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Anotacija. Straipsnyje pristatomas kokybinis tyrimas, kuriuo analizuojama ats-
tovavimo sau reik§mé, patirtis ir poveikis intelekto negaliq turintiems asmenims.
Tyrimo tikslas — atskleisti, kaip atstovavimas sau prisideda prie Siy asmeny gyve-
nimo kokybés, savivertés ir socialinio jgalinimo, remiantis paciy dalyviy ir socia-
liniy darbuotojy patirtimis. Keltas tyrimo klausimas: kaip atstovavimo sau veikly
dalyviai — intelekto negaliq turintys asmenys ir socialiniai darbuotojai — apibiidina
Siy veikly reiksmes, patirtis ir naudq? Tyrime dalyvavo keturi socialiniai darbuo-
tojai ir septyni intelekto negaliq turintys asmenys. Duomeny analizé atskleidé, kad
atstovavimas sau yra daugialypis reiskinys, apimantis gebéjimg kalbéti uz save,
savarankiskuma, emocine gerove, pasitikéjimq savimi ir aplinkos palaikymaq. Nors
galimybes jsitraukti daZnai riboja gajis stereotipai ir socialiniai barjerai, savitarpio
atstovavimas pasirodé esantis veiksmingas jgalinimo mechanizmas, stiprinantis
asmens tapatumq, dalyvavimg visuomenéje ir maZinantis diskriminacijq. Tyrimo
isvados pabréZia, kad socialinis darbas turéty perZengti individualaus paslaugy
teikimo ribas ir siekti sisteminiy pokyciy — didinti informuotumq apie Zmogaus
teises, skatinti visuomenés jtrauktj ir kurti palaikanciq aplinkq, kurioje kiekvienas
Zmogus biity isgirstas ir pripaZintas.
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[VADAS

Pasak Chong, Cheah ir Manokara (2024), itin svarbu skatinti asmeny su
intelekto negalia pasitikéjima savimi ir savarankiskuma, siekiant ugdyti
ju gebéjimus atstovauti sau, savo teiséms bei interesams. Atstovavimas
sau grindziamas Zmogaus teisémis, o atstovavimo sau iskélimas j vie-
Suma atsiranda dél nevienodo galiy pasiskirstymo tarp visuomenés
grupiu. Kaip nurodo McCarthy ir McTaggart (2025), atstovavimo sau
procesas remiasi jsitikinimu, kad visi asmenys turi tokias pat teises,
augimo potencialq ir kad tai reikalinga siekiant kovoti su atskirtimi bei
diskriminacija.

Tilley ir kt. (2020) teigia, kad Zmoniy su intelekto ir psichosocialine
negalia atstovavimas sau Siuolaikinéje visuomenéje jgauna vis didesne
reiksme, kadangi Sis procesas yra esminis siekiant socialinés lygybés ir
itraukties. Poreikis uztikrinti, kad kiekvienas asmuo turéty galimybiy
ginti savo teises ir aktyviai dalyvauti visuomenés gyvenime, yra ypac
svarbus asmenims su intelekto ir psichosocialine negalia, kurie susiduria
su jvairiomis socialinémis, ekonominémis ir psichologinémis klititimis.
Kaip pabrézia Tilley ir kt. (2020), atstovavimas sau ir suteikia galimybe
ne tik ginti savo teises, bet ir stiprinti subjektyvios gerovés jausma bei
socialinj aktyvuma. Tilley ir kt. (2020) nurodo, kad atstovavimo sau
veiklos ne tik skatina dalyviy pasitikéjima savimi ir socialinius rysius,
bet ir leidZia labiau priklausyti visuomenei ir jsitraukti.

Autoriy jzvalgos patvirtina, kad atstovavimo sau procesai yra butini
gerovei uztikrinti, ypac kai $iy asmeny balsas daznai lieka neiSgirstas
dél socialiniy ir instituciniy ribojimy. Atsizvelgiant j Tilley ir kt. (2020)
tyrimo iSvadas, Si tema ne tik aktuali, bet ir btitina plétoti, norint skatinti
visapusiska $iy zmoniy dalyvavima bei gerove. Nors daugelis uzsienio
autoriy teigia, jog atstovavimas sau asmenims su intelekto negalia yra
itin reikSmingas aspektas juy asmeniniame ir socialiniame tobuléjime,
Lietuvoje atstovavimo sau tema néra labai Zinoma ir taikoma. Zmonés
su intelekto negalia vis vien patiria sunkumy kalbédami uz save tiek
socialiniame, tiek teisiniame gyvenime, bijo kalbéti dél stigmatizacijos,
diskriminacijos, nesaugumo ir dél iy priezasciy kylancio nepasitikéjimo
savimi. Siuo straipsniu siekiama i$analizuoti atstovavimo sau patirtis,
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nauda, iSstikius, verte ir tai, kaip tai atsiskleidzia socialinio darbo kon-
tekste.

ATSTOVAVIMO SAU SAMPRATA IR REIKSME

Kaip teigia Goodley (2005), atstovavimas sau (angl. ,self-advocacy”)
apibréziamas kaip procesas, kurio metu asmenys su intelekto negalia
prisiima visg atsakomybe uz savo interesy gynima, savo nuomonés
iSsakyma, dalyvavima priimant sprendimus, kurie turi ar daro jtaka ju
gyvenimui. Tai apima Zmoniy jsitraukima j socialinj ir politinj gyveni-
ma bei kova su diskriminacija. Goldberg ir Kleintjes (2022) nagrinéjo
intelekto negalig turin¢iy Zmoniy atstovavimo sau strategijas, kuriomis
jie siekia, kad juy prioritetai btity jtraukti j socialinés politikos procesus.
Anot minéty autoriy, atstovavimo sau esminis principas — kad visi
asmenys turi teise priimti sprendimus ir rinktis, kovoti uz save, siekdami
pagerinti savo gyvenimo kokybe. Kaip pazymi Goldberg ir Kleintjes
(2022), atstovavimo sau pastangos gali biiti dedamos visose asmens
gyvenimo srityse, pradedant socialine ir asmenine, baigiant politine
sritimi. Nors ginti save galima kiekvienoje gyvenimo situacijoje, namuo-
se, mokykloje ir vietos bendruomenéje, dalyvavimas visuomeniniame,
ypac politiniame, lygmenyje maziau paplites tarp Zmoniy su intelekto
negalia, ypac dél to, kad jy kaip pilieciy vaidmuo, atrodo, vis dar gana
neseniai pripazintas. Negalig turintiems Zmonéms, kurie daznai susidu-
ria su pozitirio, fizinémis, struktiirinémis ir procediirinémis dalyvavimo
socialingje politikoje klititimis, kyla dideliy klifi¢iy. Zmonés susiduria
su sisteminémis klititimis, ribojanc¢iomis dalyvavimo politiniame gyve-
nime galimybes, negaléjimu balsuoti, ribotomis socialinémis ir Svietimo
galimybémis pasirengti tokiam dalyvavimui. PoZitrio klittys apima
neigiamus stereotipus, manyma, kad jie nesugeba priimti sprendimy, ir
atitinkama jausma, kad politinéje erdvéje jie nelaikomi prioritetu.
Davy (2019) teigia, jog asmenys, turintys intelekto negalia, vis dar
patiria diskriminacija, stigmatizacija bei atskirtj, kuri jsiSaknijusi miisy
visuomenéje bei pasaulyje. Dél §iy aspekty labiausiai kencia asmenys,
turintys intelekto negalia, — atsiranda nepasitikéjimas savimi ir bai-
mé kalbéti bei reiksti nuomoneg. Anot Davy (2019), savarankiskumo
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atsiranda per riipescio ir pasitikéjimo kuping santykj su aplinka, kuri
siekia tave auginti, o ne menkinti — tai esminis veiksnys atstovavimo
sau kontekste bei didinant savarankiSkuma. Minéta autoré kritikuoja
iSkeliama idealg — Zmoguy, kuris viska daro pats, nors realybéje visiskos
nepriklausomybés idéja nejmanoma, nes mes visi esame vieni su kitais
vienaip ar kitaip susije. Tuomet kyla klausimas, kodél negalig turintys
zmonés laikomi ,, maziau savarankiskais” ir atsiduria miisy visuomenés
,parastése”, nors jie akivaizdZziau parodo tai, kg mes visi iSgyvename, —
kad visi be iSimties esame nuo ko nors priklausomi tam tikrame gyve-
nimo etape — vaikystéje, senatvéje ar ligos patale. Davy (2019) pabrézia,
jog pagalba asmenims, turintiems intelekto negalia, gali ir turéty skatinti
ju savarankiskuma jo neslopinant ir suteikiant galimybe veikti kaip
autonomiskiems asmenims.

ATSTOVAVIMAS SAU SOCIALINIO DARBO IR
ZMOGAUS TEISIU KONTEKSTE

Kaip jau zinoma, socialinis darbas i esmés yra Zmogaus teisiy profe-
sija, paremta svarbiomis vertybémis. Pagal JT asmeny su negalia teisiy
konvencija (2006), kurios pagrindas yra orumas bei lygybé, tikslas -, uz-
tikrinti visy negalia turin¢iy asmeny visapusiska ir lygiateisj zmogaus
teisiy ir laisviy jgyvendinima”.

Teisé kalbéti uz save yra zmogaus teisé. Kaip teigia Rose (1990), asme-
ny ir jautriy grupiy jgalinimas prisiimti atsakomybe uz savo gyvenima
ir priimti sprendimus yra svarbus aspektas socialinio darbo srityje. Rose
(1990) teigia, kad socialinis darbuotojas turéty ne tik teikti paslaugas
savo klientams, bet ir padéti stiprinti ju balsa bei kovoti su nelygybe
ar patiriama diskriminacija. Tq patj akcentuoja ir Brown, Livermore
ir Ball (2015) — socialinis darbas susideda i$ zmogaus teisiy skatinimo,
stiprinimo tiek tarptautiniu, tiek nacionaliniu lygmenimis, uztikrinant
visy vienodas galimybes ir lygiy teisiy skatinima. Zmogaus teisiy akty
ir sprendimy iSmanymas yra itin vertingas jrankis, kurj turi socialinis
darbuotojas gindamas teisinguma, dél to galime daryti prielaida, jog
atstovavimo sau procesas yra socialinio darbo (dirbant su asmenimis,
turinciais negalia) dalis, kuri skatina jtrauktj j visuomeneg, keicia pozitirj,
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naikina stereotipus bei jkvepia tikéjimo. Pagal Healy (2008, cit. Tarp-
tautiné socialiniy darbuotojy federacija, 1988), socialinis darbas — , nuo
pat savo iStaky yra ir buvo asmens teisiy profesija, kurios esmé — kiek-
vieno zmogaus vidiné verté, o vienas i$ pagrindiniy socialinio darbo
tiksly — skatinti teisingas socialines struktiras, kurios galéty uztikrinti
asmeny sauguma ir galimybe tobuléti, iSlaikant jy oruma”. Tai reiskia,
kad socialinis darbas turéty skatinti asmeny su negalia socialine jtrauktj,
taciau suteikiant galimybe asmeniui, turinciam negalia, pac¢iam reiksti
nuomong ir pasirinkti. Taip pat Healy (2008) aiskiai ir paprastai apibréZia
Zmogaus teises:

Zmogaus teisés — tai teisés, kurios priklauso kiekvienam is miisy vien
dél to, jog visi esame Zmoneés.

Sis sakinys pabrézia: zmonés, visi iki vieno, turi teise bati iSgirsti,
savarankiski, atsakingi uz savo gyvenima, turi teise tureéti darba, lankyti
mokykla, galéti tuoktis ar pan. Kaip teigia Witkin (1998, cit. i$ Jungtiniy
Tauty, 1948):

Igimtas asmens orumas ir lygiateisiskas bei neatimamas visy Zmoniy
teisiy pripaZinimas yra teisingumo, laisvés ir taikos pasaulyje pagrindas.
Atstovavimo sau ir socialinio darbo kontekste itin svarby vaidmenj

atlieka ir Visuotiné Zmogaus teisiy deklaracija, kuri nurodo, kad:

Visi Zmonés gimsta lygiis orumu ir teisémis [...] teisé | minties, sqzinés
ir religijos laisve [...] teisé biiti pripaZintam asmeniu pries jstatymaq ir gau-
ti vienodq teising apsaugq (Witkin, 1998, cit. Jungtiniy Tauty Zmogaus
teisiy centras, 1992).

Kaip jau pastebéjome, socialinis darbas ir atstovavimas sau itin susije
su zmogaus teisémis ir laisvémis. Anot Witkin (1998), Zzmogaus teisés
neatsiejamos nuo socialinio darbo praktikos, teorijos, vertybiy bei etikos:

Zmogaus teisés, atitinkancios asmens poreikius, privalo biti puoseléja-
mos bei ginamos. Sios teisés suteikia pagrindg socialinio darbo veiksmams,

todél teisiy gynimas privalo biiti neatsiejama socialinio darbo dalelé (Wit-
kin, 1998, cit. Jungtiniy Tauty Zmogaus teisiy centras, 1992, p. 10).

Anot Mapp (2020, p. 2), socialinio darbo tikslas yra skatinti Zmogaus
(ir bendruomenés) gerove, socialiniame darbe visi Zzmonés turi teise
gauti tuos pacius pagrindinius dalykus, socialiniai darbuotojai stengiasi
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Sig teise pasiekti, todél biitent atstovavimas sau ir $io koncepto plétoji-
mas socialinio darbo srityje gali bati puikus jrankis padéti asmenims,
turintiems negalia, uZsitikrinti savo teises bei drasiai kalbéti apie save.

EPISTEMINIO NETEISINGUMO TEORIJA INTELEKTO
NEGALIOS IR ATSTOVAVIMO SAU KONTEKSTE

Teisingumas yra viena seniausiy filosofijos temy, taciau, anot Fricker
(2007), verta atkreipti démesj ir j neteisinguma — episteminis neteisingu-
mas dazniausiai pasireiskia kaip socialinés galios nelygybé. Episteminio
neteisingumo (angl. , epistemic injustis”) plétotoja ir filosofé yra Miran-
da Fricker, kuri apibréZzia $j koncepta taip: ,Jis randasi tuo atveju, kai
kenkiama asmeniui kaip ziniy turétojui” (Fricker, 2017, cit. Rodriguez &
Sanchez, 2022).

Episteminé neteisybé i§ esmés reiskia diskriminacija dél Zmonéms
primetamo nepatikimumo. Fricker episteminio neteisingumo teorija
dalijo i dvi dalis: liudijimo neteisybé ir hermeneutiné neteisybé (Hult-
man & Hultman, 2023). Liudijimo neteisybe galime pamatyti tada, kai
zmogus dél iSankstiniy nuostaty menkina bei zemina kita asmenj, taip
trukdydamas jam reiksti savo mintis ar uzduoti rapimus klausimus.
Tokiems atvejams daznai kartojantis, gali nutikti ir taip, kad engiami
asmenys tylés net ir tada, kai neturéty, siekdami iSvengti dar didesnés
marginalizacijos. Hermeneutiné neteisybé pasireiskia, kai viena ar kita
grupé neturi tinkamy iSsireiskimo bidy tam tikrais atvejais, dazniausiai
dél marginalizacijos jvairiuose kontekstuose, dél to lieka neisgirstos ar
nesuprastos.

Anot Hultman ir Hultman (2023), episteminé neteisybé daznu atveju
vyksta mikrolygmeniu, t. y. kasdieniame gyvenime ar tam tikrose situa-
cijose, kai asmens issireiskimai ignoruojami ar sumenkinami, taciau tai
néra koks nors atsitiktinumas — Sie esminiai dalykai kyla i$ struktiry ir
galios pasiskirstymo bei suvokimo modeliy, kuomet kazkieno Zodziai
ar zinios yra vertingesni nei kity asmeny. Taip pat Hultman ir Hultman
(2023) pabréZzia epistemines atskirties samprata, kuomet kai kuriy asme-
ny zinios nejtraukiamos j visuomeneés ziniy sistemos visuma, o tai reis-
kia, jog vyksta prieigos tritkumas bei dalyvavimo ribojimai. Batent dél
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$iy priezasciy musy visuomenéje dominuojancios grupés turi daugiau
episteminiy privilegijy, nes Siy Zmoniy Zinios ir tam tikras Zinojimas
yra vertingesni ir labiau patikimi nei marginalizuoty Zmoniy (Zmoniy
su negalia ar pan.), kurie lieka ,uz ribos”, nes jy Zinojimas ar patirtis
néra lygiaverdciai ir tokie svarbis.

Scully (2018) taip pat teigia, kad socialiné galia lemia tam tikry gru-
piu atsiskyrima ir itin veikia asmenis, turincius negalia, daznu atveju dél
to, kad Siy Zmoniy patirtys ir balsas ignoruojami bei nuvertinami. Au-
torius teigia, jog episteminis neteisingumas ir jo formos itin pasireiskia
asmeny, turinciy intelekto negalig, gyvenimo kontekste, pabrézdamas,
kad asmeny, turinciy intelekto negalig, nuomoné gali buti ignoruojama
net ir tokiais atvejais, kai jie patys kalba apie savo jausmus bei iSgyveni-
mus. Tai autorius vadina visapusiska epistemologine negalia.

Dohmen (2016) isreiskia savo nuomone remdamasis Fricker ir kity
Sios teorijos pradininky literatiira, apraSydamas terminologija bei ar-
gumentus, teorizuodamas episteming neteisybe pries intelekto negalia
turincius asmenis. Dohmen (2016) aiSkina, jog iSankstinés nuomonés gali
bti tiek teigiamos, tiek neigiamos, taciau labiausiai teorijos pradininké
Fricker susidoméjusi neigiamomis nuomonémis, kurios formuoja iSanks-
tinius nusistatymus apie kai kurias visuomenés grupes. Sie nusistatymai
formuoja stereotipus, o zmonés, kurie turi iSankstiniy socialiniy stereoti-
pu pavyzdziui, apie asmenis su intelekto negalia, gali patirti sunkumy
pripazindami, kad $iy Zmoniy patirtis ir nuomone yra vertingos.

Dar vienas episteminés neteisybés pavyzdys, kurj pateikia Dohmen
(2016), yra filosofiniame diskurse vyraujantis pozitris j intelekto negalia
turinéiy asmeny kancia — daznu atveju ji siejama su juy paciy negalia.
Deja, tai uzgozia viena esminj fakta — kancia gali biti sukelta iSoriniy
socialiniy dirgikliy, tokiy kaip tam tikras kity asmeny socialinis elgesys
ar tam tikry institucijy elgesys su asmenimis, turinciais intelekto negalia.
Kaip teigia filosofé Fricker (2017, p. 57, cit. Rodriguez & Sanchez, 2022),
liudijimo neteisybé reiskia , iSankstiniu nusistatymu pagrista asmens ta-
patybes patikimumo deficita”. Sis filosofés apibrézimas i esmés reiskia,
kad klausantis asmuo netiki kalbanciojo Zodziais dél iSankstineés susi-
dariusios nuostatos apie kalbanciojo unikaluma ar padétj visuomeneje.
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Filosofés Fricker (2017, cit. Rodriguez & Sanchez, 2022) pozitriu,
liudijimo neteisybés esminé problema yra ta, kad ji pazeidzia asmens
oruma ir garbe — biinant tuo, kuris suvokia, interpretuoja bei nesa Zinias.
Zmogus negali jaustis oriai ir gyventi prasmingai, jeigu nelaikomas
informacijos neséju, nes taip praranda galimybe tobuléti.

ZMOGAUS TEISEMIS GR]STAS NEGALIOS MODELIS

Jungtiniy Tauty asmeny su negalia teisiy konvencija (2006) padare di-
dziule jtaka nejgalumo teisei bei Zmogaus teisiy teisei visame pasaulyje.
Pagal JT asmenuy su negalia teisiy konvencijos pirmajj straipsnj, kurio
tikslas — , skatinti, apsaugoti ir uztikrinti visiska ir vienoda visy Zzmoniy
su negalia Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy jgyvendinima bei ska-
tinti pagarba jy prigimtiniam orumui”, pripaZzjstama, jog visi asmenys
su negalia yra teisiy turétojai ir kad asmens negalia negali btiti panau-
dojama kaip pasiteisinimas ribojant asmens teises ar jas atimant. Sis
pozitris pripazjsta, kad negalia i$ esmés yra socialinis konstruktas, kuris
atsiranda tada, kai negalia saveikauja su visuomenés klititimis (Degener,
2016). Anot Degener (2016), nuo 1960-yju mokslinéje literattiroje buvo
pristatomi jvairiausi negalios modeliai, tokie kaip medicininis, socialinis,
ekonominis ir kt. Visi S§ie modeliai siekia paaiskinti bei apibrézti negalios
savoka, o svarbiausiais buvo laikyti medicininis ir socialinis, sukurti
1970-1980 m. Jungtinése Amerikos Valstijose bei Jungtinéje Karalystéje.

Taciau 2006 m. JT NTK jtvirtino Zmogaus teisémis grjsta negalios
modelj, kuris perZengia socialinio modelio ribas. Pagrindinis Zmogaus
teisémis grjsto modelio tikslas yra kurti visuomene bei aplinka, kurioje
visi zmonés, nepriklausomai nuo negalios, galéty naudotis Zmogaus
teisémis ir laisvémis. Sis modelis siekia transformacinés lygybés, kuomet
pripazjstamos tiek individualios, tiek grupés teisés:

* DPripazjsta, kad negalia atsiranda dél sutrikimy bei aplinkos

saveikos, taciau démesj skiria asmens teiséms ir jy apsaugai.

* Laiko asmenis su negalia teisés subjektais, turinciais lygias teises

bei oruma.

e I3plecia socialinio modelio rémus, jtraukiant ne tik kliti¢iy Sa-

linima, bet ir aktyvy teisiy gynima bei ju uztikrinima ir skatinima

(Degener, 2016).
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Anot Kayess (2024), zmogaus teisiy modelis, kuris taikomas negaliai,
akcentuoja, jog asmenys su negalia yra subjektai, turintys teises, o ne
objektai, kuriems reikia globos ar medicininio gydymo. Autoré teigia,
kad $is modelis remiasi principais, kurie pabrézia, kad visi asmenys,
nepriklausomai nuo juy negalios, yra lygiis, visaverciai visuomenés gyve-
nimo dalyviai ir turi lygias teises priimti sprendimus dél savo gyvenimo.
Zmogaus teisiy modelis atmeta anks¢iau dominavusius pozitirius, kurie
asmenis su negalia traktavo kaip negebancius dalyvauti visuomenéje
bei jos gyvenime, nes jiems reikia iSorinés pagalbos. Tai buvo budinga
tiek medicininiam, tiek socialiniam modeliams, kurie daznu atveju sieké
,gydyti” ar ,integruoti” asmenims su negalia j visuomeneg, neatsizvel-
giant j zmoniy teises bei autonomija.

Kayess (2024) pabrézia, kad sis modelis reikalauja, jog visuomene,
politika bei teisinés sistemos pripazinty Zmoniy su negalia teises, kaip
pabréziama Jungtiniy Tauty asmeny su negalia teisiy konvencijoje
(2006), kuri apima teis¢ j savarankiskuma, oruma, lygias teises visuo-
menéje, taip pat uztikrinima, kad asmenys su negalia galéty dalyvauti
priimant sprendimus apie savo gyvenima. Be to, autoré akcentuoja, kad
zmogaus teisiy negalios modelis ne tik uztikrina lygia teising apsauga,
bet ir siekia uztikrinti, kad Zmonés su negalia galéty naudotis visomis
savo teisémis, tokiomis kaip teisé i politinj, socialinj bei ekonominj
gyvenima. Be to, Sis modelis apima prieigg prie paslaugy, Svietimo ir
darbo uztikrinima atsizvelgiant j negalia. Kaip teigia Laurens, Bates, Ka-
yess ir Fisher (2021), itin svarbu asmenims su negalia suteikti galimybe
patiems priimti sprendimus dél savo gyvenimo, taciau tai daryti ne tik
atsizvelgiant j ju interesus, bet ir i nuomone bei vertybes.

TYRIMO METODAS
TYRIMO METODAS IR DALYVIY ATRANKA

Pasirinktas tyrimo metodas yra kokybinis tyrimas — interviu. Pagal Gai-
zauskaite ir Valaviciene (2016), kokybinio tyrimo ir interviu kontekste
svarbiausi aspektai yra tyrimo dalyviy pozitriai, asmeninés nuostatos
bei kasdieniné aplinka, kurioje jie patys veikia. Jolyniené, Pilkioniené,
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Ramanauskiené, Ridzeviciené ir Pundzeviciené (2024) teigia, kad koky-
binis tyrimas skirtas istirti kur kas gilesnius asmens vidinius procesus.

Atliekant atstovavimo sau reikSmes, patirties ir poveikio intelekto
negalig turintiems asmenims tyrimq naudota kriteriné atranka. Kaip
pazymi Gaizauskaité ir Valaviciené (2016), dalyviy pasirinkimas daznu
atveju pazymi tyrimo isskirtinuma, jgyja tam tikra aiskesnj supratima
apie tiriama reiskinj, o tyrimo dalyviai turi tam tikros tyrimui atspindéti
ir jprasminti reikalingos informacijos arba medziagos. Tyrimui atlikti
buvo parinkti respondentai pagal Siuos kriterijus: asmenys (sociali-
niai darbuotojai, asistentai, jstaigy vadovai), dirbantys su asmenimis,
turinciais intelekto negalia, ir asmenys, turintys intelekto negalia bei
atstovavimo sau patirties (jvairiuose kontekstuose).

1 LENTELE. TYRIMO DALYVIAI

Vardas Asmuo Miestas Alel.lS,
metais
Ana Socialinis darbuotojas Kaunas 30
Jurgita Organizacijos vadovas Kaunas 35
Rokas Socialinis darbuotojas Kaunas 45
Marija Organizacijos vadovo pavaduotojas Vilnius 60
Lukas Asmuo su intelekto negalia Kaunas 36
Audrius Asmuo su intelekto negalia Kaunas 50
Nida Asmuo su intelekto negalia Kaunas 24
Pijus Asmuo su intelekto negalia Vilnius 35
Ausra Asmuo su intelekto negalia Vilnius 50
Liepa Asmuo su intelekto negalia Kaunas 30
Lina Asmuo su intelekto negalia Vilnius 40

Duomeny analizés etape kiekvienam tyrimo dalyviui buvo suteiktas
kodas: I. N. —asmuo su intelekto negalia, S. D. — darbuotojas, socialinis
darbuotojas.

TYRIMO DUOMENU RINKIMAS IR ANALIZE

Kaip teigia Mosonas (2002, cit. Gaizauskaité & Valaviciené, 2016), kai
kuriais atvejais tyrimui atlikti ir atrinkti jame galinc¢ius dalyvauti as-
menis kur kas svarbiau yra respondenty patirtys, jausmai ar tam tikros
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praktikos, o ne ,jprastos zmoniy kategorijos ar ju klasifikavimo po-
zymiai”. Tyrimo metu buvo atlikti keturi interviu su skirtingy jstaigy
darbuotojais, kurie dirba su asmenimis, turinciais intelekto negalia, bei
septyni asmenys, turintys intelekto negalig ir aktyviai dalyvaujantys
atstovavimo sau procesuose. Siame darbe remiamasi Fricker (2007)
episteminés neteisybés teorija, nes ji leidzia analizuoti bei pabreézti,
kaip diskriminacija veikia asmeny su intelekto negalia atstovavima
sau. Atstovavimas sau — tai biidas kovoti su Sia neteisybe, suteikiant
asmenims galimybe patiems priimti sprendimus bei reikstis visuo-
menéje. Si teorija padeda suvokti, kaip atstovavimas sau prisideda
prie asmeny su intelekto negalia jtraukties j visuomeneg ir nepriklau-
somybés stiprinimo, o kokybiniai metodai leidzia geriau suprasti jy ir
socialiniy darbuotojy patirtis bei nuomones. Atviras kodavimas leido
sistemingai apdoroti duomenis ir organizuoti juos pagal atsiradusias
temas ir taip geriau suprasti tyrimo dalyviy atstovavimo sau patirtis,
btdus, prasme. Si analizés metodika remiasi temine analize, kuri lei-
dzia identifikuoti ir susisteminti tyrimo dalyviy pagrindines temas,
kurios iskyla i$ dalyviy pasakojimy.

TYRIMO ETIKA

Pries jrasant interviu gautas organizacijos vadovo bei tyrimo dalyvio
sutikimas, patikinta, kad gauta informacija bus naudojama tik Sio tyri-
mo tikslais, pabrézta, jog dalyvavimas tyrime savanoriskas ir bet kada
galima iSeiti. Tyrimo metu buvo taikomi Sie etikos tyrimo principai:
laisvanoriskumo, kuris reiskia, kad tiriamasis asmuo tyrime dalyvauja
tik pats taip nusprendes ir niekas negali versti jo tai daryti. Sis principas
remiasi tiriamojo asmens sutikimu, kuris reiskia, jog jis informuotas apie
tyrimo tikslus, o apsisprendimas yra samoningas (Bitinas, RupSiené &
Zydzitinaité, 2008). Anonimigkumo principas — asmuo (tiriamasis) lieka
anonimu viso tyrimo metu ir jj atlikus. Sio principo esmé — apsaugoti
tyrimo dalyvi nuo galimos Zalos (Bitinas, Rupsiené & Zydzitinaite,
2008). Pagarbos asmens orumui principas — tyrimo metu gauta infor-
macija privalo buti iSanalizuota nemenkinant zmogaus orumo, tyrime
dalyvaujantys asmenys privalo btti supazindinti su tyrimo tikslu. Ap-
sisprendimo teisés principas —asmenys, dalyvaujantys tyrime, turi teise

79



80

DOVILE URBONAITE, JONAS RUSKUS

atsisakyti / neatsisakyti interviu jrasymo j diktofona, taip pat neatsakyti
arba atsakyti j uzduodamus klausimus.

TYRIMO REZULTATAI
ATSTOVAVIMO SAU ASPEKTAI

Atstovavimas sau apibréziamas kaip procesas, kurio metu asmenys su
intelekto negalia prisiima visa atsakomybe uz savo interesy gynima,
nuomonés iSsakyma, dalyvavima priimant sprendimus, kurie turi ar
daro jtaka ju gyvenimui. Tai apima zZmoniy jsitraukima j socialinj ir
politinj gyvenima bei kova su diskriminacija. Si kategorija atskleidziama
atstovavimo sau samprata socialiniy darbuotojy akimis. Siame tyrime
dalyvavusiy asmeny atstovavimo sau sampratos suvokima sudaro ne tik
atstovavimas savo teiséms, bet ir atstovavimas sau kasdienybéje, nuo-
moneés iSsakymas ne tik viesai, bet ir praktikuojant tai kiekviena diena.
Tyrime dalyvave asmenys atskleidé, kad atstovavimas sau prasideda
kasdienybéje ir susideda i$ svarbiy aspekty — atsakomybés, sprendimo
priémimo, nuomonés iSsakymo, kai asmuo tai atlieka pats, taip islai-
kydamas orumga ir koncentruodamasis j save. Tyrimo dalyviai kalbéjo:
...Nu, kad tai yra, kai tu apgini save, tu pasakai savo nuomone, tu pasi-

renki kazkq, tu esi orioje biisenoje. Galbiit pasakyciau tokj, kur niekas kitas

uz tave neatsako, nepadaro nu ir tas atstovavimas ir yra, kad TU priémei
sprendimgq... (Ana, S. D.).

...Saves atstovavimq galima suprasti labai placiai, is esmés na kiekvie-
noj veikloj asmenys su intelekto negalia save atstovauja, savo veiksmus,
savo galimybes atstovauja... Tai ¢ia kasdienéj miisy praktikoj, kiekvienoje
kasdienéje veikloje... (Rokas, S. D.).

Atstovavimo sau aspektas yra apsisprendimo savoka, kuri daug kuo
siejasi su savarankiskumu. Kitaip tariant, asmens apsisprendimas =
savarankiskumui. Asmenys, dalyvaujantys tyrime, atskleidé, kad atsto-
vavimas sau — tai kalbéjimas uz save. JT asmeny su negalia teisiy kon-
vencijos (2006) 21 str. pabréziama negalia turin¢iy Zzmoniy teisé  minties,
saviraiSkos ir nuomoneés laisve. Tai reiskia, kad asmenys supranta, jog
kalbéjimas paciam uZz save yra svarbus aspektas Siame kontekste:
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... Tai pirmiausia tai yra kalbéjimas apie save, kai as kalbu apie save,
kas man svarbu, kq a$ noriu veikti, kq as noriu daryti, kq as mqstau, kokiy
klausimy as turiu... (Marija, S. D.).

...Saves atstovavimas yra savo teisiy atstovavimas, kai Zmogus atsto-
vauja pats save, savo grupe, savo poreikius ir savo teises, pats kalba uz
save — taip paprastai... (Jurgita, S. D.).

Vienas i$ esminiy dalyky, ugdantis zmogu, yra atsakomybés pri-
siémimas. Atsakomybé skatina asmenj suvokti realybe ir prisiimti
atsakomybe uz pasirinkimus arba Zodzius. Tyrime dalyvave asmenys
atskleidé, kad atsakomybeés ugdymas, prisiémimas yra kelias j savaran-
kiska gyvenima, nes su laisve ateina ir pasekmés uz priimtus sprendi-
mus, kurie gali buti jvairas:

... Tai prisiimti atsakomybe ir pasekmes uz savo zodzius, veiksmus. Uz
tai, kq pasakiau, kad noriu, ko nenoriu... <...> Kad kuo labiau jsitraukty,

ir galbiit tas irgi svarbu suteikti Zmogui leisti laisve, pasirinkti ir kartu
prisiimti pasekmes uz sprendimaq... (Jurgita, S. D.).

Tyrime dalyvaves socialinis darbuotojas atskleidé, kad esminis veiks-
nys — aplinka. Jei aplinka tave ugdo, tu augi, jei slopina, dazniausiai ir
pats asmuo save slopina. Tyrimo dalyvis kalbéjo:

... Taip, nes ne kiekviena aplinka tave skatina save atstovauti ar ten
isreiksti, ar dar kazkq... <..> galimybiy yra, kad mes skatinam tq jy saves
atstovavimq, savarankiskuma, tai patys asmenys su intelekto negalia sklei-
dZiasi is tikryjy, tai jau nu Cia kaip raumuo, jeigu tu jo net netreniruoji,
tai jis ir neauga... <...> jeigu artimiausia aplinka ar visuomené tai kartoja
(kad tu negali), tu galiausiai jtiki, bet kas jtikéty, jog kazko negali... (Ro-
kas, S. D.).

Keletas i$ apklaustyjy atskleidé bijantys susidurti su aplinka, kuri
juos nuvertins. Galime daryti prielaida, kad saugumas taip pat yra es-
minis veiksnys siekiant save atskleisti. Dalyviai teige:

.Taip... nes as daug ko daryti nemokéjau... ir savimi dél to nepasitiké-

jo... Nes tada jau jeigu bii¢iau pasakius, kad sunku daryti, tai vadové biity
supratusi, bet biity grupiokeé biski gal juokusis... (Nida, I. N.).

... Taip, biina, kad i3 tikryjy jaudiniesi, nes paskui nusnekeési ten j ,lan-
kas”... (Liepa, 1. N.).
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...Labai tikétina, nes jiems nu tas saugumas vienas is ty veiksniy, kur
jiems trigeri gali sukelti... (Rokas, S. D.).

Galime pastebéti, kad savarankiskumo skatinimas yra kertinis atsto-
vavimo sau taskas. Dalyviai pabréze, kaip svarbu leisti jiems viska atlikti
patiems, nes taip didéja atsakomybé ir pasitikéjimas:

...Biik kiek galima savarankiskesnis, ne nu nedaryti uz ji to, kq jisai
gali, ir kad pats kaip galima daugiau galéty daryti ir kitam padéti, Cia visa

esmé... (Marija, S. D.).

...Galiu reiksti savo nuomone, kq as noriu veikti, ir kad ne darbuotojas
sprendZia uz mane, o as pats sprendZiu, kaip, kas ir taip toliau... Tada ap-
lanko geri jausmai, nors biina, kad mano nuomoné nesutampa su darbuo-
tojo, bet vis tiek savo darau (juokiasi)... (Pijus, 1. N.).

Proceso gebéti veikti savarankiskai ir save jsigalinti dalis yra suvoki-
mas ir pripazinimas, kad asmenys su intelekto negalia turi teises j savo
teises: $is esminis veiksnys leidZia asmenims kalbéti uz save ir gerinti
savo gyvenimo kokybe. Anot tyrime dalyvavusiy asmeny, nuoseklus
palaikymas ir pasitikéjimo kirimas bei puoseléjimas sudaro salygas
esminéms transformacijoms — asmuo ima reiksti savo norus, mintis bei
priimti sprendimus:

...Pirmas Zingsnis yra juos pacius edukuoti. Ir tada jau sekantis Zings-
nis yra, kur jie gali eiti apie tai kalbéti... <...> tai va ¢ia turbiit yra esminis,
pirmas Zingsnis yra, kad Zmonés patys suprasty, kas jiems priklauso...
(Jurgita, S. D.).

...Nu, Zmonés galvoja, kad as nesugebésiu vaZiuoti vieSuoju transportu
savarankiskai, nesugebésiu visiskai naujy Zmoniy susirasti, o dabar susi-
radau ir naujy Zmoniy, kurie man patinka... Dabar vazinéju autobusu ir
turiu savo telefonq... (Lukas, 1. N.).

Matomumo skatinimas yra vienas i$ esminiy aspekty, siekiant
itraukti asmenis, turincius intelekto negalia, | visuomene, kartu ma-
zinant diskriminacijg ir siekiant uztikrinti iy asmeny teises. Tyrimo
dalyviai teige, kad dalyvavimas vieSuose renginiuose, mokyklose arba
konferencijose skatina juy drasa ir tikéjima savimi, taciau, kaip teigia
Liepa ir Audrius, gali tekti susidurti su baimémis arba stigmatizacijos
rizika:
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...Nu Zinai, mes einam j mokyklqg maziems vaikams pasakoti apie savo
organizacijq, nu tokiems mazZiukams vaikam, gal antrokai jie kokie... Sun-
ku biina, kad jaudinuosi, biina, kad gali prasivardZiuot, negrazius ZodZius
ar panasiai, bet tokie tie vyresni, pavyzdZiui, pirmokai, nieko, paaugliai
tokie baisu, kad gali negraziai kalbét apie mus... (Liepa ir Audrius, I. N.).

...Tai man toks labiau, kad na saves atstovavimas yra tai padarymas,
kad na asmenys su intelekto negalia tampa matomi. Apie matomumg. Nes

visuomené daznai nezino, daznai tik stigmatizuoja tuos Zmones... (Rokas,
S. D.).

VISUOMENE IR VYRAUJANTIS POZIURIS: ASMENYS
SU INTELEKTO NEGALIA ATSTOVAVIMO SAU
KONTEKSTE

Eiblizmas dél negalios — §i problema miisy visuomenéje vyrauja jau
tikrai ne vienerius metus, taciau, kaip teigia Smith ir Mueller (2022),
suvokimas, jog visi turime istorijg, tiksly ir tam tikry patiréiy, gali padeéti
jveikti negalia turinciy asmeny diskriminacija ar tam tikrus stereotipus,
su kuriais jie kasdien susiduria: ,,gitaip suvokdami, kad esame vieni
su kitais susije, kasdien stipriname asmeny su negalia bendruomene.”
Pokalbiuose atsiskleidé asmeny su intelekto negalia bei paciy sociali-
niy darbuotojy susidiirimas su tam tikromis nuostatomis. Anot tyrimo
dalyviy, nepaisant siekiamo savarankiskumo, oficialiuose kontekstuose
pirmiausia kreipiamasi i lydintj asmenj, o ne i Zmogy su negalia. Tyrime
dalyvavusiy asmeny ZodZiai parodo vis dar jsiSaknijusj nepasitikéjima
asmeny su negalia kompetencija ir ju tyly, bet akivaizdy nuzmoginima —
lyg asmeny su negalia balsas btity maziau svarbus:

...Su specialistais taip, nes nu daznai jsivaizduoja, kad jis nieko nemoka,
nieko negeba, ir is dalies na turbiit irgi papraséiau pakalbéti su manim
negu kad su asmenimis su intelekto negalia... <...> as manau, kad vienas
didZiausiy sunkumy tai yra ne asmenys su intelekto negalia, o mes esame
sunkumas is tikryjy, nes tai mes ji nugaliname ir jsivaizduojame, kad jis
nieko negali <...> Netikim, nes manom, kad jis negali... (Rokas, S. D.).

... Ten labiau bendrauja ne su manim, o su mano mama... nes as su ja
einu j poliklinikq... bet kartais ir manes paklausia, kaip jauciuosi... (Lukas,
I.N.).
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Tyrimo dalyviai pasakojo apie patirtis ir vis dar vyraujancia stigma
apie asmenis, turincius intelekto negalia. Kaip teigia Buljevac, Babi¢
ir Leutar (2022), diskriminacija pasireiSkia skirtingose srityse, tokiose
kaip $vietimas, jsidarbinimas, dalyvavimas visuomenéje. Sie aspektai
daro neigiama poveikj asmenims su intelekto negalia perspektyvoje ir
mazina gyvenimo kokybés bei jtraukties j visuomeneg lygj. Morris ir kt.
(2024) pastebi, jog ne tik visuomeneés, bet ir darbdaviy ziniy stoka lemia
stigmatizuojantj, vengiantj, neryztinga, prielaidy besivaikantj pozitrj j
asmenis, turincius intelekto negalia, dél to Siems asmenims tampa Zy-
miai sunkiau aktyviai jsitraukti j dalyvavima visuomenéje. Kaip teigia
asmenys, dalyvave tyrime, kasdienybéje jie susiduria su diskriminacija,
atstimimu ar net atviromis patyciomis jy atzvilgiu:

...Kai dirbau jmonéje, nu tiesiog saké as jiems nereikalinga, nes sake,
kad Zmonés su negalia tai ¢ia nieko gero yra... <..> nu jie Ziauris, Zmonés
kartais tokie biina, jie man Zinai kaip saké? AS tau galiu pasakyt: ,Mes
labdara neuzsiimam ir tu eik is ¢ia” jie man taip saké... (Liepa, I. N.).

...Nu, manau, dar néra tokio Zmogaus, su kuriuo galéciau kurti seimgq,
manau, ir dél darbo nepavykty ..mano mama bandé mane jdarbinti, bet

niekam manes nereikéjo... saké jie ne, ne, mes Zmoniy turime. Mums ne-
reikia... Visi manes atsisaké zmonés, vietos néra, nereikia... (Lukas, I. N.).

...Cia, centre, miisy labai isklauso, bet biidavo, kad kieme vaikai su
manimi nelabai graziai elgdavosi, sakydavo: , O, invalidas atvaziavo”, nu
tokie paaugliai jie, tada litidna buvo... (Pijus, I. N.).

Atskirtis turi ypatingy sasajy su iSankstinémis nuostatomis bei ste-
reotipais, nes dél jy asmeny su negalia patiria atskirtj. Tokias nuostatas
formuojame mes patys, t. y. visuomené, kuri Sia tema néra tinkamai
Svieciama. Tyrimo dalyviai pasakojo:

...Bet Zinai, kodél nezino ir stigmatizuoja? Nes jie nesusiduria su jais,
nes ilgq laikq Zmonés su negalia laikomi buvo kaZkur ten, nu, grubiai sa-

kant, uz tvoros kazkur, kad nesimaisyty visuomenéje, nes visuomenei nu
paprasciau yra... (Rokas, S. D.).

...Nu vat iskreiptas mqstymas, kaip turi atrodyti visuomenei Zmogus,
kad galéty daryti tai, kq nori... Nu vat tokiy keisty tikrai labai nuostaty
susidurt teke... Reikéjo su tokiomis nuostatom susidurt ir jas lauZyti...
(Ana, S. D.).
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Tyrimo metu matyti, kad nepasitikéjimas savimi ir menkavertisku-
mas atsiranda dél tam tikry visuomenés nustatyty standarty ar aplin-
kiniy netikéjimo jais, dél kuriy kartais patys asmenys su negalia netiki,
kad geba viska atlikti patys. Kaip teigia Dammeyer ir Chapman (2018),
diskriminacija pastebima pozitriuose arba kity asmeny elgsenose, ne-
zinojime arba stereotipuose, dél nesamoningo iSankstinio nusistatymo
asmeny su intelekto negalia atzvilgiu. Kaip teigia tyrime dalyvaves
socialinis darbuotojas Rokas, asmenys su negalia negali atstovauti sau
daZzniausiai dél to, kad deél aplinkos siunciamos zinutés ,tu negali” patys
nepasitiki savo gebéjimais. Asmenys, turintys negalia, dél tokiy nuostaty
kencia, nes savimi nebetiki, o tai yra episteminio neteisingumo teorijos
fenomenas. Anot Dohmen (2016), tai yra liudijimo neteisybé, kuomet
nepasitikima asmeniu ne dél to, ka jis sako, bet dél to, kas jis yra. Tuomet
sukyla asmens nepasitikéjimas savimi. Dalyviai pasakojo:

... Tai ¢ia perleidimas savo gebéjimo... ir tada asmuo su negalia net ne-
istvardija, kad a$ c¢ia galiu, ir save sumenkina, ir tai labai pastebime, nes
tai yra vélgi pasitikéjimo klausimas <...> Cia turbiit asmenys su negalia dar
nemoka saves atstovauti ir gal net nepatiki, kad pats kazkq gali padaryti,
nors puikiai tai padaro, kad a$ ¢ia padariau. Biina tikrai tokiy situacijy...
¢ia apie saves pasitikéjimaq... Nes ilgq laikq nu tiek visuomené, tiek arti-
miausia aplinka... ,Nu, negali, tu negali, tu su negalia”... (Rokas, S. D.).

... Taip, tai buvo profesiné mokykla... ir nenoréjau nieko sakyti, nes ap-
linkui buvo grupiokés... Vadovei tai as pasakiau, kad man sunku, kad a$
daug ko nemoku virtuvéje, bet uztat nu grupiokém nieko nesakiau... O va-
dové nieko nesaké, nuramino ir paprasé kitur padét, kur galiu, bet pacioje
klaséje biiti nenoréjau deél grupiokiy... (Nida, I. N.).

Nugalinimas ir jo jtaka atstovavimui sau yra nemenka — dia atsi-
skleidzia kity asmeny palaikymo svarba atstovauti sau ir poveikis, kai
kiti asmenys netiki asmeny su intelekto negalia gebéjimais. Kaip teigia
Chong, Cheah ir Manokara (2024), visuomenés ir aplinkiniy palaikymas
yra svarbus veiksnys skatinant asmenis atstovauti sau. Kai visuomené
nesuvokia asmeny, turinéiy intelekto negalia, tai daznai pasireiskia
nusistatymu. Sis nusistatymas asmenims su negalia kelia nerimag ben-
draujant su visuomene. Tyrimo dalyviai kalbéjo:

... Tai mes ji uzdarome su savo vizijomis | tas ribas. Tai Cia jam reikia,
kad ir jis patikéty, nes na jis irgi daugybe laiko patyres diskriminacijq ir
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nugalinimgq i$ ty institucijy arba is, deja, Seimy tuos nugalinimus, nes vi-
siems paprasciau, kai jie tiesiog nesimaiSo niekam... Toks miisy ribotumas
daro juos ribotais... <...> MaZais Zingsniais plésti poZiiirji visuomenés ir
paciy asmeny pasitikéjimq skatinti... Nu tas matomumas ir Zinomumas.
Manau, kad yra vienas didZiausiy sunkumy, dél ko tos stigmos yra islike
iki siol... (Rokas, S. D.).

...Dél Zmoniy pasitikéjimo buvo sunkiausia, nes nezinau, kaip Zmonés j
tai, kaip as kalbu, reaguos... (Lukas, I. N.).

Atsiskleidé tyrime dalyvavusiy asmeny mintys apie baime, , ka
pagalvos kiti, kai jie kalbés arba pasakys kazka ne taip”. IS to galime
daryti prielaida, kad visuomenés pozitiris lemia asmeny poziiirj i save.
Taip mano ir Paterson, McKenzie ir Lindsay (2012), teigdami, kad ran-
dama itin daug sasajy, kaip atstimimas ir stigmatizacija Zalingai veikia
asmeny su intelekto negalia psichologine sveikata, o tai atsiskleidzia
per zema saviverte, prastg saves vertinima bei nuotaika. Paciy asmeny
su intelekto negalia prastos nuostatos apie save susijusios su tuo, kad
jie jauciasi skirtingi, kitokie nei visi aplinkui. Tyrimo dalyviai kalbéjo:

...Nes gal galvoja, kokie ¢ia ,kuku” atvaZiavo, dél to ir baisu... Galvo-
jam, kad kiti nepriims... (Audrius, 1. N.).

...Nu kartais jo, nueini, tu vis tiek nepazjsti ty Zmoniy, tai baisu, nes
gali sulaukti kazkokios nuomonés is jo... ir ta aplinka kartais daug kq
sudaro... <..> taip, nes ,organizacijos pavadinimas” lengviau, ¢ia pazjsti
visus, o ten nieko nepaZjsti ir taip gaunasi toks uzburtas ratas...<..> Ir
jeigu iSeiname snekéti j vieSumg, Sitas labai stipriai pasikeicia, nes tiesiog
tu i$sigqsti, kai pamatai svetimus Zmones, nedrqsu... (Liepa, I. N.).

ATSTOVAVIMO SAU PATIRTYS: SVARBA IR REIKSME

Keli i$ aktyviy atstovavimo sau dalyviy neslépé, kad itin svarbus yra
palaikymas, artimi Zmonés Salia ir Svelnus Zodis. Lukas ir Audrius pa-
sidalino savo patirtimis, kaip labai svarbu bendruomené ir palaikymas,
nes tai jiems suteikia jégy ir pasitikéjimo savimi. Kai asmuo zino, kad
artimieji ji palaiko, jis nattiraliai patiria maziau baimés, nes visuomet
galés pasikliauti savo aplinka. Dalyviai kalbéjo:



ZMONIUY SU INTELEKTO NEGALIA ATSTOVAVIMO SAU PATIRTYS, NAUDA IR VERTE 87

...Man labai patiko, kai vaziavom | Vilniy kalbéti apie veiksnumg, visi
mes ten buvom, man labai patiko, bet labai jaudinausi, bet visi mane ra-
mino, kad viskas bus gerai, padéjo kity Zmoniy padrgsinimas... (Audrius,
I. N.).

...Esmé reklamos, kad Zmonés Zinoty, kad mes visi esam lygus, ir kad
miisy nebejZeidinéty, kaip anksciau tq darydavo... Labiausiai reklamoje
patiko bendravimas su Giedre ir Kajumi, jog buvau kartu su jais (bendruo-
menés nariais), dabar mes tapome tikra seima, geresni draugai... Tai mus
suartino... (Lukas, I. N.).

Tam pritaria ir darbuotojai, kad atstovavimo sau procese labai svar-
bu palaikymas, tiesiog buvimas Salia, padrasinimas bei neskubéjimas.
Dalyviai kalbéjo:

... Tai saves atstovavimq skatiname per tuos pacius dalykus, kur jau
turbiit jau ir vardijau, kaip ir tai yra per tq laiko davimaq, neskubéjimq, tokj
padrqsinimg, kad viskas gerai, nieko ¢ia nenutiks, Zinai, nieks taves ne-
baus. Niekas taves nebaus, sakyk taip, kaip yra. Per turbiit individualy lai-
kq ar kazkoki tokj atskirai laikq, kada yra saugu pasisakyti... (Ana, S. D.).

...Asistavimas asmens tame ,self-advocacy” kelyje... Kitq kartq biina,
kartais reikia tiesiog pabiiti Salia. Jeigqu kartais kazkoks nenumatytas joyk-
ty, nes na asmenys su intelekto negalia greitai mokosi ir ten na jsijaucia
i savo veiklas ir ten ir save atstovauja tame kuo puikiausiai... Tie jgidZiai
labai susiformuoja ir labai viskas sklandZiai vyksta, tai toks neZinau dau-
giau tokio pabuvimo Salia, kad na nebent kazkas ekstra atsitikty... (Rokas,
S.D.).

Tyrime atsiskleidé itin svarbus dalykas — visuomené ir jos pozitrio
keitimas per atstovavima sau, saves rodyma, buvima vieSumoje. Tyrimo
dalyveé atskleidé, kad Sis jvykis buvo seniai, taciau tai buvo grazaus kelio
pradzia. Ji pabrézé, jog prisiminus , béga Siurpuliukai per kiing”. Pasa-
kodama $ia istorija respondenté graudinosi, buvo labai jautri akimirka.
Smith ir Mueller (2022) kelia klausima: kaip asmenys, turintys negalia,
gali siekti pokyciuy ir gyventi visavertiSkesnj gyvenima, iSvengdami eti-
keciy apie juos klijavimo? Vienas i$ buidy, kuris svarbus atstovavimui
sau, yra mesti i$5tikj status quo (nusistovéjusiai sistemai) ir rodytis visur.
Tyrimo dalyve kalbéjo:

...Parodymas saves ir parodymas, kad gali kitiems... Ir gerai gali...
ir kokybiskai gali... ir jie ten plojo, ir visa kita... Dalyvavom festivalyje,
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kuriame paaugliy festivalis... Nu ir priémé mus, vienintelj kolektyvq su
negalia Zmoniy, tai a$ siaip dabar va prisiminus man Siurpas eina, kai po
vieso spektaklio visi tie paaugliai stovéjo ir plojo (graudinasi)... Tai viskq
nukerta... Tai tu paaugliams nepaaiskinsi, kad priimty... (Marija, S. D.).

Dalyviai paminéjo svarby aspekta atstovavimo sau kontekste: suvo-
kiama, kad is tiesy padaryti gali, kai pabandai, o kai pabandai — atsisklei-
di visomis prasmémis, tiek drasa, tiek iniciatyva. Anot Mineur, Tideman
ir Mallander (2017), atstovavimas sau lemia kitokj saves suvokima, pasi-
tikéjima savimi ir kitokj (pozityvy) pozitrj i save. Tyrimo dalyviai teigé:

...Jis pajaucia to prasme, jam patinka. Jis toks na... Tai apie iSsiskleidi-
mq, nes zmogus pajaucia, ir — tada as galiu... <..> Ar tu su negalia, ar tu
be negalios, bet bendra tendencija yra ta, kad nu drqséja... <...> Nes jis pa-

bandé vienq dalykq, pasiseké — tada kitq dalykq, sako, dabar as noriu pats...
(Rokas, S. D.).

...Padeda jaustis geriau kalbéjimas uz save, esu drqsesnis, kai kalbu,
bendrauju, vaZiuojam | atstovavimo sau mokymus, buvo labai smagu, ga-
vom diplomaq, kad iSklausém kursq... Tai tipo pagal tq diplomq jau kazkiek
moku save atstovauti... (Juokiasi.) (Pijus, I. N.).

...AS jauciuosi gerai, jauciausi patenkintas ir pasitikiu savimi... (Aud-
rius, I. N.).

Atstovavimo sau esminis veiksnys yra savarankiskumas, o jis, anot
Davy (2019), atsiranda, kai asmenj su negalia palaiko ir jgalina kiti,
yra svarbus tikéjimas juo. Tai pastebi darbuotojai ir patys asmenys su
intelekto negalia. Kaip teigia Mineur, Tideman ir Mallander (2017), Sis
aspektas ypatingai veikia svarbiausias Zzmoniy gyvenimo sritis ir keicia
Jtradicinj” pozitrj, kad asmenys, turintys negalia, priklauso nuo kity.
Tyrimo dalyviai pasakojo:

...Jis niekados néra pasiekes savo galimybiy ribos, as tai priimciau. Tai
mes ji uzdarome, su savo vizijomis | tas ribas. <...> jie tampa vis savaran-
kiskesni ir drgsesni ir jiems tada maZiau reikia pagalbos is miisy, nes jéga
kyla is jy paciy, per tuos bandymus ir jgautq drqsq, atsivanda savarankis-
kumas... (Rokas, S. D.).

...Kai kalbéjau apie , organizacijos pavadinimas” ir visi isgirdo, kaip
smagu Cia mums biti... ir Vilniui, kai kalbéjau, irgi gerai jauciausi, va
gavau padékq... Jauciausi lyg gimes 8 naujo... DZiaugiausi savimi ir pasi-
tikéjau... (Lukas, I. N.).
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Pasitikéjimo savimi augimas atstovaujant sau — ¢ia susipina atstova-
vimas sau, atvirumas ir santykis su kitais, o rezultatas — pasitikéjimas
savimi. Tai tik patvirtina Davy (2019) jZvalgas — pasitikéjimas savimi,
savarankiskumas ir rapestis néra priesingi dalykai, nors daznai taip
manoma. Atvirksciai — miisy rysys su kitais yra biitina salyga savaran-
kiskumui, pasitikéjimui savimi bei rtipesciui atsirasti. Bendraudami su
kitais asmenys iSmoksta savimi pasitikéti, bati savarankiski. Dalyviai
pasakojo:

...Kasdieniniai Zmoniy visi pasisakymai, asmeny su intelekto negalia,
jau yra laiméjimas, kad jie ateina ir mums pasisako, tai jrodo, kad santykis
yra viskas... Nes kur biidavo, turbiit namie, ne visada tévam, kiti, kurie dar

turi tévus, ne visi tévams pasisako, kad turi, kad nepatinka jam kazkas, kad
jie nenori kazko daryti, bet jie ateina ¢ia, mums pasisako... (Ana, S. D.).

...Aplinkos pakeitimas, nes tas sédéjimas tarp keturiy sieny, tai jis vélgi
tave nu savotiskai uzdarinéja... Didelis pokytis yra apie saves pasitikéjimg,
Cia vienareikSmiskai... (Rokas, S. D.).

Autonomija yra vienas i$ pagrindiniy asmens raidos komponenty.
Pasak Deci ir Rayan (2000, cit. Doren & Kang, 2016), autonomija yra
viena i$ pagrindiniy savarankiskumo (angl. , self-determination”) ypa-
tybiy, taip pat asmeninés raidos proceso rezultatas. Taciau reikia nepa-
mirsti, kad autonomija skatina pasitikéjimas savo jégomis, palaikantys
aplinkiniai, sgmoningumas, tam tikras saugumas (kuomet gali bati
savimi ir nebijoti klysti), gebéjimy ugdymas ir pan. Sioje subkategorijoje
atsiskleidzia asmeny su intelekto negalia mintys apie atstovavima sau:

...Jauliu, kad Zmonés gali gerbti mano poreikius...<...> po to, kai save
atstovauju, jaucivosi kaip devintame danguje... jauciuosi pakylétas, jaus-
mas kitoks... <...> o kai stebéjau kitus atstovaujant save, tada jauliausi kaip
kaubojus (juokiasi)... Dalyvavau konferencijoje, klausiausi apie Zmones su
negalia, isgirdau, kad Zmonés yra lygiis ir kad jie gali turéti savo nuomone
bei jq isreiksti, kad jie gali dirbti kaip visi normaliis Zmonés dirba... kad
gali susikurti Seimq ar dar kazkq panasaus... (Lukas, I. N.).

...Man patinka, Zinai, a$ tokia laisva jauciuosi, galiu Snekét, kq noriu...
(Liepa, 1. N.).

Kaip jau minéta, atstovavimas sau neéra tik kasdienybe. Tai suteikia
galimybe buti iSgirstam, dalyvauti tam tikrose iniciatyvose, kurios
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Sviecia visuomeng, tai galimybé biiti matomam, jsitraukusiam, skatinti
visuomene suklusti ir atkreipti démesj. Tyrimo dalyviai teige:

Apart ty kasdieniy veikly, tikrai labai svarbu, kad atstovauti biitent
na tose tikslinése grupése pasakyciau, tikslinése aplinkose, tai kur dalyva-
vo Rokas, Liepa ir Lukas ir Liepos mama. Tai buvo projektas, kartu ir su
zZiniasklaida, kad nusviesty tuos jvykius. Tai man toks labiau, kad na saves
atstovavimas yra tai padarymas, kad na asmenys su intelekto negalia tam-
pa matomi... (Rokas, S. D.).

Itin svarbus atstovavimo sau aspektas yra zmogaus teisés. Kai zmo-
gus kalba uz save (nes $i teisé jam priklauso), jis gina savo teisg pasisa-
kyti, rinktis ir rodo tai pasauliui. Kitaip tariant, jis zino, ko nori, ir pats
apie tai kalba, tik pats, ne kas kitas uz ji. Kaip minima ir JT asmeny su
negalia teisiy konvencijos (2006) 3 str. a punkte, yra svarbiis: ,,Pagarba
asmens prigimtiniam orumui, savarankiskumui, jskaitant laisve rinktis,
ir nepriklausomumas.” Tyrimo dalyvé teige, kad atstovaujant sau svar-
bus aspektas siekti lygybés yra savo teisiy gynimas:

..Siaip geriausias dalykas yra Zmogaus teisés, kad apginti savo tas tei-
ses, tai va... (Nida, I. N.).

...Svarbiausia — ginti Zmogaus teises... (Audrius, I. N.).

...Svarbiausia yra ginti savo garbe... teises... Turim visi lygias teises...
(Lukas, 1. N.).

ISVADOS

Atlikus tyrima paaiskéjo, kad atstovavimas sau socialinio darbo srityje
yra kompleksinis ir apima daugelj esminiy veiksniy. Analizuojant
tyrimo dalyviy, socialiniy darbuotojy ir asmeny su negalia atsakymus
paaiskéjo, kad atstovavimas sau apima Sias pagrindines sritis: gebéjima
kalbéti uz save, priimti sprendimus, prisiimti atsakomybe bei reiksti
nuomoneg. Svarbiausi atstovavimo sau aspektai, kurie buvo identifi-
kuoti tyrime, — savarankiskumas, matomumo skatinimas visuomenéje,
emociné biisena, aplinkos jtaka ir jgalinimas. Tyrimo dalyviai pabréze,
kad atstovavimas sau prasideda nuo mazy, kasdieniy sprendimy, o pa-
laikanti aplinka (Seima, socialiniai darbuotojai arba globéjai) yra biitina
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Sio proceso salyga. Tyrimo metu atskleista, kad pasitikéjima savimi
stiprina galimybé rinktis, kalbéjimas, minciy reiSkimas ir jausmas, kad
esi igirstas, o tai tiesiogiai siejasi su socialinio darbo principais — orumu
ir lygybe. Sie rezultatai rodo, kad atstovavimo sau ugdymas yra aktu-
alus socialinio darbo srityje, dirbant su asmenimis, turinciais intelekto
negalig, ir turi buti nuoseklus, individualizuotas ir orientuotas j asmens
igalinima bei jo teisiy jgyvendinima praktikoje.

Tyrimo metu paaiskéjo, kad asmeny su intelekto negalia atstovavimo
sau galimybés vis dar ribojamos dél islikusios diskriminacijos ir iSanks-
tiniy nuostaty. Vis dar vyraujanti stigmatizacija asmenims, turintiems
negalia, sukelia sunkumuy jvairiuose gyvenimo kontekstuose, neigiamai
veikia ju pasitikéjima savimi ir atstovavima sau. Atskleista, kad visuo-
menés pozitiris vis dar daznai grindziamas stereotipais, kurie riboja as-
meny su negalia galimybes pasiekti lygiavertj jsitraukima j visuomene,
mazina jy pasitikéjima savimi, menkina saviverte ir saviraiska. Tyrimo
rezultatai parodé, kad asmenys su intelekto negalia daznai ignoruojami,
0 ju kompetencija vertinama per , negaléjimo” prizme, o ne per gebéji-
mus. Oficialiuose kontekstuose, tokiuose kaip sveikatos priezitira arba
darbo rinka, vis dar vyrauja pozitris, kad asmeny su intelekto negalia
zodziai arba sprendimai néra verti démesio. Tokia nuostata rodo ne tik
diskriminacijg, bet ir asmenims su negalia kylanc¢ius menkavertiskumo,
nepasitikéjimo savimi jausmus, kurie gyvenimo perspektyvoje gali
atsiliepti ju gyvenimo kokybei ir asmeninei gerovei. Tai tik patvirtina
socialinio darbo profesijos svarba teikti paslaugas ne tik individualiu
lygmeniu, bet ir skatinti strukttirinius pokycius, atsizvelgiant j asmeny
su negalia teisémis grjsta pozitirj bei socialinj teisinguma, sauguma.

Tyrimo rezultatai atskleide, kad atstovavimas sau yra svarbus as-
meniniam augimui, tapatumo stiprinimui, savarankiskumo ugdymui
ir teigiamam visuomenés pozitrio formavimui. Asmenys, turintys in-
telekto negalia, per $j procesa igyja daugiau pasitikéjimo savimi, labiau
jsitraukia i socialinj gyvenima, dalyvauja vieSuose renginiuose ir prisi-
deda prie stereotipy griovimo. Kartu iSryskéjo esminiai isStkiai: baimé
baiti atstumtam, nesuprastam arba nuvertintam visuomenés atzvilgiu.
Siekiant sékmingo atstovavimo sau, bitina didinti, pasiruosti bei nuo-
sekliai palaikyti tiek asmeny su negalia, tiek visuomenés samoninguma.
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Atstovavimas sau atsiskleidé kaip veiksmingas jrankis mazinant dis-
kriminacija ir skatinant lygybe bei jtrauktj. Rezultatai leidzia teigti, kad
socialinis darbas turi kryptingai siekti sudaryti saglygas, kurios skatinty
asmeny su negalia jtrauktj ir lygiateisiSkuma miisy visuomenéje.
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EXPERIENCES, BENEFITS AND VALUE OF SELF-ADVOCACY
AMONG PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES

SUMMARY

This article presents a study on the experiences, value, and effects of self-
advocacy among persons with intellectual disabilities. The study aims
to reveal the meaning and benefits of self-advocacy in the lives of indi-
viduals with intellectual disabilities by analysing their lived experiences
of self-advocacy and social workers’ perspectives. The following research
question was posed: How do the actors involved in self-advocacy activi-
ties — persons with intellectual disabilities and social workers — describe
their experiences, meanings, and perceived benefits of such activities? The
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ZMONIUY SU INTELEKTO NEGALIA ATSTOVAVIMO SAU PATIRTYS, NAUDA IR VERTE

results of a qualitative analysis are presented in this article. Three objec-
tives were formulated: To contextualise the concept of self-advocacy with-
in the field of social work, to reveal the harmful effects of discrimination on
the self-esteem and self-expression of people with intellectual disabilities,
and to explore the challenges, individual benefits, and societal value of self-
advocacy. The study included four social workers and seven individuals
with intellectual disabilities. Data analysis revealed that self-advocacy is a
multidimensional phenomenon encompassing the ability to speak up for
oneself, independence, emotional well-being, self-confidence, and support
from the surrounding environment. Opportunities for self-advocacy are
often constrained by persistent stereotypes that undermine individuals’
self-trust. Nevertheless, the study showed that self-advocacy is a powerful
tool for empowerment, contributing to identity formation, social engage-
ment, and reducing discrimination. These findings suggest that social work
should not be limited to individual-level service provision. Instead, its mis-
sion should include initiating broader systemic change —raising awareness
among persons with disabilities and the general public, strengthening the
implementation of human rights, and creating supportive structures in
which every person is heard and recognised.
Keywords: self-advocacy, intellectual disability, social work.
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