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WYROK W SPRAWIE PERRUCHE I JEGO OFIARY

17 listopada 2000 roku Sad Kasacyjny wydal wyrok w sprawie
zwanej Sprawq Perruche. Chodzilo o przyznanie odszkodowania do-
tknietemu wieloma uposledzeniami nastolatkowi, ktory si¢ skarzyt, ze
z powodu bledow lekarskich nie zostal usunigty, gdy znajdowal si¢
jeszcze w lonie matki, i w efekcie przyszedl na $wiat 1 musi zy¢ jako
czlowiek niepelnosprawny. Jego matka, ktdéra w czasie ciazy przeszla
nierozpoznana rézyczke, wyrazita wolg przerwania cigzy, gdyby bada-
nia laboratoryjne wykazaly, ze zarazila si¢ tg choroba. Skarga dziecka,
Nicolasa Perruche, zostala wniesiona w jego imieniu przez rodzicow,
prawnych opiekunow nieletniego chlopca.

Nie bedziemy tu przypomina¢ jedenastu lat, podczas ktorych
wymiar sprawiedliwosci zmienial decyzje: to akceptowal skarge, to ja
odrzucal, az do wyroku Sadu Kasacyjnego, ktory brzmial: ,,poniewaz
bledy popelnione przez lekarza i przez laboratorium podczas realizacji
zobowiazan zaciagnigtych wobec pani Perruche uniemozliwily jej
skorzystanie z prawa do przerwania cigzy w celu uniknigcia wydania
na $wiat dziecka dotknigtego kalectwem, to ostatnie moze zadal
odszkodowania za krzywdy wynikajace z tego kalectwa, spowodowane
przez stwierdzone bledy”

Wiemy, jak ogromne emocje wywolal ten wyrok Wysokiego Sadu,
zebranego w pelnym skladzie. Stowarzyszenia i same osoby niepetno-
sprawne, o wiele bardziej liczne niz mozna bylo to sobie wyobrazic,
a takze znaczna czg$¢ opinii publicznej, odrzucily wyrok, ktory sank-
cjonowal poglad, ze zycie osoby niepelnosprawnej moze by¢ uznane
za krzywdg tak wielka, ze lepsza od takiego zycia wydaje si¢ $mier¢
dokonana droga aborcji. Dlatego rzad doprowadzil w trybie pilnym
do przeglosowania (4 marca 2002 roku) ustawy czerpigcej inspiracj¢
z propozycji J.-F. Mattei, duzo bardziej kompleksowej, ale odrzucone;j
w 2001 roku. Ustawa ta stwierdza mianowicie, ze nikt nie moze wnosi¢
skargi z powodu swoich narodzin, i ze reakcja na kalectwo powinna
by¢ solidarno$¢ narodowa.
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Jednak Sprawa Perruche rozegrala si¢ przed przyjeciem tej nowej
ustawy. Po wyroku Sadu Kasacyjnego sprawa wrocita wigc znowu do
paryskiego Sadu Apelacyjnego. 29 marca 2002 roku rozstrzygnal on
ostatecznie sprawe zadan odszkodowania dla panstwa Perruche i ich
corki, zgloszonych przez kazde z nich we wlasnym imieniu. Przyznal
47 735 euro ojcu, tyle samo matce oraz 15 240 euro siostrze Nicolasa,
ktéra w chwili opisywanych wydarzen miala 4 lata i przechodzila
rozpoznang rozyczke. Kazde z nich — jak uznal sad - ucierpialo
z powodu posiadania cigzko uposledzonego syna i brata, ktory nie
powinien byl przyjs¢ na swiat. Bezdyskusyjny blad lekarzy, ktérzy nie
rozpoznali rézyczki u matki, spowodowal zrezygnowanie przez nia
z zamiaru aborcji 1 wydanie na $wiat cigzko uposledzonego dziecka,
ktorego nie chciala. Podobnie rzecz si¢ miala z ojcem 1 z siostra.

Bez wzgledu na to, co myslimy o takiej procedurze, jest ona zgodna
z prawem: zaistnial blad, jest wigc réwniez szkoda. A to wymaga
odszkodowania. Skoro za$ nikt nie ma prawa do zabicia dziecka, ktore
urodzilo sie zywe (byloby to dzieciobdjstwem), dokonuje si¢ finan-
sowego oszacowania szkéd wyrzadzonych przez jego obecne istnienie,
ktorego by nie bylo, gdyby zarazony pldd zostal usunigty. Krotko
mowiac, gdyby matka zostala odpowiednio poinformowana przez
lekarzy, przyszly Nicolas zostalby usunigty i obecny Nicolas, majacy
teraz 20 lat (17 w chwili wydania wyroku przez sad), nie przyszediby
na Swiat. Pozostalo tylko do ustalenia, czy sam Nicolas doznal
krzywdy z tego powodu, ze nie zostal usunigty, to znaczy, czy jego
zycie jest dla niego krzywda i na ile euro winno zosta¢ oszacowane
odszkodowanie z tej racji, ze zyje on jako osoba niepelnosprawna,
podczas gdy powinien byl zosta¢ usunigty.

Trzeba przypomnieé¢, ze dwukrotnie — 17 grudnia 1993 roku
15 lutego 1999 roku — dwa rozne sady apelacyjne odrzucily wniosek
wniesiony przez rodzicow w imieniu ich dziecka. Dwukrotnie Sad
Kasacyjny anulowal wydane werdykty i1 odsylal sprawg¢ do Sadu
Apelacyjnego, ktéry miatl ustali¢ wysokos¢ odszkodowania naleznego
Nicolasowi.

22 maja 2002 roku paryski Sad Apelacyjny, obradujacy — na
wniosek Sadu Kasacyjnego — w innym skladzie niz ten, ktory orzekat
poprzednio, jest miejscem starcia si¢ dwdch tez. Mecenasi: Alain
Fallourd i Marnie-Christine Chastant-Morand, obstaja przy niedopusz-
czalnosci z punktu widzenia prawa postawienia znaku réwnosci po-
miedzy kalectwem i krzywda. Argumentuja, ze ,,sprowadza si¢ to do
postawienia znaku réwnosci pomigdzy krzywda i samym faktem
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narodzin” Z drugiej strony mecenas Jean-Louis Chalenset zada
odszkodowania, zgodnie z wyrokiem Sadu Kasacyjnego Obronca
generalny Isabelle Terrier-Mareuil nie wydaje si¢ przekonana plerw-
szymi mowami. Zwraca si¢ wiec do sadu o spowodowanie przyznania
calo$ciowego odszkodowania Nicolasowi Perruche (23 maja 2002
roku). Wyrok staje si¢ przedmiotem obrad 3 lipca 2002 roku, w dniu,
w ktorym Sad Apelacyjny orzeka o dopuszczalnosm wniosku o od-
szkodowanie. Skarga wniesiona w imieniu syna przez jego wlasnych
rodzicow zostala wigc uznana za uzasadniona, a wyplacenie mu
odszkodowania — zgodne z prawem. Ale bedzie to ostatnia skarga tego
rodzaju, bowiem ustawa z 29 marca 2002 zakazala ich przyymowania.
Takie sa fakty.

W tej sprawie nalezy zapamietaé dwa watki dyskus;i:

1. Czy uznanie skargi Nicolasa za sluszna, jak uczynit to Sad
Kasacyjny, bylo zgodne z prawem, nawet jesli orzeczono, ze byta ona
dopuszczalna?

2. Co nalezy sadzi¢ o tej sprawie z moralnego punktu widzenia?

Czyz ofiar tego kontrowersyjnego wyroku, wydanego w koncu dzieki
sofistyce, zmegczeniu, a by¢ moze takze dzigki wspolczuciu sadu dla tej
jednej jedynej uposledzonej pod wieloma wzgledami osoby, nie jest
wiece) niz ludzi, ktérym przynidst on ulge? Czyz zrownujac kalectwo
z krzywda narodzin, wyrok ten nie powoduje ponadto wylonienia si¢
wielu grup ofiar: oczywiscie dzieci, ktore narodzily si¢ kalekie, ale takze,
w sposOb bardziej utajony, cho¢ réwnie realny, réwniez innych ofiar,
ktdére nie zawsze staraliémy si¢ odpowiednio zdefiniowac?

a) Czy przyjecie skargi Nicolasa bylo zgodne z prawem?

Skarga zlozona przez jego rodzicow, ktoérzy uwazaja, o czym
swiadczy sprawa wniesiona do sadu, ze ich syn wolalby zostac usunigty
z lona matki niz przyj$¢ na $wiat z wieloma uposledzeniami, czyni
lekarzy odpowiedzialnymi za kalectwo, jakiego doznal, chociaz or-
ganlczna, przyczyna tego kalectwa byla rozyczka, ktora zarazila si¢ Jego
matka 1 ktéra przekazala zarodkowi, bez mozliwosci naprawienia
obecnie tego bledu przez jakakolwiek interwencj¢ terapeutyczng. Mat-
ka ani corka, ktéra ja zarazila, nie sa odpowiedzialne za kalectwo
Nicolasa. Czy sg jednak winni lekarze? Oczywiste jest to, iz nie zrobili
oni niczego, by zarodek zarazil si¢ takze rozyczkg lub by zostato mu
to oszczgdzone. Tymczasem istnieje pewna réznica pomigdzy interwen-
cja medyczna wobec zarodka, powodujaca kalectwo, do ktérego by
bez niej nie doszlo, a blgdem lekarskim, polegaja,cym na nlewykrycm
kalectwa juz istniejacego, zreszta i tak nieuleczalnego. Lekarze niczego
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nie zrobili Nicolasowi: ani dobrego, ani zlego. Ich pomylka odnoénie
do stanu zdrowia jego matki, od ktorego zalezalo zdrowie embriona,
umozliwila oczywiscie utomnemu zarodkowi rozwoj i przyjscie na $wiat
jako dziecka zdolnego do przezycia. Ten blad jest krzywda z punktu
widzenia matki, ktéra nie chciala niepelnosprawnego dziecka. Ale czy
z tego powodu moze on zosta¢ uznany za przyczyne kalectwa dziecka,
ktore — w efekcie — doznalo krzywdy przyjScia na $wiat w stanie
kalekim? Jest to mozliwe wylgcznie wowczas, jesli przyjmiemy a priori,
ze zycie uposledzone dla tego, kto je przezywa, jest zlem gorszym niz
pozbawienie go zycia. Innymi stowy, ze dla istoty dotknigtej cigzkim
kalectwem lepiej jest, aby w ogodle nie przychodzila na $wiat. To znaczy,
ze zycie osoby kalekiej jest pozbawione wszelkiej wartosci, bowiem
nawet najmniejsza przypisana mu warto$¢ uczynitaby je lepszym od
smiercl.

Widzimy tu, jak powdd materialny (rézyczka), korelacja prawna
(lekarze uczynili Nicolasa kaleka) i ocena moralna (kalectwo odbiera
zyciu wszelka warto$¢) splotly si¢ w interpretacji odpowiedzialnosci.
Zgodnie z interpretacja faktow, jaka przyjely sady apelacyjne w Paryzu
(w roku 1993) 1 w Orleanie (w roku 1999), Nicolas nie jest ofiara
interwencji lekarskiej 1 nie ma powodu, by ocenia¢ wartos¢ jego zycia.
Natomiast Sad Kasacyjny dwukrotnie przyznal odszkodowanie Nico-
lasow1, przypisujac lekarzom materialng odpowiedzialno$¢ za kalec-
two, ktorego wszakze nie spowodowali przez jakakolwiek interwencje¢
szkodliwa dla przyszlego dziecka.

Sad Kasacyjny wywnioskowal z tej odpowiedzialnosci, bezposred-
niej, jesli chodzi o szkody doznane przez matke, natomiast calkowicie
nieuzasadnionej, jesli chodzi o nieszczescie dziecka, zasadnos¢ uznania
krzywdy tego ostatniego (przyszlo na $wiat kalekie i zylo kalekie),
dlatego tez przyznal mu odszkodowanie: poniewaz Nicolas powinien
nie zy¢, fakt zycia w stanie niepelnosprawnosci zasluguje na rekompen-
sate przyznang przez prawo, a nie na wsparcie spoleczenstwa, co
byloby wlasciwa forma pomocy dla kazdego uposledzonego zycia. Ale
powinny o tym decydowaé prawa, a nie wymiar sprawiedliwosci.

b) Ofiary wyroku w Sprawie Perruche

Ofiar wyroku w Sprawie Perruche jest pigc.

1. Nicolas, pierwsza ofiara

Nicolas, bezdyskusyjnie, ma nieszczeScie by¢ wielostronnie upo-
Sledzonym. Lepiej nim nie by¢! (Dlatego wlasnie niepodwazalnym
obowiazkiem spoleczenstwa jest pomaganie osobom uposledzonym,
takim jak Nicolas.) Ale najwigksza krzywda, jakiej doznawal niewatp-
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liwie od chwili narodzin (w przeciwnym razie nie doszioby do tego
procesu), bylo podejscie do jego niepelnosprawnosci, przytlaczajace go
calym swym cigzarem osadu wartosci jego zycia, teraz juz wypowie-
dzianego, a wczesniej — tak czgsto — niewypowiadanego. Nikt nie zadat
sobie — jak sie wydaje — pytania, czy Nicolas lubi 1 chece zy¢, czy jest
wrazliwy na usmiech lub — niestety — na pogard¢ czy niepokdj swojego
otoczenia. W tym procesie, pod oszukanczymi pozorami sprawiedliwo-
sci, Nicolas jest po prostu niczym, jego zycie nie ma zadnej wartosci,
jest aberracyjnym niebytem; trzeba naprawi¢ blad polegajacy na tym,
ze zyje, poprzez zalatanie dziury jakim$ odszkodowaniem. Pierwsza
ofiarag wyroku w Sprawie Perruche, wydanego przez wymiar sprawied-
liwosci najwyzszego szczebla, jest wigc Nicolas, osoba wielostronnie
uposledzona, ktora nie powinna si¢ byta urodzi¢, poniewaz zycie osoby
kalekiej zostalo uznane za niewazne — nie przez nig sama, ale przez jej
otoczenie i przez wymiar sprawiedliwosci.

2. Wszystkie osoby niepelnosprawne

Ofiarami tego wyroku sa tez wszystkie osoby niepetnosprawne. Ich
zycie nie jest warte wigcej niz zycie Nicolasa. Gdy chodzi o danie im
szansy na lepsze zycie, nie moga liczy¢ na ,,odszkodowanie”, jesli ich
matki nie chcialy poddac si¢ aborcji 1 kolysaly je po narodzeniu
w ramionach, obdarzaly kochajacym spojrzeniem, mowity im slodkie
i czule slowa, jakie potrafia szepta¢ matki, bez wzgledu na stan zdrowia
swych dzieci. Sad Kasacyjny swoim wyrokiem, ktéry — nalezy to
odnotowa¢ — nie zawiera zadnej wzmianki o pomocy spolecznej,
przecial na po6l populacje niepelnosprawnych. Z jednej strony sa ci,
ktérzy nie powinni byli zy¢ i ktérym przyznaje si¢ odszkodowania
jedynie za to, ze zyja. Z drugiej strony sa ci, ktorych zycie zostalo
uznane za w pelni ludzkie przez ich rodziny, zmuszone jednak do tego,
aby same sobie radzic.

Trzeba tu polozy¢ nacisk na fakt, ze w tej smutnej sprawie, obronca
generalny Jerry Sainte-Rose wyglosil dobitng mowe przeciwko od-
szkodowaniu, demontujac teori¢ o pseudowinie medycyny i eksponujac
godno$¢ 1 warto$¢ zycia osob niepelnosprawnych. Wowczas wymiar
sprawiedliwos$ci nie przyznal mu racji; dzi§ przyznaje mu racj¢ ustawa:
sankcjonuje ona prawo do zycia, ktoérego bronil w sposob tak blyskot-
liwy. Zaden prawny przedstawiciel osob uposledzonych nie bedzie juz
mogl podwazy¢ tego prawa w ich imieniu.

3. Rodzice dzieci niepelnosprawnych

Trzecia grupa ofiar wyroku w Sprawie Perruche musi zostac
wskazana w sposéb nie pozostawiajacy zadnych watpliwosci: sg to
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rodzice dzieci niepelnosprawnych, nie wylaczajac rodzicéw Nicolasa,
chociaz otrzymali oni rekompensat¢ finansowa. Ojcowie, matki, bra-
cia, siostry, otoczenie — co z nimi zrobil wyrok w Sprawie Perruche?
Aby to dobrze zrozumiel, trzeba przede wszystkim przyjrze¢ sie
wprost, jak konkretnie wyglada ich zycie. Przede wszystkim nie nalezy
ukrywag, ze przyjscie na $wiat dziecka niepelnosprawnego oznacza dla
rodziny jedno z najcigzszych do zniesienia nieszczesc.

Podczas oczekiwania na dziecko, juz kochane, czlonkowie rodziny
wyobrazaja je sobie naturalnie jako pigkne i zdrowe. Narodziny
dziecka niepelnosprawnego unicestwiaja wszystkie te wyobrazenia
1 wszystkie zawarte w nich nadzieje. Rodzice przezywaja rozpacz, bunt,
w swoim wlasnym imieniu, w imieniu swoich pozostalych dzieci, jesli
je maja, ale takze w imieniu dziecka, ktore przyszlo wiasnie na swiat
tak bezbronne 1 ktore takim pozostanie. Nie osiagnie nigdy samodziel-
nosci. Bedzie potrzebowalo przez cale zycie opieki i pomocy. Nie zazna
radosci zycia, jakiej rodzice pragng goraco dla swoich dzieci. Zycie
rodzin przenika niepokdj, ktéry odczuwaja ewentualni bracia i siostry,
ale takze sam noworodek. Przyszlo$¢ si¢ zamyka, jakby zablokowalo
ja przyjscie na $wiat dziecka niepelnosprawnego, ono samo jest bowiem
traktowane tak, jakby nie mialo zadnej przyszlosci na ziemi.

Kiedy to dziecko rosnie, trzeba starac si¢ o zabiegi rehabilitacyjne,
o specjalne szkoly, jesli ma si¢ ono ksztalci¢, o odpowiednio wyposa-
zone miejsca do spedzania wakacji, itp. Stopniowo rodzicoOw ogarnia
niepokdj, kiedy mysla o zyciu swego dziecka po ich $mierci. Czy
skonczy w przytutku lub w szpitalu psychiatrycznym? Taka perspek-
tywa odbiera sens wysilkom podejmowanym codziennie, aby nie
pozwoli¢ dziecku pograzy¢ si¢ w mroku jego kalectwa. Mimo roz-
maitych ulatwien osiagnigtych dzigki stowarzyszeniom rodzicow 1 wy-
chowawcow, dzigki personelowi lekarskiemu i1 pielggniarkom, albo
dzigki panstwu, miejsc w istniejacych osrodkach jest nadal tragicznie
malo.

Dlatego nie nalezy si¢ dziwi¢, ze dominuje katastrofalna wizja
niepelnosprawnosci. Rodziny, a w efekcie takze niepelnosprawne
dzieci, przezywaja gleboko dwuznaczne podejicie spoleczenistwa do
niepelnosprawnosci. Najprostsze, w oczekiwaniu na terapie na razie
niemal nieistniejace, wydaje si¢ wyeliminowanie — jeszcze przed uro-
dzeniem — przyszlego dziecka, ktére przyszloby na swiat ulomne,
albowiem jego zycie jest coraz czgsciej postrzegane jako zbyt wielkie,
uczuciowe 1 materialne obciazenie dla jego rodziny, dla spoleczenstwa
i — jak si¢ na ogol sadzi — dla niego samego. Slyszy si¢ czasami, ze
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odmowa wydania go na $wiat to akt ,milosierdzia” Oczywiscie, ono
samo nic nie mowi — ze zrozumialych wzgledow. Jesli przezyje, odczuje,
ze jest deprecjonowane, nie mogac si¢ nawet przed tym obroni.
Wszystko dzieje si¢ tak, jak gdyby to nie do niego nalezalo odczuwanie
wartosci wlasnego zycia i zainteresowanie, jakie dla tego Zycia moze
wykazywaé. Nie ma glosu, a dokladniej rzecz biorac, wydaje si¢ mie¢
do dyspozycji tylko krzyk. Czyz zycie nie jest w istocie wyrzadzang mu
krzywda? Rodzice moga doj$¢ do takiego wniosku, jesli pozostaja
zamknigci w swej samotnosci.

Ot6z wyrok w Sprawie Perruche przyznaje im racjg, gdy podaja
w watpliwosé, albo neguja wartos¢ zycia niepelnosprawnego. Pograza
ich w nieszczgsciu, albowiem przyjmuje za pewnik, ze gdyby dziecko
moglo mowic, to poskarzyloby si¢, ze zyje. Jak rodzice, juz i tak
doswiadczeni, moga odebraé podobna opini¢, ktora podwaza albo ich
odmowe aborcji, albo przynajmniej ich wysﬂkl czgsto tak cigzkie, aby
da¢ dziecku cho¢ trochg¢ zadowolenia z zycia 1 pomoc W czynieniu
postepow?

Skoro wymiar sprawiedliwo$ci daje dziecku odszkodowanie za
przyjscie na $wiat, jego za$ matka, gdyby zostala odpowiednio poinfor-
mowana o mozliwosci kalectwa, usunglaby je, to kto spelnil swoj
obowiazek wobec przyszlego kalekiego dziecka: ona czy rodzice,
ktorzy takie dziecko akceptuja? Czy gdyby to dziecko moglto méwic,
nie zarzuciloby im, ze zyje? Watpliwosci pojawiaja si¢ znienacka jak
owad — szkodnik, ktéry wszystko toczy 1 niszczy. Rodzice moga straci¢
z pola widzenia czlowieczenstwo swego dziecka: w koncu nie cierpie¢
tak bardzo byloby takie proste...

4. Lekarze

Pomyslmy takze o lekarzach, kolejnych ofiarach wyroku, ktérego
nie rozumieja. Lekarze wiedza, ze do diagnozy moze zawsze wslizna¢
si¢ blad. Bez wzgledu na to, jak bardzo staraja si¢ uczyniC j3
precyzyjng, pozostaje ogromny margines nieprecyzyjnosci. Techniki
medyczne wykrywania chordb odnotowaly oczywisty postep, sa naj-
czgscie] godne podziwu. Ale jedynie najczgscie;...

Czy w przypadku Nicolasa lekarze skrzywdzili dziecko? W ich
duszy i1 sumieniu — nie.

Teraz begda jednak bardziej podejrzliwi, uczynia przyszlg matke
jeszcze bardziej niespokojna niz jest, nie omieszkaja juz nigdy powie-
dzie¢ jej o marginesie blgdu, wspomna o aborcji, podejmujac ryzyko
zabicia normalnie nawet uksztaltowanego dziecka. Rola lekarza jest
pomagac zy¢. W przypadku wykrytej niepelnosprawnosci lekarz po-
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winien przypomnie¢ matce — oczywiscie nie podejmujac za nia decyzji
— o czlowieczenstwie jej przysziego dziecka, przekonac ja, Ze ona i jej
dziecko nie sg sami na $wiecie. Ale do tego musialyby jeszcze istnie¢
srodki skutecznej solidarnosci. Codzienna rzeczywisto$¢ sklania za$
raczej do wytaczania procesow lekarzom (co sprawia, ze towarzystwa
ubezpieczeniowe sg coraz bardziej wystraszone, a wigc i coraz drozsze)
niz do budowania miejsc zZycia, godnych tej nazwy. Jak w takim
spoleczenstwie, jak nasze, wierzyC w sens przysiggi Hipokratesa, ktore;j
lekarze sa zobowigzani przestrzega¢, a ktora zobowigzuje ich do
niesienia pomocy, ale nie moze od nich wymaga¢ doskonalych zawsze
rezultatow?

5. Cale spoleczenstwo: uznanie, uzasadnienie i obrona Praw czlo-
wieka

Cale spoleczenstwo nie zostalo tez oszczedzone. Stan zdrowia nie
jest bowiem miernikiem godnosci istoty ludzkiej, ani jej wartosci jako
czlowieka. Te ostatnie sa natomiast zwigzane ze statusem, jaki przy-
znaje czlowiekowi dane spoleczenstwo.

W panstwach demokratycznych godnos¢ kazdej osoby gwarantuje
uznanie Praw czlowieka. Teoretycznie kazda istota urodzona z me¢z-
czyzny i kobiety posiada te prawa bgdace przede wszystkim wyrazem
moralnego uznania kazdego czlowieka jako podmiotu praw, zanim
- w konsekwencji — zagwarantuje je prawo. Trzy prawa, ktore sa
warunkiem praw politycznych i praw spolecznych, to: wolnos¢, czyli
niezaleznos$¢ czlowieka od innego czlowieka, rownos$¢ — zaden czlowiek
nie ma prawa do sprowadzenia innego czlowieka do stanu niewolnic-
twa ani do poslugiwania si¢ nim jak przedmiotem, co oznacza, ze kazdy
czlowiek jest réwny kazdemu innemu czlowiekowi (przy czym ta
rowno$¢ nie oznacza egalitaryzmu), oraz bezpieczenstwo - kazdy
czlowiek ma prawo do tego, by jego zdrowie 1 zycie nie byly narazane
na niebezpieczenstwo przez innego czlowieka ani przez wrogie srodo-
wisko.

Tym prawom towarzysza obowiazki (obowiazek nie maltretowania
innej osoby, poszanowania jej wolnosci, itp.), ale zwazywszy, ze ludzie
czesto ulegajg swoim zadzom, niezbedne jest prawo z calym pocztem
odpowiednich sankcji, a poniewaz ludzie nie maja ani identycznego
charakteru, ani takich samych zdolnosci intelektualnych i fizycznych,
konieczna jest hierarchia, ale tylko dlatego, ze jest ona uzyteczna, nie
wyraza natomiast wartosci kazdego jako czlowieka.

Osoba ciezko uposledzona psychicznie nie ma jednak obowiazkow,
nie jest bowiem w stanie ani ich zrozumie¢, ani ich wypetni¢. Czy moze
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mie¢ prawa? Zadeklarowanie praw — to jedno, ich uzasadnienie — to
drugie. Ludzie sa — niestety — z natury bardziej sklonni do korzystania
z prawa silniejszego, kazdy dla wlasnych korzysci, niz do zaakcep-
towania praw najslabszych. Tymczasem osoby niepelnosprawne lub
uposledzone pod wieloma wzgledami sa najstabsze. Tak jak dzieci, sg
skazane na swoje otoczenie, na jego widzimisi¢, na jego uczciwosc, jego
czulo$¢, albo — niestety — na jego zlosliwos¢, nielojalnosc, jego obojet-
no$¢, a nawet nienawis¢. Jest wigc rzecza pilna uzasadnienie ich praw,
ktore samo prawo musi uczyni¢ niezbywalnymi, nie ulegajacymi
przedawnieniu, powszechnymi, tak jak prawa czlowieka.

Jak je uzasadni¢? Jezeli to wzajemnos$¢ praw 1 obowiazkow, obo-
wiazkow 1 praw decyduje o tym, ze sa one zrozumiale, to jak osoba
bez obowigzkéw moze mie¢ prawa? A przeciez odmowa tych praw
oznacza wlasnie powrot do tego, co Rousseau nazywal najbardzie)
nienaruszalnym prawem przyrody, mianowicie do prawa silniejszego,
co do ktoérego latwo jest wykazaé, ze odbiera ono prawa wszystkim,
bez wzglgdu na stan zdrowia. Ale prawo silniejszego odrzucamy
gléwnie dlatego, ze jest ono prawem wojennym, prawem nieznosnej
anarchii, gdy kazdy probuje narzuci¢ si¢ sila. Jest prawem trium-
fujacych instynktow, miesni 1 przebiegtosci. Przeciwstawia si¢ mu nie
tyle prawo rozumu, co prawo naszego uczlowieczenia: by¢ ludzkim, to
by¢ zdolnym do odparcia potrzeby natychmiastowego zaspokojenia
swoich popedow, to odkry¢ — jakbySmy sami ja tworzyli — przestrzen,
w ktorej kto§ inny ma takie same prawa jak ja, gdzie on i ja mozemy
zy¢, nawet jesli jeden z nas jest najstabszy, albowiem to nie jego zdrowie
okresla jego czlowieczenstwo.

By¢ ludzkim, to w rezultacie podja¢ si¢ wypelniania obowigzkow,
ktore przypadaja w udziale stabemu, wypelnia¢ je zamiast niego,
rozumiec 1 glosi€, ze ten cigzar, ktory musimy wzig¢ na siebie, zwraca
mu wolnos$¢, jego rownosC, jego bezpieczenstwo, ktore odebrala mu
choroba. Zwro6ci¢ mu prawo do zZycia, to nie godzic si¢ na traktowanie
jego zycia jako krzywdy, zwlaszcza w przypadku tych, ktérych wielo-
stronne kalectwo sprawia, ze ich jedyng szansg na zycie sa inni ludzie.
Bo zycie jest szansa, nawet wérdd kalectwa, bowiem jest ono relacja
z bliznim 1 od nas zalezy, czy ta relacja bedzie goraca, szczg$liwa. Na
tym polega powszechne, niezbywalne, nie ulegajace przedawnieniu
prawo kazdej niepelnosprawnej osoby: ma ona prawo do tego, bysmy
wypelnili nasz prawdziwy obowigzek wzgledem niej, bowiem ona
sama, nie mogac si¢ podja¢ zadnych rzeczywistych obowigzkoéw, ma
jedynie obowigzki wirtualne.
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Tego wymagaja prawa czlowieka, ktore opieraja nasza zdolnos¢ do
wspolzycia w spoleczenstwie na uznaniu kazdego z jego czlonkéw.
Uscislijmy, ze te prawa, ujete w postaci teorii na poczatku XVII wieku,
maja swe zrodlo w porzadku boskim, bardzo dalekim, ale stale obecnym:
,,Nie bedziesz zabijal”. Prawo, ktére odpowiada temu obowiazkowi, to
prawo do zycia, nawet dla najstabszego. Zrodzone z me¢zczyzny
iz kobiety, osoby niepelnosprawne sa pelnoprawnymi istotami ludzkimi.
Poniewaz przystluguja im powszechne prawa, zycie nie jest dla nich
krzywda. Wyrok w sprawie Perruche jest nie do przyjecia.

Prawa czlowieka 1 obowiazki, ktore te prawa zakladaja, zapewniaja
wiec godnos¢ 1 spojnosc Zycia kazdego z nas. Jednak w chwili obecne;
wystaw1hsmy je na szwank, 1 to podwdjnie: przede wszystklm poprzez
zaciemnienie koniecznej relacji pomigdzy prawami i obow1azkam1
Chcemy praw, ale wzdragamy si¢ przed obowigzkami, wspierajac si¢
interpretowang na opak psychoanaliza.

Z drugiej strony, kazdy — z pomoca mediéw — wmawia sobie, ze
jego prawa sa réwnie nieograniczone jak jego pragnienia. Indywidua-
lizm wylansowal hasto: mam prawo do. W tym przypadku, mam prawo
do dziecka doskonalego, zgodnie z wyobrazeniem, jakie o nim mam.
Tak wigc 1dentyfikujemy si¢ z naszym pragnieniem, bez wzglgdu na to,
jakie ono jest, i z naszymi wyobrazeniami, bez wzgledu na to, jak
bardzo sg one chimeryczne: wszystko, co ich nie zaspokaja, jest zle,
a wigc odrzucane. Nie zadajemy sobie trudu, by wyj$¢ dalej, poza te
uludy, stale si¢ zmieniajace, zawsze nienasycone 1 niezaspokojone. Ja
niknie w tym niekontrolowanym ruchu, bowiem pragnienie 1 swiat
wyobrazni, bedace cennymi sitami, bladza, jesli biegna w byle jakim
kierunku. Juz siebie nie widzimy, nie zyjemy juz z nami i w nas samych,
poniewaz nie widzimy juz drugiej osoby, juz tak naprawde z nig nie
zyjemy. Kazdy, stajac si¢ spolecznym atomem, naciaga gr¢ pragnienia
i wyobrazni, albowiem boi si¢ samotnosci.

Podobnie boimy si¢ osoby niepelnosprawnej, ktéra odbieramy jako
karykature nas samych. A przeciez, czynigc to, sami godzimy si¢ na
stanie si¢ nasza wlasng karykatura. Posiadanie niepelnosprawnego
dziecka staje si¢ dramatem bez wyjscia. Skoro kalectwo przyslania nam
istot¢ ludzkg, nie moze by¢ ona respektowana ani kochana. Spoleczen-
stwo nie jest 1 nie moze by¢ zestawieniem indywidualnych ja, gdzie
kazdy traktuje swoja wolnos¢ jako wlasng zdolnos¢ do ignorowania
innej osoby, wykorzystania jej lub odrzucenia, jesli nie odpowiada mu
ona, albo przestala mu odpowiadaé. To zamanifestowanie swojego ja
w nietolerancji nie jest wolnoscia — jest to rozprezenie.
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Ku nadziei

Czy mimo tego, co cz¢sto pozwalaliSmy robi¢ z nami wspolczes-
nemu $wiatu, istnieje jakie§ otwarcie na zycie osoby niepelnosprawnej
1 na nas samych ktorych niepelnosprawnos¢ dziecka pogra,za w ot-
chlani rozpaczy i odrzucenia? Tak, droga nadziel moze si¢ otworzyc
w ciemnosciach, ale — mowie to z wlasnego doswiadczenia — nie mozna
jej znalez¢ samotnie. Trzeba mie¢ nieocenione szczg¢scie spotkania
takich ludzi, ktérych energia, spojrzenie i wiara, sa zdolne obudzi¢
zycie tam, gdzie uwazaliSmy je za tak umniejszone, 1z niektorzy z nas
zaczeli sadzi¢, ze lepsza od niego jest Smier¢. Sa ludzie, ktorzy
obdarzaja niepelnosprawna osobg cieplym spojrzeniem, pelnym lagod-
nosci, zainteresowania i dyskrecji, ktérzy sa zdolni do patrzenia
roOwniez na nas, biednych, zagubionych rodzicow, z tym samym
braterstwem i czulo$cia pozwalajaca nam nawiaza¢ wreszcie kontakt
i zrozumie¢ nasze niepelnosprawne dziecko. Zaswiadczam o tym, bo
spotkalam takich ludzi. Ucza nas oni ciszy w obliczu ciszy lub krzykow
dziecka, stuchania tego, co méwi nam ono bez stow, patrzenia na nie
jak na osobeg, ktora istnieje w rzeczywistos$ci, taka, jaka jest, uwolniona
od naszych fantazji, ktore stopniowo przestaja wznosi¢ mur strachu
pomiedzy nig 1 nami. Wowczas stajemy si¢ zdolni do tych stéw, do
tych spojrzen, ktére osoba niepelnosprawna przyjmuje jako dob-
roczynng ros¢, ros¢, ktéra sprawia, ze si¢ uSmiecha, ze zaswiadcza
o swej radosci zycia, kiedy — uwolniwszy ja od naszych strachow,
naszych przesadnych wyobrazen — pozwalamy jej zy¢.

Albowiem nasze dzieci, nawet powaznie uposledzone, chca zy¢.
Kiedy to zrozumiemy, rozpacz si¢ rozrzedza. Nasze dziecko... nie jest
naszym marzeniem, jest soba. Ma prawo by¢ soba, tak jak kazdy z nas.
Rownie cennym, rownie ludzkim. Ale trzeba jeszcze, by rowniez
spoleczenstwo spojrzalo na nie, by uswiadomito sobie, ze nie ma prawa
,wybiera¢ swych zmarlych”, ze ma obowigzek pomaga¢ zy¢. Dzigki
odpowiedniemu sprzg¢towi, przystosowanym miejscom do zycia, rodzi-
ce nie odczuwaliby juz tak bardzo cigzaru brzemienia, mogliby ode-
tchna¢, nie drze¢ juz ze strachu o przyszlos¢, znalez¢é czas na od-
poczynek. To niezbgdne. Powinno si¢ tym zaja¢ prawo, a nie tylko
heroiczni wolontariusze.

Konkludujac, cheialabym przypomnie¢ jedno zdanie ze wszystkich
zdan, ktore czytamy w magu calego naszego zycia. Dzigki niemu
wydobylam S bledu 1 T0Zpaczy. Mysle, ze moze ono pomoc
kazdemu, wierzacemu i niewierzgcemu, rodzicowi, przyjacielowi, wy-
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chowawcy, lekarzowi, bliskiemu o0sOb powaznie uposledzonych:
,» Wszystko, co uczyniliScie jednemu z tych braci moich najmniejszych”
— powiedzial Chrystus — ,,Mniescie uczynili... Bo bylem glodny,
a daliscie M1 je$¢; bylem spragniony, a daliscie Mi pi¢; bylem przyby-
szem, a przyjeliscie Mnie; bylem nagi, a przyodzialiScie Mnie; bylem
chory, a odwiedziliScie Mnie; bylem w wigzieniu, a przyszliscie do
Mnie”

Co nas tak przeraza w osobie niepelnosprawnej, do tego stopnia,
ze mozna bylo uznac, iz nalezy dac jej odszkodowanie za zycie, tak jak
gdybysmy sami sobie rekompensowali jej bycie z nami? Jaki przed-
stawia ona obraz, w ktorym — jak si¢ nam wydawalo — odszyfrowaliSmy
nedze i Smier¢? Czy, wprost przeciwnie, nie odrzuciliSmy nieswiadomie
przyjecia owej pelni ludzkiej, ktéra ja przepelnia 1 ktéra przepeinia
takze nas, jesli tylko godzimy si¢ bez wahania, nie bronigc si¢ przed
tym, otworzy¢ ramiona najmniejszemu, bo jest on w sposob tak totalny
naszym bratem, ze stanowi §wietliste 1 wymagajace odbicie naszego
braterstwa z Chrystusem?

thum. Malgorzata Tryc-Ostrowska



