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Wybrane kreacje niepetnosprawnych bohaterdw
wspotczesnych tekstow literackich
w praktyce edukacyjnej

Abstrakt: Niepelnosprawnos¢ jest przedmiotem licznych studiéw teoretycznych
i badan interdyscyplinarnych, za$ bohaterowie z niepetnosprawnoscia sa obecni
na kartach literatury od dawna. W rozwazaniach teoretycznych na temat niepetno-
sprawnosci przywolano koncepcje kultur niepelnosprawnosci, interdyscyplinarne
studia nad niepelnosprawnoscia, tzw. disability studies, oraz podejscie badawcze
okreslane jako crip theory. W artykule podjeto probe omdéwienia wybranych kreacji
niepelnosprawnych bohateréw wspoltczesnych tekstow literackich z konica XX i po-
czatku XXI wieku, ktére mozna wykorzysta¢ w praktyce edukacyjne;.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, disability studies, bohater literacki, etyczna
interpretacja, crip theory, kultury niepelnosprawnosci

Selected Creations of Disabled Protagonists
of Contemporary Literary Texts in Educational Practice

Abstract: Disability has been the object of numerous theoretical as well as inter-
disciplinary studies, and protagonists with disabilities have been present in the li-
terature for a long time. In the theoretical considerations the concept of disability
culture, interdisciplinary disability studies and the crip theory have all been evoked.
The article attempts to discuss selected creations of disabled protagonists of con-
temporary literary texts from the end of the 20th century and the beginning of the
21st century, which can be used in educational practice.

Keywords: disability, disability studies, protagonist, ethical interpretation, crip the-
ory, disability culture

Postawy spoteczne wobec innych oséb,

zwlaszcza wyrdzniajacych sie pod jakims wzgledem,

sa wynikiem dziatania trzech mechanizméw: poznawczego,

na ktory skfada si¢ wiedza i przekonania jednostek,
emocjonalnego, wynikajacego z przyjetej oceny aksjologicznej,
oraz behawioralnego, zwigzanego z powszechnie obowigzujgcymi
zachowaniami wobec 0s6b zachowujacych si¢ nietypowo.
(Panasiuk, 2017: 370)

Zagadnienie niepelnosprawnosci jest przedmiotem licznych studiéw teore-
tycznych i badan interdyscyplinarnych, a takze uregulowan prawnych. Cho¢
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samo zjawisko znane jest ludzkosci od zawsze, to proby uporzadkowania jego
definicji podjeto dopiero w latach 70. ubieglego wieku'. Pierwsza propozycja
w tym zakresie byt tak zwany

model medyczny, ktory charakteryzuje si¢ tym, ze dysfunkcje traktuje jako ce-
chy negatywne. W konsekwencji prowadzi to do wyltaczania oséb z niepelno-
sprawnoscig z zycia spolecznego i mocnego akcentowania potrzeby dziatania
dobroczynnego i troskliwego. Podejécie medyczne zaklada podrzedng pozy-
cje osoby niepelnosprawnej w spoleczenstwie, jako zupelnie naturalng konse-
kwencje ograniczen biologicznych jednostki (Bieleri, Dobrowolski, 2014: 7).

Model ten zakladal rowniez, ze to jednostka z niepelnosprawnoscia po-
winna dostosowaé si¢ do $rodowiska spotecznego i fizycznego. Szczegolne
znaczenie takie rozumienie miato w edukacji, poniewaz uznano, ze ,zrédla
niepowodzen i trudnosci szkolnych tkwig w jednostce [...] oraz wymagano
przystosowania pojedynczego dziecka do istniejacego juz systemu i korzysta-
nia z tego, co szkola oferuje” (Bielen, Dobrowolski, 2014: 7).

W latach 90. XX wieku zaproponowano zmodyfikowang definicj¢ osoby
z niepelnosprawnoscig, ktora stala si¢ podstawg dla spolecznego modelu nie-
pelnosprawnosci:

Osoba niepelnosprawna jest jednostka w pelni swych praw znajdujaca si¢ w sy-
tuacji uposledzajacej ja, tworzonej przez bariery $srodowiskowe, ekonomiczne
i spoteczne, ktérych nie moze, tak jak inni ludzie, przezwyciezaé wskutek wy-
stepujacych u niej uszkodzen. Bariery te zbyt czgsto sa wzmacniane wskutek
depresjonujacych postaw spolecznych. Do spoleczenstwa nalezy eliminowanie,
zmniejszanie lub kompensowanie tych barier, aby kazdej jednostce umozliwiaé
cieszenie si¢ petnig przywilejow obywatelskich respektujac jej prawa i obowiaz-
ki (Kirenko, 2002: 70).

Zatem w mysl zalozen tej koncepcji przyczyn niepelnosprawnosci nale-
zy szuka¢ w otoczeniu, a nie w osobie niepelnosprawnej. Takie pojmowanie
implikowalo zupelnie nowe traktowanie praw osob z niepelnosprawnosciami
oraz obowigzkow spoteczenstwa wobec nich.

Kolejnym krokiem w kierunku konceptualizacji niepelnosprawnosci byto
przyjecie w roku 2012 przez Swiatowg Organizacje Zdrowia Migdzynarodowej
Klasyfikacji Funkcjonowania, ktéra stala sie podstawa dla koncepcji bio-psy-
cho-spotecznej, zakladajacej, iz

Kazdy czlowiek funkcjonuje na trzech poziomach: biologicznym, jednostko-
wym (osobowym) i spolecznym, a istote niepetnosprawnosci [...] stanowi od-
chylenie od normalnego poziomu funkcjonowania na kazdym z wymienionych
pozioméw lub na niektorych z nich (Otrebski, 2018: 3-4).

! Zajeta sie tym Swiatowa Organizacja Zdrowia, pod ktérej auspicjami opracowano Mie-
dzynarodowa Klasyfikacje Uposledzenia, Niepelnosprawnosci i Inwalidztwa.
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Zalozenia te doprowadzity do zdefiniowania niepelnosprawnosci jako

szerokiego pojecia obejmujacego uposledzenie, ograniczenie aktywnosci i restrykcje
uczestniczenia. Okresla ono negatywne aspekty interakeji pomiedzy jednostka (z okre-
$lonym stanem chorobowym) a czynnikami wyptywajacymi z kontekstu, w ktérym
si¢ znajduje jednostka (czynniki srodowiskowe i osobowe) (Otrebski, 2018: 4).

— i byly kluczowe dla opracowania najnowszego podejscia do omawianego zja-
wiska — modelu interakcyjnego, ktory dos¢ czesto jest utozsamiany z modelem
spolecznym, a tak naprawde obejmuje zaréwno model medyczny, jak i spo-
teczny wlasnie, stanowiac najbardziej szerokie, uniwersalne i podmiotowe po-
dejscie do 0sdb z niepetnosprawnoscia.

Rozpatrujac interesujace nas zagadnienie, nalezy przywota¢ stanowisko Be-
aty Borowskiej-Beszty podkreslajacej, iz znaczace poszerzenie spectrum roz-
wazan o osobach niepelnosprawnych nastapito dzieki wprowadzeniu pod ko-
niec XX wieku do dyskursu naukowego terminu kultury niepetnosprawnosci.
Autorem tej koncepgji jest Steven E. Brown, ktory pisat:

[...] jestesmy w istocie odrebng kulturg. Podobnie jak w innych kulturach, nasza
jest wyraznie zaznaczona poprzez prace réznych artystow z roznych dyscyplin
[...] Tworzymy sztuke, muzyke, literature i inne przejawy naszego Zycia, naszej
kultury, w parze z naszym doswiadczeniem niepetnosprawnoéci. W wiekszosci,
co najwazniejsze, jestesmy dumni z siebie, jako z 0s6b niepetnosprawnych. Trak-
tujemy nasze trudnosci z dumg, jako cz¢$¢ naszej tozsamosci. Jestesmy, kim jeste-
$my: jeste$my niepelnosprawni (Brown, 1996, cyt. za. Borowska-Beszta, 2014: 8).

Borowska-Beszta uwaza, iz kultury niepelnosprawnosci

tworza nie tylko osoby z danymi niepelnosprawno$ciami, lecz wszyscy pozo-
stali ludzie, ktorzy sa przez dluzszy czas obecni w ich zyciu. Czlonkami kul-
tur niepelnosprawnosci beda z pewnoscia rodziny generacyjne, czyli rodzice,
rodzenstwo, dziadkowie, jak tez rodziny prokreacyjne, a zatem wspoimat-
zonkowie i dzieci. Czlonkami kultur niepetnosprawnosci bedg rowniez oso-
by pelnosprawne takie jak: terapeuci, wolontariusze, osoby czynnie dzialajace
w stowarzyszeniach, kregach wsparcia wspolnie z osobami niepelnosprawny-
mi, przez co staja si¢ uwiklani w gtéwne wartosci, normy, jezyk oraz inne ele-
menty kultury niepetnosprawnosci (Borowska-Beszta, 2014: 10).

Stanowisko badaczki jest niezwykle istotne z punktu widzenia literatury,
ktorej autorami i bohaterami sg nie tylko niepetnosprawni, ale réwniez m.in.
ich petnosprawni bliscy.

By rozwazania wstepne na temat niepelnosprawnosci byly pelne, nie sposob
poming¢ dwdch koncepcji - interdyscyplinarnych studiéw nad niepetnospraw-
noscia, tzw. disability studies oraz podejscia badawczego okreslanego jako crip
theory. Disability studies wpisuja sie zaréwno w interakcyjny model niepelno-
sprawnosci, jak i propozycje Browna. Prekursorka tego nurtu jest Simi Linton,
autorka ksiazki z roku 1998 pt. Claiming Disability. Knowledge and Identity.
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Wedtug Simi Linton niepelnosprawno$¢ jest fenomenem spolecznym, politycz-
nym i kulturowym [...] Jej zdaniem takie ujecie powoduje, ze studia nad nie-
pelnosprawnoscia moga mie¢ liczne punkty styczne z innymi perspektywami
badawczymi [...] Opisuje ona réwniez opresyjne mechanizmy zawarte w po-
tocznym i naukowym jezyku angielskim, a takze podzialy w spoteczenstwie,
widoczne poprzez uklad przestrzeni publicznej. Simi Linton twierdzi, iz celem
disability studies jest krytyczna refleksja nad kategoriami takimi, jak opozycja
samodzielnosci/niesamodzielnosci (independence/dependence), preferencja-
mi estetycznymi obecnymi w danej kulturze, zdrowiem i jego definicjami, jak
réwniez problemem ableizmu, czyli irracjonalnego uprzedzenia wobec 0séb
niepelnosprawnych (szczegélnie w jego zawoalowanych formach) oraz wply-
wem tegoz na caloksztalt zycia spotecznego (Fidowicz, 2016: 112).

Cytowana autorka zauwaza, iz koncepcja Linton zapoczatkowala zupel-

nie nowe podejscie do niepelnosprawnosci w samym literaturoznawstwie’.

Na

gruncie polskim poczatkowo tego typu studia byly domeng socjologii’.

Fidowicz, dokonujgc przegladu prac polskich literaturoznawcéw ostatniego
trzydziestolecia, stwierdza, iz przede wszystkim koncentrowano si¢ na ,,psy-
chologicznym wymiarze odbioru przez dziecko tekstu, w ktérym pojawia sie
niepetnosprawny bohater” (Fidowicz, 2016: 113), kwalifikacji motywu niepel-
nosprawnosci do tzw. ,tematow trudnych’, czy sytuowania jej w obszarze za-
gadnien zwigzanych z kategorig Inno$ci/Obcosci.

Z kategorig disability studies Yaczy si¢ w pewien sposdb crip theory. Alicja

Fidowicz podkresla, iz
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Crip theory w zrédlach anglojezycznych niekiedy jest rozwazana w kontekscie
i w ramach disability studies (zob. Bone, 2017, s. 1297-1314). Krytycy, tacy jak
Bone, zwracaja jednak uwage na fakt, ze cho¢ badacze postugujacy si¢ w swojej
refleksji naukowej studiami nad niepelnosprawnoscia siegaja niekiedy po narze-

Przywoluje ,artykuly dotyczace dziel literatury anglojezycznej, do ktorych zastoso-
wano metode zaproponowang przez Linton i rozwijang przez autoréw publikacji uka-
zujacych si¢ w periodyku poswieconym wylacznie studiom nad niepelnosprawnoscia
w ich szerokim ujeciu: ,,Disability Studies Quarterly”. Z perspektywy teorii literatury
dzieciecej bardziej interesujacy okazuje sie artykut Donny Sayers Adomat Exploring Is-
sues of Disability in Children Literature Discussions, ktéry ukazal sie we wspomnianym
kwartalniku w roku 2014” (Fidowicz, 2016: 112).

Jako przykiad badaczka podaje artykul Barbary Gaciarz pt. Przemysle¢ niepetno-
sprawnos¢ na nowo. Od instytucji panstwa opiekuticzego do integracji i aktywizacji
spolecznej, opublikowany na famach ,,Studiéw Socjologicznych” w 2014 roku (Fido-
wicz, 2016: 113).

Jej zdaniem ,,na uwage zastuguje artykul Anity Wolanin Odmieniec i jego postawy wo-
bec swiata w tworczosci Doroty Terakowskiej oraz [...] artykul Krystyny Zabawy pt.
Ryzyko spotkania z Innym - niepetnosprawny we wspotczesnej literaturze dla dzieci,
bedacy swoistym przegladem najnowszej polskiej literatury dzieciecej z perspektywy
sposobow przedstawiania niepetnosprawnych bohateréw” (Fidowicz, 2016: 114). Zob.
tez Fidowicz, A. (2020). Niepetnosprawnos¢ w polskiej literaturze XX i XXI wieku dla
dzieci i mlodziezy, Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloniskiego.
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dzia, ktére proponuje crip theory, to nie daje ona mozliwosci zbudowania pomo-
stu miedzy akademickimi rozwazaniami i realnym Zyciem os6b z niepelnospraw-
nosciami, gtéwnego celu studiéw nad niepelnosprawnoscia, od samego poczatku
zwigzanych z aktywizmem na rzecz tej grupy spolecznej (Fidowicz, 2020: 36).

Z kolei Robert McRuer uwaza, iz teoria ta umozliwia eksploracje kultury
pod katem niepelnosprawnosci, postaci, jakie moze w niej przyjmowac, obsza-
réw, ktore moze opisa¢ (McRuer, 2006). Szczegélnie wazne w tym podejsciu
jest poszerzenie rozumienia niepelnosprawnosci o refleksje dotyczaca mozli-
wych form przekraczania barier wlasnego ciala/umystu. Crip to szukanie no-
wych sposobéw moéwienia o kondycji, tozsamosci czlowieka niepelnospraw-
nego, to wskazanie, iz cielesno$¢ nie moze by¢ jedng mozliwoscia spojrzenia
na rzeczywistos¢, zwlaszcza cielesno$¢ rozpatrywana w opozycji sprawny-nie-
pelnosprawny. To takze, jak pisze Alicja Fidowicz,

ciggle kontestowanie norm, state kwestionowanie cielesnej sprawnosci jako je-
dynej mozliwej perspektywy oceniania rzeczywistosci, przekroczenie dualizmu
niepetnosprawny — sprawny. Jest to proba zetkniecia si¢ z ,,radykalng inno-
$cig” bez prob jej oswojenia czy zrozumienia” (Fidowicz, 2020: 37). ,Esencja
teorii crip sa pytania: co to znaczy ,normalne” i ,,sprawne”, zwlaszcza w od-
niesieniu do ciata? Czy ,,sprawne” i ,doskonale dzialajace” cialo jest lepsze od
tego z ograniczong sprawnoscig? Crip staje si¢ zatem swoista prowokacja wo-
bec spotecznych oczywistosci, rowniez tych przyjetych przez osoby z niepelno-
sprawno$ciami (Fidowicz, 2020a: 292).

W artykule obserwacji poddano utwory zaréwno polskie, jak i obce z kon-
ca XX i poczatku XXI wieku®. Znalazly si¢ wérdd nich teksty paraliterackie,
bedace swoistym zapisem przezy¢ i doswiadczen osoéb zmagajacych sie z nie-
pelnosprawnoscia wlasng lub kogo$ bliskiego, jak i teksty przynalezace do li-
teratury pieknej. W pracy z tekstami przyjeto zalozenia dotyczace etycznej in-
terpretacji sformulowane przez Ann¢ Wlodarczyk:

Szeroko rozumiana powie$¢ wspolczesna (Scidlej: postmodernistyczna) tworzy
swoistg reprezentacje rzeczywistosci o charakterze narracyjnym. Ta reprezenta-
cja ma w istocie charakter etyczny, poniewaz stuzy konstruowaniu tozsamosci
innego (tekstu, bohatera literackiego) i podmiotowosci w tekscie (postaci literac-
kiej, autora) i poprzez tekst (czytelnika). [...] etyczna interpretacja niesie potrzebe
wigczenia w jej proces wlasnego doswiadczenia, wiedzy, aksjologii i $wiatopo-
gladu. [...] powinna by¢ proba zachowania innoéci tekstu [...], ale i z zamiarem
zachowania wlasnej odrebnoéci §wiatopogladowej. [...] Kazdy tekst implikuje

[

Sa to teksty, ktérych nie znajdziemy na liScie lektur szkolnych, co nie oznacza, iz nie
mogga znalez¢ si¢ w kregu zainteresowania polonisty, czy wychowawcy klasy, szkolnego
pedagoga. Nie sg to utwory, poza jednym, dedykowane wprost mtodemu czytelnikowi,
co nie dyskwalifikuje ich jako obiektu do analizy i szkolnych dyskusji, zwlaszcza ze
starszg mlodziezg. Obserwacji poddano: Haddon, M. (2004). Dziwny przypadek psa
nocng porg. (ttum. Malgorzata Grabowska). Warszawa: Swiat Ksigzki oraz Jezowska, B.
(2013). W wigzieniu ciata. Warszawa: Warszawska Firma Wydawnicza S.C.
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zatem doswiadczenie etyczne, ktére jest jednocze$nie doswiadczeniem myslo-
wym realizujacym sie w sferze dobra i zta. Warto podkredli¢, ze kazda opowies¢
odstania mozliwo$¢ dzialania, poniewaz nadaje skostnialym zasadom zyciowy
wymiar. ... Doswiadczenie etyczne ma charakter doswiadczania wilasnej sobosci
wobec historii innych ludzi, to znaczy pozwala zobaczy¢ siebie innego przez pry-
zmat doswiadczenia inno$ci (Wlodarczyk, 2014: 34, 97, 207).

Ze wzgledu na ramy publikacyjne ograniczono sie¢ do prezentacji najistot-
niejszych zagadnien wynikajacych z odczytania wybranych tekstéw, ktore
moga stac si¢ poczatkiem dyskusji ze starsza mtodzieza nie tylko na temat sy-
tuacji oséb z niepelnosprawnosciami, ich przezy¢, swiata emocji i wartosci,
stosunku do najblizszych, systemu szkolnego, pomocy spolecznej, czy opie-
ki zdrowotnej, miejsca w spoleczenstwie, ale réwniez o sposobach kreowa-
nia niepelnosprawnych bohateréw w literaturze. Jak pisze Rosemarie Garland-
-Thomson,

Niepelnosprawni bohaterowie literaccy to zwykle nieskomplikowane i eg-
zotyczne postacie drugoplanowe, ktérych ciala funkcjonuja jako widowisko,
zmuszajac pozostatych bohateréw do przyjecia wobec nich okre$lonej postawy,
ksztattowanej przez kulturowe oddziatywania niepetnosprawnosci (Garland-
-Thomson, 2020: 44).

Spdjrzmy zatem na wybranych bohateréw. Czym jest spowodowana ich
niepelnosprawnos$¢? Jak sa postrzegani przez otoczenie, jakie jest ich miej-
sce w $wiecie ,,normatéw” (okreslenie Garland-Thomson)’, jak widza sami
siebie i swoja pozycje w spoleczenstwie, wreszcie, jak funkcjonuje najblizsza
rodzina osoby z niepelnosprawnoscia? Czy w sposobie kreowania bohaterdw,
»opowiadania” o niepelnosprawnosci znajdziemy odrzucenie pelnosprawnej
normy?

Na poczatek przywolajmy dwa teksty paraliterackie, historie w nich opo-
wiedziane i postacie tam kreowane. Bohaterka W wigzieniu ciata jest Barba-
ra Jezowska, dorosta kobieta cierpigca na mézgowe porazenie dzieciece, ktora
zdecydowala si¢ w wieku 43 lat opowiedzie¢ swoja dramatyczng walke o ,,nor-
malno$¢”, podkreslajaca, iz jej ,zycie, los naznaczyla niepelnosprawnos$c™.
Narracja prowadzona w pierwszej osobie moze wydawac sie malo obiektywna.
Stowa redaktorki tekstu przeczg temu:

¢ Garland-Thomson tak wyjasnia uzycie tego pojecia: ,Wprowadzam neologizm »nor-
mat, poniewaz okresla on zamaskowang pozycje podmiotowg kulturowego »ja«. Jest
to figura ustanowiona w opozycji do szerokiej grupy dewiantéw, ktérych napietnowa-
ne ciata stuza zdefiniowaniu granic normata” (Garland-Thomson, 2020: 42).
Poczatek listu czytelniczki Bloga Dziennikarskiego, anonsujacej ukazanie sie ksiazki
W wiezieniu ciata. Pobrano z: https://przegladdziennikarski.pl/w-wiezieniu-ciala-
list-i-ksiazka-basi-jezowskiej/. Historia powstania tego utworu wiaze si¢ z oglosze-
niem, ktére zamiescila rok wczesniej ukrywajaca sie pod pseudonimem Barbara
Jezowska: ,Jestem osoba z MPD, szukam osoby, ktora pomoglaby mi w napisaniu
autobiografii” (Jezowska, 2013: 13).

~
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Tu wlasciwie termin »ksigzka« wydaje si¢ niestosowny - to jest Zycie ubra-
ne w stowa, spisane ze szczeroscig, ktéra wymagala od Basi ogromnej odwa-
gi. W przypadku autobiografii otrzymujemy zazwyczaj nie tyle prawdziwego
czlowieka, co raczej kreacje, maske. Tutaj mamy osobe z krwi i kosci (Jezow-
ska, 2013: 15).

Barbara zostala odrzucona przez najblizsze otoczenie z powodu swojej in-
nosci. Arystoteles uwazal, iz kazda innos¢ ma swoje zrédlo w przyjetej kon-
cepcji normy (Arystoteles, 1979). Samo pojecie innosci ,,od lat robi kariere
w humanistyce, stajac sie przydatna i bardzo pojemna kategoria interpreta-
cyjng. Czlowiek niepelnosprawny jest inny ze wzgledu na wyglad, mozliwosci
porozumiewania si¢ z otoczeniem, zdolno$¢ podejmowania réznych dziatan”
(Zabawa, 2014: 121). Bohaterka, jej wyglad, fizyczne utomnosci, nie miescity
sie w normie uznawanej przez najblizszych, ktérzy nigdy nie zaakceptowali
choroby cérki, nie otoczyli jej miloscia, nie ofiarowali czulo$ci, zrozumienia,
a nawet nie zapewnili wlasciwej opieki.

Od najmtodszych lat nositam w sobie poczucie winy, ze sprawitam mamie zawod
rodzac sie niepetnosprawna... czulam, ze mama nie cieszy si¢ mng [...] Samot-
nos¢. To uczucie towarzyszylo mi od samego poczatku (Jezowska, 2013: 17-19).

Nalezy zada¢ pytanie, jak to mozliwe w cywilizowanym kraju, Ze matka,
sama nauczycielka, nie zadbala o edukacje swego dziecka, poniewaz to jej de-
cyzja sprawila, iz coérka ukonczyla tylko piec klas szkoly podstawowej? Jak to
mozliwe, ze Basia nie byla wlasciwie rehabilitowana, ,,chodzita” glodna, niedo-
myta, nieuczesana, w brudnych, za matych ubraniach, spala do 6smego roku
zycia w dziecigcym, zdecydowanie za ciasnym t6zeczku?

Zupelnie inaczej traktuja niepelnosprawnos¢ swojego dziecka rodzice Se-
bastiana, bohatera utworu Oswoi¢ los. Czytajac te ksiazke, nie sposéb nie od-
nie$¢ sie¢ znowu do kategorii innosci. Ludzie z niepelnosprawnosciami i ich
rodziny dos¢ czgsto uznawani sg za nienormalnych, obcych, innych wtasnie.
Sebastian urodzit si¢ jako jeden z blizniakow.

Od pierwszych chwil wida¢ réznice w zachowaniu blizniakéw. Monika, jak
kazdy noworodek, ssie i $pi, podczas gdy Sebastian placze, wydajac dziwne od-
glosy. Jego malutkie ciatko zastyga nagle w bezruchu, a raczki i nézki rozpo-
starte jak skrzydia w locie ptaka stajg sie tak sztywne, ze trudno je utrzymaé
w ramionach (Cholewa-Selo, 2003: 21).

Jego histori¢ poznajemy dzigki wspomnieniom matki, jednoczes$nie narra-
torki i autorki ksigzki, ktora wpisuje si¢ w krag tekstow potwierdzajacych sta-
nowisko przywolywanej w pierwszej czesci artykutu Beaty Borowskiej-Beszty
o tworcach kultury niepelnosprawnosci. Nie mozna pomina¢ pozostatych boha-
terow, czlonkow tej rodziny, dla ktorych choroba syna i brata byta traumatycz-
nym doswiadczeniem. Niezgoda na obojetno$¢ wobec cierpienia dziecka, walka
o jego prawo do zdrowia, réwnego traktowania, wyjscie poza rutyne i schemat
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doprowadzily do odkrycia prawdy o przyczynie choroby i cho¢ bylo to szoku-
jace, poniewaz ,,Sebastian ma guz mdzgu [...] Duzy. Nieoperowalny [...] Znany
jako hamartoma. Niezlosliwy. Rzadko spotykany. Jeden na milion [...] Moze po-
wodowa¢ padaczke” (Cholewa-Selo, 2003: 38), nie zmienilo to nastawienia bli-
skich. Mimo iz kolejne préby ulzenia mu w cierpieniu, szukanie pomocy, gdzie
tylko si¢ dalo, od medycyny konwencjonalnej po ziololecznictwo, masaze, nie
przynosity pozytywnego efektu, rodzina nie poddawala sie. Sebastian otrzymat
w koncu wilasciwg pomoc, lekarze w Australii podjeli si¢ udanej operacji usunie-
cia guza i uwolnienia chlopca od wyniszczajacych atakéw epilepsji.

To, co taczy te dwie postacie, to sprzeciw wobec braku zrozumienia sytu-
acji, w jakiej znalezli si¢ bohaterowie, bunt przeciwko krzywdzacemu warto-
$ciowaniu ich choroby/kalectwa, niezgoda na stereotypowe postrzeganie po-
trzeb 0sdb z niepelnosprawno$ciami. Historia tych bohateréw to ciagla walka
z odrzuceniem. W przypadku Basi to zmaganie si¢ z brakiem wiasciwej opieki,
higieny, ubran, pomocy lekarskiej, rehabilitacji, uwiezieniem w domu rodzin-
nym, czy w Domu Pomocy Spolecznej, z grozba ubezwlasnowolnienia. Perso-
nel DPS-u, w ktérym przebywala, wypowiada si¢ o pensjonariuszach w naste-
pujacych stowach:

Taka to tylko w worek z kamieniem i do rzeki. Szkoda ryb, wszystkie by sie za-
truly, a to przeciez stworzenia boze. A ona jest dzieckiem diabta [...] Szkoda,
ze nie mozna jej na site odesta¢ do wariatkowa, gltupia ustawa zabrania (Jezow-
ska, 2013: 138-139).

Rodzing Sebastiana réwniez dotyka stopniowa stygmatyzacja i wykluczanie
z normalnego funkcjonowania w spotecznosci:

Zauwazyli$my, ze mamy coraz mniej telefonéw od znajomych [...] nie py-
taja juz o zdrowie Sebastiana, bo, jak kto§ mi tagodnie wyjasnia, trudno jest
uczestniczy¢ w takiej tragedii [...] ludzkie zainteresowanie i dobra wola maja
zbyt krotkie nogi na przemierzanie dlugich dystanséw cierpienia [...] Stopnio-
wo zaczynamy znajdowac si¢ na marginesie zycia towarzyskiego obfitujacego
w imprezy i uroczystosci, na ktore nie otrzymujemy zaproszen (Cholewa-Selo,
2003: 65-67).

Jak pisze Natalia Pamuta:

Niepelnosprawno$¢ jest kondycja czy doswiadczeniem z gruntu politycznym:
nie pasuje do $wiata zastanego (zaprojektowanego zwykle z mysla o wigkszo$ci
bez niepelnosprawnosci) oraz obnaza normy i mechanizmy wykluczenia (Pa-
muta, 2021: 2003).

Ani Barbara, ani bliscy Sebastiana nie zgodzili si¢ na wykluczenie ze spo-
teczenstwa z powodu niepelnosprawnosci. Ich postawa jest rodzajem prowo-
kacji wobec tak rozumianej ,,normalnosci’, prowadzi do przezwycig¢zenia bier-
nosci, cierpienia, upokorzen.
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Po latach $miertelnych wyrokoéw, diagnoz lekarskich, ustawicznego przestrze-
gania przed podwazaniem i kwestionowaniem autorytetéw, mimo kretych
drog i slepych zautkow, wiedzeni przeswiadczeniem, ze zycie beznadziejnie
chorego dziecka jest najwyzsza wartoécia, przetrwalismy podwdjny dramat
- nieszcze$cia, ktore na nas spadlo i spotecznego odrzucenia (Cholewa-Selo,
2003: 175).

Bohaterka W wigzieniu ciata nie pozwolita mimo wielu przeciwnosci
na wyrzucenie poza margines, zamkniecie w $wiecie ,,gorszych dzieci’, zla-
mala ,,Zywione przez normata przekonanie, ze niepelnosprawnos¢ przekresla
pozostale cechy czlowieka i sprawia, ze to, co go okresla, to tylko i wylacznie
niepetnosprawnos¢” (Garland-Thomson, 2020: 48).

[...] niepelnosprawno$¢ absolutnie nie wyrdznia [...] w utfomnym ciele uwiazl
czlowiek [...] To ze cierpie troche wigcej, nie powinno skupia¢ nadmiernej
uwagi. Wazniejsze jest zrozumienie, ze czuj¢ i my$le jak Wy [...] Zamknieto mi
droge na uniwersytety, ale nie do zdobywania wiedzy. Nie wystarczala mi jedy-
nie umiejetnos$¢ czytania, los niewyksztalconej prostaczki. Mialam od zawsze
w sobie gtoéd mdéwienia, nieskrepowanego dzielenia si¢ mysla [...] Czytam bar-
dzo duzo [...] zeby w ten sposéb sie uczy¢. Innej mozliwosci nie miatam, a wie-
dziatam, ze z catego ciala najsprawniejszy jest umyst i musze go sama rozwijaé
jak tylko sie da [...] Niezalezny umysl i wolna wola to jedyne kotwice mojej
godnoéci. Nie pozwole si¢ zniewoli¢ innej osobie czy idei [...] Nie chce i nie
przyjme nigdy biernej postawy wobec zycia. Cho¢ czesto mam dos¢ (Jezowska,
2013:7,32-35, 124-125).

Wojciech Chudy uwaza, iz wszyscy czlonkowie rodziny z chwilg pojawienia
sie dziecka powinni podja¢ wyzwanie bedace odpowiedzig na wartos¢ osoby,
za$ odpowiedzialnos$¢ za rozwdj dziecka, jego wychowanie, realizacje¢ potrzeb
wynika z podstaw metafizycznych i musi przejawiac si¢ poprzez czyny. (Chu-
dy, 2009) Losy Barbary pokazuja, iz nie wszystkie rodziny potrafig sprostac ta-
kiemu wyzwaniu. Inaczej jest w przypadku Sebastiana, ktorego bliscy ,,otrzy-
mali dar Milosci do tego jedynego zycia, ktdére zostalo im podarowane bez
wzgledu na stopien jego doskonalosci” (Cholewa-Selo, 2003: 176).

W rozmowie na temat sytuacji przedstawionych w tekstach moze pojawic¢
sie pytanie o tolerancje i akceptacje odmiennosci, o postawy wobec cierpie-
nia, gotowos¢ do pomocy, empatie, czy autentyczne wspoélczucie. Ale przede
wszystkim warto zastanowic si¢ nad pojeciem godnosci kazdej osoby ludzkiej,
»ktora najpelniej mozna pozna¢ w tym, co ,,mi¢dzyludzkie, czyli w sferze dia-
logu” (Myrdzik, 2006: 170), godnosci, ktora daje szanse kazdemu czlowiekowi
wyjscia z najtrudniejszych sytuacji, stanowi kryterium postepowania, rodzaj
etycznej granicy, ktorej nie wolno przekracza¢ (Chudy 2009).

Przywolane dotychczas teksty moga by¢ wykorzystane w pracy z najstar-
szg mlodzieza, natomiast utwor kolejny, Dziwny przypadek psa nocng porg
mozemy uczyni¢ przedmiotem rozwazan w starszych klasach szkoly podsta-
wowej.
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Niewielka powie$¢ Marka Haddona zyskata bardzo szybko miano bestsele-
ra. Z pewnoscig przyczynil si¢ do tego sposdb opowiadania. Autor podjal de-
cyzje o powierzeniu narracji nastolatkowi z zespolem Aspergera®. Dzieki temu
mamy niezwykla okazje ogladac $wiat jego oczami. A jest to zupelnie inna per-
spektywa, zachowania, postawy, mysli czesto trudne sg do zrozumienia przez
ludzi zdrowych. Tym bardziej cenne jest poznanie przynajmniej w niewielkim
stopniu $wiata takiej osoby. W ramach przygotowania do pracy z tym tekstem
nauczyciel moze siegna¢ do licznych pozycji poswigconych spektrum autyzmu
i zespolowi Aspergera, szczegoélnie interesujaca jest ksigzka Ewy Furgal pt.
Dziewczyna w spektrum. Moze ona stanowi¢ cenne zrédlo odniesien w trakcie
»czytania” powiesci Haddona, bowiem ,,autorka prébuje zebra¢ dostepna wie-
dz¢ na temat spektrum autyzmu u kobiet, pokazujac ich doswiadczenia przez
wlasny pryzmat™. Takie ,,zestawienie” w pewien sposob uwiarygadnia literac-
ka fikcje. Nie ma znaczenia, iz s3 to obserwacje dotyczace kobiety, bo tym wy-
razniej wybrzmiewaja zwigzane z autyzmem i zespolem Aspergera stereotypy
plciowe i rézne obiegowe, nie majace pokrycia w naukowych ustaleniach opi-
nie. Znaczace w tym kontekscie sa stowa:

8 W poradniku dla pedagogoéw czytamy, iz ,zespol Aspergera nalezy do grupy tzw. ca-
fo$ciowych zaburzen neurorozwojowych. Jest uwazany za najtagodniejszg forme cato-
$ciowych zaburzen rozwoju. Dziecko z zespolem Aspergera cechuje: rozwoj poznawczy
w granicach normy; w zasadzie prawidtowy rozwéj mowy; zamitowanie do zachowania
rutyny i rytualéw; ograniczone zainteresowania i aktywnos$¢; czesto wystepujaca nie-
zgrabnos$¢ ruchowa; zaburzony rozwdj umiejetnosci spotecznych. Zachowania dzieci
z zespolem Aspergera interpretowane sg czesto jako przejaw ztego wychowania [...]
Nastolatki z zespotem Aspergera, ze wzgledu na swoje trudnosci, zazwyczaj nie maja
przyjaciot ani bliskich kolegdéw. Czesto przypisywana jest im etykieta ,,dziwakéw”lub
»Zle wychowanych” (Jagielska, 2010: 7-13). Zob. tez: Komender, J., Jagielska, G., Bryn-
ska, A. (2009), Autyzm i zesp6t Aspergera, Warszawa: PZWL; Kompleksowe wspomaga-
nie rozwoju uczniéw z autyzmem i zaburzeniami pokrewnymi, (2009), red. J. Kossew-
ska, Krakow: Wyd. IMPULS; Pisula, E. (2010), Autyzm — przyczyny, symptomy, terapia,
Gdanisk: Wyd. Harmonia; Preiffmann, Ch. (2017) Asperger. Zycie w dwéch swiatach,
Sopot: Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne.

Jak wazna jest to pozycja dla naszych rozwazan o wspolczesnym postrzeganiu nie-
pelnosprawnosci, $wiadczy cho¢by opinia Magdaleny Srody, ktéra pisze: ,,Kategorie
»hormy” i ,,normalnosci” w odniesieniu do plci, standéw psychicznych, wlasnej samo-
wiedzy, relacji z innymi sg zwodnicze i wykluczajace. Podobnie jak binarne widzenie
$wiata, ktdre dzieli go na kobiety i mezczyzn, normalnych i nienormalnych, rozum
i uczucia itp. Poza statystyka nie ma ,normy” i ,reszty”. Wszyscy jeste$my inni, roz-
ni: inaczej czujemy, reagujemy, kochamy, inaczej rozwijamy sie. Niektérzy wymaga-
ja jednak wigkszego zrozumienia, wiekszej tolerancji, wiekszej czultoéci. Ta ksigzka
wprowadza nas w $wiat nieco inny niz ten, w ktérym zyja ,normalsi”. Bardziej wraz-
liwy, mocniej zarysowany, nietatwy do przezycia. Autorka prowadzi nas przez niego,
korzystajac zaréwno z wlasnych doswiadczen, jak i z naukowych badan. To ksigzka
niezwykla: trudna i bardzo ciepla, osobista i publiczna. Ksigzka dla wszystkich pra-
gnacych zrozumie¢ inno$¢, ktdra jest réwnie normalna jak kazda réznica”. Z notki
redakcyjnej zamieszczonej na stronie wydawnictwa, Pobrano z: https://bialaplama.
pl/glowna/54-dziewczyna-w-spektrum.

©
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Jako trzydziestoszescioletnia osoba, w koncu przesztam proces diagnostyczny
i otrzymalam rozpoznanie zespotu Aspergera. Poczultam wtedy zlos¢, ze zosta-
fam przegapiona, oszukana przez system, ze po raz kolejny meskie doswiad-
czenie zostalo potraktowane jako reprezentatywne dla catego spoleczenstwa
(Furgal, 2022: 8).

Bohater powiesci Haddona, Christopher, mozna zaryzykowa¢ stwierdze-
nie, ze mial szczescie. Poniewaz byt przedstawicielem plci, u ktorej czesciej
podejrzewa si¢ zespdl Aspergera, zostal odpowiednio wczesnie zdiagnozowa-
ny. Poznajemy go jako niezwyklego ucznia szkoly specjalnej. Jego wyjatkowos¢
przejawia si¢ zardOwno w zachowaniu, jak i predyspozycjach umystowych. Tu-
taj znowu siegnijmy do tekstu Furgal, ktéra pisze, iz

Spektrum autyzmu jest roznicg, a nie zaburzeniem, defektem czy przypadtoécia.
Jesli w pewnych obszarach mamy deficyty, to w innych mamy zasoby i talenty.
Réznorodnos¢ jest wzbogacajaca i spotecznie korzystna (Furgat, 2022: 15).

Wrtasnie w taki sposob zostata wykreowana posta¢ Christophera, nie jako
osoby uposledzonej, ale wlasnie jako chlopca pigknie réznigcego sie od swych
»normalnych” kolegéw. Nie lubi hatasu, nie znosi, jak si¢ go dotyka, kiedy
otrzymuje za duzo informacji na raz, wpada w szal i bywa agresywny, wydaje
z siebie jeki. Cho¢ nie rozumie uczu¢, emocji, intencji, mimiki obcych ludzi,
zartow, metafor, czy wieloznacznosci, jest niezwykle utalentowany. Wszyst-
ko to ma potwierdzenie w naukowych ustaleniach na temat wybitnej pamieci
0s06b z tym zespolem, czy ich szczegdlnych predyspozycji do przedmiotéw ma-
tematycznych. Bedac uczniem szkoly specjalnej, Christopher marzy, by zosta¢
astronautg, pisze ksigzke, robi w pamieci karkofomne obliczenia, planuje stu-
dia, liczy dobrze platng prace:

Ile jest 251 razy 864? [...] bylo to catkiem latwe do obliczenia. Wystarczy po-
mnozy¢ 864x1000. Co daje 864 000. Potem podzieli¢ to przez 4, co daje 216
000, czyli 250x864. Do tego trzeba doda¢ 864 i otrzymuje si¢ 251x864, czyli
216 864 [...] Wybieram sie na uniwersytet i bede studiowa¢ matematyke albo
fizyke, albo jedno i drugie [...] Kiedy skoncze studia, dostane prace, bede duzo
zarabia¢ (Haddon, 2004: 36, 75-76).

W pelni zdaje sobie sprawe z tego, iz bycie uczniem szkoly specjalnej, wy-
klucza go juz niemal na starcie, bo w obiegowej opinii tacy jak on, moga co naj-
wyzej ,liczy¢ na prace przy ustawianiu wozkow w supermarkecie albo przy
sprzataniu oslich géwien w schronisku dla zwierzat” (Haddon, 2004: 36). Jed-
nak nie godzi si¢ z obrazem narzuconym mu przez ,normy’. Niepelnospraw-
no$¢ nie jest dla niego ograniczeniem, wie, ze nie jest taki, jak inni ludzie, ale
to mu nie przeszkadza:

pdjde na studia do innego miasta [...] potem zdam egzaminy koncowe z wy-
réznieniem i zostane naukowcem. Wiem, ze moge to zrobié, bo pojechalem
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sam do Londynu, rozwigzatem zagadke: ,,Kto zabit Wellingtona?”, znalaztem
mame, bylem dzielny i napisalem ksigzke, a to znaczy ze moge zrobi¢ wszystko”
(Haddon, 2004: 222).

Jest swiadomy tego, ze reprezentuje duzo wyzszy poziom intelektualny od
swoich kolegéw ze szkoly, méwi o tym wprost: ,,Pragne udowodni¢, ze nie
jestem glupi. Za miesigc zdaje mature z matematyki i zamierzam dosta¢ naj-
wyzsza ocene. W mojej szkole jeszcze nikt nie zdawat egzaminu maturalnego”
(Haddon, 2004: 54).

Jedna z jego opinii obnaza sposob postrzegania przez spoleczenstwo
dzieci ze szkol specjalnych. On sam stawia si¢ poniekad w kontrze do swo-
ich nieco mniej zdolnych kolegow. Jego $wiat wartosci jest bardzo prosty,
wszystko jest albo biate albo czarne i nie ma w nim miejsca na ktamstwo.
Mowi wprost, co mysli o swoich kolegach, zaznaczajac, ze nie wolno mu tych
okreslen uzywac:

Wiszystkie pozostate dzieci z mojej szkoly sa gtupie. Tylko nie wolno mi nazy-
wac ich glupimi, mimo Ze takie s3. Mam mowi¢, Ze maja trudnosci w nauce lub
ze maja specjalne potrzeby [...] musimy uzywac tych okreslen, bo ludzie przy-
wykli nazywa¢ dzieci takie jak w mojej szkole przymutami, debilami i mongo-
tami [...] ale to tez jest glupie, bo kiedy dzieciaki z drugiej szkoly na tej samej
ulicy widza, jak wysiadamy z autobusu, to krzycza: ,,Specjalne potrzeby! [...]
(Haddon, 2004: 54).

Koncepcja postaci Christophera opiera si¢ na podkreslaniu innosci nie-
pelnosprawnosci, a nie zabiegéw minimalizowania odstepstwa od normy.
Dla wielu 0s6b tzw. sprawnych, zdrowych, normalnych niepelnosprawnos¢
oznacza bycie gorszym, ograniczonym, dysfunkcyjnym. Bohater nie pozwala
si¢ tak zdefiniowa¢, zna swoje mocne strony, przekracza granice narzucone
mu przez funkcjonujace w spoleczenstwie negatywne stereotypy i wyobra-
zenia. Podobnie jak Barbara Jezowska chce by¢ obecny w Zyciu spotecznym
i korzysta¢ z niego na takich samach prawach jak osoby pelnosprawne.

Najnowsza literatura obfituje w ksigzki podejmujace wazne kwestie spo-
teczne, tematy i problemy uznawane za trudne i drazliwe. Do takich motywéw
nalezy z calg pewnoscig niepelnosprawnos¢, ktora

wedlug Daniels nalezy do kategorii tematéw trudnych, tym bardziej ze sama
kategoria niepelnosprawnoséci jest zréznicowana wewnetrznie. Autorka zwraca
réwniez uwage na leki nauczycieli zwigzane z omawianiem tego tematu (Fido-
wicz, 2020a: 53).

W kontekscie danych statystycznych, ktore pokazuja, iz ,,ok. 70% rodzicow
uczniéw posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego decy-
duje sig¢, by ich dziecko uczgszczato do placéwki ogélnodostepnej, a nie spe-
cjalnej” (Edukacja dla wszystkich, 2020: 10), niezwykle wazne jest wlaczanie
do praktyki edukacyjnej pozycji, ktére moga
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zwiekszy¢ wrazliwos¢ [...] odbiorcy na potrzeby i sposéb odczuwania niepet-
nosprawnego bohatera, a takze na wewnetrzne zréznicowanie szerokiej i nie-
jednolitej grupy, jaka sa osoby niepelnosprawne [...] sprowokowa¢ do dysku-
sji o niepelnosprawnosci jako takiej, jak réwniez o mechanizmach panujacych
w spoleczenstwie, ktore sg przyczyna nagannych etycznie praktyk stosowanych
wobec pewnych grup oséb niepetnosprawnych (Fidowicz, 2020a: 304).

Kazda z przywolanych ksigzek pokazuje w inny sposdb zycie z niepelno-
sprawnoscia. Bohaterowie oraz ich bliscy, odkrywajac przed czytelnikiem swoj
$wiat warto$ci, rozterki, smutki, porazki, ale tez radosci i mate zwyciestwa
stwarzaja mozliwos$¢ poznania, zrozumienia i akceptacji odmiennosci. Poka-
zuj3, iz niepetnosprawnosc¢ to tylko jedna z cech czlowieka, to brak mozliwosci
pelnej realizacji planow w kazdej sferze zycia. Zidentyfikowane sposoby pre-
zentacji postaci i sposoby moéwienia o niepetnosprawnosci wskazuja na bliskie
zwiazki z cripowa kontestacja ,wspolczesnego rozumienia takich wartosci, jak
akceptacja, tolerancja czy asymilacja, a takze niezgody na neoliberalny para-
dygmat w kulturze zachodniej” (Fidowicz, 2020: 36).

Pomysty wprowadzenia wyzej wskazanych kwestii do praktyki edukacyjne;j
leza w gestii nauczyciela, ktéry powinien pamigta¢, ze ,,to sam tekst wskazuje
pewne kierunki i stanowi granice dla pomystowosci i wyobrazni interpreta-
tora. Istotne jest to, by uczen potrafil wystucha¢ tekst, wejs¢ z nim w dialog,”
za$ nauczyciel powinien zbudowac ,,dialogiczna relacje z uczniem, stanowiaca
pretekst do rozmowy z innymi ludzmi i wspdlnego odkrywania tekstu” (Wto-
darczyk, 2014: 37). Dzigki takiemu podejsciu fatwiejsze stanie sie postulowa-
ne w rozwazaniach teoretycznych na temat niepelnosprawnosci odnalezienie
najlepszych/najtrafniejszych sposobéw rozmawiania o kondycji i tozsamosci
czlowieka z niepelnosprawnoscig, tak, by umozliwi¢ jak najpetniejsze funkcjo-
nowanie mlodych ludzi ograniczanych deficytami rozwojowymi/chorobami/
kalectwem w §rodowisku nie tylko szkolnym, ale spofeczenstwie w ogole.
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