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STRESZCZENIE

Szacunek dla autonomii cztowieka w kontekscie Swiadczonej wobec niego opieki stanowi jeden z kluczowych ele-
mentéw wspbtczesnej praktyki medycznej. Autonomia w podejmowaniu decyzji rozumiana jest jako mozliwos¢ jej
podjecia $wiadomie, intencjonalnie, ze zrozumieniem wszystkich zwigzanych z nig aspektéw i bez wptywu zewnetrz-
nego. W kontekscie niepetnosprawnosci intelektualnej wynikajacej z zaburzef wrodzonych lub rozwojowych, a tak-
ze zwigzanych z schorzeniami otepiennymi, stosowanie tradycyjnych kryteriéw autonomii w podejmowaniu decyzji
wydaje sie nierealistyczne i ograniczajgce niezaleznos¢ jednostek. Dlatego teZ coraz czesciej podnoszona jest kwe-
stia autonomii aktualnej, ktéra umozliwia aktywny wspétudziat w procesie opiekunczym i terapeutycznym oséb
niespetniajacym wszystkich kryteriéw potrzebnych do podjecia zgody $wiadome;.

Celem pracy jest przedstawienie wybranych zagadnief zwigzanych z autonomia aktualna w opiece nad osobami
z zaburzeniami w funkcjonowaniu intelektualnym.

Stowa kluczowe: autonomia, Swiadoma zgoda, niepetnosprawnos¢ intelektualna, demencja, opieka pielegniarska.

ABSTRACT

TRespect for autonomy in the context of provided care constitutes one of the key elements of contemporary medical
practice. In the decision-making process, autonomy is conceived as the ability to decide consciously, intentionally,
with the understanding of all aspects related thereto and without any external influence. In view of intellectual dis-
ability resulting from congenital or developmental disorders as well as related to dementia disorders, the use of tradi-
tional autonomy criteria in decision making seems unrealistic and limits the independence of individuals. Therefore,
the issue of actual autonomy is raised more and more frequently because it enables active co-participation in the
care and therapeutic process of people who do not meet all the criteria necessary to give informed consent.

The paper is aimed at presenting some selected issues pertinent to actual autonomy in the care of people with dis-
orders in intellectual functioning.

Key words: autonomy, informed consent, intellectual disability, dementia, nursing care.
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WSTEP

Szacunek dla autonomii cztowieka w kontekscie
Swiadczonej wobec niego opieki jest jednym z klu-
czowych elementéw wspbtczesnej praktyki medycz-
nej. Obejmuje m.in. udzielenie pacjentom wszelkich
niezbednych do podjecia decyzji informacji, umozli-
wiajac tym samym wyrazenie swiadomej zgody na
proponowane dziatania opiekuficze i terapeutyczne
[1, 2]. Autonomia w udzielaniu $wiadomej zgody ro-
zumiana jest jako mozliwosé jej formutowania Swia-
domie, intencjonalnie, ze zrozumieniem wszystkich
zwiazanych z nig aspektéw i bez wptywu zewnetrz-
nego. Swiadoma zgoda postrzegana jest jako auto-
nomicznie wyrazona wola pacjenta (akceptacja lub
sprzeciw) wobec proponowanych mu dziatan terapeu-
tycznych i opiekunczych. Jest ona wielowymiarowym
i wieloaspektowym zjawiskiem, ktére obejmuje ujaw-
nienie informacji, rozumienie sytuacji, dobrowolnos¢
oraz wydanie opinii [1-6]. Autonomia pozostaje nie-
rozerwalnie ztaczona z kompetencja decyzyjna, kté-
ra pozwala na realizacje samostanowienia, a takze
wskazuje na cechy, jakie musi mie¢ osoba, aby usta-
nowione przez nig decyzje mogty zosta¢ uznane za
autonomiczne. Kompetencja rozpatrywana moze byé
jako zdolnos¢ do podejmowania czynnosci prawnych
(aspekt formalny) oraz jako wykazywane przez osobe
zdolnosci poznawcze i emocjonalne niezbedne do po-
dejmowania decyzji (aspekt faktyczny). Kompetencja
rozumiana jest tez jako zdolnosé¢ do podejmowania
dziatania, natomiast autonomia utozsamiana jest ze
zdolnoscig do samokierowania [2, 6, 7].

W kontekscie zaburzef sprawnosci intelektualnej
wynikajacych z schorzefi wrodzonych, rozwojowych
lub zwigzanych z postepem choroby otepiennej sto-
sowanie tradycyjnych kryteriow oceny autonomii
i zdolnosci do podejmowania Swiadomej zgody wy-
daje sie ogranicza¢ mozliwosci decydowania i nieza-
leznos¢ dotknietych tymi deficytami oséb. Jedna z op-
cji rozwigzania tego typu trudnosci jest, coraz czesciej
stosowana w opiece nad osobami niespetniajacymi
wszystkich kryteriow zgody Swiadomej, koncepcja
autonomii aktualnej (autonomii relacyjnej, propor-
cjonalnego poszanowania autonomii). Podejscie to
pozwala na poszanowanie podmiotowosci pacjenta
w odniesieniu do jego aktualnych zasobéw autono-
mii i kompetencji, takze z uwzglednieniem jego relacji
spotecznych — opiekunczych, zaleznosci, wspoétzalez-
nosci oraz dostepnych zasobéw wsparcia. Koncep-
cja ta promuje poszanowanie autonomii w zakresie
adekwatnym do biezacych mozliwosci 0séb, ktore nie
spetniaja wszystkich kryteriéw potrzebnych do usta-
nowienia zgody Swiadomej. Dzieki temu umozliwia
sie chorym wyrazanie swej autonomii i samostano-
wienie proporcjonalne do ich kompetencji, w najszer-
szym realnie i aktualnie dostepnym dla nich zakresie
[3, 8-10].
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Celem pracy jest przedstawienie wybranych za-
gadnien zwigzanych z autonomia aktualng stanowia-
ca istotny element sprawowania holistycznej opieki
skoncentrowanej na pacjencie wykazujacym zabu-
rzenia w funkcjonowaniu intelektualnym. Koncepcja
ta wskazuje na koniecznos¢ poszanowania autono-
mii chorego w takim zakresie, w jakim nig dysponuje
w danej chwili, co pozwala na zwiekszenie jego pra-
wa do samostanowienia z uwzglednieniem odniesie-
nia do prezentowanego aktualnie potencjatu.

AUTONOMIA JAKO PODSTAWA
WYRAZANIA ZGODY NA PODEJMOWANE
DZIAtANIA

Autonomia ze wzgledu na swa zmiennos¢ i spe-
cyfike stanowi kontinuum podlegajace wahaniom.
Dlatego tez kazdorazowo powinna by¢ rozpatrywana
indywidualnie w sytuacji konkretnego pacjenta, jego
potrzeb i preferencji, stanu klinicznego, a takze w kon-
tekscie dziatan terapeutycznych i opiekunczych, kté-
rych podjecie jest wobec niego planowane. Koniecz-
nos¢ oceny autonomii nie wynika wytgcznie z faktu,
ze pacjentem jest osoba z zaburzeniem w funkcjono-
waniu intelektualnym. Nalezy uwzgledni¢, ze autono-
mia moze podlega¢ wahaniom u kazdego cztowieka
ze wzgledu na specyfike zaburzen, na ktére cierpi,
okolicznosci, w jakich sie znajduje, oraz rodzaj i cha-
rakter proponowanych mu dziatan [1, 3, 11].

Niepetnosprawnos¢ intelektualna moze manifesto-
wac sie w réznym stopniu w zaleznosci od jej nasilenia
i rodzaju wystepujacych dysfunkcji. Dlatego tez ocena
autonomii pacjenta cierpigcego na tego typu zaburze-
nia moze stanowi¢ dla pielegniarek duze wyzwanie.
Zwtaszcza ze w wielu kontekstach terapeutycznych
i opiekunczych utozsamia sie autonomie z spetnie-
niem wszystkich kryteriow Swiadomej zgody. A au-
tonomia w kontekscie klinicznym czesto rozumiana
jest jako niezaleznos¢ i samodzielnos¢ pacjenta w po-
dejmowaniu decyzji dotyczacych jego zdrowia i pro-
wadzonego procesu terapeutycznego. W przypadku
pacjentéw z niepetnosprawnoscia intelektualng moze
by¢ ona ograniczona poprzez zaburzenia wynikajace
z ich stanu zdrowia (ograniczenia wewnetrzne), ale
takze warunki spoteczne, polityczne, ekonomiczne czy
kulturowe (ograniczenia zewnetrzne) [1, 2, 6, 11, 12].

Wielu pacjentéw cierpigcych na zaburzenia w funk-
cjonowaniu intelektualnym nie spetnia wszystkich
kryteriow autonomii i kompetencji. Moze to sktaniac
personel terapeutyczny do podejmowania dziatah
paternalistycznych w imie zasady dobroczynienia,
jednakze bez uwzgledniania opinii pacjenta co do
prowadzonych wobec niego interwencji. Tym samym
niespetnienie przez podopiecznego zwyczajowych
i powszechnie akceptowanych kryteriow autonomii
czesto wyklucza go z udziatu w procesie decyzyjnym
zwigzanym z prowadzonym wobec niego postepowa-
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niem opiekunczym i terapeutycznym [2, 13, 14]. Nale-
zy jednak pamietaé, ze sam fakt niepetnosprawnosci
intelektualnej nie moze by¢ utozsamiany z catkowi-
tym brakiem autonomii oraz kompetencji pacjenta.
Dlatego tez w opiece nad osobami niepetnosprawny-
mi intelektualnie, szczegblnej uwagi personelu me-
dycznego wymaga umiejetne pogodzenie zasady sza-
cunku dla autonomii pacjenta z jednoczesng ochrong
osoby przed negatywnymi skutkami podejmowanych
przez nig wyboréw (zapewnienie bezpieczehstwa i do-
brostanu).

AUTONOMIA AKTUALNA W OPIECE NAD
PACJENTAMI Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA

Autonomia aktualna stanowi istotny element spra-
wowania holistycznej opieki skoncentrowanej na pa-
cjencie. Koncepcja ta umozliwia pacjentowi wykazu-
jacemu zaburzenia w funkcjonowaniu intelektualnym
wspétudziat w podejmowaniu decyzji w takim zakre-
sie, w jakim jest zdolny tego dokona¢, takze w przy-
padkach, gdy nie spetnia on wszystkich kryteriow
autonomii. Wspieranie autonomii aktualnej polega na
uznawaniu autonomii chorego w takim zakresie, w ja-
kim nig dysponuje w danej chwili. Podejscie to zwiek-
sza prawo do samostanowienia pacjentéw z uwzgled-
nieniem odniesienia do prezentowanego przez nich
potencjatu [11, 15-18].

Dlatego tez planowanie opieki nad pacjentem,
zwtaszcza wykazujagcym deficyty w funkcjonowaniu
intelektualnym, co moze by¢ powiazane z ograni-
czeniem autonomii decyzyjnej, powinno uwzgled-
nia¢ jego aktualne mozliwosci i potrzeby, a takze
uwarunkowania spoteczne i Srodowiskowe [17-19].
Autonomia jako sktadowa wolnosci i niezaleznosci
winna by¢ stymulowana i wspierana, jednak koniecz-
ne jest okreslenie jej granic w takim zakresie, aby
mozliwe byto zapewnienie bezpieczefistwa jednost-
ce. Oznacza to, ze w przypadku os6b wykazujacych
zaburzenia w funkcjonowaniu intelektualnym nalezy
dazy¢ do maksymalizowania przynaleznych im praw
do samostanowienia z zachowaniem jednoczesnej
ochrony przed negatywnymi skutkami ich wtasnych
decyzji [20]. Im wyzszy stopiefi autonomii zostanie
osiagniety przez osobe z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng, tym wieksze s3 jej szanse na samodzielng
i satysfakcjonujaca egzystencje. Dlatego tez ochro-
na i wspieranie autonomii powinny stanowi¢ jeden
z podstawowych celéw zaréwno opieki, jak i wycho-
wania oraz szeroko pojetej edukacji. Wspieranie au-
tonomii powinno koncentrowa¢ sie na budowaniu
realistycznego obrazu siebie, stwarzaniu atmosfery
sprzyjajacej rozwojowi, zachecaniu do samodzielno-
sci, a takze przygotowaniu i wspomaganiu uczest-
nictwa w réznych sytuacjach spotecznych. Ponadto
udzielane wsparcie obejmowac powinno takze realng
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i adekwatng ocene mozliwosci, stabych i mocnych
stron osoby niepetnosprawnej oraz opiera¢ sie na
stopniowaniu trudnosci w stawianych do realizacji
dziataniach [11, 17, 20, 21].

W wielu sytuacjach zwigzanych z prowadzeniem
opieki medycznej wobec pacjentow wykazujgcych
zaburzenia sprawnosci intelektualnej stosowanie
tradycyjnej koncepcji autonomii i Swiadomej zgody
jest niemozliwe, nie oznacza to jednak, ze ludzie ci s3
catkowicie pozbawienia prawa do autonomii. Trady-
cyjnie ujmowana autonomia winna ustgpi¢ miejsca
autonomii aktualnej uwzgledniajacej biezace moz-
liwosci pacjenta oraz kontekst relacyjny skupiajacy
sie na wsparciu pacjentéw w podejmowaniu decyzji
przez osoby im bliskie znajace i rozumiejace ich wole
i preferencje [1, 19, 22-24]. Koncepcja autonomii ak-
tualnej stanowi alternatywe dla tradycyjnego modelu
pojmowania autonomii i kryteriow Swiadomej zgody
[25]. W ujeciu tym nawet osoby w znacznym stopniu
uposledzone intelektualnie czy wykazujace zaburze-
nia otepienne moga prezentowal pewien stopien
autonomii i zdolnosci do samostanowienia w kontek-
Scie prowadzonych wobec nich dziatah terapeutycz-
nych i opiekunczych [8].

Pacjenci niepetnosprawni intelektualnie, nawet
w stopniu znacznym, moga wykazywac minimalna
autonomie, co powoduje, ze moga byé¢ wtadni do
podejmowania decyzji w okreslonych sytuacjach.
Jednakze ocena, czy dany pacjent jest autonomiczny
w okresSlonej sytuacji winna by¢ zawsze uzaleznio-
na od stanu pacjenta w chwili podejmowania decy-
zji, a takze jej istoty i specyfiki. Uwzgledni¢ réwniez
nalezy zasoby wsparcia, do ktérych pacjent moze sie
odwotad, a takze relacje spoteczne, w obliczu ktérych
funkcjonuje. Wynika to z faktu, ze potozenie spotecz-
ne cztowieka wptywa na jego priorytety, wartosci,
przekonania i obawy, czesto takze okresla mozliwosci
danej osoby w kontekscie autonomii [2, 24]. Koncep-
cja autonomii aktualnej bierze wiec pod uwage: in-
dywidualnos¢ pacjenta i stan kliniczny, jego potrzeby
i mozliwosci, wczesniejsze doswiadczenia, a takze
uwzglednia otoczenie i sie¢ relacji, ktérymi moze sie
positkowac. Oddziatujace na cztowieka wptywy — za-
rowno obecne, jak i przeszte — moga w znaczacym
stopniu wptywaé na zdolnos¢ do autonomicznego
funkcjonowania poprzez wsparcie, jak réwniez osta-
bienie tej zdolnosci [18, 26].

Osoby cierpiace na zaburzenia sprawnosci inte-
lektualnej powinny by¢ wtaczane w proces decyzyjny
w zakresie proporcjonalnym do ich mozliwosci. Perso-
nel terapeutyczny winien umozliwi¢ tym pacjentom
podejmowanie decyzji w zakresie, w jakim sg oni
zdolni je podja¢. Zdolnos¢ ta powinna by¢ oceniana
w odniesieniu do stopnia ich deficytu intelektualnego
oraz rodzaju podejmowanych decyzji — wymiaru ich
skomplikowania — oraz wagi konsekwencji podjetych
postanowien. Jezeli pacjent w ramach swej autono-
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mii podejmuje decyzje, ktére z obiektywnego punktu
widzenia sg szkodliwe dla jego dobrostanu, mozliwe
(a niekiedy nawet konieczne) jest ztamanie jego woli
decyzyjnej. Tym niemniej nie oznacza to catkowitego
ignorowania decyzji i woli pacjenta wykazujacego za-
burzenia w funkcjonowaniu intelektualnym, a jedynie
ograniczenie jej w takim zakresie, aby méc zapewnié
mu dobrostan biopsychospoteczny [1, 2, 8, 23, 27].

Reasumujac — w opiece nad pacjentami, ktorzy
z racji wystepujacych deficytow intelektualnych nie
spetniaja tradycyjnych wymogdw autonomii i zgo-
dy Swiadomej, nalezy stosowaé odmienne kryteria
oparte na koncepcji autonomii aktualnej. Podejscie
to uwzglednia potrzeby i mozliwosci pacjenta w da-
nej sytuacji i pozwala na maksymalne wykorzystanie
prawa do autonomii w zakresie, w jakim pacjent jest
do tego zdolny. Ponadto uwzglednia autonomie jed-
nostki jako zjawiska funkcjonujacego w kontekscie
relacji interpersonalnych oraz Srodowiska spotecz-
nego czy kulturowego. Koncepcja autonomii, stoso-
wana wobec 0séb z niepetnosprawnoscia intelektu-
alna, obejmuje réwniez tworzenie standardéw opieki,
w ktérej pacjenci otoczeni sg szacunkiem i traktowa-
ni z godnoscia. Model ten obejmuje wspbtdziatanie
wszystkich zaangazowanych w opieke i funkcjonuje
zarbwno w opiece instytucjonalnej, jak i opiece spra-
wowanej nad chorymi z zaburzeniami funkcjono-
wania intelektualnego pozostajacymi w srodowisku
domowym. W kontekscie sprawowanej opieki nalezy
mie¢ na uwadze, ze nawet osoby wykazujace znacz-
ne deficyty w funkcjonowaniu intelektualnym nie
powinny by¢ pozbawiane prawa do wyrazania swej
autonomii w zakresie, w jakim s3 do tego zdolne.
Dotyczy to dziatan podejmowanych w obszarze tzw.
czynnosci dnia codziennego obejmujacych tak ele-
mentarne czynnosci, jak dbanie o higiene osobista,
ubiér czy odzywianie lub sposéb spedzania wolnego
czasu, a takze wspdtuczestniczenia (w miare mozli-
wosci) w decyzjach wiekszej wagi [2, 28-30].

PODSUMOWANIE

Autonomia aktualna jest jednym z istotnych
aspektow sprawowania opieki skupionej na pacjen-
cie. Koncepcja ta pozwala na aktywny udziat w pro-
cesie opiekunczym i terapeutycznym tych oséb, kté-
re nie spetniaja tradycyjnie ujmowanych kryteriéw
autonomii i $wiadome] zgody. Nawet gtebokie upo-
Sledzenie intelektualne nie odbiera pacjentowi jego
podmiotowosci prawa do samostanowienia, co obli-
guje pielegniarki sprawujace opieke nad pacjentami
wykazujacymi tego typu zaburzenia do wnikliwego
poznania ich potrzeb i preferencji, a takze oceny, w ja-
kim zakresie postepowanie zgodne z decyzja pacjen-
ta (wykazujacego sie ograniczong autonomia) stuzy
jego dobrostanowi. Konieczna jest takze stata ocena,
czy w kontekscie proponowanego mu dziatania lub
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procedury mozliwe jest zastosowanie kryteriéw auto-
nomii aktualnej, czy tez konieczne jest jej ogranicze-
nie w celu ochrony dobrostanu pacjenta.

Skupienie sie na autonomii aktualnej zmniejsza
ryzyko wystapienia zachowan paternalistycznych
przejawianych przez personel opieki medycznej w sto-
sunku do 0s6b wykazujacych zaburzenia w funkcjono-
waniu intelektualnym. Koncepcja autonomii aktualnej
powinna takZze sktania¢ profesjonalistéw opieki do re-
fleksji nad tym, w jaki sposéb zaburzenia wystepujace
u pacjenta, a takze podejmowane dziatania opiekun-
cze i terapeutyczne wptywajg na poszanowanie jego
autonomii. Nalezy pamieta¢, ze doroste osoby wyka-
zujace zaburzenia w funkcjonowaniu intelektualnym
maja prawo do rownego udziatu w zyciu spotecznym
i uczestniczenia w wszystkich decyzjach dotyczacych
ich zycia, w tym takze spraw zwigzanych z opieka me-
dyczna w zakresie, w jakim sg zdolne to uczynic.

Oswiadczenie
Autorki deklaruja brak konfliktu intereséw.
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