2019 LOGOPEDIA 48-1
ISSN 0459-6935 373-386

JOANNA CHEOSTA-ZIELONKA

Uniwersytet Warminsko-Mazurski w Olsztynie
Instytut Polonistyki i Logopedii

ORCID ID: https://orcid.org/0000-0001-8057-1898

Rola pisarstwa autobiograficznego
w ksztalceniu logopedycznym. Przyklady

The Role of Autobiographical Writing
in Speech Therapy Training. Examples

STRESZCZENIE

Celem artykutu jest wskazanie, jak wazng rol¢ w praktycznym i pelnym poznaniu najpowaz-
niejszych schorzen, z ktorymi spotkaja si¢ przyszli logopedzi — zespotu Downa, autyzmu i afa-
zji, pelni pisarstwo autobiograficzne. Wykorzystujac swoje immanentne cechy, autentycznos$¢ i wia-
rygodnos¢ przekazu, bedzie w naturalny sposéb wprowadzato w trudne problemy psychiczne,
psychologiczne, a nawet medyczne. Dlatego tez w ksztatceniu logopedycznym pisarstwo autobio-
graficzne dotyczace wymienionych choréb powinno by¢ lektura obowiazkowa.

Stowa kluczowe: zespét Downa, autyzm, afazja, pisarstwo autobiograficzne, ksztatcenie
logopedyczne

SUMMARY

The article focuses on the issue of autobiographical writing and the role it plays in the practical
and full understanding of the most serious diseases that future speech therapists will encounter —
Down syndrome, autism and aphasia. Using its immanent features, authenticity and credibility of the
message, it will naturally introduce into difficult mental, psychological, and even medical problems.
Therefore, in the speech therapy training, autobiographical writing concerning these diseases should
be obligatory reading.

Key words: Down syndrome, autism, aphasia, autobiographical writing, speech therapy
training
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Pisarstwo autobiograficzne jest probg odzwierciedlania wlasnej osobowosci
i przezy¢ z nig zwigzanych w formie pisanej. Wynika zatem z potrzeby zwierzenia
si¢ i checi opowiedzenia o wlasnych doswiadczeniach. Gatunki autobiograficzne
mniej wiecej od lat 70. XX wieku staty si¢ przedmiotem szczegdtowych badan
literaturoznawcow z wielu krajow (Beaujour 1979; Gunn 2009; Goodwin 1993;
Gusdorf 1979; Lejeune 1975; Renza 1979; Starobinski 1979; Sturrock 1979). Pol-
skie literaturoznawstwo ma swoich wybitnych badaczy, tworzacych teoretyczne
ustalenia na temat gatunkow autobiograficznych — by przywota¢ prace Roma-
na Zimanda, Malgorzaty Czerminskiej, Reginy Lubas-Bartoszynskiej czy Pawta
Rodaka (Gosk, Zieniewicz 2001).

Inspiracja do tworzenia gatunkéw, ktore mozna zaliczy¢ do autobiogra-
ficznych, a wigc np. autobiografii, pami¢tnikow, wspomnien i dziennikow, jest
konieczno$¢ wypowiedzenia prawdy o swoim zyciu, uporzadkowania jego kolej-
nych etapow. Dyskusja miedzy literaturoznawcami na temat tego, czy gatunki sa
literatura, czy tez nalezg do pismiennictwa uzytkowego, nie jest zamknigta. Przy-
pomina o tym Jerzy Madejski:

Autobiografia rozumiana jest albo jako gatunek, albo jako sposob istnienia tekstu (mo-
dalno$¢ wypowiedzi). Zwolennikami klasycznego, czyli gatunkowego, pojmowania
autobiografii sa wplywowi teoretycy zachodni, w tym na przyktad Philippe Lejeune [...]
Prawodawcg nieklasycznego (czyli modalno$ciowego) podejscia do autobiografii jest Paul
de Man (Madejski 2017, s. 19).

Interpretacja Paula de Mana moze odzwierciedla¢ wspodtczesna tendencje
tzw. nieczystosci gatunkow, czyli zacierania granic migdzy wypowiedzig auto-
biograficzng a fikcyjng. Jesliby przyjac jego ustalenia za zasadne, dobrze kore-
spondowataby z nimi wypowiedZ narratora w stynnej powiesci Ulegfos¢ Michela
Houellebecqa:

Lecz jedynie literatura jest w stanie wywota¢ poczucie kontaktu z umystem innego czto-
wieka w jego integralnos$ci, z jego wzlotami i upadkami, z jego ograniczeniami, matoscia,
obsesjami, przekonaniami, z tym wszystkim, co go porusza, ciekawi, podnieca lub budzi
wstret. [...] Tak wigc w przypadku literatury pigkno stylu czy melodia zdan majg oczywi-
Scie swoje znaczenie, nie wolno tez lekcewazy¢ glebi refleksji autora i oryginalnosci jego
mysli, ale autor jest przede wszystkim istota ludzka, obecna w swoich ksiazkach (Houelle-
becq 2015, s. 11).

Pisarstwo autobiograficzne, bedace czescig literatury pieknej, dostarcza przy-
ktadoéw autentycznych, czesto bardzo skrajnych, doswiadczen zwigzanych z prze-
zytymi chorobami i wywotujacymi je traumami. Przyszty logopeda wymaga na
pierwszym etapie edukacji kontaktu z odpowiednig literaturg, ktéra uswiadomi
mu zakres problemow, z jakimi w przysztosci bedzie si¢ stykal. Nie mam tu na
mysli podrecznikow i kompendiow wiedzy, ktorych teoretyczne wyktadnie sa jak
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najbardziej wskazane, lecz wlasnie pisarstwo autobiograficzne, ktore wykorzystu-
jac swoje immanentne cechy, bedzie w naturalny sposob wprowadzatlo w trudne
problemy psychiczne, psychologiczne, a nawet medyczne.

Celem artykutu jest wskazanie, jak wazng role w praktycznym i pelnym po-
znaniu stanow pacjenta wymagajacych terapii logopedycznej — w zespole Downa,
autyzmie i afazji — pelni pisarstwo autobiograficzne. To witasnie najczesciej w tych
stanach objawowych potrzebna jest stata opieka logopedy, swiadomego wielosci
problemow, z ktorymi si¢ styka. Wiedza pochodzaca ze $wiata niebiomedyczne-
go, ale od pacjenta, informacja o jego indywidualnej, jedynej w swoim rodzaju
historii, bedzie tutaj najcenniejsza, gdyz pozwoli zblizy¢ si¢ diagnoscie-logope-
dzie do chorego. Zwraca na to uwage Tomasz Rakowski, wyjasniajac, z jakimi
zagadnieniami jest zwigzany obszar wiedzy zwany antropologia medyczng (medi-
cal anthropology), ktora ,,probuje wprowadzi¢ do nauki warto$¢ wyjatkowa — jest
nig umiejetnos¢ i potrzeba zrozumienia ciata, choroby i zycia czlowieka w sposob
przede wszystkim humanistyczny” (Rakowski 2013, s. 355).

Badacz przeciwstawia chorobie widzianej z perspektywy lekarza (disease)
— czyli sytuacji rozumienia choroby, ktora opiera si¢ przede wszystkim na po-
znaniu biomedycznej, biologicznej sfery zycia czlowieka i traktowaniu samej
choroby jako obiektywnego i bezdyskusyjnego stanu — chorobe rozumiang z per-
spektywy pacjenta (ilness):

Wiemy jednak, ze choroba nie jest czyms$ powtarzalnym, obiektywnym i ujednoliconym dla
Iudzi chorych. Istnieje bowiem tez jako doswiadczenie po drugiej stronie — stronie pacjenta,
jako co$, co pacjent po prostu odczuwa. Istnieje pewne subiektywne odczucie wlasnego cia-
a — i wlasnej sytuacji. To subiektywne rozumienie choroby, choroba z ,,perspektywy pacjen-
ta” (the patient s perspective), to pewna ,,druga strona” wiedzy o chorobie (prawda »drugiej
strony«) (Rakowski 2013, s. 356).

Antropologia medyczna poszerza histori¢ choroby, uwzglednia potrzeby pa-
cjenta, zwraca uwage na trudnosci przeszkadzajace w leczeniu, wsrod ktorych
mogg znalez¢ si¢ warunki bytowe, np. brak $rodkow finansowych na zakup
lekéw lub rehabilitacje czy tez brak odpowiedniego miejsca do terapii. Jak pisze
Hubert Wiercinski:

Antropolodzy [...] przygladaja si¢ i badaja, jak ludzie wdrazaja zalecenia lekarza w swo-
im zyciu, jak rozumiejg i definiujg choroby, w jaki sposob postuguja si¢ lekami oraz jak
lokalne zwyczaje i praktyki wptywaja na biologiczny stan organizmu. Coraz czgsciej styszy-
my, ze nasz styl zycia wptywa, na co i kiedy chorujemy. Dlatego antropolodzy medyczni in-
teresuja si¢ zarowno chorobami cywilizacyjnymi, zwigzanymi z postepem technologicznym
i przemianami spotecznymi, jak i zagadnieniami z pogranicza epidemiologii. Wspodtczesnie
najgorgtsze tematy to problem rozprzestrzeniania si¢ AIDS i innych chor6b przenoszonych
droga plciowa, ubodstwo i jego wplyw na stan zdrowia oraz wplyw medycyny naukowe;j
na spotecznosci lokalne i ich tradycje. Dzigki wyksztalceniu, ktore laczy teorig i praktyke
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antropologiczng z elementami wiedzy medycznej, biologicznej, demograficznej i historycz-
nej, antropolodzy medyczni sg w stanie odpowiedzie¢ na pytania, ktore wymykaja si¢ trady-
cyjnym naukom spotecznym (Wiercinski 2013, s. 338).

»Antropologia medyczna” to termin, ktory mozna uszczegdtowié, biorgc pod
uwage rozne formy terapii stosowanej wobec pacjentdw. Antropologiem medycz-
nym moze by¢ takze logopeda, ktory odpowiednio zdiagnozuje nie tylko trud-
nosci, ktore ma pacjent z mowa, ale zechce pozna¢ jego indywidualng historig,
m.in. oceni¢ pomoc ze strony rodziny i mozliwo$ci prowadzenia domowej terapii,
ustali¢ przeszkody uniemozliwiajace wlasciwy proces rehabilitacji. Zespot tego
rodzaju czynnosci, polegajacy na humanistycznym podejsciu do pacjenta, zmie-
rzajacy do wystuchania jego oceny przyczyn wilasnych trudno$ci z mowieniem
lub, w przypadku dziecka, poznania stanowiska rodzicoéw, mozna nazwac antro-
pologia logopedyczna.

Nie specjalistycznym, lecz zwigzanym z zyciowym doswiadczeniem, narzg-
dziem do poznania wiedzy na temat perspektywy pacjenta w objawach zespotu
Downa, autyzmu i afazji moze by¢ pisarstwo autobiograficzne, ktore sytuuje si¢
na granicy literatury i pi$miennictwa uzytkowego.

Odpowiednie kompendia wiedzy podaja, ze zespét Downa, zwany medycz-
nie trisomig 21, dawniej mongolizmem, jest zespotem wad wrodzonych spowo-
dowanych obecno$cig dodatkowego chromosomu 21. Czesto$¢ wystepowania
zespolu Downa szacuje si¢ jako 1 przypadek na 800—1000 zywych urodzen. Oprocz
wielu bardzo powaznych objawow (niepetnosprawnos¢ intelektualna, ryzyko
pojawienia si¢ wady serca czy cigzkiego zapalenia ptuc) osoby te cechuja za-
burzenia rozwoju mowy i problemy z komunikacjg, o réoznych skomplikowa-
nych uwarunkowaniach. Dzieci z zespotem Downa powinny korzysta¢ z pomocy
logopedy od najmtodszych lat. Tyle w wielkim skrocie ,,mowia” podreczniki me-
dyczne. Ich uzupeklieniem sg opisy indywidualnych przypadkow tej choroby.
W 2002 roku ukazata si¢ autobiograficzna relacja Anny Sobolewskiej Cela. Jej
tytul pochodzi od imienia corki — Celiny. Autorka opisuje w niej swoje doswiad-
czenia sprzed dwunastu lat, pokazujac, jak zadala ktam pierwszej diagnozie, ska-
zujacej jej dziecko na glebokie uposledzenie i na niewiele lat zycia. Tytutowa
bohaterke jej opowiesci — Celg — wiele dzielilo od jej rowiesnikow, ale za to wy-
roznialo oryginalne myslenie i niebanalna wyobraznia. W swojej grupie rowiesni-
czej 1 0s6b z podobnym uposledzeniem odznaczata si¢ nieprzecietnymi zdolno-
$ciami. Opowies¢ Sobolewskiej u§wiadamia, jak duza rol¢ w wychowaniu dziecka
z zespotem Downa pelni kochajaca i zainteresowana jego osiggnigciami rodzina.
Ta przedstawiona w powiesci jest wyjatkowa, bowiem matka to znana profesor
literaturoznawstwa, a ojciec — Tadeusz Sobolewski — znakomity dziennikarz
i znawca filmu. W rodzinie tej wazng rolg pelni takze starsza siostra, utalentowa-
na krytyczka literacka Justyna Sobolewska.



ROLA PISARSTWA AUTOBIOGRAFICZNEGO... 377

Sobolewska zwrocita w swojej ksigzce uwage na jeszcze jeden problem: brak
akceptacji spotecznej innosci, nawet wsrod personelu medycznego. W latach 90.
potraktowano ja w szpitalu w nichumanitarny sposob, oznajmiajac, ze urodzita
dziewczynke z genetyczng wada, zwang zespotem Downa:

A bylo to tak: do mojej sali weszta pani ordynator w asyscie lekarzy, by mnie poinformo-
wac, ze Cecylka ma prawdopodobnie zespol Downa. Pani ordynator rzucita pytanie: ,,Dla-
czego pani nie zrobita badan?”’

Oczywiscie ze strony lekarki byto to pytanie retoryczne, gdyz fakt zrobienia lub niezrobie-
nia badan nie mial w tym momencie zadnego znaczenia. [...] Jej pytanie o badania prena-
talne oznaczalo, ze jestem sama sobie winna i ze szpital przy ul. Karowej w Warszawie nie
lubi uposledzonych dzieci (Sobolewska 2002, s. 9).

Sobolewska przekazuje traumatyczne wspomnienie tamtych zdarzen:

Mimo lat, jakie uptynely od tamtego czerwca, czuj¢ nadal Igk, bol i niechgé do opisywa-
nia tamtych przezy¢. Pamigtam smak pierwszych kilku dni po urodzeniu Cecylii. Byt to
smak gorzki, gorzki dostownie: czutam suchg gorycz w ustach, a widok szpitalnej posadzki
w czarno-bialg szachownice wywolywat zawrét glowy i mdlosci. Do dzi§ mi si¢ $ni ta po-
sadzka jako powracajacy koszmar. Wtedy zrozumiatam, ze metafora ,,czarna rozpacz” jest
nieoczekiwanie precyzyjna (Sobolewska 2002, s. 8).

Autorka relacji to przykre zyciowe do$wiadczenie nazywa wprost:

Dla mnie szpital stat si¢ wiezieniem, a lekarze — prze§ladowcami. Puste 16zka w mojej sali
zapehiaty si¢ kolejno. Pogodne rozmowy szczgsliwych matek ranity mnie bole$nie (Sobo-
lewska 2002, s. 10).

Ta historia wskazuje na brak empatii 0sob, ktore po urodzeniu dziecka spra-
wowaty nad nim i matkga opieke, na brak kompetencji w komunikacji z pacjentem,
ktory wymagat opieki terapeutycznej, a nie sarkastycznego pouczenia. Wcigz
jeszcze personel opieki zdrowotnej wymaga edukacji w zakresie umiejg¢tnosci
miekkich w relacjach z pacjentem (Stangierska, Horst-Sikorska 2007; Kazmier-
czak 2011; Jarosz, Kawczynska-Butrym i Wtoszczak-Szubzda 2012). Trzeba pa-
migtac przeciez o emocjach i reakcjach pacjenta na kazdym etapie choroby:

Rodzaj i sita emocji zwigzanych z choroba jest w duzym stopniu zalezna od tego, jak cho-
roba jest rozumiana i jakie znaczenie zostalo jej przypisane [...] najczgstsza reakcja na
chorobe sa negatywne emocje, takie jak: strach, lgk, niepokoj, przygnebienie, zal, bezrad-
nos$¢, zobojetnienie, poczucie winy, ztos¢ (Bak-Sosnowska 2006, s. 175).

W ostatnim czasie — 2018 roku — pojawila si¢ ksigzka Mai Chmiel Zespot Do-
wna... trudniejsze Zycie, pigkniejszy swiat. Takze ona nalezy do wypowiedzi auto-
biograficznych. Na poczatku czytamy stowa autorki o jej inspiracjach:
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To ksigzka o zyciu i jego codzienno$ci, zwyktosci matki, dla ktorej syn jest najwspanial-
szy, ktora nie wstydzi si¢ powiedzie¢, ze urodzit si¢ z zespotem Downa. Jak kazda wycho-
dzi z nim na spacer, zabiera do zoo, a w deszczowe weekendy do kina. Nie chowa przed
$wiatem takiego skarbu, nie stroni od ludzi i wciaz si¢ u$miecha. Jak kazda probuje wy-
chowa¢ wspaniatego cztowieka, przekaza¢ mu wartosci, ktdre wezesniej wpoita w nig jej
matka (Chmiel 2018, s. 6).

Odnosi si¢ wrazenie, ze autorka-matka, tak jak i jej syn Pawel, na kazdym
kroku zmagaja si¢ z niezdrowym okazywaniem im zainteresowania. Marzeniem
dziecka jest nie by¢ Innym, a matki, aby innos¢ jej dziecka przestata stanowi¢ dla
niej najwigkszy problem:

Jego narodziny zmienily nasze zycie, a ten jeden malenki chromosom diametralnie wywro-
cit do géry nogami scenariusz tworzony przez cate dziewig¢ miesiecy. [...] Gdy zostalismy
rodzicami dziecka z zespotem Downa, rozpoczeliSmy zycie biegnace réznymi drogami, bar-
dziej kretymi i trudnymi [...] Nauczyli$my si¢ chodzi¢ z dumnie podniesiong glowa i nie
wstydzimy si¢ méwic ,,To nasz syn, ma zespot Downa” (Chmiel 2018, s. 59-60).

Bardzo interesujacym zbiorem autentycznych wypowiedzi rodzicow dzieci,
ktore urodzily si¢ z zespotem Downa, jest szkic Matyldy Borczynskiej zamiesz-
czony w tomie Oblicza choroby w czasach ptynnej nowoczesnosci. Autorka pisze:

serwowac i ustyszec¢, jak wyglada catkowicie mi nieznana codzienno$¢, kiedy pojawia si¢
w niej chore dziecko. W trakcie badan przeprowadzitam trzynascie rozméw z rodzicami
dzieci chorych na zesp6t Downa. Nie byly to latwe spotkania, zaréwno dla mnie, jak i za-
pewne dla moich rozméwcow. Choroba bedaca czesto zrodlem wykluczenia spotecznego
nie jest tematem chetnie poruszanym, zwlaszcza w kontaktach z obcymi osobami (Borczyn-
ska 2016, s. 129).

Rozmowy Borczynskiej unaoczniajg, jak bardzo rodzice chcg przekonac,
ze ich dzieci pokonuja wiele niewyobrazalnych trudno$ci, by nie zwracaé na
siebie uwagi i czu¢ si¢ normalnie w spoteczenstwie. W polskiej rzeczywisto-
$ci weigz jeszeze najbardziej dotkliwa jest nietolerancja, cechujaca sporg czgsé
spoleczenstwa.

We wspodlczesnym $wiecie coraz czes$ciej mamy do czynienia z zaburzenia-
mi w zakresie interakcji spotecznych i komunikacyjnych zwanych autyzmem.
Wedhug klasyfikacji DSM-V zaburzenie ze spektrum autyzmu (autism spectrum
disorder — ASD) to niejednorodne zaburzenie neurorozwojowe o bardzo roz-
nym stopniu nasilenia i manifestacjach, o przyczynach zard6wno genetycznych,
jak i srodowiskowych. Zazwyczaj jest rozpoznawalne we wczesnym dziecinstwie
i utrzymuje si¢ az do wieku dorostego, cho¢ pod wptywem doswiadczenia i edu-
kacji jego posta¢ moze ulec znacznej modyfikacji (Morrison 2016, s. 40).
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Znakomitg relacja opowiadajaca o przypadku dziewczynki ze spektrum
autyzmu jest autobiograficzna ksiazka Niezwykty talent. Iris Grace. Opowies¢
o malej dziewczynce i jej wyjgtkowej kotce. Jej autorka, mieszkajaca w Kornwa-
lii, jest matka tytulowej Iris — Arabella Carter-Johnson, ktéra postanowila zrobi¢
wszystko, by pokona¢ jak najwigcej cech autystycznych i wynikajacych z tego
nienormatywnych zachowan swojego dziecka. Dziewczynka w ogole nie mowi-
a i nie potrafita funkcjonowaé¢ w jakichkolwiek relacjach rodzinnych (najbliz-
sza rodzina: rodzice i dziadkowie) oraz spotecznych. Jej matka, z zawodu artyst-
ka fotograf, musiata zrozumie¢ najpierw, na czym polega nadwrazliwos¢ corki na
otaczajacy ja swiat i pozna¢ roznorodne metody terapii, by z pomoca obcowania
z roznymi rodzajami sztuki (szczegoélnie z malarstwem i muzyka), przy pomocy
,Kototerapii”, wyprowadzi¢ corke ze §wiata wewnetrznych niepokojow i lekow.

Suche fakty zawarte w podrecznikach nie zastapig niezwykle interesujacej
historii pokonania przez Iris i jej matke wielu objawow autyzmu:

Zebratam informacje o réznych metodach, ktore nie mogly zaszkodzi¢ Iris. Co wieczor
godzinami uczytam sig, jak najlepiej do niej dotrze¢. Szczeg6lnie zainteresowata mnie tera-
pia przez zabawe, Floortime, oraz ta znana jako Son-Rise. Ich zalozenia juz na pierwszy rzut
oka robity dobre wrazenie [...] chodzi o to, by postugiwac¢ si¢ jezykiem danej osoby, dosto-
sowywa¢ komunikaty do jej poziomu i budowac¢ relacje za pomocg komunikacji niewerbal-
nej, czyli usmiechow, spojrzen, wskazywania reka, gestow oraz poprzez wspodlne przezywa-
nie radosnych momentdéw. Dzieci autystyczne rzadko doswiadczaja owych chwil petnego
porozumienia, sa one tez u nich trudniej zauwazalne (Carter-Johnson 2016, s. 67).

Okazato sie, ze dziewczynka posiada niezwykly talent plastyczny, ktory zo-
stat odkryty w stworzonych przez matke warunkach, jest czula na muzyke, ale
dawkowang w matych porcjach, przy pomocy otwartej na potrzeby dziecka na-
uczycielki. Matka stosowala sama réznorodne metody terapii, ktore doprowadzi-
ly do tego, ze dziewczynka zaczgta mowié, czytac, liczy¢ 1 powoli nawigzywac
normalne relacje ze swoimi najblizszymi i w coraz szerszym zakresie z obcymi
rowiesnikami. Poczucie bezpieczenstwa zapewnita jej przede wszystkim kotka,
ktora byla i jest jej wierng towarzyszka we wszystkich dzialaniach zyciowych: od
spania, mycia, jedzenia poczynajgc, przez zajgcia artystyczne (malowanie, muzy-
kowanie), na ruchowych (jazda na rowerze, ptywanie) konczac.

Interesujace, z punktu widzenia podjetego tematu, sa spostrzezenia dotycza-
ce postgpow w mdwieniu:

Uzywali$my zupetnie podstawowych metod doradzonych przez terapeute zaburzen mowy,
nieustannie ja motywujac: puszczajac banki czy bawigc si¢, zachecalismy Iris do odzywa-
nia si¢. Wykonujac rézne proste czynnosci, jak nadmuchiwanie balonika, bardzo si¢ ozywia-
ta — chichotala, brata udzial w zabawie, uzywata gestow, dzwigkéw do pokazania, na co ma
ochote. Powoli, ale stale posuwalismy si¢ naprzod (Carter-Johnson 2016, s. 101).
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Ta niezwykle optymistyczna opowies¢ wiele mowi o autentycznym zaanga-
zowaniu terapeuty, w tym przypadku glownie matki, ale takze innych oso6b zatrud-
nianych do pomocy, o determinacji, systematycznos$ci, niepoddawaniu si¢ nie-
powodzeniom. Mata Iris stata si¢ szczesliwym dzieckiem dzigki osobom, ktore
prawdziwie chciaty jej pomoc.

Inny przyktad udowadnia, ze nawet najwigksza mito§¢ i wielkie zaangazo-
wanie nie przynosza tak wielkich efektow, jak opisane powyzej. Mam na mysli
ksiazke Krzys jest wyjgtkowy. Dla dzieci o autyzmie, bedaca opowiescia o dzie-
wiecioletnim autystycznym chtopcu, ktéry pomimo staran najblizszych nie potrafi
pokonaé przeszkod w nawigzaniu kontaktu z najblizszymi. Autor ksigzeczki
zaadresowanej dla dzieci, ale przeznaczonej dla kazdego, jego ojciec, z zawodu
lekarz, we wstepie interpretuje swoje motywacje nastepujaco:

Te ksiazke napisatem dla dzieci, by pomoc im zrozumie¢, czym jest autyzm. Sam jestem
ojcem dziecka dotknigtego autyzmem, ale takze lekarzem, co pozwala ufa¢, ze nakreslony
przeze mnie obraz jest doktadny, a zarazem osobisty. Mam rowniez nadzieje, ze ta ksigzecz-
ka okaze si¢ przydatna dla rodzicodw, nauczycieli 1 innych specjalistow (Amenta 2010, s. 5).

Krzys jest dzieckiem wykazujacym zaburzenia ze spektrum autyzmu. Z trud-
noscig przychodzi mu nauka czegokolwiek. Jak pisze ojciec:

Krzysiowi trudno si¢ uczy¢, poniewaz jego autyzm jest gleboki. Duzo czasu zajeto mu na-
uczenie si¢ samodzielnego ubierania i korzystania z toalety (Amenta 2010, s. 24).

Krzys jest wyjatkowy. Jest chlopcem dotknigtym autyzmem. To znaczy, ze roézni si¢ od
wiekszosci dzieci pod trzema wzgledami. Po pierwsze, prawie zawsze chce by¢ sam.
Po drugie, nie umie méwic¢ i ma problemy ze zrozumieniem tego, co méwia do niego inni.
Po trzecie, nie zawsze bawi si¢ tak, jak jego rowiesnicy (Amenta 2010, s. 9).

Przy okazji wskazywania na cechy, ktére odrdézniaja go od innych, autor do-
pisuje uogodlnienia charakterystyczne dla innych dzieci autystycznych. Ciekawym
uzupetieniem ksigzki jest takze jej ikonografia. Sktadaja si¢ na nig autentyczne
zdjecia catej rodziny (rodzicow, Krzysia i jego dwoch braci), pokazanej w roz-
nych sytuacjach, a takze rysunki, ktore komentuja opisywane sytuacje.

Podnoszace na duchu wszystkich rodzicow dzieci autystycznych sa stowa
zamieszczone na koncu, a wynikajgce z osobistych do§wiadczen domownikow:

Pomimo autyzmu Krzys$ jest szczgsliwy.

I chociaz czasami sprawia klopoty, to jego rodzice

I bracia bardzo si¢ cieszg, ze nalezy do ich rodziny.

Uwazaja, ze Krzys jest baaardzo wyjatkowy (Amenta 2010, s. 38).
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Trzeci przywolany w niniejszym artykule stan, spowodowany czg¢sciowym
lub catkowitym uszkodzeniem struktur mézgowych, to afazja. Jest zespotem obja-
wow, po ktorych dochodzi do czeéciowej lub catkowitej utraty zdolnosci mowie-
nia (afazja ruchowa, ekspresyjna), utraty zdolnosci rozumienia (afazja czuciowa
percepcyjna) lub obu funkcji réwnoczesnie (afazja czuciowo-ruchowa). Termin
ten zostal wprowadzony do literatury neurologicznej w 1865 roku przez Trous-
seau i oznaczat zaburzenia w stownym wyrazaniu mysli oraz zaburzenia w rozu-
mieniu mowy, wystepujace po uszkodzeniach korowych struktur mozgu. Istnieje
dzisiaj wiele naukowych i popularnonaukowych opracowan dotyczacych afazji
(Panasiuk 2013; Pachalska 2012; Pszczotka, Jankowska 2017). Nic jednak nie
zastgpi zwierzen tych oséb, ktore staty si¢ jej ofiarami. Afazja prowadzi czesto
do wykluczenia z dotychczasowego aktywnego zycia zawodowego. W wigkszo-
sci przypadkow jest przyczyna glgbokich depresji, gdyz proces dochodzenia do
sprawnosci jest bardzo powolny, nie przynosi spektakularnych efektow, trwa kilka
lat. Osoby dotknigte afazja czuja, ze utracity swoje intelektualne predyspozycje,
nie mogac porozumie¢ si¢ z otoczeniem w dotychczasowy sposob. Nie wszystkim
udaje si¢ powrdcic do stanu sprzed wypadku. Zaledwie kilka autobiograficznych
wypowiedzi na ten temat wskazuje, ze efekt ten osigga si¢ dzigki wielkiej deter-
minacji i statej, wieloletniej pracy z terapeutami, gtownie z logopedami.

Pierwszg relacja autobiograficzng napisang przez pacjenta, ktorego dotkneta
zaburzenia mowy, byta publikacja znanego rezysera i aktora Andrzeja Zaorskiego
Reka, noga, mozg na scianie, napisana w 2006 roku. Doznany w grudniu 2003 roku
udar mézgu (doktadnie zator lewej tetnicy mozgu) spowodowat paraliz 1 znacz-
ne ograniczenie zdolno$ci wystawiania si¢. Aktor prawie catkowicie stracil glos.
Postanowit jednak, za namowa przyjaciol, opowiedzie¢ o swoim zyciu. Byta to
forma terapii dziatajaca wielotorowo. Z jednej strony zmuszala go do logicznego,
chronologicznego przywotania faktow z przesztosci, z drugiej, poniewaz byta wy-
razona werbalnie (nagrywata jg zaprzyjazniona Katarzyna Ciesielska), byta sposo-
bem na powr6t do sprawnosci mowy utraconej w wyniku udaru. Mimo to ze aktor
po chorobie wrocit czesciowo nawet do pracy zawodowej, zdaje sobie sprawg ze
spustoszen, ktore wywotal udar, bo czasem ma chwilowe zaniki pamigci:

Choroba zawlaszczyla mnie bez reszty. Okazalo si¢, ze nie mam nad nig zadnej kontroli.
Stata si¢ dla mnie niewyczerpanym zrédtem ,niespodzianek™. [...] Ale to nic, zaczynam
znow wchodzi¢ w role debiutanta. Kazdy zabieg, pogorszenie, nawet krotkotrwata popra-
wa [...] ucza mnie uktada¢ godziny jak piaskowa mandalg. Wcigz zaczynam. Jakbym si¢
rodzit (Zaorski 2006, s. 125).

Ofiarg skomplikowanego podwojnego udaru stata sie¢ w 2009 roku, w wie-
ku 31 lat, artystka wizualna i performerka Karolina Wiktor. Jego konsekwencja
byta catkowita utrata kontroli nad wtasnym ciatem i psychika. O trudnym okresie
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rehabilitacji, uzaleznienia od opieki i pomocy innych, a przede wszystkim ucze-
nia si¢ podstawowych sposobow porozumiewania si¢ ze §wiatem — mowienia, pi-
sania i czytania — opowiedziata w poetyckiej ksiazce Wolgq przez afazje. Towa-
rzyszyla jej niewiara w sens zycia, przyjmujaca form¢ wszechogarniajacej depre-
sji prowadzacej do checi popelnienia samobojstwal.

Autorka ksigzki jest mieszkanka krainy, ktora nazywa ,,Afazja”. Porusza si¢
w niej niekonwencjonalnie. W pelni zrozumie¢ moga ja tylko inni ,,afazjanie”.
Sposob narracji to proba wyzwolenia si¢ z napi¢tnowania afazja, zdefiniowania
swojego stanu i thumaczenia go innym. Podczas promoc;ji ksiazki, w czasie ktorej
autorka jg odczytata, jedna ze stuchaczek zareagowala spontanicznie: ,,Ja bardzo
dzigkuje, ze pani przeczytala t¢ ksigzke, ze moge ja zrozumieé, bo dokladnie tak
si¢ czuje, tez jestem z Afazji” (http://miejmiejsce.com/sztuka/dzieki-sedziemu-
nie-balam-sie-afazji-karolina-wiktor/ dostegp: 8.02.2019). Swoje stany emocjonal-
ne Karolina Wiktor wyraza bowiem poprzez odpowiednia, nietuzinkowa forme
zapisu, ktora jest odzwierciedleniem nienormatywnego stanu ,,afazjan”. Wypo-
wiedZz moze zacza¢ si¢ i skonczyé w dowolnym czasie. Drobne zaniki pamig-
ci i wynikajace z nich zagubienia oddaje poprzez nieuporzadkowany zapis, prze-
rywany wielokropkami, srednikami, przecinkami, pustymi stronami, rysunkami
utworzonymi z réznych uktadow liter. Tre$¢ nie jest w pelni zrozumiata dla oséb
spoza umownej krainy:

W tej krainie budowanie oznacza tylko CHEC konstruowania wolnej, wielopictrowej kon-
strukcji mysli i skojarzen ,,,, co jest zakazane w poprawce do konstytucji nr 14 ;;;; ustroj
afazji jest zwyczajna total’liryka psychy z jej dyktatorem i ze zniewolonym umystem ziom-
ka w jednej osobie ,,,, koto si¢ zamyka na jezyku ,,,,> (Wiktor 2016, s. 55).

Po udarze przebytym w dojrzatym wieku afazja stata si¢ takze doswiad-
czeniem Tadeusza Kaczmarka, pracownika akademickiego. Jego przypadek po-
kazuje, jak czuje si¢ osoba dotkni¢ta afazja, niezauwazajaca swoich deficytow.
Bohaterowi wspomnien wydawalo sig, ze jest juz zdrowy, powrdcit wigc do
pracy zawodowej. Podczas wyktadu zrozumial, ze nie moze nada¢ swojej wy-
powiedzi odpowiedniej kompozycji, Ze poszczegdlne czeséci nie tworza jedno-
$ci. To doswiadczenie byto pomocne przede wszystkim dla niego, ale ksigzka
skierowana jest takze do opiekunoéw, 0sob przywracajacych ,,afazjan” do nor-
malnego zycia:

! Karolina Wiktor jest rowniez autorkg dwdch blogdw: afazja.blogspot.com i poezjawizu-
alna.blogspot.com, na ktérych w niekonwencjonalny sposéb, w oparciu o wiasne doswiadcze-
nie, thumaczy stan, w jakim znajduja si¢ osoby, ktore z réznych powoddéw doswiadczyly afazji.
Blog odsyta takze do nowo utworzonej strony http://www.projekt.afast.pl/, bedacej instrukcja dla
chorych.

2 Zachowano oryginalny zapis z ksigzki Wolgq przez afazje.
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Ksiazke te napisalem z myslg o chorych, ktorych dotkneta afazja. Prosze odrozni¢ afazje
(udar mézgu) od depresji. Ta podstepna choroba zaatakowata wtedy, kiedy si¢ tego nie spo-
dziewatem. Moze inni chorzy, z ktorymi dziele si¢ moimi refleksjami, nie beda smutni.
Moze uwierza tak jak ja, ze mozna dalej zy¢. Potrzebne jest jednak wsparcie zyczliwej oso-
by. Bez mojej zony nie bytoby to mozliwe (Kaczmarek 2016, s. 7).

Spektakularny byl przypadek Stawomira Mrozka, ktory przez cztery lata po
przezytym w 2002 roku udarze przechodzit terapi¢ psychologopedyczna, powoli
odzyskujac utracone sprawnosci: zdolnos¢ werbalnego wyrazania swojego zycia
wewngtrznego, ale takze umiej¢tnos¢ pisania i czytania. Punktem wienczacym te-
rapi¢ byto napisanie autobiografii Baltazar. W postowiu do jej wydania znajdu-
jemy ciekawe wyznanie dotyczace drogi powrotu do stanu $wiadomosci pisarza
sprzed udaru:

Caly proces pisania tej ksigzki byl jednym z elementow dos¢ ztozonej i niekonwencjo-
nalnej terapii. Pisalem odrgcznie, po kilka stron dziennie. Pani Beata Mikotajko — mdj
terapeuta — czytata to, co napisalem, i pracowalismy nad tekstem, nanoszac poprawki.
Chciatbym doda¢, ze w ciggu ostatnich czterech lat napisatem kilka tysigcy stron tekstu,
ktéry nigdy nie zostat wykorzystany. Spetnit juz swoje zadanie jako material ¢wiczeniowy
w terapii (Mrozek 2006, s. 250).

Autobiograficzne zapisy, zarowno chorych, jak i oséb nimi si¢ opiekujacych,
stanowig forme terapii poprzez ,.ekspresywne pisanie”. Jest to termin wprowa-
dzony przez amerykanskich badaczy Jamesa W. Pennebakera i Joshuya M. Smy-
tha. Wyniki ich eksperymentéw opublikowano w 1990 roku, a nastepnie w 1997.
W Polsce ksiazke Terapia przez pisanie wydano niedawno, w 2018 roku. Stano-
wi ona niezwykle ciekawg wypowiedz dotyczaca wptywu pisania o przebytych
doswiadczeniach, czgsto granicznych, na zdrowie psychiczne i fizyczne. U 0sob,
wérod ktorych prowadzono eksperymenty, zauwazono poprawe ogdlnego sa-
mopoczucia, wynikajacego z poprawy ci$nienia krwi, zaniku bolow glowy czy
innych zachowan stresogennych.

Wszystkie przedstawione relacje autobiograficzne pelnig funkcje terapii
przez pisanie. Dla rodzicow opisujacych dzieci z zespotem Downa pisanie jest
uwolnieniem si¢ od stygmatyzacji przez spoteczenstwo. Wciaz jeszcze w prze-
strzeni zycia spotecznego brakuje miejsca dla osob, ktore sg inne: roznig sie
wygladem i sposobem zachowania. Autobiograficzne wypowiedzi uzasadniaja,
dlaczego takie osoby wymagaja przede wszystkim duzo empatii ze strony oto-
czenia. Na nietolerancj¢ napotykaja dzieci autystyczne. Niezrozumienie ich
zachowania przez obcych naraza je na dodatkowe Igki i brak poczucia bezpie-
czenstwa. Wymienione relacje takze dla piszacych sg przepracowaniem trudne-
go tematu bycia rodzicem dziecka chorego na nieuleczalng chorobg. Z kolei dla
0s0b z afazjg ksigzkowe zapisy sa sposobem powrotu do §wiata, ktory nalezat do
nich przed choroba.
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Pisarstwo autobiograficzne, ktore wedtug definicji Philippe’a Lejeune’a jest
retrospektywna opowiescia proza — gdzie rzeczywista osoba przedstawia swo-
je losy w ich jednostkowym aspekcie i ze szczegdlnym uwzglednieniem histo-
rii osobowosci (Lejeune 1975: 31) — zapewnia autentyczny i wiarygodny prze-
kaz. Dlatego tez ta jego cz¢$¢, ktdra zwigzana jest z wymienionymi schorzeniami,
powinna stac si¢ lekturg obowigzkowsq kazdego przysztego logopedy.
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