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Olga Dryla

Pojecie uposledzenia

Polska ustawa aborcyjna, za jedna z okoliczno$ci pozwalajacych na
przerwanie cigzy uznaje ,,duze prawdopodobienstwo ciezkiego i nie-
odwracalnego uposledzenia plodu”’. Chociaz aborcja nie stanowi na-
wet pobocznego watku mojego artykulu, to przywolane sformutowa-
nie, stojaca za nim regulacja prawna oraz zwigzane z nig problemy
znakomicie sygnalizujg zagadnienie bedace przedmiotem mojego za-
interesowania. Do§¢ regularnie pojawiajg sie bowiem kontrowersje,
czy taki lub inny stan ptodu wyczerpuje znamiona ,,ciezkiego uposle-
dzenia”; co gorsza, wzbudzane przez owe kontrowersje krotkie acz
emocjonalne dyskusje nie prowadza do zadnego sensownego rozstrzy-
gniecia, jakim byloby doprecyzowanie sformutowania ,,ciezkie uposle-
dzenie”. By¢ moze dzieje sie tak dlatego, ze dyskutanci od razu kon-
centruja sie na pytaniu ,,Czym jest ciezkie uposledzenie?”, najwyrazniej
uznajac, ze czym jest samo uposledzenie doskonale wszyscy wiemy.
Temu przekonaniu przeczy rozmiar i temperatura debaty nad samym
pojeciem upoSledzenia, jaka od kilkudziesieciu lat toczy sie chociazby
w Swiecie anglojezycznym.

W swoim artykule (I) referuje najistotniejsze punkty tej debaty pre-
zentujac spor pomiedzy medycznym i spolecznym modelem upoSle-

' Ustawa o planowaniu rodzinie, ochronie plodu ludzkiego i warunkach dopusz-
czalnoéci przerywanie cigzy;

Art. 4a: , Przerwanie cigzy moze by¢ dokonane wylgcznie przez lekarza, w przy-
padku gdy:

1) cigza stanowi zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety ciezarne;j,

2)badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazuja na duze prawdo-
podobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia plodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajacej jego zyciu,

3)istnieje uzasadnione podejrzenie, ze cigza powstala w wyniku czynu zabro-
nionego”.
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dzenia. Referat prowadzi mnie do wniosku, ze jedna z gtéwnych przy-
czyn antagonizmu jest bark jednolitej terminologii, dlatego kolejng
cze§é tekstu (IT) poSwiecam analizie struktury pojecia ,,upo$ledzenie”,
gléwnie w oparciu o klasyfikacje upo§ledzen zawarte w dokumentach
WHO. Uporzadkowanie plaszczyzny terminologicznej pozwala mi na
(ITII) przeanalizowanie upo§ledzenia w kontekécie pytania o granice
oceny, w tym oceny moralnej. Wreszcie w podsumowaniu (IV) przeko-
nuje, ze biopsychosocjalny model upo$ledzenia pozwolitby — gdyby sie
nim poslugiwano - zazegnaé spér pomiedzy zwolennikami modelu
medycznego i spolecznego.

I

Najpowazniejszym problemem, ktéry pojawia sie, i bedzie pojawiat,
juz na samym wstepie rozwazan jest konieczno$¢ odpowiedzi na abso-
lutnie podstawowe pytanie: czym wlasciwie jest uposledzenie? Zwra-
ca sie uwage, ze w dokumentach regulujacych sytuacje os6b niepelno-
sprawnych dochodza do glosu dwa rézne sposoby myé$lenia
o uposledzeniu® w niektérych moéwi sie o ,,osobach dotknietych upo-
§ledzeniem”, w innych o ,,osobach uposledzonych” czy po prostu ,,upo-
§ledzonych” (by¢ moze wyrazniej widaé to w jezyku angielskim, gdzie
mamy ,,people with disabilities” lub ,,disabled people”). Zwyczaj jezy-
kowy podsuwa wiec dwa sposoby rozumienia stanu zwanego upo§le-
dzeniem: pierwsze z wymienionych sformutowan (,,0soby dotkniete
uposledzeniem” — people with disabilities) wskazuje, iz uposledzenie
powinniémy traktowa¢ jako zewnetrzna, nie-istotng ceche jednostki
badz sytuacji, w ktorej sie ona znalazla; dwa pozostate okreélenia (,,0s0-
by upoS§ledzone”, ,,upoSledzeni” — disabled people) moga sugerowac,
ze uposledzenie to cecha istotna, wyznaczajaca tozsamosé jednostki®.

Powyzsza dychotomia znaczeniowa stanowi jedna z podstaw dwé6ch
modeli teoretycznych opisujacych istote i geneze upoéledzenia, ktére
najcze$ciej spotyka sie literaturze przedmiotu. W modelu medycznym
uposledzenie (disability) to zauwazalne odstepstwo od biomedycznej
normy w zakresie struktury lub funkcjonowania organizmu bedace
nastepstwem choroby, urazu lub wrodzonej anomalii fizjologicznej;
w modelu spotecznym - stan wygenerowany przez zlozony uktad oko-

% Francis [2007].
® Francis [2007], Shakespeare [1998], Reindal [2000], Amundson [2005].
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licznoSci (relacji, dzialan), przy czym wiele z nich stanowi pochodng
reakeji §rodowiska spotecznego na chorobe, uraz lub wrodzong ano-
malie fizjologiczng podmiotu®. Przy tak lakonicznym opisie spér po-
miedzy zwolennikami obu stanowisk wydaje sie po prostu sporem ter-
minologicznym (zreszta w toku wywod6w postaram sie wykazaé, ze
faktycznie jest to w gléwnej mierze kontrowersja terminologiczna):
kazda ze stron nazywa uposledzeniem co$ innego. Niemniej antagoni-
§ci twierdza, ze jego istota tkwi glebiej. Juz na poziomie intuicyjnym
stan upo$ledzenia kojarzy sie, czy wrecz jest utozsamiany, ze stanem
dla jednostki zdecydowanie niekorzystnym, szkodliwym; istota sporu
pomiedzy zwolennikami modeléw spotecznego i medycznego krystali-
zuje sie w pytaniu: skad sie ta szkoda bierze? Zgodnie z modelem spo-
tecznym niekorzystne nastepstwa stanu biomedycznego, w jakim znaj-
duje sie jednostka (np. wrodzonej anomalii fizjologicznej) nie wynikaja
z niego bezpoérednio, ale sg nastepstwem warunkéw spotecznych; jed-
nostce anomalnej, ze wzgledu na istniejace bariery spoteczne, odma-
wia sie dostepu do czeSci dobr, jakie powinna gwarantowaé przynalez-
noéé spoleczna — na tym polega szkodliwo$¢ stanu jednostki, na tym
polega uposledzenie. Zwolennicy pogladu medycznego bedg natomiast
twierdzié, ze rowniez biomedyczny stan podmiotu stawia go w mniej
korzystnej sytuacji; zatem nawet zakladajac zniesienie wszelkich ba-
rier spolecznych, sytuacja osoby z wrodzong anomalig fizjologiczng
bedzie mniej korzystna — osoba ta nadal bedzie uposledzona® Oba wy-
mienione stanowiska pojawiaja sie w dyskusji w rozmaitych warian-
tach oraz podwariantach, poniewaz jednak referowanie niuanséw sporu
nie jest celem tego artykutu, przywotam jedynie reprezentatywne przy-
ktady kazdego z nich.

Dobrym i wyrazistym przykladem modelu spotecznego jest stano-
wisko rozwiniete w artykule On a Bioethical Challenge to Disability
Rights autorstwa Rona Amundsona i Shari Tresky®. Autorzy propo-
nuja jasne odréznienie szkéd wynikajacych bezposérednio i bezwarun-
kowo z anomalii fizjologicznej podmiotu (UDIs — Unconditional Disa-
dvantages of Impairment), od szkod, ktérych osoby odznaczajace sie
anomalig doznajg ze wzgledéw érodowiskowych (CDIs — Conditional
Disadvantages of Impairment). Jako przedstawiciele pogladu spotecz-

* Bickenbach, Chatterij, Badley, Ustiin [1999].
® Amundson [2005].
6 Amundson, Tresky [2007].
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nego twierdzg zarazem, ze wiekszo$¢ — jesli nie wszystkie — szkody na
jakie narazone sg osoby anomalne, nalezg do tej drugiej kategorii
(CDIs). Automatycznie nasuwa sie pytanie: jak mozna utrzymac takie
stanowisko przyznawszy wczesniej, ze istnigje rowniez kategoria szkod
stanowigcych bezpo$rednie nastepstwo anomalii (UDIs)? Ot6z UDIs
to dla autoréw tekstu ,,szkody tautologiczne”, czyli — jak wyjasniajg —
szkody nieodréznialne od anomalii. Jesli wziaé pod uwage §lepote (ano-
malia) — piszg Amundson i Tresky — to, jako zwigzang z nig bezwarun-
kowo szkode (UDI) ad hoc wskazuje sie niemozno$¢ widzenia; tym-
czasem §lepota to to samo, co niemozno§é widzenia. Zatem
domniemana szkoda wynikajgca bezwarunkowo z anomalii jest samg
tg anomalig. Prezentowane przez wymienionych autoréw stanowisko,
ktére mozna by nazwacé (1) skrajnym pogladem spotecznym, daje sie
uja¢ w nastepujacych punktach: (a) wszystkie anomalie i wszystkie
cechy, ktore mozna zakwalifikowac¢ do grupy UDIs to nic wiecej jak
tylko opis wystepujacych miedzy ludzmi zmiennoéci; (b) cechy zali-
czane do grupy UDIs nie sg szkodami wynikajacymi z posiadanej ano-
malii, ale cechami charakteryzujagcymi owg anomalie; (c) wszystkie
szkody zwigzane z anomalig nalezg do grupy CDlIs, innymi slowy sa
pochodng uwarunkowan spotecznych’.

Skrajny poglad spoteczny prowadzi niekiedy do wniosku, ze nie ma
zadnej réznicy jako§ciowej pomiedzy uposledzeniem zwigzanym z ano-
malig fizjologiczng a dyskryminacja, jakiej chociazby do$wiadczaly —
badz doéwiadczajg — kobiety. Jego zwolennicy poréwnujg sie do ludzi
walczacych o réownouprawnienie ras czy plci®. I jest to wlasciwie zu-
pelnie uzasadniona konsekwencja przedstawionych powyzej zalozen:
skoro osoba anomalna do§wiadcza wyfqgcznie szkéd o proweniencji spo-
lecznej, to jej sytuacja niczym nie rézni sie od sytuacji kobiet np. w Emi-
ratach Arabskich, ktérych mozliwosci ograniczajg réwniez wylgcznie
uwarunkowania spoleczne. Warto zauwazy¢, ze tak sformutowane
skrajne stanowisko spoteczne jest krytykowane zgodnie przez zwo-
lennikéw umiarkowanego modelu spolecznego®oraz modelu medycz-
nego', ktérzy zwracaja uwage na oczywisty fakt, ze podczas gdy zaden
kolor skéry ani zadna ple¢ same w sobie (niezaleznie od uwarunko-

T Ralston, Ho [2007].

8 Amundson, Tresky [2007].

o Shakespeare [1998].

' Sheldon, Wilkinson [2001], Harris [2000].
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wan spolecznych) nie moga by¢ szkodliwe, to sama anomalia moze'.
Innymi slowy: cze$¢ probleméw niektérych osob anomalnych nie ma
zwigzku z klimatem spolecznym, ale ewidentnie wyplywa z ich stanu
zdrowia.

Wspomniany wla$nie (2) umiarkowany model spoleczny jest zna-
komicie reprezentowany w tekstach Toma Shakespeare’a'?, ktory mie-
dzy innymi w artykule Choices and Rights: eugenics, genetics and di-
sability equality™ postuluje walke z negatywnym wartosciowaniem oséb
odznaczajacych sie anomalig fizjologiczng przyznajac jednocze$nie, ze
cze§é zwolennik6w modelu spolecznego posuwa sie za daleko traktu-
jac anomalie fizjologiczne na rowni z innymi kategoriami r6znorodno-
§ci (np. kolor skoéry, ptec), poniewaz oznacza to de facto zanegowanie
kategorii anomalii fizjologicznej. A przeciez — pisze Shakespeare — ano-
malie istniejg i w odréznieniu od innych cech decydujacych o rézno-
rodno§ci naszego gatunku niejednokrotnie przysparzaja swoim nosi-
cielom sporo cierpienia. Potrzebne jest wiec zniuansowane stanowisko,
ktére z jednej strony obroni warto$¢ zycia ludzi uposledzonych, z dru-
giej za$ uwzgledni wplyw anomalii fizjologicznych na ich zycie.

Jak wida¢ Shakespeare, jako zwolennik modelu spolecznego, suge-
ruje ujecie w rozwazaniach na temat upos§ledzenia obok aspektu spo-
tecznego (czyli niedajacej sie uzasadnié dyskryminacji os6b anomal-
nych) réwniez biologicznego (dyskomfortu bgdZz cierpienia
bezpo§rednio zwigzanego z anomalia). Te sama my$l — juz nie jako
sugestie, ale jako centralng teze — mozna odnalez¢ w tekécie jednego
z gléwnych zwolennikéw (3) modelu medycznego, Johna Harrisa. W ar-
tykule zatytulowanym Is there a coherent social conception of disabili-
ty?", stwierdza on, ze absurdem byloby twierdzenie, iz czlowiek od-
znaczajacy sie anomalig fizjologiczna, ktory nie dos§wiadcza spolecznego
wykluczenia nie jest uposledzony. Uposledzenie bowiem, to taki szko-
dliwy dla jednostki stan fizyczny lub mentalny, w ktérym racjonalna
osoba wolalaby sie nie znajdowaé. Dyskryminacja spoleczna to réw-
niez stan, w ktérym racjonalna osoba wolalaby sie nie znajdowac, jest

" Zwraca sie tez uwage, ze zabieg zréwnujacy uposledzenie os6b anomalnych
z dyskryminacjg plciowa czy rasowa, ktéry mial na celu ,,odpatologizowanie” ano-
malii fizjologicznych doprowadzi raczej do patologizacji réznic rasowych i plcio-
wych (por. Sheldon, Wilkinson [2001]).

" Shakespeare [1998], [1999], [2005].

13 Shakespeare [1998].

“ Harris [2000].



262 Olga Dryla

to jednak — zdaniem Harrisa — inny rodzaj szkody niz upo§ledzenie,
cho¢ bywa z nim przyczynowo zwiazany.

Widaé wiec — co juz sygnalizowalam — ze nalezy wyréznié dwie ptasz-
czyzny sporu pomiedzy zwolennikami modelu medycznego i spolecz-
nego: terminologiczng i normatywng. Kontrowersja terminologiczna
dotyczy tego, czym wlaéciwie jest uposledzenie. Przedstawiciele obu
odmian pogladu spotecznego (1 i 2) powiedza, ze jest to dyskryminacja
dotykajaca grupy oséb, ze wzgledu na charakteryzujace je cechy biolo-
giczne; beda sie r6zni¢ jedynie w sprawie przyznania specjalnego sta-
tusu cechom biologicznym okres§lanym mianem anomalii. Przedsta-
wiciele pogladu medycznego (3) natomiast ,,upoéledzeniem” nazwag
anomalng ceche biomedyczng podmiotu.

Spér na plaszezyznie normatywnej daje sie z kolei ujaé w prostym
pytaniu ,,Czy upoS§ledzenie szkodzi podmiotowi?”. Stosownie do wy-
mienionych stanowisk mozna udzieli¢ nastepujacych odpowiedzi:

(1) Uposledzenie (dyskryminacja spoleczna), i tylko uposledzenie
(a nie cecha biomedyczna), jest szkodliwe dla podmiotu.

(2) UpoSledzenie (dyskryminacja spoteczna) jest szkodliwa dla pod-
miotu, cho¢ szkodliwa bywa réwniez pewna cecha biomedyczna (ano-
malia).

(3) UpoSledzenie (cecha biomedyczna) jest szkodliwa dla podmiotu;
szkodliwa jest rowniez dyskryminacja spoleczna, ktora nie jest jednak
upo§ledzeniem.

Yatwo zauwazy¢ Scisly zwigzek pomiedzy sporem terminologicznym
a normatywnym, nie sposéb dyskutowaé o szkodliwo§ci upoéledzenia
nie przyjawszy wczesniej jednolitego nazewnictwa. Dlatego, aby upo-
rzadkowac¢ dyskusje, nalezy kolejno: ujednoznaczni¢ terminologie,
nastepnie za$ odpowiedzie¢ na pytanie, kiedy uposledzenie zaczyna
podlegaé nie tylko opisowi, ale réwniez ocenie i wreszcie sprébowaé
rozstrzygnaé czy, a jesli tak to kiedy, ocena ta staje sie oceng moralna.

I

W poprzednim paragrafie wykazatam klopotliwg niejednoznacznosé
slowa ,,upoéledzenie”, ktére oznacza niekiedy ceche okreslajaca, czy
wrecz definiujgcg konkretny podmiot, niekiedy za$ sytuacje, w ktorej
6w podmiot sie znajduje. Biorac za przyklad przypadek paraplegika
kto§ powie: oto czlowiek dotkniety porazeniem poprzecznym i na tym
polega jego uposledzenie; kto inny natomiast: oto czlowiek, ktéremu
niesprawny system opieki zdrowotnej nie jest w stanie zapewnié na-
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rzedzi przywracajacych mobilnoéé czynige go tym samym czlowiekiem
uposledzonym. Pierwszg i podstawowg kwestig jest wobec tego pyta-
nie, czy upo§ledzenie to wewnetrzny, wlasny stan podmiotu czy tez
cecha sytuacji spoteczno-kulturowej, w jakiej podmiot sie znalazl. Juz
na pierwszy rzut oka widaé, ze pytanie nie zostalo postawione wtasci-
wie; intuicja podpowiada, ze nie mamy tu do czynienia z alternatywa,
a raczej z sytuacjg wielowymiarows. Paraplegik jest dotkniety poraze-
niem poprzecznym i bywa dotkniety niewydolnoScig systemu opieki
zdrowotnej; na ceche biologiczng naklada sie zatem reakcja spotecz-
na, jaka ta cecha wywoluje. Uwzglednienie owego rozwarstwienia sta-
nowi nieodzowny element teoretycznej refleksji nad kwestig uposle-
dzenia, co doskonale wida¢ w podejmowanych na przestrzeni ostatnich
kilkudziesieciu lat prébach definicyjnych. Biezaca czesé artykutu zo-
stala po§wiecona przegladowi najczeéciej przywolywanych definicji
i okres§len jakie mozna znalezé w anglojezycznej literaturze przedmio-
tu, zwlaszcza w dokumentach organizacji pozytku spolecznego™.

Zanim przejde do zapowiedzianego przegladu, kilka uwag termino-
logicznych. Autorzy wszystkich przytoczonych tekstéw postuguja sie
trzema terminami: impairment, disability, handicap — kazdemu z nich
nadajac inne znaczenie. Jezyk polski rowniez oferuje szereg okre§len:
uposledzenie, kalectwo, inwalidztwo, niepelnosprawnoéé, dysfunkcja,
utomno$§é. Problem w tym, ze nie sposéb a priori dobraé slowa polskie
do angielskich; arbitralny wybér nieuchronnie doprowadzi do jezyko-
wych i logicznych absurdéw. Dlatego zdecydowalam na obecnym eta-
pie wywodu postugiwaé sie terminami angielskimi i dopiero stopnio-
wo, wraz z eksplikacjg przypisywanych im znaczen dobieraé¢ stosowne
— moim zdaniem — polskie okre§lenia; w wypowiedziach ogélnych, nie-
odnoszacych sie bezpoérednio do zadnego z trzech terminéw, bede —
jak do tej pory — uzywacé stowa ,,uposledzenie”.

Pierwszym wartym przytoczenia dokumentem jest tekst Fundamen-
tal Principles of Disability' zawierajacy protokél ze spotkania przed-
stawicieli The Union of The Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS) oraz The Disability Alliance jakie odbylto sie w 1975, wraz
z nadestanymi pézniej komentarzami obu organizacji. Pojawia sie

" W przegladzie pomijam stanowisko zawarte w brytyjskim Disability Discrimi-
nation Act (1995), zawarta w nim definicja uposledzenia jest bowiem nie tylko nie-
jasna, ale réwniez stanowi pewien regres w stosunku do propozycji zawartych we
wezesniejszych dokumentach (stanowisko UPIAS z 1975 r. oraz ICIDH z 1980).

' UPIAS [1975].
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w nim wypracowana przez UPIAS, czesto przywolywana definicja upo-
§ledzenia; jej tworcy zaznaczaja, ze konieczne jest wyrazne odréznie-
nie impairment od disability. Impairment to ,brak czesci ciata lub jej
fragmentu, defekt czesci ciala, organu lub funkcji organizmu”'"; nato-
miast disability to ,niekorzystna sytuacja lub ograniczenie aktywno-
§ci wynikle z obecnego ksztaltu struktur spotecznych niemajacych
zadnych, lub wystarczajacych, wzgledéw dla os6b dotknietych fizycz-
nym impairment, a tym samym wykluczajgcych owe osoby z udziatu
w gléwnym nurcie aktywnosci spolecznej”’®. Wyraznie widaé¢ dwa wy-
miary upo§ledzenia: na poziomie biologicznym mamy do czynienia
z pewng anomalig fizyczng (impairment), na ktérej nadbudowuje sie
disability — wygenerowana przez warunki spoleczne niekorzystna sy-
tuacja odznaczajacego sie anomalig czlowieka. Naprawde szkodliwy,
czy nawet krzywdzacy, jest stan wykluczenia os6b odznaczajacych sie
anomalig (impairment) —w tekécie moéwi sie o anomalii fizycznej, mozna
sie zastanowié, czy nie powinno tu chodzi¢ raczej o kazdg anomalie
fizjologiczna wplywajgcg na stan organizmu - z pelnego uczestnictwa
w zyciu spolecznym. Nalezy rowniez podkre§lié, ze istnienie owego
stanu wykluczenia jest wing spoleczenstwa.

Warto zauwazyé¢, ze stanowisko UPIAS nie tylko zwraca uwage na
dwa wymiary upo$ledzenia, ale rowniez jednoznacznie wytycza grani-
ce pomiedzy sferg oceny i opisu: anomalia fizjologiczna (impairment)
— a szerzej: wymiar biologiczny upo$ledzenia — moze byé przedmiotem
opisu; ocena, i to ocena moralna, pojawia sie na poziomie spolecznej
reakcji: Srodowisko spoleczne wtracajgce osobe anomalng w stan krzyw-
dzacej disability jest w sensie moralnym zle.

Przywolatam stanowisko sformutowane przez UPIAS, poniewaz nie
tylko wskazuje ono konieczno$¢ uwzglednienia zar6wno biologiczne-
go, jak i spolecznego wymiaru upoéledzenia, ale takze sygnalizuje ukry-
ty w dyskursie nad upo§ledzeniem — a raczej nad zdrowiem w ogole —
klopot z jasnym przeprowadzeniem granicy pomiedzy sferag opisu i oce-
ny. Do tej ostatniej kwestii przejde w dalszych partiach tekstu; obec-

' Thus we define impairment as lacking part of or all of a limb, or having
a defective limb, organ or mechanism of the body”, UPIAS [1975] s. 14.

'8 and disability as the disadvantage or restriction of activity caused by a con-
temporary social organisation which takes no or little account of people who have
physical impairments and thus excludes them from participation in the mainstre-
am of social activities”, UPIAS [1975] s. 14.
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nie natomiast rozwine watek wielowymiarowoS$ci upoéledzenia, ktory
najwyrazniej chyba daje o sobie znaé w dwéch opublikowanych przez
WHO dokumentach The International Classification of Impairments,
Disabilities and Handicaps (ICIDH)" oraz The International Classifi-
cation of Functioning and Disability (ICIDH-2)*. Oba uwzgledniaja
nie dwa, ale trzy wymiary uposledzenia. Poniewaz celem mojego arty-
kutu nie jest szczegbétowe poréwnanie ICIDH oraz ICIDH-2, a ICIDH-
2 tworzono uwzgledniajac reakcje na ICIDH, dlatego dokument z roku
1980 zostanie przywolany wylacznie w kontekécie przyjetych w nim
rozstrzygnieé¢ terminologicznych, nieco szerzej odniose sie natomiast
do tekstu z roku 1999.

W teksécie ICDIH (’80) trzy wymiary upo$ledzenia sg okreslane jako
impairment, disability oraz handicap. Impairment to ,kazdy brak lub
anomalia w zakresie psychologicznej, fizjologicznej lub anatomiczne;j
struktury lub funkcji”®; disability — ,kazde (wynikajace z impairment)
ograniczenie lub kazdy brak mozliwosci podejmowania dziatan w spo-
sob lub w zakresie uznanym za normalny dla istoty ludzkiej”*; i wresz-
cie handicap - ,kazda niekorzystna sytuacja ograniczajgca mozliwosé
lub uniemozliwiajaca danej jednostce wypelnianie normalnej dla niej
roli (stosownie do wieku, plci, czynnikéw spotecznych i kulturowych),
w ktorej owa jednostka znajduje sie ze wzgledu na impairment lub
disability”®.

Powstrzymujac sie od blizszej analizy warto podkresli¢ dwie r6zni-
ce pomiedzy stanowiskiem UPIAS a tekstem ICIDH (’80). Po pierw-
sze, pojawia sie roznica w warstwie terminologicznej: ten sam stan
wykluczenia, ktory dotyka osoby odznaczajgce sie anomalig fizjolo-
giczng (impairment) — polegajacy badz to na utrudnieniu udziatu
w pewnych nurtach aktywnoSci spolecznej, badz na uniemozliwieniu
realizacji czeéci rol spolecznych — przez UPIAS jest okreélany jako di-

 WHO [1980].

* WHO [1999].

* In the context of health experience an impairment is any loss or abnormality
of psychologlcal physiological or anatomical structure or function.” (WHO [1980])

* A disability is any restriction or lack (resulting from an impairment) of abi-
lity to perform an activity in the manner or within the range considered normal for
a human being” (WHO [1980]).

* A handicap is a disadvantage for a given individual, resulting from an impa-
irment or a disability, that limits or prevents the fulﬁllment of a role that is normal
(depending on age, sex, and social and cultural factors) for that individual” (WHO
[1980]).
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sability, w ICIDH (’80) natomiast jako handicap; przy czym w obu
przypadkach jest to stan wartoSciowany negatywnie. To negatywne
warto$ciowanie znacznie wyrazniej wida¢ w stanowisku UPIAS - gdzie
wprost méwi sie o strukturach spolecznych ,niemajacych zadnych,
lub wystarczajacych, wzgledéw dla os6b dotknietych fizyczng anoma-
lig” — niemniej daje sie je rowniez wyczyta¢ w tekScie ICIDH (’80).
Czlowiek odznaczajacy sie anomalig fizjologiczna znajduje sie w sytu-
acji gorszej niz inni ,,réwni mu” ludzie®. Rzecz jest o tyle istotna, ze
w literaturze przedmiotu stowo disability wystepuje w trojakim zna-
czeniu: (1) jako uniwersalny, opisowy termin ogélny” (w taki sposéb
postuguje sie w tekécie stowem ,upo§ledzenie”), (2) okreélenie nega-
tywnie warto$ciowanego stanu spolecznego wykluczenia os6b anomal-
nych, (3) okre§lenie ograniczenia wlasnych (fizycznych, psychicznych,
mentalnych) mozliwoéci podmiotu, bedacego bezposrednim nastep-
stwem anomalii fizjologicznej (impairment). Badajac poszczegblne sta-
nowiska, nie mozna sie zatem kierowa¢ samymi nazwami, trzeba sie-
gna¢ do ich desygnatéw. Swoje propozycje terminologiczne przedstawie
prezentujac tekst ICIDH-2.

Po drugie, stanowisko UPIAS i tekst ICIDH (’80) r6znig sie iloscig
uwzglednionych pozioméw uposledzenia: UIPAS méwi o dwéch, ICIDH
(’80) o trzech. Ten trzeci, poSredni poziom pojawia sie dzieki wysub-
telnieniu sfery uwarunkowan, ktérych zrédlem jest wylgcznie sam
podmiot (niezaleznych od relacji spotecznych): o ile UPIAS wéréd owych
uwarunkowan dostrzega jedynie anomalie organizmu (impairments),
o tyle tekst ICIDH (’80) uwzglednia takze funkcjonalne nastepstwa
(disabilities), ktore mogg, cho¢ nie muszg, im towarzyszyé. Dla przy-
kladu: polidaktylia, to anomalia fizjologiczna, ktéra w zaden spos6b
nie wplywa na mozliwo$ci dzialania podmiotu; za§ paraplegia — ano-
malia implikujaca caly szereg dysfunkcji. Relacje pomiedzy trzema
wymienionymi poziomami upoéledzenia najlatwiej przesledzié w opar-
ciu o tekst ICIDH-2 (’99) bedacy dopracowanag i — jak na razie — obo-
wigzujaca wersja Klasyfikacji.

* Pozostawiam na boku nasuwajaca sie watpliwo$¢ zwiazang z pozytywnym
i negatywnym wymiarem obowigzku. Sytuacja osoby anomalnej moze by¢ nieko-
rzystna, poniewaz spoleczenstwo utrudnia jej realizacje roli, ktéra — w sensie fi-
zycznym — owa osoba moglaby realizowaé; moze by¢ jednak tak, ze osoba ta nie ma
fizycznej mozliwoSci samodzielnej realizacji owej roli, a spoleczenstwo jej w tym
nie pomaga.

* Np. w WHO [1999].
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Zgodnie z deklaracjg zawartg w tekScie, ICIDH-2 (°99) jest narze-
dziem sluzacym klasyfikacji sfer aktywnosci, a nie ludzi*®; wyrézniono
trzy sfery, w obrebie ktorych mozemy mieé do czynienia albo z wiasci-
wym funkcjonowaniem (functioning) albo z upo$ledzeniem (disabili-
ty)”": (1) struktura i funkcjonowanie organizmu, (2) sfera aktywnosci
jednostki, (3) sfera partycypacji w zyciu spolecznym. Poniewaz upo-
§ledzenie moze wystepowac na wszystkich tych trzech poziomach i na
kazdym oznacza co$§ innego, nalezy pokrétce scharakteryzowac kazdy
z nich.

Wymiar pierwszy obejmuje (ad 1) funkgje i struktury organizmu.
Funkgcje organizmu to wszelkie funkgcje fizyczne, psychiczne oraz men-
talne; do struktur organizmu zaliczono czeéci ciala, organy oraz ich
elementy. Upo$ledzenie w pierwszym wymiarze to anomalia (impair-
ment) definiowana jako ,,problem w sferze struktur lub funkcjonowa-
nia organizmu np. znaczne odchylenie badz brak”®, bedacy odstep-
stwem od powszechnie akceptowanego standardu biomedycznego
zwigzanego z funkcjonowaniem lub strukturg organizmu. Moze byé
ona czasowa lub trwala; progresywna, regresywna lub statyczna; rwana
lub ciagla; lekka lub ciezka; moze sie zmienia¢ w czasie. Anomalie
klasyfikuje sie przy pomocy nastepujacych kryteriéw okreslajacych:
a) utrata lub brak, b) ograniczenie, ¢) dodatek lub nadmiar, d) odstep-
stwo®. Co ciekawe, anomalia w rozumieniu ICIDH-2 (’99) nie opisuje
nieregularnoéci na poziomie tkankowym, komérkowym lub molekular-
nym, cho¢ bywa ich manifestacja. Zgodnie z intencja autoréw anomalia
powinna by¢ wykrywalna dzieki bezpo§redniej obserwacji, badz dzieki
wnioskom wyciagnietym z bezpoéredniej obserwacji. Musze przyznac,
ze zastrzezenie to jest dla mnie kompletnie niezrozumiale, zwlaszcza
ze najwyrazniej ma ono uzasadnia¢ wylgczenie poziomu tkankowego,
komérkowego i molekularnego ze sfery struktury i funkcjonowania
organizmu (skoro zaburzenie na poziomie molekularnym nie jest ano-

* WHO [1999], s. 13.

" Terminéw functioning oraz disability uzywa sie w tekscie ICIDH-2 (°99) jako
terminéw opisowych, ogblnych odnoszacych sie do wszystkich trzech sfer aktyw-
nosci.

* “Impairments are problems in body function or structure such as a signifi-
cant deviation or loss”, WHO [1999] s. 14. W tekscie oryginalu pojawia sie slowo
body, ktore konsekwentnie oddaje jako organizm, poniewaz autorzy zaznaczaja, ze
okre§la ono caly organizm, Igcznie z mézgiem, dzieki czemu wszelkie funkcje men-
talne traktuje sie jako body functions.

* WHO [1999], ss. 16-17.
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malia, to poziom molekularny nie nalezy do sfery struktur i funkeji
organizmu; gdyby nalezal, to zaburzenie na tym poziomie byloby ano-
malig). Czym jest bowiem ,,bezpoérednia obserwacja”? Obserwacja bez
uzycia narzedzi? Trudno uwierzyé, zwlaszcza ze obecnie praktycznie
kazde badanie jest badaniem z uzyciem narzedzi. Dlaczego wiec od-
rézniac uzycie stetoskopu od uzycia mikroskopu elektronowego? Poza
tym takie stanowisko prowadzi do sytuacji, w ktérej istnieje zespol
anomalii fizycznych, psychicznych i mentalnych, ktéry z jakich$ po-
wodow nazywa sie Zespolem Downa, natomiast stanowigce ich wspdl-
ny mianownik zjawisko z poziomu chromosomalnego anomalig nie jest.

Byé¢ moze za wprowadzeniem tego zastrzezenia stoi obawa przed
zatarciem réznicy pomiedzy upo§ledzeniem na poziomie struktury
i funkcji organizmu a choroba, jednak w konsekwencji systematyzacji
wymyka sie chociazby cata ogromna sfera zaburzen genetycznych
i chromosomalnych. Znacznie lepiej zrezygnowaé z wylaczania pozio-
mu tkankowego, komérkowego i molekularnego, a przyznac, ze czesé
zaburzen, zwyczajowo okre§lanych mianem choréb (np. nowotwor zto-
§liwy), to anomalie.

Kolejny wymiar, w ktérym moze pojawié sie upo§ledzenie, to (ad 2)
wymiar ,,obejmujacy peten zakres aktywno$ci podejmowanych przez
jednostke”®. W sfere jednostkowej aktywnosci wlacza sie wszelkie
podejmowane przez nig dzialania i realizowane zadania, przy czym —
co istotne — chodzi tu wylacznie o aktualne przedsiewziecia jednostki,
a nie o jej uzdolnienia czy predyspozycje. Uposledzenie w tym wymia-
rze jest okre§lane po prostu jako ograniczenie aktywnoSci (activity li-
mitation) czyli ,trudnoéci, jakie jednostka moze mie¢ przy podejmo-
waniu dziatan”®'. Pojawia sie ono, gdy ze wzgledu na stan zdrowia
jednostka nie moze podejmowaé aktywnosci w sposob oczekiwany lub
ma problemy z jej podejmowaniem. Ograniczenie moze mieé charak-
ter ilo§ciowy lub jakoSciowy i jest identyfikowane w odniesieniu do
standardu populacyjnego stosownie do realiéw spolecznych i kulturo-
wych.

Zestawienie tekstow ICIDH (°80) i ICIDH-2 (°99) w kontekscie dru-
giego wymiaru upos$ledzenia wydobywa trzy podstawowe rdznice.
Pierwsza — oczywista — jest réznica terminologiczna: w ICIDH (’80)

*WHO [1999], s. 12.
3 Difficulties an individual may have in the performance of activities”, WHO
[1999], s. 14.
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upoéledzeni na tym poziomie okre§la sie mianem disability, w ICIDH-
2 (’99) jest to po prostu ,,ograniczenie aktywnosci”. Po drugie, te dwa
dokumenty inaczej identyfikuja zrédia probleméw z podejmowaniem
wlasnej aktywnos$ci: w ICIDH (°80) sg to problemy zwigzane z jaka$
anomalig (impairment); w ICIDH-2 (°99) — problemy zwigzane ze sta-
nem zdrowia. Wida¢, ze tekst ICIDH-2 (°99) nie zaklada koniecznego
zwigzku pomiedzy ograniczeniem wlasnej aktywnoéci jednostki a wy-
stepowaniem anomalii. Chodzi nie tylko o to, ze anomalia nie musi
prowadzié do dysfunkeji (oczywistym przykladem jest tu polidakty-
lia); wazniejsze jest to, ze dysfunkcja moze wystapi¢ ze wzgledu na
stan zdrowia pomimo braku anomalii (za przyklad stuzy ostabienie
pogrypowe). Wreszcie trzecia réznica dotyczy punktu odniesienia, ze
wzgledu na ktéry identyfikuje sie uposledzenie: w ICIDH (’80) jest to
,,Sposéb lub zakre[s] [dzialania] uznany za normalny dla istoty ludz-
kiej”, natomiast w ICIDH-2 (°99) — standard populacyjny w danych
realiach spoleczno-kulturowych.

W dalszych partiach tekstu upo§ledzenie w wymiarze wlasnej ak-
tywnoSci jednostki bede okre§lata stowem ,,dysfunkcja”; jego znacze-
nie bedzie tozsame ze znaczeniem nadawanym ,ograniczeniu aktyw-
no$ci” w tekécie ICIDH-2 (°99). Z jednym zastrzezeniem: interesowaé
mnie bedg wylacznie dysfunkcje majgce swe zZrédlo w anomaliach (czyli
upo§ledzeniach z poziomu struktury i funkgji organizmu).

Zanim przejde do kolejnej sfery, w ktorej pojawia sie kolejna forma
uposledzenia, chcialam zasygnalizowaé jedng watpliwo$¢ zwigzang
z dysfunkeja. Do sfery wlasnej aktywnoSci jednostki wigcza sie wszel-
kie podejmowane dzialania i realizowane zadania. Nalezaloby to ujed-
noznacznié, zwlaszcza ze w dalszych partiach dokumentu jego auto-
rzy zaznaczaja, iz stosowanie protez lub asysty os6b trzecich moze
usunaé ograniczenia aktywnoSci miedzy innymi poprzez umozliwie-
nie realizacji jakiego$ zadania w alternatywny sposéb, np. zamiast jes¢
jestem karmiona sonda®. Na tym przykladzie dobrze widaé réznice
pomiedzy podjeciem dzialania a realizacjg zadania: dzialaniem jest je-
dzenie czyli dostarczanie organizmowi pokarmu; zadaniem — najedze-
nie sie, dostarczenie organizmowi pokarmu. Moge, ze wzgledu na stan
zdrowia, nie by¢ zdolna do dziatania, ale proteza lub asysta moze umoz-
liwi¢ mi realizacje zadania, do ktérego to dzialanie mialo doprowa-
dzié. Pojawia sie pytanie, czy rzeczywiscie — co sugeruje powyzszy przy-

%2 WHO [1999], s. 18.
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kiad - dysfunkcja ma dotyczy¢ wylacznie probleméw z realizacjg za-
dan? W takim wypadku osoba jezdzaca na wézku nie odznaczaltaby sie
dysfunkcja, poniewaz proteza (wozek) umozliwiataby jej realizacje za-
dania (przemieszczanie sie) w sposob alternatywny (nie chodzi, ale
jezdzi). Skoro jednak dysfunkcje okresla sie w odniesieniu do standar-
du populacyjnego w danych realiach spoteczno-kulturowych, naleza-
loby przyjaé, ze dotyczy ona probleméw z podejmowaniem dzialtan,
a w szczegblnych, wyjatkowo drastycznych przypadkach réwniez z re-
alizacjg zadan; czyli dysfunkcja osoby jezdzacej na wozku polega na
niemoznoéci podjecia dzialania mieszczgcego sie w standardzie popu-
lacyjnym (chodzenia), natomiast osoby zupelnie sparalizowanej — réw-
niez na niemozno$ci realizacji zadania (samodzielnego przemieszcza-
nia sie).

Trzeci poziom upo$ledzenia, to (ad 3) poziom spoleczny. Stowem
kluczowym opisujacym ten poziom w tekScie ICIDH-2 (’99) jest ,,udzial”
czy tez ,uczestnictwo” (participation), ktore okresla ,,osobiste zaan-
gazowanie w sytuacje zyciowe stosownie do stanu zdrowia, struktury
i funkcjonowania organizmu, aktywnos$ci oraz czynnikéw kontekstu-
alnych”®. Zaangazowanie w sytuacje zyciowe, o ktérym mowa, to za-
réwno uczestnictwo w réznych sferach zycia, jaki i akceptacja, czy
dostep do potrzebnych zasobow, ale rowniez aspekt subiektywny czyli
satysfakcja, poczucie spelnienia, zadowolenie. Uczestnictwo dotyczy
spotecznych okolicznoéci funkcjonowania jednostki: okresla indywi-
dualny poziom zaangazowania, na jaki , pozwala” jednostce spoleczen-
stwo reagujac na jej spos6b funkcjonowania; to efekt zlozonej relacji
pomiedzy stanem zdrowia jednostki oraz innymi cechami osobowymi
a kontekstem §rodowiskowym. Uposledzenie na tym poziomie okresla
sie jako ograniczenie uczestnictwa (participation restriction) czyli ,,pro-
blemy, jakie moze mieé jednostka w zwiazku ze sposobem lub zakre-
sem zaangazowania w sytuacje zyciowe”*, ktore pojawia sie wlasnie
w wyniku takiej, a nie innej reakcji spolecznej na jej sposéb funkcjono-
wania. Latwo zauwazyé, ze przy takim mechanizmie powstawania
uposledzenia na poziomie spolecznym osoby odznaczajgce sie tymi
samymi anomaliami i/lub dysfunkcjami, mogg ale wcale nie muszg

% Individual’s involvement in life situations in relation to Health Conditions,
Body Functions and Structure, Activities, and Contextual Factors”, WHO [1999],
s. 14.

¥ Problems an individual may have in the manner or extent of involvement in
life situations”, WHO [1999], s. 14.
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odczuwaé ,ograniczenia uczestnictwa”; wszystko zalezy od reakcji
§rodowiskowej. Norma w tym wymiarze jest okre§lana w odniesieniu
do standardowego uczestnictwa jednostki bez upo§ledzen zyjacej w da-
nym spoleczenstwie.

W poréwnaniu z ICIDH (°80) znowu rzuca sie¢ w oczy réznica ter-
minologiczna: w ICIDH (’80) méwi sie o handicap, w ICIDH-2 (°99)
o0 ograniczeniu uczestnictwa. W dalszych partiach tekstu bede ten wy-
miar uposledzenia nazywaé po prostu uposledzeniem spotecznym
(w odréznieniu od uposledzenia per se, ktére traktuje jako termin ogol-
ny). Poza tym ICIDH (’80) ustanawia konieczny zwigzek pomiedzy
uposledzeniem spolecznym a anomalig lub dysfunkcja. ICIDH-2 (°99)
dostrzega sytuacje, w ktorych upo§ledzeniem spolecznym dotkniete
sg osoby nieodznaczajgce sie ani anomalig, ani dysfunkcjg, niemniej
podany tam przyklad kaze przypuszczaé, ze i tutaj upo§ledzenie spo-
teczne ma zwigzek z problemem zdrowotnym, cho¢ niekoniecznie musi
by¢é to problem zaklasyfikowany do grupy anomalii czy dysfunkcji. Za
przyklad sluzy bowiem dyskryminowanie przez firmy ubezpieczenio-
we nosicieli asymptomatycznych mutacji genetycznych. Omawiajac
uposledzenie na poziomie struktury i funkcjonowania organizmu wy-
luszezylam juz swoje zastrzezenia zwigzane z wylgczaniem mutacji
genetycznych z zakresu znaczenia slowa anomalia, niemniej zanego-
wanie koniecznego zwigzku pomiedzy upo§ledzeniem spolecznym
a anomalig, dysfunkcjg, czy — nawet szerzej — stanem zdrowia jednost-
ki wydaje sie sensowne. Uposledzenie spoleczne moze sie przeciez wia-
zaté z plcig czy kolorem skéry; mamy wiec do czynienia ze zbiorem
sytuacji r6znigcych sie geneza, wérod ktérych znajduja sie rowniez te,
ktérych podlozem jest anomalia lub dysfunkcja podmiotu. Mozna sie
oczywiscie zastanawiaé, czy ta roznica ,,genetyczna” prowadzi do roz-
nicy jakoSciowe;j.

Uwzgledniajac powyzszy referat, wraz z zawartymi uwagami kry-
tycznymi, zdecydowalam sie przyjaé nastepujace rozstrzygniecia ter-
minologiczne: stowo ,upo§ledzenie” zachowuje jako termin ogdlny
obejmujacy swoim znaczeniem zjawiska z trzech réznych wymiaréw:

(1) anomalie fizjologiczne czyli problemy ,,w sferze struktur lub funk-
cjonowania organizmu np. znaczne odchylenie badz brak”® (w tym
nieregularno$ci na poziomie tkankowym, komérkowym lub moleku-

% WHO [1999] s. 14.
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larnym), bedace odstepstwem od powszechnie akceptowanego stan-
dardu biomedycznego;

(2) dysfunkgcje czyli trudnoéci, jakie jednostka — w wyniku charak-
teryzujacej ja anomalii fizjologicznej — moze mie¢ przy podejmowaniu
dziatanh a w szczegélnych przypadkach réwniez z realizacja zadan w spo-
s6b oczekiwany, tzn. mieszczacy sie w standardzie populacyjnym cha-
rakterystycznym dla danych realiéw spolecznych i kulturowych;

(3) uposledzenie spoleczne, czyli problemy ze sposobem lub zakre-
sem zaangazowania w sytuacje zyciowe powstajace w wyniku niewla-
§ciwej reakeji spolecznej na sposéb funkcjonowania jednostki odzna-
czajacej sie anomalig badZ anomalig i dysfunkcjg

I

Stworzenie jednolitego instrumentarium pojeciowego, pozwala na
uporzadkowang analize drugiego ze wskazanych aspektéw sporu po-
miedzy medycznym a spolecznym modelem uposledzenia, mianowicie
aspektu normatywnego. Pora odpowiedzie¢ na pytanie, ktory z wy-
miaréw upo$ledzenia jest dla podmiotu szkodliwy, a w ktérym mo-
mencie mozna siegng¢ po ocene moralng i stwierdzi¢, ze podmiot od-
znaczajacy sie uposledzeniem jest krzywdzony. Przede wszystkim
nalezy jednak zapytaé czy o kazdym z wymiaréw upo§ledzenia mozna
formulowaé¢ wypowiedzi normatywne?

Napiecie pomiedzy poziomem opisowym a normatywnym w dysku-
sji nad statusem uposledzenia, jest odpryskiem szerszej debaty doty-
czacej charakteru wypowiedzi na temat zdrowia. Wpisuje sie w nig
miedzy innymi klasyczny artykul Christopera Boorse’a On the Distinc-
tion between Disease and Illness®, ktérego teze wykorzystam w bieza-
cej analizie. Boorse twierdzi, ze nie jest prawda, jakoby sady dotyczace
zdrowia musialy byé sgdami ocennymi, a tym samym polemizuje z po-
gladem nazwanym ,normatywizmem”. Zdaniem normatywisty kazda
ocena stanu zdrowia zawiera sad wartoéciujacy; stan nazwany ,nie-
zdrowym”, to stan niepozadany, niedobry czy to z punktu widzenia
jednostki, czy spoleczenstwa®. Zdaniem Boorse’a skfonnoéé do nor-

% Boorse [1975].

7 Boorse odnosi sie do dwéch wersji normatywizmu. Zgodnie z mocniejsza, wy-
powiedzi dotyczace zdrowia majg charakter wylgcznie normatywny; okreslenie ce-
chy mianem niezdrowej jest wystarczajgce do nazwania ja cechg zla. Staby norma-
tywizm bedzie z kolei glosil, ze wypowiedzi dotyczgce zdrowie zawierajg zar6wno
sktadnik normatywny, jak i deskryptywny.
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matywizmu wynika przede wszystkim z pomieszania teoretycznego
i praktycznego wymiaru medycyny. Lekarz jest zawsze zaangazowa-
ny w praktyczne sytuacje dotyczace konkretnych proceséw terapeu-
tycznych; w takich praktycznych sytuacjach jego wypowiedzi dotycza-
ce zdrowia i terapii pacjenta majg charakter normatywny — co$ dla
tego konkretnego pacjenta jest dobre, a co$ nie. Z drugiej strony mamy
teorie medyczna, ktéra opisuje funkcjonowanie zdrowego organizmu,
a rozne odstepstwa od takiego funkcjonowania okresla jako przypa-
dtoéci (disease). Przypadlo§é odnosi sie do klinicznej normy ustalonej
na podstawie empirycznej badan gatunku, przy czym — co istotne — nie
ma tu miejsca na zadng ocene; na poziomie teoretycznym nie mozna
stwierdzi¢, ze to, co nie mieéci sie w normie nie jest pozadane. W jaki
jednak sposéb stan zdrowia bedgcy przedmiotem teoretycznego opisu
staje sie — na poziomie praktycznym — stanem zdrowia podlegajacym
ocenie? Ot6z zdrowie nie ma wartosci bezwzglednej, ale instrumen-
talng; zaczyna by¢ warto$ciowane (pozytywnie lub negatywnie) o ile
umozliwia (lub uniemozliwia) realizacje przedsiewzietych celéow. Za-
tem opisywana, neutralna przypadlo$é (disease) staje sie negatywnie
warto$ciowang chorobg (illness) je§li ma powazne, uniesprawniajgce
nastepstwa uprawniajace jej nosiciela do leczenia®.

Zanim wykorzystam powyzsze stanowisko w analizie kwestii upo-
§ledzenia, chce wyrazniej podkresli¢ jeden z jego elementéw: norma
biologiczna nie jest normg deontologiczna, jest wylacznie standardem
gatunkowym, ustalonym na podstawie badan empirycznych; nie ma
podstaw, by zdanie ,,Dla przedstawiciela danego gatunku zawsze jest
rzeczg dobra miesci¢ sie w standardzie biologicznym wlasnego gatun-
ku” (oraz ,,Dla przedstawiciela danego gatunku zawsze jest rzeczg zlg
nie mieéci¢ sie w standardzie biologicznym wlasnego gatunku”) uznaé
za prawdziwe. Niekoniecznie cecha biologicznie normalna musi byé
dobra dla indywidualnego organizmu. Ewolucjoni§ci podajg przykla-
dy zaburzen psychicznych (choroba dwubiegunowa, socjopatia, zabu-
rzenia obsesyjno-kompulsywne) wystepujacych zbyt czesto, by trak-
towac je jako odstepstwa od normalnoSci; ich wystepowanie musi byé
przydatne z ewolucyjnego punktu widzenia (mieszczg sie wiec w nor-
mie gatunkowej), jednak dla odznaczajacych sie nimi jednostek sg nie-

38 2 . s . . . . ~ o . . . .

Boorse, ktory w swoim tekscie zajmuje sie rowniez chorobami psychicznymi,

dodaje trzeci warunek: stanowi wystarczajace wyttumaczenia dla normalnie kryty-
kowanego zachowania.
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korzystne®. Z drugiej strony mozna wskazaé pewne biologiczne ano-
malie — na przyklad anemie sierpowatg — ktére w okreslonych warun-
kach sprzyjaja funkcjonowaniu organizmu. Nie ma koniecznego zwigz-
ku pomiedzy biologiczng norma, a tym, co dobre dla danego organizmu.

Przechodzac do wlaciwego przedmiotu rozwazan przypomnijmy,
ze uposledzenie jest zjawiskiem ,tréjwymiarowym”: moze by¢ rozu-
miane jako anomalia, dysfunkcja lub upo$ledzenie spoleczne. Latwo
zauwazy¢, ze dwa pierwsze wymiary to sfera uwarunkowan biome-
dycznych - struktury i funkcjonowania organizmu oraz implikowa-
nych przez nie ograniczen w podejmowaniu charakterystycznych dla
czlowieka aktywnosci*® — natomiast ostatni opisuje reakcje szeroko
rozumianego otoczenia spolecznego na stan oraz sposéb funkcjono-
wania konkretnego podmiotu (lub polgczonej wsp6lng charakterystyka
grupy podmiotéw), dotyczy zatem wylacznie uwarunkowan spoltecz-
nych. Stanowisko Boorse’a mozna zatem przelozy¢ na dyskusje nad
upoéledzeniem rozumianym jako anomalia badz dysfunkcja, bowiem
to anomalia i dysfunkcja odnoszg sie do standardu biologicznego. Warto
jednak zapytaé, czy oba te wymiary podlegaja zaréwno opisowi jak
i ocenie? Na poziomie teoretycznym opisujemy odstepstwo od normy
w sferze budowy i funkcjonowania organizmu (anomalia) oraz mozli-
wosci podejmowania dzialan (dysfunkeja). Natomiast warunkiem przej-
§cia na poziom normatywny jest potwierdzenie wplywu danej anoma-
lii badZ dysfunkcji na to, w jakim stopniu i w jaki spos6b podmiot jest
w stanie realizowaé swoje zyciowe plany. Innymi stowy: anomalie lub
dysfunkcje mozna ocenié jako szkodliwa, jesli utrudnia lub uniemozli-
wia podmiotowi realizacje jego zyciowych planéw. W przypadku dys-
funkcji sprawa jest do$¢ prosta; tatwo ustalié, czy na przyktad Slepota
jest dla danego podmiotu szkodliwa — w podanym wyzej znaczeniu —
czy tez nie. Dysfunkcja zatem moze by¢ przedmiotem zaréwno opisu,
jak i oceny, przy czym ocena, w zaleznoéci od rodzaju wpltywu wywie-
ranego na mozliwo$¢ realizacji planéw zyciowych podmiotu, moze byé
negatywna, neutralna badz pozytywna.

Nieco inaczej sprawa wyglada w przypadku anomalii. Twierdze, ze
ten wymiar uposledzenia podlega oczywiscie opisowi, nie podlega jed-

» Cooper [2007].

“* Identyfikowanie dysfunkeji w odniesieniu do populacyjnego standardu w da-
nych okoliczno$ciach spoteczno-kulturowych nie zmienia faktu, ze ten wymiar upo-
§ledzenia (lub standardowego funkcjonowania) wigze sie ze sfera uwarunkowan
biomedycznych, poniewaz chodzi tu wlasnie o obowigzujacy w danych realiach spo-
leczno- kulturowych standard biomedyczny.
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nak ocenie. W sytuacjach, w ktérych anomalia nie wiaze sie z zadng
dysfunkcja (np. polidaktylia) nie ma oczywiScie mowy o zadnej szko-
dzie; nawet jednak tam, gdzie anomalia implikuje szereg dysfunkcji
(np. zanik nerwu wzrokowego) szkodliwe sg (a raczej mogqg byé) jej
nastepstwa, czyli dysfunkcje. Krotko méwige poziom normatywny
w dyskusji nad upoéledzeniem pojawia sie dopiero wraz z pojawieniem
sie dysfunkcji.

Reasumujac: upo§ledzenie rozumiane jako anomalia jest wylgcznie
przedmiotem opisu; upo$ledzenie jako dysfunkcja podlega zaréwno
opisowi, jak i ocenie. Nalezy jednak podkre§li¢, ze wypowiedzi nor-
matywne, ktére mogg dotyczy¢ dysfunkeji, nie sg wypowiedziami o cha-
rakterze moralnym. Dysfunkcja moze by¢ dla podmiotu szkodliwa, ale
nie krzywdzaca. Takie jest zresztg stanowisko Boorse’a; negatywna
ocena zdrowia podmiotu nie jest dla niego oceng moralna, ale utyli-
tarng: méwige, iz stan zdrowia jest zly mamy na mysli to, ze utrudnia
podmiotowi realizacje jego celow. Mozna oczywiScie wskazaé sytuacje,
w ktorych zar6wno anomalig, jak i dysfunkcje rozpatruje sie w katego-
riach krzywdy (wrongfull disability); sa to wszystkie te przypadki, gdzie
uposledzenie pojawia sie w nastepstwie czyjego§ zaniedbania lub nie-
dopatrzenia (nie wspominajac o celowym dzialaniu). Ocena moralna,
ktoéra sie wowczas pojawia dotyczy jednak nie tyle samego upoéledze-
nia, co jego genezy: podmiot zostal skrzywdzony, poniewaz kto§ mo-
ralnie zobowigzany do szczegdlnej troski o jego dobro (w tym zdrowie)
nie dopelnil swojego obowiazku (np. kobieta ciezarna pijaca duze ilo-
§ci alkoholu, lekarz ignorujacy wskazania do przeprowadzenia cesar-
skiego ciecia). W nastepstwie krzywdzacego zachowania osob trzecich
pojawila sie pewna anomalia oraz (by¢ moze) towarzyszaca jej, szko-
dliwa dla podmiotu dysfunkcja. Zatem za sformulowaniem ,krzyw-
dzace upoSledzenie” (wronfull disability) kryje sie oczywiScie nega-
tywna ocena moralna, dotyczy ona jednak procesu, ktéry doprowadzit
do powstania uposledzenia, a nie samego uposledzenia. Upoéledzenie
- jako dysfunkcja — moze by¢ bowiem szkodliwe, ale nie krzywdzace.

O ile do uposledzenia w dwoch wymienionych wyzej wymiarach moze
dolgczy¢ sie negatywna ocena moralna zwigzana z ich geneza, o tyle
w przypadku uposledzenia spolecznego negatywna ocena jego genezy
jest wlasciwie nieuchronna. Kazdy przypadek uposledzenia spolecz-
nego to ,,krzywdzace upo§ledzenie”; praktycznie o kazdym o podmio-
cie upo§ledzonym spolecznie mozna powiedziec, ze zostal, czy tez jest,
krzywdzony. Krzywdzony przez spoleczenstwo, ktére kierujac sie nie-
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kiedy przesgdami, niekiedy brakiem empatii, w sposéb nieusprawie-
dliwiony pozbawia pewne grupy os6b szans na korzystanie z mozliwo-
§ci, jakie daje przynaleznoé¢ spolteczna i rozwéj cywilizacyjny. Niedo-
slyszace dziecko decyzja samorzadu skierowane do szkoly specjalnej
zamiast do integracyjnej klasy szkoly powszechnej; czlowiek sparali-
zowany, ktory swoim wozkiem nie moze sie dosta¢ na peron dworca
kolejowego; warto§ciowy pracownik duzej korporacji, ktéremu odma-
wia sie ubezpieczenia ze wzgledu na ujawniong dziedziczng anomalie
—wszyscy oni do§wiadczajg szkodliwego uposledzenia spotecznego. O ile
bowiem mozna mieé watpliwosci, czy kazda dysfunkcja dla kazdego
podmiotu zawsze jest szkodliwa, o tyle w przypadku upo$ledzenia spo-
lecznego ta watpliwosé znika: uposledzenie spoleczne jest zawsze szko-
dliwe, zawsze ogranicza mozliwo$ci i swobode dziatania os6b nim do-
tknietych. Co wiecej: zawsze jest to szkoda zawiniona, a winne jest
§rodowisko spoleczne. Dlatego wlaénie za kazdym przypadkiem upo-
§ledzenia spotecznego kryje sie negatywna ocena moralna mechani-
zmu, ktéry do niego doprowadzit.

Odpowiedz na pytanie, ktéry z wymiaréw upo$ledzenia jest przed-
miotem opisu, a ktéry oceny jest zatem nastepujgca: uposledzenie jako
zjawisko zawsze podlega opisowi, ocena natomiast pojawia sie tam,
gdzie wplywa ono — najczeSciej negatywnie — na mozliwo§é realizacji
planéw zyciowych odznaczajgcego sie nim podmiotu. Zaistnienie ta-
kiego negatywnego wplywu decyduje o tym, ze konkretne uposledze-
nie okreéla sie jako szkodliwe, zte dla podmiotu — tego typu utylitarna
ocena dotyczy niemal zawsze dysfunkgcji i zawsze upo$ledzenia spo-
lecznego. Ocena moralna natomiast moze by¢ zwigzana z kazdym
wymiarem upo§ledzenia, nie dotyczy jednak samego upoS§ledzenia, ale
jego genezy. Zdarzaja sie przypadki krzywdzacej (zawinionej przez
osobe trzecig) anomalii badZ dysfunkeji, natomiast upo§ledzenie spo-
leczne jest krzywdzacym upoéledzeniem zawsze, jego zaistnienie za-
wsze bowiem oznacza, ze szeroko rozumiane struktury spoleczne za-
niedbaly czego$, czego realizacja byla w ich mocy.

v

Tréjwymiarowy — czy tez biopsychosocjalny, jak cheag twércy ICIDH-2
(99) — model uposledzenia stanowi naprawde znakomite narzedzie
porzadkujgce analize zjawiska nazywanego upo§ledzeniem; mozna sie
tylko dziwié, ze na przestrzeni ponad trzydziestu lat, ktore uplynety
od momentu opublikowania jego pierwszej wersji (ICIDH’80) prak-
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tycznie nikt sie nim nie postuguje. Najwyrazniej spér pomiedzy zwo-
lennikami spolecznego i medycznego modelu uposledzenia tak glebo-
ko wrést w pejzaz bioetyczny, ze nie probuje sie juz tego status quo
naruszaé. Tymczasem traktujac upo$ledzenie jako zjawisko wielowy-
miarowe mozna, niejako z lotu ptaka, oceni¢ sensowno$c i rzeczywistg
réznorodnoéé dotychczasowych propozycji. Przede wszystkim wyraz-
nie ukazujg sie niedostatki skrajnego modelu spotecznego; trudno igno-
rowac fakt, ze nawet wyjatkowo skuteczna walka z uposledzeniem
spotecznym nie wplywa na istnienie dwéch pozostatych wymiaréw
upo§ledzenia. Nie da sie utrzymaé stanowiska, zgodnie z ktérym upo-
§ledzenie ma wylacznie charakter spoleczny i likwidujgc bariery li-
kwidujemy tym samym calg jego szkodliwo$¢ (w zasadzie nalezaloby
powiedzie¢: likwidujemy samo uposledzenie). Jednak wazniejsze chy-
ba jest to, ze dzieki ujednoliconej terminologii umiarkowany model
spoleczny i model medyczny przestaja byé praktycznie odrdznialne.
W obu przyznaje sie bowiem, ze zar6wno dysfunkcja, jak i upo$ledze-
nie spoleczne sg dla podmiotu szkodliwe; oba traktuja mechanizmy
prowadzace do uposledzenia spotecznego jako zjawiska naganne z mo-
ralnego punktu widzenia. W kontekScie modelu biopsychosocjalnego
zrozumiala staje sie¢ nawet préba przyréwnania walki o prawa oséb
uposledzonych do walki o prawa kobiet: w obu przypadkach musi bo-
wiem chodzi¢ o likwidacje upoS§ledzenia spolecznego.

Olga Dryla
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