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Niepetnosprawny jako self-adwokat
dziatajgcy w imieniu i na rzecz innych
niepetnosprawnych

STRESZCZENIE

Test dotyczy problematyki self-adwokatury jako dziatalnosci stuzacej
wzmocnieniu samostanowienia i emancypacji 0séb niepetnosprawnych.
Jednak warunkiem dziatan w tym zakresie jest mozliwos$¢ samodzielnego
podejmowania decyzji i refleksyjnego myslenia, do ktérego osoby upo-
Sledzone umystowo, z racji specyfiki swojej niepetnosprawnosci, nie sg
w mniejszym lub wiekszym stopniu zdolne. Tezg tekstu jest wiec stwier-
dzenie, ze self-adwokatura powinna by¢ zarezerwowana dla oséb nie-
petnosprawnych, ale w petni sprawnych intelektualnie. Dziatania uposle-
dzonych umystowo self-adwokatéw w odniesieniu do 0séb z wtasnych
Srodowisk s3 dziatalnoscig pozorng i prowadza do wytwarzania wiedzy
fasadowej na temat ich sprawczosci w zyciu spotecznym.

Stowa kluczowe: self-adwokatura, niepetnosprawnos¢, uposledzenie
umystowe, samostanowienie, emancypacja.

REPREZENTACJA | PRZEDSTAWICIELSTWO

Jesli wierzy¢ deklaracjom Ervinga Goffmana, istniejg
okolicznosci sprawiajace, ze aktorzy spoteczni doznaja ca-
tego szeregu upokorzen z racji noszonego — w sposob jawny
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lub ukryty - pietna. Niepelnosprawnos¢, niezaleznie od tego,
jakie sg jej przyczyny, jest czesto powodem wykluczenia,
a co za tym idzie, takze spofecznego napi¢tnowania. W celu
poprawienia zasad spotecznego funkcjonowania oraz pod-
noszenia jakosci zycia 0s6b niepetnosprawnych podejmo-
wanych jest wiele dziatan zmierzajacych do wlaczenia ich
do gtéwnego nurtu zycia spolecznego.

Goffman twierdzi, ze w imieniu oséb napietnowanych
dziata¢ moga ,zorientowani” lub ,swoi”. Pierwsza z tych
kategorii sktada si¢ z oséb, ktére same, co prawda, nie sg
nosicielami pietna, lecz doskonale znajg jego specyfike.
Orientujg si¢, na jakie trudnos$ci napotykajg w Zyciu napiet-
nowani, oraz majg pomysty na to, jak te trudnosci rozwia-
za¢ czy oming¢. Natomiast drugg kategorie tworza osoby
noszace pietno. Wedtug Goffmana to, czy interesy napigtno-
wanych reprezentujg przedstawiciele wywodzacy sie z nich
samych czy tez rzecznicy wywodzacy si¢ z ,normalséw’,
zalezy w duzej mierze od charakteru pietna. ,Jedni moga
by¢ reprezentowani przez nosiciela tego samego pietna, kto-
ry naprawde rozumie istote problemu (jak w wypadku oséb
ghuchych, niewidomych, alkoholikéw, Zydéw), a inni przez
kogo$ spoza grupy, jak w wypadku bylych skazancéw i oséb
uposledzonych umystowo” (Goftman 2003: 57)

»Zorientowanym” moze by¢ kto$, kto przeszedl swego
rodzaju inicjacj¢ i moze przylaczy¢ sie do grupy jako pet-
noprawny jej cztonek. Goffman podaje przyktad bialego
chlopca, ktéry wspdlnie z czarnoskérymi réwiesnikami brat
udzial w czestych wyprawach na ryby. Proces wchodzenia
w grupe skladat sie z kilku etapéw. Poczatkowo stowo ,,czar-
nuch” w ogéle nie padalo podczas interakcji narratora z gru-
pa. W nastepnym etapie pojawialo si¢ ono, ale z duzg doza
ostroznosci. Kolejny etap to uzywanie przez czarnoskérych
kolegéw stowa ,czarnuch” w zartach. Wreszcie o pelnym
czlonkostwie narratora w grupie $wiadczyla mozliwos¢
uzywania tego stowa przez niego samego (ibidem: 63). Przy-
kfad ten ukazuje, Ze bycie ,swoim” wsrdd napietnowanych
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i mozliwo$¢ bycia ich rzecznikiem to dlugi i skomplikowany
proces, nie zawsze uwienczony sukcesem. Wymaga on po-
nadto podzielania przez wszystkich aktoréw podstawowe;
siatki spotecznych wartosci.

Goffman twierdzi, ze jedna z grup, ktore zwykle sg repre-
zentowane przez kogo$ spoza grupy, sa uposledzeni umy-
stowo. Sadze jednak, ze w tym wypadku sytuacja jest spe-
cyficzna, bowiem osobami, ktére najczesciej pelnia funkcje
reprezentacji uposledzonych, nie sg ci ,,zorientowani’, ktd-
rzy $wiadomie podjeli decyzje o byciu rzecznikiem napiet-
nowanych, ale s3 nimi rodzice. Nie bylo wiec wyborem ro-
dzicow podjecie sie roli reprezentowania wlasnych dzieci,
zostali w tej sytuacji postawieni przymusowo. Nie wywodza
sie z kategorii ,,normalsow”, lecz sami sg nosicielami pigtna.
Dzieje si¢ tak dlatego, Ze z jednej strony pigtno uposledzenia
jest tak dojmujace, ze ma zniewalajaca moc rozlewania sie¢
na najblizsze otoczenie, z drugiej strony - spoleczna niesa-
modzielno$¢ zaréwno dzieci, jak i dorostych oséb uposle-
dzonych umystowo sprawia, ze w mniejszym lub wigkszym
stopniu muszg by¢ one pod kuratelg innych os6b dorostych
dzielacych z nimi zycie. W tym wiec przypadku rodzice nie
muszg przechodzi¢ procesu inicjacji, bowiem niejako au-
tomatycznie staja si¢ rzecznikami wlasnych dzieci, o ile ich
gdzie$ zaraz po urodzeniu nie oddadza lub z drugiej strony,
o ile uporczywie nie twierdza, ze ich dziecko jest ,normal-
ne” - co, zwlaszcza w przypadku rodzicow matych dzieci,
nie nalezy dzi$ do rzadkosci. W przewazajacej jednak mie-
rze $rodowiska rodzicow tworza kregi wtajemniczonych,
dla ktérych swoboda interakcyjna oznacza robienie sobie
zartow z pigtna. Mdéwienie ,,m6j Down” czy ,,moje mongo-
latko” moze by¢ dla zewnetrznego obserwatora szokujace,
a dla niezyczliwego ,normalsa” moze by¢ okazja do two-
rzenia epitetow. Opor i nieche¢¢ rodzicéw matych dzieci do
uzywania wyrazen tego typu jest $wiadectwem tego, ze nie
zostala jeszcze wypracowana swoboda interakcyjna. Uzywa-
nie w zamian wyrazen ,,neutralnych” (sic!) w rodzaju ,,moje
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dziecko z zespotem” lub innych jeszcze bardziej omownych
oznacza, ze pietno jest tak dokuczliwe i doskwierajace, ze
rodzice walczg nie tyle o prawa obywatelskie swych napiet-
nowanych dzieci, ile o alternatywne sensy, niedostepne dla
ogo6tu spoleczenstwa, pozwalajace ich dziecko wyjac z objec¢
pietna. Tak wiec pojecie ,,bycie rzecznikiem” jest w tym kon-
tekscie wieloznaczne, a pojecie self-adwokatury oznaczajace
mozliwos¢ samodzielnego decydowania o sobie wymyka sie
z zasad racjonalnego zarzadzania pigtnem.

Wspomnie¢ jednak nalezy, ze wspdlczesnie coraz bar-
dziej rozpoznawana i uznawana jest rola rodzicoéw w repre-
zentowaniu swoich dzieci. Jeszcze nie tak dawno rola rodzi-
cow byla niemal catkowicie pomijana, dominowal bowiem
»dyskurs terapeutyczny” w odniesieniu do niepelnospraw-
nosci, zwlaszcza intelektualnej, a oznaczalo to, ze dysku-
tantami byli terapeuci i wyposazajacy ich w odpowiednia
pojeciowos¢ naukowcy. Rodzice, wraz z dzie¢mi, nie stano-
wili uczestnikéw dyskursu, ale jego przedmiot. Przykladem
»akademickiego” charakteru dysput tego typu jest toczacy
sie obecnie spdr, czy nalezy méwic ,osoby niepelnospraw-
ne” czy ,osoby z niepelnosprawnoscig”. Dyskusja ta trak-
towana jest przez niektérych przedstawicieli $wiata nauki
z niezwykla powaga, a wazko$¢ problemu moze by¢ trak-
towana jako listek figowy ukrywajacy brak realnej, zyciowej
wiedzy na temat specyfiki wspolnego codziennego przeby-
wania z nosicielami pietna. W tym tez znaczeniu rosnaca
rola narracji rodzicielskich moze by¢ traktowana jako krok
w kierunku upodmiotowienia relacji spotecznych z osoba-
mi uposledzonymi umystowo, self-adwokatura moze w tym
kontekscie by¢ pojeciem oznaczajacym dzialanie na rzecz
faktycznych, zyciowych potrzeb osoéb uposledzonych, po-
trzeb rozpoznanych przez ludzi, ktérzy ich kochaja, a nie
przez bezosobowych funkcjonariuszy $§wiata nauki i terapii.

W wigkszosci jednak przypadkéw wysokie kompetencije
komunikacyjne i spoleczne 0séb niepelnosprawnych, lecz
w pelni sprawnych intelektualnie, nie stoja na przeszkodzie
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ich aktywnemu uczestnictwu w Zyciu spofecznym. Repre-
zentantami réznych grup osob niepelnosprawnych sa wiec
one same, szczegdlnie w obecnych czasach, kiedy proce-
sy emancypacyjne sa bardzo zaawansowane. ,Gdy osoba
z okreslonym pietnem osiggnie wysoka pozycje zawodowa,
polityczng czy finansowa — od rodzaju grupy zalezy, jak wy-
soka jest to pozycja — to najprawdopodobniej zostanie jej na-
rzucony nowy rodzaj kariery, mianowicie reprezentowanie
swojej kategorii” (ibidem: 60). Tak wlasnie rozumiem dzia-
tanie self-adwokatury, czyli procedury, dzieki ktdrej osoby
niepetnosprawne sg reprezentowane w réznych gremiach
inaréznych forach, przez swobodnie wybranych przez siebie
i spoérdd siebie przedstawicieli. Do takich wlasnie procedur
odnoszg si¢ zapisy prawne dotyczace tej problematyki.

Uchwalona w 2006 r. przez Organizacje Narodow Zjed-

noczonych Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych,
ratyfikowana przez Polske w 2012 r., bezposrednio odnosi
sie do problemu reprezentowania 0séb niepelnosprawnych
przez upowaznionych do tego cztonkéw wlasnego srodowi-
ska. W artykule 29 zatytutowanym ,,Udzial w zyciu politycz-
nym i publicznym’, czytamy: ,,0soby niepelnosprawne beda
mogly efektywnie i w pelni uczestniczy¢ w zyciu politycz-
nym i publicznym, na zasadzie réwnosci z innymi osobami,
bezposrednio lub za posrednictwem swobodnie wybranych
przedstawicieli [...]” i dalej: ,,osoby niepelnosprawne beda
mogly efektywnie i w pelni uczestniczy¢ w kierowaniu spra-
wami publicznymi, bez dyskryminacji i na zasadzie réwno-
$ci z innymi osobami, oraz [Panstwa Strony zobowiazuja
sie do] zachecania ich do udzialu w sprawach publicznych,
w tym do:

(i) udzialu w organizacjach pozarzadowych i stowarzy-
szeniach uczestniczacych w zyciu publicznym i poli-
tycznym kraju, a takze w dzialalnosci partii politycz-
nych i zarzagdzania nimi,

(ii)tworzenia organizacji o0s6b niepetnosprawnych
w celu reprezentowania 0sdb niepetnosprawnych na
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szczeblu miedzynarodowym, krajowym, regional-
nym i lokalnym oraz przystepowania do takich orga-
nizacji” (www.rpo.gov.pl).

Konwencja o prawach osdb niepelnosprawnych jest
pierwszym miedzynarodowym dokumentem w komplekso-
Wy sposob rozpatrujacym sytuacje osdb niepetnosprawnych.
Zapisy zawarte w Konwencji sg wyrazem dazenia nowocze-
snych spoleczenstw do zréwnania szans zyciowych i uczest-
nictwa spolecznego oséb niepelnosprawnych, na zasadzie
réwnosci z innymi osobami. Nalezy wiec uzna¢, ze zapisy
dotyczace strategii zwigzanych z zapewnieniem reprezenta-
cji 0s6b niepelnosprawnych zaréwno na forach krajowych,
jak i miedzynarodowych stanowig wyraz usankcjonowania
ruchu self-adwokatury jako jednego z waznych sposobow
zapewniajacych tym osobom wyjscie z trwajacej przez dzie-
sieciolecia spotecznej izolacji.

Drastyczne przyklady ograniczania podstawowych praw
obywatelskich oséb niepetnosprawnych podaja Colin Bar-
nes i Geod Mercer (2008). Wedlug autoréw u progu XXI w.
w Wielkiej Brytanii, Australii, USA i w innych krajach na-
szego kregu cywilizacyjnego istnialy bariery ograniczajace
mozliwo$¢ uczestnictwa tych oséb w procesach politycz-
nych. W krajach demokratycznych udzial oséb niepelno-
sprawnych w partiach politycznych jest bardzo skromny,
»CO wiecej, niepetnosprawni, ktérzy zostaja wybrani, rzad-
ko utozsamiajg si¢ z problematyka niepelnosprawnosci.
Odbija to powszechny brak zainteresowania polityki nie-
pelnosprawnoscig” (Barnes, Mercer 2008: 134). W tej sy-
tuacji coraz wigksza role odgrywaja organizacje zwigzane
z niepelnosprawnoscia, wywodzace si¢ gtownie z sektora
organizacji pozarzadowych, ktére tworza grupy nacisku
starajace sie¢ wpltywac na rézne poziomy wiadzy. Autorzy
wyrdzniaja trzy kategorie takich organizacji: organizacje
charytatywne/opiekuncze, organizacje ,jednej sprawy” i or-
ganizacje samopomocowe/aktywistow (ibidem: 135). Dwie
ostatnie kategorie moga by¢ prowadzone i zarzadzane przez
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samych niepelnosprawnych. Do lat osiemdziesiatych XX w.
w Wielkiej Brytanii dominowaly organizacje ,,zdomino-
wane przez pelnosprawnych urzednikéw, dajac niewielka
mozliwos¢ dziatania ludziom niepelnosprawnym” (ibidem:
136). Jednak od lat dziewiecdziesiatych powstal ruch od-
dolnego tworzenia ,praktycznych projektéw opartych na
filozofii samopomocy, ktérych celem bylo zwigkszenie
kontroli niepetnosprawnych nad ich zyciem” (ibidem: 137).
Coraz wigkszego znaczenia nabieraja ruchy spoteczne two-
rzone i animowane przez niepelnosprawnych, ktérych ce-
lem jest nie tylko walka o prawa obywatelskie, przeciwdzia-
tanie ubdstwu czy braku dostepu do informacji, ale przede
wszystkim domaganie si¢ uznania polityki ré6znorodnosci.
Zgodnie z t3 polityka réznorodnos¢ jest wzbogacajaca za-
réwno dla mainstreamowej wigkszosci, jak i dla réznego
rodzaju mniejszosci, do ktérych zaliczy¢ mozna takze nie-
pelnosprawnych.

DZIALALNOSC SPOLECZNA | REALIZACJA
WLASNEJ DROGI

Istniejg dwie strategie dzialania oséb niepelnosprawnych
na rzecz innych niepetnosprawnych. Pierwsza z tych strate-
gii to $wiadomy wybor drogi spotecznika, natomiast dru-
ga polega na tworczym realizowaniu siebie i dawanie w ten
sposob przykladu wlasnej autonomii.

Spofecznikostwo 0s6b niepetnosprawnych wyraza sie
w checi dziatania na rzecz innych ludzi. Ewa Gorczycka
i Tatiana Kanasz, przedstawiajac wyniki przeprowadzonych
przez siebie badan, pisza: ,Wsrod najwigkszych sukcesow
zyciowych mlodziez niepelnosprawna wskazata te, ktore sa
zwigzane z nauka [...] - 49%. Na drugim miejscu znalazta
sie samodzielnos¢ (15%), a potem — mozliwo$¢ pomocy in-
nym ludziom (6%)” (Gorczycka, Kanasz 2014: 74). Che¢ po-
mocy, wymieniana na trzeciej pozycji wérod deklarowanych
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sukcesow zyciowych, moze wskazywac na to, ze niepetno-
sprawnos$¢ jest okoliczno$cia zwigkszajaca wrazliwo$¢ spo-
teczng i przyczynia si¢ do zwracania uwagi na trudnosci
doswiadczane przez innych ludzi. Jest to o tyle znaczace, ze,
jak pisza autorki, ,ponad potowie badanych pelnosprawnych
studentéw brakuje wiedzy, co do zachowan w obecnosci
osoby niepelnosprawnej i ewentualnego udzielenia pomo-
cy. Czgsciowo wyjasnia to fakt, ze prawie potowa sprawnych
studentéw nie ma zadnego kontaktu z osobami niepetno-
sprawnymi spoza uczelni” (ibidem: 115) Autorki prowadzity
badania wérdd studentéw Akademii Pedagogiki Specjalnej,
a wiec na uczelni, ktdra - jak sie wydaje — przyjmuje w swe
mury osoby szczegdlnie predestynowane do zajmowania sie,
a przynajmniej do rozumiejacego wgladu w specyfike nie-
pelnosprawnosci. Mimo to jednak $wiadomos$¢ spoteczna
studentow tej uczelni na temat problematyki niepelnospraw-
nosci jest bardzo skromna. Obrazuje to, z jakimi bariera-
mi, o charakterze gtéwnie mentalnym, muszg si¢ zmierzy¢
osoby niepelnosprawne wybierajace droge pomocy innym
ludziom. Zwlaszcza jedli tymi ,,innymi ludZzmi” sg niepelno-
sprawni koledzy czesto jeszcze w naszym kraju doswiadcza-
jacy jawnej lub ukrytej dyskryminacji.

Drugga strategia dzialania na rzecz $rodowisk oséb nie-
pelnosprawnych jest osobiste dazenie do pelnienia rél spo-
tecznych cieszacych sie szacunkiem spotecznym i dawanie
w ten sposob przykladu wplywajacego na zmiane wizerun-
ku 0s6b niepetnosprawnych wsrod ogoétu spoteczenstwa.

Jedna z niestyszacych studentek méwi w wywiadzie:
»Postanowitam wzig¢ kierunek prawo na KUL, a pdzniej,
po czterech latach, postanowitam wzig¢ drugi kierunek —
pedagogike. Robitam tez rézne kursy, rézne szkolenia, jesli
chodzi o komputery, nauke jezyka migowego, a pdzniej ta-
kie pod moje zainteresowania i hobby to kurs instruktora
tyzwiarstwa figurowego ukonczytam i mam zamiar uczy¢
dzieci. A jeszcze na przyklad inne zainteresowania to takze
modeling i rézne konkursy pieknosci dla oséb niestysza-
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cych, na ktérych bytam dwa razy, rok temu w Gruzji, a dwa
lata temu w Stanach Zjednoczonych” (Zakrzewska-Mante-
rys 2015: 40).

Kolejny przyklad to posta¢ niepelnosprawnego poety,
Tadeusza Geniusza. ,Tadeusz czujac si¢ dluznikiem ludzi,
ktorzy w niego zainwestowali, by mogt swobodnie tworzy¢,
chcial, zeby taka samg szanse mieli inni tworcy ograniczeni
chorobg. Udato mu si¢ wzbudzi¢ zainteresowanie i powsta-
fo Ogolnopolskie Stowarzyszenie Tworczosci Artystycznej
Os6b Niepelnosprawnych ‘Symbioza  ” (Siemiez 2004: 222).

Przyktady te wskazuja na to, ze podstawa dziatania
0sob niepelnosprawnych na rzecz innych niepetnospraw-
nych musi by¢ zanurzenie w $wiecie senséw i wartosci.
Godnos¢ czltowieka manifestuje si¢ nie w tym, ze sama jest
przedmiotem troski, ale w tym, ze objawia si¢ w niezalez-
nym i tworczym dzialaniu. Jesli - podazajac tropem jed-
nego z najwybitniejszych wspolczesnych filozoféw, Hansa-
-Georga Gadamera - udzial w zyciu spofecznym nazwiemy
»udzialem w grze’, to wilasciwosci czlowieka $wiadczace
o jego czltowieczenstwie mozna zaliczy¢ do regul, na ktoérych
zasadza si¢ gra. ,Gra — pisze Gadamer - ma swoiste isto-
towe odniesienie do tego, co powazne. [...] Udzial w grze
tylko wtedy przeciez wypelnia swoj cel, gdy grajacy catko-
wicie oddaje sie grze. Fakt, ze gra jest w pelni gra, nie wy-
nika z zewnetrznego odniesienia gry do powagi, lecz tylko
z powagi podczas gry. Kto nie traktuje gry powaznie, ten ja
psuje. Sposob istnienia gry nie pozwala graczowi odnosi¢
sie do niej jak do przedmiotu. Grajacy wie dobrze, czym jest
gra, i ze to, co on czyni, jest tylko gra, ale nie wie, co sam
tutaj ‘wie’ > (Gadamer 1993: 121-122). Mozna wigc powie-
dzie¢, ze istota uczestnictwa w spotecznym $wiecie sensow
jest powazne traktowanie wszystkich okolicznosci tworza-
cych strukture gry, a jest to mozliwe tylko wtedy, gdy ,,za-
pominamy” o regulach gry, to znaczy nie nastawiamy naszej
uwagi na reguly, pozwalajac im po prostu ,dziala¢”. Przy-
mioty czlowieka: godnos¢, samostanowienie, wolnos¢ nie sa
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trescig gry, ale warunkiem jej podjecia, nie moga wigc, aby
nie utraci¢ powagi, by¢ przedmiotem szczegdlnego namy-
stu. Innymi stowy, ich powaga polega na tym, ze nie przed-
stawiaja same siebie, ale manifestuja si¢ przy okazji brania
»ha serio” udzialu w zyciu spolecznym.

SELF-ADWOKATURA UPOSLEDZONYCH
UMYStOWO

W Stowniku pedagogiki specjalnej pod hastem self-ad-
wokatura (self-advocacy) czytamy: ,bezposrednie wystepo-
wanie we wlasnym imieniu przez osoby z niepelnospraw-
noscia intelektualng, ktdre staja sie rzecznikami wlasnych
spraw. Dzigki idei self-adwokatury osoby z uposledzeniem
umystowym uczg si¢ méwic¢ o swoich potrzebach, prawach
i oczekiwaniach, podejmowa¢ autonomiczne decyzje oraz
sprawowa¢ wieksza kontrole nad wlasnym zyciem i osobi-
$cie reprezentowac swoje interesy na zewnatrz, a takze za-
biega¢ o respektowanie swoich praw. Przyczynia sie to do
ich aktywizacji, zwiekszenia samodzielnosci oraz rozszerze-
nia zakreséw bezposredniego uczestnictwa w zyciu spotecz-
nym. Wplywa takze na zmiane sposobu myslenia o sobie,
traktowania siebie jako osoby z mozliwosciami i prawami.
Ponadto buduje poczucie podmiotowosci 0séb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng, ich godnosci, autonomii i odpo-
wiedzialno$ci” (Kupisiewicz 2013: 323).

Powyzszy cytat jest dosy¢ dlugi, ale zawarte jest w nim
wszystko, co mozna powiedzie¢ o self-adwokaturze osob
uposledzonych umystowo. Nieliczne zrédla podejmujace
to zagadnienie powtarzaja niemal dokladnie to, co zawarte
jest w wydawnictwie encyklopedycznym. Nie zetknelam si¢
z publikacja, ktdra rozszerzataby rozumienie poje¢ w wyda-
niu stownikowym lakonicznych, enigmatycznych i niezwig-
zanych z praktyka codziennego zycia. Stanowig one niezno-
$ng mieszanke patosu i infantylizmu.
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Malgorzata Kupisiewicz, autorka hasta ,self-adwoka-
tura’, powoluje si¢ na organizacje parasolowa zrzeszajaca
ruchy self-adwokatéw z réznych krajéow Europy — Europe-
an Platform of Self-Advocates (www.inclusion-europe.eu).
Jednak strona internetowa tej organizacji jest praktycznie
martwa, ostatni wpis zostal dokonany w 2012 r., a roczne
sprawozdania z dzialalno$ci zawierajg 2-3 strony ,tekstu
tatwego do czytania” o tresci rownie fasadowej jak cytowa-
ne haslo stownikowe. Design jest zaprojektowany jak dla
przedszkolakéw, cho¢ ruch self-adwokatéw dotyczy prze-
ciez ludzi dorostych. Wbrew szumnym zapowiedziom walki
0 wolnos¢ i godnos$¢, wytania sie stad wizerunek osob nie-
petnosprawnych intelektualnie jako ludzi strasznie zato-
snych i zmanipulowanych, w dodatku nieprzemawiajacych
wlasnym glosem.

Gléwnym, o ile nie jedynym, zrédlem wiedzy o self-
-adwokaturze w Polsce, jest Zarzad Gléwny Polskiego Sto-
warzyszenia na Rzecz Os6b z Uposledzeniem Umystowym
(PSOUU) oraz wybrane, co aktywniejsze, kola terenowe
tego Stowarzyszenia. Na stronie internetowej PSOUU (or-
ganizacja we wrzesniu 2015 r. zmienita nazwe na Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Oso6b z Niepelnosprawnoscig Inte-
lektualng) istnieje zaktadka ,,self adwokaci’, a takze ,,platfor-
ma self-adwokatow” i ,,self adwokaci piszg” Tresci zawarte
w tych zakladkach s3 jednak bardzo ubogie (www.psouu.
org.pl).

Niemniej jednak wokoét problematyki self-adwokatu-
ry dzieja si¢ wazne wydarzenia. W 2014 r. PSOUU opu-
blikowalo poradnik zatytulowany Scenariusze zaje¢ dla
self adwokatow. Jest to, jak mozna przeczyta¢ na stronie
internetowej Stowarzyszenia ,Poradnik metodyczny dla
profesjonalistow o tym, jak wspiera¢ osoby z niepelno-
sprawnoscia intelektualng i przygotowywac je do bycia self-
-adwokatem”. We wrze$niu 2015 r. odbyla si¢ ogélnopolska
konferencja zorganizowana przez Koto Terenowe PSOUU
w Jarostawiu ,,Uslysz nasze glosy: obywatel na pierwszym
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miejscu”. Wszedzie tam odnalez¢ mozna pustostowie, zu-
pelny brak konkretnych odniesienn do codziennego Zycia
i patetyczne szafowanie gérnolotnymi frazesami. W pod-
reczniku odnalez¢ tez mozna zalecenia podobne do sza-
manskich zakle¢: jesli zrobisz to, co zaleca podrecznik,
twoje zycie nagle si¢ odmieni, a jesli tego nie zrobisz, po-
zostaniesz w swym dotychczasowym pozatowania godnym
stanie.

Z powyzszych rozwazan wynika, ze pojecie self-adwo-
katury zostalo wyjete z kontekstu oznaczajacego walke
o prawa podmiotowe 0s6b o wysokich kompetencjach ko-
munikacyjnych i spotecznych, lecz naznaczonych pietnem
niepelnosprawnosci — 0séb, ktoérych dotycza zapisy praw-
ne moéwigce o rownouprawnieniu, jak na przyklad zapisy
zawarte w Konwencji o prawach osdb niepetnosprawnych,
o ktérej byla mowa na poczatku niniejszego tekstu. W to
miejsce pojawia si¢ kontekst, z ktérego wynika, ze prowa-
dzona za pomocg self-adwokatury walka osob niepelno-
sprawnych intelektualnie z dyskryminacja ma polega¢ na
pretendowaniu do bycia kim$ innym niz one faktycznie s3.
Co to bowiem znaczy, ze ,,dzigki idei self-adwokatury oso-
by z uposdledzeniem umystowym ucza sie [podkr. EZM]
moéwi¢ o swoich potrzebach, prawach i oczekiwaniach...”
Jesli osoby uposledzone umystowo nie umialy moéwié
o swoich prawach dopoki nie zetknely sie z ideg self-ad-
wokatury, to z pewnoscig nie zdobeda takiej wiedzy po
zetknieciu si¢ z tg ideq. Idea self-adwokatury nie jest cza-
rodziejska r6zdzka i nie moze zastapi¢ procesu, ktory trwa
znacznie dluzej niz godziny spedzone na szkoleniach. Pro-
ces ten nazywa si¢ socjalizacja. Trwa on przez cale zycie
i nie jest podatny na chalupnicze przy nim manipulowa-
nie, nawet jesli manipulator ma najlepsze intencje. Wynika
z tego, ze traktuje self-adwokature w odniesieniu do oséb
uposledzonych umystowo jako zaprzeczenie idei podmio-
towego traktowania tych oséb oznaczajaca uszanowanie
ich specyfiki.
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POLITYKA PODMIOTOWEGO TRAKTOWANIA

Trudnos$ci w rozwazaniu tej problematyki wynikaja z tego,
ze pojecie ,niepelnosprawnos¢” jest nad wyraz niejedno-
znaczne. Z jednej bowiem strony, we wszystkich oficjalnych
dokumentach, gdy mowa o niepelnosprawnosci, wymienia
sie rozne jej przyczyny, w tym takze obnizong sprawnos¢ in-
telektualng (https://pl.wikipedia.org). Jednak z drugiej stro-
ny, w licznych opracowaniach naukowych, w ktérych mowa
o podmiotowosci i samostanowieniu 0so6b niepelnospraw-
nych, dokonuje si¢ zawezenia omawianej grupy. Przyklado-
wo, Hanna Zuraw, prowadzac badania na temat udzialu oséb
niepetnosprawnych w zyciu spotecznym, deklaruje: ,,Odwo-
tywanie si¢ do refleksyjnosci, do krytycznej mysli jednostki
umiejacej dokonywa¢ §wiadomych i trafnych ocen wydarzen
cyklu zycia wymagalo zawezenia badanej grupy do ludzi,
ktoérych dysfunkcje nie naruszaja zdolnosci sadzenia i roz-
wazania” (Zuraw 2008: 112). Deklaracja ta staje si¢ czym$
niebudzacym watpliwosci, gdy bada sie niepelnosprawnych
studentéw (np. Czechowska-Bieluga 2010; Rozmus 2010).

Pozycja 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie wsrod
ogétu niepelnosprawnych jest szczegélna. Wielu autorow,
wypowiadajac si¢ o koniecznosci petnego uczestnictwa w zy-
ciu spofecznym, kulturalnym, artystycznym czy politycznym
0s6b niepelnosprawnych, pomija milczeniem te kategorie,
bowiem jej specyfika wymaga odrebnego omoéwienia. Pomi-
nigcie to jest tym latwiejsze, ze osoby niepelnosprawne in-
telektualnie stanowig w Polsce grupe bardzo nieliczng, cho¢
w wiekszosci krajow Unii Europejskiej jest ich znacznie wie-
cej. W roku 2004 osoby uposledzone umystowo stanowitly
w Polsce 2,5% wszystkich niepelnosprawnych, w roku 2009
wskaznik ten wynosit 4% (Bartkowski 2014: 50-51), pod-
czas gdy w krajach Unii Europejskiej wskaznik ten od kilku
lat waha si¢ od 5% do 15% (Zuraw 2010: 23). Z powodu tak
malej liczebno$ci tatwo ,,zapomnie¢” o istnieniu tej kategorii
0sob i tak tez, moim zdaniem, czesto si¢ dzieje.
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Autorzy, ktérzy wlaczaja osoby niepelnosprawne inte-
lektualnie do swoich analiz, czynig zwykle zastrzezenia, ze
nie nalezy tych oséb mechanicznie traktowa¢ jako subkate-
gorii ogélnej nazwy ,niepelnosprawno$¢”. Katarzyna Cwi-
rynkalo zwraca uwage, ze dopiero od poczatkow XXI w.
zaczgto zwraca¢ uwage na sytuacje osob dorostych z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, a wiec braki i zapdznienia
w tej dziedzinie sg rezultatem wielowiekowych zaniedban.
Coraz bardziej dzi$ dominujace tendencje normalizacyjne
i emancypacyjne ida w parze ,ze wzrastajaca przecigtna
dlugoscia Zycia os6b z niepelnosprawnoscia, takze intelek-
tualna, oraz z oddolnymi inicjatywami réznych grup spo-
tecznych (np. self-adwokatéw i innych oséb zwigzanych
z ludZmi z okreslong niepelnosprawnoscia)” (Cwirynkato
2013: 202). Sytuacje dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng autorka uwaza za szczegdlnie trudna, ponie-
waz bardzo bogate wsparcie instytucjonalne zwykle konczy
sie wraz z zakonczeniem edukacji. W tym kontekscie ruch
self-adwokatury traktowany jest jako jedna z nielicznych
mozliwosci przyblizania 0s6b niepelnosprawnych do gtow-
nego nurtu zycia spotecznego. Jednakze oddolne inicjaty-
wy podejmowane przez osoby z réznymi innymi rodzajami
niepelnosprawnosci sg traktowane jako bardziej funkcjo-
nalne. Bowiem po pierwsze, w stosunku do oséb niepet-
nosprawnych intelektualnie self-adwokaci uczestnicza przy
wsparciu innych osob dzialajacych w ich imieniu, gtéwnie
rodzicéw i opiekunéw, po drugie, niezbedny jest szczegd-
fowy instruktaz specjalistow. Wydany przez PSOUU po-
radnik Scenariusze zajec dla self-adwokatow opatrzony jest
komentarzem: ,,poradnik metodyczny dla profesjonalistow,
o tym jak wspiera¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng i przygotowywac je do bycia self-adwokatem” Wspar-
cie profesjonalistow jest niezbedne, bowiem ,,0soby niepet-
nosprawne intelektualnie w stopniu znacznym i glebokim
ze wzgledu na rozleglos¢ swoich dysfunkcji w oczywisty
sposob nie moga stac sie osobami niezaleznymi od pomocy
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innych, bowiem potrzebujg wsparcia w najprostszych czyn-
nos$ciach” (Kijak 2013: 239).

Dorostos¢ 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng jest

pelna sprzecznosci i nieprzezwyciezalnych trudnosci:

Wiegkszo$¢ z tych oséb przebywa w Warsztatach Tera-
pii Zajeciowej, ktérych statutowym obowigzkiem jest
prowadzenie rehabilitacji zawodowej. Mimo to WTZ
opuszcza rocznie ok. 1,59% uczestnikéw, sposréd kto-
rych zaledwie 21,7% trafia na otwarty rynek pracy (www.
raport_koncowy_WTZ).

Wskazniki aktywizacji zawodowej tej grupy oséb oscylu-
ja wokot zera, a jesli zatrudnienie nastapi, najczesciej jest
krotkotrwale, finansowane projektowo i konczy si¢ wraz
z zakonczeniem realizacji projektu.

Osoby niepelnosprawne z orzeczeniem o niezdolnosci
do pracy nie moga zarejestrowac si¢ jako osoby bezro-
botne, a w zwigzku z tym ,,nie moga korzysta¢ z propo-
nowanych w tym zakresie ustug i narzedzi oferowanych
przez urzedy pracy. Moga jedynie otrzymac status osoby
poszukujacej pracy, ale zakres ustug wobec nich ogra-
nicza si¢ do instrumentéw doradztwa” (Fajfer-Kruczek
2013: 118). Jest to jeden z najpowazniejszych paradok-
sow systemowych dotyczacych zatrudnienia osoéb nie-
pelnosprawnych.

Niezalezno$¢ materialna czy mozliwo$¢ samodzielne-
go zamieszkania réwniez stoja pod znakiem zapytania:
»System pomocy spoltecznej czesto wyklucza samodziel-
ne utrzymanie. Dostepny system mieszkalnictwa chro-
nionego jest slabo rozwiniety, co w znacznym stopniu
ogranicza mozliwosci usamodzielnienia sie tych ludzi”
(Kijak 2013: 245).

W tej sytuacji ruch self-adwokatéw mozna traktowaé

bardziej jako wyraz myslenia zyczeniowego niz jako rze-
czywisty, ugruntowany w warunkach ekonomicznych i le-
gislacyjnych, ruch spoteczny. Podjecie dzialann systemo-
wych w kierunku zmiany niekorzystnego potozenia os6b
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z niepelnosprawnoscig intelektualng jest czym$ znacznie
trudniejszym niz gloszenie gérnolotnych hasel. Takie sys-
temowe dzialania podejmowane s3 w bardzo waskim za-
kresie, a jesli juz sa podejmowane, to z pewnoscia nie przez
self-adwokatow ani stojacych za nimi profesjonalistow.

KONKLUZJE

Mozliwo$¢ wystepowania przez osoby niepelnosprawne
w imieniu i na rzecz wlasnych spolecznosci to wyraz ten-
dencji emancypacyjnych i jedno z najbardziej spektakular-
nych, pozytywnych obliczy spoteczenstwa obywatelskiego.
Niezaleznie od przyczyn niepelnosprawnosci, kazda osoba
ma prawo do uczestnictwa w zyciu publicznym i politycz-
nym, zgodnie z wlasnymi preferencjami. Nie oznacza to
jednak, ze wszyscy w jednakowym stopniu moga korzystaé
ze wszystkich przywilejow spoleczenstwa obywatelskiego.
Ten falszywy egalitaryzm nie ma nic wspdlnego z réwno-
uprawnieniem. Jest raczej wyrazem zakamuflowanej dys-
kryminacji, bowiem opiera si¢ na polityce réwnosciowej,
zgodnie z ktdra ,wszyscy jestesmy tacy sami’. Polityka ta nie
daje osobom ,,odmiennym” prawa do glo$nego wyrazania
wlasnej odmiennosci, lecz nakazuje im pretendowa¢ do by-
cia kim$ ,takim samym” jak wigkszos¢. Ruch self-adwoka-
tury w odniesieniu do 0séb niepetnosprawnych intelektu-
alnie mozna w tym kontekscie rozumie¢ jako naklanianie
ich do takiego zachowania, ,,jak gdyby” byly osobami zdol-
nymi do poglebionej autorefleksji, nie traktujac tym samym
powaznie ich prawa do bycia czlowiekiem uposledzonym
umystowo, a wiec takim, ktéry juz ma udziat w pelni czlo-
wieczenstwa — nie musi si¢ o to stara¢, chodzac na szkolenia
z zakresu self-adwokatury.
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DISABLED AS A SELF-ADVOCATE ACTING
FOR AND ON BEHALF OF OTHER DISABLED

(Summary)

The paper deals with the problem of self-advocacy treated as an activity
serving in behalf of disabled persons’ empowerment and emancipation.
But the base of this activity is ability to independent decision making
and reflective thinking, to which people with mental handicap are,
more or less, incapable. The thesis of the paper is then the statement
that self-advocacy should be applied to disabled, but fully intellectually
capable, persons. The actions undertaken by mentally handicapped
self-advocates towards persons from their social environment are
apparent and lead to development of facade knowledge about their
abilities in social life.

Keywords: self-advocacy, disability, mental handicap, empowerment,
emancipation.






