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(Abstract)

The aim of the article is to present the question of self-advocacy in everyday functioning of per-
sons with Asperger’s syndrome and intellectual disability. There are many differences between
the two title groups in the area of self-representing in ordinary contacts with other members of
the society. The experiences of persons with Asperger’s syndrome are in that case very similar to
the Deaf Culture in the context of representing the point of view of disabled people in contacts
with the hearing majority. Self-Advocacy is understood not only as the capability to express indi-
vidual and personal needs of the disabled people but also as the way of realizing inimitable ver-
sion of ones life in the perspective of the personal wellness and happiness. Intellectual disabled
persons have significant limitation both in intellectual functioning and adaptive behavior ex-
pressed in adaptive skills. That means they are not able to reach all the steps of the self-advocacy
beginning with planning, supporting and partnership and ending with fully independent advo-
cacy. Persons with this kind of disability demand the adjusting of kind and range of individual
supportaccording to their changing capabilities. The main barrier of intellectual disabled person’s
self-advocacy remains the opinion that they are not able to represent themselves in any situations.
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Funkcjonowanie osoby niepelnosprawnej jest uzaleznione nie tylko od ro-
dzaju, zakresu i stopnia posiadanego zaburzenia, ale réwniez od spolecznie
zdeterminowanych warunkéw realizacji indywidualnych potrzeb. Miedzy wyra-
zonymi w ten sposéb paradygmatami niepelnosprawnoéci, opartymina jej medy-
cznym badZz humanistycznym ujeciu, rozwija si¢ codziennosé¢ jako czas zmagania
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sie zaréwno z ograniczeniami ciata, jak i barierami spolecznymi. Istotng bolaczka
teorii i praktyki rewalidacji jest niewatpliwie brak réwnowagi miedzy opisami
ujednolicajacymi (homogenizujacymi) dany rodzaj niepelnosprawnoéci i préba-
mi ich zréznicowania (podejscie heterogeniczne, spersonalizowane, indywidual-
ne). Problem ten jest szczegdlnie wyraznie widoczny w rozpowszechnionych,
podrecznikowych charakterystykach wybranej grupy oséb niepetnosprawnych,
tworzonych na uzytek akademickiego wykladu, a wykorzystywanych niejedno-
krotnie jako podstawa zindywidualizowanej oceny funkcjonowania. Zrédlem
etykietowania i stygmatyzacji bywaja zatem nie tylko potoczne i nieprofesjonalne
uogdlnienia, bedace podstawg uprzedzen i stereotypéw, ale takze zbytnie przy-
wigzanie do wyuczonych modeli i schematéw, stuzacych do zwiezlego opisu wy-
branej niepelnosprawnosci.

Najwiecej nieporozumiefr w tym zakresie dotyczy tych rodzajéw niepelno-
sprawnosci, w przypadku ktérych utrudniona jest komunikacja, a wiec takze na-
turalna mozliwo$¢é wystepowania we wlasnym imieniu i korygowania ewentual-
nych przeklaman od razu, gdy pojawi sie taka potrzeba. Do grupy ,najmniej
rozumianych” niepelnosprawnosci zaliczy¢ mozna niewatpliwie gleboka wade
stuchu, spektrum autystyczne oraz niepelnosprawno$é intelektualng. W tekscie
niniejszym zajme sie pokrewnymi tematami rzecznictwa wlasnych potrzeb i ujaw-
niania diagnozy w odniesieniu do 0séb z zespolem Aspergera badZ niepelno-
sprawnoécia intelektualna.

Od razu nalezy wskaza¢ zasadnicza réznice miedzy wymienionymi grupami.
Wystepowanie we wlasnym imieniu wiaze sie przede wszystkim z elementarna
$wiadomodcig osobowej podmiotowosci, ze zrozumieniem istoty indywidual-
nych potrzeb oraz mozliwoscia nawigzywania zréznicowanych relacji komunika-
cyjnych. Osoby z zespolem Aspergera, cechujac sie niejednokrotnie ponadprze-
cietng inteligencja, nie maja trudno$ci w zrozumieniu wlasnej sytuacji
poznawczej czy emocjonalnej, a ograniczenia w komunikacji werbalnej doskona-
le moga kompensowac formami alternatywnymi. Trudno natomiast przypisaé te
wlasciwosci osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérych funkcjonowa-
nie jest w pierwszej kolejnosci zdeterminowane niska sprawnoscia umystowa
i stabo rozwinietymi umiejetnosciami adaptacyjnymi.

W dalszej czesci tekstu odwolam sie do publikacji, ktérej jedynymi autorami
sa osoby z zespolem Aspergera, ktére w calodci zaplanowaly i zrealizowaly pro-
jekt poradnika skierowanego do wszystkich, ktérzy chcieliby poznaé, w jaki spo-
s6b osoby najbardziej zainteresowane, a wiec z konkretnym rodzajem niepelno-
sprawnosci, pojmuja idee rzecznictwa wlasnych spraw i ujawniania diagnozy
(Shore 2008). Cho¢ osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie bylyby zdolne
do samodzielnej realizacji podobnego przedsiewziecia, to mysle, ze warto poszu-
ka¢ w dodwiadczeniu oséb z zespolem Aspergera takich obszaréw i zastosowan
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rzecznictwa wlasnych potrzeb, ktére moglyby byé przeniesione na grunt oligo-
frenopedagogiki.

Rzecznictwo wlasnych potrzeb jest pojmowane jako okreslony rodzaj relacji,
w ramach ktérej szczegdlne miejsce przypada osobie wystepujacej w swoim imie-
niu. Nie dziwi nas na ogél, Ze jako osoby doroste, opanowawszy odpowiednie
umiejetnosci przystosowawcze, samodzielnie realizujemy unikatowa wersje oso-
bistego szczeécia. Nie inaczej pojmuja te kwestie osoby z zespolem Aspergera. We
wstepie do wspomnianej w poprzednim akapicie ksiazki, Stephen Shore (2008,
s. 9), autystyk z doktoratem z pedagogiki, napisat:

Prowadzenie spetnionego i produktywnego zycia wymaga maksymalnej kontroli nad
wlasnym losem. Koncentrujac si¢ na wlasnych mocnych stronach i na tym, co przynosi
satysfakcje, gdy radzimy sobie z wyzwaniami, mozemy zbudowacd silniejsze, pozytyw-
niejsze doswiadczanie samego siebie, co jest korzystne nie tylko dla nas, ale takze dla
calej spolecznodci. Bycie produktywnym i spelnionym wymaga zdolnosci skuteczne-
go wyrazanie osobistych preferencji i potrzeb (podkr. M.W.). To znowu wymaga
dobrego poczucia samoswiadomosci. Musimy pogodzi¢ sie z tym, kim jesteémy i z na-
szymi potrzebami, zanim bedziemy mogli zakomunikowa¢ je innym.

Podstawowym odniesieniem dla rozwazan na temat rzecznictwa, a zwlaszcza
samorzecznictwa, sa prawa czlowieka, gwarantujace kazdemu czlowiekowi, bez
wzgledu na indywidualny poziom rozwoju, mozliwoé¢ wyrazania wlasnego zda-
nia w kwestiach dotyczacych osobistych potrzeb i upodoban. Jak zaznaczylem
wczesniej, grupami szczegdlnie narazonymi na lamanie tych praw sa ludzie nie-
pelnosprawni z ograniczonymi mozliwosciami komunikacyjnymi lub/i intelek-
tualnymi. Tymczasem (samo)rzecznictwo jest rozumiane nie tylko jako przema-
wianie w swoim imieniu, ale takze jako spos6b wzmacniania osobowosci, odkry-
wania wlasnych mozliwoéci czy tez rozwijania postaw asertywnych (Goodley
2000, s. 80). Mozna zatem przyjaé, ze mamy do czynienia z dzialaniami, ktére sa
zaréwno realizacja podstawowych ludzkich praw, jak i wyraznym wskazaniem
rehabilitacyjnym, gdyz oczywistym jest, iz do rzecznictwa nalezy sie przygoto-
wad, przechodzac przez kolejne etapy rozbudowujacych sie w tym zakresie kom-
petengji.

Doéwiadczenia 0séb z zespolem Aspergera wskazuja na potrzebe korelacji
rzecznictwa z ujawnianiem diagnozy. Analizujac te zaleznoé¢, przywolywany juz
wczesniej S. Shore (2008, s. 9), u§wiadamia w pierwszej kolejnosci innym autysty-
kom, ze:

Rzecznictwo wlasnych potrzeb wymaga orientacji, kiedy i jak zblizy¢ sie do kogo$, by
wynegocjowaé pozadane cele i by zbudowad lepsze, obustronne zrozumienie, spelnie-
nie i produktywnosé. W relacji tej niezbedne jest zazwyczaj ujawnienie, w pewnym
zakresie, intymnych szczeg6léw na nasz temat, gdyz wigze si¢ to z wyjasnieniem po-
wodoéw, dla ktérych prosimy — przykladowo — o przystosowanie czego$ do naszych
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potrzeb. W zaleznosci od osoby i sytuacji, takie dzialanie wigze si¢ nierozlacznie z pe-
wnym stopniem odstoniecia wraz z ryzykiem odrzucenia i porazki. Jednak bez podje-
cia obu bliskich sobie kwestii: rzecznictwa wlasnych spraw i samoujawnienia,
narazamy si¢ na jeszcze wigksze ryzyko. Jest to mianowicie ryzyko nieprzezywania
pelni zycia i pozbawienia 0sob ze spektrum autystycznym potencjalnego, znacznego
wspétudzialu w funkcjonowaniu rdéznych spolecznoéci i catego spoteczefistwa.

Niemal wszystkie osoby z zespotem Aspergera naleza do tej specyficznej gru-
py ludzi niepelnosprawnych, ktérych zaburzenie nie wigze sie z widocznym od-
chyleniem w budowie ciala. Tymczasem nadal w powszechnej $wiadomosci
czlowiek niepelnosprawny kojarzony jest przede wszystkim z wézkiem inwa-
lidzkim i widoczna niesprawnoscia ruchowa (zob. Ostrowska 2001; Sadowska
2005). Do kregu niewidocznych niepelnosprawnoéci zalicza sie réwniez prawie
wszystkie osoby z lekkim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej oraz nie-
mala grupe 0sob z glebszym jej stopniem. Potrzeba wyjasnienia, Ze czyje$ zacho-
wanie, przy braku somatycznych odchylen, jest uwarunkowane niskim stopniem
inteligencji, stanowi — eufemistycznie rzecz ujmujac — doé¢ powazny problem,
zwlaszcza gdy osoba ujawniajaca diagnoze mialaby by¢ sama osoba niepelno-
sprawna. To druga istotna réznica miedzy analizowanymi w niniejszym tekscie
rodzajami niepelnosprawnosci, poniewaz wysoka inteligencja oséb z zespolem
Aspergera stawia je w nieporéwnywalnie korzystniejszej sytuacji spolecznej niz
osoby nawet z lekkim stopniem intelektualnej niepetnosprawnoéci. Wydaje sie
jednak, ze wlasnie ze wzgledu na te okolicznosci (a nie wbrew nim czy pomimo
nich) rzecznictwo i samorzecznictwo stanowia najbardziej oczywista droge do
zmiany spolecznego wizerunku 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie. Nie od-
bedzie sie to, rzecz jasna, w oparciu o same hasla i deklaracje, dlatego warto spoj-
rzeé¢ na realne mozliwoéci 0oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w zakresie
odpowiedzialnego wystepowania we wlasnym imieniu oraz wyrazania osobis-
tych preferencji i potrzeb.

Uogdlniajac, mozna stwierdzi¢, ze do samorzecznictwa dochodzimy przez
rzecznictwo, podobnie jak do samowychowania dochodzimy przez wychowanie,
do autonomii przez korzystanie z wolnoéci, a do integracji przez uczestniczenie
w niej. Oczywiste jest, ze duza cze$¢ oséb niepelnosprawnych intelektualnie nig-
dy nie osiagnie odpowiedniego poziomu umiejetnosci przystosowawczych, by
moc funkcjonowaé w dorostosci jako osoby w pelni niezalezne. Wystepowanie
w czyim§ imieniu nie musi sie wigza¢ z ograniczeniem swobody podejmowania
decyzji przez osobe niezdolna do pelnego samorzecznictwa. Zaleznoéci te znaj-
duja swéj wyraz w réznorodnych modelach rzecznictwa, odnoszacych sie do nie-
jednorodnej struktury mozliwosci niezaleznego funkcjonowania 0séb z niepelno-
sprawnoécia intelektualna.
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Zrédta anglojezyczne (Advocacy strategy 2004, s. 2) podaja nastepujace typy

rzecznictwa w odniesieniu do 0séb niepelnosprawnych intelektualnie i z trudno-
Sciami w uczeniu sie:

1.

Rzecznictwo obywatelskie (citizen advocacy). Jest to dlugotrwale partnerstwo
dwdéch podmiotéw: osoby niepelnosprawnej i jej rzecznika-wolontariusza.
Rzecznik jest w tym przypadku cztonkiem spotecznoéci lokalnej, jego dziatal-
nos¢ jest charytatywna i niezwigzana z zadng formga instytucjonalna.
Rzecznictwo przypadku / kryzysowe / krétkoterminowe (case / crisis / short-term
advocacy). W modelu tym kluczowa jest analiza konkretnej sytuacji osoby nie-
pelnosprawnej oraz incydentalnie pojawiajacych sie potrzeb, ktérych zaspo-
kojenie konczy relacje rzecznictwa. Przykladem moze by¢ pogorszenie stanu
zdrowia, nowe miejsce pracy czy zamieszkania itp.

Samorzecznictwo (self-advocacy). Osoba niepelnosprawna sama organizuje
i prowadzi proces rzecznictwa, radzac sobie samodzielnie z wszelkimi trud-
noéciami, na jakie napotyka. Moga wystepowac jedynie we wlasnym imieniu
lub jako reprezentant grupy. Zespolowe samorzecznictwo wiaze sie z lokal-
nym lub ponadlokalnym zaangazowaniem w obrone intereséw danej grupy.
Réwnorzedne rzecznictwo (peer-advocacy). W tym przypadku dwie osoby wy-
stepuja wspdlnie we wlasnym imieniu, gdyz lacza je wspdlne doswiadczenie
i miejsce zamieszkania. Nastepuje tutaj wzajemna relacja oferowania i przyj-
mowania wsparcia. Bardzo czesto ma wymiar nieformalny.

Zawodowe rzecznictwo (professional advocacy). Rzecznictwo w tym przypadku
jest czedcia czynnosci zawodowych osoby (np. pracownika socjalnego), ktéra
za swoja prace pobiera wynagrodzenie. Cechami tego typu rzecznictwa sa:
krétkotrwalosé, ukierunkowanie na cel, praca jednego rzecznika z wieloma
osobami, ocena skutecznosci podjetych dziatan.

Rodzicielskie / rodzinne / przyjacielskie rzecznictwo (parent / family / friend ad-
vocacy). Ten typ rzecznictwa jest nieformalny. Wiaze sie z codzienna aktywno-
$cig 0s6éb z glebokim stopniem niepelnosprawnosci lub niepelnosprawnoscia
zlozong. Ze wzgledu na swoja nature jest to najmniej rozpoznany rodzaj
rzecznictwa.

Prawne rzecznictwo (legal advocacy). Ta forma rzecznictwa jest najczesciej
platna, gdyz wiaze sie z profesjonalng opieka prawna. Osoba niepelnospraw-
na wystepuje jako klient z okredlong sprawa.

Zbiorowe lub zespolowe rzecznictwo (collective or class advocacy). Ostatni mo-
del wigze sie z dzialalnoscia grupy ludzi powiazanych wspélnym interesem,
np. staraniami o lepszy transport. W imieniu grupy moze wystepowac kto$§
spoza niej, pobierajac za swa dzialalno$¢ okreslone wynagrodzenie, nato-
miast zasieg takiego rzecznictwa rozciaga sie od poziomu lokalnego po ogél-
nokrajowy.
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Zaprezentowane modele rzecznictwa maja uniwersalny charakter, co ozna-
cza, ze w podobnych relacjach odbywaja sie wszelkie formy dzialania we wlas-
nym badz czyim§ interesie, nawet, gdy nie ma mowy o niepetnosprawnosci jed-
nej ze stron ukladu, a jedynie o jakiej$ sprawie lub potrzebie, ktérych realizacja
wymaga tego typu zaangazowania. W przypadku dorastajacych oséb niepetno-
sprawnych, zwlaszcza z grup, ktérymi zajmuje sie w niniejszym tekscie, zachodzi
oczywista konieczno$¢ wyuczenia sie pewnych schematéw postepowania. Po raz
kolejny odwotam sie do do§wiadczen 0séb ze spektrum autyzmu, ktére wypraco-
waly schemat szedciu krokéw dochodzenia do samorzecznictwa (Shore 2008,
s. 45). Mysle, ze bez wiekszych modyfikacji mozna by wykorzysta¢ te propozycje
w pracy z osobami z lekkim i glebszym stopniem niepelnosprawnosci intelektual-
nej. Mozliwoéci danej osoby wyznacza etap, na ktérym zakoniczy sie rozwijanie
samorzecznictwa, jednoczeénie warto zaznaczy¢, iz chronologiczny uklad eta-
péw w zadnej mierze nie determinuje czasu trwania poszczegélnych krokéw.
Podstawowym wyznacznikiem gotowosci przejécia na wyzszy poziom jest osobi-
ste poczucie komfortu i pewnosci siebie w trakcie rzecznictwa na nizszym etapie.

Uklad szeéciu krokéw, zaproponowany przez K. Sibley, jedna z autystycz-
nych wspédlautorek przywolywanej wielokrotnie pozycji, przedstawia sie naste-
pujaco (Shore 2008, s. 45):

1., Planowanie i modelowanie. Pierwsza faza demonstruje, uwzgledniajac zaanga-
zowanie osoby autystycznej, jak zaplanowac¢ skuteczne rzecznictwo wlas-
nych potrzeb. Po zaangazowaniu sie w faze planowania, osoba ze spektrum
autystycznym obserwuje, jak jej partner staje sie rzecznikiem jej spraw.

2. Wespieranie i budowanie pewnosci siebie. W tej fazie osoba autystyczna jest juz
obarczona wieksza odpowiedzialnoscia, a partner bardziej zdecydowanie nig
kieruje w procesie rzecznictwa wlasnych spraw. Tym samych, chociaz osoba
autystyczna jest zachecana do samodzielnego rzecznictwa, partner jest w kaz-
dej chwili, w razie potrzeby, gotowy do pomocy.

3. Partnerstwo i pisanie listdw. Tutaj procedura rzecznictwa jest mniej wigcej row-
no podzielona pomiedzy osobe autystyczna i partnera. Przewodnictwo przej-
muje rzecznik, ale pomocnik nadal oferuje duze wsparcie, w szczegdlnoéci
w obszarze odgrywania rél i sugerowania doboru stéw, ktére mozna zastoso-
wad, proszac o pomoc. Partner nadal oferuje duze wsparcie takze w momen-
cie samego rzecznictwa, chociaz najlepiej bytoby, gdyby osoba ze spektrum
w wiekszej czedci sama méwila w swoim imieniu. Na tym etapie osoba auty-
styczna jest takze zapoznawana z pisaniem listéw jako forma rzecznictwa.

4. Wsparcie moralne. W tym momencie partner nadal pomaga w przygotowa-
niach, ale celem jest, by osoba ze spektrum autystycznym calkowicie sama
moéwila we wlasnym imieniu. Partner znajduje sie w poblizu, wzmacniajac
pewnos¢ siebie; moze takze w kazdej chwili pomdc.
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5. Przejmowanie przywddztwa. Osoba autystyczna przewodniczy we wszystkich
aspektach trudéw rzecznictwa swoich potrzeb. Partner nadal asystuje, ale je-
dynie pod kierunkiem rzecznika.

6. Niezalezne rzecznictwo. W ostatniej fazie rzecznik catkowicie samodzielnie po-
dejmuje sie przygotowarn, prezentacjii oceny w pelnym wymiarze rzecznic-
twa wlasnych spraw”.

Osoby niepelnosprawne coraz wyrazniej ujawniajg swoje indywidualne, uni-
katowe predyspozycje i potrzeby. Wbrew dominujacym tendencjom wcale nie
daza za wszelka cene do integracji, ktéra odbieraja jako prébe odebrania im nie-
powtarzalnego wymiaru ich egzystencji. Oczekuja raczej pelnego zrozumienia dla
swoich specyficznych potrzeb, okreélajacych szerokie spektrum codziennego
funkcjonowania. Tak pojmuja te kwestie przede wszystkim osoby promujace kul-
ture Gluchych, a za nimi takze osoby autystyczne, ktérych wypowiedzi na temat
wlasnej niepelnosprawnosci moga niejednokrotnie zdumiewaé, gdyz ukazuja
zupelnie inng perspektywe dzialania dla czyjego$ dobra. Bardzo znaczacy jest
w tym przypadku tekst Jima Sinclaira (1993), w ktérym zwracajac sie do rodzicow
dzieci autystycznych, podkredla, ze wszelkie dzialania majace na celu wyleczenie
z autyzmu oznaczaja dla samych autystykéw dazenie do ich zaglady, gdyz nie
moga istnieé jako ludzie nieautystyczni. Rzecznictwo jest wobec takich wystapien
najbardziej oczywistym sposobem normalizowania sytuacji zyciowej wielu grup
0s6b niepetnosprawnych. O ile jednak zaré6wno Glusi, jak i Autystycy (sic!) moga
liczy¢ na wlasna elite intelektualna, o tyle osoby niepelnosprawne intelektualnie,
zwlaszcza z glebszymi stopniami odchylenia od normy, musza korzystaé¢ ze
wsparcia w procesie rzecznictwa wlasnych potrzeb. Tym wazniejsze jest w tym
kontekscie budowanie wsréd licznego grona potencjalnych sprzymierzeficow
i rzecznikéw (rodzin, profesjonalistow, przyjaciél) przekonania, iz osoby pozba-
wione do tej pory glosu sa w stanie wyraza¢ wlasne preferencje i potrzeby, po-
noszac takze konsekwencje swoich decyzji. Jak zaznaczytem wczeéniej, nie stanie
sie to samoistnie, lecz wymaga treningu, a niejednokrotnie stalego wsparcia, wy-
daje sie jednak, Ze jest to obecnie najwladciwszy kierunek rozwoju teorii i praktyki
oligofrenopedagogicznej.
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