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KDO JE NORMALNI? KDO JE DEVIANTNI{? ,
y,Normalita" a ,riziko" v genetické diagnostice a poradenstvi
Anne Waldschmidt

Who is Normal? Who is Deviant? ,Normality" and ,Risk"
in Genetic Diagnostics and Counseling (2005)

plelozila Zuzana Stastnd

Normdlnost — mélokteré slovo se dnes t&3i srovnatelné popu-
larité. Nechceme snad vSichni byt co nejnormalnéj$i? Komu
by se libilo, kdyby ho ostatni ostrakizovali nebo pokla’lflali za
nenormdlnfho? Tak jako idedly zdravi, i pojem normélnosti
ziskal zejména v pribéhu minulého stoleti takovou suges:
tivni moc, Ze se jeho vlivu lze jen stézi vyhnout. Normalita
se stala hlavnim orienta¢nim bodem p¥i regulovani ,deviaci”.
Na tomto pojmu stavi odborny profesni diskurs i socié.lrvli
politika, rehabilitaéni programy i terapeuticks praxe, ’to vse
s cilem umoZnit klientdm & pfijemctim této pomoci ,ndvratu
k normdlu". :.
V soucasnosti jsme svédky podstatnych zmén ve zpu-
sobu, jakym se spolednost a stity obecn& i samy zaintere?o-
vané osoby vyrovndvaji s problémem odlinosti od norm’alu
(viz napt. Waldschmidt 1998). Tento posun vychdzi z nového
chdpidni normality. Normalita uZ nutné neznamens ’kcinfor-
mitu, ale umoZiiuje vybér z vice moZnosti a ponechdvd pro-
stor ke zméndm. Vlastné se zd4, Ze pojeti normality dnes od-
povidd skute¢nym potfebim a piinim lidi i_ij if:iclf na ?kraji
spoleénosti. Hranice mezi normalitou 2 deviaci uz neni neo-
chvéjnd, ani se nepovaZuje za prirozené danou — posouvd o
améni a Casto se pFedpoklddi, Ze vlastné viibec neni zapotiebi.
V dnedni ,normalizaéni" spole¢nosti se normalita ji% nechape
jako neménnd, stild pravda. Je vnimdna spiie jako vyzva, _ja:ko
néco, co lze teoreticky koncipovat a vytvorit, jako fenomén,
ktery se mén{ v ase. Normalita tedy jiz nenf vnég'Eim omezu-
jicim pozadavkem, jejZ spole¢nost klade na své &leny — je to
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' .Co Je to tedy pruzny normalismus? PouZivim tento po
Jem jako odkaz na teorij »normalismu” némeckého literdrnihe

Védfle Jtrgena Linka (1996), ktery byl ovlivnén dilem Foucaul«
tovym. Kdy-z Michel Foucault (1991, 1999, 2005) nastinil syé
koncepce disciplinace a biomoci, zdlraziioval, jak Jje pro né

dualeZity statisticky chdpany pojem normality, radikilng od-

s .

128 | liny od norem privnich, jejich? prostfednictvim se prosa-

zovaly pfedchozi formy suverénni moci, a poukdzal také na
takzvané aparity bezpeénosti (Foucault 1991: 102). Ty v sobg

n?zbytne musi mit zabudované kasds moc, kters se uplatniuje
predeviim na principu svobody, ne represe, a kterd lidem

vlddne tak, e usmériuje jejich chovin{ a pomdhd jim hledat

Jjejich misto ve spolecnosti, misto aby je vyludovala a pfesou-

vala pod institucionalni kontrolu.

z}ni v neoliberdlni spolednosti neng svoboda neomezeng
nebot je omezena pozadavky bezpe&nosti, kters zajistuji abj;
byla osobn{ autonomie VyuZivina jen urcitym zpﬁsobem.’ Na-
vic, tak jako svoboda m3 sviij protéjsek v bezpetnosti, i norma-
litat'mé svou druhou stranku. Vidy existuje soubéyns s ndevi-
aci’, nebot deviace, odchylky od normy, nepfestanou vznikat
dokud lidé s posti¥enim i bez néj budou usilovat o normah'tui

normalni, zirovess tim urcujeme, kdo by ve srovnini s ndmi
fntél byt polf;édein za nenormadlnfho (Canguilhem 1974). Jinak
Teceno, svoboda i normali il své 7 & idlni
e ta maji své nevyhody, své socislng

V této kapitole ukazuji na p¥iklady genetické diagnostiky
a poradenstvi, jak se prani dosihnout normality daji vyuzit
k dal$im ciltm a Jjak normalizace, kteroy Foucault (1991) na-
f)’rval ngouvernementalité”, tvopi prirozenou a nezbytnou sou-
cdst nové formy sebevlidy. Vliv normalizace se samoziejmé
nep_rojevuje Jjen v lidské genetice. S normalizaénimi strategi-
emi se muzZeme setkat v riznych sférich ¥ivota spoleénosti.
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Wrinalizacni apardty, které se pouZivaji v genetické diagnos-

Hio o poradenstvi, nicméné podle mého nizoru obzvlgt vy-
Hune dokumentuji, nakolik uZ koncept normality ovliviiuje
1l lkazdodenni Zivot. NeZ se dostanu k postup@im pouziva-
Wy v lidské genetice, zastavim se jeté na chvili u disledka,
|88 1 sebou tento koncept nese. Zkouméni v§znamu normality
V soucasné spoleénosti zadindm vymezenim rozdilu mezi nor-

imalitou a normativitou a poté se blize vénuji rznym strate-

jlim pruzné normalizace, o né% se, jak se domnivim, opird

dneini normalizaéni spolednost — presnéji Fedeno jeji efekti-
vita, legitimita a modernita.

Az do poloviny minulého stoleti byla normalita ¢asto
#Jednodusené ztotoZiovdna s normativitou. Clovék byl pokli-
in za normialniho, pokud »nevytnival”, neporudoval zikony
A bez vétsiho odporu plnil, co od néj spolednost otekivala.
Normdlnim se tedy rozumélo chovini ptizpiisobené prevli-
dajicim spoledenskym normam. Lze ale normalitu skuteéns
prevést na tak jednoduchého jmenovatele?

Podivdme-li se zblizka na soudasné spole¢nosti (zejména
ly tzv. zdpadniho svéta), zjistime, e funguji skuteéné jinak
nez v minulosti (napfiklad v 18. a 19. stoleti). Toto fungovani
Je navic, jak se zdd, z velké &4sti zalo%eno na principech nor-
malismu. Jak ukdzal Foucault (1999, 1991, 2005) a daldi (viz
prispévky do Burchellovy, Gordonovy a Millerovy antologie
z roku 1991 a do antologie Ulricha Brocklinga, Susanne Kras-
mann a Thomase Lemkeho z roku 2000), spole¢nosti, které
Jjsou dynamické, individualistické a pluralistické, se orientuji
¢im dil tim méné na trestn{ zdkonodirstvi, sankce a vnéjsi
konformitu, a vice na rfiznorodost, statistickou normalitu
a zvnitfnélé formy sebedisciplinace. Spoledenské normy
ustoupily do pozadi kazdodenniho Zivota.

Pravé normalita vétSiny (praméru) je podle viech okol-
nosti onim tmelem, ktery neoliberdlni spoleénost drf pohro-
madé pres viechny po¥adavky na flexibilitu a navzdory dez-
orientaci a atomizaci (Link 1996). Samozrejmé Zze stile jesté
existuji spoleenské normy, které musime dodr¥ovat, ne-




cl:flceme-li byt potrestdni. Statistick4 normalita se viak v pri-
bel?u 20. stolet{ stala zvli$tnim fenoménem, ktery md nyni,
stejné jako normativita, za cil ovliviovat 1idské chovini, Ji-
nymi slovy, tvrdim, %e v souasnosti existujf dva typy norem,
Jimiz se lidé p#i svém Jjedndni ¥idi: normativni normy a norma-
listické normy. v ndsledujicich odstaveich nastinuji zikladni
rozdily mezi témito dvéma pojetimi normy.

g . Normativitou nazgyvime moc spoletenskych a privnich

norem zaviddénych vnéj${ autoritou. Normativni normy
usmérnujf chovan{ lidf externs stanovenymi pravidly, kterymi
Je tfeba se ¥idit nebo se Jim pfizptsobit. Dodr¥ovini spole-
Censkych norem je zajisténo kontrolnimi mechanism ; odchy-
leni od normy a neposluSnost se tresti. Normativni norma
se tedy dd popsat jako ,bodovi norma", pravidlo stanovené
zvnéjiku, kterym se Jednotlivedm né&co natrizuje. Spoleden-
skou funke{ normativity je vytvéfet stabilitu a soulad. M4 za-
jistovat shodu, predchizet nestandardnimu chovan{ a chrinit
spolecnost pied otfesy a chaosem.
Normalita v uz$im slova smyslu, tedy normalita pra-
méru, je zalo¥ena na vzdjemném porovnivini lid{ ve vztahu
k uréitému métitku, Normalistické normy stavi pred kazdého
otizku: kdo jsem, jak jsem na tom nebo jak se chovdm ve srov-
ndni s ostatnimi? Tato otizka poukazuje na bézné chovini, ne
na chovidni v souladu s vnéj§imi pravidly. Normalita v tomto
modernim smyslu odkazuje na chovan{ & vlastnosti, je jsou
povazoviny za obvyklé a JejichZ statistickd dokumentace se
muizZe stit zikladem pro smeérnice ¢ normy. Konformita,
ktert?u vyZaduji normalistické normy, neznamend vyhovét
pravidlim danym zvnéjsku, ngbrz jednat ve shodé s Jinymi
lidmi. Statistickd normalita jako tfidici kategorie Jje zaloZena
na kontinudlnim vytvi¥ens stedni hodnoty, priaméry, to jest
na symbolické nebo faktické tvorbs kfivek normélniho rozdg-
llenf. Normalistickd norma Jje ,spektrovi norma", spektrum
Jevu seskupenych kolem uréitého priméru (Link 1996: 185).
Normalisticki norma mj4 vné&j$i moc jen nad nékte-
rymi lidmi, nicméné na tvorbé téchto norem se podilf kazdy.
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Viichni se neustdle ulastnime vytvaren{ kfivek normilniho
rozdéleni — praméru, pfisluinych prechodovych zén a peri-
ferie. Normalistické normy jsou oproti normativnim méné
statické a méné orientované na stabilitu; jejich podstatou je
dynamika a zména. JelikoZ se opiraji o statistické poznatky,
existuji pouze ve spole¢nostech silné zaméfenych na sbér dat.

Struéné fedeno, v normalizalni spole¢nosti je hlavnim
nastrojem vlddnuti statisticky podloeny srovnivaci popis
lidi, jejich chovdni a vlastnosti. Tento popis neni hodnotové
neutrdlni — hodnotové soudy se promitaji nap#iklad do tvorby
kategorii ¢i definice smérodatnych odchylek a pramérnych
hodnot. Normalita také plodi hodnoceni a odekdvani, nicméné
aZ ex post facto, v dasledku tvorby statistickych pramért.
Hodnoceni pfedchdzi domnéle objektivni, neutralni popis za-
lozeny na faktech a &islech. U normativity jsou naproti tomu
vychodiskem pro spolecenskou kontrolu a disciplinu ustdlené
normy a hodnoty. Hlavn{ rozdil mezi normativnimi a norma-
listickymi ocekdvdnimi tedy tkvi v ¢asovém sledu sociilniho
jedndni a normotvorby. V ptipadsé normativity vede prijatda
norma ke shodnému choviani mnoha lidf: ,M4im se chovat
takto a nijak jinak." V pfipad& normality naopak shodné cho-
vani mnoha lidi vede ke vzniku normalistické normy: ,Dé&l4 to
katdy (spousta lidi), je to normélni.”

Jinak feéeno, mocenské vztahy - zptisoby ¥izeni a ovli-
dani spolecnosti, stitu a jednotlivcd — jsou v soudasnosti zalo-
Zeny na normalistickjch normich. Mechanismy normalizace
uz na nds striktné vzato neptisobi represivné. ,Pouze" nis vy-
zyvaji k tomu, abychom své chovéni p¥izptisobovali tomu, co
od nds odekdvd vétSina; jen v tomto smyslu nis usmeérnuji.
Moznd si onu rafinovanou autoritativni povahu normalizag-
nich technologif uZ ani neuvédomujeme. Zcela dobrovolné
a v souladu s idedly autonomie a sebeuréeni se orientujeme
na stfed spolecnosti, podle norem charakterizujicich pri-
mér. Chceme ¥t tak jako jini lidé a predeviim - chcem
,normilni’; Pokud nis t&31 odchylovat se od normilu, pak
jen proto;¥e si chceme uzkusit zase néco jiného" - ale jen na
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chvili. V Zidném p#ipadé nechceme byt natrvalo lokalizovini
na zaporny pél $kily uréitého chovini & vlastnosti.

Skute¢nost, ze vlidnuti prostfednictvim normalizace
ziskalo (zejména v poslednich t¥ech desetiletich) tolik na
vyznamu, souvisi podle mého nizoru se schopnosti opako-
vané predefinovivat pojem normality a prosazovat norma-
litu v socidlni praxi prostfednictvim diskurst, mechanismu
a politik, jez stavi na pojmu identity. P¥i vysvétlovini toho,
Jjak sprdva spole¢nosti prostfednictvim normalizace funguje,
se pfidriim Jiirgena Linka (1996: 77n.), ktery rozlifuje mezi
dvéma strategiemi: protonormalismem a pruznym normalis-
mem. Protonormalistické strategie lze popsat jako strategie
orientované na normativitu, které Jsou zaloZeny na p¥isném
oddéleni normalniho a patologického a trvale vyluéuji vie od-
chylné. Protonormalistické postupy se uplatfiuji viude tam,
kde jsou ,postizeni” izolovini a zavirdini do dstavd, kde lze
bezdomovce legilné vypuzovat z vetejnych zafizeni, kde jsou
Zadatelé o azyl internovini daleko od béznych ob&ant, na ho-
mosexualitu se hledf jako na h#ich a zdci, ktefi se uéf poma-
leji, jsou v oéich spoleénosti od ptirody ,hloupi".

Strategie pruzné normalizace Jsou mirnéjsi a propust-
néj$i nez strategie protonormalistické. Jejich vychozim ide-
dlem je ,dobfe nakombinované" rozloZeni lidi v sociilnim
prostfedi, pfiem? toto rozdéleni se muse prabéZné ménit.
PruZny normalismus predpoklddi, Ze 1idé se na okraji spoled-
nosti ocitaji ndhodou. Strategie pruzného normalismu tedy
umoziuji lidem, aby opustili hranié¢ni oblasti abnormality
a navratili se do stfedu spole&nosti. Stejné jako protonorma-
limus i pru#ny normalismus oddéluje normialni od abnorm4l-
nfho; u pruzného normalismu je tato hranice oviem jen do-
¢asnd a lze ji kdykoli zménit. Pruzny normalismus neomezuje
spektrum normality, ale v pfipadé nutnosti naopak umoznuje,
aby se roziifilo smérem k hrani¢nim péltim. Pole pruZného
normalismu obsahuje souvislé Skdly normality s pohyblivymi
hranicemi. Pruzny normalismus napriklad umozZnuje , posti-
Zenym", kte¥{ byli po staleti ostrakizovdni, aby se nastgho-
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vali do normdlnich byt v normélnich spoletenstvich; lesbim
A payum, kteti byli dlouho stigmatizovdni, umoZzfiuje udrzovat
normdlni, vefejné vztahy a zdvislym nabiz{ specidlni poraden-
ilé a terapeutické programy, které jim maji pomoci se znovu
zadlenit do spoleénosti.

Jak uz jsem uvedla vy3e, trend smérem k prufnému nor-
malismu nenf jen pozitivni -~ ani pru¥ny normalismus neod-
strafiuje véechny ostrakizujici kategorie, viechny mechanismy,
které lidi rozdéluji do hierarchickych skupin. Uplatiiuje se tu
imperativ ,zachovdni zpétné vazby" (Link 1996: 339n.), ktE'E’I’}'C
|lze graficky popsat tak, Ze pomyslnd pru#nd spojnice pojici
stfed normality s jejimi hrani¢nimi zénami se p¥i rozéii"ova’tvni
Skily normalniho smérem do stran, k abnormalité, nesmi pre-
trhnout. Jakmile by hrozilo, Ze se celé pole normality Tz
plyne, pfifla by reakce, ndvrat ke strategiim zdiiraziiujicim
izké zény normality a pevné hranice. Jinymi slovy, L
lizaén{ spolecnost je tolerantni a p¥ipousti mnoho vystielkd,
nicméné hranice normality v ni i nadile existuji a nelze je jen
tak beze v$eho pfekradovat.

Pruzny normalismus v lidské genetice

Ze tizeni a ovldddni pomoci normalizace pronikd do vSech
oblasti Zivota spoletnosti, lze ukdzat na piikladu genetické
diagnostiky. I genetickd diagnostika vyzdvihuje vyznam sta-
tistickych norem. Ackoli poceti, téhotenstvi a porod jsou ne-
vypocitatelné, v zdsadé neptedvidatelné uddlosti, hraje staj
tistika a vypocet pravdépodobnosti v lidské genetice velmi
dtlezitou tlohu. Francis Galton (1822-1911), zakladatel ,eu-
geniky" (z niZ se po roce 1945 vyvinula lidsk4 genetika), pou-
zival statistické metody. V lidské genetice se posléze vytvotila
dal$i normaliza¢ni pole s fluktuaénimi rozmezimi, pFechodo-
vymi zénami a variabilné uréenymi hranicemi (Waldschm‘idl:
2001). Tato pole slou#i jako referenéni rimec pro zddnlive
autonomni rozhodovini. Nicméné tak jako jinde, i v lidské
genetice vyhlizi za pritelskou tvifi pruzného normalismu
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normativita. V pfipad& pochybnosti (napfiklad rozhodujeme-

-li se, zda se dit& muze narodit, nebo m4 byt potraceno) se |
uchylujeme k normativité, Jen pfi podrobnéj$im uvaovani ;
si uvédomime, e v takovych pripadech jde také o to rozhod-

nout, co je a neni v nadi spoleénosti normslni.

Lidskd genetika s pojmem normality (a tedy ani deviace)
oficidlné nepracuje. Misto toho klade déiraz na ,riziko". Co

znamend tento pojem rizika? Historicky vzato vznikl v po-
jistovnictvi a je tzce spjat s vyvojem sociilniho stitu, ,l'état
-providence” (Ewald 1991, 1993) neboli, jak by to nazval Fou-
cault (1991), s rozvojem aparitl bezpetnosti. Zamyslime-li se
dikladné nad pojmem rizika, uvédomime si, e Jje vymezen
statisticky; je to ,racionalita v praxi”, ,soubor riznych zpu-
sobll pofddani skutetnosti, jejiho pfevddéni do vypoéitatelné
podoby" (Dean 1998: 25). Jako statisticks kategorie je riziko
vlastné protéjskem pruzné normality. Mezi normalitou a ri-
zikem je dilezity rozdil — zatimco normalita je zaloZena na
kvantitativnich tdajich a vypoctu priiméru, riziko vyzaduje
dalsf operaci, toti# méfeni pravdépodobnosti. Jinymi slovy,
normalita coby kategorie popisuje minulost a pritomnost,
riziko je koncept zaméreny na ovlidini (#zenf a kontrolu)
budoucnosti (Castel 1991; Weir 1996; Dean 1998). Kategorie
rizika tvoff z ndhodnych udilosti lidského zivota ,nehody”,
které lze statisticky spocitat a uéinit pfedmétem pravdépo-
dobnostnich vypoéti. Jak piSe Francois Ewald, ,,nic neni samo
0 sobé rizikem, ale cokoli se rizikem miiZe stdt; viechno zivisi
na tom, jak ¢lovék k dané udilosti pfistupuje” (Ewald 1993:
210). Nejen nehody na pracovisti, ale i »nehody" p#i rozeni
déti 1ze vyjadrit jako riziko a naklddat s nimi podle pravidel
pojistovnické racionality.®

Jakkoli Lorna Weir (1996) nep#ili presvédéive rozliduje
mezi pojistnymi riziky na strané jedné a riziky epidemiologic-
kymi ¢ klinickymi na strang druhé, jsem presvédéena, e oba

56V Némecku jsou od poloviny 70. let genetické poradenstvi a prenatalnf
diagnostika hrazeny ze systému zdravotn tho pojisténf.

lypy rizik maji zdkladni kritéria spolednd. V léka’fskén} kon:
loxtu se tak jako v pojistovnictvi riziko vypoéitiva na’ z:amklade
tdajl o populaci; vypocet rizika &ini ze zdravi jakysi dru}’l
kapitdlu, ,typ ekonomické aktivity" (Dean 1998: .26‘),V ktera}t
vykaduje analyzu ndkladd a vinosd. Pfedstavim?-ll si s;f.tne
vdravi jako riziko, rizné moZnosti, s nimiz je teba p‘0§1tai:,
se mohou stit predmétem pferozdéleni ztrit. Jak na klinické,
tak na tcetni Gdrovni divd riziko udilostem celospoleéenskotvl
dimenzi. Jakmile se urcité ,zlo" vyjdd¥i jako riziko, je J:asn:e
vidét, Ze dané nestésti se netyk4 jen jednotlivce, ale postlhuje,:
najednou celou velkou skupinu lidi. Zdénlilvé neovladat}eln'ef
piirodni udalosti, jako je nemoc & vrozend vada, se sf;ava:u
socidlnimi fakty a v dasledku toho se mohou legitn'n?le stai’:
predmétem spoledenské solidarity (a intervence).lezﬂ'co md
oviem i individualizujici d¢inky. Nutno p¥iznat, Ze zejména
v soutasnych spole¢nostech bylo jiz do znaéné miry ,desocia-
lizovano, privatizovdno a individualizovdno" (Dea’n 1998: 3}7);
V prenatdlni diagnostice hraje velmi ddlezitou U.].Oh‘.l.l préve
klasifikace tél jednotlivet podle miry rizika, mime-li POLll.th
prikladu, ktery je pro otdzky probirané v této kapitole, ne_]xle’—
I.evantnéjéi. Rizeni rizik v lidské genetice je tedy dobrym Rn:
kladem individualizace rizika v soudasné spole¢nosti. Jak ¥ik4
Lorna Weir (1996: 382): «Metody price s klinickym ri'.z'ikfljﬂ..
(...) rusi hranici mezi disciplinirnim uplatﬁovéfl?n moci Vl.lil
jednotlivym télim a bezpeénostnim zdsahem vadi populac’L j
Vypocet rizika je také normalizaéni metoda. Ze src}avx}tary
individudlniho rizika s ,normdlnim", to jest ,primérnym" ri-
zikem lze definovat, jaké misto dotyény zaujim4 v rdmci nor-
malistického pole. Dozvi se, jak si stoji ve srovndni s ostat-
nimi - zda se nachazi uprostfed, v pfechodové zéné nebo na
kladném ¢i zdporném pélu. Samozirejmé se také otekivi, Ze
z této informace vyvodi (spriavné) zivéry. Pravé pied tenEo
tkol jsou dnes stavéni poradci v oblasti lidské genetik?r.,Pru.-'
mérnou individualitu vyjidfenou uréitymi ¢iselnymi uda‘}l
o riziku museji uvést do vztahu k osobnf{ situaci klientav; a5k
roven jsou vsak povinni se zdrZet konkrétnich doporudeni.
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V minulosti mohli odbornici divat vyslovné rady; v dobé nea
liberdln{ vlddy sm&ji viak klientiim a klientkdm pouze pom4
hat zjistit, kde se nachdzeji v onom $irokém poli normality
a deviace.

s Vs

Ve zbyvajici &4sti tohoto oddilu popisuji tfi typy ,zobra-
zeni", jeZ odbornici na lidskou genetiku pouzivaji, kdyz pomd-

haji klientéim nalézt jejich misto v normalistickém ,terénu,

Jde o ,rodokmen", ,v&kovou kiivky" a ,triple test”. Spoleénym
znakem vsech t¥{ téchto orientadnich pomtcek je, Ze pracujf

jak s pojmem rizika, tak s pravdépodobnostnimi Gdaji.

Déle nez sto let hrilo v genetickém poradenstvi a dia-
gnostice vyznamnou roli prvni normalistické zobrazen{ v ob-
lasti lidské genetiky — rodokmen (Waldschmidt 1996: 107n.).
Moderni postupy molekul4drn{ genetiky zatim analyzu rodo-
kmenu nedokizaly zcela nahradit; naopak, soufasny vyzkum
lidského genomu jets zvysil potfebu rozsdhlych rodinnych

studii. I dnes jsou individulni genetické diagnézy pouze in-

dikativni — ¢{m vetsi mnozstvi rodin se ztdastn{ urdité studie,
tim spolehlivéj$i v genetickém smyslu jsou jeji zjisténi. P¥
analyze rodokmenu se rodina Pojimd jako jednotka slo¥ens
z pokrevnich p¥ibuznych a zkoums se jeji struktura dédi¢-
nosti. Rodinné vztahy jsou zndzornény pomoci rozvétveného
modelu pfipominajiciho strom. V siti rodinnych vztahd vy-
chdzejici od osoby, kters vyhledala pomoc, se hledaji doklady
genetickych poruch v p¥edchozich generacich. Vyslednd ge-
netickd struktura rodiny se mtiZe posléze vyuzit ke zjistén{
zdkonitosti, jimi% se #{d{ prenos téchto poruch. Z rodinnych
vztaht se tak v souladu s pravidly dédiénosti, kters objevil
Johann Gregor Mendel, urcuje pravdépodobnost dalitho vy-
skytu (Schmidtke 1997: 57).

Priklad: Zena se chce dovédeét, jaké hrozi riziko, Zze porod{
dité se svalovou dystrofii, coz je pohlavné vizans recesivni
dédi¢nd porucha zplsobend mutaci na chromozomu X. Jak
bratr, tak stryc dotyéné Zeny svalovou dystrofif onemocnéli;
Jjsou tedy pfenagedi tohoto znaky, JelikoZ gen zptisobujici sva-
lovou poruchu je umistén na chromozomu X, musf byt pre-
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fiadeckou i matka zeny. Existuje tedy 50% pravdépodobnost,
i fena zdédila chromozom X po matce s piislu§nym znakem
4 Lo pravdépodobnost, Ze zdédila chromozom bez tohoto

sk, Riziko pro jejiho syna je 25 %, riziko pro c}ce'ru je
1%, U deery je nicméné 50% pravdépodobnost, Ze zdédila po
fatee chromozom X s danym znakem, muZe tedy tento znak
prenést na syny (Schmidtke 1997: 58).

Tento priklad ukazuje, Ze pfi analyze rodolfmenu 95 1A
Joldnotlivé pripady aplikuji v§eobecné platné ze?.kony c‘le.dicl-
.mml.i. V kazdém konkrétnim pripadé se zjistuje ?‘mplrl(ilfe
ilziko urcité genetické poruchy, kterd ,je v rodiné". Ve Ty
wvedeném pripadé jde o rodinné genetické ri’zikvo,. lftere pa-
stihuje nejen daného ,rizikového" jedince, nybllz i qehc') pri-
lizné. Diagnéza na zdkladé rodokmenu tedy osvetluqe situaci
nékolika lidi zdroven. V rodokmenovém zobrazeni se 4pi-
Juje kategoridlné uspofddand graficki studie sité gokrevmch
vataht s odbornymi znalostmi o zikonitostech pfenosu ge-
netickych znakd. Analyza rodokmenu stavi d_o ctent_ra pozor-
nosti genetické zdkonitosti. Jakmile se zjisti, Jakyr_n_l ;_).rawdly
se pfenos Fidi, 1ze ¢init zavéry o pravdépodobrfosvtl Je:]n:h da%—
itho vyskytu. Genetické pfihody, k nim% v rodme/doslo W
nulosti, se extrapoluji do budoucnosti a hodnoti z hledls}:a
svého vyznamu pro potomky. Statisticki extrapolaiie typu nje-
den z va$ich synid by mél 25% pravdépodobnost,v =6 88 UE]
porucha projevi” poté zase ovliviiuje chovz’miv}:u:ed poceiumf
nebo, pokud je klientka jiz t€hotnd, vede k vyuZiti prenatilni
diagnostiky. ’ ’

Vékovs kiivka" (druhé normalistické zobrazenfi, které se
pouZivd v genetické diagnostice) slouzi ke statistické inter-
pretaci vztahu dané téhotné Zeny k jejimu plodu. C’hfomozo-
mdlné anomdlni dité mhZe sice mit jakikoli t¢hotnd Zena F::ez
ohledu na vék, nicméné pravdépodobnost takové udé,lostl_se
zvy$uje podinaje vékem tficeti let (Schmidtke 1997i 70). V_’.hd_.-
ské genetice byly provedeny Cetné prﬁzkum)ijs cilem zjistit
frekvenci vyskytu Downova syndromu a daldich chromo/zo-
malnich anomdlif ve vztahu k celkovému poédtu narozenych
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(vietl. Tat‘kzvane veékové kfivky se vytvdreji tak, Ze se zjisténé
cetnosti vztdhnou k véku pfisludnych matek a korelace se vy-
nesou na graf.

Prakticky vyznam vékové ktivky spodivd v tom, Ze se

s jeji pomoci reguluje pristup k prenatilni diagnostice. Jako

dolni vékovd hranice Jje stanoven vék 35 let. Téhotné Zeny
ktcirévdoséhly tohoto véku, maji na prenatdlni diagnostické:
szetreni nirok automaticky. Naproti tomu u mladsich Zen
Je pro vznik takového ndroku tfeba dal¥ich indikaci. Udajng
objektivni hranice 35 let, stanovend v Némecku v roce 1985
na zdkladé matematickych vypodlti (Sperling 1993: 26) vyply-
nula z wékarsky doloZitelného vztahu mezi rizikem z’ékroku
a pravdépodobnosti diagnézy" (Schmidtke 1997: 131), tj. riziko
Downova syndromu vyplyvajici z véku matky se porovnivalo
s odhadovanym rizikem potratu v dasledku amniocentézy
U pétatticetiletych ¢&i starsich %en se oboji riziko odhaduje.
zh.ruba na 1 %. Jinak feceno, v takovych p¥ipadech je na jedné
misce vah pfinos informaci o zdravi nenarozeného ditéte a na
d.rulﬁé riziko ztrity ditéte. Do oficidlni definice ,vékového ri-
zika “se promitd i dostupnost laboratornich kapacit a naklady
které se museji hradit z prostiedki pojistoven (Schmidtke:
1997: 131). V&kova hranice predstavuje na prvni pohled pev-
nou orientacni linku. Nicméng pravdépodobnost lze popsat
libovolnym z fady riznych zptsobti. V tomto pripadé mize
pf)l:adce pétatticetileté Zend popsat riziko, Ze jeji nenarozené
dité ma Downiv syndrom, nejméné osmi riznymi zpisob

(Scholz 1993). &

Vase riziko je 1:370.

2. Dité s Downovym syndromem se narodi v jednom z 370 pfi-
padd.

3. Downdv syndrom budou mit zhruba 3 narozené déti z 1000.

4. U ditéte je 0,27% pravdépodobnost, Ye bude mit Down(yv
syndrom.

5. Dité bude na 99,7 % zdravé; jen asiv 0,3 % pfipadd bude mit
tuto poruchu.

P et 4 ) ,4
I# . IR, S

L Asive 0,3 % pfipadd bude mit dité Downiv syndrom, ale
v 99,7 % pripad( bude zdravé.
. Riziko je u vas daleko nizsi nez 1 %.
#. Ve srovnani se sedmadvacetiletou Zenou, kterd by méla riziko
0,1 %, je uvas riziko 2,7krat vyssi.

Vékova ktivka tedy nabizi rizné moZnosti umisténi v norma-
listickém poli. Jisté mize byt v zdsadé flexibilni ~ zdleZf na
tom, jak individudlni riziko popiSeme a jak ho doty¢nd osoba
zvazi. Presto v8ak tato kfivka ¢ini z jedné osobni charakte-
ristiky téhotné - jejitho véku - klicovy faktor pro uréovini
piislusného genetického rizika. Od téhotné Zeny (klientky) se
otekdvd, ze bude svlij individudlni pfipad posuzovat ve svétle
shromdzdénych statistickych tdaji o korelacich mezi stifim
matek a ,poruchami” u jejich déti. Navic se olekdvd, Ze Zena
bude zvaZovat riziko narozeni postizeného ditéte ve vztahu
k riziku potratu, které vznikd pfi amniocentéze. JelikoZ vé-
kovd hranice 35 let byla stanovena arbitrirné, mdi vékovi
kiivka za ndsledek velmi nepruzné zachdzen{ s téhotenstvim.
Béhem 80. let se hranice 35 let zacala v prenatdlni diagnostice
stdle Castéji jevit jako omezujici. ,Triple test”, ktery popisu
vzdpéti, byl pravdépodobné vytvofen privé z tohoto ddvodu.
Stejné jako vékovd kfivka i on se pouzivd predeviim v pre-
natdlni diagnostice (tj. md vypovédni hodnotu zejména pro
téhotné zeny).

Toto treti normalistické zobrazeni neni kfivka ani $kdla -
je to statisticky pomér typu 1:100. Ulelem triple testu je uréit
riziko chromozomdlnich anomdlii, zejména Downova syn-
dromu a ,defektd"” neurdlni trubice. Mezi 16. a 18. tydnem té&-
hotenstvi se krev téhotné Zeny testuje na pfitomnost uréitého
metabolického produktu plodu a hladinu dvou téhotenskych
hormond. Tyto t¥i parametry se pak vztdhnou k idajiim, jako
je vék téhotné a délka trvini téhotenstvi. Pomoci poéitalo-
vého programu se posléze vypoclitd individudlni pramérna
hodnota. Pokud ta dosdhne uréité hranice, predpokldds se, Ze
u doty¢né téhotné zeny existuje zvySené riziko. Jinak fedeno,
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triple test nedokdze zjistit ani vyloudit vrozené vady; pouze

konkrétné uréuje riziko, Ze z daného t&hotenstvi vzejde dité

s postiZenim (Schmidtke 1997: 120).

Rozdéleni vysledkét m&tens Jje kontinudlni; neexistuje

Z3dnd ostrd hranice mezi diagnézami ,normalni" a ,zdravotng
postizené”. Hranice, po jejimz pFekrodeni je tieba pocitat

$ genetickym rizikem, byla stanovena v podstaté arbitrirng,

Vychodiskem pro toto rozhodnuti byla prumérni hodnota

u pétatticetileté Zeny (1:370). Znovu Je tfeba podotknout, ¥e

tato hranice nenf nijak objektivné zdtvodnéna — Jje vysledkem
toho, Ze vyse uvedeny vék byl v uréitém momentu stanoven
Jjako hranice pro pristup k prenatilni diagnostice (Schmidtke
1997: 121). V praxi platf, Ze m4-li mlad§ ¥ena nepriznivou
konstelaci hodnot prislusnych litek v krevnim séru, predpo-
kladané riziko narozeni ditéte $ Downovym syndromem bude
uni1 %. Individudln{ riziko dané mladsi Zeny tedy odpovid4
riziku hypotetické pétatticitnice. V takovych ptipadech se
osobni hodnota rizika vypoctend v testu stavi do srovnini se
statisticky primérnym rizikem Downova syndromu pro dany
vék. Z konkretizace rizika ale nijak nelze vyvozovat, zda obi-
vand porucha je skutedns pfitomna. Tuto jistotu lze ziskat
pouze pomoci amniocentézy.

Vyse uvedend procedura méla svlij vyznam predeviim
pro profesni postupy 1ékai. Hlavnim smyslem triple testu
bylo umoZnit rostoucimu poétu mladsich téhotnych Zen
pfistup k prenatiln{ diagnostice. Mezi ¥enami mlad$imi
35 let m4 test identifikovat ty, u nichz je pravdépodobnost
vyskytu chromozomélnich anom3lif zvySend, a tuto skupinu
zen s ,pozitivnimi" vysledky pak presvidit, aby podstoupily
invazivni diagnostickou proceduru spoletné se star$imi te-
hotnymi, které jiz dosdhly ptisluiné vékové hranice nebo ji
pfekrotily. Triple test stanovi na zdkladé arbitrirni definice
hodnotu relativn{ pravdépodobnosti. Kromé toho nahrazuje
pomeérné hrubou kategorii véku a pomdhi urdit individudlni,
osobni riziko. UvdZime-li ovsem, jakou mi triple test ori-
entacni specificitu, normalistické zobrazeni, které skytd, se

4 ‘gpﬂ/ ‘
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splostuje ve velmi abstraktni hodnotu. Pfesto se triple v’c'estu
11f-izllﬂvé jak symbolicky, tak fakticky vyznam, ne.bot pfi pe-
vitivnim vysledku muze vést k dal§im, zejména invazivnim

vyhetienim,.
Subjektivni interpretace genetickych orientaénich zobrazeni

()d problematiky genetickych orientaénich zobraze}ni, jeél své
Iclientské obci nabizi antropogenetika, pfejdu nyni k otdzce,
Jak na tyto sluzby reaguji klientky, tedy jakym zvpusobem se
8 my Zeny, kterych se riziko tykd, stavi k pravdépodobnost-
nim interpreta¢nim vzorctim. Jsou schopny onoho sebedo-
hledu, ktery od nich odbornici o¢ekdvaji?
Ze tfi normalizaénich zobrazeni, kterd jsen'{ popsala
vyse, budou klientky zjevné nejsndze chdpat anflyzu roclio—
kmenu - jisté predevsim proto, Ze rodokmveny rr:zfp c:*lalekosah—
lou genealogickou tradici, kterd dlouho melafvujvvyznam pro
identitu a jedndni ¢lovéka v kaédodennin? zvlvvc?te. Je pr-avda,
ze geneticky poradce ¢i poradkyné museji vétsinou .vyv"mout
znatné Usili, aby dokazali zanést ¢asto nesystematlcfke zl_cuv-
Senostni poznatky klientl ¢i klientek o jejich vlavstm .rodlnf
do struktury rodokmenu (Hartog 1996: 1661n.). .Zacne—ll se pri
konzultacich s analyzou rodokmenu, klielftky jsou zpra',wdla
nejprve zmateny. Z jejich odpovédi na otavzky p/oradf,e je pai;
trné, ze nechdpou smysl daného dkolu. V ne}vc’ferych prlpad‘ec !
také odmitaji informace poskytnout - na.prlklrfld te’hdy, je-li
ptfislusny poznatek o rodinnych vztazich Eabumm:an. V% t/:lal—
$im prabéhu komunikace se ale klientky cast}o zatnou dl\fat
na problém z perspektivy poradce. Pf‘iSt.Oupl na} institucio-
ndlni pravidla a brzy jsou schopny poradci odpc'nwdat Eak, ab’y
mu potfebné tdaje poskytovaly v koncentrova}ne forme’. .Né.l.wc
brzy pochopi, jaky maji informace o pohlax:1 a zd.ra-\’rl Jel‘]lmg
pribuznych vyznam. Jak si klientky postupl:le osvo_']uh’]l po 1&:
genetika &i geneticky na relativni vyznam -J_ed’notl’lvych jeva,
zatinaji se na své pribuzenstvo divat do jisté miry opt.lkou
profesiondla (Hartog 1996: 177n.). Béhem konzultace si tak
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rozhodné dokiZou udglat pfedstavu o tom, jaké misto zauji-

maji v p¥islu§ném normalistickém poli.

Ve zptisobu, jakym si klientky subjektivné interpretuji
druhé normalistické zobrazeni (,vékovou k¥ivku"), lze nalézt

rozpory. Objektivni riziko hraje zjevné p¥i rozhodovani v ob-
lasti prenatilni diagnostiky relativng podruznou roli. Jak vy-

plynulo z riznych studif, Zeny, které se rozhodnou vyuzit di-
agnostickych sluzeb, to neini proto, Ze chtéji minimalizovat !

zvySené genetické riziko. Jejich vnimdni rizika ve skutegnosti
zavisi na jejich zdkladnim postoji viiéi diagnostickym slu-
bidm jako takovym. Jinymi slovy, u Zen, které se k prenatilni
diagnostice stavi kladng, je vétsi pravdépodobnost, e budou
vnimat jakékoli genetické riziko.

nVekovd kfivka" a invazivni diagnostické zdkroky vyza-
duji porovndvini kvalitativne odli¥nych rizik - konkrétns ri-
zika porodu postizeného ditéte a rizika potratu zptisobeného
zdkrokem. Cim vdZnéjii je pro Fenu v Jejim subjektivnim vni-
mani ono jednoprocentni riziko, Ze porodi chromozomilng
anomadln{ ditg, tim ochotnéji podstoupi amniocentézu. Zena,
kterd zikrok obecng schvaluje, bude vnimat své jednopro-
centni riziko potratu vyvolaného amniocentézou jako méng
hrozivé nez ¢iselné toto¥né riziko, Ze porodi dité s genetickou
vadou (pro souhrn téchto argumentt viz Wiedebusch 1997:
140). Jingmi slovy, Zeny, které invazivni diagnosticky zikrok
podstupuji, subjektivng vnimaji riziko, ¥e porodi postizené
dité, jako vy3$si a riziko samotného zdkroku jako niz$i, N aopak
Zeny, které se rozhodnou invazivn{ prenatilni diagnostiku
nevyuzit, vnimaji riziko Ujmy a potratu, které je spojeno se
zdkrokem, jako velmi vysoké (srov. téz Scholz, Endres 1g9g0:
25-26).

Mnohé klientky chipou skuteény vyznam ,triple testu",
trettho normalistického zobrazeni, které jsem popsala vyse
(viz Schmidtke 1997: 122), jen velmi obtizné&. Rada z nich je
zjevné presvédena, Ze ,pozitivni” vysledek jiZ signalizuje vy-
skyt chromozom4lni anomadlie, tj. chipou Jej jako potvrzeni
toho, Ze nenarozené dits Je postiZeno ob4vanou poruchou. Ve

shutednosti pfitom pozitivni triple test indikl.lje jven a,siv j?fino-
procentni riziko. Zena, které se riziko tykd, 31‘ov?em vétsinou
Wil osobni vysledek vyklidi v kontextu bina?mch‘a norma-
Hynich kategorii. Vysledek testu se interpl:et}lje ne jako prav-
dopodobnost, nybrz jako potvrzeni skutecne]:}o v.yskytlll ano-
milie u ditéte (srov. v tomto sméru vyjid¥eni z 1nterv1:e’w ve
studii Nippert, Horst 1994). VyuZiti da1§1c13 s%uchzb (napm'kla‘c%
Invazivni prenatdlni diagnostiky), od nich# si klientky s:hbuj%
definitivni jistotu, je pak daldim logickym -krokem.vll\/lame-%
problematiku shrnout, zptsob, jak}'rm’ k1’1en’Eky, p’rls-h'lpu:]l
i triple testu, také ukazuje, Ze individudlni vaimén{ I‘lZII{?, je
l¢sné spjato s jeho hodnocenim - tedy takovym hovc%nocer.um,
pri némz se riziko pojima jako hrozivé nebezpedi, ne jako
kvantitativni pravdépodobnostni pojem.

Zavér

UZivatelkdm a uZivatelim sluZeb klinické diagncistik’y se na
zikladé klinickych a statistickych dat nabizi fada ruznych.zo‘b—
razeni, s jejichZ pomoci si maji najit sv.é misfo v n:o'r‘mavllstlc-
kém systému. Dostanou tak k dispozici méritka, JEJI(ihZ pro-
sttednictvim mohou uréit a objektivizovat své vl'a:stnvl O’SObnj’l
riziko. Jsou jim poskytnuty orientaéni body, na jejichz ?aklade
mohou odhadnout, do jaké miry sami spadaji do gerfetlcky ur-
cené sféry ,normality” nebo se od ni odchyluji. Tyto 1nfo'r111<151c}ti
souviseji se snahou vyhnout se rizilllcu. Kontrcﬂa gene,tlc yc
wvad" umoZiiuje zajistit ,bezpeénost” v nevypoatatelne/m Pr’o—
cesu reprodukce a tésné souvisi s poZadavkem f?b?oYladE}m.
V soufasné normalizaéni spoleénosti vyuziva hdskf'a. ge-
netika pruzné normality a pojmu epic%tvamiollogického rlzvlkavl
a s jejich pomoci prevddi zakony dédv1cnost1 c.loudost:ftt;cziz
transparentni a funkéni podoby, aby Zeny na JEchvh zdkla 8
mohly &init ,spravnd" rozhodnuti. Je vysoce pravdep?dobne,
ze k uzividni pojmu rizika vedly genetické poradce poza_daw/rky
liberalismu, tj. potfeba nestranného pfistl.ltpu. _Zermena
v Némecku se poradci snaZi postupovat nedirektivné, aby
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se vyhnuli vegkerym podez¥enim, Ze jejich ¢innost mj néc

spoleéného s nékdej$i eugenikou (Waldschmidt 1996, 1999).
Orientace poradedi na primérné hodnoty a &iselns srovnan{

md do poradenstvi vnést neutrality 3 objektivitu. Od klientek
se ocekdvd, %e budou svi rozhodnuti pfijimat a zdtvodiiovat
co nejraciondlnéji; systém m4 eliminovat potfebu konkrét-

niho doporudeni ze strany poradce. Struéné fedeno, pomoci

konceptu normality a rizika se proces genetického poraden-
stvi i vysledné rozhodnuti klientky racionalizuje a legitimi-
zuje. Genetiéti odbornici a odbornice pfitom nepochybné vé-
nuji znaéné tsili tomuy, aby normalistick4 zobrazeni vytvareli
a klientim je predklidali zpisobem, ktery jim poskytne vo-
ditko. Vyslovné rady JiZ neni zapottebi, nebot tu dostateéné
putsobi sugestivni moc normality.

Pomoci statistického konceptu normality a rizika se navic
nepochybné di p¥ihodné nadlehéit bfemeno dopadajici na jed-
notlivce. Mozni je koncept rizika v poradenstvi tak Uspésny
i proto, Ze jeho pouZiti neéinf z klientek pod#izené obéti, ny-
brz se k nim obrac{ Jjako k autonomnim subjektim a kromé
toho nabiz{ vyhody v podobé emocionln{ ulevy a zvyieného
pocitu bezpeéi. V terminologii rizika nenf wnestésti”, které se
miZe klientce p¥ihodit, nevyhnutelnym tGdélem, ktery ji nd-
hodou ptipad; je to spise ,nehoda” pfirody, kterd se vyskytuje
natolik asto, Ze stoji za to Ji statisticky podchytit. V rimei vy-
poctl pravdépodobnosti Jjsou vrozené anomalie vlastné «velice
normdlni" - a Ize jim pfedejit! V tomto smyslu Jjsou genetick4
diagnostika a poradenstvi podobné jako pojitovaci instituce
Jjistou formou ,ovlad4ni prostfednictvim bezpe&nosti” (Weir
1996: 379). Na druhou stranu, individudlni vnimini miry ri-
zika je, jak jsme vidali vyse, tésné zdvislé na jeho subjektiv-
nim hodnoceni klientkou. A orientace na pravdépodobnostni
vypolty v koneéném dusledky neodstrafiuje zikladni pro-
blém, jejz predstavuje selektivni genetika ¢lovéka.

Pfi genetickém poradenstvi a diagnostice jsou statistiky
a prognézy predklidiny konkrétnim lidem, kte¥{ museji pri-
jimat redlnd rozhodnuti a omezens — Zendm, které se museji

b

tychle rozhodnout, zda chtéji nenarozené dité donosit, nebo
tohotenstyi ukonéit. A koncept normality a rizika a cely (]’_30:
[Iitovaci) kontext, v ném#¥ je riziko prezentovéno, nedivi

prostor k pochybnostem o tom, jaké rozhodnuti se od kazdé

jodnotlivé zeny ocekdvd: rozhodnuti nemit dité s vrozenou va-
¥

(o, Struéné feceno, i ve spoleénosti pruzného I,lormalismulse
4 pomoci prenatdlni diagnostiky bééflé provadi selvekce: Stjle’
ledy jde o eugeniku - eugeniku, jejiZ konceptv pro'sel zdsadni
vinénou, nebot v soucasné dobé vlidne prostredmc.twm nor-
malizacnich strategii a nabidkou ,pojisténi" apeluje na svo-
bodu a autonomii jednotlivce.
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ZAOSTRENO NA DISKURS: POSTSTRUKTURALIS-
MUS V DISABILITY STUDIES
Dan Goodley

Discourse: Postructuralist Disability Studies (2017)

prelozila Zuzana Stastna

Uvod®”

Pro¢ se o (télesné) jinakosti mluvi tak patologizujicim jazy-
kem? Jaky vliv md na obecné chdpani hendikepti odborn4 a vé-
deckd obec? Jak lze tyto predstavy narusit a nabidnout k nim
alternativu? Robert McRuer (2002) poznamendvi, Ze ,posti-
zeni" 1idé se ocitaji v samém stiedu nepidemie oznalovini”,
kdy jsou jejich t&la a mysli popisovdny, ba doslova tetoviny
tisici slov, jejichZ vysledkem muze byt v nejhor$im pfipadé
hluboce ,disableistické" epidermalni schéma.**Schémata jsou
pozustatky spoleenskych diskurst vychdzejici z odbornych
i laickych znalosti a reprodukované v institucich, jakci je ro-
dina, $kola, véznice, asistenéni sluzba & nemocnice., Ucelem
této kapitoly je zkoumat, jak zpiisoby, jimi se o urditych veé-
cech mluvi, pronikaji do t&l/mysli yne/postizenych" lidf a p¥i-
spivaji k jejich disableistickym postojim — pricemz se zvl4ste
zamérime na instituciondlni vytvafeni hendikepfi.

57 Tento text je prevzat z knihy Disability Studies: An Interdisciplinary intro-
duction (2011). .
58  Pfevzato od Franze Fanona (1993: 112): ,rasistické epidermalni schéma je
to, v némz mé srizely k zemi tamtamy, kanibalismus, du$evni ménécennost, feti-
Sismus, rasové vady a otroka¥ské lod&” [Fanon rozumi epidermalnim schématem
jakousi ,druhou kiiZi" utkanou ze stereotypnich predstav a asociac okoh’,' kt.emli
jako by ¢lovék nosil na sobé a na kterou - spite ne# na néj samého jako jedine¢-
nou bytost - reagujf druzi. (Pozn. prekladatelky.)]
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