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(Nie)pelnosprawnos¢ a (nie)samodzielnosc¢
w konteksScie autonomii relacyjnej

W edukacji specjalnej niepelnosprawnos¢ zawsze byla zwiazana z niesamodzielnoscia. Zostalo to
odzwierciedlone w orzecznictwie dotyczacym niepetlnosprawnosci. Definiowanie niepetnospra-
wnosci przez zaleznos¢ nie jest jednak adekwatne do potrzeb dnia dzisiejszego. Ponadto jest
sprzeczne z Konwencjg o Prawach Oséb Niepelnosprawnych, ktéra kladzie nacisk bardziej na
ludzkie mozliwosci niz ograniczenia. Jednym z kierunkéw poszukiwan moze by¢ rozwazenie
znaczenia tych terminéw w koncepcji autonomii relacyjnej. Koncepcyjne ramy idei autonomii re-
lacyjnej ukazuja czlowieka w kontekscie jego otoczenia spolecznego. Podwazaja dychotomie
,autonomia vs. niesamodzielno$¢”, dlatego pozwalaja szukaé rozwiazan, ktére zwiekszaja
ludzka autonomie w warunkach zaleznosci od innych oséb, takich jak te spowodowane nie-
pelnosprawnoscia. Gra znaczen w stowach ,(nie)pelnosprawnos¢” i ,(nie)samodzielnos¢” sym-
bolicznie oznacza zmiane w kierunku podejscia relacyjnego.
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(Dis)ability and (in)dependence in the context of relational
autonomy

In special education, disability has always been associated with dependence. This was reflected in
the case-law on disability. However, defining disability through dependence is not adequate to
the needs of present day. In addition, it contradicts the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, which emphasize more human possibilities than limitations. One of the directions of
search may be to consider the meaning of these terms in the concept of relational autonomy. The
conceptual framework of the idea of relational autonomy shows a man in the context of his social
setting. They undermine the dichotomy “autonomy vs. dependence”, which is why they allow to
look for solutions that increase human autonomy in conditions of dependence on other people,
such as those caused by disabilities. The play of meanings in the words “(dis)ability” and “(in)de-
pendence” symbolically marks the change to the relational approach.
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Wprowadzenie

Niepelnosprawnos$¢ i niesamodzielnos¢ to pojecia, ktére Sciéle sie ze soba
powiazaly, jednak zwigzek ten jest coraz bardziej krytykowany we wspolczes-
nym dyskursie Disability Studies i pedagogiki specjalnej. Taki sposéb myslenia
przestaje przychylac sie do wspélczesnego mysélenia o niepelnosprawnosci, opar-
tego bardziej na kategoriach zachowanych zasobéw i mozliwosci niz statycznie
rozumianych ograniczen, szczegdlnie postrzeganych jako cecha czy tez wiasci-
wos¢ osoby z niepelnosprawnoscia. W znaczacy sposob oddaje to tytul konferen-
¢ji naukowej, ktéra odbyla si¢ w czerwcu 2018 r. na Uniwersytecie Warminisko-
Mazurskim w Olsztynie pt. ,Od (nie)petnosprawnosci do réznorodnosci. W poszukiwa-
niu optymalnych rozwigzan w edukacji, rehabilitacji i wsparciu”. Tytul wyraznie dekla-
ruje potrzebe zmiany znaczeniowej, wyrazonej ujeciem w nawias partykuly
przeczacej ,nie” w slowie ,niepelnosprawnos¢”, jak i wypunktowane obszary
dzialan, kluczowych dla takiej zmiany. Twoér jezykowy ,(nie)pelnosprawnosc”
oznacza bowiem swoisty tryb warunkowy: wzglednos¢ i relacyjnos¢ pojecia nie-
pelnosprawnosci, bez przesadzania o tym co, i w jakim zakresie pozwala na zasto-
sowanie takiego trybu. Mozna powiedzie¢, ze takie zadanie postawiono przed
teoretykami i praktykami wspierajacymi osoby z niepelnosprawnoscig — poszuki-
wanie warunkéw pozwalajacych na ,wziecie niepelnosprawnosci w nawias”.

Pod duzym naciskiem praktycznych wyzwan zwigzanych z zaspokojeniem
potrzeb pomocowych dla oséb o ograniczonej samodzielnosci trzeba zada¢ py-
tanie o warunki pozwalajace na ,wziecie niesamodzielnosci w nawias”, oznacza
to de facto myslenie kategoriami przywracania zasobow zwiekszajacych niezalez-
noé¢. To z kolei wpisuje sie w nowoczesny spoleczny dyskurs niezaleznego
zycia (independent life). O ile stowo ,niesamodzielno$¢” nie przystaje do niego,
a slowo ,niepelnosprawnos¢” tez zaczyna budzi¢ zastrzezenia swym z gory
negatywnym wydzwiekiem, to tytulowe zestawienie ,(nie)pelnosprawnosé
a (nie)samodzielno$¢” wykreéla, przez swgq podwojng warunkowos¢, obszerna
dyskursywna przestrzen do rozwazan nad mozliwoscia osiggania niezaleznosci,
mimo istniejgcej niepelnosprawnosci. Wszystko to ujete w szerszej problematy-
ce autonomii czlowieka kieruje rozwazania ku koncepcji autonomii relacyjnej —
obecnej od poczatku XXI w. w medycynie, prawie, naukach spotecznych (w tym
w etyce i filozofii feministycznej) [Mackenzie, Stoljar 2000], ozywiajacej dyskurs
feminizmu tzw. trzeciej fali. Poniewaz filozofia ta obejmuje swoim zasiegiem takze
wspolczesne formy opresji doSwiadczanej przez osoby z niepelnosprawnoscia,
koncepcja autonomii relacyjnej powinna stanowic¢ jeden z filaréw wspolczes-
nych Disability Studies. Cho¢ — jak dotad — trudno spotka¢ nazwane wprost poje-
cie autonomii relacyjnej w literaturze z zakresu pedagogiki specjalnej, w tym
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w literaturze polskiej, to jednak idea autonomii relacyjnej wydaje sie by¢ tam
zakorzeniona implicite. Warto uczuli¢ pedagogéw specjalnych na obecnoé¢ oraz
na bogate i zréznicowane Zrédla tej inspirujacej koncepcji o szerokich warto-
Sciach aplikacyjnych [Kusidel i in. 2018].

1. Ograniczenie samodzielnosci jako funkcjonalny wskaznik
w okreslaniu (definiowaniu) niepelnosprawnosci

Zwiazek semantyczny i prakseologiczny miedzy pojeciami niepelnospraw-
no$¢ i niesamodzielno$¢ wyniknal m.in. z wzajemnego definiowania ich poprzez
siebie —jesli nawet nie na poziomie dostownego uzycia tych stéw, to w sferze zna-
czef mocno zakorzenionych w polach ich konotacji. Niepelnosprawnym — w du-
zym uproszczeniu — ma by¢ ten, kto jest niesamodzielny, tj. doSwiadcza powaz-
nych ograniczen w samodzielnym funkcjonowaniu. Tak stanowi polskie prawo
i taki jest najczesciej intuicyjny osad niepelnosprawnoéci. Za jeden z czestszych
powoddéw niesamodzielnosci wskazywana jest niepelnosprawnosé. Przy braku
precyzji oceny ograniczen samodzielnosci pojawia si¢ zagrozenie bledem definio-
wania nieznanego przez nieznane. Stopien niepelnosprawnosci rzutuje na sto-
pien ograniczenia samodzielnosci, wyznaczajacy zakres potrzeb wsparcia w zyciu,
ktére mozna okresli¢ jako niezalezne (ang. independent living). Stopien niesamo-
dzielnodci i intensywnosci niezbednego wsparcia decyduje natomiast o ocenie
stopnia niepelnosprawnosci — nawet w formalnym, ustawowym rozumieniu
(Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz za-
trudnianiu oséb niepetnosprawnych). Tak jest nie tylko w polskim systemie orze-
cznictwa, ale tez w r6znych dziataniach na rzecz wsparcia 0séb z niepelnospraw-
noscia.

Nalezy zaznaczy¢, ze dostowne pojecie ,niesamodzielno$¢” nie funkcjonuje
w polskim prawodawstwie z zakresu rehabilitacji spoleczno-zawodowej, zabez-
pieczenia spolecznego i pomocy spolecznej, cho¢ takie préby byly juz czynione,
a projekt ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym zostat niedawno (ponow-
nie) zlozony w Sejmie (Ustawa o pomocy osobom niesamodzielnym. Projekt PO
ztozony w dniu 4.05.2018 r.). W polskim systemie prawnym, za niepelnospraw-
nos¢ uznaje sie trwalg lub okresowg niezdolno$¢ do wypetniania rél spotecznych
z powodu stalego lub dlugotrwalego naruszenia sprawnosci organizmu, w szcze-
golnosci powodujaca niezdolnos¢ do pracy (Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o re-
habilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych,
art. 2 pkt. 10). Wedlug art. 4 tej ustawy, dotyczacego orzekania o stopniu niepelno-
sprawnoéci, do znacznego lub umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci kwa-
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lifikuje osobe naruszona sprawnos¢ organizmu, niezdolno$¢ do pracy lub ograni-
czenie tej zdolnosci jedynie do warunkéw pracy chronionej przy dodatkowym
warunku ograniczenia sprawnosci. Za niepelnosprawng w stopniu znacznym
uznaje sie osobe wymagajaca, w celu pelnienia rél spolecznych, stalej lub diugo-
trwalej opieki i pomocy innych oséb w zwigzku z niezdolnoscig do samodzielnej
egzystencji [tamze, art. 4 pkt. 1], natomiast w stopniu umiarkowanym — wyma-
gajaca [jedynie — dop. DP]] czasowej albo czeSciowej pomocy innych oséb w celu
pelnienia rél spotecznych [tamze, art. 4 pkt. 2]. Niezdolno$¢ do samodzielnej
egzystencji oznacza z kolei naruszenie sprawnoéci organizmu w stopniu unie-
mozliwiajacym zaspokajanie bez pomocy innych oséb podstawowych potrzeb
zyciowych, za ktére uwaza sie¢ przede wszystkim samoobstuge, poruszanie sie
i komunikacje [tamze, art. 4 pkt. 4]. Nie wyklucza to innych czynnosci wyma-
gajacych wsparcia, co oznacza mozliwos¢ uznania specyfiki indywidualnych, jed-
nostkowych sytuacji, jako wymagajacych stalego lub czasowego wsparcia. Warto
dodag, ze ograniczenia dostrzegane w tym zakresie u 0séb z niepelnosprawnoscia
okreslona stopniem lekkim daje sie, wedlug ustawodawcy, kompensowac za po-
moca wyposazenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze lub srodki
techniczne [tamze, art. 4 pkt. 3]. To ciekawe zalozZenie, gdyz wynika z niego, ze
o stopniu niepelnosprawnosci decyduje stopiefi samodzielnodci, limitowany
m.in. poziomem rozwoju technologii i dostepem do przedmiotéw oraz srodkéw
pelniacych role wspomagajaca.

Mimo tych pozornie precyzyjnych powigzan ciggle brakuje precyzyjnych
kryteriéw niesamodzielnosci, co daje zna¢ o sobie przy kazdej prébie oszacowa-
nia populacji i/czy skali potrzeb pomocowych, jak w przypadku badan Ewy Kusi-
detliwsp. [2018]. W badaniach zdefiniowano niesamodzielnoé¢, odwotujac sie do wy-
tycznych w zakresie Regionalnych Programéw Operacyjnych i innych dokumentéw
unijnych. Za osobe niesamodzielng uznano taka, ktéra ze wzgledu na wiek, stan
zdrowia lub niepelnosprawnoé¢ wymaga opieki lub wsparcia w zwigzku z niemo-
znoécia wykonywania co najmniej jednej z podstawowych czynnosci dnia co-
dziennego (Wytyczne w zakresie realizacji przedsiewzie¢ w obszarze wlgczenia
spolecznego i zwalczania ubdstwa z wykorzystaniem $rodkéw Europejskiego
Funduszu Spolecznego i Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego na lata
2014-2020). Z badani wynika jednak, ze w instytucjach diagnozujacych stopien
niesamodzielno$ci w zwiazku z opieka diugoterminowg lub innymi $wiadczenia-
mi pomocowymi nie stosuje sie ani standaryzowanych kryteriéw, ani ujednolico-
nych narzedzi, a w ocenie przewaza ocena intuicyjna - co wiecej: bez poczucia dy-
sonansu czy odczuwania jakich§ brakéw w tym zakresie ze strony tych instytucji
[Kusidel i in. 2018]. To jeden z przykladéw — ale poparty badaniami naukowymi —
akceptacji postugiwania sie nieprecyzyjng, intuicyjna ocenag w tak waznym
z punktu widzenia dzialan pomocowych obszarze diagnostyki.
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2. Nieadekwatnos¢ pojecia "osoba niesamodzielna"

Brak precyzji w definiowaniu pojecia i kryteriéw oceny stopnia niesamodziel-
noéci wydaje sie zatem lukg prawna. Wspomniane juz préby jej uregulowania po-
dejmowane byly w latach 20102015, kiedy to projekt ustawy o pomocy osobom
niesamodzielnym przygotowala i ztozyla w sejmie grupa robocza parlamentarzy-
stow, ekspertow i przedstawicieli rzadu, kierowana przez Mieczystawa Augusty-
na (okreslano go potocznie ,ustawa Augustyna”). Obejmowal on propozycje do-
precyzowania i samego pojecia oraz zalozen systemu orzekania o (stopniu)
niesamodzielnosci, a takze opis katalogu Swiadczen, sposobéw ich finansowania
oraz wizji profesjonalizacji ustug opiekunczych. Trzeba przyzna¢, ze starannie
dokumentowal potrzeby takich dziatan, np. przez odwolanie do przygotowanej
wczeéniej Zielonej Ksiegi pomocy dlugoterminowej [Augustyn 2010]. Zorganizo-
wano tez lobbingu za ustawa, poprzez stworzenie Koalicji ,Na pomoc niesamo-
dzielnym”. Zwigzek Stowarzyszen, reprezentujacy ponad 500 organizacji, insty-
tucji oraz oséb indywidualnych dzialajacych na rzecz przewlekle oséb chorych
oraz niesamodzielnych dziala do dzi§ [http:/niesamodzielnym.pl/]. Prace nad
ustawa byly zaawansowane, projekt trafit juz do szerokich konsultacji spotecz-
nych, ale na skutek zmiany politycznej w polskim rzadzie prace przerwano. Jed-
nak w ostatnich miesigcach projekt po kilku latach skierowano ponownie do Sej-
mu. Omijajgc uwarunkowania polityczne, warto wskaza¢ tu dwie kwestie:

1. nadalistniejacej potrzeby zoperacjonalizowania i standaryzacji zakresu ogra-
niczen funkcjonalnych dla celéw wsparcia adekwatnego do faktycznych
potrzeb;

2. niewielkich szans na zatwierdzenie ustawy dotyczacej oséb niesamodziel-
nych w obecnej rzeczywistosci, ale nie z powodu oszacowania obecnego
ukiadu sit politycznych, tylko z powodu zmiany paradygmatycznej, powo-
dujacej zupelna nieadekwatno$¢ pojecia "niesamodzielnosci" do wspdlczes-
nego okreslania beneficjentéw dziatan pomocowych.

Koncentrujac sie wylacznie na aspekcie naukowym tego okreslenia, nalezy
wskazac na kilka dyskwalifikujacych je wlasciwosci. Terminowi "osoba niesamo-
dzielna" mozna zarzuci¢, ze:

1. nie przystaje do spolecznego modelu niepetnosprawnosci; formulowany jest
negatywnie i takie wywoluje konotacje; bazuje na ograniczeniach, nie na za-
sobach;

2. traktuje niesamodzielno$¢ jako wilasciwos¢ osoby, a nie wypadkowa jej mozli-
wosci i charakteru jej Srodowiska; tymczasem osoba niesamodzielna w jed-
nym otoczeniu — tak fizycznym, jak i spolecznym — moze wykazywaé
zupelnie inny zakres samodzielnosci niz w otoczeniu inaczej zorganizowa-
nym, inaczej wyposazonym, inaczej funkcjonujacym;
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3. jestokresleniem statycznym, a we wspieraniu istotny jest aspekt dynamiczny,
zwiazany z zachowaniem, ale tez zwigkszaniem zdolnosci do samodzielnosci;

4. poprzedni punkt implikuje myslenie kategoriami opieki oznaczajacej zaspo-
kajanie potrzeb, a nie wyzwalania mozliwosci ich samodzielnego zaspokaja-
nia;

5. jestw koncu sprzeczny z zalozeniami Miedzynarodowej Konwengji o Prawach
Oso6b Niepelnosprawnych, ktéry Polska ratyfikowata w 2012 r., to z kolei dia-
metralnie zmienia sytuacj¢ i wymaga zupelnie innego jezyka tworzonych
obecnie aktéw prawnych.

Uwzgledniajac szczegodlnie punkt piaty, Krzysztof Kurowski zwraca uwage,
iz wlasciwym byloby tu okreslenie: ,0soba wymagajaca bardziej intensywnego
wsparcia” [Kurowski 2014: 21-23], nie wyklucza to mozliwoéci stopniowania za-
kresu tego wsparcia. Podkresli¢ nalezy, ze wsparcie oznacza co$ zupelnie innego
niz opieka, i to tego pierwszego potrzebujq w pierwszym rzedzie osoby okreslane
—nie zawsze stusznie — jako niesamodzielne [Dudzinska, 2012]. Odnoszac sie kry-
tycznie do nazewnictwa, nie do intencji ustawy pomocy osobom niesamodziel-
nym, Kurowski poddaje tez negatywnej ocenie pojecia uzywane w innych aktach
prawnych (np. przywolywane wyzej definicje i opisy stopni niepetnosprawnosci
z ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepeino-
sprawnych) oraz w polskim orzecznictwie. Kladzie szczegdlny nacisk na skrajnie
negatywny wydzwiek przywolanego w tym artykule terminu ,osoba niezdolna
do samodzielnej egzystencji”. Przywoluje jako dobry przyklad rozwigzania syste-
mu brytyjskiego, bazujacego na opisie intensywnosci oczekiwanego wsparcia.
Zmiany wprowadzone w 2007 r. w systemie orzecznictwa Wielkiej Brytanii po-
zwalaja, zdaniem autora, odej$¢ od koncentracji na dysfunkcji i wyeliminowacé
krzywdzace i nieprawdziwe sformulowania: ,Nie ulega takze watpliwosci, iz im
wiekszy stopien naruszenia organizmu, tym wieksze wsparcie dana osoba powin-
na dostawad. Jednak przy przyznawaniu tego wsparcia powinno sie¢ promowacé
aktywno$¢, a nie biernos¢. Nie ma tez przy tym potrzeby przyklejania danej osobie
Jlatek” typu osoba niezdolna do samodzielnej egzystencji” [Kurowski 2014: 29].

Istnieja wiec uzasadnione powody terminologiczne, by zastapi¢ okreslenie
»0s0oba niesamodzielna” innym. Szczegélnie w odniesieniu do niepelnosprawnosci
chodzi tu o terminologie wpisujaca sie w dyskursy modeli niepelnosprawnosci.
~Niesamodzielnoé¢” i ,zaleznos$¢” okresla medyczny model niepetnosprawnosci.
Do modelu spolecznego bardziej przystaja pojecia ,samodzielnos¢”, ,niezalez-
noé¢”, ,autonomia” —jako owe pozytywy, o ktére upomina sie Kurowski. Jednak,
uwzgledniajac realia, nalezy podja¢ w tym miejscu trud okreslenia warunkéw ko-
niecznych dla podtrzymania owej niezaleznosci. Mozna wiec méwic o takim me-
diowaniu warunkéw autonomii, ktére pozwala uja¢ w nawias partykule ,nie”
w tworach jezykowych, o jakich mowa na poczatku artykutu: (nie)pelnosprawnosc i



(Nie)petnosprawnosc a (nie)samodzielnos¢ w kontekscie autonomii relacyjnej 63

(nie)samodzielnos¢. Zamierzona niejednoznacznoé¢ tych sformulowan okresla
metaforycznie pole mediacji i akcentuje, z jak zlozonymi, zmiennymi i uzaleznio-
nymi od wielu czynnikéw kontekstowych fenomenami mamy do czynienia. Do
obecnych w naukowym dyskursie pedagogiki specjalnej modeli niepelnospraw-
noéci nalezaloby dodac jeszcze jeden: model relacyjny, ktérego podstawa teore-
tyczna bedzie autonomia okreslona jako relacyjna. Przeksztalcenia modelii odpo-
wiadajace im podstawowe terminy przedstawia rysunek 1.

Wydaje sie, ze model relacyjny pozwala wyjs¢ tak poza normatywnos$¢ mo-
delu medycznego, jak i poza — czasami stwarzajace wrazenie utopijnych — kon-
strukty autonomii oséb z niepelnosprawnoscia (zwlaszcza intelektualng), wtas-
ciwe dla modelu spolecznego, ale tez poza ich post-strukturalne dekonstrukcje
[Graby, Greenstein 2016]. Poszukujac zasobéw, a nie koncentrujac si¢ na defek-
tach, personalizujac strategie pomocowe oraz rownowazac realistycznie oczeki-
wania i mozliwosci, model autonomii relacyjnej osadza dzialania na rzecz nie-
zaleznosci os6b wymagajacych bardziej intensywnego i specjalistycznego
wsparcia w istniejacych realiach. Realia te nie sa jednak pretekstem do reifikacji
jednostki z powodu ograniczen w jej samodzielnosci. To nadal autonomia pozo-
staje podstawowa wartoscia, stad koncepcja autonomii relacyjnej wydaje sie by¢
bardzo inspirujaca tak dla teorii, jak i praktyki wspierania oséb z niepelnospraw-
noéciag. Warto zatem przyjrzec sie jej nieco blizej.

Model medyczny
. : — Model spoteczny
niesamodzielnos¢ Model relacyjny
zaleznosc samodzielnoéé¢
niezaleznos¢ (nie)samodzielnos¢
autonomia (nie)zaleznosc
- ;»’;’”’ ',*4
..¢"‘—‘:"”’ ,"’ ’:
e aasRdRE RS ] v
.-~"" MEDIOWANIE WARUNKOW " T
AUTONOMII W SYTUACII ) oty 3
“..__  NIEPELNOSPRAWNOSCI </ RELACYINA -~

Rysunek 1. (Nie)pelnosprawnosé i (nie)samodzielnoé¢ w kontekscie autonomii relacyjnej
oraz zmieniajacych sie modeli niepelnosprawnosci

zrédlo: Opracowanie wlasne.
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3. Koncepcja autonomii relacyjnej a (nie)samodzielnos¢
i (nie)pelnosprawnos¢

Pojecie autonomii w pedagogice specjalnej jest eksplorowane juz od dawna

i wyznacza droge jej przemian. Wladystaw Dykcik, ktéry wraz z Ireng Obu-

chowska, w polowie lat 90. XX w. zainicjowal w polskiej pedagogice specjalnej

dyskurs autonomii oséb z niepelnosprawnoscia, ukazujac najwazniejsze kierun-
ki przeobrazen tej subdyscypliny pedagogicznej, wymieniaja m.in. droge od
anomii (izolacji) — przez heteronomie (adaptacje) — do uznania autonomii i praw
tych jednostek [Dykcik 1996]. Nie znaczy to, ze juz wcze$niej nie dostrzegano
takich kwestii, jak: samorealizacja, samookreslenie, autodeterminacja oséb z nie-
pelnosprawnodcia czy ich samodzielno$¢, jednak dopiero przetom XX i XXI w.
ozywil i nadal nowe znaczenie pojeciu autonomii w pedagogice specjalnej, co
wigzalo sie przede wszystkim z paradygmatyczng zmiang w rozumieniu samej
niepelnosprawnosci [Krause 2010]. Wéréd wielu dyskurséw niepelnosprawnosci,
zmiany te wylonily takze dyskurs emancypacyjny, obejmujacy zaré6wno stop-
niowe wyzwalanie sie 0oséb z niepelnosprawnoscia, gléwnie z opresji mniej-
szych szans i normatywnosci, jak i nadawanie tym osobom pewnych praw,
odzwierciedlajgce powolng, lecz skuteczng zmiane stosunku spoteczenstwa wo-
bec nich. W historii oba te procesy — i emancypacja 0séb z niepelnosprawnoscia
oraz dojrzewanie spoleczenstwa do ich wigczenia na zasadzie réwnosci — toro-
waly droge do autonomii oséb do§wiadczajacych réznego rodzaju ograniczen
zwiekszajacych zaleznos¢ od innych. Obecnie problematyka autonomii jest bar-
dzo obszernie reprezentowana w literaturze z zakresu pedagogiki specjalnej,
problematyka emancypacji zaczyna si¢ w niej takze zakorzeniaé, pozostaja jed-
nak pytania, czy rzeczywiScie mozna mowié¢ o pelnej emancypacji i autonomii

w przypadku niepelnosprawnosci. Czy nie jest to nieosiagalny cel, mitologizo-

wany w formie utopijnych mrzonek. To szeroka przestrzeni do analiz, jednakze

mozna wskaza¢ kilka podstawowych uje¢ sprzecznosci zawartej w dychotomii:

»zalezno$¢ od innych vs. autonomia”. Moga to by¢ nastepujace stanowiska:

— uznanie i pelna akceptacja emancypacyjnych dazen i praw do autonomii os6b
z niepelnosprawnoscig [Kurowski 2014];

— ostrozne sygnalizowanie watkow emancypacyjnych [Cytowska 2012; Krause
2010; Zyta 2011], zwlaszcza w kwestii autonomii 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualna;

— dekonstrukgja i/lub odrzucanie w ogoéle tego pojecia:

- kwestionowanie autonomii jako atrybutu jednostki przez zwrécenie uwagi
na fakt, ze autonomia nie jest jej statyczna cechg, ale jest stale praktykowa-
na w relacjach i szerszych kontekstach spotecznych;
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— ukazanie powszechnosci strukturalnej przemocy i ucisku, ktéra nie omija
zadnej jednostki, zatem brak lub walka o uzyskanie autonomii jest zjawis-
kiem bardziej powszechnym niz jej posiadanie — kluczowym elementem
walk wyzwolenczych wszystkich grup marginalizowanych [Davy 2014].

Dwa ostatnie ujecia sg szczegdlnie warte uwagi, gdyz zakladaja pewna
wzgledno$é i warunkowo$¢ autonomii, nie wiazac jej z sama jednostka, tylko lo-
kalizujgc w szerszej przestrzeni spolecznej. Jest to bliskie tak popularnemu
w ostatnich latach spolecznemu i bio-psycho-spotecznemu modelowi niepelno-
sprawnoéci. Poza tym autonomia rozumiana jako cel dazeni - powszechnych, nie
ograniczanych jedynie do takich czy innych grup orazjednostek — traktowana jest
jako warto$¢ i wzorzec, nie mozna wiec zakwestionowac jej w przypadku pew-
nych oséb ze wzgledu na ich wlasciwosci i ograniczenia. Mozna uczyni¢ jq przed-
miotem aspiracjii dazen — a wiec aktywnosci emancypacyjnych —i mozna aktyw-
nie negocjowac jej warunki, uwzgledniajac istniejace realia. Takie rozumienie
(nie)zaleznosci prowadzi do pojecia autonomii relacyjnej — nieobecnego dotad
w polskiej pedagogice specjalnej, cho¢ bardzo przystajacego do problematyki nie-
pelnosprawnosci. To kategoria o duzym potencjale objasniania wiele probleméw
zwigzanych z autonomig oséb z niepelnosprawnoscia (cho¢ ma znacznie szerszy
obszar odniesien, niz tylko pedagogika specjalna). Ma tez wiele zastosowan prak-
tycznych, na podstawie ktérych mozna projektowaé dzialania na rzecz usamo-
dzielniania i upodmiotawiania 0séb z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci
oraz w rézny sposéb zaleznych od innych. Podejscie z perspektywy autonomii
relacyjnej poddaje bowiem w watpliwos¢ samg przywolana wyzej dychotomie:
»zaleznos¢ od innych vs. autonomia” [Salami, Lashewicz 2015: 93].

Zlozone pojecie ,autonomia relacyjna” wylapane za pomoca wyszukiwarki
internetowej google — w polskim internecie praktycznie nie istnieje. Wydaje sie to
nieprawdopodobne w poréwnaniu z wynikami wprowadzenia do tej samej
wyszukiwarki jego angielskiego odpowiednika relational autonomy. Otwiera sie
woéweczas ponad 8 mln rekordéw, tysigce odniesien w réznego rodzaju portalach
internetowych — gléwnie medycznych, prawniczych, z zakresu polityki i pomocy
spolecznej, setki artykuléw naukowych w uznanych czasopismach naukowych.
Pojawiaja sie tez liczne monografie ujmujace wprost lub posrednio to zagadnienie
— zaczynajac od oferowanej przez wiele wydawnictw klasycznej monografii pod
redakcja Catriony Mackenzi i Natalii Stoljar pt. Relational Autonomy: Feminist essays
on autonomy, agency and the social self [2000], a koficzac na zapowiadanej juz przez
Amazon z rocznym wyprzedzeniem ksigzki Aurelii Armstrong and Keith Green
pt. Spinoza and Relational Autonomy: Being with Others [zapowiedz 2019].

W katalogach wiekszosci krajowych uniwersyteckich bibliotek brakuje polskich
publikacji na temat autonomii relacyjnej, sporadycznie mozna znalez¢ pozycje
zagraniczne na ten temat (sg artykuly dostepne w bazach czasopism naukowych).
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W polskim internecie jedyne (!) naukowe uzycie pojecia ,autonomia relacyjna”,
zarazem proba jego zdefiniowania, pojawia si¢ w czasopi$mie i portalu ,Filozofia
w Praktyce”, prowadzonym przez Interdyscyplinarne Centrum Etyki Uniwersy-
tetu Jagiellonskiego (stan na 16.07.2018). O autonomii relacyjnej wspomina Ale-
ksandra Glos w artykule na temat demencji [Glos 2016], przypisujac — zreszta
niestusznie — wprowadzenie tego pojecia autorom raportu o demencji Nuffield
Council on Bioethics. Autorzy ci z kolei uzywajq okreslenia ,autonomia relacyjna”
obok okreslenia ,autonomia aktualna”, by pokaza¢ prawo do decydowania o so-
bie zgodnie z trescig zyczen i oczekiwan osoby z okresu zachowanej sprawnosci
pamieci i innych zdolnosci poznawczych [Nuffield Council on Bioethics, 2009:
27]. W przyjetych zalozeniach etycznych, autorzy Raportu deklaruja koniecznosé
postrzegania autonomii osoby z demencja (ale dotyczy to tez wszystkich choréb
i sytuacji zdrowotnych zwiekszajacych zaleznos¢ od innych), w kategoriach rela-
cyjnych. Oznacza to ich zdaniem, ze poczucie wtasnej osoby i wyrazanie siebie [przez
chorych - dop. DPJ] powinny byc postrzegane jako mocno ugruntowane w ich sieciach
spolecznych i rodzinnych. Takie relacyjne podejscie do autonomii oznacza réwniez,
ze szeroki zakres profesjonalnego wsparcia powinien obja¢ takze rodzine bezpo-
$rednio wspierajaca osobe z demencja, a nie skupianie sie wylacznie na niej same;j.
Choroba wyznacza bowiem ich wspdlng przysztosc, ktéra moze byc bardzo rézna od tej,
ktorg wszyscy przewidzieli. Etyka uwzgledniajaca autonomie relacyjng uwzglednia
zatem w tym przypadku réwniez historie jednostki — w tym wartosci i zyczenia
czlowieka sprzed choroby, i solidarno$¢ miedzyludzka, i traktowanie jako (auto-
nomicznego) podmiotu osoby chorego wraz z jego najblizszymi. Nie mozna sie
jednak zgodzi¢ z autorka artykulu, iz to autorzy tego wilasnie Raportu ukuli termin
‘autonomii relacyjnej’ [Glos 2016]. Raport ukazal sie bowiem w 9 lat po publikacji
wspomnianej juz monografii Catriony Mackenzie i Natalie Stoljar [2000], do kt6-
rej zresztg odwoluje sie raport.

Pojecie autonomii relacyjnej wigzaé nalezy zatem w pierwszym rzedzie z na-
zwiskami Macenzie i Stoljar oraz z prezentowana przez autorki perspektywa fe-
ministyczng. Autorki od$wiezyly filozoficzny i spoteczny dyskurs autonomii,
poddajac refleksji to co ona oznacza i co ja ksztaltuje w przypadku kobiet, w po-
réwnaniu z autonomig mezczyzn, ale dostrzegajq takze inne uwarunkowania
spoleczne naruszajace autonomiczno$¢ cztowieka [Mackenzie, Stoljar 2000: 4], ko-
jarzone jako czynniki wykluczenia. To istotne poszerzenie perspektywy, dla kto-
rej filozofia feminizmu objeta swym zasiegiem nie tylko kwestie dyskryminacji
kobiet, ale takze krzyzowania sie innych osi nieréwnosci i wykluczenia spoteczne-
go [Klinger i in. 2007]. Jedna z takich osi jest niepelnosprawnosé. Warto przy tym
zwroci¢ uwage, ze identyfikacja coraz to kolejnych czynnikéw wykluczenia po-
woduje, iz trudno dopatrze¢ sie tu juz jakiejs hierarchii, a interakcje miedzy nimi
tworza czasem bardzo zlozone relacje. Znane jest to zjawisko pedagogom specjal-
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nym, ktérzy wiedzg, jak np. w obecnych warunkach spolecznych pte¢, wiek czy
miejsce zamieszkania czynig sytuacje oséb z podobnym rodzajem, stopniem i za-
kresem niepelnosprawnosci zupelnie odmiennymi i nieporéwnywalnymi z pun-
ktu widzenia mozliwosci dzialan wspierajacych. Taki zbiorowy deskryptor r6z-
nych czynnikéw wykluczajacych i postaw opresyjnych oraz ich interakcji,
w systemach spolecznych zbudowanych na dominaciji i uleglosci, okresla sie co-
raz czesciej w literaturze feministycznej mianem kyriarchii (ang. kyriarchy) [Schus-
sler Fiorenza 2001]. Powszechno$¢ wykluczenia i utrwalanie struktur opartych na
dominacji/uleglosci powoduje zwiekszanie sie zaleznosci jednych ludzi od dru-
gich, przy czym Mackenzie i Stoljar zwracaja uwage na powszechno$¢ owych za-
leznosci we wspoélczesnym Swiecie. Wszyscy w jakims$ zakresie i w jakim$ — krot-
szym lub dluzszym — okresie swojego Zycia sa przeciez zalezni od innych. Takie
podejscie nie prowadzi jednak do lekcewazenia z tego powodu czynnikéw opre-
syjnych, ale je urealnia i personalizuje.

Co wazne, autorki odrywaja pojecie autonomii od pojecia niezaleznosci. Wy-
daje sie to o tyle zasadne, Ze organizacja zycia spolecznego wiaze sie i powinna
uwzgledniaé raczej wspoélzaleznos¢ jednostek (interdependence), niz ich niezalez-
nos¢ (independence) [Mackenzie, Stoljar 2000 i in.]. W kontekscie spotecznym i rela-
cyjnym nadmiernie zindywidualizowana, oderwana od realiéw spolecznych,
niezalezno$¢ moze okazac sie nawet pojeciem negatywnym. Wielu autoréw zga-
dzasie, ze tradycyjne rozumienie autonomii jako ,samowystarczalnej niezalezno-
Sci” (self-sufficient independence) prowadzi przynajmniej do niedoceniania badZ na-
wet zaciemnia zasiedzenie jednostek w ich kontekstach spolecznych [Salami, Lashewicz
2015: 93].

»Zasiedzenie w kontekscie spolecznym” ma tymczasem na ludzka autonomie
wplyw determinujacy— zaréwno w pozytywnym, jak i negatywnym znaczeniu.
Moze bowiem dziala¢ ograniczajaco, jak i wyzwalajgco. Moze mie¢ tez po prostu
wplyw réznicujacy (bez oceniania) — wplywac na zréznicowanie wyboréw, ale
neutralny z punktu widzenia przypisywanych im wartosci: nie na kazdy wybor
nalezy patrze¢ w kategoriach dobra i zla, lecz po prostu jak na jedna w wielu decy-
zje, ktore trzeba podejmowac na co dzien i ktére pociagaja za soba kolejne. To dla-
tego ludzkie zycie nie przebiega wedlug jednego scenariusza i czlowiek moze
samorealizowac¢ sie na rézne sposoby. Ten z niepelnosprawnoscia réwniez. Réz-
nie tez manifestuje i wykorzystuje swoja autonomie. Z pewnoscia takie czynniki,
jak: kapital spoleczny, pozycja spoleczna, spoleczne relacje i wiezi, wplywaja
w znaczacym stopniu na samodzielnos¢ czy podejmowane decyzje. Rdzne sg tez
zasoby jednostek i spolecznosci, przy czym w omawianym ujeciu nie tyle chodzi
tylko o to czy i na ile stuza one bezposrednio zaspokojeniu potrzeb osoby zaleznej
od innych, lecz na ile przyczyniaja sie do ksztaltowania i podnoszenia kompeten-
qji stuzacych autonomii, zwiekszaniu niezaleznosci i zdolnosci do samoopieki.
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W domysle mozna mie¢ tu np. osobe z niepelnosprawnoscia ubezwlasnowol-
niong nadopiekuniczoscig swoich rodzicow — lub tez przeciwnie: wzmocniong
w umiejetnosciach méwienia wlasnym glosem, podejmowania decyzji, asertyw-
nego wyrazania siebie, co osiaga sie np. ksztalttujac kompetencje self-adwokatéw
nawet u 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng [Podgoérska-Jachnik, Ttoczko-
wska 2009]. Nie beda to zawsze dzialania w pelni niezalezne, ale autonomiczne
z punktu widzenia decydujacej jednostki — cho¢by mialaby to by¢ autonomia
wspierana. W pomocy spolecznej okreéla sie takie podejscie mianem empower-
ment.

Kluczowe dla rozumienia autonomii relacyjnej jest uznanie faktu, ze wszyscy
ludzie uczestnicza i sq zalezni od relacji opieki, by zy¢ i rozwijac sie [Mackenzie,
Stoljar 2000]. Wspieranie, wzmacnianie, asystentura — takie tendencje sa widocz-
ne wspolczesnie nawet tam, gdzie ograniczenie samodzielnosci (np. zwigzane
z niepelnosprawnoscia czy wiekiem) zmusza do siegniecia pomocy w formie
ustug opiekuniczych czy socjalnych. W polityce empowermentu (upodmiotowie-
nia poprzez wsparcie, ktérego celem jest przywracanie zdolnosci samoregulacij,
a nie bierne dzialania opiekuncze) przeciwstawia sie np. dopasowywanie osoby
z niepelnosprawnoscia do dostepnej ustugi (tzw. bycie obslugiwanym — being
service-led), zaspokajaniu spersonalizowanych potrzeb (need-based service) [Foster
i in. 2006: 125-135]. Pojecie autonomii relacyjnej nie zaklada, ze warunkiem au-
tonomii i samostanowienia jest pelna niezaleznoé¢ (taka jest niemozliwa), ani
nawet samodzielnos¢ (taka nie zawsze jest osiagalna). Zatem okreSlenie ,nieza-
lezny” nie oznacza kogos, kto jest w pelni samodzielny i moze zrobi¢ wszystko
wokdl/dla siebie; pojecie to oznacza kogos, kto przejal kontrole nad swoim zy-
ciem i wybiera w jaki sposéb prowadzi ono zycie, takze w zakresie korzystania
ze wsparcia. Niezalezno$¢ postrzegana z perspektywy filozofii autonomii relacy-
jnej nie oznacza zycia bez pomocy, ale dotyczy wyboru i kontroli nad tym, jakie
wsparcie sie otrzymuje i jak sie je otrzymuje [Mackenzie, Stoljar 2000].

Ciekawym zastosowaniem koncepcji autonomii relacyjnej w obszarze stu-
diéw nad niepelnosprawnoscia sa badania Molly M. Perkins i wsp. prowadzone
w USA w 2013 r. Badania oparte na pogltebionych wywiadach w osobami korzy-
stajacymi z mieszkalnictwa wspomaganego (assisted living — AL) poswiecone byly
identyfikacji strategii zachowania autonomii w warunkach ograniczonej (ale
wspomaganej) samodzielnosci. Odkryto, ze uczestnicy badah wykorzystuja w r6-
zny sposob posiadane (a zawsze przeciez zréznicowane) zasoby indywidualne,
dla podtrzymania w nowych warunkach ciaglosci poczucia ,ja” i samostanowie-
nia, mimo obiektywnej i wzrastajacej zaleznosci od pomocy. Niezaleznos¢ zostala
poddawana redefinicji w miare ograniczania mozliwoéci samoobstugi. Autorzy
wprowadzili na tej podstawie interesujace pojecie minimalizacji autonomii,
zwigzane z zachowaniem minimalnego poziomu stanowienia, czesto nawet
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o charakterze symbolicznym (godnosciowym) [Perkins 2014]. Mozna wiec powie-
dzie¢ o negocjowaniu zakresu wplywu na te sytuacje czy tez negocjowaniu wa-
runkéw autonomii, przy czym w przypadku uczestnikoéw badania kluczowa role
odgrywal posiadany indywidualny kapital jednostek, okreslany przez autoréw
jako: materialny (aktywa finansowe i dobra materialne zapewniajgce niezalez-
noé¢ finansowa i dostep do zasobéw rzeczowych oraz uslug), spoleczny (zasoby
osobiste i status jednostki, okreslone przez czlonkostwo w grupach oraz wiezi
spoleczne i interpersonalne), ludzki (indywidualne atrybuty, takie jak wy-
ksztalcenie, wiedza, sprawno$¢ umystowa, wyglad fizyczny, osobowo$¢, talent
i umiejetnosci, ktére umozliwiaja osiagniecie wysokiego statusu i zasobéw mate-
rialnych) oraz psychologiczny (wiara, duchowos¢ religijna, nadzieja, optymizm,
odpornosé i poczucie wlasnej skutecznosci, inne wewnetrzne atuty, pozwalajace
radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach) [Perkins 2014]. Dodam, ze byly to elementy
kapitalu ugruntowane w konkretnym badaniu Nie omawiam szczeg6lowo opisy-
wanych strategii, ujawniajacych zréznicowane kompetencje autonomiczne i wy-
korzystywane zasoby kapitatu badanych, gdyz nie jest to celem niniejszego arty-
kutu [Kusideliin. 2018: 20-22]. Wskazuje tylko, ze na podstawie r6znych kategorii
kapitalu mozna i nalezy poszukiwac¢ relacyjnych zasobéw podtrzymujacych sa-
modzielnos$¢ oraz samostanowienie, przy uwzglednieniu dodatkowej kategorii
czasu i zwigzanych z nig zmian kulturowych i spolecznych.

Przyklad ten nie ogranicza znaczenia bardzo szerokiego pojecia autonomii re-
lacyjnej, ktéra znajduje swoje zastosowanie w prawie, medycynie, genetyce, etyce,
edukacji, dziataniach pomocowych pracy socjalnej. Catriona Mackenzi i Nataliar
Stoljar same podkreélaja, ze nie chodzi tu, iz pojecie to traktuja jako koncepcje-
-parasol. Okredla je pokrewna perspektywa, oparta na wspdlnym przekonaniu
o wspomnianym juz kapitale spolecznym oséb oraz ksztattowania sie ich autono-
mii i tozsamosci w kontekscie relacji spolecznych oraz przecinajacych sie spotecz-
nych uwarunkowan, takich jak: rasa, klasa, pe¢ i pochodzenie etniczne. Podejscie
relacyjne moze by¢ wiec i jest eksplorowane w najrézniejszych obszarach oraz
problemach, uwzgledniajacych zlozone aspekty intersubiektywnych implikacj,
a takze spolecznych wymiaréw jazni i tozsamosci dla koncepcji indywidualnej
autonomii oraz zaangazowania moralnego i politycznego [Mackenzie, Stoljar
2000: 4].

Nie sposéb nawet w krétkim artykule wymieni¢ wszystkich aktualnych zasto-
sowan tych ram koncepcyjnych, dlatego mozna pozosta¢ przy jednym, wyrazi-
stym przykladzie, dla przekonania pedagogoéw specjalnych o wartosci i potrze-
bie poglebienia studiow w tym zakresie. Badanie Perkins i wsp. [2014] zostalo tu
przedstawione w aspekcie szukania zasobéw dla podtrzymania autonomii
w warunkach wspieranego mieszkalnictwa, ale absolutnie nie mozna do tego
zawezi¢ calej plodnej i inspirujacej koncepcji autonomii relacyjnej. W studiach
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nad niepelnosprawnoscia moze ona stuzy¢ poszukiwaniu i rozwigzywaniu réz-
nych relacyjnych dylematéw natury spolecznej, réznych obszaréw wsparcia
0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin, okredlania zakresu i warunkéw
spolecznej odpowiedzialnosci oraz solidarnosci, budowania kompetencji sprzy-
jajacej zwiekszaniu osobistej niezaleznosci itd.

Zakonczenie

W artykule powigzano kilka waznych dla pedagogiki specjalnej watkow,
przede wszystkim problem niepelnosprawnosci w polaczeniu z problemem
niesamodzielno$ci. Nowe rozumienie niepelnosprawnosci wymaga przemyslen
i znalezienia nowej formuly pozwalajgcej na wyréwnywanie szans oraz zachowa-
nie maksymalnego zakresu samostanowienia, mimo ograniczehh w niezaleznym
funkcjonowaniu. Podejéciem teoretycznym nastawionym na wydobywanie zaso-
béw, jak rowniez zrywajacym z prostym utozsamianiem autonomii z niezalezno-
Scig, jest pojecie autonomii relacyjnej — obecne w dyskursie nauki $wiatowej od lat
— nieobecne w nauce polskiej, mimo szerokiego zakresu stosowania. Autonomia
relacyjna stanowi znakomitg rame koncepcyjna dla rozwazan o niepelnospraw-
nodci, a warunkowy zapis slowa ,(nie)petnosprawnos¢”, podobnie jak taki sam
zapis powigzanego z nig innego pojecia ,(nie)samodzielno$¢” same w sobie wy-
zwalaja myslenie kategoriami potencjatu relacyjnosci.
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