Ward 1988, za: Srednicka-Rosser 2010]. W wielu defini-
cjach i modelach oprócz wymieniania pewnych umiejêtnoœci i zdolnoœci potrzeb-
nych do decydowania o sobie, podkreœla siê wagê kontekstu œrodowiskowego m.in.
mo¿liwoœci i wsparcia dostêpnego w najbli¿szym œrodowisku [Field, Hoffman
1994], interakcji zachodz¹cych miêdzy jednostk¹ a otoczeniem [Mithaug,
Campeau, Wolman 1994 za: Srednicka-Rosser 2010], kontekstów ekologicznych
(np. szko³a, dom, spo³ecznoœæ lokalna) [Abery 1994].

Czynniki warunkuj¹ce samostanowienie w œwietle literatury przedmiotu

Analizuj¹c stan poziomu samostanowienia osób z niepe³nosprawnoœci¹
w œwietle literatury przedmiotu oraz doniesieñ badawczych nie sposób pomin¹æ
czynniki je warunkuj¹ce (o charakterze œrodowiskowym oraz intrapersonalnym).
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2 Termin „samostanowienie” w odniesieniu do osób z niepe³nosprawnoœciami nie jest silnie ugrunto-
wany w polskiej literaturze przedmiotu. Tradycyjnie czêœciej u¿ywano okreœlenia autonomia, nie-
zale¿noœæ, samodzielnoœæ. Jego popularnoœæ i coraz czêstsza obecnoœæ w realiach polskich wi¹¿e siê
z Konwencj¹ o Prawach Osób Niepe³nosprawnych (2006), gdzie termin ten jest obecny.



Ich przegl¹d wraz z przyk³adami badañ analizuj¹cymi ich znaczenie przedstawia
tabela 1.

Tabela 1. Czynniki œrodowiskowe i intrapersonalne warunkuj¹ce poziom samostanowienia

Uwarunkowania samo-
stanowienia – czynniki

œrodowiskowe
Wyniki badañ

Miejsce zamieszkania Korzystniejsze dla rozwoju samostanowienia jest mieszkanie w domach
chronionych czy niezale¿nych ni¿ w du¿ych instytucjach (Wehmeyer,
Garner 2003) Szczególnie wa¿ne jest podejœcie personelu tam pracuj¹cego
wobec samostanowienia, sposobów jego rozwijania i wspierania na ró¿-
nych etapach ¿ycia jednostki

Œrodowisko szkolne Dla rozwoju samostanowienia istotne znaczenie ma stosowanie progra-
mów nauczania i metod uwzglêdniaj¹cych zindywidualizowane dzia³ania
skoncentrowane na wspieraniu podejmowania decyzji i sprawowania
kontroli nad swoim ¿yciem (Wehmeyer, Abery 2013)

Miejsce pracy Wy¿szy poziom samostanowienia jest skorelowany z dobraniem zindy-
widualizowanego stanowiska pracy oraz z wy¿szym wynagrodzeniem
[Nota, Ferrari, Soresi, Wehmeyer 2007]

Opieka ze strony
otoczenia

Opieka o charakterze nadmiernie ochraniaj¹cym, stale kontroluj¹cym
i wyrêczaj¹cym nie sprzyja rozwojowi kompetencji do samostanowienia.
Podobnie negatywny charakter mo¿e mieæ obowi¹zuj¹cy system prawny,
np. instytucja ubezw³asnowolnienia [Ibidem]

Wielkoœæ œrodowiska
zamieszkania czy pracy

Im mniejsza placówka, mniej wspó³mieszkañców i osób z personelu, tym
wiêcej okazji do dokonywania wyborów i tym wy¿szy poziom samostano-
wienia [Ibidem]

Poziom intelektualny
(I.I.) oraz wystêpowa-
nie niepe³nosprawnoœci

Osoby z g³êbszymi stopniami niepe³nosprawnoœci intelektualnej (z ni¿-
szym funkcjonowaniem poznawczym) maj¹ ni¿szy poziom samostano-
wienia, jakoœci ¿ycia i zdolnoœci spo³ecznych [Stancliffe i in. 2000]. Pewne
ró¿nice w poziomie samostanowienia wystêpuj¹ tak¿e u osób z ró¿nymi
rodzajami niepe³nosprawnoœci (np. autyzmem, g³uchoœlepot¹, uszkodze-
niami s³uchu, niepe³no sprawnoœciami sprzê¿onymi , zaburzeniami wi-
dzenia itd.) co w du¿ym stopniu zwi¹zane jest z zaspokajaniem ich
indywidualnych potrzeb w zakresie otrzymywanego wsparcia. Badania
podkreœlaj¹, ¿e nie powinno siê analizowaæ czynnika jakim jest stopieñ
niepe³nosprawnoœci w izolacji od pozosta³ych uwarunkowañ [Shogren
2013]

Wiek Samostanowienie jest konstruktem rozwojowym, a umiejêtnoœci i posta-
wy z nim zwi¹zane rozwijaj¹ siê wraz z up³ywem lat – zwi¹zane jest to
g³ównie ze wzrostem doœwiadczeñ i mo¿liwoœci æwiczenia tych umiejêt-
noœci [Wehmeyer, Garner 2003]

P³eæ

Wystêpuj¹ ró¿nice w wynikach – niekiedy na korzyœæ kobiet (Nota, Ferra-
ri, Soresi, Wehmeyer, 2007, s. 252), czasami badania wykazuj¹ wy¿szy po-
ziom samostanowienia u mê¿czyzn [Soresi, Nota, Ferrari, 2003, za: ibidem]
– ró¿ne wyniki mog¹ byæ zwi¹zane m.in. z ró¿nicami kulturowymi pa-
nuj¹cymi w ró¿nych krajach
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Uwarunkowania samo-
stanowienia – czynniki

œrodowiskowe
Wyniki badañ

Poziom zachowañ
adaptacyjnych
i zachowañ trudnych
danej jednostki

Wa¿ne s¹ umiejêtnoœci, np. podejmowanie decyzji czy rozwi¹zywanie
problemów, zaliczane do zachowañ adaptacyjnych jednostki. Oprócz tego
istotne jest, czy dana osoba ma poczucie sprawowania kontroli nad tym, co
robi, oraz jak¹ ma samoœwiadomoœæ. Badania wykazuj¹, ¿e czêœæ tych ko-
mpetencji mo¿na usprawniæ poprzez stosowanie odpowiednich dzia³añ
edukacyjno-interwencyjnych w trakcie nauki szkolnej [Stancliffe 2001]
Ponadto ludzie z lepiej rozwiniêtymi umiejêtnoœciami spo³ecznymi i za-
chowaniami adaptacyjnymi, maj¹cymi niski poziom zachowañ trud-
nych/zak³ócaj¹cych reprezentuj¹ wy¿szy poziom samostanowienia [Nota,
Ferrari, Soresi, Wehmeyer 2007]

Pochodzenie etniczne Badania potwierdzaj¹, ¿e w zale¿noœci od pochodzenia etnicznego i kultu-
rowego rodziny w ró¿ny sposób definiuj¹ samostanowienia i ró¿ne maj¹
oczekiwania wobec niezale¿noœci swoich niepe³nosprawnych cz³onków
rodziny [Shogren 2013]

�ród³o: ¯yta A. (2013b), Samostanowienie doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ we wspó³czesnej
Polsce – pozory czy rzeczywistoœæ?, „Cz³owiek-Niepe³nosprawnoœæ-Cz³owieczeñstwo«, nr 4, s. 121–122;
Shogren K.A. (2013), A socio-ecological analysis of the self-determiantion literature, „Intellectual and Develop-
mental Disabilities”, nr 6, s. 496–511.

Wyniki badañ potwierdzaj¹ nie tylko z³o¿onoœæ elementów oddzia³uj¹cych
na poziom samostanowienia osób z niepe³nosprawnoœciami, ale tak¿e koniecz-
noœæ holistycznego podejœcia do funkcjonowania jednostek, tak aby uwzglêdniaæ
ró¿ne obszary ich ¿ycia oraz poszczególne ekosystemy, w których ucz¹ siê, ¿yj¹
i pracuj¹.

Samostanowienie osób z niepe³nosprawnoœci¹ w Polsce
i w innych krajach

Wyniki badañ potwierdzaj¹, ¿e samostanowienie i jego promowanie maj¹
istotny wp³yw na poprawê jakoœci ¿ycia oraz inkluzjê spo³eczn¹ ludzi z niepe³no-
sprawnoœci¹. Wehmeyer i Abery [2013], analizuj¹c badania prowadzone m.in.
w USA, Wielkiej Brytanii, Australii, we W³oszech, Kanadzie, Belgii, Francji wymie-
niaj¹ szereg cech wspólnych, charakterystycznych dla poziomu samostanowienia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ (przede wszystkim intelektualn¹) we wspó³czesnym
œwiecie:
– m³odzie¿ i doroœli z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i niepe³nosprawno-

œciami rozwojowymi maj¹ ni¿szy poziom samostanowienia ni¿ ich pe³nospraw-
ni rówieœnicy (maj¹ znacznie mniej okazji do dokonywania wyborów, wyra¿a-
nia swoich preferencji, sprawowania kontroli nad swoim ¿yciem);
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– osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹ podwy¿szyæ swój poziom samostanowie-
nia, jeœli otrzymaj¹ adekwatne do indywidualnych potrzeb wsparcie (szczegól-
ne znaczenie ma wspieranie dzieci i m³odzie¿y w okresie szkolnym w zakresie
dokonywania wyborów, rozwi¹zywania problemów, podejmowania decyzji,
wyznaczania sobie celów do osi¹gniêcia, æwiczenia zdolnoœci do bycia self-
adwokatem, promowania znaczenia bycia osob¹ stanowi¹c¹ o sobie),

– czynniki œrodowiskowe i intrapersonalne maj¹ istotne znaczenie w kszta³to-
waniu samostanowienia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (chocia¿
ró¿ne czynniki oddzia³uj¹ na poziom samostanowienia badania potwierdzaj¹,
¿e szczególnie istotne jest stworzenie odpowiednich warunków do dokony-
wania wyborów [Wehmeyer, Garner 2003], rodzaj œrodowiska zamieszkania
i pracy osób z niepe³nosprawnoœci¹, który mo¿e wspieraæ lub ograniczaæ ich
mo¿liwoœci samostanowienia [Stancliffe 2001];

– pozytywny wp³yw na wzmocnienie poziomu samostanowienia u osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ maj¹ dobre warunki stworzone na etapie edukacji, warunki
w spo³ecznoœci lokalnej, w której ¿yje taka osoba oraz jej lepsza jakoœæ ¿ycia
(wa¿ne jest promowanie umiejêtnoœci i zdolnoœci potrzebnych do samostano-
wienia na etapie szkolnym bowiem absolwenci z wy¿szym jego poziomem
maj¹ lepsze osi¹gniêcia w zakresie zdobywania i utrzymywania pracy, prowa-
dzenia niezale¿nego ¿ycia, finansowej niezale¿noœci, satysfakcji z w³asnego
¿ycia oraz poziomu w³¹czenia w ¿ycie spo³eczne [Wehmeyer, Schwartz1998];

– podejmowane dzia³ania interwencyjne (np. w³¹czanie w planowanie dzia³añ
edukacyjnych) maj¹ce na celu promowanie samostanowienia osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ odgrywaj¹ istotne znaczenie w lepszym funkcjonowaniu tych
osób i osi¹ganiu lepszej jakoœci ¿ycia.
W Polsce mo¿na mówiæ o pewnym „chaosie terminologicznym”. Sam termin

samostanowienie osób z niepe³nosprawnoœci¹ nie ma silnego ugruntowania
w polskiej literaturze przedmiotu. Czêœciej mówi siê o autonomii [Zawiœlak 2008],
niezale¿noœci, samodzielnoœci3. Terminy te bywaj¹ stosowane zamiennie. Has³o
samostanowienia w odniesieniu do osób z niepe³nosprawnoœci¹ sta³o siê bardziej

40 Agnieszka ¯yta

3 Por. analizê podstawy programowej dla uczniów z umiarkowanym i znacznym stopniem nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej. W podstawach tych (na poziomie szko³y podstawowej, gimna-
zjum i szko³y przysposabiaj¹cej do pracy) ani razu nie u¿yto terminu „samostanowienie” natomiast
wielo- krotnie u¿ywa siê jego synonimów lub elementów niezbêdnych do jego osi¹gniêcia (niezale-
¿noœæ, samodzielnoœæ, autonomia). ¯yta A. (2013b), Samostanowienie doros³ych osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹... Nale¿y zaznaczyæ, ¿e obecnie obowi¹zuje juz inna podstawa programowa (por.
Rozporz¹dzenie Ministra Edukacji Narodwej z dnia 17 lutego 2017 r. w sprawie podstawy progra-
mowej wychowania przedszkolnego oraz podstawy programowej kszta³cenia ogólnego dla szko³y
podstawowej, w tym dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym
lub znacznym, kszta³cenia ogólnego dla bran¿owej szko³y I stopnia, kszta³cenia ogólnego dla
szko³y specjalnej przysposabiaj¹cej do pracy oraz kszta³cenia ogólnego dla szko³y policealnej (Dz.
U. z dnia 24 lutego 2017 r., poz. 356).



popularne w naszym kraju wraz z pracami na rzecz ratyfikacji Konwencji ONZ
o prawach osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Convention on the Rights of Persons with
Disabilities) z 2006 r.4

Badania podejmuj¹ce problematykê samostanowienia/autonomii przepro-
wadzone w Polsce dotycz¹ zwykle osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
[Niedbalski 2013; ¯ó³kowska 2008; Krause, ¯yta, Nosarzewska 2010; Cytowska
2012; ¯yta 2013b]. Zwracaj¹ uwagê m.in. na du¿e braki w zakresie samostanowie-
nia i rzeczywistej niezale¿noœci w przypadku tej grupy osób. Podnoszony jest
problem swoistej ambiwalencji dzia³añ instytucjonalnych (m.in. domy pomocy
spo³ecznej [Niedbalski 2013] czy warsztaty terapii zajêciowej, gdzie z jednej stro-
ny panuje kontrola i podporz¹dkowanie, z drugiej – w statutach tych placówek
podkreœla siê znaczenie wspierania niezale¿noœci i samostanowienia. Bywa, ¿e in-
stytucje te zamiast uniezale¿niaæ skupiaj¹ siê na opiece i ochronie, tworz¹c czêsto
wygodny kokon niedaj¹cy mo¿liwoœci rozwijania samodzielnoœci i rzeczywistego
wp³ywu na swoje dzia³ania [¯ó³kowska 2008]. Badania dotycz¹ce normalizacji
œrodowiska spo³ecznego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ potwierdzaj¹,
¿e „niezale¿nie od miejsca zamieszkania osoby niepe³nosprawnej mamy do czy-
nienia z sytuacjami wkraczania w swobodê jej decyzji czy wolnoœæ wyborów
w wiêkszym stopniu, ani¿eli jest to uzasadnione indywidualnymi ograniczenia-
mi. W instytucjach autonomiê determinuje g³ównie regulamin, statut placówki,
wymogi personelu, koncepcja pracy; w domach rodzinnych – g³ównie nadopie-
kuñczoœæ i niedostrzeganie procesu dorastania osoby niepe³nosprawnej” [Krause,
¯yta, Nosarzewska 2010: 37]. Badani doroœli z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
z terenu województwa warmiñsko-mazurskiego s¹ w du¿ym stopniu uzale¿nieni
od innych, co szczególnie widoczne jest w sferze mieszkalnictwa (97% badanych
nie mieszka³o samodzielnie) oraz w sferze pracy. Tak¿e badania jakoœciowe B. Cy-
towskiej poœwiêcone doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ doty-
kaj¹ zagadnieñ autonomii spo³ecznej i drogom ku emancypacji [Cytowska 2012].
Autorka podkreœla wa¿n¹ rolê wchodzenia w rolê pracownika (zw³aszcza na tzw.
otwartym rynku pracy), co prowadzi do „narodzin to¿samoœci osoby przydatnej”.
Dziêki pracy zawodowej osoba zarówno rozwija siê i doskonali, jak i buduje
wewnêtrzny obraz siebie jako cz³owieka samodzielnego, sprawczego, odpowie-
dzialnego i kompetentnego. Praca daje jej tak¿e warunki i podstawê do „kszta³to-
wania siê zrêbów odpowiedzialnoœci jako efektu usamodzielnienia” [Cytowska
2012: 352]. Jednoczeœnie wyniki badañ potwierdzaj¹, ¿e ta grupa osób nie czuje siê
pewnie w decydowaniu i samodzielnym dzia³aniu, co w du¿ym stopniu wynika
z traktowania ich przez otoczenie od najm³odszych lat jako jednostek niesamodzie-
lnych oraz z wieloletniego bycia chronionym, kontrolowanym i wyrêczanym.
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4 http://www.unic.un.org.pl/dokumenty/Konwencja_Praw_Osob_Niepelnosprawnych.pdf [dostêp:
4.12.2016].



Wspieranie samostanowienia – kierunki dzia³añ i rekomendacje

Badacze amerykañscy opracowali w 2015 r. strategiê i rekomendacje dotycz¹ce
celów polityki spo³ecznej zwi¹zanej z samostanowieniem osób z niepe³nospraw-
noœci¹ na najbli¿sze dziesiêæ lat. Wœród postulatów dotycz¹cych ruchu self-adwo-
katów, znalaz³y siê cztery punkty poruszaj¹ce rekomendowane kierunki dzia³añ
w zakresie samostanowienia (zarówno w obszarze badawczym, jak i rozwi¹zañ
praktycznych) [Shogren i in. 2015: 207–208]:
1. Zidentyfikowanie, wprowadzenie w ¿ycie oraz poddanie ewaluacji najbar-

dziej efektywnych dróg wspierania opieraj¹cych siê na indywidualnych pre-
ferencjach osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz zwiêkszaniu poziomu samostano-
wienia m.in.:
– badanie wp³ywu wspomaganego podejmowania decyzji na ich jakoœæ oraz

poziom samostanowienia,
– wyodrêbnienie czynników krytycznych (mog¹cych pe³niæ zarówno rolê

wspomagaj¹c¹, jak i stanowi¹c¹ przeszkodê na drodze ku realizacji samo-
stanowienia) na wszystkich poziomach ekosystemu,

– przeprowadzenie analizy opartej na danych uzyskanych od ró¿nych pod-
miotów zajmuj¹cych siê wspieraniem osób z niepe³nosprawnoœci¹ w zakre-
sie stosowanych praktyk promuj¹cych samostanowienie i ich efektów
(organizacje pozarz¹dowe, placówki publiczne i niepubliczne zajmuj¹ce siê
edukacj¹ i rehabilitacj¹, pracodawcy itd.).

2. Badanie i rozwój strategii mierz¹cych samostanowienie na wielu poziomach
w ró¿nych okresach ¿ycia jednostki (od lat najm³odszych po schy³ek ¿ycia) ze
szczególnym naciskiem na osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualna lub
niepe³nosprawnoœciami sprzê¿onymi. Zaleca siê podjêcie badañ uwzglêd-
niaj¹cych krytyczne czynniki œrodowiskowe i kontekstowe wp³ywaj¹ce na
samostanowienie.

3. Badania i rozwój wsparcia osób wymagaj¹cych rozleg³ej i szczególnej pomocy
– opracowanie szczegó³owych strategii postêpowania w zakresie wspierania
samostanowienia osób z uszkodzeniami poznawczymi i komunikacyjnymi

4. Okreœlenie, realizacja i ocena najlepszych praktyk w zakresie samostanowie-
nia dla osób zajmuj¹cych siê wspieraniem osób niepe³nosprawnych (nauczy-
cieli, terapeutów, asystentów, pracowników socjalnych, pracodawców, ale
tak¿e cz³onków rodzin) w celu lepszego zrozumienia, czym jest i jak mo¿na
umo¿liwiaæ realizacjê dzia³añ z tego zakresu.
Postulowane zalecenia maj¹ charakter bardzo ogólny, i chocia¿ – zgodnie

z ujêciem ekologicznym – wa¿nym elementem wp³ywaj¹cym na samostanowie-
nie powinien byæ kontekst kulturowy i spo³eczny, w jakim dana jednostka ¿yje –

42 Agnieszka ¯yta



zalecenia te maj¹ charakter uniwersalny i mog¹ staæ siê podstaw¹ do wyznaczenia
kierunków dzia³añ dostosowanych do warunków polskich.

Analiza dostêpnych badañ [por. Zima-Parjaszewska 2012; ¯yta 2013a; ¯yta
2013b; Wehmeyer, Abery 2013; Wehmeyer 2014; ¯ukiewicz 2014; Parchomiuk
2015] pozwala wysun¹æ szereg wniosków i okreœliæ œcie¿ki proponowanych
dzia³añ, zarówno w zakresie podstaw teoretycznych, koniecznych do stworzenia
optymalnego modelu dzia³añ, jak i propozycji praktycznych w zakresie kszta³to-
wania polityki spo³ecznej odpowiadaj¹cej na potrzeby wszystkich obywateli
z uwzglêdnieniem ich potrzeb i praw:
1. Brakuje badañ polskich, które pozwoli³yby na lepsze i bardziej komplemen-

tarne rozpoznanie stanu obecnego w zakresie poziomu samostanowienia
osób z niepe³nosprawnoœci¹. Szczególnie cenne wydaj¹ siê badania o charak-
terze ogólnopolskim uwzglêdniaj¹ce ró¿ne grupy osób z niepe³nosprawno-
œci¹, w ró¿nym wieku, mieszkaj¹ce zarówno samodzielnie czy z rodzinami,
jak i w placówkach instytucjonalnych (ze szczególnym naciskiem na osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, w przypadku których samostanowienie
jest szczególnie niedoceniane).

2. Brak jednolitego podejœcia do terminologii dotycz¹cej samostanowienia w jê-
zyku polskim (obecne w literaturze przedmiotu okreœlenia – autonomia, pod-
miotowoœæ, niezale¿noœæ, upodmiotowienia, czêsto stosowane zamiennie)
mo¿e powodowaæ szereg nieporozumieñ i niejasnoœci. Przydatne wydaj¹ siê
dzia³ania zmierzaj¹ce do uporz¹dkowania terminologii, która zgodna by³aby
z wspó³czesnymi trendami w dziedzinie studiów nad niepe³nosprawnoœci¹
oraz specyfik¹ i wymaganiami j. polskiego,

3. Wa¿nym dzia³aniem jest propagowanie problematyki samostanowienia
w ró¿nych œrodowiskach – wœród samych osób z niepe³nosprawnoœci¹, cz³on-
ków ich rodzin (zw³aszcza rodziców ma³ych dzieci zagro¿onych niepe³no-
sprawnoœci¹, tak aby w podejmowanych dzia³aniach wychowawczych
zwracali uwagê na æwiczenie umiejêtnoœci i zdolnoœci koniecznych do bycia
w ¿yciu doros³ym osob¹ niezale¿n¹ i decyduj¹c¹ o sobie), jak i nauczycieli,
terapeutów, pracowników placówek zajmuj¹cych siê wspieraniem osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, urzêdników czy polityków. Wiedza ta powinna dotyczyæ
zarówno wyjaœnienia, czym jest samostanowienie, jak i uczyæ sposobów jego
wspierania na ró¿nych etapach ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹. Dzia³ania
praktyczne maj¹ce na celu przygotowanie rodziców do wspierania samosta-
nowienia powinny opieraæ siê na takich za³o¿eniach, jak:
– poszukiwanie z³otego œrodka pomiêdzy ochron¹ a niezale¿noœci¹ (pozwa-

lanie na eksplorowanie i doœwiadczanie skutków swoich dzia³añ i decyzji),
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– kszta³towanie poczucia w³asnej wartoœci i pewnoœci siebie (docenianie
indywidualnoœci ka¿dej osoby, poszukiwanie jej mocnych stron, pomoc
w akceptacji ograniczeñ),

– nauka stawiania sobie celów i dochodzenia do nich (stwarzanie mo¿liwoœci
interakcji z osobami w ró¿nym wieku i z ró¿nych œrodowisk),

– stawianie ambitnych, ale realistycznych, wymagañ wobec dziecka (pozwo-
lenie na wziêcie odpowiedzialnoœci za w³asne dzia³ania, sukcesy i pora¿ki
przez dziecko),

– stwarzanie wielu okazji do pozwalania dokonywania wyborów przez dziec-
ko (wybory na temat ubioru, posi³ku, miejsca odpoczynku),

– dostarczanie dziecku uczciwych i pozytywnych informacji zwrotnych
w odpowiedzi na jego dzia³ania i wybory (wyjaœnianie ma zapobiec wytwo-
rzeniu siê przekonania o niskim poziomie umiejêtnoœci i sprawczoœci dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹, z jednoczesnym skupieniem siê na sprawach, które
wymagaj¹ pracy i zmiany) [Wehmeyer 2014].

Uwzglêdnienie przytoczonych za³o¿eñ w programach szkoleniowych i peda-
gogizacji rodziców mo¿e staæ siê dobr¹ podstaw¹ do w³aœciwego przygotowa-
nia dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ do doros³oœci opartej na poszanowaniu ich
samodzielnoœci i niezale¿noœci.

4. Istotne jest wprowadzenie zagadnieñ zwi¹zanych z istot¹ samostanowienia
w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœci¹ do programów studiów i szkoleñ dla
przysz³ych i obecnych pedagogów zajmuj¹cych siê edukacj¹, wychowaniem
i rehabilitacj¹ dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹, a tak¿e pracuj¹cych
z doros³ymi osobami (np. w œrodowiskowych domach spo³ecznych, domach
pomocy spo³ecznej, warsztatach terapii zajêciowej, zak³adach aktywnoœci
zawodowej itd.). Doœwiadczenia innych krajów, w których prowadzone s¹
szkolenia, programy interwencyjne i akcje promuj¹ce samostanowienie
[Wehmeyer, Abery 2013], pokazuj¹, ¿e du¿e znaczenie odgrywa odpowiednie
nastawienie nauczycieli oraz personelu pracuj¹cego z osobami z niepe³no-
sprawnoœci¹. Chodzi o zarówno o uczenie wa¿nych dla samostanowienia
umiejêtnoœci i zachowañ (m.in. dokonywanie wyborów, podejmowanie de-
cyzji, rozwi¹zywanie problemów, stawianie sobie celów do osi¹gniêcia, umie-
jêtnoœci samoobserwacji, samoewaluacji i samowzmocnienia, poczucie
wewnêtrznej kontroli, poczucie skutecznoœci, samoœwiadomoœæ, wiedza o so-
bie) [Wehmeyer 1999], jak i stwarzanie odpowiednich warunków do mo¿li-
woœci æwiczenia tych zachowañ w ¿yciu codziennym.

5. Wa¿nym postulatem jest podjêcie dzia³añ maj¹cych na celu dostosowanie
prawa polskiego do mo¿liwoœci rzeczywistej realizacji hase³ samostanowie-
nia. W œwietle analizy zaleceñ Konwencji ONZ szczególne miejsce zajmuje tu-
taj problem ubezw³asnowolnienia oraz ma³¿eñstw zawieranych przez osoby
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z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i chorobami psychicznymi. Istniej¹ca
w Polsce instytucja ubezw³asnowolnienia ca³kowitego i czêœciowego jest naj-
mniej korzystnym dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ rozwi¹zaniem. Coraz czê-
œciej podkreœla siê, ¿e o wyborze opiekuna prawnego czy kuratora powinna
wspó³decydowaæ sama osoba z niepe³nosprawnoœci¹, która znajduj¹c siê pod
jego opiek¹ powinna tak¿e w maksymalnie du¿ym zakresie podejmowaæ de-
cyzje w swoich sprawach (Parchomiuk 2015). Dobrym rozwi¹zaniem by³oby
wprowadzenie w miejsce ubezw³asnowolnienia instytucji asysty i asystenta
prawnego [Zima-Parjaszewska2012]. Innym rozwi¹zaniem – z powodzeniem
stosowanym w innych krajach [Blanck, Martinis 2015] – mo¿e byæ utworzenie
centrum krajowego (lub punktów wojewódzkich) zajmuj¹cych siê wspiera-
niem podejmowania decyzji przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Przyk³adem
mo¿e tu byæ Narodowe Centrum Wspieranego Podejmowania Decyzji (The
National Resource Center for Supported Decision-Making) dzia³aj¹ce w USA z ini-
cjatywy kilku organizacji pozarz¹dowych oraz oœrodków akademickich,
a wspierane przez administracjê pañstwow¹. Jest to miejsce, którego celem
jest koordynowanie wysi³ków i dzia³añ skoncentrowanych na wspieraniu po-
dejmowania decyzji – gdzie ludzie korzystaj¹ z pomocy przyjació³, cz³onków
rodziny, profesjonalistów, asystentów, którzy maj¹ za zadanie pomóc zrozu-
mieæ im sytuacje i zadania, które przed nimi stoj¹ w codziennym doros³ym ¿y-
ciu. Efektem stosowanych dzia³añ ma byæ podejmowanie w³asnych decyzji,
co jest wa¿nym elementem samostanowienia. Podstaw¹ powinno byæ uzna-
nie zasady, ¿e nie istnieje model uniwersalny, który bêdzie mo¿liwy do stoso-
wania w ka¿dym przypadku. Idea wspieranego podejmowania decyzji jest
zgodna z zaleceniami Konwencji Praw Osób Niepe³nosprawnych, gdzie w ar-
tykule 12 podkreœla siê, ¿e wszyscy ludzie maj¹ tak¹ sam¹ zdolnoœæ prawn¹,
a pañstwo ma im zapewniæ dostêp do pomocy, aby mogli korzystaæ z tej zdol-
noœci i podejmowania w³asnych ¿yciowych decyzji5.

6. Du¿ym u³atwieniem w zakresie wspierania samostanowienia doros³ych osób
(zw³aszcza z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czy niepe³nosprawnoœciami
sprzê¿onymi) jest osoba asystenta osoby niepe³nosprawnej czy rodziny,
w której taka osoba znajduje siê. W Polsce nowa profesja jak¹ jest „asystent
osoby niepe³nosprawnej” pojawi³a siê w kategorii zawodowej „pracownicy
pomocy spo³ecznej i pracy socjalnej” w 2002 roku w Rozporz¹dzeniu Ministra
Pracy i Polityki Spo³ecznej [Dz. U. z 20.12.2002 r.; ¯ukiewicz 2014]. Niestety
„wzglêdy finansowe i przyjête w Polsce zasady redystrybucji dochodu naro-
dowego przeznaczonego na realizacjê us³ug pomocy spo³ecznej (w tym asys-
tentów osób z niepe³nosprawnoœci¹) nie sprzyja³y intensyfikacji rozwoju
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omawianej formy pomocy i zarazem profesji” [¯ukiewicz 2014: 37]. Ten sam
autor analizuj¹c dotychczasowe dzia³ania asystentów wymienia najczêœciej
pe³nione przez nich role – opiekuna, koordynatora, doradcy, animatora, na-
uczyciela i diagnosty, podkreœlaj¹c, ¿e przysz³e dzia³ania powinny zostaæ uzu-
pe³nione o role towarzysza, ucznia, mistrza i wychowawcy.
Wa¿ne jest, aby osoby pe³ni¹c funkcje asystenta by³y w³aœciwie przygotowa-

ne pod wzglêdem teoretycznym i praktycznym (a tak¿e mia³y wiedzê na temat
istoty samostanowienia, jego znaczenia w ¿yciu osoby z niepe³nosprawnoœci¹
i sposobów jego wspierania) oraz, ¿eby zapewniæ sta³e finansowanie dla tego typu
rozwi¹zañ.

Zakoñczenie

Samostanowienie jako element rehabilitacji oraz podstawa do uznawania nie-
zale¿noœci, podmiotowoœci i godnoœci ka¿dej jednostki ludzkiej (niezale¿nie od jej
kondycji zdrowotnej) jest jednym z podstawowych czynników œcis³e zwi¹zanych
z jakoœci¹ ¿ycia oraz osobist¹ niezale¿noœci¹. Znaczenie samostanowienia wynika
m.in. z faktu, ¿e:
– dotyczy wszystkich ludzi na ró¿nych etapach ¿ycia,
– jest podstawowym prawem ka¿dego cz³owieka,
– wi¹¿e siê z du¿¹ iloœci¹ pozytywnych skutków w rozwoju i funkcjonowaniu

cz³owieka [Srednicka-Rosser 2010],
– ma du¿e znaczenie w pozytywnym odbiorze ludzi z niepe³nosprawnoœci¹,
– wp³ywa na lepsz¹ jakoœæ ¿ycia, która zale¿y w du¿ym stopniu od zaspokojenia

potrzeb i stworzenia warunków do osi¹gniêcia w³asnych celów [Schalock
1996].
„Istotnym elementem cz³owieczeñstwa jest poczucie wolnoœci osobistej oraz

niezale¿noœci w myœli, dzia³aniu, ustosunkowaniu do samego siebie i œwiata. To
w³aœnie samostanowienie i autonomia wewnêtrzna decyduj¹ o dojrza³oœci
cz³owieka, jego realnym wp³ywie na swoje wybory ¿yciowe, podejmowane wy-
zwania i samorealizacjê. Wspó³czeœnie prawo ka¿dego cz³owieka do decydowa-
nia o swoim ¿yciu jest zagwarantowane przez konstytucjê” [¯yta 2013: 67]. Samo-
stanowienie w przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ wi¹¿e siê œciœle z ruchem
spo³ecznym na rzecz self-adwokatury, praw osób niepe³nosprawnych, ruchu na
rzecz niezale¿nego ¿ycia. Po wielu latach dyskryminacji, segregacji, instytucjo-
nalizacji, wykluczania osób z niepe³nosprawnoœci¹ z ¿ycia spo³ecznego zaczê³y
zmieniaæ siê zarówno warunki ich ¿ycia, jak i podejœcie do mo¿liwoœci i praw tej
grupy obywateli.
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Nale¿y pamiêtaæ o miejscu i znaczeniu samostanowienia w rehabilitacji osób
z niepe³nosprawnoœci¹. Z jednej strony jego wspieranie to zwyk³y obowi¹zek
podmiotów nadzoruj¹cych i realizuj¹cych politykê spo³eczn¹ wynikaj¹cy z po-
szanowania potrzeb i praw ka¿dej jednostki, a tak¿e licznych aktów prawnych
i deklaracji, z drugiej – szansa na rzeczywiste ws³uchanie siê w g³os samych
zainteresowanych, tak, aby nie by³o „nic o nich, bez nich”. Uwzglêdnianie istoty
samostanowienia daje szanse na dostosowan¹ do rzeczywistych potrzeb odpo-
wiedŸ tych, którzy organizuj¹ takie wsparcie. Jednoczeœnie nale¿y pamiêtaæ, ¿e
wspieranie samostanowienia jest zadaniem nie³atwym dla osób zawodowo zaj-
muj¹cych siê pomaganiem osobom z niepe³nosprawnoœci¹. Dylematy dotycz¹
znalezienia z³otego œrodka pomiêdzy pomoc¹ konieczn¹ i niezbêdn¹ a nad-
miern¹ ingerencj¹. Jednym z celów powinno byæ przejêcie przez sam¹ jednostkê
z niepe³nosprawnoœci¹ odpowiedzialnoœci za rehabilitacjê.
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