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Wspieranie samostanowienia oséb z niepetno-
sprawnosciami jako istotny element rehabilitacji!

Badania pokazujg, ze osoby niepelnosprawne maja nizszy poziom samostanowienia niz ich
pelnosprawni réwiesnicy (maja mniej mozliwosci dokonywania wyboréw i wyrazania swoich
preferencji). Z drugiej strony, w wielu badaniach odkryto, ze poziom samostanowienia osoby jest
zwiazany z jej jakoscia zycia. Samostanowienie jest jednym z waznych elementéw rehabilitacji
i wymaga wspierania oraz rozwijania przez cale zycie jednostki. Chociaz Konwencja o prawach
0s6b niepetnosprawnych (KPON) gwarantuje prawo do niezaleznego Zzycia oraz promuje
samostanowienie, wcigz istnieje wiele probleméw i barier na drodze do wlaczania tych zalozen
do codziennej praktyki. Artykul omawia kierunki przyszlych badan i stosowane praktyki

Stowa kluczowe: samostanowienie, rehabilitacja, wsparcie, osoby z niepelnosprawno$ciami,
Konwencja o prawach 0s6b niepetnosprawnych (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)

! Artykul jest rozbudowana wersja opracowania tematycznego pt. Samostanowienie jako element rehabi-
litacji, sporzadzonego na potrzeby projektu badawczo-analitycznego ze $srodkéw PFRON (wyko-
nawca gléwny: Polska Federacja Oséb Niepelnosprawnych oraz Koalicja na Rzecz Oséb
z Niepelnosprawnoscia) pt. Przygotowanie przez organizacje reprezentujgce osoby niepetnosprawne diag-
nozy o charakterze spotecznym i polityczno-prawnym dla opracowania zatozer do nowej ustawy o polityce
wobec 0s0b z niepetnosprawnosciami (Warszawa 2015-2016).
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Wprowadzenie

Samostanowienie jest konstruktem obecnym w literaturze przedmiotu po-
$wieconej osobom z niepelnosprawnosciami od lat 90. XX w.2 Wcze$niej termin
ten obecny byl w rozwazaniach filozoficznych, politycznych czy psychologicz-
nych i w zaleznoéci od dyscypliny mial r6zne definicje oraz ujecia. W przypadku
badan poswieconych niepelnosprawnosci mozemy mowic o czterech podstawo-
wych konceptualizacjach samostanowienia, kilku podejéciach, ponad dziesieciu
definicjach oraz ponad szeé¢dziesieciu programach dotyczacych tego konstruktu
[Srednicka-Rosser 2010]. Brak jednolitego podejscia do definicji czy ciaggte proble-
my ze stworzeniem podstawowego modelu moga by¢ powodem szeregu watpli-
wosci i niejasnosci u praktykéw majacych za zadanie uczenie samostanowienia
i 0s6b bedacych odbiorcami tych dziatan. Najczesciej przytaczana definicja autor-
stwa M.L. Wehmeyera [1992: 305] podkreéla, ze samostanowienie to ,postawy
i zdolnosci potrzebne do bycia podstawowym czynnikiem sprawczym w swoim
zyciu oraz dokonywanie wybordw, ktére sa wolne od nadmiernego i bezprawne-
go wplywu oraz ingerencji zewnetrznych”. Samostanowienie czesto opisywane
jest jako pewien proces, ktéry miedci w sobie rozw6j umiejetnosci, interakcje ze
srodowiskiem zewnetrznym oraz wsparcie ze strony innych [Bambara, Cole,
Koger 1998}. Podkresla sie takze koniecznoé¢ istnienia polaczenia pewnych postaw,
zdolnosci i umiejetnosci, ktére maja w przypadku czlowieka samostanowiacego
o0 sobie prowadzi¢ do stawiania sobie wlasnych celéw oraz przejmowania inicjaty-
wy, aby te cele realizowac [Ward 1988, za: Srednicka-Rosser 2010]. W wielu defini-
cjach i modelach oprécz wymieniania pewnych umiejetnosci i zdolnosci potrzeb-
nych do decydowania o sobie, podkresla si¢ wage kontekstu Srodowiskowego m.in.
mozliwosci i wsparcia dostepnego w najblizszym $rodowisku [Field, Hoffman
1994], interakcji zachodzacych miedzy jednostka a otoczeniem [Mithaug,
Campeau, Wolman 1994 za: Srednicka-Rosser 2010], kontekstéw ekologicznych
(np. szkola, dom, spolecznos$¢ lokalna) [Abery 1994].

Czynniki warunkujace samostanowienie w $wietle literatury przedmiotu

Analizujgc stan poziomu samostanowienia 0s6b z niepelnosprawnoscia
w Swietle literatury przedmiotu oraz doniesiefi badawczych nie sposéb pominaé
czynniki je warunkujace (o charakterze Srodowiskowym oraz intrapersonalnym).

% Termin ,samostanowienie” w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawno$ciami nie jest silnie ugrunto-
wany w polskiej literaturze przedmiotu. Tradycyjnie czesciej uzywano okreslenia autonomia, nie-
zalezno$¢, samodzielno$¢. Jego popularnosé i coraz czgstsza obecnosé w realiach polskich wiaze sig
z Konwencja o Prawach Os6b Niepelnosprawnych (2006), gdzie termin ten jest obecny.
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Ich przeglad wraz z przykladami badan analizujgcymi ich znaczenie przedstawia

tabela 1.

Tabela 1. Czynniki srodowiskowe i intrapersonalne warunkujace poziom samostanowienia

Uwarunkowania samo-
stanowienia — czynniki
srodowiskowe

Wyniki badanh

Miejsce zamieszkania

Korzystniejsze dla rozwoju samostanowienia jest mieszkanie w domach
chronionych czy niezaleznych niz w duzych instytucjach (Wehmeyer,
Garner 2003) Szczeg6lnie wazne jest podejscie personelu tam pracujacego
wobec samostanowienia, sposobéw jego rozwijania i wspierania na réz-
nych etapach zycia jednostki

Srodowisko szkolne

Dla rozwoju samostanowienia istotne znaczenie ma stosowanie progra-
mow nauczania i metod uwzgledniajacych zindywidualizowane dziatania
skoncentrowane na wspieraniu podejmowania decyzji i sprawowania
kontroli nad swoim zyciem (Wehmeyer, Abery 2013)

Miejsce pracy Wyzszy poziom samostanowienia jest skorelowany z dobraniem zindy-
widualizowanego stanowiska pracy oraz z wyzszym wynagrodzeniem
[Nota, Ferrari, Soresi, Wehmeyer 2007]

Opieka ze strony Opieka o charakterze nadmiernie ochraniajacym, stale kontrolujacym

otoczenia i wyreczajacym nie sprzyja rozwojowi kompetencji do samostanowienia.

Podobnie negatywny charakter moze mie¢ obowigzujacy system prawny,
np. instytucja ubezwlasnowolnienia [Ibidem]

Wielkos¢ srodowiska
zamieszkania czy pracy

Im mniejsza placéwka, mniej wspélmieszkancow i 0s6b z personelu, tym
wiecej okazji do dokonywania wyboréw i tym wyzszy poziom samostano-
wienia [Ibidem]

Poziom intelektualny
(LL) oraz wystepowa-
nie niepelnosprawnosci

Osoby z glebszymi stopniami niepelnosprawnosci intelektualnej (z niz-
szym funkcjonowaniem poznawczym) majg nizszy poziom samostano-
wienia, jakosci zycia i zdolnosci spotecznych [Stancliffe i in. 2000]. Pewne
réznice w poziomie samostanowienia wystepuja takze u 0séb z réznymi
rodzajami niepelnosprawnosci (np. autyzmem, gtuchoélepota, uszkodze-
niami sluchu, niepelno sprawno$ciami sprzezonymi , zaburzeniami wi-
dzenia itd.) co w duzym stopniu zwiagzane jest z zaspokajaniem ich
indywidualnych potrzeb w zakresie otrzymywanego wsparcia. Badania
podkreélaja, ze nie powinno si¢ analizowac¢ czynnika jakim jest stopief
niepelnosprawnosci w izolacji od pozostatych uwarunkowan [Shogren
2013]

Wiek

Samostanowienie jest konstruktem rozwojowym, a umiejetnosci i posta-
wy z nim zwiazane rozwijaja sie wraz z uplywem lat — zwigzane jest to
gléwnie ze wzrostem doswiadczen i mozliwosci éwiczenia tych umiejet-
nosci [Wehmeyer, Garner 2003]

Ple¢

Wystepuja réznice w wynikach — niekiedy na korzysc¢ kobiet (Nota, Ferra-
ri, Soresi, Wehmeyer, 2007, s. 252), czasami badania wykazuja wyzszy po-
ziom samostanowienia u mezczyzn [Soresi, Nota, Ferrari, 2003, za: ibidem]
- rézne wyniki mogg by¢ zwigzane m.in. z réznicami kulturowymi pa-
nujacymi w réznych krajach
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Uwarunkowania samo-

stanowienia — czynniki Wyniki badan

$rodowiskowe
Poziom zachowan Wazne sg umiejetnosci, np. podejmowanie decyzji czy rozwigzywanie
adaptacyjnych probleméw, zaliczane do zachowan adaptacyjnych jednostki. Oprocz tego
i zachowan trudnych | istotne jest, czy dana osoba ma poczucie sprawowania kontroli nad tym, co
danej jednostki robi, oraz jaka ma samo$wiadomos$¢. Badania wykazuja, ze czes$¢ tych ko-

mpetencji mozna usprawni¢ poprzez stosowanie odpowiednich dziatan
edukacyjno-interwencyjnych w trakcie nauki szkolnej [Stancliffe 2001]
Ponadto ludzie z lepiej rozwinietymi umiejetno$ciami spotecznymi i za-
chowaniami adaptacyjnymi, majacymi niski poziom zachowan trud-
nych/zakl6cajacych reprezentuja wyzszy poziom samostanowienia [Nota,
Ferrari, Soresi, Wehmeyer 2007]

Pochodzenie etniczne | Badania potwierdzaja, ze w zaleznosci od pochodzenia etnicznego i kultu-
rowego rodziny w rézny sposob definiuja samostanowienia i rézne maja
oczekiwania wobec niezaleznosci swoich niepelnosprawnych cztonkéw
rodziny [Shogren 2013]

Zrédto: Zyta A. (2013b), Samostanowienie dorostych os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng we wspdlczesnej
Polsce — pozory czy rzeczywistos¢?, ,Czlowiek-Niepelnosprawnosé-Czlowieczenstwos, 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 badan potwierdzajg nie tylko zlozono$¢ elementéw oddziatujacych
na poziom samostanowienia 0séb z niepelnosprawnosciami, ale takze koniecz-
nos¢ holistycznego podejsécia do funkcjonowania jednostek, tak aby uwzgledniac
rézne obszary ich zycia oraz poszczegélne ekosystemy, w ktérych uczg sie, zyjaq
1 pracuja.

Samostanowienie 0s6b z niepelnosprawnoscia w Polsce
i w innych krajach

Wyniki badain potwierdzaja, ze samostanowienie i jego promowanie maja
istotny wplyw na poprawe jakosci zycia oraz inkluzje spoleczna ludzi z niepetno-
sprawnoscia. Wehmeyer i Abery [2013], analizujac badania prowadzone m.in.
w USA, Wielkiej Brytanii, Australii, we Wloszech, Kanadzie, Belgii, Francji wymie-
niajg szereg cech wspdlnych, charakterystycznych dla poziomu samostanowienia
0s0b z niepelnosprawnoscia (przede wszystkim intelektualna) we wspoélczesnym
Swiecie:

— mlodziez i dorosli z niepelnosprawnoscia intelektualna i niepelnosprawno-
Sciami rozwojowymi maja nizszy poziom samostanowienia niz ich pelnospraw-
ni réwiesnicy (maja znacznie mniej okazji do dokonywania wyboréw, wyraza-
nia swoich preferencji, sprawowania kontroli nad swoim zyciem);
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osoby z niepelnosprawnosciag moga podwyzszy¢ swéj poziom samostanowie-
nia, jesli otrzymajq adekwatne do indywidualnych potrzeb wsparcie (szczegol-
ne znaczenie ma wspieranie dzieci i mtodziezy w okresie szkolnym w zakresie
dokonywania wyboréw, rozwigzywania probleméw, podejmowania decyzji,
wyznaczania sobie celéw do osiagniecia, ¢wiczenia zdolnosci do bycia self-
adwokatem, promowania znaczenia bycia osoba stanowiaca o sobie),
czynniki srodowiskowe i intrapersonalne maja istotne znaczenie w ksztatto-
waniu samostanowienia 0oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng (chociaz
rézne czynniki oddzialujg na poziom samostanowienia badania potwierdzaja,
ze szczegoOlnie istotne jest stworzenie odpowiednich warunkéw do dokony-
wania wyboréw [Wehmeyer, Garner 2003], rodzaj srodowiska zamieszkania
i pracy oséb z niepelnosprawnoscia, ktéry moze wspiera¢ lub ograniczac ich
mozliwosci samostanowienia [Stancliffe 2001];
pozytywny wplyw na wzmocnienie poziomu samostanowienia u 0séb z nie-
pelnosprawnoscia maja dobre warunki stworzone na etapie edukacji, warunki
w spolecznosci lokalnej, w ktérej zyje taka osoba oraz jej lepsza jakos¢ zycia
(wazne jest promowanie umiejetnosci i zdolnosci potrzebnych do samostano-
wienia na etapie szkolnym bowiem absolwenci z wyzszym jego poziomem
maja lepsze osiagniecia w zakresie zdobywania i utrzymywania pracy, prowa-
dzenia niezaleznego zycia, finansowej niezaleznosci, satysfakcji z wlasnego
zycia oraz poziomu wlaczenia w zycie spoleczne [Wehmeyer, Schwartz 1998];
podejmowane dzialania interwencyjne (np. wlaczanie w planowanie dzialan
edukacyjnych) majace na celu promowanie samostanowienia oséb z niepelno-
sprawnoéciag odgrywajg istotne znaczenie w lepszym funkcjonowaniu tych
0s0b i osigganiu lepszej jakosci zycia.

W Polsce mozna méwi¢ o pewnym ,chaosie terminologicznym”. Sam termin

samostanowienie 0s6b z niepelnosprawnoscia nie ma silnego ugruntowania

w

polskiej literaturze przedmiotu. Czeéciej méwi sie o autonomii [Zawislak 2008],

niezaleznosci, samodzielno$ci®. Terminy te bywajq stosowane zamiennie. Hasto
samostanowienia w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia stalo sie bardziej

Por. analize podstawy programowej dla uczniéow z umiarkowanym i znacznym stopniem nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. W podstawach tych (na poziomie szkoly podstawowej, gimna-
zjum i szkoly przysposabiajacej do pracy) ani razu nie uzyto terminu ,samostanowienie” natomiast
wielo- krotnie uzywa si¢ jego synoniméw lub elementéw niezbednych do jego osiagniecia (niezale-
7n0s¢, samodzielno$¢, autonomia). Zyta A. (2013b), Samostanowienie doroslych oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng... Nalezy zaznaczy¢, ze obecnie obowigzuje juz inna podstawa programowa (por.
Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodwej z dnia 17 lutego 2017 r. w sprawie podstawy progra-
mowej wychowania przedszkolnego oraz podstawy programowej ksztalcenia ogdlnego dla szkoty
podstawowej, w tym dla uczniéw z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym
lub znacznym, ksztalcenia ogdlnego dla branzowej szkoly I stopnia, ksztalcenia ogélnego dla
szkoly specjalnej przysposabiajacej do pracy oraz ksztalcenia ogdlnego dla szkoly policealnej (Dz.
U. z dnia 24 lutego 2017 r., poz. 356).
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popularne w naszym kraju wraz z pracami na rzecz ratyfikacji Konwencji ONZ
o prawach o0s6b z niepelnosprawnoscia (Convention on the Rights of Persons with
Disabilities) z 2006 r.*

Badania podejmujace problematyke samostanowienia/autonomii przepro-
wadzone w Polsce dotycza zwykle 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng
[Niedbalski 2013; Zo6tkowska 2008; Krause, Zyta, Nosarzewska 2010; Cytowska
2012; Zyta 2013b]. Zwracajg uwage m.in. na duze braki w zakresie samostanowie-
nia i rzeczywistej niezaleznosci w przypadku tej grupy oséb. Podnoszony jest
problem swoistej ambiwalencji dzialaii instytucjonalnych (m.in. domy pomocy
spolecznej [Niedbalski 2013] czy warsztaty terapii zajeciowej, gdzie z jednej stro-
ny panuje kontrola i podporzadkowanie, z drugiej — w statutach tych placowek
podkredla sie znaczenie wspierania niezaleznosci i samostanowienia. Bywa, ze in-
stytucje te zamiast uniezaleznia¢ skupiajq sie na opiece i ochronie, tworzac czesto
wygodny kokon niedajacy mozliwosci rozwijania samodzielnosci i rzeczywistego
wplywu na swoje dzialania [Zétkowska 2008]. Badania dotyczace normalizacji
§rodowiska spolecznego os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng potwierdzaja,
ze ,niezaleznie od miejsca zamieszkania osoby niepelnosprawnej mamy do czy-
nienia z sytuacjami wkraczania w swobode jej decyzji czy wolnoé¢ wyboréw
w wiekszym stopniu, anizeli jest to uzasadnione indywidualnymi ograniczenia-
mi. W instytucjach autonomie determinuje gléwnie regulamin, statut placéwki,
wymogi personelu, koncepcja pracy; w domach rodzinnych — gtéwnie nadopie-
kunczo$éiniedostrzeganie procesu dorastania osoby niepelnosprawnej” [Krause,
Zyta, Nosarzewska 2010: 37]. Badani doroéli z niepelnosprawnoscia intelektualng
z terenu wojewddztwa warminsko-mazurskiego sa w duzym stopniu uzaleznieni
od innych, co szczegolnie widoczne jest w sferze mieszkalnictwa (97% badanych
nie mieszkalo samodzielnie) oraz w sferze pracy. Takze badania jakosciowe B. Cy-
towskiej poswiecone dorostosci 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng doty-
kajg zagadnien autonomii spolecznej i drogom ku emancypacji [Cytowska 2012].
Autorka podkresla wazna role wchodzenia w role pracownika (zwlaszcza na tzw.
otwartym rynku pracy), co prowadzi do ,narodzin tozsamosci osoby przydatnej”.
Dzieki pracy zawodowej osoba zaréwno rozwija sie i doskonali, jak i buduje
wewnetrzny obraz siebie jako czlowieka samodzielnego, sprawczego, odpowie-
dzialnego i kompetentnego. Praca daje jej takze warunki i podstawe do ,ksztalto-
wania sie zrebéw odpowiedzialnosci jako efektu usamodzielnienia” [Cytowska
2012: 352]. Jednoczesnie wyniki badan potwierdzaja, ze ta grupa oséb nie czuje sie
pewnie w decydowaniu i samodzielnym dziataniu, co w duzym stopniu wynika
z traktowania ich przez otoczenie od najmlodszych lat jako jednostek niesamodzie-
Inych oraz z wieloletniego bycia chronionym, kontrolowanym i wyreczanym.

4 http:/www.unic.un.org.pl/dokumenty/Konwencja_Praw_Osob_Niepelnosprawnych.pdf [dostep:

4.12.2016].
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Wspieranie samostanowienia — kierunki dzialan i rekomendacje

Badacze amerykanscy opracowali w 2015 r. strategie i rekomendacje dotyczace

celéw polityki spolecznej zwigzanej z samostanowieniem os6b z niepelnospraw-
noscia na najblizsze dziesie¢ lat. Wéréd postulatéw dotyczacych ruchu self-adwo-
katéw, znalazly sie cztery punkty poruszajace rekomendowane kierunki dziatan

w zakresie samostanowienia (zar6wno w obszarze badawczym, jak i rozwigzan
praktycznych) [Shogren i in. 2015: 207-208]:

1.

Zidentyfikowanie, wprowadzenie w zycie oraz poddanie ewaluacji najbar-

dziej efektywnych drég wspierania opierajacych sie na indywidualnych pre-

ferencjach 0séb z niepelnosprawnoscia oraz zwigkszaniu poziomu samostano-
wienia m.in.:

— badanie wplywu wspomaganego podejmowania decyzji na ich jakos¢ oraz
poziom samostanowienia,

— wyodrebnienie czynnikéw krytycznych (mogacych pelni¢ zar6wno role
wspomagajaca, jak i stanowiaca przeszkode na drodze ku realizacji samo-
stanowienia) na wszystkich poziomach ekosystemu,

— przeprowadzenie analizy opartej na danych uzyskanych od réznych pod-
miotéw zajmujacych sie wspieraniem os6b z niepelnosprawnoscia w zakre-
sie stosowanych praktyk promujacych samostanowienie i ich efektéw
(organizacje pozarzadowe, placowki publiczne i niepubliczne zajmujace sie
edukacja i rehabilitacja, pracodawcy itd.).

Badanie i rozwdj strategii mierzacych samostanowienie na wielu poziomach

w réznych okresach zycia jednostki (od lat najmlodszych po schylek zycia) ze

szczegblnym naciskiem na osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna lub

niepelnosprawnosciami sprzezonymi. Zaleca sie podjecie badan uwzgled-
niajacych krytyczne czynniki $srodowiskowe i kontekstowe wplywajace na
samostanowienie.

Badania i rozwéj wsparcia os6b wymagajacych rozleglej i szczego6lnej pomocy

— opracowanie szczegdlowych strategii postepowania w zakresie wspierania

samostanowienia 0séb z uszkodzeniami poznawczymi i komunikacyjnymi

Okreslenie, realizacja i ocena najlepszych praktyk w zakresie samostanowie-

nia dla 0s6b zajmujacych sie wspieraniem 0séb niepelnosprawnych (nauczy-

cieli, terapeutdéw, asystentéw, pracownikéw socjalnych, pracodawcéw, ale
takze czlonkéw rodzin) w celu lepszego zrozumienia, czym jest i jak mozna
umozliwia¢ realizacje dzialan z tego zakresu.

Postulowane zalecenia majg charakter bardzo ogélny, i chociaz — zgodnie

z ujeciem ekologicznym — waznym elementem wplywajacym na samostanowie-

nie powinien by¢ kontekst kulturowy i spoleczny, w jakim dana jednostka zyje —
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zalecenia te maja charakter uniwersalny i mogga stac sie podstawa do wyznaczenia

kierunkéw dzialan dostosowanych do warunkéw polskich.

Analiza dostepnych badan [por. Zima-Parjaszewska 2012; Zyta 2013a; Zyta

2013b; Wehmeyer, Abery 2013, Wehmeyer 2014; Zukiewicz 2014; Parchomiuk
2015] pozwala wysuna¢ szereg wnioskéw i okresli¢ Sciezki proponowanych
dziatan, zaréwno w zakresie podstaw teoretycznych, koniecznych do stworzenia
optymalnego modelu dzialan, jak i propozycji praktycznych w zakresie ksztalto-

wania polityki spolecznej odpowiadajacej na potrzeby wszystkich obywateli

z uwzglednieniem ich potrzeb i praw:

1.

Brakuje badan polskich, ktére pozwolilyby na lepsze i bardziej komplemen-
tarne rozpoznanie stanu obecnego w zakresie poziomu samostanowienia
0s0b z niepelnosprawnoscia. Szczegodlnie cenne wydaja sie badania o charak-
terze ogdlnopolskim uwzgledniajace rézne grupy oséb z niepetlnosprawno-
Scig, w r6znym wieku, mieszkajace zaréwno samodzielnie czy z rodzinami,
jak i w placéwkach instytucjonalnych (ze szczegdélnym naciskiem na osoby
zniepelnosprawnoscia intelektualng, w przypadku ktérych samostanowienie
jest szczegdlnie niedoceniane).
Brak jednolitego podejscia do terminologii dotyczacej samostanowienia w je-
zyku polskim (obecne w literaturze przedmiotu okreslenia — autonomia, pod-
miotowo$¢, niezalezno$é, upodmiotowienia, czesto stosowane zamiennie)
moze powodowac szereg nieporozumien i niejasnoéci. Przydatne wydaja sie
dzialania zmierzajace do uporzadkowania terminologii, ktéra zgodna bylaby
z wspoblczesnymi trendami w dziedzinie studidéw nad niepelnosprawnoscia
oraz specyfika i wymaganiami j. polskiego,
Waznym dzialaniem jest propagowanie problematyki samostanowienia
w réznych srodowiskach — wéréd samych oséb z niepelnosprawnoscia, czton-
kéw ich rodzin (zwlaszcza rodzicéw matych dzieci zagrozonych niepelno-
sprawnoécia, tak aby w podejmowanych dzialaniach wychowawczych
zwracali uwage na ¢wiczenie umiejetnosci i zdolnosci koniecznych do bycia
w zyciu doroslym osoba niezalezng i decydujaca o sobie), jak i nauczycieli,
terapeutow, pracownikow placéwek zajmujacych sie wspieraniem os6b z nie-
pelnosprawnoscia, urzednikéw czy politykéw. Wiedza ta powinna dotyczy¢
zaréwno wyjasnienia, czym jest samostanowienie, jak i uczy¢ sposobéw jego
wspierania na r6znych etapach zycia 0oséb z niepelnosprawnoscia. Dzialania
praktyczne majace na celu przygotowanie rodzicéw do wspierania samosta-
nowienia powinny opierac si¢ na takich zalozeniach, jak:
— poszukiwanie zlotego srodka pomiedzy ochrong a niezaleznoscia (pozwa-
lanie na eksplorowanie i doswiadczanie skutkéw swoich dziatah i decyzji),
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— ksztaltowanie poczucia wlasnej wartosci i pewnosci siebie (docenianie
indywidualnosci kazdej osoby, poszukiwanie jej mocnych stron, pomoc
w akceptacji ograniczen),

— nauka stawiania sobie celéw i dochodzenia do nich (stwarzanie mozliwosci
interakcji z osobami w r6znym wieku i z r6znych srodowisk),

— stawianie ambitnych, ale realistycznych, wymagan wobec dziecka (pozwo-
lenie na wziecie odpowiedzialnosci za wlasne dziatania, sukcesy i porazki
przez dziecko),

— stwarzanie wielu okazji do pozwalania dokonywania wyboréw przez dziec-
ko (wybory na temat ubioru, positku, miejsca odpoczynku),

— dostarczanie dziecku uczciwych i pozytywnych informacji zwrotnych
w odpowiedzi na jego dziatania i wybory (wyjasnianie ma zapobiec wytwo-
rzeniu sie przekonania o niskim poziomie umiejetnosci i sprawczosci dziecka
z niepelnosprawnoscia, z jednoczesnym skupieniem sie na sprawach, ktore
wymagaja pracy i zmiany) [Wehmeyer 2014].

Uwzglednienie przytoczonych zalozen w programach szkoleniowych i peda-
gogizacji rodzicow moze stac sie dobra podstawa do wlasciwego przygotowa-
nia dzieci z niepelnosprawnoécia do doroslosci opartej na poszanowaniu ich
samodzielnosci i niezalezno$ci.
Istotne jest wprowadzenie zagadnien zwigzanych z istota samostanowienia
w zyciu os6b z niepelnosprawnoscia do programoéw studiéw i szkolen dla
przyszlych i obecnych pedagogéw zajmujacych sie edukacja, wychowaniem
i rehabilitacjg dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia, a takze pracujacych
z dorostymi osobami (np. w srodowiskowych domach spotecznych, domach
pomocy spolecznej, warsztatach terapii zajeciowej, zakladach aktywnosci
zawodowej itd.). Do§wiadczenia innych krajow, w ktérych prowadzone sa
szkolenia, programy interwencyjne i akcje promujace samostanowienie
[Wehmeyer, Abery 2013], pokazuja, ze duze znaczenie odgrywa odpowiednie
nastawienie nauczycieli oraz personelu pracujacego z osobami z niepetno-
sprawnoécig. Chodzi o zarowno o uczenie waznych dla samostanowienia
umiejetnosci i zachowan (m.in. dokonywanie wyboréw, podejmowanie de-
cyzji, rozwigzywanie probleméw, stawianie sobie celéw do osiggniecia, umie-
jetnosci samoobserwacji, samoewaluacji i samowzmocnienia, poczucie
wewnetrznej kontroli, poczucie skutecznosci, samoswiadomos¢, wiedza o so-
bie) [Wehmeyer 1999], jak i stwarzanie odpowiednich warunkéw do mozli-
wosci ¢wiczenia tych zachowan w zyciu codziennym.

Waznym postulatem jest podjecie dzialan majacych na celu dostosowanie

prawa polskiego do mozliwoéci rzeczywistej realizacji hasel samostanowie-

nia. W $wietle analizy zalecet Konwencji ONZ szczegélne miejsce zajmuje tu-
taj problem ubezwlasnowolnienia oraz malzehstw zawieranych przez osoby
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z niepelnosprawnoscig intelektualng i chorobami psychicznymi. Istniejgca
w Polsce instytucja ubezwlasnowolnienia calkowitego i czesciowego jest naj-
mniej korzystnym dla oséb z niepelnosprawnoéciag rozwigzaniem. Coraz cze-
Sciej podkresla sie, ze 0 wyborze opiekuna prawnego czy kuratora powinna
wspoéldecydowac sama osoba z niepetnosprawnoscia, ktéra znajdujac sie pod
jego opieka powinna takze w maksymalnie duzym zakresie podejmowac de-
cyzje w swoich sprawach (Parchomiuk 2015). Dobrym rozwiazaniem byloby
wprowadzenie w miejsce ubezwlasnowolnienia instytucji asysty i asystenta
prawnego [Zima-Parjaszewska 2012]. Innym rozwigzaniem — z powodzeniem
stosowanym w innych krajach [Blanck, Martinis 2015] — moze by¢ utworzenie
centrum krajowego (lub punktéw wojewddzkich) zajmujacych sie wspiera-
niem podejmowania decyzji przez osoby z niepelnosprawnoscig. Przykltadem
moze tu by¢ Narodowe Centrum Wspieranego Podejmowania Decyzji (The
National Resource Center for Supported Decision-Making) dzialajace w USA z ini-
cjatywy kilku organizacji pozarzadowych oraz osrodkéw akademickich,
a wspierane przez administracje pafistwowa. Jest to miejsce, ktérego celem
jest koordynowanie wysitkow i dziatan skoncentrowanych na wspieraniu po-
dejmowania decyzji — gdzie ludzie korzystajg z pomocy przyjaciot, czlonkéw
rodziny, profesjonalistow, asystentéw, ktdrzy maja za zadanie poméc zrozu-
mie¢ im sytuacje i zadania, ktére przed nimi stojg w codziennym dorostym zy-
ciu. Efektem stosowanych dzialan ma by¢ podejmowanie wlasnych decyzji,
co jest waznym elementem samostanowienia. Podstawa powinno by¢ uzna-
nie zasady, ze nie istnieje model uniwersalny, ktéry bedzie mozliwy do stoso-
wania w kazdym przypadku. Idea wspieranego podejmowania decyzji jest
zgodna z zaleceniami Konwencji Praw Oséb Niepelnosprawnych, gdzie w ar-
tykule 12 podkreédla sig, ze wszyscy ludzie majq taka sama zdolnoé¢ prawna,
a panstwo ma im zapewni¢ dostep do pomocy, aby mogli korzystac z tej zdol-
nosci i podejmowania wlasnych zyciowych decyzji’.

6. Duzym ulatwieniem w zakresie wspierania samostanowienia dorostych oséb
(zwlaszcza z niepetnosprawnoscia intelektualng czy niepetnosprawnos$ciami
sprzezonymi) jest osoba asystenta osoby niepelnosprawnej czy rodziny,
w ktorej taka osoba znajduje si¢. W Polsce nowa profesja jaka jest ,asystent
osoby niepelnosprawnej” pojawila sie w kategorii zawodowej ,pracownicy
pomocy spoleczneji pracy socjalnej” w 2002 roku w Rozporzadzeniu Ministra
Pracy i Polityki Spolecznej [Dz. U. z 20.12.2002 r.; Zukiewicz 2014]. Niestety
~wzgledy finansowe i przyjete w Polsce zasady redystrybucji dochodu naro-
dowego przeznaczonego na realizacje ustug pomocy spolecznej (w tym asys-
tentéw oséb z niepelnosprawnoscig) nie sprzyjaly intensyfikacji rozwoju

> http:/www.unic.un.org.pl/dokumenty/Konwencja_Praw_Osob_Niepelnosprawnych.pdf (dostep:
4.12.2016).
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omawianej formy pomocy i zarazem profesji” [Zukiewicz 2014: 37]. Ten sam

autor analizujgc dotychczasowe dzialania asystentéw wymienia najczesciej

pelnione przez nich role — opiekuna, koordynatora, doradcy, animatora, na-
uczyciela idiagnosty, podkreslajac, ze przyszle dzialania powinny zostaé uzu-
pelnione o role towarzysza, ucznia, mistrza i wychowawcy.

Wazne jest, aby osoby pelniac funkcje asystenta byly wlasciwie przygotowa-
ne pod wzgledem teoretycznym i praktycznym (a takze mialy wiedze na temat
istoty samostanowienia, jego znaczenia w zyciu osoby z niepelnosprawnoscia
isposobdw jego wspierania) oraz, zeby zapewnic¢ stale finansowanie dla tego typu
rozwigzan.

Zakonhczenie

Samostanowienie jako element rehabilitacji oraz podstawa do uznawania nie-
zaleznosci, podmiotowosci i godnosci kazdej jednostki ludzkiej (niezaleznie od jej
kondycji zdrowotnej) jest jednym z podstawowych czynnikéw Sciste zwigzanych
z jakoscia zycia oraz osobista niezaleznoscia. Znaczenie samostanowienia wynika
m.in. z faktu, ze:

— dotyczy wszystkich ludzi na réznych etapach zycia,

— jest podstawowym prawem kazdego czlowieka,

— wiaze sie z duza iloéciag pozytywnych skutkéw w rozwoju i funkcjonowaniu
czlowieka [Srednicka-Rosser 2010],

— ma duze znaczenie w pozytywnym odbiorze ludzi z niepetlnosprawnoécia,

— wplywa nalepszg jako$¢ zycia, ktora zalezy w duzym stopniu od zaspokojenia
potrzeb i stworzenia warunkéw do osiagniecia wlasnych celéw [Schalock
1996].

»Istotnym elementem czlowieczenstwa jest poczucie wolnosci osobistej oraz
niezaleznoéci w mysli, dzialaniu, ustosunkowaniu do samego siebie i $wiata. To
wlasnie samostanowienie i autonomia wewnetrzna decydujg o dojrzalosci
czlowieka, jego realnym wplywie na swoje wybory zyciowe, podejmowane wy-
zwania i samorealizacje. Wspoélczesnie prawo kazdego czlowieka do decydowa-
nia o swoim zyciu jest zagwarantowane przez konstytucje” [Zyta 2013: 67]. Samo-
stanowienie w przypadku oséb z niepelnosprawnoscia wigze sie $cisle z ruchem
spolecznym na rzecz self-adwokatury, praw oséb niepelnosprawnych, ruchu na
rzecz niezaleznego zycia. Po wielu latach dyskryminacji, segregacji, instytucjo-
nalizacji, wykluczania 0séb z niepelnosprawnoscig z zycia spotecznego zaczely
zmienia¢ sie zaréwno warunki ich zycia, jak i podejécie do mozliwosci i praw tej
grupy obywateli.
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Nalezy pamieta¢ o miejscu i znaczeniu samostanowienia w rehabilitacji os6b
z niepelnosprawnoscia. Z jednej strony jego wspieranie to zwykly obowiazek
podmiotéw nadzorujacych i realizujacych polityke spoleczng wynikajacy z po-
szanowania potrzeb i praw kazdej jednostki, a takze licznych aktéw prawnych
i deklaracji, z drugiej — szansa na rzeczywiste wstuchanie sie w glos samych
zainteresowanych, tak, aby nie bylto ,nic o nich, bez nich”. Uwzglednianie istoty
samostanowienia daje szanse na dostosowana do rzeczywistych potrzeb odpo-
wiedz tych, ktérzy organizuja takie wsparcie. Jednoczes$nie nalezy pamietac, ze
wspieranie samostanowienia jest zadaniem nietatwym dla oséb zawodowo zaj-
mujacych sie pomaganiem osobom z niepelnosprawnoécia. Dylematy dotycza
znalezienia zlotego Srodka pomiedzy pomoca konieczna i niezbedng a nad-
mierng ingerencja. Jednym z celéw powinno by¢ przejecie przez sama jednostke
z niepelnosprawnoscia odpowiedzialnosci za rehabilitacje.
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