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In prezentul articol se analizeazi evolutia istorica a miscirii de autoreprezentare a persoanelor cu dizabilititi atat
la nivel global, cat si in contextul specific al Republicii Moldova. Autorii exploreaza evenimentele majore care au
influentat dezvoltarea miscarii internationale de autoreprezentare si, in contextul Republicii Moldova, evidentiaza
etapele semnificative ale acestei miscari, precum si progresele si provocdrile intalnite. Se identificd oportunitati pentru
initiative locale viitoare, subliniind alinierea cu standardele internationale si necesitatea implicarii active a persoane-
lor cu dizabilitati in procesele decizionale. Astfel, miscarea de autoreprezentare in Moldova se afla 1n stadii incipiente
de dezvoltare, fiind inspiratd de tendintele globale Tn domeniu. Pentru a facilita dezvoltarea sustenabila a miscarii,
sunt necesare resurse adecvate, formare continud a actorilor implicati, colaborari strategice cu organizatii neguver-
namentale nationale si internationale, si initiative de constientizare privind drepturile persoanelor cu dizabilitati. in
elaborarea articolului au fost utilizate mai multe metode de cercetare: analiza documentara, observatia participativa,
discutii focus grup, interviuri aprofundate.
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SELF-ADVOCACY MOVEMENT OF PERSONS WITH DISABILITIES:

GLOBAL AND NATIONAL HISTORICAL JOURNEY (1960 - 2024)

This article analyzes the historical evolution of the self-advocacy movement for persons with disabilities, both
globally and in the specific context of the Republic of Moldova. It explores major events that have influenced the de-
velopment of the international self-advocacy movement and highlights significant stages of this movement in Moldo-
va, as well as the progress and challenges encountered. The article identifies opportunities for future local initiatives,
emphasizing alignment with international standards and the need for active involvement of persons with disabilities
in decision-making processes. Thus, the self-advocacy movement in Moldova is in the early stages of development,
inspired by global trends in the field. To facilitate the sustainable development of this movement, adequate resources,
continuous training for involved actors, strategic collaborations with national and international non-governmental
organizations, and initiatives to raise awareness of the rights of persons with disabilities are necessary. Multiple re-
search methods were employed in the preparation of the article: document analysis, participatory observation, focus
group discussions, and in-depth interviews.
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Introducere

Autoreprezentarea este un concept esential in domeniul drepturilor persoanelor cu dizabilitati, referindu-
se la capacitatea si dreptul acestor persoane de a vorbi In numele propriu si de a participa activ in procesul
si prezenta 1n diverse aspecte ale vietii publice si private, revendicandu-si dreptul la participare egala si la
recunoastere ca membri egali ai societatii [3].

In literatura de specialitate, autoreprezentarea este asociata preponderent cu persoanele cu dizabilitati
intelectuale, deoarece anume aceste persoane au fost in mod istoric cele mai afectate de practici pa-
ternaliste si segregante, care limitau sever autonomia si capacitatea lor de a participa activ In luarea
deciziilor [5].

Literatura de specialitate exploreaza cum contextul istoric si influentele socio-politice au modelat dez-
voltarea auto-reprezentarii persoanelor cu dizabilitati. In acest sens, evolutia conceptului de auto-repre-
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zentare este in stransd legaturd cu evolutia modelelor de dizabilitate. Aceasta a trecut de la abordarile
traditionale, axate pe caritate si asistentd medicald, la cele moderne, care se concentreaza pe drepturile
omului si incluziunea sociald a persoanelor cu dizabilitati. Aceasta tranzitie indica o mutare de la o viziune
paternalista, in care persoanele cu dizabilitati (mai ales intelectuale) erau tratate ca fiind incapabile de a-si
gestiona vietile, la o abordare care recunoaste si respecta autonomia si demnitatea acestora. Miscarea de
autoreprezentare prinde contur ca raspuns direct la nevoia urgenta de a contesta stereotipurile negative in
decizii pentru propriile vieti [5; 6].

La nivel global, miscarea a Inceput sd se manifeste la sfarsitul anilor <60 in Suedia si Marea Britanie,
extinzandu-se rapid si inspirdnd dezvoltarea unor miscari similare in multe alte parti ale lumii.

In Republica Moldova, miscarea de autoreprezentare se afli intr-o etapa incipienta, fiind influentata atat
de tendintele globale, cét si de angajamentele nationale de aliniere la standardele internationale privind
drepturile omului. Miscarea de autoreprezentare a devenit un pilon central al persoanelor cu dizabilitati
intelectuale in lupta pentru incluziune, autonomie si egalitate in drepturi.

Actualitatea si relevanta domeniului de cercetare este ancoratd in angajamentul global si national de a
promova drepturile si bunastarea persoanelor cu dizabilitati. Unul dintre cele mai semnificative documente
internationale care reflecta acest angajament este Conventia Natiunilor Unite privind drepturile persoanelor
cu dizabilitati adoptata in anul 2006 si ratificatd ulterior de numeroase téri, inclusiv Republica Moldova.
Principiul de baza al Conventia ONU — ,,Nimic pentru noi, fard noi!” — recunoaste demnitatea si valoarea
inerentd a persoanelor cu dizabilitati si le impune participarea deplind si efectiva in societate. Auto-repre-
zentarea este strans aliniata acestui principiu, deoarece reprezintd modul in care persoanele cu dezabilitati
se pot face auzite, 1si pot revendica si exercita drepturile Tnh mod activ [16].

De asemenea, pentru a respecta standardele stipulate 1n Conventia ONU, Republica Moldova a adoptat
Legea privind incluziunea sociald a persoanelor cu dizabilitati [9]. Aceasta reglementeaza drepturile si
facilitatile necesare pentru asigurarea unei vieti independente si participarea deplind in societate. Legea
promoveaza auto-reprezentarea prin stipularea dreptului persoanelor cu dizabilitati de a participa activ la
procesul decizional si la dezvoltarea politicilor publice. Aceasta incurajeaza formarea de organizatii si gru-
puri de auto-reprezentare, consolidand astfel vocea persoanelor cu dizabilititi in societate. in concordanta
cu aceasta lege, au fost elaborate documentele de politici nationale menite sa faciliteze incluziunea sociala
a persoanelor cu dezabilitati.

Metode de cercetare aplicate

In elaborarea prezentului articol au fost utilizate mai multe metode de cercetare. Analiza documentara
a inclus studierea publicatiilor stiintifice relevante, a resurselor online ale organizatiilor neguvernamentale
din Republica Moldova si din strdinatate, a rapoartelor de implementare a proiectelor privind dezvoltarea si
sustinerea grupurilor de autoreprezentanti din Republica Moldova. Observatia participativa a fost aplicata
in interactiunea directd cu persoanele cu dizabilitati, familiile si persoanele de suport, in cadrul mai multor
proiecte coordonate pe parcursul a aproape un deceniu (in perioada 2014 - 2022), oferind o perspectiva asu-
pra evolutiei grupurilor de autoreprezentare din Moldova. De asemenea, au fost realizate 3 focus grupuri si
6 interviuri aprofundate, la care au participat 24 de persoane, inclusiv autoreprezentanti, parinti, persoane
de suport si experti din cadrul organizatiilor societatii civile.

Rezultate obtinute si discutii

Miscarea globalad de autoreprezentare a inceput sa se contureze la sfarsitul anilor ,60, ca o reactie
impotriva abordarilor paternaliste si tutelare aplicate persoanelor cu dizabilitati. In acea perioada,
problemele persoanelor cu dizabilitati erau gestionate de profesionisti sau parinti, care luau decizii in
numele acestora, limitandu-le autonomia. Aceasta abordare se baza pe convingerea ca persoanele cu
dizabilitdti nu erau capabile sa isi ia propriile decizii si sa isi gestioneze vietile. Miscarea de autore-
prezentare a contestat ferm acest model, afirmand ca persoanele cu dizabilitati au dreptul de a-si lua
propriile decizii, de a-si exprima opiniile si de a participa activ In societate. Aceastd perioada a marcat
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o tranzitie de la un model bazat pe caritate si ingrijire medicald catre unul care pune accent pe auto-
nomie, drepturi si incluziune.

Unul dintre pionierii miscarii de autoreprezentare a fost dr. Bengt Nirje din Suedia, care a fondat un club
in 1968. Acest club avea scopul de a aduna persoane cu si fara dizabilitati pentru a planifica si a petrece timp
impreund, oferindu-le astfel oportunitatea de a discuta si reflecta asupra experientelor lor comune. Scopul
sau era sa ofere persoanelor cu dizabilitati ocazia de a trai experiente ,,normale” in cadrul comunitétii. Ofe-
rirea persoanelor cu dizabilitati a posibilitatii de a lua propriile decizii si de a-si exprima dorintele parea
riscanta si neobisnuita la acea vreme, motiv pentru care ideea a fost perceputd drept inovatoare si chiar
revolutionard [15; 10].

Dr. Nirje sustinea ca persoanele cu dizabilitati ar trebui sd aiba dreptul de a-si face propriile alegeri si
de a invata din greselile lor. Aceasta viziune, cunoscuta astdzi sub denumirea de ,,demnitatea riscului,”
a fost instituitd de Perske in 1981. Ea a devenit o piatrd de temelie a miscarii de autoreprezentare, subli-
niind importanta dreptului de a face alegeri personale, chiar si atunci cand acestea pot duce la erori [12].

Angajamentul dr. Nirje fata de autoreprezentare a depdsit cadrul clubului. Anul 1968 a marcat un mo-
reunit pentru a-si exprima opiniile si sperantele pentru un trai independent. Un an mai tarziu, in cadrul unui
eveniment national, dr. Nirje a prezentat o lucrare inovatoare pentru acea vreme. In aceasta lucrare el a
documentat evolutii semnificative ale miscérii de autoreprezentare, aflata in plind ascensiune in Suedia. Dr.
Nirje compara miscarea cu o ,,revoltd decentd”, evidentiind aspiratiile persoanelor cu dizabilitati pentru un
rol nou 1n societate si o imagine de sine redefinita [15].

Munca inovatoare a dr. Nirje a pus bazele pentru miscarea globala de autoreprezentare. Urmand exem-
plul Suediei, alte tari au organizat propriile conferinte de autoreprezentare, soldate cu crearea de grupuri de
autoreprezentare. Anglia a gdzduit prima sa conferintd de autoreprezentare in 1972 [2, p. 133-138], urmata
de Canada in 1973 si SUA in 1974 [14].

Miscarea de autoreprezentare a cunoscut o crestere semnificativa in deceniile urmatoare, cu aparitia a
sute de grupuri de autoreprezentanti la nivel global. In multe tiri ale lumii, cu traditie in dezvoltarea miscarii
de autoreprezentare, exista retele bine dezvoltate de grupuri de autoreprezentare, sau chiar organizatii for-
male la nivel de stat cu functionari alesi si personal platit [1].

,People First” este una din organizatiile cele mai vocale ale autoreprezentantilor din Marea Britanie.
Aceasta reprezinta o retea extinsa a organizatiilor conduse de persoane cu dizabilitati de invétare, care au o
voce puternici la nivel local si national. in cazul SUA, organizatia ,,Self Advocates Becoming Empowered”
(SABE) este una dintre cele mai importante, avand filiale in toate statele americane. Scopul sau principal
este de a promova drepturile si autonomia persoanelor cu dizabilitati [11; 13].

European Platform of Self-Advocates (EPSA) este un alt exemplu in acest sens. Infiintata in anul 2000,

.....

EPSA imputerniceste persoanele cu dizabilitati intelectuale la nivel european sa isi exprime opiniile si sa

H

lupte pentru drepturile lor. EPSA joaca un rol crucial in promovarea drepturilor, incluziunii si imputernicirii
persoanelor cu dizabilitati intelectuale in intreaga Europa [7].

le, sa fie tratate in mod egal cu ceilalti cetdteni, sa aiba puterea de a lua propriile decizii si sa-si aleagd dru-
mul 1n viatd. Aceasta Inseamna ca persoanele cu dizabilitdti au acces la aceleasi drepturi si responsabilitati,
fiind Incurajate s se pronunte pentru ele insele. Organizatiile autoreprezentantilor promoveaza ideea ca toti
oamenii, inclusiv cei cu dizabilitati, ar trebui sa aibd sansa de a Invata din propriile greseli si de a-si dezvolta
relatii sociale si prietenii in mod egal.

examinarea contradictiei dintre doud perspective majore de la acea vreme. Pe de o parte, constructia so-
ciala preexistenta a dizabilitatii reflecta o mentalitate traditionald care privea persoanele cu dezabilitati
intelectuale ca fiind inferioare si le plasa 1n afara societatii, adesea 1n institutii de ingrijire, segregate de
restul comunitatii. Aceastd viziune veche accentua incapacitatea si dependenta, limitand astfel autonomia
si oportunitatile persoanelor cu dizabilitati. Pe de alta parte, in aceeasi perioadd, a inceput sa se dezvolte o
noua ideologie si practica, axatd pe egalitate si integrare. Aceasta noud abordare promova ideea ca persoa-
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nele cu dezabilitati au dreptul la o viata independenta, la autodeterminare si la participare activa in societa-
te. Aceastd schimbare de paradigma a adus un val de sustinere pentru drepturile persoanelor cu dizabilitati.
Contradictia dintre aceste doua perspective, cea traditionala si cea emergentd, a fost deosebit de intensa in
anii ,70 ai secolului trecut, creand atat presiuni pentru schimbare, cat si oportunitati, si generand un teren
fertil pentru aparitia si dezvoltarea miscarii de autoreprezentare [1, p. 10].

In unele tiri, autoreprezentarea a fost inclusi in priorititile de finantare ale guvernelor centrale. In acest
mod, guvernele si-au asumat responsabilitatea de a crea conditii In care autoreprezentarea poate sa se dez-
volte, acest fapt fiind in concordanta cu obiectivele lor de incluziune sociala [2, p. 133-138].

Exemplele si practicile internationale de autoreprezentare au inspirat si au servit drept model pentru
initiative similare in Republica Moldova, ajutind la formarea si dezvoltarea grupurilor si programelor
de autoreprezentare locale. Miscarea de autoreprezentare a persoanelor cu dizabilitdti din Republica
Moldova, inspiratda de modelele internationale, se afld inca in stadii incipiente. Un prim efort in spri-
jinirea autoreprezentirii persoanelor cu dizabilitati a fost initiat de I.P. Keystone Moldova, in cadrul
proiectelor ,,Implicare prin actiuni de advocacy si autoreprezentare” (derulat in perioada 2014 - 2018) si
»Self-advocacy 2.0” (derulat in perioada 2019 - 2021) cu suportul IM Swedish Development Partner —
Reprezentanta in Republica Moldova. In 2014, aceasta organizatie a infiintat primul grup de autorepre-
zentare in contextul dezinstitutionalizarii persoanelor cu dizabilitati din centrele rezidentiale. Membrii
grupului erau cativa barbati cu dizabilitati intelectuale, care treceau la traiul in comunitate dupa decenii
petrecute in institutii rezidentiale de tip inchis. Grupul a fost conceput pentru a sprijini dobandirea
abilitatilor de autoreprezentare, pentru a facilita tranzitia spre un trai independent in comunitate. Prin
initierea grupurilor de autoreprezentare, [.P. Keystone Moldova a planificat si implementat un program
de dezvoltare si consolidare a unei retele nationale neformale de autoreprezentare a persoanelor cu
dizabilitati in Republica Moldova.

Rezultatele activitdtilor acestui grup au demonstrat un impact pozitiv asupra capacitatilor de autore-
prezentare ale membrilor sdi, cu efecte benefice semnificative asupra incluziunii lor sociale. Ca urmare,
modelul a fost extins prin replicarea grupurilor similare in diverse regiuni ale tarii. Astfel, n 2016, exis-
tau deja peste 15 grupuri de autoreprezentare, cu membri din diferite raioane ale Republicii Moldova.
Aproximativ 150 persoane cu diferite dizabilitati, provenind din medii diferite (institutii si comunitati,
rurale si urbane), cu varste cuprinse intre 18 si 35 de ani constituiau membrii grupurilor de autorepre-
zentare.

Pe parcursul a doi ani, grupuri din mai multe raioane au initiat schimburi de vizite si au organizat intal-
niri, culmindnd Intr-o conferintd nationald la Chisinau, pe 20 decembrie 2016, cu genericul ,,Asculta-ma!
Am si eu ceva de spus”. Scopul conferintei a fost discutarea problemelor cu care se confruntd persoane-
le cu dizabilitati din Republica Moldova si impartasirea bunelor practici in materie de autoreprezentare.
Conferinta a marcat prima articulare organizata a unei dorinte de autodeterminare la nivel national, prin
semnarea unei rezolutii pentru crearea retelei nationale a autoreprezentantilor din Republica Moldova.
Caracterul inedit al conferintei a constat in faptul cd persoanele cu dizabilitati au fost implicate in toate
aspectele planificarii, organizarii si facilitarii conferintei, fiind ajutate de persoane de suport intr-un mod
care sa Incurajeze dezvoltarea abilitétilor si a liderilor printre autoreprezentanti. Aceasta practicd a devenit
obisnuita, conferintele fiind organizate anual si servind ca sursa de inspiratie pentru formarea altor grupuri
de autoreprezentare in intreaga tara [8].

Cu toate acestea, in ciuda eforturilor de a incuraja unirea grupurilor de autoreprezentare pentru formarea
unei organizatii nationale reprezentative, acest demers a intampinat anumite provocari. Gradul redus al pre-
din partea autoritdtilor publice, insuficienta resurselor financiare, dar si rivalitdtile interne intre organizatiile
care au sprijinit crearea grupurilor, au contribuit la faptul ca acestea existd intr-o relativa izolare unele fata
de altele. Aceste aspecte ridica problema durabilitatii si sustenabilitatii retelei de autoreprezentare in Repu-
blica Moldova.

In Republica Moldova, rolul principal in formarea si dezvoltarea grupurilor de autoreprezentare a fost
preluat de catre organizatii externe dedicate sprijinirii acestor persoane. Prin urmare, grupurile de autore-
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prezentare au fost constituite in cadrul organizatiilor societatii civile si sunt, de obicei, mixte, incluzand
persoane cu diferite tipuri de dizabilitdti, cu membri care se intalnesc regulat pentru a discuta aspecte legate
de drepturile persoanelor cu dezabilitati si strategii de revendicare a acestor drepturi prin autoreprezentare.

Aceste grupuri nu sunt complet autonome, fiind ghidate de persoane de suport. Acestea au un rol central in
mentinerea activitdtilor de abilitare, socializare si autoreprezentare, asigurand ca grupurile functioneaza efi-
cient si raspund nevoilor membrilor lor. Persoanele de suport au fost pregétite in lucrul cu autoreprezentantii,
astfel incat sa poata oferi asistenta de calitate acestora in eforturile lor de autoreprezentare si pledoarie pen-
tru drepturile persoanelor cu dizabilitati. Prin urmare, dinamica grupurilor si modalitatea de organizare sunt
stabilite de persoanele de suport.

Grupurile de autoreprezentanti nu sunt omogene, manifestand diferente semnificative in termeni de au-
todeterminare si capacitate de autoreprezentare, atat in interiorul grupurilor, cét si intre grupuri. Astfel, in
timp ce unele persoane cu dizabilitdti au atins un nivel de independenta care le permite sa trdiasca pe cont
propriu si chiar sd isi Intemeieze familii, altele necesitd sprijin coordonat continuu.

De asemenea, modalitatea n care grupurile de autoreprezentanti sunt organizate si functioneaza in ra-
ioane, variaza semnificativ. Unele grupuri functioneaza independent, desfasurand activitati si socializand in
locatii publice deschise, in timp ce altele sunt relativ dependente de facilitétile oferite de institutii publice,
cum ar fi centrele de zi, sau de resursele OSC locale.

In evolutia lor, grupurile de autoreprezentare au parcurs un traseu complex, trecand initial prin activitati
bazate pe dezvoltarea autodetermindrii si instruiri in domeniile drepturilor persoanelor cu dizabilitati,
egalitatii si nediscrimindrii. Pe masura ce membrii grupurilor au consolidat aceste abilitati, au Inceput sa
desfagoare actiuni de autoreprezentare si advocacy. Primele initiative in acest sens au inclus utilizarea
instrumentelor de photovoice si storytelling, care s-au dovedit a fi eficiente in promovarea mesajelor
lor si 1n sensibilizarea opiniei publice. Metoda photovoice a permis persoanelor cu dezabilitati sa folo-
seascd fotografii pentru a Impartasi aspecte importante ale vietii lor cotidiene, evidentiind provocarile
si oportunitdtile cu care se confruntd. La randul sau, storytelling-ul a permis impartdsirea de povesti
personale care reflectd experientele individuale ale membrilor grupurilor de autoreprezentare. Ulterior,
autoreprezentantii au demarat campanii de sensibilizare a opiniei publice cu privire la drepturile persoa-
nelor cu dizabilitdti, au initiat dialog cu factorii de decizie pentru solutionarea diverselor probleme cu
care se confrunta etc.

Concluzii

Miscarea de autoreprezentare a persoanelor cu dezabilitdti a parcurs un drum semnificativ ncepand cu
originile sale la sfarsitul anilor ,60. De la primele cluburi de autoreprezentare si conferinte organizate in
Suedia, pana la aparitia a sute de grupuri la nivel global, acest demers a contribuit la transformarea funda-
mentald a modului 1n care persoanele cu dezabilitati sunt percepute si integrate in societate.

Principiile fundamentale ale miscarii de autoreprezentare, precum autonomia, autodeterminarea si dem-
nitatea riscului, au contestat abordarile paternaliste din trecut si au pus accent pe capacitatea persoanelor cu
dizabilitati de a-si lua propriile decizii si de a-si controla vietile.

Miscarea de autoreprezentare este mai mult decit suma eforturilor individuale de autoreprezentare;
este un efort concertat pentru a crea o societate mai incluziva si echitabild prin abordarea problemelor
sistemice si promovarea imputernicirii colective. In Moldova, acest obiectiv nu este inci realizat, de-
oarece lipsesc structurile si resursele necesare pentru a sprijini si coordona un astfel de efort la nivel
national. Lipsa unei organizatii de autoreprezentare consolidata si a unei voci unificate ale persoanelor cu
dizabilitati ingreuneaza abordarea problemelor sistemice si obtinerea recunoasterii drepturilor acestora
la nivel institutional si societal. De asemenea, existd o nevoie continud de constientizare si sustinere din
partea autoritatilor si a societatii in general pentru a promova si a consolida miscarea de autoreprezentare
in Republica Moldova.

Pentru a sprijini dezvoltarea sustenabila a miscarii de autoreprezentare si a contribui la promovarea
incluziunii sociale a tuturor persoanelor cu dizabilitati in Republica Moldova, este esentiald continuarea
eforturilor de sustinere a grupurilor de autoreprezentare existente si infiintarea unor grupuri noi. Acest lucru
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poate fi realizat prin identificarea si mobilizarea de resurse financiare pentru sustinerea activitatilor acestor
grupuri, facilitdnd astfel schimbul de experiente, resurse si bune practici.

Pentru a dezvolta abilitdtile de autoreprezentare in randul persoanelor cu dizabilitati, este necesara
implementarea unor programe de educatie si formare continud, atat pentru persoanele cu dizabilitati
insele, cat si pentru alti actori implicati, precum membrii familiilor lor, factorii de decizie, prestatorii de
servicii etc.

Crearea de mecanisme care sd permitd implicarea activa a acestora in procesul decizional reprezinta
un alt pas important, asigurand astfel cd vocea lor este auzita in formularea si implementarea politicilor
publice.

Avand in vedere ca un mediu accesibil contribuie semnificativ la facilitarea autoreprezentarii, sunt nece-

......
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