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SELF-ADWOKATURA JAKO FORMA WOLONTARIATU
OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Wprowadzenie

Nic o nas bez nas — to tytut znanej w kregach osob zwigzanych z kultura
niepelnosprawnosci ksigzki Jamesa 1. Charltona (2000) na temat opres;ji 1 wia-
dzy nad osobami z niepetnosprawnoscig. Tytul ten to réwniez hasto ruchow
0s0b z niepelnosprawnoscia, ktore domagaja si¢ podmiotowego traktowania we
wszystkich dziedzinach zycia — w tym ruchu self-adwokaturowego (samorzecz-
niczego) (np. Franits, 2005; Zhang, 2017). Cho¢ sens tego hasta wydaje si¢ oczy-
wisty, to jednak w praktyce czesto zdarza sig, ze wiele sfer ludzkiej aktywnosci
wcigz jest nie w petni dostepnych dla 0séb z niepetnosprawnoscia, nie dajac im
mozliwo$ci petnego wykorzystania naleznych im praw.

Przyktadem moga by¢ sfery samorozwoju i dziatalno$ci na rzecz innych. We-
dtug badaczy, osoby z niepetnosprawnoscia czesto widziane sg nie jako podmio-
ty mogace wspiera¢ innych, ale jedynie jako pasywni odbiorcy dziatalno$ci na
ich rzecz. Podejmowanie aktywnos$ci na rzecz innych 0s6b czy spotecznosci, np.
poprzez wolontariat, majg w sobie potencjatl wigczania do spoteczenstwa (Luk-
ka, Ellis Paine, 2001). Buduja one poczucie odpowiedzialnosci, jak i bycia czg-
$cig wspolnoty. Wolontariat stwarza szanse nie tylko na inkluzje spoteczna, lecz
takze na pomoc w wyjsciu z ubostwa (Flanagan, Sadowski, 2011). Dzieje si¢ tak
dzigki nawigzywaniu kontaktow spotecznych, ale rowniez zdobywaniu cennych
doswiadczen i umiejetnosci, ktére mozna wykorzystac np. podczas ubiegania si¢
o etatowa prace.

Celem artykutu jest oméwienie specyficznej i szczegolnej, ze wzglgdu na swoj
charakter, formy wolontariatu — self-adwokatury (samorzecznictwa) i jej zna-
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czenia w zyciu 0sob z niepetnosprawnoscig. Omowione zostang dwa kluczowe
pojecia tekstu: wolontariat oraz self-adwokatura, a takze rodzaje samorzecznic-
twa. Przedstawione bedzie miejsce wolontariatu i self-adwokatury w modelach
rozumienia niepelnosprawnosci: medycznym, spoltecznym oraz funkcjonalnym.
Zarysowane zostang sposoby realizacji przez samorzecznictwo funkcji autokre-
acyjnych i ogolnospotecznych wolontariatu. Opisane zostang réwniez pokrotce
korzysci, ktore moze wynies¢ osoba z niepetnosprawnoscia z zaangazowania
w obie wymienione formy aktywnos$ci spotecznej. Podsumowanie stanowié
beda najwazniejsze konkluzje zwigzane ze znaczeniem wolontariatu i self-ad-
wokatury w partycypacji spotecznej osob z niepetnosprawnoscia.

Pojecia wolontariatu i self-adwokatury w odniesieniu do oséb
Z niepelnosprawnoscia

Wolontariat definiowany jest jako dobrowolne i bezptatne dziatanie na rzecz
innych 0os6b w ramach organizacji non-profit lub innych zinstytucjonalizowa-
nych zespolow nienakierowanych na zysk. Musi ono wykracza¢ poza pomoc
w ramach wiezi rodzinnych, kolezenskich czy przyjacielskich. Moze ono obej-
mowac¢ wlasciwie kazda dziedzing zycia spotecznego, np. dziatalno$¢ na rzecz
spolecznosci lokalnej, $rodowiska naturalnego, kultury, edukacji (Gorecki,
2013).

Obecnie zauwaza si¢, ze wolontariusze nie ograniczajg si¢ do wspierania swo-
ich indywidualnych beneficjentow, stajac si¢ coraz czgséciej aktywistami na rzecz
zmian spotecznych, a nawet politycznych (Yanay-Ventura, 2019). W raportach
z badan wskazywane jest niekiedy zjawisko preferowania przez osoby z nie-
pelnosprawnoscig terminu aktywista nad termin wolontariusz w odniesieniu
do ich dzialalnosci, ze wzgledu na che¢ podkreslania aspektu proaktywnosci.
Ma to sta¢ w kontrascie do tradycyjnego obrazu osoby z niepetnosprawnos$cia
jako biernego odbiorcy dzialan wolontariackich (Institute for Volunteering Re-
search, 2004). Przyktadem aktywizmu osob z niepetnosprawnoscig, bedacego
najczesciej wolontariatem i jednocze$nie stuzacego spolecznosci osob z niepet-
nosprawnoscia, jest zorganizowana self-adwokatura.

Self-adwokatura, rzecznictwo wiasnych praw lub samorzecznictwo to poje-
cia okreslajace zjawisko samodzielnego wystgpowania we wlasnych interesach
(Stuntzner, Hartley, 2015). Wkraczanie w dorostos¢ kazdego cztowieka wiaze si¢
z konieczno$cig nauczenia si¢ samodzielnego wystepowania we wlasnych spra-
wach, podejmowania decyzji i przejecia odpowiedzialnosci za siebie tak, aby
moéc uzyskac autonomi¢ i mozliwo$¢ petnej kontroli wlasnego zycia. W przy-
padku oséb z niepetnosprawnoscig uzyskiwanie tych kompetencji oraz szans
realizacji praw do samostanowienia moze by¢ utrudnione nie tylko ze wzgledu
na ograniczenia wigzace si¢ z samg niepetnosprawnoscia, lecz takze ze wzgle-
du na oczekiwania spoteczne i bariery stawiane przez otoczenie, ktore stajg na
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przeszkodzie rozwijania umiejetnosci wystgpowania we wlasnych sprawach.

Niekiedy wsrod niektorych osob z niepetnosprawnoscia zaobserwowane moze

zosta¢ zjawisko nieuzasadnionej nadmiernej ochrony ze strony opiekunéw, ro-

dzicow, nauczycieli czy pracownikéw osrodkow wsparcia. Czasami nie wierza
oni w mozliwo$ci samodzielnego dokonywania wyborow czy tez umiejgtnosci
wystgpowania we wlasnych sprawach przez osoby z niepelnosprawnoscia, co
skutkuje nadmierng kontrolg ich dziatan i wychowaniem do podporzadkowania

1 postuszenstwa, a w konsekwencji — do biernosci (por. np. Maslanka, 2008).
Thomas G. Ryan i Sarah Griffiths (2015) wyro6znili kilka rodzajow self-ad-

wokatury:

a) indywidualna (individual) — wystgpowanie we wlasnych interesach, decydo-
wanie o sobie — rowniez w kontekscie codziennych, zwyktych wyborow;

b) grupowa (group) — gromadzenie si¢ jednostek celem dziatania w okreslone;j,
wspolnej sprawie;

¢) publiczna (public) — edukowanie innych, dziatalno$¢ na rzecz zwigkszenia
$wiadomosci na temat problemow wilasnych oraz swojej grupy spoteczne;.
Czgsto grupy self-adwokackie tacza si¢ w tzw. platformy self-adwokatow. Ist-

nieja one po to, by osoby z niepelnosprawnosciag mogty dzieli¢ si¢ swoimi do-

swiadczeniami w szerszym gronie, a takze decydowac o reprezentowaniu swoich
intereséw na zewnatrz grupy (Test 1 in., 2005). Spotkania takich grup sa rowniez
okazja do dyskusji o rozwigzaniach stosowanych wewnatrz mniejszych kregow
self-adwokackich (Maslanka, 2008). Przyktadem zrzeszenia grup self-adwokac-
kich jest Europejska Platforma Self-Adwokatow (czes¢ Europejskiego Zwiazku

Stowarzyszen Osob z Niepetnosprawnoscig i ich Rodzin Inclusion Europe).
Zorganizowane ruchy samorzecznicze pojawily si¢ w latach 60. XX w.

w Szwecji (Nirje, 1972) i nastgpnie w innych krajach. Szczegoélnie intensywnie

rozwijaty si¢ w Stanach Zjednoczonych Ameryki (Pennell, 2001).

Istnieje kilka sposobow, w jaki moze by¢ zorganizowana instytucjonalna self-
-adwokatura 0sob z niepelnosprawnoscia. Ich klasyfikacji dokonali wspominani
juz Ryan i Griffiths (2015), dzielac t¢ forme dziatalnosci na:

a) autonomousself-advocacy — gdy przyktadowo osoby z niepelnosprawno-
$cig same tworzg grupg samorzeczniczg, wolng od zewnetrznych wpltywow
o$rodkoéw pomocy czy organizacji pozarzadowych;

b) divisionalself-advocacy — dziatalno$¢ self-adwokacka ma okreslone miejsce
w ramach struktury instytucji — fundacji, organizacji pozarzadowej;

¢) coalitionself-advocacy — polega na wspotpracy rzecznikéw wiasnych praw
z r6znymi niepetnosprawnosciami;

d) service system self-advocacy — inicjatywa powstania grupy self-adwokackiej
wyszta od 0s6b wspierajacych rzecznikow wiasnych praw.

Rzecznictwo wilasnych praw moze by¢ rozumiane w ramach spoleczno-eko-
logicznego modelu samostanowienia (social-ecological model of self-determi-
nation, Walker i in., 2011). Model ten wywodzi si¢ z teorii spotecznego uczenia
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si¢ Alberta Bandury (2001). Ludzie sa w jego mysl podmiotami, ktore aktywnie
biorg udziat w ksztaltowaniu swojego zycia albo przez bezposrednie dziatania,
albo przez posrednika (proxy). Rozpatrujac tacznie spoteczno-ekologiczny mo-
del samostanowienia oraz przytoczong typologi¢ Ryana i Griffiths (2015), self-
-adwokatem jest zar6wno osoba, ktora dziala na swojg rzecz, rozwigzuje proble-
my i dba o swoje sprawy samodzielnie lub w ramach partnerskiej wspolpracy
z osobg wspierajaca, jak i osoba, ktéra pomaga innym ludziom z niepetnospraw-
noscia, stajac si¢ ,,petnomocnikiem” swojej grupy spolecznej w ramach grupo-
wej lub publicznej self-adwokatury:.

Modele niepelnosprawnosci a wolontariat osob z niepelnosprawnoscig i ich
self-adwokatura

Niepetnosprawnos¢ jest pojeciem wiclowymiarowym i nietatwym do zdefi-
niowania. Tworzono w zwigzku z tym réznorodne modele, ktére miaty wyja-
$niac przyczyny, proces i uwarunkowania utraty sprawnosci oraz proponowac
okreslone formy wsparcia dla osob z niepetnosprawnos$cia. Najczescie] wyrodz-
nia si¢ trzy modele definiowania niepelnosprawnosci (por. np. Kirenko, 2007;
Kowalik, 2007; Wilinski, 2010; Cwirlej—SozaﬁSka, Wilmowska-Pietruszynska,
2015; Paluszkiewicz, 2015):

a) model medyczny (indywidualny) — niepetnosprawno$¢ definiowana jest
w jego mysl jako patologia zwigzana z naruszeniem cielesnosci osoby (Wi-
linski, 2010). Jej synonimami sa np. terminy ,,uposledzenie”, ,,uszkodzenie”
(Paluszkiewicz, 2015). Ma ona charakter osobistej tragedii (Kirenko, 2007).
Problemy osoby z niepetnosprawnoscia maja swoja przyczyne w odstepstwie
od teoretycznej normy ,,zdrowego, prawidtowo funkcjonujacego ciata” (Wilin-
ski, 2010). Rezultatami niepetnosprawnosci sa tu trudnosci adaptacyjne, brak
motywacji do wspolpracy, niemoznos¢ wykonywania pracy (Kirenko, 2007).
Za dokonanie zmian w cztowieku z niepelnosprawnoscia odpowiedzialni sa
lekarze i inni specjali$ci (np. terapeuci, doradcy, rehabilitanci) (Kirenko, 2007,
Wilinski, 2010). Pomoc stanowia oddziatywania lecznicze i kompensacyjne
nakierowane zarowno na przyczyny, jak i skutki uszkodzenia ciata (Wilinski,
2010). Nadrzednym celem rehabilitacji jest jednak adaptacja spoteczna osoby
z niepetnosprawnos$cig. Efekty adaptacji spotecznej muszg by¢ monitorowane
przez ekspertow. Sama osoba z niepetnosprawnos$cig w systemie pomocy peini
role pacjenta, odbiorcy oddziatywan (Kirenko, 2007).

b) model spoteczny — opracowany w odpowiedzi na niedoskonatosci modelu me-
dycznego, znajdujacy si¢ na jego przeciwstawnym biegunie. Jego powstanie
wynikto z do§wiadczen osob z niepetnosprawnoscig w zakresie funkcjonowa-
nia spotecznego. Niepetnosprawnos$¢ definiowana jest tutaj jako koniecznoscé
pokonywania rdéznych barier: prawnych, spotecznych, ekonomicznych, archi-
tektonicznych, ktore tworzy spoteczenstwo (Kirenko, 2007). Problemy maja
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wigc przyczyng w ucisku ze strony spoleczenstwa oraz w stworzonej przez nie
normie spotecznej, ktdra wyznacza ramy spotecznej partycypacji oraz zakresu
inkluzji (Wilinski, 2010). W kontrascie do modelu medycznego, niepetnospraw-
no$¢ jest jednak spostrzegana jako przejaw roéznorodnosci, nie za$ jako defi-
cyt (Kirenko, 2007; Paluszkiewicz, 2015). Niepetnosprawnos$¢ w mysl modelu
spotecznego wigze si¢ z uzaleznieniem od innych oraz zewngetrznego wsparcia.

Niesie rowniez ograniczenia w pelnieniu oczekiwanych spotecznie i rozwojowo

16l (Kirenko, 2007; Paluszkiewicz, 2015). Sposobami wsparcia 0sob z niepetno-

sprawnoscig jest znoszenie barier, uniwersalne projektowanie przestrzeni, prze-

ciwdziatanie dyskryminacji i wykluczeniu, a takze self-adwokatura.

c) model funkcjonalny — najnowocze$niejszy model postrzegania niepeino-
sprawnosci. Jest ona w jego mysl definiowana przede wszystkim jako utrud-
nienie funkcjonowania majgce swoja przyczyne w pogarszajacym si¢ stanie
zdrowia. Ma to rezultat np. w ograniczeniach sprawnosci zmystow. Odpowie-
dzialno$¢ za zmniejszanie skutkéw niepetnosprawnosci lezy jednak zarow-
no po stronie samej osoby z niepetnosprawnoscia (np. poprzez korzystanie
z oferowanego wsparcia, ksztaltowanie wlasnego srodowiska), jak i po stronie
czlonkow spolteczenstwa (poprzez wspomaganie rehabilitacji osoby oraz do-
stosowywanie otoczenia do jej potrzeb). Pomoc osobom z niepetnosprawno-
$cig ma, w mys$l modelu funkcjonalnego, ztozony i interdyscyplinarny charak-
ter, integrujacy réznorodne oddzialywania lecznicze i zwigzane z adaptacja
srodowiska, w tym technologie i narzedzia wspomagajace przystosowanie si¢
do jego wymagan (por. Wilinski, 2010; Cwirlej-Sozanska, Wilmowska-Pie-
truszynska, 2015). Wedtug tego modelu, dazy si¢ nie tyle do zniwelowania
medycznego uszkodzenia ciala, ile do maksymalnej mozliwej dla jednostki
aktywnosci 1 adaptacji do rol spotecznych.

W najstarszym modelu, medycznym, trudno odnalez¢ miejsce na wolontariat
0s0b z niepetnosprawnosciag czy ich rzecznictwo wilasnych praw. Osoba z nie-
petnosprawnoscig ma petnic role beneficjenta oddzialywan zaplanowanych dla
jej ,,dobra”, zdefiniowanego przez teoretyczne ,,normy”’, a nie wspotpracowac
z profesjonalistami lub samodzielnie ksztattowa¢ swoj los. Ograniczeniami mo-
delu medycznego niepetnosprawnosci sa np. pomini¢cie znaczenia otoczenia
spotecznego i srodowiska w Zyciu osoby z niepetnosprawnoscig. Obserwowalne
jest rowniez zawezenie oddziatywan wobec takiej osoby wytacznie do kompen-
sacji ,,ubytkéw” oraz wsparcia o charakterze gtownie leczniczym, terapeutycz-
nym, medycznym. Ponadto, osoba z niepetnosprawnoscia postrzegana jest jako
niemajaca motywacji do wspolpracy i niezdolna do pracy. Mozna stad wywnio-
skowac, ze jej dziatalno$¢ wolontariacka moze by¢ w mysl tego modelu nisko
ceniona lub wrecz uwazana za niemozliwg. Wedtug badan nad wolontariatem
0s0b z niepetnosprawnoscia, te z nich, ktore pragng zaangazowac si¢ w dziata-
nia wolontariackie napotykajg na bariery juz przy rekrutacji do tego typu dziatan
(Farrell, Bryant, 2009; Payne, Felay, 2011; Southby, South, 2016). Wystgpowanie
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tego typu barier w konkretnych organizacjach moze sugerowaé¢ dominacje¢ my-
$lenia medycznego o niepelnosprawnosci wsérdd ich cztonkow.

Model spoteczny stwarza wigcej przestrzeni dla osob z niepelnosprawnoscia
zaré6wno do wolontariatu, jak i rzecznictwa wlasnych praw. Mocng strong mo-
delu spotecznego jest nacisk na rownos¢ prawng i konsumenckg oraz autonomie
0s6b z niepetnosprawnoscig (por. Kirenko, 2007). Dla 0s6b bez niepelnospraw-
nosci model ten moze by¢ jednak trudny do zaakceptowania (Wilinski, 2010)
ze wzgledu na samo definiowanie niepetnosprawnosci jako problemu majacego
SW0ja genezg w sposobie organizacji spoteczenstwa oraz na nacisk na dokony-
wanie zmian wylgcznie w spoteczenstwie (por. Kirenko, 2007).

Sama self-adwokatura byla odpowiedzig na postrzeganie niepetnosprawnosci
w duchu tego wlasnie modelu, ale najlepiej jej sens wyjasnia najnowoczesnie;j-
szy model funkcjonalny. W jego konteks$cie rzecznictwo wlasnych praw z jed-
nej strony jest szansg na aktywnos¢ spoleczng i realizacj¢ teoretycznej normy
funkcjonalnej, jaka jest maksymalne mozliwe adaptowanie si¢ do spoleczenstwa
i oczekiwanych rdl; z drugiej — stwarza mozliwo$¢ oddziatywania i ksztattowa-
nia wlasnego otoczenia. Dzieje si¢ tak dzicki temu, ze self-adwokaci z zalozenia
wystepuja we wlasnych sprawach, przedstawiaja swoje racje, dzialaja na rzecz
uznania swoich praw i potrzeb. Podobnie mozna mysle¢ o szerzej rozumianych
dziataniach wolontariackich, w ktorych wspotdziatanie z innymi na rzecz $ro-
dowiska oraz innych ludzi ma szans¢ przynie$¢ wymierne korzy$ci w postaci
pozytywnych, oczekiwanych przez osobg¢ z niepetnosprawnoscig zmian w oto-
czeniu — niekoniecznie stuzacych tylko jej samej, ale takze dobru spotecznosci
(Miller i in., 2002, 2004). W mys]l modelu funkcjonalnego, kluczem do oddzia-
tywan nakierowanych na osobg z niepelnosprawnoscia czy dziatan podejmowa-
nych z jej udzialem jest jej petna zgoda i przekonanie o ich odpowiednio$ci oraz
adekwatnosci do indywidualnych potrzeb.

Funkcje wolontariatu i sposoby ich realizacji poprzez self-adwokature

Mirostaw Gorecki (2013) wskazal na pig¢ funkceji autokreacyjnych i siedem
funkcji ogélnospotecznych, jakie moze petni¢ wolontariat w Zzyciu cztowieka. Na
podstawie definicji tego autora, jak réwniez prac empirycznych i przegladowych
na temat self-adwokatury (np. Stalker, 1997; Goodley i in., 2003; Test i in., 2005;
Gilmartin, Slevin, 2010; Frawley, Bigby, 2011, 2015; Ryan, Griffiths, 2015; Wojt-
czak-Grzesinska, Jaglinska, Kowalczuk, 2016; Zyta, Cwirynkaio, 2016; Anderson,
Bigby, 2017; Jaglinska, 2018; Fenn, Scior, 2019) oraz obserwacji wtasnych funk-
cjonowania grupy samorzeczniczej w Stowarzyszeniu Otwarte Drzwi w Warsza-
wie (opis specyfiki grupy dostepny w: Wojtczak-Grzesinska, Jaglinska, Kowal-
czuk, 2016; Jaglinska, 2018), mozna stwierdzi¢, ze funkcje wolontariatu moga by¢
realizowane przez samorzecznictwo na wiele przyktadowych sposoboéw przedsta-
wionych w tabeli 1.
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Tabela 1. Przyktadowe sposoby realizowania funkcji wolontariatu przez samorzecznictwo 0sob
z niepetnosprawnoscia

Funkcja Najwazniejsze cechy Przyklad realizacji funkcji
wolontariatu funkcji przez self-adwokature

Wychowawcza | Ksztaltowanie Przygotowanie 0sob z niepetnosprawnoscia
osobowos$ci do petnienia roli self-adwokata. Uczenie
cztowieka si¢ przez nie wystegpowania we wlasnych

sprawach poprzez szkolenia i praktykowanie
samorzecznictwa. Ksztaltowanie si¢ nowe;j,
pozytywnej tozsamosci.

Afiliacyjna Zaspokajanie Udziat w grupowe;j self-adwokaturze.
potrzeby Dziatalno$¢ na rzecz szerszej grupy osob
przynaleznosci z niepetnosprawnoscig.

Integracyjna Tworzenie Jednoczenie si¢ self-adwokatow w ramach
solidarno$ci grup i platform. Ustalanie wspdlnych

% spolecznej i wiezi celoéw, uzgadnianie sposobow ich realizacji

§‘ poprzez wspodlnote w grupach i platformach. Prowadzenie

o zadan i celow warsztatow antydyskryminacyjnych,

é wspoldziatanie z ich odbiorcami w ramach

2 wspolnych zadan.

;g“ Aksjologiczno- | Wskazywanie Idee przyswiecajace self-adwokaturze:

g | -normatywna na wartos$ci dazenie do rownosci, ,,normalizacji

P uznawane w danym | niepetnosprawnosci”, realizacja praw

spoleczenstwie czlowieka, wartosci zapisanych Konwencji

o prawach 0sob niepetnosprawnych (2012).

Ekspresyjna Stworzenie Przestrzen spotkan i dzialalnosci self-
przestrzeni do adwokatow, np. grupa, platforma.
realizacji potrzeb Nawigzywanie wigzi spotecznych,
wyzszego rzgdu poznawanie nowych os6b w grupie
(np. szacunku, rzecznikow wlasnych praw. Samorealizacja
samorealizacji, poprzez uzyskiwanie wptywu na witasne
przynaleznosci) zycie, reprezentowanie wlasnych interesow,

wypracowanie nowej, cieszacej si¢
szacunkiem roli spoteczne;.

Innowacyjna Poszukiwanie Dyskutowanie w grupach self-adwokackich
i testowanie rozwigzan wspolnych problemow i wcielanie

o na malg skalg ich w zycie. Projektowanie, prowadzenie

§ powych rozw1qzar’1. war.sztat(')w poszerzaj.qcych wiedze o

9 istotnych spotecznie | o niepetnosprawnosci oraz testowanie ich

% problemow skuteczno$ci.

S . -

£ | Pomocowa Zaspokajanie Samopomocowy, wspierajacy charakter grup
‘go podstawowych self-adwokackich. Dazenie do realizacji praw
o potrzeb jednostek naleznych osobom z niepelnosprawnoscia.

% (beneficjentow) Pomaganie osobom z niepelnosprawnoscia,
=

a5}

ktore nie sa self-adwokatami. Dziatanie
na rzecz innych beneficjentéw, np. oséb
starszych (m.in. projekt ,,W stabosci sita”
w Stowarzyszeniu Otwarte Drzwi).

CNS nr 2(48) 2020, 69

—82



76

Iwona Nowakowska

Funkcja Najwazniejsze cechy Przyklad realizacji funkcji
wolontariatu funkcji przez self-adwokature
Ekonomiczna Swiadczenie ustug Dziatalno$¢ najczes$ciej niewynagradzana,
efektywnych a majaca wplyw spoteczny i oddziatujaca
ekonomicznie pozytywnie na osoby z niepetnosprawnos$cia
oraz ich otoczenie spoteczne (np. poprzez
poszerzanie §wiadomosci spotecznej na
temat niepelnosprawnosci, przeciwdziatanie
dyskryminacji, projekty pomocowe na
rzecz osob z niepetnosprawnosciami
i innych beneficjentow). Posredniczenie
mig¢dzy kadrg osrodkéw a innymi osobami
z niepetnosprawnoscia w sytuacjach trudnych.
Normalizacyjna | Uzupelnianie Dziatalno$¢ informacyjna skierowana
dziatalno$ci panstwa | do spoteczenstwa oraz do innych oséb
w sferach, ktore sa z niepetnosprawnoscia. Wsparcie dla grup oséb
2 przez nie zaniedbane | potrzebujacych.
g Lobbingowa Dziatanie na rzecz Doradztwo w organach wladz. Domaganie si¢
"g obrony wartos$ci naleznych osobom z niepetnosprawnoscia praw
3 spoteczenstwa i przywilejow.
% demokratycznego
@ (wolnos¢, pluralizm,
= poszanowanie
= interesow roznych
= grup spotecznych,
dobra wspdlnego)
Rzecznictwa Wystgpowanie Realizacja tej funkceji z samej definicji
interesow w imieniu i narzecz | self-adwokatury.
obywateli dobra o0sdb, ktore
nie moga z jakiego$
powodu czynié tego
samodzielnie
Kontrolna Monitorowanie Obserwowanie potrzeb swojej grupy
dzialalnos$ci wladz spotecznej zwigzanych z rozwigzaniami
publicznych prawnymi. Domaganie si¢ realizacji praw
0s0b z niepetnosprawnoscia. Dostosowywanie
charakteru i zakresu dziatalnosci do
aktualnych problemoéw prawnych i spotecznych
zwigzanych z niepelnosprawnoscia.

Zrédto: opracowanie wihasne.

Opisane funkcje wskazujg na istotne znaczenie, jakie wolontariat i self-adwo-
katura pelniag w zyciu 0s6b angazujacych si¢ w te formy dziatalnosci oraz korzysci
i zadan, jakie moga petni¢ w odniesieniu do szerszej spotecznosci czy tez spote-
czenstwa w ogole. Pozbawienie 0sob z niepelnosprawnoscig mozliwosci uczest-
nictwa w tych aktywnos$ciach jest z jednej strony ograniczeniem dostepu do prze-
strzeni dajgcej mozliwo$¢ samorozwoju, z drugiej za$ zabraniem im mozliwosci
aktywnego wptywania na otoczenie i polityke, ktora dotyczy rowniez ich samych.
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Badania wskazuja, ze che¢ zaangazowania si¢ w prac¢ na rzecz innych przez
osoby z niepetnosprawnos$cia moze powodowac¢ napotkanie przez nie licznych
barier — od osobistych przez praktyczne i organizacyjne (Farrell, Bryant, 2009;
Payne, Felay, 2011). Przeglad badan na ten temat dokonany przez Krisa Southby
i Jane South (2016) wskazat, ze barierami takimi mogg by¢ np. osobista nieche¢
do uczestniczenia w aktywnoS$ciach, ktore odbywaja si¢ poza bezpiecznymi,
znanymi sobie przestrzeniami. Problem stanowig rowniez negatywne postawy
otoczenia wobec 0sOb z niepetnosprawnoscia i ich stygmatyzacja w §rodowisku
wolontariuszy bez niepetnosprawnosci. Osoby takie bywaja postrzegane jako
te, ktore majg ,,zbyt mato do zaoferowania”, by wlaczy¢ si¢ w dziatania na rzecz
innych. Czasem takze, juz na etapie rekrutacji do grup wolontariackich, wy-
magane sg dodatkowe umiejetnosci, ktorych dana osoba z niepetnosprawnoscia
moze nie posiada¢ (por. Shandra, 2017; Southby, South, 2016).

Umiegjetnosci spoleczne, radzenia sobie z problemami, adekwatnego korzy-
stania ze wsparcia sg bardzo waznymi elementami ksztattujgcymi autonomie.
Kluczowe dla ich rozwijania jest zyczliwe, wspomagajgce zaangazowanie 1 ak-
tywnos¢ spoleczng, otoczenie osoby z niepetnosprawnoscig (Pilecka, Pilecki,
1996). Wspieranie 0so6b z niepetnosprawnoscig w ich staraniach o samorzecz-
nictwo — czy to wérod oséb bez niepelnosprawnosci, czy to w grupie self-adwo-
kackiej — jest jednoczes$nie stworzeniem szansy na: niezalezno$¢, kontrolowanie
swojego zycia, otwarte mowienie o sobie, swoich potrzebach, prawach, pro-
blemach, wyksztatcenie umiejetnosci negocjacji, dokonywania wyboréw oraz
wypracowanie odpowiedzialnosci za siebie 1 wlasne dziatania (Test i in., 2005;
Schreiner, 2007; Maslanka, 2008). Dzi¢ki temu osoba z niepetnosprawnosciag ma
szanse by¢ postrzegana jako petnoprawny partner kontaktow spolecznych.

Korzysci z wolontariatu oraz zorganizowanej dzialalno$ci
self-adwokackiej dla osoby z niepelnosprawnoscig i otoczenia

Udziat 0s6b z niepelnosprawnosciami we wspolnych prospotecznych aktyw-
nosciach razem z osobami bez niepetnosprawnosci moze by¢ korzystny dla obu
stron. Ocena efektywnosci programu inkluzyjnego wolontariatu na rzecz lokal-
nej organizacji przeprowadzona przez Kimberly D. Miller i wspotpracownikow
(2002) wskazata, ze dzigki niemu osoby z niepelnosprawnoscia zyskaty wick-
sze poczucie dumy, rozwinely i zgeneralizowaly nowe umiejetnosci, poczutly
si¢ wzmocnione, a takze zintensyfikowaty interakcje spoteczne i komunikacje
werbalng. Natomiast osoby bez niepelnosprawnosci, ktore braty udziat w tym
programie, wypracowaty u siebie bardziej pozytywne postawy wobec 0sob
z niepelmosprawnoscia, rozwingty kompetencje profesjonalne i rowniez zinten-
syfikowaty interakcje spoteczne. Sam program byt przedstawiany jako uzytecz-
ny spotecznie oraz korzystny dla organizacji, dla ktorej pracowali wolontariusze.
Pozniejsze badania Miller i wspotpracownikow (2004) na temat inkluzyjnego
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wolontariatu wskazaly na podobne efekty wsréd osob z niepelnosprawnoscia:
zwickszong wiedz¢ na temat samego wolontariatu oraz intensyfikacj¢ kontaktow
spotecznych, wiary w siebie 1 poczucia odpowiedzialnosci. Podobnie w raporcie
Anety Markovej (2017), wolontariusze z niepetnosprawnos$cia postrzegali swoja
prace jako szans¢ na nauke, zdobywanie umiejetnosci i nawigzywanie nowych
kontaktéw spolecznych. Z kolei badania Galit Yanay-Ventury (2019) wskazaty
na to, ze doswiadczenie niepetnosprawnosci i wytworzona w zwigzku z tym
tozsamos$¢ moga ksztattowac podej$cie nakierowane na pomoc innym. Jak wy-
nika z tych przyktadowych raportow, wolontariat 0s6b z niepelnosprawnoscia
moze nies¢ wiele korzysci dla nich, ale rowniez dla ich otoczenia spotecznego.
Dlatego tez tak wazne jest tworzenie okazji do tego, by osoby z niepelnospraw-
noscig mogty realizowac siebie, a jednoczesnie dziata¢ prospotecznie. Przykta-
dem takiej dzialalnos$ci jest wlasnie self-adwokatura.

Nie jest wymagane, by osoba, ktdra rozpoczyna samorzecznictwo byta od razu
w pelni gotowa do tego, by samodzielnie wystepowac we wlasnych sprawach czy
moéwic o sobie. W przypadku wszystkich rodzajow self-adwokatury kluczowa jest
gotowos¢ uczenia si¢ 1 zdobywania nowych doswiadczen (por. Stuntzner, Har-
tley, 2015). Zorganizowana self-adwokatura w przypadku kazdej biorgcej w niej
udzial osoby z niepetnosprawnoscia poprzedzona jest zazwyczaj odpowiednim
szkoleniem lub seria szkolen oraz zapewnieniem kontaktu z modelami zachowan
spotecznych (Mittler, 2003). Dobra praktyka jest rowniez umozliwienie osobom
z niepelnosprawnoscia prze¢wiczenia umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach
problemowych, ktore moga stac si¢ ich udzialem po wyjsciu poza grupg samo-
rzecznicza (por. Wojtczak-Grzesinska, Jaglinska, Kowalczuk, 2016, na przykta-
dzie przygotowania self-adwokatow Stowarzyszenia Otwarte Drzwi).

Dziatalnos¢ self-adwokacka sensu stricto ma szanse¢ przynie$¢ wiele korzysci
osobie z niepetnosprawnoscia. Przyktadowo, wywiady z osobami z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, ktore sg rzecznikami wlasnych praw, wskazujg m.in.
na mozliwo$¢ przekazywania wilasnych opinii, ale takze popetniania btedow
1 uczenia si¢ na nich, bycia stuchanym, niezaleznym, traktowanym powaznie
(McNally, 2002, 2003; Anderson, Bigby, 2017).

Sian Anderson i Christine Bigby (2017) zaproponowaty model teoretyczny
funkcjonowania samorzecznictwa, ktory przedstawia najwazniejsze charakte-
rystyki i korzys$ci ptynace z zaangazowania w tego rodzaju dziatalnosé. Choé
model powstal na bazie materiatu jakosciowego zebranego podczas wywiaddéw
z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng, to jego najwazniejsze cechy
mozna odnies$¢ do self-adwokatury w ogole. W mysl ich konceptualizacji, ruch
samorzeczniczy ma charakter kolegialny, a osoby z niepetnosprawnoscia czu-
ja, ze jest on ich wlasnoscig. Z jednej strony zatem udziat w grupie self-adwo-
kackiej daje poczucie kolezenstwa i wzajemnej odpowiedzialnos$ci za siebie,
z drugiej — poczucie kontroli nad dziatalno$cig catej grupy. Wynika z tego
kilka mozliwosci istotnych dla samorozwoju 0s6b z niepetnosprawnoscia, ta-
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kich jak: posiadanie sily, wypracowanie statusu spotecznego, wypowiadanie
si¢, przyjaznie, zabawa, pomoc innym, przeciwdziatanie nudzie. W my$l mo-
delu Anderson i Bigby wymienione mozliwos$ci przynosza pozytywne skutki
dla ksztattowania pewnosci siebie oraz zwickszenia zaangazowania we wlasne
zycie. To natomiast prowadzi do zbudowania pozytywnych tozsamosci — self-
-adwokata, eksperta, niezaleznej jednostki oraz osoby dziatajacej w intere-
sach, niczym pracownik biznesowy.

Zaawansowana self-adwokatura ma réwniez szans¢ rozwing¢ u osob z nie-
petnosprawnoscia kompetencje liderskie (Caldwell, 2010, 2011) oraz umiejgt-
no$ci prowadzenia wlasnych kampanii podnoszacych §wiadomo$¢ spoteczng
na temat niepetnosprawnos$ci oraz zwracania uwagi na swojg grupe spoleczng
poprzez jej reprezentowanie, np. podczas spotkan z réznymi grupami odbiorcow
(m.in. warsztaty antydyskryminacyjne prowadzone przez rzecznikow wlasnych
praw ze Stowarzyszenia Otwarte Drzwi; Wojtczak-Grzesinska, Jaglinska, Ko-
walczuk, 2016; Jaglinska, 2018) lub w mediach.

Konkluzje

Wolontariat i self-adwokatura maja wiele punktow zbieznych w swoich zatoze-
niach. Self-adwokatura, przy spetnieniu okreslonych warunkow (np. jej charakteru
non-profit) moze stanowi¢ niezwykty przyktad realizacji wolontariatu przez osoby
z niepetnosprawnos$cig. Cho¢ mogg one napotykac liczne bariery zar6wno w do-
stepie do grup wolontariackich, jak i w petnieniu roli rzecznika wtasnych praw, to
zaangazowanie w takie formy dziatalno$ci moze przynies¢ wiele korzysci. Obej-
mujg one walor rehabilitacyjny oraz ksztattujacy pozytywng tozsamos¢ (Ander-
son, Bigby, 2017), a takze ceniony spotecznie wizerunek osoby (Wolfensberger,
1983), jak rowniez mozliwos¢ pozytywnego oddzialywania na spotecznosci, np.
poprzez proby redukceji uprzedzen (Wojtczak-Grzesinska, Jaglinska, Kowalczuk,
2016). Znaczenie ma tez mozliwo$¢ wywierania wplywu na otoczenie w sprawach
istotnych spotecznie i niekoniecznie zwigzanych bezposrednio z niepelnospraw-
noscig. Wspoétdziatanie w takich kwestiach osob z niepetnosprawnoscia i bez nie-
petnosprawnosci stanowi klucz do inkluzji, ale takze szanse¢ na otrzymanie glosu
przez grupe mniejszosciowa 0sob z niepelnosprawnosciami i ksztaltowanie odpo-
wiedzialnego spoteczenstwa obywatelskiego opartego na idei rownos$ci i zwazaja-
cego na interesy wszystkich grup spotecznych.
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SELF-ADWOKATURA JAKO FORMA WOLONTARIATU OSOB
Z NIEPELNOSPR AWNOSCIA

Abstrakt

Self-adwokatura (inaczej samorzecznictwo) jest zarowno kompetencja niezb¢dng do samo-
dzielnego, dorostego zycia, jak i forma aktywnos$ci 0s6b z niepelnosprawnoscig w staraniach
o realizacje naleznych im praw do samostanowienia. Jest rowniez forma inkluzji i partycypacji
spolecznej, czesto majacej charakter wolontariackiego zaangazowania osob z niepetnosprawno-
$cig w prace na rzecz ich srodowiska mniejszosciowego. Cho¢ dostep 0sob z niepelnosprawnoscia
do sfery dzialalnosci na rzecz innych jest wcigz ograniczony, to samorzecznictwo wydaje si¢ by¢
jedna z obiecujacych form zmiany tego stanu rzeczy. W artykule oméwione zostaly self-adwoka-
tura oraz wolontariat w konteks$cie modeli rozumienia niepelnosprawnosci oraz sposoby, w jakie
samorzecznictwo realizuje funkcje autokreacyjne i ogolnospoteczne wolontariatu. Konkluzje do-
tycza znaczenia self-adwokatury oraz wolontariatu we wspomaganiu uczestnictwa osob z niepet-
nosprawnoscia w zyciu spotecznym.

Stowa kluczowe: inkluzja spoteczna, niepelnosprawnosé, partycypacja spoteczna, self-adwo-
katura, wolontariat

SELF-ADVOCACY AS A FORM OF VOLUNTEERISM OF PEOPLE
WITH DISABILITY

Abstract

Self-advocacy is both a competence necessary for independent adult life and a form of activity
of people with disability in terms of exercising their rights to self-determine. It is also a form of
social inclusion and participation, often having a character of volunteer engagement of people
with disability in work for their minority group. Although the access of people with disability
to the sphere of supporting other people is still limited, self-advocacy seems to be a promising
form of changing that. In this article self-advocacy and volunteering are discussed in the context
of models of disability. The ways how self-advocacy brings to life the functions of volunteerism
which concern the creation of self and benefits for the society in general are described. Conclu-
sions are derived with regard to the meaning of self-advocacy and volunteerism in supporting the
social participation of people with disability.

Keywords: disability, self-advocacy, social inclusion, social participation, volunteering
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