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Dominika Koztowska

Mniejszosciowe ciata

KIEDY DWA LATA TEMU PRACOWALISMY NAD NUMEREM
Oto cialo Twoje, przyjeliémy perspektywe spoleczna. Zre-
zygnowalismy wéwczas z tematu niepelnosprawnosci
fizycznej. Uznalismy, Ze ta problematyka - ciata mniej-
szo$ciowego, jak okreslita je Elizabeth Barnes, autorka
jednej z wazniejszych prac na temat niepetnosprawnosci
- wymaga odrebnego ujecia. Najnowszy numer jest kon-
tynuacja tamtych rozwazan, a zarazem kolejnym kro-
kiem w antropologicznej i spotecznej refleksji na temat
roli ciata w ksztattowaniu ludzkiej tozsamoéci. Wbrew
potocznym intuicjom, w $wietle ktérych niepelnosprawnosé
wydaje sie pojeciem jasnym i ostrym, niemozliwe jest wska-
zanie obiektywnych kryteriow, ktére bylyby wspdlne dla
wszystkich osob uwazanych bgdZ uwazajacych sie za niepel-
nosprawne fizycznie. Niepelnosprawnosé nie jest kate-
gorig naturalng, jest umowna, konstruowana spotecznie.
Jej postrzeganie podlega ewolucji i zalezy od tego, kto
wyznacza podstawowe ramy rozumienia danego fenomenu.

Jedng z wazniejszych sit ksztattujacych wspétczesna kul-
ture s ruchy emancypacyjne dziatajace na rzecz upodmioto-
wienia grup mniejszosciowych - chodzi tu przede wszystkim
o wolnos¢ méwienia o swoich problemach, oczekiwaniach
iaspiracjach, a takze mozliwo$¢ wplywania na spoteczna per-
cepcje danej grupy. Przez wiele dziesigtkéw lat obraz niepet-
nosprawnosci byt ksztaltowany przez osoby petnosprawne,
ktdre nawet przy zachowaniu dobrej woli i empatii nie zawsze
potrafily wyjs¢ poza postrzeganie tej grupy przez pryzmat
utomnodci, jako ludzi nie-petno-sprawnych. W Polsce najle-
piej znanym przyktadem takiego nowego emancypacyjnego
podejscia s osoby gtuche, o czym pisaliémy na tamach mie-
siecznika w 2014 r. Wedtug danych Gtéwnego Urzedu Staty-
stycznego nawet ponad 2 mln 0os6b w naszym kraju ma roz-
nego rodzaju problemy ze stuchem, a 48 tys. okreslilo sie jako
osoby gtuche. Znaczna cze$¢ tej grupy identyfikuje sie z kul-

tura Gluchych (pisang wielk litera, dla podkreslenia odreb-
nosci tej wiasnie kultury, z jej wlasnym jezykiem i systemem
znaczen). Okazuje sie, ze jest to spotecznoéé liczebniejsza niz
Lemkowie czy nawet Romowie. Kilka lat temu przez Polske
przetoczyt sie protest Gluchych, ktérzy m.in. domagali sie,
aby w zarzadzie Polskiego Zwiazku Gluchych oraz w struk-
turach lokalnych oddziatéw znalazly sie wylacznie osoby
ghuche, migajace w polskim jezyku migowym.

Toipodobne dziatania wpisuja sie wnowy spoleczny
paradygmat podejscia do niepetnosprawnosci fizycznej,
ktéry - za Elizabeth Barnes — mozna okredli¢ mianem disa-
bility pride (dumy z niepelosprawnogci). Chodzi o to, aby nie
postrzegaé niepelosprawnosci jako zawsze tylko i wytacznie
ztego stanu. Dopiero pod wplywem konkretnych sytuacji
zyciowych i warunkéw spotecznych ograniczenia fizyczne
staja sie zrédtem frustracji lub satysfakcji.

Jesliby szukacé w Polsce twarzy tego ruchu, bytaby
to Janina Ochojska. W rozmowach, jakie przeprowadzita
7 nig Marzena Zdanowska, a ktdre ztozyly sie na ksigzke Swiat
wedlug Janki tworczyni i szefowa PAH mdwi o sobie naste-
pujaco: ,Jestem niepelnosprawna od wczesnego dziecin-
stwa, pochodze z biednej rodziny. Moja mama byta zawsze
bardzo zaniepokojona, kiedy myslata o mojej przysztosci.
(-..) Waszystko osiagnetam dzieki naprawde ciezkiej pracy
nawielu polach (...). To wymagato ode mnie duzo hartu ducha
i samozaparcia. Nauczylo mnie nie wybierac §ciezek najta-
twiejszych, nie chodzié na skréty”™.

Dumai sita to wartosci wypisywane ostatnio na sztan-
darach ruchéw narodowych. To rodzi ryzyko redefinicji spo-
tecznych wiezi w duchu darwinizmu. Nasza intencja byto
takze, aby tytut styczniowego numeru miesiecznika ,Znak:
Dumpni, silni, niepefnosprawni, stanowit punkt wyjcia do szer-
szej refleksji nad spolecznymi i kulturowymi wartosciami
wspieranymi dzi$ przez polityke gléwnego nurtu. —@
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Granice
niepetnosprawnosci

=2 i

Socjologowie prognozuja, ze za jakis czas jedna
piata populacji Ziemi bedzie wjakis sposéb
niepetnosprawna. Kiedy sie jednak zastanowic,
co oznacza to pojecie, okazuije sie, ze czes¢
ograniczen, ktérych takie osoby doswiadczaja,
wynika jedynie z postawy spofeczeristwa

wobec nich.

To ludzie speieni, szczesliwi, realizujacy swoje
pasje i cele. Dla czesci z nich ich ciata
sg powodem do dumy i nie zamieniliby
ich nainne.

Co to znaczy by¢ niepetnosprawnym?
Czym jest ruch disability pride?
Dlaczego niepetnosprawni sportowcy moga
miec¢ przewage nad pelosprawnymi?
Co jeszcze powinno sie zmienié¢ w podejsciu
do niepetnosprawnych?

Odpowiadaja;
Marzena Zdanowska, Ewa Maksymowicz
iTomasz Przybyszewski

s.6-29

llustracja: Janusz Jurek
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Nie-zte

uposledz
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MARZENA ZDANOWSKA

Zatozenia ruchu disability pride

W pierwszym momencie mogq
szokowag, ale po wstuchaniu

Sie w argumenty teoretyRow
niepetnosprawnosci racjonalne
Staje sie rozrdznienie na neutralng
niepetnosprawnosc i negatywne
ograniczenia, jakrie niepetnosprawni
spotykajq w Swiecie
zaprojeRtowanym

dla petnosprawnych

enie

KLAMANO NAS. DALISMY SOBIE

wmowié, ze niepetnospraw-

no$¢ to Cos Ztego™ - méwita

Stella Young podczas kon-
ferencji TED w2014 r. Niezyjaca juz
Australijka byta artystkg komediows,
ale powyzsze stwierdzenie nie miato
nikogo rozbawic.

Oszukacé dali sie wszyscy - petno-
sprawni i niepelnosprawni. Wszyscy
uwierzyli, ze niepetnosprawno$é musi
oznacza¢ tragedie, rozpacz i ograni-
czenia. Jednak wiele 0s6b z fizycznym
upoéledzeniem nie utozsamiato sie
Z powyzszym rozumieniem tego
pojecia. Z czasem mozna bylo coraz
czedciej ustyszed takie wyznania jak

,hie jestem niepetosprawny, jestem

gluchy” albo nawet ,nie jestem niepel-
nosprawny, po prostu nie mam ndg”.
Stowa te padaly szczegdlnie czesto
z ust 0s6b odnoszgcych spektaku-
larne sukcesy, jak Oscar Pistorius, bie-

gacz majacy na swoim koncie nie tylko ztote medale paraolimpijskie, ale tez starty
wigrzyskach olimpijskich (Londyn 2012), czy Mark Inglis, nowozelandzki alpinista,
ktéry po amputacji obu stép zdoby! m.in. Mount Everest. Oni tez wierzyli, ze nie-
pemosprawno$¢ oznacza cierpienie i zyciowe niepowodzenia, a to nie pokrywato
sie zich do$wiadczeniem.

Aktywisci dziatajacy w stowarzyszeniach oséb niepetnosprawnych i walczacy
oich prawa stopniowo zaczeli zauwazad, Ze potoczne rozumienie niepetnospraw-
noscijest nie tylko nieadekwatne, ale tez dyskryminujace. Nawet w tych sytuacjach,
kiedy niepetnosprawni majg inspirowaé petnosprawnych - kiedy pojawiajg sie
na zdjeciach rozpowszechnianych w Internecie, a przedstawiajacych np. dziew-
czynke bez rak malujacg obrazek ustami lub sportowcdw bez nég pokazujgcych
pieknie wyrzezbione ciata. Takie przedstawienie, czesto z dotaczonym komenta-
rzem: ,Jaka jest Twoja wymdwka?”, ma wedtug Stelli Young wywotacé reakcje, ktdrg
mozna wyrazi¢ nastepujacymi stowami: by¢ moze moje Zycie nie jest idealne, ale
mogto by¢ gorzej; bytoby gorzej, gdybym byt czlowiekiem ze zdjecia. A to oznacza,
ze pokazywanie niepelnosprawnych jako inspiracji do dziatania jest tylko inng
formg stwierdzenia, ze ich Zycie jest gorsze, ze wlasciwie sg na przegranej pozycji.
I'wedtug ruchéw emancypacyjnych oséb niepelnosprawnych znéw jest to powta-
rzanie ktamstwa.

W odpowiedzi na tak negatywny obraz niepetnosprawnosci amerykariski
aktywisci zaczeli na poczatku lat 90. XX w. organizowaé Marsze Dumy Niepetno-
sprawnych (Disability Pride Parades), niedtugo pézniej niepetnosprawno$¢ stata sie
przedmiotem analiz filozoficznych i prawniczych, a zmiany podejscia mozna byto

zaobserwowac tez w jezyku uzywanym
na co dzien - zamiast walczy¢ o uzy-
wanie okredlenia ,0soba z niepetno-
sprawnoscig , ludzie z uposledzeniem
fizycznym zaczeli na nowo okreslaé
sie po prostu jako niepetnosprawni,
co miato podkreslaé, ze czuja sie przez
niepelosprawnos¢ definiowani i uwa-
7aja ja za cze$¢ swojej tozsamosci.

Niepetnosprawni

jak wygrywajacy na loterii

JESLI NIEPEENOSPRAWNOSC MA NIE BYC
nieszczesciem, to jak inaczej mozna
jg rozumiec¢? Instynktownie prze-
ciez kazdy wie, ze nie chciatby straci¢
wzroku czy nogi i ze brak petnej spraw-
nosci wymaga wilozenia wiekszego
wysitku w codzienne funkcjonowanie.
Nie podwaza tego Elizabeth Barnes,
profesor filozofii, sama niepetno-
sprawna, autorka ksiazki The Minority
Body (Ciato mniejszoéci), wktdrej (5
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Samo uposledzenie fizyczne nie
ma wiekszego wptywu na zadowolenie
Z 7ycia. Wazniejsze sg takie czynniki, jak:

przyznaje, ze tak drastyczna zmiana jest prawie zawsze trudnym do$wiadczeniem,
a adaptacja do nowej sytuacji wymaga pracy i cierpliwoéci. Jednoczesnie postuluje,
zeby sam fakt niepelnosprawnosci uzna¢ za neutralny - ani zly, ani dobry. Poza
jej filozoficznymi analizami przemawiajg za tym badania nad poziomem satys-
fakeji z zycia oséb niepetnosprawnych, ktére prowadzi sie od dziesiecioleci. Wyniki
pierwszych takich badan opublikowat prof. Philip Brickman juz w 1978 r. Ankieto-
wani zostali dobrani tak, Zeby mozna byto poréwnac¢ wyniki oséb, ktdre utracity
sprawno$¢ w wypadkach, zwyciezcow loterii i grupy kontrolnej. Mimo ze samo
wygranie na loterii byto odbierane jako bardzo pozytywne wydarzenie, a wypadek
iutrata sprawnosci jako bardzo negatywne, to poziom zadowolenia z codziennego
zycia nie réznit sie znaczaco miedzy trzema grupami. W artykule Hedonic Damages,
Hedonic Adaptation, and Disability (Szkody niemajatkowe, adaptacja hedoniczna
i niepetnosprawnosc¢) Samuela Bagenstosa i Margo Schlanger mozna przeczytaé
o kilkudziesieciu kolejnych badaniach i analizach, ktére sprawdzaly poziom szcze-
$cia 0s6b niepetnosprawnych. Wszystkie pokazuja, ze samo uposledzenie fizyczne
nie ma wiekszego wpltywu na zadowolenie z zycia. Wazniejsze sg takie czynniki,
jak: Zycie rodzinne, mozliwo$¢é podjecia pracy, mobilno$¢ i integracja spoleczna.

Mozna oczywiscie pomysle¢, ze podjecie pracy czy udziat w Zyciu spotecznym
sg w duzym stopniu powigzane ze stanem zdrowia, wiec nie do korica ma zna-
czenie, czy zrodtem nieszczescia okreslimy brak ndg czy tego braku konsekwencje.
Ajednak wedtug niepeosprawnych aktywistow réznica jest ogromna. Wspomniana
juz Elizabeth Barnes postuluje, Zeby niepelnosprawno$¢ rozumie¢ jako fenomen,
ktéry po czesci tylko ksztattowany jest przez cechy ciata, a po czesci przez nasta-
wienie spoteczeristwa wobec 0sdb z uposledzeniem fizycznym. Jesli np. zyjemy
w spoteczenstwie, w ktérym przestrzen projektowana jest jedynie dla oséb silnych
i zdrowych, ludzie na wézkach mogg by¢ rzeczywiscie unieruchomieni w swoich
domach. Ale mozna tez inaczej tworzy¢ budynki, ulice, parki. Przestrzen publiczna
dostepna dla 0sdb na wézkach bedzie tez utatwieniem dla rodzicéw matych dzieci,
o0sdb starszych ciggnacych za sobg torbe na kétkach czy kobiet na szpilkach. Tak jak
dzi$ utatwieniem dla niemal kazdego jest obieraczka do warzyw zaprojektowana
zmysla o osobach z zapaleniem stawéw.

Wracajac do wynikéw badan nad poziomem szczescia, warto wspomnied,
skad biorg sie tak zaskakujace rezultaty. Psychologowie ttumacza je po prostu
umiejetnoscig adaptacji. Osoby z wrodzong niepetnosprawnoscig od urodzenia

ZNAK | Nr 740

uczg sie wykorzystywacé jak najlepiej
swoje ciato. Doktadnie tak samo, jak
robi to kazdy inny cztowiek. Ludzie,
ktérzy dopiero na pewnym etapie zycia
stracili pelng sprawnosé, potrzebujg
czasu na nauczenie sie¢ od nowa moz-

1 Nowy Jork, 12 lipca 2015 ., pierwsza parada ruchow disability pride
fot. Seth Wenig/AP/East News

liwo$ci swojego organizmu, ale pézZniej i oni odnajdujg sie w swoim - teraz nieco
innym - ciele.

Warto zauwazy¢, ze akceptacja swojego ciata, jego wygladu i ograniczen jest
wyzwaniem nie tylko dla oséb niepelosprawnych. Szczegdlnie trudne sa okresy
jego przemian - dorastanie, cigza i macierzyfistwo, starzenie. Wielu ludzi musi
sie z tg swego rodzaju utratg wczesniejszego ciata zmierzy¢. A mimo to nie uwa-

zamy koniecznosci przystosowania
sie do nowych warunkéw za zrédto
wielkiego cierpienia. Mozna bytoby
ten argument zby¢ stwierdzeniem, ze
wspomniane przemiany sa zupemie
normalne i akceptowalne, anie- (5

)
\ZJ
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[ Viktoria Modesta,
urodzona na totwie
brytyjska performerka,
piosenkarkaimodelka.
W2007r. poddata sie
dobrowolnej czesciowej
amputacji schorowanej
nogi, by zapobiec
dalszym problemom
zdrowotnym i poprawié
swoja mobilnosé

fot. Jon Enoch/Eyevine/
East News

petnosprawnos¢ jest z definicji niepo- [N
zadana. Ale to wlasnie z takim podej-

$ciem walczg przedstawiciele ruchéw O S7U k a é d a U

disability pride (afirmujacych nie-
petosprawnos¢). Cheg oni przebié S|e Wszyscy —

sie z przestaniem, ze tzw. niepetno-

sprawne ciala nie sg gorsze, tylko peJ[ﬂ 0S p rawn |
inne, a na dowdd podajg wyniki badan | n | o p EJ( nos p rawn | .

moéwiacych, Ze istnieje znaczaca
grupa niepelnosprawnych, ktérzy nie Wszy S Cy UwW | P rzy |_|
wyobrazajg sobie zycia w innym ciele. !
Podobnie jak pelosprawni niewyobra-

zajacy sobie utracenia sprawnosci, nie-

pemosprawni nierzadko boja sie zbyt

duzych zmian wswoim zyciu. Nie-

petnosprawnosé jest czescig ich toz-

samosci, codziennych przyzwyczajen,

waznym elementem relacji z bliskimi.

Pisze o tym m.in. Rebecca Atkinson,

tracgca wzrok dziennikarka, w tekscie

Do Iwant my sight back? (Czy chciatabym odzyskac wzrok?). W artykule przywotuje
stowa swojego przetozonego, niewidomego od urodzenia. Zapytany, czy chciatby
odzyskac wzrok, odpowiedzial, ze nie. Dodal, ze sytuacje niewidomych, ktérzy sq
dzie¢mi niewidomych rodzicéw, mozna poréwnacé do sytuacji oséb czarnoskérych
zyjacych w biatych spotecznosciach. Gdyby zostali zapytani, czy woleliby urodzic sie
biali, zapewne odrzuciliby taka mozliwos$¢, mimo Ze bycie biatym czesto wigze
sie z szerszym wachlarzem najrézniejszych mozliwosci.

Na $mierc i zycie

MOZNA ZASTANAWIAC SIE, W JAKIM CELU SRODOWISKA WALCZACE O PRAWA 0S0B
niepetnosprawnych dgzg do rozpowszechnienia pogladu, ze niepelnosprawnosé¢
nie musi by¢ zrédtem cierpienia. Czy nie wystarczy im ich w pelni satysfakcjonu-
jace zycie? Dlaczego przeszkadza im sceptycyzm otoczenia?

Wspomniana juz Stella Young opowiadata podczas swojego wystapienia o tym,
jak uwtaczajace bywato wspdtczucie nieznajomych, ktérzy - jeszcze zanim stata sie
osobg publiczng - podchodzili do niej i gratulowali tego, ze wychodzi z domu. Robili
to tylko dlatego, ze poruszata sie na wéozku. Ona miata zwyczajne zycie towarzyskie
iprace zawodows, ale w oczach przecietnego cztowieka spotkanego na ulicy stawata
sie bohaterka juz przez to, ze nie zamykata sie w czterech §cianach. A nikt przeciez
nie czuje sie dobrze, kiedy otoczenie jest przekonane, Ze z niczym sobie nie radzi.

Ale to w sumie jedynie mate subtelno$ci w poréwnaniu z powaznymi dyskusjami
prowadzonymi w spoteczenistwie i na uniwersytetach ponad glowami oséb niepet-
nosprawnych, a dotyczacymi ich zycia i §mierci. ,The New York Times Magazine”
opublikowat w 2003 . tekst Harriet McBryde Johnson, niepetnosprawnej prawniczki
i aktywistki. Artykut Unspeakable Conversations (Niewyobrazalne rozmowy) jest
szczegdlows relacja z jej kontaktow z Peterem Singerem, australijskim profesorem
etyki zwigzanym obecnie z prestizowym Princeton University. Singer jest utylitarysta,

a stawe w duzej mierze zyskat dzieki
ksiazce Wyzwolenie zwierzqgt i postu-
latom, aby stosowanie norm moralnych
odnosi¢ do wszystkich istot zdolnych
odczuwa¢ cierpienie. Kryterium roz-
winietej swiadomosci nie spetniajg
jednak ludzie na poczatkowym etapie
rozwoju, czyli na etapie cigzy i w pierw-
szych miesigcach zycia, dlatego Singer
nie widzi przeszkdd, zeby ich wtedy
uémiercad, szczegdlnie jedli sg obcia-
zeni niepeosprawnosécig. McBryde
Johnson pierwszy raz spotkata Singera
przypadkiem przy okazji jednego z jego
wystapien, ktére zorganizowano wjej
miescie. Pdzniej ich znajomog¢ zmie-
nita sie w korespondencyjna dyskusje
m.in. o jego postulatach dopuszczal-
nosci zabijania niepetnosprawnych
noworodkéw. Johnson pytata, dla-
czego méwi o niepetnosprawnych
noworodkach, a nie zadnych innych,
skoro odmawia posiadania praw nowo-
rodkom w ogéle. Singer odpowiedziat,
ze chodzi o preferencje rodzicéw - czy
to biologicznych, czy adopcyjnych -
ktérzy jesli mogliby, wybraliby posia-
danie zdrowych dzieci. Johnson ripo-
stowala, ze taki argument mégtby doty-
czy¢ tez czarnoskorych noworodkéw,
ktére w Stanach Zjednoczonych maja
podobne trudnoéci ze znalezieniem
rodzicéw adopeyjnych jak dzieci niepel-
nosprawne. Prawniczka pytata wiec, czy
postulowanie dopuszczalnosci ich zabi-
jania nie byloby przyzwoleniem przez
prawo na dyskryminacje rasowa. Singer
przyznal, ze bytby to problem. Przycis-
kany do muru, sprecyzowal swoje
poglady i stwierdzil, ze uprzedzenia
podyktowane kolorem skdry sg niera-
cjonalne, ale te zwigzane ze stopniem
sprawnoéci sg zrozumiate. Dlaczego?
Bo wedtug Singera niepelosprawni sg
z definicji w gorszej sytuacii.
Przekonanie, ze spoteczenstwo
wyswiadcza niepelnosprawnym ~ (5)
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pewna przystuge, kiedy tworzy furtki prawne pozwalajace zaoszczedzié im trudéw
egzystencji, dotyczy nie tylko pierwszych miesiecy ich Zycia, ale widoczne jest tez
w mozliwoéciach, jakie projektuje sie dla dorostych. McBryde Johnson w tym samym
artykule opisuje debate, w ktdrej §cierata sie z Singerem na temat samobdjstw wspo-
maganych. Mimo Ze istniejg niepetnosprawni, ktérzy cenig sobie taka mozliwos¢, i tacy,
ktérzy z niej korzystajg, to wedtug McBryde Johnson znowu méwimy o dyskrymi-
nacji. W spoteczenistwie amerykaniskim duzy nacisk ktadzie sie na prewencje sa-
mobdjstw; ale kiedy chodzi o osoby chore i niepelnosprawne, do glosu dochodzg ste-
reotypy méwiace, ze ich Zycie jest tak ztej jakosci, iz lepiej je zakoriczy¢. Tak jakby stan
zdrowia byt jedynym i niezawodnym wskaznikiem poziomu zadowolenia z zycia.

Nielegalne gtuche dzieci

ZALOZENIA RUCHU DISABILITY PRIDE W PIERWSZYM MOMENCIE MOGA SZOKOWAC, ALE
po wstuchaniu sie w argumenty teoretykéw niepelnosprawnosci racjonalne staje sie
rozréznienie na neutralng niepetnosprawnosé i negatywne ograniczenia, jakie niepet-
nosprawni spotykajg w $wiecie zaprojektowanym dla petnosprawnych. Podobnie
bylo przeciez jeszcze nie tak dawno w przypadku emancypacji kobiet. Sufrazystki
rozpoczynaly swg dziatalnos¢ w wiecie zaprojektowanym z myslg o mezczyznach
iich dziatalnosci publicznej, politycznej, naukowej, zawodowej. Mezczyzni i kobiety
w ogromnej wiekszosci byli przekonani, ze natura predestynuje pte¢ piekng do ograni-
czenia swoich aspiracji i skupieniu sie na ognisku domowym. Dzi§ jesteSmy w zupelnie
innym miejscu. Czy podobnie bedzie z ruchem disability pride? Istnieje przynajmniej
jeden punt w rozwazaniach niepetnosprawnych aktywistéw, ktéry wydaje sie szcze-
gdlnie kontrowersyjny i ktéry musi zostadé z wielks uwaga przemyslany, jesli liczg oni
na szersze zrozumienie. Chodzi o to, czy w przypadku dzieci (chcianych i wyczeki-
wanych przez rodzicéw) mozna uznac niepetnosprawnos¢ za neutralng, czy jednak
nalezy dazy¢ do jej niwelowania na tyle, na ile pozwala na to medycyna.

Elizabeth Barnes, ktéra w swojej ksigzce poddaje wnikliwej analizie argumenty
zwolennikéw postrzegania niepetnosprawnosci jako zjawiska neutralnego, dochodzi
do wniosku, Ze logiczng konsekwencja takiego zatozenia musiatoby by¢ stwierdzenie,
iz brak medycznej interwencji w przypadku dziecka niepetnosprawnego bytby tak
samo dobry jak brak interwencji w przypadku dziecka sprawnego. Barnes podaje przy-
ktad élepoty. Jesli moglibysmy na wezesnym etapie zycia uleczy¢ niewidome dziecko,
daliby$my mu szanse na rado$¢ z widzenia twarzy bliskich, pieknych krajobrazéw,
utatwilibysmy mu samodzielne podrézowanie itd. Ale jednoczesnie pozbawilibysmy
je tego, co w swoim zyciu niejednokrotnie cenig niewidomi - lepiej rozwinietych
zmystéw stuchu, zapachu i dotyku, tatwosci w postugiwaniu sie systemem Brail-
lea, szczegolnej relacii z psem przewodnikiem czy zdolnosci do nieosgdzania ludzi
po wygladzie. Ktdre z tych umiejetnosci i doznan sa wazniejsze? Zaktadamy czesto,
ze te, ktdre sa naszym udziatem, bo tych nie chcemy traci¢. Barnes podaje przyktady
0s6b niepemosprawnych, ktére identycznie myslg o swoich.

Na poczatku 2008 r. w mediach pojawily sie materialy o gluchej parze z Wielkiej
Brytanii. Paula Garfield, rezyserka teatralna, oraz Tomato Lichy; aktywista i obrorica
praw gluchych, postanowili powiekszy¢ rodzine, przy czym ze wzgledu na wiek Pauli
planowali skorzystacé z procedury in vitro. Chcieli tez zbadaé zarodki przed implan-
tacja, zeby sprawdzi¢, z ktdrego z nich moze urodzi¢ sie gluche dziecko. Deklarowali,
ze gdyby mogli, wybraliby gluchego potomka (mieli juz poczetq naturalnie nieslyszaca
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corke). W tym samym czasie trwaly prace nad ksztaltem Ustawy o zaptodnieniu
ludzkim i embriologii (Human Fertilisation and Embriology Act), ktéra dopuszcza
badanie zarodkéw pod katem obcigzenia genetycznego chorobami i niepelnospraw-
noécia, a jednoczesnie zakazuje implantacji zarodkéw;, u ktérych wykryto takie wady;,
wprzypadku gdy istnieja réwniez zarodki nieobcigzone. Lichy przekonywat w mediach,
ze to rozwigzanie jest podyktowanie uprzedzeniami i dyskryminacja 0séb gluchych,
ktdrych zycie uznano za mniej wartosciowe. Dla §cistosci dodac nalezy, ze Lichy nie
uwaza sie za niepelnosprawnego aktywiste, raczej nalezy do tej grupy, ktora twierdzi,
ze gluchota nie jest niepelnosprawnodcia, ale jedynie odmienng kulturg (kulturg
innego jezyka). Jednak jego argumenty dotyczace zakazu implantacji genetycznie
obcigzonych zarodkéw zapewne znalaztyby zrozumienie takze wsrdd két spod
znaku disability pride.

Szalenstwo czy metoda?

BYC MOZE POSTULAT UZNAWANIA NIEPEENOSPRAWNOSCI ZA NEUTRALNA BRZMI

dla w pemi sprawnego czlowieka niedorzecznie. Prawdopodobnie jest jeszcze trud-
niejszy do zaakceptowania dla osoby, ktdra jest utratg sprawnoéci powaznie zagro-
zona. Stabym punktem moze wydawaé sie wrzucanie do jednego worka np. utraty
stuchu i wrodzonego braku wszystkich koriczyn. Ale trzeba przyznac, ze teoretyczne

zaplecze ruchu disability pride zostato starannie skonstruowane i na te wszystkie

zastrzezenia ma odpowiedz.

Elizabeth Barnes wykazuje, ze sama potocznie uzywana kategoria niepelno-
sprawnosci jest mylaca, bo obejmuje osoby, ktérych ciata nie majg zadnej cechy
taczacej ich z calg resztg niepelnosprawnych (np. osoba glucha niewiele ma wspdl-
nego z 0sobg niemajgca rak i ndg). Z catg pewnoscig mozna o nich powiedzie¢ tylko
tyle, ze nikt nie potrafi przewidzie¢, czy ciato osoby niepetnosprawnej bedzie dla niej
zrédtem radosci czy cierpienia. I'w tym sensie mozna o niepetnosprawnych méwié
jako o jednorodnej grupie, cho¢ nie ma podstaw, Zeby na tej podstawie te grupe
wyrdzniac z catego kontinuum ludzi o najrézniejszych ciatach.

Niezaprzeczalnie niepetnosprawno$¢ bywa zrédtem cierpienia (szczegdlnie
kiedy jest nabyta) i dlatego Barnes rozumie obawy 0séb sprawnych przed niepetno-
sprawnoscig. Ale poniewaz, jak pokazuja badania, okreslone uposledzenie nie jest
w sposdb nieunikniony zwiazane z cierpieniem, nalezy dgzy¢ do stworzenia niepet-
nosprawnym takich warunkdw, ktére pozwolg im dalej cieszy¢ sie zyciem.

Niewgtpliwg wartoscig ruchu disability pride jest przypominanie spoleczen-
stwu, w ktdrym sprawni sg wiekszoscia, ze jest co$§ fundamentalnie spaczonego
w naszej kulturze, skoro prawnik musi spotykac sie z etykiem, aby podczas publiczne;j
debaty tlumaczy¢ mu, dlaczego uwaza, ze ma prawo do uznawania swojego zycia za
w pelni wartoéciowe. — @
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