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Moina powiedzie¢, ze ruch, ktdry doprowadzit do
uchwalenia aktu o obywatelach amerykanskich
z niepelnosprawnosciami (Americans with Disabilities
Act, dalej ADA) zostal zapoczatkowany w 1962 roku
przez czterech studentéw Uniwersytetu Illinois w Urba-
nie i Champaign, ktdrzy zrezygnowali z zamieszkiwania
w oddalonym budynku i przeniesli sie w poblize kampusu
do odpowiednio przystosowanego domu. Ale mozna tak-
ze twierdzi¢, ze impuls do powstania tego ruchu dal zde-
terminowany student Ed Roberts, ktéry jako nastolatek
wygral walke z polio, a w roku 1962 zdotal przekonaé wia-
dze Uniwersytetu Kalifornijskiego w Berkeley, by przyjely
jego oraz inne osoby niepelnosprawne w poczet studen-
téw i jednoczesnie zapewnily im odpowiednie warunki
mieszkaniowe. By¢ moze poczatkiem byt ruch na rzecz
praw obywatelskich i przelomowy akt o prawach obywa-
telskich (Civil Rights Act) uchwalony w roku 1964? Zrédet
mozna takze szukaé w roku 1970, gdy Judy Heumann — po-
ruszajgca sie na wozku inwalidzkim po zwycieskiej walce
zpolio — zalozyla organizacje Niepelnosprawni do Dziela
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(Disabled in Action) w nastepstwie pozwu, ktéry wniosla przeciwko miastu
Nowy Jork za odmowe przyznania jej uprawnien nauczycielskich na podsta-
wie zalozenia, ze osoba niepelnosprawna nie powinna by¢ nauczycielem; jak
glosit naglowek , Daily News”: ,,Miales polio? Mozesz by¢ prezydentem, nie
nauczycielem!”. A moze ruch zostal zapoczatkowany przezjeden sposrdd wielu
innych drobnych lub donioslych czyndw, aktéw ustawodawczych, protestow
czy srodkéw likwidujacych istniejgce bariery, powoli taczacych sie ze sobg, by
stworzy¢ site, ktdrej nie dalo sie juz powstrzymad.

Préba wskazania na zdarzenie, ktore dato poczatek ADA, przypomina
poszukiwania zrodel Nilu albo Amazonki. Tak wiele doptywdéw polaczylo sie,
by doprowadzi¢ do uchwalenia aktu, ze wskazanie pierwotnego zrddla nie jest
mozliwe. Za to, podobnie jak w przypadku wielkich rzek, mozna powiedzie¢,
ze w pewnym momencie ruch, ktéry doprowadzit do przyjecia ADA, stal sie
zbyt potezny, by mozna mu bylo postawié tame.

Chociaz z dzisiejszego punktu widzenia wydaje sie, ze to prawo musiato
zostac przyjete, to Kongres moégl nie sprosta¢ stojacemu przed nim zada-
niu i zamiast znaczgcej ustawy stworzy¢ dokument, ktéry wyrazalby jedy-
nie ogdlne zyczenia. Z pewnos$cig mozna tez stwierdzié, ze w dzisiejszych
warunkach taki dokument nie zostalby uchwalony przez Kongres, o czym
moze $wiadczy¢ nieratyfikowanie przez Senat w 2012 roku Konwencji praw
0s6b niepelnosprawnych ONZ. Bob Dole, ktéry w sporym stopniu wplynat
na przyjecie ADA przez Kongres, pojawil sie na senackiej méwnicy w 2013
roku, by w emocjonalnym wystapieniu przedstawic¢ argumenty za przyjeciem
konwencji. Osiemdziesieciodziewiecioletni Dole, w ciggu minionych dwdch
lat wielokrotnie hospitalizowany, sprawiat wrazenie wyczerpanego i kruchego.
Mimo jego dramatycznego wystapienia projekt ratyfikacji zostal odrzucony.
Zardéwno Dole, jak i senator Tom Harkin oraz kongresman Steny Hoyer stwier-
dzili, ze gdyby nad ADA glosowano w 2015 roku, ustawa nie zostalaby przyjeta.

ADA jest doskonatym przykladem porozumienia zawartego ponad poli-
tycznymi podzialami, ktére obecnie wydaje sie nieosiggalne, ale ktére byto
mozliwe w czasach, gdy przedstawiciel Partii Republikanskiej prezydent
George HW. Bush wspolpracowal z Izbg Reprezentantéw i Senatem, pozo-
stajacymi pod kontrola Partii Demokratycznej. Do tego sukcesu doprowadzita
wspolpraca republikanéw Dole’a i Hatcha z demokratami Kennedym i Har-
kinem w Senacie oraz republikanina Steve’a Bartletta i demokraty Steny’ego
Hoyera w izbie nizszej. Wszyscy wymienieni politycy uznawali niepelno-
sprawno$¢ za wyzwanie, ktoremu obie partie pragnely stawi¢ czolo. Justin
Dart, konserwatywny republikanin, twierdzil: ,ADA jest wazng kwestig dla
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konserwatystéw™. Takze inny wytrwaly konserwatysta George Will, ktérego
syn ma zespdt Downa, okreslit ADA jako ,ostatni wielki akt inkluzji w amery-
kariska codzienno$¢”. Obecnie takie porozumienie w imie wspdlnego dobra
jest niewyobrazalne. Kroki, ktore doprowadzily do przyjecia ADA, powinny
stanowi¢ lekcje dla dzisiejszych decydentdow.

Ustawodawstwo lat 60., ktére zapewnilo prawa i $wiadczenia osobom
biednym, weteranom wojny wietnamskiej, mniejszosciom rasowym, a tak-
ze osobom niepelnosprawnym, pozwolilo spojrze¢ na niepelnosprawnosci
nie tylko w kontekscie statusu medycznego lub wykluczenia spolecznego.
Niepelnosprawnos¢, tak jak pochodzenie etniczne, stala sie tozsamoscig
itym samym zaczela wymagac ochrony przed naruszeniami praw czlowieka
i naduzyciami praw obywatelskich.

Chociaz termin ,prawa obywatelskie” jest powszechnie uzywany, to nie-
koniecznie w pelni zdajemy sobie sprawe z tego, czym wlasciwie sg te prawa
i dlaczego nie wynikajg po prostu z faktu bycia obywatelem kraju, ktdry po-
siada Karte Praw (Bill of Rights — dziesie¢ pierwszych poprawek do amery-
kanskiej konstytucji, przyp. ttum.). Ogélnie rzecz biorac, prawa obywatelskie
stoja na strazy wolnosci obywateli, chroniac przed wkraczaniem w ich zycie
panistwa lub innych jednostek oraz gwarantujac im pelne uczestnictwo w zy-
ciu politycznym i obywatelskim. Jesli te prawa sg stosowane wobec obywa-
teli w nierdwnym stopniu lub pozostaja jedynie martwym zapisem, zamiast
stanowi¢ wazny element zycia obywatelskiego, wymagane jest uchwalenie
odpowiednich aktow, ktére precyzyjnie okresla sposob, w jaki powinny by¢
wdrazane i chronione.

Gdy spojrzymy na historie tego prawodawstwa, zauwazymy powolne nad-
budowywanie sie legislacji dotyczacej praw czlowieka, ktéra stworzyta pod-
stawy ADA. Akty prawne uchwalane przez Kongres stopniowo gromadzily
sie niczym kamyki lub osad, zmieniajac grunt, na ktérym wznoszone byly
prawa kraju. Staje sie to widoczne, gdy spojrzymy na sposob, w jaki przyjecie
aktu o prawach obywatelskich (Civil Rights Act) w 1964 roku wspdlgrato
z utworzeniem programéw opieki zdrowotnej Medicare i Medicaid w 1965

1 Legislative History of Public Law 101-336: The Americans with Disabilities Act, trzy tomy, sporza-
dzone na wniosek Committee on Education and Labor, US House of Representatives, 101 Kon-
gres, druga sesja, s. 1325, House Committee on Education and Labor, Washington, grudzien
1990, http://babel.hathitrust.org.

2 G.F. Will The Inclusion of the Handicapped, ,Nashua (NH) Telegraph” 24.06.1983, http://news.
google.com/newspapers?nid=2209&dat=19830624&id=64IKAAAAIBA|&sjid=E)]QMAAAAIBA]
&pg=5357,5589666.
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roku, a nastepnie polaczymy to z uchwalonym w 1968 roku aktem o sprawie-
dliwym mieszkalnictwie (Fair Housing Act), zabraniajacym dyskryminacji
w sprzedazy i wynajmie nieruchomosci. W tym samym roku akt o barierach
architektonicznych (Architectural Barriers Act) nakazat likwidacje utrudnier
w dostepie do wszystkich budynkow federalnych lub mieszczacych instytucje
korzystajace z funduszy federalnych. Wreszcie, w roku 1972 tytul IX nowe-
lizacji aktu o edukacji (Education Amendments Act) wprowadzil prawng
ochrone przed dyskryminacjg ze wzgledu na ple¢ w sferze o$wiaty. W ten
sposob w ciggu zaledwie osmiu lat rozwingl sie wyrazny nurt poszerzania
ochrony 0sdb na podstawie posiadanych przez nie praw obywatelskich.

Nalezy pamietac, ze w amerykanskiej polityce wewnetrznej byt to okres,
kiedy poszerzenie roli administracji centralnej przyniosto pomoc panstwowg
i udostepnito ustugi publiczne rzeszy obywateli. Projekt Wielkiego Spote-
czefistwa (Great Society) prezydenta Lyndona B. Johnsona mial na celu eli-
minacje lub redukeje biedy i redystrybucje powojennego bogactwa pomiedzy
wszystkich obywateli.

W roku 1972 Hubert Humphrey, jeden z twércéw aktu o prawach obywa-
telskich z 1964 roku, podjat $miale dziatania, ktorych celem bylo wpisanie do
ustawy klauzul chronigcych osoby niepelnosprawne. Z senackiej méwnicy
apelowal:

Nie mozemy dhuzej znosic¢ hipokryzji, ktéra pozwala na jedno szczeg6lne
wykluczenie z obietnicy, jaka daje Ameryka: milionéw dzieci, nastolat-
kéw i dorostych z intelektualnymi lub fizycznymi niepelnosprawnoscia-
mi. Stanowczo musimy ustanowic¢ dla nich prawo uczestnictwa w tej
obietnicy, ktorg tak wySmienicie opisal Thomas Wolfe [w powiesci Nie
ma powrotu]: ,Kazdemu daé mozliwosé; kazdemu, bez wzgledu na po-

chodzenie, jego blyszczaca zlotg szanse. [ ...] Tojest obietnica Ameryki™.

Jako dziadek dziecka z zespotem Downa Humphrey mial swiadomo$é
wyzwan stojacych przed osobami niepelnosprawnymi. Jednak jego apel po-
zostal bez echa i mimo wysitkéw zadne prawo nie zostalo uchwalone. Po-
wolne obejmowanie ochrong kolejnych aspektéw niepelnosprawnosci byto
dopuszczalne, ale kiedy pojawil sie pomyst uznania niepelnosprawnosci za
tozsamos¢ tak jak rasy, okazalo sie, ze brakuje potrzebnego poparcia dla tej

inicjatywy.

3 ,Congressional Record”, 20.01.1972, s. 525.



PREZENTACJE LENNARD J. DAVIS CZTERDZIESCI SZESC SLOW, KTORE ZMIENILY HISTORIE

Warto zauwazy¢, ze stalo sie tak, gdyz wielu politykdw, w tym przywodcdw
afroamerykanskich, obawialo sie rozmycia powszechniejuz rozpoznawal-
nych praw czlowieka, gwarantowanych przez ustawe z 1964 roku, z powodu
wlgczenia do nich innych kategorii, takich jak niepelnosprawnos¢. Co wiecej,
zrodzilo to takze lek przed wznowieniem debaty nad tym przelomowym ak-
tem, bo mogto to doprowadzi¢ do jego niekorzystnej zmiany. Z tego wzgledu
prawa 0s6b niepelnosprawnych byly postrzegane raczej jako problem niz
rozwigzanie.

W 1972 roku przywddcy partyjni zaproponowali Humphreyowi wigczenie
tresci jego wystapienia do aktu o rehabilitacji, majacego znowelizowacé za-
pisy z roku 1920, kiedy to ustanowiono $wiadczenia dla niepelnosprawnych
weterandw pierwszej wojny swiatowej. Nowelizacja stala sie konieczna, gdyz
wlatach 70. do kraju powracali zolnierze okaleczeni w apokaliptycznym kon-
flikcie w Wietnamie, a kwestia rehabilitacji zndw stala sie sprawa narodowa.
Mimo to, gdy po dlugiej dyskusji Kongres uchwalil nowsa ustawe, prezydent
Richard Nixon i tak dwukrotnie j3 zawetowal. Nie spodobal mu sie zapis
o transferze funduszy federalnych do stanéw na pokrycie kosztéw samodziel -
nego mieszkania 0s6b 0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci. W tamtym
czasie o$rodki samodzielnego zamieszkania pilnie potrzebowaly srodkow,
ktore jednak plynely do centréw aktywizacji zawodowej — centra te ksztalto-
waly swoje dzialania na podstawie medycznego modelu niepetnosprawnosci,
a nie bardziej humanitarnego, ktéry bratby pod uwage doswiadczenia ludzi
niebedacych przeciez jedynie pacjentami. Osrodki samodzielnego zamiesz-
kania prowadzily osoby, ktére same byly niepelnosprawne i sklanialy sie
w strone modelu nieinstytucjonalnego: samodzielnych mieszkan, pomocy
osobistych asystentéw oraz podejmowania pracy zawodowej tak jak ludzie
w pelni sprawni. Po pierwszym zawetowaniu ustawy przez prezydenta Kon-
gres przedstawil propozycje poprawek, lecz Nixon zglosil powtdrne weto.
Ostatecznie ustawa zostala przyjeta w 1973 roku, juz bez zapiséw gwarantu-
jacych srodki federalne na finansowanie samodzielnych mieszkan (zostaty
one zagwarantowane w roku 1978 przez poprawke znang jako tytut VII).

Prezydent Nixon ztozyt swéj podpis pod aktem o rehabilitacji 26 wrzesnia
1973 roku. Gléwnym celem tej ustawy bylo przesuniecie wsparcia udzie-
lanego przez rzad federalny ze sfery rehabilitacji zawodowej w kierunku
szerszego wsparcia: nie tylko przygotowania zawodowego, lecz catego ob-
szaru zycia os6b z niepelnosprawnos$ciami. Jednak o trwalym wplywie tej
rozbudowanej ustawy zadecydowaly zaledwie cztery linijki tekstu. Niczym
magiczna fraza wpisana w zaklecie zmienily calg historie walki o prawa oséb
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niepelnosprawnych w Stanach Zjednoczonych. W sekeji 504, ostatniej w bar-
dzo rozleglym rozdziale, anonimowy pracownik biura legislacyjnego zapisal
stowa, ktére mialy powigzaé te nowg ustawe z wezesniejszymi regulacjami
dotyczacymi praw obywatelskich:

Zadna osoba o orzeczonym stopniu niepetnosprawnosci w Stanach Zjed-
noczonych, zgodnie z definicjg zawarta w sekeji 7(6), nie bedzie, jedynie ze
wzgledu na swg niepelnosprawno$é, wylgczona z uczestnictwa w progra-
mie, pozbawiona korzysci lub poddana dyskryminacji w ramach jakich-
kolwiek programéw lub dziatan dofinansowanych z budzetu federalnego.

W toku sporu, ktory przetoczyt sie przez obydwie izby Kongresu, w calym
zamieszaniu zwigzanym z nieustannym przepisywaniem tego aktu i wsrod
wszystkich zarzutéw podnoszonych przez prezydenta Nixona, ktéry uwazat,
ze jest ona reliktem projektu Wielkiego Spoleczenstwa, nikt nie zwrocil uwagi
na ten fragment. Jednak to wlasnie sekcja 504 stala sie kamieniem wegielnym
prac prowadzacych do ADA. Byta to bowiem pierwsza legislacja na poziomie
federalnym jasno i bezwarunkowo gwarantujaca prawa obywatelskie osobom
z niepelnosprawnoscig; zostata uksztalttowana na wzor tytutu VI aktu o pra-
wach obywatelskich i tytulu IX nowelizacji aktu o edukacji — dwoch aktéw,
z ktorych zaden nie wspominal o osobach niepetnosprawnych. Sekcja 504
liczyta jedynie czterdziesci szes¢ stow, lecz jej skrotowa forma zrodzita w ciagu
kolejnych kilku lat cate tomy komentarzy prawnych.

W roku 1969 John Wodatch, $wiezo upieczony absolwent prawa na Uni-
wersytecie Georgetown, z trudem zdotal unikna¢ poboru wojskowego, ktory
w trakcie wojny wietnamskiej mial forme loterii. Zamiast wojny w Indochi-
nach na mlodego prawnika czekal bdj w kraju — praca na rzecz praw oby-
watelskich i desegregacji amerykanskich szkol. Wodatch zostal zatrudniony
w gabinecie gtéwnego radcy prawnego Departamentu Zdrowia, Edukacji
i Pomocy Spotecznej (Department of Health, Education, and Welfare, dalej:
HEW), gdzie po przejséciu przez niemal wszystkie wydzialy znalaz} dla siebie
miejsce w Dziale Praw Obywatelskich. Tam zaja} sie desegregacja szkol, czyli
wlasnie tym, czym chciat sie zajmowac.

Zaczalem prace w poniedzialek, a we wtorek mialem pierwsza rozpra-
we — wspominal Wodatch. — Teraz, kiedy sie nad tym zastanawiam,
to wiem, ze chociaz bytem dobrym studentem, brakowato mi jakiegokol-
wiek doswiadczenia w prawdziwym swiecie. W noc przed rozprawg moja
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zona nie zmruzyta oka, bo przestuchiwalem ja w roli kuratora oswiato-
wego. [...] Teraz wiem, ze nawet tresowana foka wygrataby te sprawe.

Niemal przypadkiem Wodatch przekierowal swoje zawodowe zaintereso-
wanie z desegregacji szké! na desegregacje osrodkow opieki psychiatrycznej.
,Iym, co chcialem osiggna¢, bylo wymieszanie bialych pacjentéw z oddziatéw
dla bialych z czarnymi pacjentami z oddzialéw dla czarnych”. Swoje wrazenia
zwizytw tych o$rodkach podsumowal nastepujgco: ,Zobaczytem, dostownie,
nagich ludzi przykutych do $cian. Salg z czterystoma t6zkami, do ktérych byli
przywigzani pacjenci, zajmowalo sie trzech opiekunéw. W tym wszystkim
biali byli traktowani lepiej niz czarni, wiec rozpoczelismy integracje”. Kosz-
mary zwigzane z tymi doswiadczeniami przesladowaly Wodatcha jeszcze
przez wiele lat, ale sktonily go takze do podjecia pracy nad kwestiami zwig-
zanymi z niepelnosprawnoscia w Departamencie Sprawiedliwosci.

Wiasnie w tym momencie kariery zawodowej Wodatch wkracza do naszej
historii. Wspomniany wcze$niej krotki paragraf zwany sekcja 504, jak podob-
ne zapisy kazdego aktu, wymagat dalszych pisemnych regulacji, by prawo
moglo zostaé wdrozone. Wtagnie nad ich stworzeniem Wodatch spedzit setki
godzin, a tak wspominal po latach ten okres: ,Zatrudnilem pomocnikéw
i ruszyliS$my w kraj, by pyta¢ ludzi z niepelnosprawnosciami, czym jest dys-
kryminacja ze wzgledu na niepelnosprawnos¢”.

Gdy 17 czerwca 1972 roku niezidentyfikowani sprawcy wlamali sie do
siedziby Partii Demokratycznej, mieszczacej sie w budynku Watergate, nie
bylo jeszcze wiadomo, ze doprowadzi to do rezygnacji prezydenta Richarda
Nixona w 1974 roku. Ale w zakresie praw obywatelskich podpisanie ustawy
o rehabilitacji we wrzesniu 1973 roku wyznaczyto moment, w ktérym sek-
cja 504 przedarla sie do krajowej $wiadomosci prawnej, otwierajac osobom
niepelnosprawnym droge do stosowania idei praw czlowieka.

Wyzwanie, ktdrego podja! sie Wodatch wraz ze wspdtpracownikami, zajeto
lata, a gdy prace nad regulacjami zblizaly sie do konica, nastgpita zmianawad-
ministracji centralnej w zwigzku z przejeciem obowigzkdw prezydenckich
przez Geralda Forda. Wodatch musial dostosowaé sie do wymagan nowego
szefa, George’a Matthews'a, ktdry postanowil zwolni¢ tempo prac. Kolejna
zmiana w Waszyngtonie, wynikajaca z objecia prezydentury przez zaangazo-
wanego w walke o prawa cztowieka Jimmy’ego Cartera, pozostala bez wply-
wu na wdrozenie regulacji. James Califano, sekretarz HEW w administracji
Cartera, oczekiwal od swojego urzedu pelnej przejrzystosci, zarzadzit wiec
przeglad i zrewidowanie regulacji. Jak pozniej twierdzil, chodzilo o wlasciwy
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zapis i unikniecie niescistosci, w owym czasie jednak nikt w to nie wierzyl,
gdyz proces legislacyjny ciggnal sie latami“.

Paradoksalnie bezposrednim wynikiem tej opieszalosci byt wzbieraja-
cy aktywizm, ktory doprowadzil do powstania ruchu walczgcego o prawa
0s0b niepelnosprawnych na szczeblu krajowym. W gruncie rzeczy poczatki
ruchu mozna dostrzec juz w roku 1974, kiedy pierwsza organizacja zajmu-
jaca sie niepelnosprawnoscig jako taks, Amerykanska Koalicja Obywateli
z Niepelnosprawnoscia (American Coalition of Citizens with Disabilities),
rozpoczela dziatania lobbingowe nieskupiajace sie na zadnym konkretnym
rodzaju ograniczenia fizycznego czy intelektualnego. Ta organizacja, zalozona
miedzy innymi przez Eunice Fiorito, niewidomg pracownice nowojorskiego
ratusza, i kierowana przez Franka Bowe’a, nieslyszgcego psychologa eduka-
¢ji z Uniwersytetu Nowojorskiego, byla waznym osrodkiem zrzeszajacym
aktywistow walczacych o wdrozenie regulacji wymaganych przez sekcje
504. W lutym 1977 roku w réznych rejonach kraju odbyly sie protesty przed
lokalnymi biurami HEW. W kolejnym miesigcu protesty skupily sie w Wa-
szyngtonie, gdzie setki 0sdb z niepelnosprawnosciami demonstrowaly na
schodach Kapitolu. Fala protestéw przetoczyla sie kolejno przez Atlante,
Boston, Chicago, Dallas, Denver, Filadelfie, Nowy Jork, Seattle i San Francisco.
Frank Bowe wyslal do prezydenta Cartera list — jego kopie skierowal tez do
sekretarza HEW Josepha Califano — grozac okupacja lokalnych ekspozytur
departamentu, jezeli odpowiednie regulacje nie zostang ogloszone w ciggu
trzech tygodni od wystosowania apelu, a wiec przed 4 kwietnia: ,Wielu z nas
Pana poparlo i wytrwale pracowalo przy kampanii wyborczej. [...] Jestesmy
rozczarowani tak wyraznym naduzyciem zaufania™. Jack Anderson opisat te
sytuacje w nastepujacy sposob:

Tysigce niepelnosprawnych Amerykandw przez swg heroiczng probe
zablokowania rzadowych biur w dziesieciu miastach ryzykuje, ze na
wdzkach inwalidzkich trafig prosto do celi. Sg wsciekli na to, co postrze-
gaja jako wycofanie sie prezydenta Cartera z obietnicy zatroszczenia sie
o dwadziescia osiem milionéw niepelnosprawnych obywateli.®

4 R.Scotch From Good Will to Civil Rights: Transforming Federal Disability Policy, Temple University

Press, Philadelphia 2009. Scotch daje najlepszy i najbardziej zniuansowany opis historii tworze-
nia tego prawa.

5 J.Anderson, L. Whitten, Handicapped Plan 10-City Sit-In, ,Washington Post" 26.03.1977.

6 Tamze.
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Brak odpowiedniej reakeji ze strony Jimmy'ego Cartera dziwil tym bar-
dziej, ze przeciez wezesniej prezydent sam atakowal administracje Forda za
zwlekanie z regulacjami potrzebnymi do wdrozenia sekcji 504.

Spotkanie z Califano odbylo sie 4 kwietnia, lecz nie wyniklo z niego nic
konkretnego. Co zaskakujgce, sekretarz HEW usitowal wyprzedzi¢ dziatania
demonstrantéw, oznajmiajac na konferencji prasowej, ze ,popiera” demon-
stracje i ,Zobowigzuje caly personel HEW do pelnej wspélpracy z demon-
strantami w czasie, kiedy realizujg oni swe konstytucyjne prawo do swo-
bodnej wypowiedzi”.

Sposrod wszystkich demonstracji prowadzonych podczas walki o sekcje
504 w zbiorowej pamieci ruchdw na rzecz 0s6b niepelnosprawnych najsilniej
zapisalo sie przejecie biura HEW w San Francisco. W tym silnie zwigzanym
z ruchem protestacyjnym miescie, lezagcym po przeciwnej stronie zatoki niz
Berkeley, gdzie zrodzil sie ruch niezaleznego zamieszkiwania, nie byto trudno
zgromadzi¢ zywiolows grupe protestujgcych — ludzi oddanych sprawie do
tego stopnia, ze byli gotowi okupowaé budynek rzagdowy przez dwadziescia
pie¢ dni. Protestujacy prezentujacy sie zgodnie z duchem czasu — diugie wto-
sy, koszulki farbowane w psychodeliczne wzory — wznoszgc zacisniete piesci
w gescie sprzeciwu kojarzonym z Czarnymi Panterami (przynajmniej jeden
niepelnosprawny czlonek Panter byl na miejscu), odméwili opuszczenia bu-
dynku, jesli regulacje nie zostana wprowadzone w zycie. W mediach zaroito
sie od obrazoéw 0s6b poruszajacych sie na wozkach, uzywajacych lasek, postu-
gujacych sie jezykiem migowym, ktére rozbily ob6z pod budynkiemiod 5 do
30 kwietnia 1977 roku prowadzily najdiuzsza okupacje budynku federalnego
w historii Stanéw Zjednoczonych. Przed nadej$ciem terminu ultimatum 28
kwietnia Califano ustapil i podpisal regulacje w takiej formie, w jakiej zo-
staly sporzadzone przez Wodatcha i jego pomocnikéw — nie zmienil w nich
ani jednego stowa. Wreszcie po niemal czterech latach od podpisania aktu
przez prezydenta Nixona, sekcja 504 weszla w zycie. Osoby niepelnosprawne
nareszcie zyskaly prawa obywatelskie, mniejsza o to, ze jedynie w ramach
instytucji federalnych i tych, ktdre finansowano z budzetu federalnego.

Chociaz nasze postrzeganie wydarzen politycznych jest czesto ksztalto-
wane przez przekonanie, ze sg one nieuniknione, a ruchy spoleczne wyrastaja
niczym grzyby po deszczu zmiany, tym, co prawdopodobnie wyznacza bieg
historii, jest jednak staranne planowanie przez oddanych sprawie, cho¢ moze

7 B.T.McMahon, L. Shaw Enabling Lives: Biographies of Six Prominent Americans with Disabilities,
CRC Press, Boca Raton 2000, s. 116.
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niedocenianych przywddcédw iich pomocnikéw. Wiele 0séb podkresla role ak-
tywizmu w uchwaleniu ADA i rzeczywiscie jego sila jest niepodwazalna. Po-
ruszajgce obrazy 0sdb na woézkach i borykajacych sie z innymi ograniczeniami
ruchowymi, powoli i z bélem wdrapujacych sie na schody Kapitolu, staly sie
trwalymi i poteznymi symbolami ruchu walczacego o prawa 0sdb niepelno-
sprawnych. Niemniej ktos te demonstracje musial zaplanowacé, a zgromadzenie
w Waszyngtonie 0sdb z ograniczeniami ruchowymi wigzalo sie z wiekszymi
kosztami finansowymi i emocjonalnymi niz protesty oséb nieborykajacych sie
zpodobnymi wyzwaniami (wynikalo to m.in.zbraku przystosowania do ich po-
trzeb autobusdw, pociggdw i samolotdw, a takze hoteli oraz przestrzeni spotkan).

Nalezy zaznaczy¢, ze inaczej niz w przypadku ruchu na rzecz praw oby-
watelskich w latach 60., z towarzyszacymi mu lokalnymi demonstracjami
i zamieszkami oraz pojawiajaca sie w odpowiedzi na nie przemocs ze strony
policji i lokalnych milicji obywatelskich, ruch walki o prawa 0s6b niepelno-
sprawnych nie rozwijal sie w sposéb réwnie spontaniczny. Demonstracje na
amerykanskim Poludniu w okresie poprzedzajacym rok 1964 i brutalna reakcja
nanie — morderstwa, napasci, wypuszczanie psow policyjnych na protestuja -
cych, uzywanie przeciwko nim wody pod wysokim ci$nieniem i gazu lzawigce-
go — poruszyly narodowe sumienie iz potrzeby ustanowienia prawodawstwa
regulujacego prawa obywatelskie uczynily narodowsg konieczno$é. Martin
Luther King pisal w 1964 roku: ,Ustawa obecnie rozpatrywana przez Kongres
jest dzieckiem burzy, owocem najbardziej gwaltownego zdarzenia, jakiego
doswiadczyt naréd w czasie pokoju”®. Natomiast ADA nie zrodzila sie z burzy,
ale raczej, metaforycznie rzecz ujmujac, w wyniku inwersji pogodowej, w trak-
cie ktorej rozpetaé mialy sie skutki dlugotrwale narastajacej roznicy ci$nien.

Mimo to w historii ruchu walczacego o prawa 0s6b niepelnosprawnych
nie bylo réwnie dramatycznych punktéw zwrotnych, jak te kojarzone z Sel-
ma czy Birmingham. Demonstracje krajowe, ktére trafily do powszechnej
$wiadomosciiw niej pozostaly, byly rezultatem zaplanowanych, skoordyno-
wanych dziatad. Chociaz wyrastaly z ducha spotecznikowskiego, uzgadnia-
no je centralnie — organizatorzy i stratedzy z takich miejsc jak Waszyngton
uruchamiali swoje kontakty w rozsianych po calych Stanach $rodowiskach
0s6b niepelnosprawnych. Co wiecej, w historii ruchu nie doszto do maso-
wych protestéw ulicznych, w trakcie ktorych osoby niepelnosprawne bytyby
pacyfikowane przez policje i wojsko. Moglo to wynikaé stad, ze wiele oséb

8 M.L. King Jr. The Hammer of Civil Rights, ,Nation” 9.031964, https://www.thenation.com/artic-
le/157742/hammer-civil-rights.
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niepelnosprawnych bylo zdanych na opiekundw i zalezalo od instytucji,
awiec nie mialo mozliwo$ci spontanicznego wyjscia na ulice w gescie sprze-
ciwu. W dodatku duza cze$¢ z nich weale nie myslala o sobie jako o czesci
jakiego$ wiekszego ruchu politycznego i postrzegala sie wylgcznie jako jed-
nostki z problemami medycznymi. Trzeba byto powstania ruchu, aby ciludzie
spojrzeli na siebie jako na osoby niepelnosprawne réwniez w kontekscie
politycznym. Nie nalezy takze zapominad, ze przed ADA i innymi aktami
tego typu, ulice byly w wiekszosci niedostepne dla 0séb poruszajgcych sie
nawozkach — obnizenie kraweznikow bylo skutkiem wspomnianej legislacji.

Nie chce w zadnym przypadku twierdzié, ze aktywizm nie odegrat znacz-
nej roli w walce o prawa oséb niepelnosprawnych. Wystarczy chociazby
wskazaé na zastugi tej niewidocznej armii w protestach przeciw miejskim
przewoznikom publicznym. Najszerzej znane protesty zostaly zorganizowane
w Denver przez spolecznos¢ niezaleznego zamieszkania Atlantis, a prze-
wodzil im zywiolowy, dlugowlosy pastor Wade Blank. Chociaz sam nie byl
niepelnosprawny, podjal sie pracy z mlodzieza o wysokim stopniu niepelno-
sprawnosci, ktora w miare uplywu czasu zaczela dostrzegac¢ swojg site poli-
tyczng. Przykuwajac sie fanicuchami do autobuséw, prowadzac $mialg walke
polityczng iliczgc na nieched politykéw do nekania oséb niepelnosprawnych,
czlonkowie spotecznosci Atlantis (ktora zamienila sie w ogélnokrajowe sto-
warzyszenie o nazwie Niepelnosprawni Amerykanie na rzecz Dostepnego
Transportu Publicznego, Americans Disabled for Accessible Public Trans-
port, ADAPT) odniesli sukces i doprowadzili do zniesienia barier w systemie
transportu publicznego. Sukces akcji w Denver byt pierwszym z wielu, gdyz
pdzniej ruch rozszerzy! sie na wiele miast Standéw Zjednoczonych.

Innym przykladem lokalnego dzialania na rzecz otwarcia transportu pu-
blicznego moga by¢ wydarzenia, ktére nastapily w 1972 roku w Nowym Jorku,
po pierwszym zawetowaniu aktu o rehabilitacji przez prezydenta Nixona.
Wezeéniej wspomniana Judy Heumann i okolo sze$édziesigt innych oséb
wyszlo na ulice miasta by zaprotestowad. Jak stwierdza Heumann, poczat-
kowo nikt nie zwrdcil uwagi na grupe ludzi, ktérzy urzadzili symboliczny
pogrzeb 0s6b niepelnosprawnych przed budynkiem federalnym na Dolnym
Manbhattanie. Protestujgcy, sfrustrowani brakiem zainteresowania, przeniesli
sie blizej centrum, przed siedzibe sztabu wyborczego Nixona mieszczacy sie
przy Madison Avenue, gdzie zablokowali ruch uliczny. W filmie dokumental-
nym zatytulowanym We Won't Go Away (Nigdzie sie stad nie ruszymy) Ralf
Hotchkiss wspomina, ze po tej blokadzie demonstranci postanowili uda¢
sie do Waszyngtonu, by ,spotkac sie ze wszystkimi reprezentujacymi ich
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kongresmenami oraz z tymi, kt6rzy gtosowali przeciwko ustawie — zasadniczo
przypuscié szturm na stolice i zdoby¢ w ten sposdb poparcie, ktdre doprowa-
dzito do najwiekszego sprzeciwu w historii Kongresu, sprzeciwu odrzucajgce-
go prezydenckie weto”. Hotchkiss i narrator dokumentu sugeruja, ze przyjecie
uchwaly w jej ostatecznym ksztalcie bylo skutkiem wspomnianych dziatan.

W rzeczywistosci rezultat byl wlasnie taki, ale jego przyczyny zupelnie
inne. Sama ustawe trzeba bylo az trzykrotnie redagowa¢, a jej dwie pierwsze
wersje zostaly zawetowane. W Kongresie nigdy zas nie udalo sie znalezé
wystarczajgcej liczby glosow, by odrzucié te weta.

Jednak wedle popularnej wersji tej historii to aktywizm doprowadzit do
przyjecia prawa. To wlasnie jg mial na mysli Hotchkiss i to z nig przewaznie sie
spotykamy — prezentuje sie w skrdcie nastepujaco: legislacyjny marazm, opor
administracji, aktywizm niepelnosprawnych, a potem sukces. To niewgtpliwie
inspirujaca opowiesé, jednak pomija zbyt wiele aspektow. Tego typu narracje
sa potrzebne do budowania grupowej dumy i poparcia dla sprawy, ale by osia-
gnac sukces, trzeba bylo wysitkéw calej spotecznosci — wkltadu wielu siti 0s6b.
Demonstracjom pod przywodztwem Judy Heumann towarzyszyt cenny i bly-
skotliwy przekaz medialny, wiec nie pozostaly prawdopodobnie bez wpltywu na
przeglosowanie ustawy. Jednak bez demokratycznej wiekszosci w obu izbach
samo glosowanie nie doszloby do skutku. Owszem, uliczny aktywizm byt wazny,
ale réwnie — jesli nie bardziej — istotne byly dzialania bezimiennych pracow-
nikéw Kongresu i lobbystéw w Waszyngtonie. Moze powinni$my patrzeé na te
skomplikowang kwestie, jaka jest polityka, jako na rezultat dziatan trzech grup,
czasem pozostajacych ze soba w zgodzie, a czasem w konflikcie — pierwsza byly-
by powszechnie rozpoznawalne supergwiazdy polityki, druga osoby zatrudnione
w ich gabinetach, wykonujace cala nuzaca i ciezkg prace, czyli pisanie ustaw
iorganizowanie wystuchan, wreszcie trzecig aktywisci, ktorzy przyspieszajg bieg
spraw, kiedy zauwazg, ze pierwsze dwie grupy zaczynajg zwalnia¢. Wszystkie trzy
grupy sa wazne, a ich wklad w dang sprawe za kazdym razem inny.

Celem mojego tekstu nie jest podwazenie sily i doniostosci aktywizmu.
Jednak jako naukowiec i autor nie moge zmienia¢ historii tak, by pasowala
do oczekiwanego wyniku. Aktywizm jest wazng czescig kazdego ruchu po-
litycznego, a historia danego ruchu moze shuzy¢ jednoczesnie wielu celom.
Jednym z nich jest tworzenie bohateréw i przywddcdw, innym pokazanie sity
zbiorowosci, ktdra narazata w walce swoje cialo i zycie. Jeszcze innym moze
by¢ stworzenie rozpoznawalnej i latwej do zrozumienia opowiesci o drodze
do zwyciestwa. Ale diabel tkwiw szczegdtach. Na kazdg osobe wdrapujacg sie
po stopniach Kapitolu przypada kto$ zapomniany, sporzadzajacy na jakims
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spotkaniu notatke, ktéra gdzie$ przepadta, albo kto$ wykonujacy telefon
nieodnotowany w dokumentach. Przeciez w miejscach takich jak Waszyng-
ton bardzo wiele dzieje sie za zamknietymi drzwiami — dzieki uémiechowi,
usciskowi dloni albo wykreceniu reki.

Trzeba pamietad takze o tym, ze nie istnieje zadna jasna i wyrazna linia od-
dzielajgca aktywizm od zakulisowego lobbingu. Wielu najbardziej wplywo-
wych czlonkéw ruchu na rzecz praw 0séb niepelnosprawnych byto i pozostalo
aktywistami w tym znaczeniu, ze organizowali pikiety i brali w nich udzial,
chociaz rdwnoczesnie toczyli walke w gabinetach politycznych. W gruncie
rzeczy lepiej bytoby mysle¢ o niektérych bohaterach tej opowiesci jako o ak-
tywistach pracujacych w gabinetach administracjiijako o lobbystach, ktorzy
s3 rdbwnoczesnie aktywistami. Chociaz lubimy oddzielaé od siebie pelnione
przez ludzi funkcje, w rzeczywistosci ludzkie losy sg splecione i wzajemnie
sie warunkujg, a aktywizm, ktéry u jednej osoby przybiera postaé przyku-
wania sie do autobusu, u kogos innego moze polegaé na napisaniu listu lub
zadzwonieniu do wlasciwej osoby we wlasciwym momencie.

Ruch na rzecz praw 0séb niepelnosprawnych niewstpliwe wzorowat sie
na bezposrednio go poprzedzajacym ruchu praw obywatelskich. Kazdemu
nagraniu i kazdej przemowie przed budynkami rzadowymi towarzyszyly
cienie, echa oraz rytm przeméw Martina Luthera Kinga i innych przyw6dcow
ruchu praw obywatelskich, aktywisci walczacy o prawa niepelnosprawnych
$piewaliich pie$ni: We Shall Overcome, Keep Your Eyes on the Prize, Ain't Gonna Let
Nobody Turn Me Around inspirowaly réwniez tych, ktorzy pragneli wdrozenia
sekcji 504 iuchwalenia ADA. W opowiesci o aktywistach ruchu na rzecz oséb
niepelnosprawnych nie bez powodu powolywano sie na kroczacych przed
nimi przedstawicieli ruchu praw obywatelskich.

Karol Marks stwierdzil, ze wydarzenia historyczne zdarzajg sie dwukrot-
nie — po raz pierwszy jako tragedia, a potem jako farsa. Ruch na rzecz praw
0s0b niepelnosprawnych zdolal uniknaé jednego i drugiego, niemniej stale
powtarzana narracja prostuje pewne zawitosci i dodaje koloru sprawom, tak,
by stworzy¢ opowie$¢ doskonaly. W tym kontekscie warto zwrdcié uwage, ze
chociaz historia walki Afroamerykanéw o prawa obywatelskie opromienia
swym blaskiem ruch na rzecz praw 0s6b niepelnosprawnych, to jednoczesnie
z nig kontrastuje. Nie mozna poréwnywaé os6b takich, jak Ed Roberts, Judy
Heumann i Justin Dart z Martinem Lutherem Kingiem, Jesse Jacksonem czy
Rosg Parks. Marszy na Waszyngton nie mozna zréwnywac z demonstracjami
z okresu walki o prawa obywatelskie. Nie sposob stawia¢ obok siebie prote-
stow przeciwko niedostosowaniu transportu publicznego do potrzeb oséb
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niepelnosprawnych i segregacji w srodkach komunikacji na Potudniu, chociaz
wystepuje miedzy nimi zauwazalne podobienistwo — skala przemocy, grozba
utraty zycia czy uwiezienia w obu przypadkach byla nieporéwnywalna.
Chce jeszcze raz podkresli¢: w zaden sposdb nie sugeruje, ze segregacja,
ktérej de facto doswiadczala czesé 0sdb z pewnymi niepelnosprawnosciami,
nie byla istotna czy razgca. Jezeli konstruuje sie autobusy tak, ze uzytkow-
nicy wozkow inwalidzkich lub osoby starsze nie sg w stanie do nich wejsé,
to rdwnie dobrze pojazdy moglyby nosi¢ na sobie napis ,Kalekom wstep
wzbroniony”. Jesli krany z wodg pitng w miejscach publicznych sa monto-
wane w taki sposob, ze niektdrzy nie mogg z nich korzystaé, to mozna by
wywiesi¢ na nich tabliczke , Tylko dla normalnych ludzi”. Jesli organizowane
sa spotkania i konferencje, na ktérych nie ma tlumacza jezyka migowego,
to rdwnie dobrze mozna by je opatrzy¢ informacja ,Nieslyszacy nie maja po
cowchodzi¢”. Historia jest pelna luster i czasem to, gdzie stoisz i w jaki sposéb
lustro znieksztalca obraz, wplywa na to, jak postrzegasz to, co sie wydarzylo.

T f R

Przedstawiona tutaj historia amerykanskiego aktywizmu na rzecz praw osob
niepelnosprawnych stanowi zaledwie wstep do bardzo zlozonego zagadnie-
nia. Dzialania ruchu w sferze politycznej doprowadzity do uchwalenia aktu
o obywatelach amerykanskich z niepelnosprawnosciami (ADA) — dokumen-
tu, , ktory stanowil podstawe dalszego orzecznictwa w sadach i przez to, wraz
z rozszerzajgcg go nowelizacja z 2008 roku, stal sie istotng czescig zycia oséb
niepelnosprawnych i niestyszacych w Stanach Zjednoczonych.

Rzecz jasna nie wszystkie problemy udalo sie rozwigza¢. Dwa obszary,
ktdre do pewnego stopnia oparly sie probom zmiany niesionej przez ADA
inastepujace po niej regulacje, to transport publiczny i rynek pracy. W wyniku
zawilej gry politycznej, ktdra szczegbétowo opisuje w Enabling Acts: The Hidden
Story of How the Americans with Disabilities Act Gave the Largest US Minority Its Ri-
ghts, w przypadku Amtrak, czyli krajowego przewoznika kolejowego, wymog
dostosowania sie do obowigzujacego prawa zostal odroczony o dwadziescia
pie¢ lat. Jednak mimo tak znacznego opdznienia implementacji przepisow,
wiele stacji kolejowych wcigz pozostaje niedostepnych dla oséb niepelno-
sprawnych. Rowniez obecnos$é niepelnosprawnych na rynku pracy jest skraj-
nie niska. Wynika to z tworzenia prawa, ktore zamiast zacheca¢ do zatrudnia-
nia, pozwala jedynie na dorazng kontrole w przypadku podejrzenia naduzy¢
wobec 0s0b juz zatrudnionych albo ubiegajacych sie o prace. Niektore kraje,
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na przyklad Francja, wprowadzily wymag proporcjonalnego zatrudniania
0s06b z niepelnosprawnosciami w przedsiebiorstwie. Jednak amerykanskie
uwielbienie wolnego rynku stoi na przeszkodzie wprowadzaniu podobnych
regulacji. Co wiecej, kontroli nad przestrzeganiem zapiséw dotyczacych za-
trudnienia nie sprawuje zadna konkretna agenda rzadu federalnego, a wiec
obywatele mogg dochodzi¢ swych praw jedynie na drodze sgdowej. Jako
ze wiekszos¢ niepelnosprawnych obywateli jest rowniez biedna, jest malo
prawdopodobne, ze zdecydujg sie na ten krok. Brak zdecydowanej kontroli
panstwowej doprowadzit do powstania w prawie luk, ktore sg wykorzysty-
wane przez firmy i inne osoby prawne usilujace obejs¢ przepisy.

Préby dalszego oslabiania prawa przez legislacje tworzong przez prawg
strone sceny politycznej napotkaly sprzeciw aktywistéw i srodowisk obywa-
telskich. Jedng z takich prob podjela branza hotelarska pod przywédztwem
konserwatywnego aktorairezysera Clinta Eastwooda. Lobbowal on na rzecz
regulacji, ktéra instytucjom famigcym ADA dawalaby czas na dostosowanie
sie do wymogdw bez zadnych konsekwencji prawnych. Taka luka pozwalataby
kazdemu przedsiebiorstwu ignorowacé przepisy, dopoki pozew lub skarga nie
zmusilyby go do naprawienia uchybien w ciagu kilku miesiecy. Aktywisci
sprzeciwiali sie temu, argumentujac, ze to tak, jakby rabus mogl zwrécié
pienigdze skradzione z banku i unikna¢ kary za kradziez.

Grupy aktywistow dzialajace w miastach kontynuowaly protest przeciw-
ko nieprzystosowaniu transportu komunalnego (miedzy innymi kolei miej-
skiej, autobuséw, takséwek i innych $rodkéw transportu) do potrzeb oséb
niepelnosprawnych. Na przyklad w Nowym Jorku niemal trzydziesci lat od
uchwalenia ADA nie ma prawie zadnych stacji metra, ktére bylyby dostepne
dla 0séb niepelnosprawnych. Chociaz Zarzad Komunikacji Metropolitalne;j
(Metropolitan Transit Authority) ztozy} deklaracje, w ktérej zobowiazal sie
zaradzi¢ tym problemom, to plany sg wcigz czesciowe i malo precyzyjne. Za
to Nowojorska Rada Taksoéwkarska (Taxi Commission) rozpoczela dziatania
majgce na celu przystosowanie potowy taksdéwek do przewozu 0séb niepel-
nosprawnych jeszcze w roku 2020.

Jednak to internet pozostaje tg przestrzenig, o ktdrg toczy sie najwiekszy
spor prawny i ktora rodzi najwiecej protestéw. O ile celem ADA byto otwarcie
miejskich ulic dla 0s6éb niepelnosprawnych, to obecnie internet stal sie gléwng
przestrzenig publiczng. Mimo to znakomita wiekszo$¢ stron internetowych jest
niedostepna dla 0s6b niewidomych, a wiele elementéw nagran wideofonicznych
pozostaje niedostepnych dla 0s6b nieslyszacych. Same protesty takze przeniosly
sie ze fizycznej strefy publicznej w obszar przestrzeni wirtualnej.
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Jednym z obszardw, w ktérych coraz trudniej podtrzymywaé aktywizm
polityczny, jest sfera zycia spolecznego. Wiekszo$¢ 0séb niepelnosprawnych
potwierdzi, ze znaczna cze$é napotykanych przez nie trudnosci ma swoje
zrodto w codziennych relacjach z ,normalnymi” ludZzmi. Okazuje sie, ze
opresja i izolacja stanowig codzienne doswiadczenie oséb niepelmospraw-
nych, poczgwszy od okazjonalnych interakgji, a skoniczywszy na skomplikowa-
nym swiecie randek i kontaktéw seksualnych — to wlasnie w tych obszarach
aktywizmowi trudniej jest przelamywac bariery. Jedna ze sfer, w ktorych dzia-
tania przyniosly znaczacy rezultat, jest obszar mediow. Bardziej inkluzywna
reprezentacja 0s6b niepelnosprawnych wsrdd aktordw, rezyseréw, tworcdw,
tancerzy, muzykow i piosenkarzy w obszarze wideo, filméw, teatru i sztuki
moze uczy¢, za pomocg przykladu, ze 0s6b niepelnosprawnych i nieslyszacych
nie nalezy dehumanizowac i pomijaé. Im cze$ciej bedziemy ogladac niepelno-
sprawnych aktordw grajacych role 0séb niepelnosprawnych w dzielach nie-
pelnosprawnych scenarzystow, rezyseréw i producentéw, tym lepiej bedzie-
my w stanie dostrzec, jak bezproblemowo niepelnosprawnos¢ wlaczona jest
w nasz $wiat spoleczny i w naszg kulture; tym latwiej bedzie nam widzie¢ nie-
pelnosprawnos¢ bez krzywdzacych lub falszywie afirmujacych stereotypow.

Kiedy pisze te stowa, koronawirus sieje spustoszenie na calym $wiecie.
W odniesieniu do niepelnosprawnosci stereotypy i falszywe opisy niepel-
nosprawnego zycia, o ktérych wspominam, wpisuja sie w nowe , etyczne”
wytyczne, majace pozwoli¢ personelowi medycznemu na kwalifikowanie
poszczegolnych chorych. Nagle, gdy konieczne staje sie podjecie decyzji, kogo
podlaczy¢ do ratujacej zycie aparatury, istotna okazuje sie sprawnos¢ inte-
lektualna lub fizyczna. Procedury koncentrujace sie na ,jakosci zycia” wigza
sie z glebokimi (blednymi) przekonaniami na temat tego, kto ma przed sobg
zycie warte przezycia. Tak jak nazisci postugiwali sie terminem Lebenunswertes
Leben, oznaczajagcym ,zycie niewarte przezycia’, by uzasadni¢ pierwszg fale
masowych mordéw na ludziach niepelnosprawnych, tak my teraz uzywamy
terminéw Swiatowej Organizacji Zdrowia, by okreglié, ile dni wartosciowego
zycia dana osoba ma wcigz przed soba. Decydujac, kto zostanie podiaczony do
respiratora, a kto nie, personel szpitalny bedzie zmuszony ocenié kazda osobe.
W rzeczywisto$¢ gubernator stanu Nowy Jork juz wydal rozporzadzenie, ktore
chroni kazdego lekarza czy pracownika stuzby zdrowia przed zarzutami za-
bdjstwa lub btedu medycznego wynikajacymi z decyzji o uSmierceniu jednej
osoby, by ratowa¢ drugg i przed sankcjami karnymi grozacymi za odmowe
uzycia ratujacych zycie srodkéw. Osoba starsza cierpigca na demencje bedzie
w gorszej sytuacji niz osoba mloda i sprawna. Trudniej bedzie zaklasyfikowac
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ludzi zyjacych z powazng (a nawet Srednig) niepelnosprawnoscig lub cierpia-
cych na chroniczne i wycieficzajace schorzenia. Cho¢ potepiamy nazistow za
kategoryzowanie ludzi i decydowanie, kto ma zy¢, a kto umrzeé, moze okazaé
sie, ze sami jestesmy wspolodpowiedzialni za stworzenie systemu hierarchi-
zowania, ktory decyduje o rozdziale deficytowego sprzetu ratujgcego zycie.
Obecnie to wlasnie w tego typu niezbednym, koniecznym wrecz aktywi-
zmie intelektualista i akademik powinien widzie¢ stojace przed nim wyzwa-
nie. Dyskusja, ktdra toczy sie wokoét tych straszliwych decyzji, powinna czerpaé
z wiedzy zaangazowanej opinii publicznej, wspottworzonej przez badaczy nie-
pelnosprawnosci, ktérzy obecnie muszg by tez aktywistami. Niektdrzy z nich —
tu warto wymienic zwlaszcza Rosemarie Garland Thomson — weszli do swiata
medycznej bioetyki. Rdwniez humanisci koncentrujacy sie na kwestiach szeroko
rozumianej opieki zdrowotnej i badacze zajmujacy sie edukacja medyczng dys-
ponuja trybung pozwalajaca przypomnie¢ przemeczonemu i roztargnionemu
srodowisku medycznemu, ze istniejg inne kryteria niz wiek, niepelnosprawnosé
i produktywnos¢, ktdrymi mozna postugiwaé sie w procesie podejmowaniu
ratujgcych (lub w tym przypadku odbierajacych) zycie decyzji.
Przetozyt Rafal Pawluk
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Forty-Six Words That Changed History

Lennard ). Davis presents the history of disability activism in the United States in the
context of its predecessor i.e. the human and civil rights movement and the emancipatory
struggle of African Americans in the South before 1964. Davis investigates the history
of the social movement and legislation at the federal level initiated by the introduction
of the landmark Section 504 to the Rehabilitation Act of 1973 (the title forty-six words
prohibitingany discrimination against people with disabilities by institutions supported
by federal funds) and culminated in The Americans with Disabilities Act (ADA) of 1990.
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