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Nowe podejscia do niepelnosprawnosci.
Uporzadkowania terminologiczne

New Approach to Handicap. Arrangement of Terminology

Streszczenie

Problematyka niepetnosprawnosci kryje w sobie rozmaitej postaci nieporozumienia i kontro-
wersyjne poglady. Dlatego istnieje potrzeba rozwiazywania tychze probleméw na kanwie solidnych
podstaw naukowych. Wazne jest opracowanie ogoélnej definicji niepelnosprawnosci i wlasciwe
stosowanie terminologii. Bardzo istotne jest podjgcie inicjatyw zmierzajacych do lepszego zabez-
pieczenia praw osob niepetnosprawnych, a wsrdd nich takze tych dotknietych rzadkimi formami
niepetnosprawnosci.

Summary

The problem of handicap causes various misunderstandings and different views. That is why there
is a need to solve the problems based on solid scientific basis. It is important to come up with a gene-
ral definition of handicap and proper usage of terminology. Just the same it is important to undertake
certain steps aiming at guaranteeing the rights for the rare forms of disabilities.

W ostatnich latach odnotowa¢ mozna podejmowanie do$¢ trudnego zadania,
jakim jest proba zdefiniowania pojgcia ,niepetnosprawno$¢” (ang. handicap).
Roéwnoczesnie coraz wyrazniej dochodza do glosu w publicznych debatach na
ten temat same osoby niepetnosprawne. Prezentuja swe opinie i postawy osobiscie
lub przez swych przedstawicieli albo cztonkow rodziny, jak to ma miejsce w przy-
padku oséb dotknigtych niesprawnosciami dotyczacymi funkcjonowania intele-
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ktualnego (grupa uposledzonych umystowo, cig¢zsze postacie epilepsji, choroba
Alzheimera, autyzm, stany otgpienne po przebytych schorzeniach psychicznych).
Z satysfakcja dostrzec mozna zjawisko tworzenia si¢ w sposob spontaniczny sto-
warzyszen skupiajacych osoby niepetnosprawne i reprezentujace ich interesy, takze
na forum migdzynarodowym. Wyrazem tego jest m.in. fakt realizowania obszer-
nych programow migdzynarodowych, jak HELIOS czy HORIZON i uwzglgdnianie
wypracowanych za ich pomoca zalecen w dziatalnosci réznych komisji rzadow
poszczegolnych krajow czy komisji Parlamentu Europejskiego.

Problematyka niepetnosprawnosci kryje w sobie rozmaitej postaci nieporo-
zumienia 1 poglady kontrowersyjne, co wynika z jednej strony z jej ztozonosci,
a z drugiej — z niejednoznacznosci stosowanych termindéw. Dotaczaja si¢ do tego
jeszcze braki metodologiczne charakteryzujace wiele przedstawianych w publika-
cjach badan oraz brak ostroznosci w formulowaniu niekiedy zbyt kategorycznych
stwierdzen czy postulatow, co w efekcie moze przyczynia¢ si¢ do powaznych
negatywnych konsekwencji dla praktycznych potrzeb dotyczacych solidnych pod-
staw naukowych w tej dziedzinie. Prace w zakresie zmian legislacyjnych i aktywne
dzialania poszczegolnych pozarzadowych organizacji, jakie dostrzec mozna
w dokumentach rozpowszechnianych w krajach Wspolnoty Europejskiej — sa
wyraznym przyktadem, iz powinno to stanowi¢ przedmiot troski w kazdym kraju.

I. PODSTAWOWE WYJASNIENIA TERMINOLOGICZNE

Juz przed trzydziestu laty brytyjscy socjolodzy Susser i Watson przedstawili
trzy glowne komponenty niepetnosprawnosci, jakie mozna i nalezy wyrozniac, aby
uniknaé wieloznacznosci przy rozpatrywaniu rozmaitych uwarunkowan
wplywajacych na sytuacjg osob okreslanych jako niepetnosprawne. Komponent
organiczny o charakterze statycznym odnosi si¢ do pojgcia uszkodzenia (ang.
impairment) — analogicznym do niego pojeciem jest w medycynie ,,schorzenie”
(ang. disease). Komponent funkcjonalny odnosi si¢ do ograniczenia danej funkc;ji
(dysfunkcja) i bywa okreslany jako upos$ledzenie (ang. disability), a pojgciem
analogicznym do niego w medycynie moze by¢ ,,choroba™ (ang. ilness). Myslg,
ze pewnym odpowiednikiem dla uposledzenia w j¢zyku uzywanym przez klini-
cystow moze by¢ ,zaburzenie” (ang. disorder). Wreszcie trzeci komponent
niepetnosprawnosci to komponent spoteczny, ktory ogranicza¢ moze, cho¢ nie
musi, petnienie rol spotecznych, analogicznym za$ pojgciem do niego moze byc
,»ostabienie” (ang. sick).

Jak wiemy, pojecia, ktorymi si¢ na co dzien postugujemy, ulegaja rozmaitym
modyfikacjom wraz z zachodzacymi przewartosciowaniami kulturowymi. Jedne
z nich ustepuja miejsca innym i jest to proces nieuchronny, na ktory wptyw ma caty
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szereg czynnikow i zjawisk spotecznych. Dos¢ interesujacym faktem, ktory moze
mie¢ swoje znaczenie psychologiczne, jest obserwowana na przestrzeni ostatnich
dziesiatkow lat sktonnos¢ do zastgpowania dawnych okreslen w interesujacej nas
dziedzinie charakterystycznymi eufemizmami. Dzi§ stowo ,kalectwo” figuruje
jedynie w nazwie towarzystwa, ktore ma z nim walczy¢, a raczej przezwycigzac.
Interesujace jest to, ze ani w krajach jgzyka angielskiego, ani francuskiego takich
eufemizméw nie wprowadzono. Czyzby w naszej kulturze obawiano si¢ bardziej
negatywnych konotacji odnoszonych do dawnych terminéw, zbyt moze nasyconych
czynnikami dobroczynnosci, mitosierdzia czy litosci? Mimo tych jezykowych —
dos¢ powierzchownych — retuszow w dalszym ciagu istnieje, jak pisze na ten temat
H. Lane [1996], swoisty duet zaleznosci pomigdzy darczynca a darbiorcg czy
w ostrzejszym sformutowaniu — migdzy ciemigzca a uciemigzonym. Zdaniem tego
autora zalezno$¢ taka przez wiele lat charakteryzuje potozenie spotecznosci ludzi
gluchych, za ktora i wbrew jej woli $wiat osdb styszacych, do ktérego nalezymy,
podejmuje decyzje na temat tego, co jest dla gluchych lepszym rozwiazaniem.
I w tej dziedzinie tez mamy do czynienia z tendencjami do eufemizmdw, a czynia
to takze specjalisci, zastgpujac termin ,ghluchy” okresleniem ,,niestyszacy”,
»niedostyszacy” lub majacy ,,uszkodzenie stuchu”.

1. AKTUALNE PROBY DEFINIOWANIA NIEPELNOSPRAWNOSCI

Na poczatku lat osiemdziesiatych XX w. mozna byto spotka¢ w rozmaitych
publikacjach poglady podkreslajace podmiotowo$¢ w problematyce o0sob
niepetnosprawnych. Wyrazalo si¢ to w uwzglednianiu ich udziatlu w tych wszy-
stkich programach, przedsigwzigciach oraz inicjatywach, ktdére dotyczyty ich
spraw. Coraz wigksza role przypisywac zaczgto srodowisku jako potencjalnemu
zrodtu zaréwno pozytywnych, jak i negatywnych doswiadczen. Wraz z uaktywnie-
niem si¢ ruchu ekologicznego coraz wigcej prac badawczych poswigcano
wplywowi zanieczyszczen Srodowiska na wzrost liczby wad wrodzonych o typie
rozlegtych zaburzen rozwojowych (pervasive developmental disorders).

W jednym z najbardziej zaawansowanych amerykanskich osrodkow
zajmujacych si¢ wczesnym rozwojem dziecka — na Uniwersytecie Harvarda
w Bostonie podjgto badania nad wplywem zatrutego srodowiska na prawidlowy
rozwoj i zdotano uchwyci¢ bardzo istotne ujemne skutki tego typu oddziatywan
srodowiska. W zwiazku z tym ujawnia si¢ znaczenie wczesnej profilaktyki, wykry-
wania oraz interwencji jako dobrze funkcjonujacego systemu, ktorego skutecznos¢
moze by¢é zapewniona jedynie w warunkach optymalnej wspotpracy migdzy
resortami zdrowia 1 edukacji narodowej. Przykladem takiej migdzyresortowej
wspolipracy moze by¢ program dotyczacy opieki nad dzie¢mi gluchymi wdrazany
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we Francji od dziesigciu lat 1 realizowany dzigki rozporzadzeniu wydanemu przez
owczesnego premiera Jacques’a Chiraca.

Powstaje wiele nowych stowarzyszen pozarzadowych z inicjatywy samych
0sob niepetnosprawnych lub ich rodzin. Dla potrzeb praktyki, a takze ze wzgledu
na oczekiwania wladz administracyjnych organizacje te przygotowaly definicje
oraz ogolna charakterystykg najistotniejszych cech poszczegoélnych kategorii
niepetnosprawnosci. Obecnie ponad dwadziescia takich pozarzadowych sto-
warzyszeni ma status organizacji europejskich, zrzeszonych w sektorze tzw.
Specyficznych Medycznych Uposledzen, Uszkodzen i Niepetnosprawnosci, ktory
zostal powotany do zycia w 1993 r. w ramach programu HELIOS II.

Niezaleznie od szczegotowych definicji i opisow odnoszacych sig do rzadziej
wystepujacych rodzajow niepetnosprawnosci, przygotowywanych z wykorzys-
taniem aktualnego stanu wiedzy i modyfikowanych w miar¢ post¢pu nauk me-
dycznych, spotecznych i techniki, wyltania si¢ potrzeba wypracowania ogolnej
definicji niepetnosprawnosci. Takze w naszym kraju z inicjatywy Pelnomocnika
Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych podjgto inicjatywg przygotowania takiej
definicji. Ma ona istotne znaczenie dla praktyki w zakresie orzecznictwa przy-
znawania réznych $wiadczen spofecznych, dla celow leczniczych i dla prawo-
dawstwa.

Mozna, jak si¢ wydaje, zgodzi¢ si¢ z takim stanowiskiem, ze sprawy tecrmino-
logii i definicji sa z jednej strony uwiktane w dorazne cele i wymagaja jedno-
znacznych i szybkich rozstrzygnig¢, a z drugiej strony sa tak doniosle, iz zastuguja
na stale doskonalenie i korygowanie.

Nic wigc dziwnego, ze w ramach Forum Helios zebrani w pazdzierniku 1994 r.
przedstawiciele krajow cztonkowskich Wspdlnoty Europejskiej i organizacji
pozarzadowych obradujacy na temat definicji oraz eugeniki, eutanazji, bioetyki,
niezaleznego zycia oraz seksualnych potrzeb osob niepetnosprawnych uznali,
iz podejmowane w tych kwestiach prace stanowia dlugotrwale formy dziatan.
Ustalona wowczas zostata nastgpujaca definicja osoby niepetnosprawne;j:

Osoba niepelnosprawna jest jednostkq w pelni swych praw, znajdujqcq sie
w sytuacji uposledzajqcej jq, stworzonej przez bariery srodowiskowe, ekono-
miczne i spoleczne, ktorych nie moze tak jak inni ludzie przezwycieiacé wskutek
wystepujqcych u niej ustkodzen. Bariery te zbyt czgsto sa wzmacniane wskutek
deprecjonujacych postaw spotecznych. Do spoteczenstwa nalezy eliminowanie,
zmniejszanie lub kompensowanie tych barier, aby kazdej jednostce umozliwié
cieszenie si¢ petnig przywilejow obywatelskich, respektujac jej prawa i obowiazki.

Jak wynika z tej definicji, od warunkdow, jakie stwarza srodowisko spoteczne,
w ktorym zyjemy, zalezy to, czy jednostka z réznego rodzaju uszkodzeniem orga-
nicznym bgdzie mniej lub bardziej ograniczona w osiaganiu swych celow i realiza-
cji dazen, czujac sig bardziej lub mniej pod tym wzglgdem sprawna. Na jej sytuacje
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zyciowa wplyw beda mialy czynniki ekonomiczne, uktady rodzinne, tradycje
kulturowe, a takze tzw. cechy bodzca, o ktorych pisze Bush-Rossnagel [1981],
przedstawiajac kontekstualny model niepetnosprawnosci. Na cechy bodzca skiada
si¢ m.in. widocznos¢ lub niewidoczno$¢ niepetnosprawnosci, co ma istotne znacze-
nie takze w przypadku tych powaznych dysfunkcji rozwojowych, ktore, jak np.
autyzm, bywaja rozpoznawane z kilkuletnim op6znieniem, co laczy si¢ z zaniedba-
niami procesu rehabilitacji.

Dynamika zmian zachodzacych pod wplywem rehabilitacji zalezy od wielu
czynnikéw. Jedne z nich majg charakter przejSciowy i dzialaja doraznie, inne
stanowig stale atrybuty losow jednostki. Jak stwierdza Kowalik [1996], istotng rolg
odgrywaé¢ moze brak rownowagi pomigdzy zewngtrznymi warunkami, w jakich
zyje osoba niepetnosprawna, a jej obiektywnymi mozliwosciami. Zycie dostarcza
licznych przyktadow swoistej transgresji, czyli przekraczania przez osoby
niepetnosprawne granic przecigtnosci. Przyktady tego typu imponujacych osiagnigé
w przezwycig¢zaniu baner fizycznych i spotecznych (Stephen Howking w Wielkiej
Brytanii czy Michal Kozidéw w naszym kraju) nie moga przystania¢ innego wy-
miaru efektow rehabilitacji, gdy uzyskanie podstawowej samodzielno$ci w samo-
obstudze u osoby z gleboka niesprawnoscia umystowa staje si¢ takze wielkim
sukcesem i stanowi dla niej samej i1 dla najblizszej rodziny wystarczajacy powadd
do satysfakcji z podjgtych wezesniej wysitkow.

Godne uwagi sa koncepcje Hershensona [1992] i Andersena [1977], pod-
kreslajace, ze najkorzystniejsza dla rehabilitacji jest taka sytuacja, gdy profesjona-
lista i pacjent maja takie same poglady na temat niepetnosprawnosci, i warto, jak
si¢ wydaje, na drodze wspodlnych negocjacji wypracowywac tego rodzaju uzgod-
nienia. Pisal na ten temat Kowalik [1996], podkreslajac znaczenie bliskiej
wspolpracy pacjenta z profesjonalista w tym zakresie.

I1I. NOWE INICJATYWY EUROPEJSKIE NA RZECZ
NIEPELNOSPRAWNYCH

Warto podkresli¢, ze w ramach dziatan Parlamentu Europejskiego oraz innych
struktur Unii Europejskiej podejmowanych jest szereg inicjatyw zmierzajacych do
lepszego zabezpieczenia praw osob niepetnosprawnych, a zwlaszcza zapobiegania
zdarzajacym sig jeszcze wszedzie aktom dyskryminacji.

W zwigzku z planowanym objgciem przewodnictwa Unii Europejskiej przez
Holandie i przygotowywaniem nowego Traktatu Unii Europejskiej, bgdacego
modyfikacja Traktatu z Maastricht, planuje si¢ wprowadzenie artykutu 6 c, do-
tyczacego niedyskryminowania osob niepetnosprawnych. Analogicznie planowane
jest przygotowanie uzupeinienia w artykule 3 c. Bgda to wzmianki na temat
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odnoszenia si¢ sformutowanych zalecen do osob niepetnosprawnych. Od kilku lat
wiele dziatan legislacyjnych jest realizowanych w ramach Europejskiego Dnia
Osob Niepetnosprawnych, ktora to akcja stata si¢ okazja do zwrocenia uwagi
czlonkéw Parlamentu Europejskiego na potrzeby niepetnosprawnych. Powstata
grupa ludzi skupionych wokoét tych postow, ktorzy zajmuja si¢ opracowywaniem
rezolucji, rejestrowaniem faktow dyskryminowania, zbieraniem opinii organizacji
pozarzadowych. Grupa ta przyjgta nazwe Europejskie Forum Niepetnosprawnosci
(EDF), a w marcu 1997 r. na posiedzeniu w Brukseli z udziatem ponad 60 euro-
pejskich organizacji pozarzadowych ustalono plany dzialania na najblizsze lata.
Wsrod nich wymienione sa prace nad przeprowadzaniem korekt i uzupelnien
w Miegdzynarodowej Klasyfikacji Uszkodzen, Uposledzen i Niepetnosprawnosci.
Innym ciatem, obejmujacym jeszcze szerszy zakres dziatan, jest Migdzynarodowa
Konferencja (IGC), przygotowujaca wiele materiatow dla przysztych prac legisla-
cyjnych i wydajaca biuletyn pt. ,,Niedostrzegani Obywatele” (,,Invisible Citizens”).
Maja one postuzy¢ wiasnie do lepszego przygotowania nowego Traktatu Unii
Europejskiej (TEU).

W wyniku skoordynowanych prac licznych zespotdéw i aktywnego wiaczenia
si¢ w te dzialania wybitnych jednostek mogty zostac¢ objete opieka prawng i specja-
listyczna pomoca rzadziej ujawniajace si¢ postacie niepetnosprawnosci. Zwrdcono
uwage wiadz w wielu krajach na los najbardziej potrzebujacych pomocy. Wyrazem
tego byto m.in. opublikowanie w maju 1996 r. pisemnej deklaracji na temat autyz-
mu, podpisanej przez 33 postow Parlamentu Europejskiego, a skierowanej do
wszystkich rzadow krajow europejskich oraz instytucji zajmujacych si¢ Swiadcze-
niem pomocy. Zwigksza sie stopniowo liczba 0sob niepetnosprawnych zatrudniana
w strukturach agend Unii Europejskiej. Przyznano jgzykowi migowemu status taki
sam, jak wszystkim innym jgzykom.

Inicjowane s3 programy badawcze weryfikujace w réznych krajach wartos¢
nowych technologii, protez, zabiegéw leczniczych stosowanych w odniesieniu do
osob niepetnosprawnych. Informuje si¢ spoleczno$¢ migedzynarodowa o wystg-
pujacych w poszczegdlnych krajach aktach dyskryminowania ludzi niepetno-
sprawnych. Warto, jak si¢ wydaje, blizej pozna¢ t¢ dziatalnos¢, by nie pozostawaé
na uboczu wobec dokonujacych si¢ do$¢ szybko przeobrazen poje¢ na temat
niepetnosprawnosci.
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