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Sktadam serdeczne podziekowania mojej Pani Promotor

dr hab. Dorocie Karkut, prof. UR

za nieocenione wsparcie, niezliczone godziny dyskusji,

wartosciowe uwagi merytoryczne, cierpliwosc oraz zyczliwosc.

Jestem niezmiernie wdzieczna za trud wtoZzony w opieke naukowq

oraz cenne wskazdwki, ktore pomogty mi nadac pracy odpowiedni ksztaft.

Dziekuje rowniez mojej rodzinie:

Mezowi — za wyrozumiatosc i cierpliwosc, a przede wszystkim za to, Ze uwierzyt we mnie

i nieustannie wspierat mnie w pokonywaniu trudnosci,

Corce — za to, Ze w trakcie realizacji tego projektu pojawita sie w moim Zyciu i stata sie naj-
wiekszqg motywacjg do ukoriczenia tego przedsiewziecia.

Niniejszq prace pragne zadedykowac¢ matkom wychowujgcym dzieci z niepetnosprawno-
scig, ktorych gfos, tak wazny i potrzebny, nie zostat ustyszany w przestrzeni literackiej.
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Wstep

Najwieksza mniejszos¢ — takiego okreslenia mozna uzy¢ w odniesieniu do grupy spo-
tecznej, jaka sa osoby z niepetnosprawnosciag®. Pochodzi ono z ksigzki zatytutowanej Bydlece
brzemie. Wyzwolenie ludzi z niepetnosprawnosciq i zwierzqt, gdzie autorka Sunaura Taylor
stawia wazne pytania, ktére pobudzajg do refleksji: ,Wedtug réznych statystyk osoby z nie-
petnosprawnosciami stanowig od 15 do 20 procent ludzi Swiata. To najwieksza mniejszos$¢ na
naszej planecie. Jak to mozliwe? Gdzie sie podziewa tych 900 (czy co$ koto tego) miliondéw
0s6b?”%. Mowa zatem o prawie miliardzie oséb atypowych w skali globu oraz 3 miliardach
prawnych orzeczen funkcjonujacych w Polsce®, cho¢ szacuije sie, ze ich rzeczywista liczba jest
duzo wieksza. Przywotanie i uswiadomienie sobie liczebnosci grupy oséb z niepetnosprawno-
$cig w przestrzeni globalnej unaocznia skale problemu, jakim sg wykluczenia prowadzgce do
stereotypizacji i marginalizacji zbiorowosci, o ktérej traktuje omawiana rozprawa.

Przedstawiajgc powyzsze dane dotyczgce uogolnionej wiedzy demograficznej zwigza-
nej z biomedyczng oceng niepetnosprawnosci, ktdra skupia sie na raportach i klasyfikacjach
chordb, mam petng swiadomosé, iz odnoszg sie one tylko do kontekstu biomedycznego. Sy-
gnalizujgc te kwestie, chce zaproponowac przeciwwage dla perspektywy medykalizacji i in-
stytucjonalizacji przedstawienia atypowosci, ktérg stanowi niniejsza dysertacja. Sytuuje ona
bowiem studia o niepetnosprawnosci w kategorii doswiadczenia rekonstruowanego na pod-

stawie analizy niefikcjonalnych narracji Olgi Ptak oraz Jacka Hotuba. Prezentowana rozprawa

! Warto zwrdci¢ uwage, iz w jezyku polskim dopuszcza sie stosowanie zaréwno formy osoba niepetnosprawna
oraz osoba z niepetnosprawnosciq. Popularnos¢ zyskuje przede wszystkim druga forma, ktdra zostata przenie-
siona z terminologii anglosaskiej (np. children with...). Zob. Z. Tarkowski, Dziecko zaburzone czy dziecko z zabu-
rzeniami?, [w:] tamze, Dzieci z zaburzeniami zachowania, emocji i mowy, Gdansk 2016, s. 11-12. Nalezy zazna-
czyé, iz okreslenie osoba niepetnosprawna, idgc tropami struktury jezyka, jest poprawne, jednak wiekszosc¢
badaczy odrzuca je z powodu stygmatyzacji znaczeniowej, gdyz nie przystaje ono do poprawnosci spoteczno-
politycznej. Jak ttumaczy Dariusz Galasinski okreslenie osoba niepetnosprawna: ,Zamyka owg osobe w jego
niepetnosprawnosci, konstruuje jg jako osobe o jednej cesze, a tg jedng cecha jest niepetnosprawnosé¢”.
W przeciwienstwie do okreslenia osoba z niepetnosprawnosciq, ktéra ,,zaczyna by¢ podobna do osoby z pie-
przykiem, a moze i z teczky, czy z pieskiem. Innymi stowy, z atrybutem, ktory nie okresla tejze osoby, ktéry
mozna odfaczy¢ od niej, przynajmniej w przestrzeni spotecznej”. Zob. D. Galasinski, Osoby niepetnosprawne czy
z niepetnosprawnosciq?, ,Niepetnosprawnos¢ — Zagadnienia, Problemy, Rozwigzania” 2013, nr IV/(9), s. 5. Bio-
rgc pod uwage powyzszg argumentacje nie ma watpliwosci, iz w niniejszej rozprawie doktorskiej przyjeto sto-
sowanie okreslenia osoba z niepetnosprawnoscig, uznajac je za jedyne witasciwe w stosunku do danej grupy
spoteczne;j.

’s. Taylor, Bydlece brzemie. Wyzwolenie ludzi z niepetnosprawnosciami i zwierzgt, przekt. K. Makaruk, Warsza-
wa 2021, s. 24.

* Zob. Dane dotyczace liczby ludnosci oséb z niepetnosprawnosciami, https://niepelnosprawni.gov.pl/p,78,da-
ne-demograficzne, [dostep: 01.03.2025].



podkresla znaczenie crip wisdom, czyli autentycznej wiedzy przekazywanej przez osoby
Z niepetnosprawnoscig oraz w szczegolnosci przez ich rodzicow.

Mowienie o mniejszosci, jako spoteczno-kulturowej grupie narazonej na marginalizacje
prowadzgcg do stereotypizacji, jest szansg ukazania doswiadczenia i zbiorowej tozsamosci
atypowosci, jednoczesnie przeciwdziatajac jej wykluczeniu. Zmiana postrzegania problema-
tyki niepetnosprawnosci, z perspektywy medycznej na spoteczng, przyczynia sie do skutecz-
nosci dziatan emancypacyjnych oraz ugruntowania jej pozycji w przestrzeni publicznej. Jak
trafnie zauwaza badaczka Klaudia Muca: ,literature, w ktorej pojawia sie bohater z niepetno-
sprawnoscia lub opis niepetnosprawnosci, badacze traktujg jako rodzaj bogatego archiwum
reprezentacji [...] w tym szczegdlnym archiwum odnajdujg bardzo rézne przedstawienia nie-
pe’mosprawnos’ci”4. Zabieranie gtosu w temacie niepetnosprawnosci z pozycji osoby, ktéra jej
osobiscie i formalnie nie doswiadcza nie jest tatwym zadaniem, jednak stowa Mucy méwiace,
iz: ,doswiadczenie niepetnosprawnosci nie jest elementem terazniejszosci, jest jednak ele-
mentem przysztosci”® uswiadamiaja, ze w kazdej chwili moze ona dotkna¢ cztowieka za
sprawg jego wtasnej dysfunkcji lub kiedy stanie sie (jak w przypadku bohaterek analizowa-
nych tekstédw) rodzicem dziecka atypowego. Prezentowana rozprawa doktorska jest zatem
gtosem osoby, ktdéra sytuuje sie w pozycji badaczki niepetnosprawnych swiatéw, analizujgc
ich narracyjne przedstawienia, a tym samym rozpowszechniajac wiedze o doswiadczeniu
niepetnosprawnosci, zgodnie z perspektywg humanistyki zaangazowanej.

Niniejsza dysertacja jest monografig naukowg, rozumiang zgodnie z definicjg stowni-
kowag Michata Glowinskiego jako: ,jedna z podstawowych form wypowiedzi w naukach hu-
manistycznych; obszerna rozprawa, dgzaca do wyczerpujgcego i wielostronnego przedsta-
wienia wybranego kregu zagadnier”®. Gtéwny punkt rozwazan badawczych oraz zapropo-
nowanych sposobdéw interpretacji stanowi wybrana literatura niefikcjonalna, ukazujaca
w perspektywie humanistyki zaangazowanej doswiadczenie niepetnosprawnosci w relacjach

matek wychowujgcych dzieci atypowe. Do analizy wybrano ksigzke Olgi Ptak zatytutowang

*K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc. Wybrane problemy kulturowych reprezentacji niepetnosprawnosci,
Gdansk 2024, s. 92.

> Tamze, s. 8

e M. Gtowinski, Monografia, [w:] Stownik termindw literackich, red. ). Stawinski, Wroctaw 2002, s. 321; Por.
A. Salska, Monografia, [w:] Stownik rodzajow i gatunkow literackich, red. G. Gazda, S. Tyniecka-Makowska,
Krakéw 2006, s. 425.



Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka?’ (2019) oraz reportaze Jacka Hotuba
pt. Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci (2020) i Niegrzecz-
ne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera (2020). Dobér instrumentarium
badawczego skupiat sie na literaturze najnowszej, ktérg charakteryzuje wazny, szczegdlnie
w kontekscie studidw o niepetnosprawnosci, profil krytyczno-spoteczny oraz edukacyjny. Jest
on realizowany przez badane teksty, ktére nie doczekaty sie jeszcze szczegétowego opraco-
wania w przestrzeni naukowejg.

Wobec takich zatozen podstawowym celem dysertacji jest wzbogacenie badan nad li-
teraturg niefikcjonalng prezentujgcg doswiadczenie niepetnosprawnosci za pomocg analizy
i interpretacji wybranych narracji matek wychowujgcych dzieci atypowe w perspektywie
humanistyki zaangazowanej.

Dysertacja skupia sie takze na badaniach nad odbiorem analizowanej literatury wsréd
studentow przygotowujgcych sie do zawodu nauczyciela jezyka polskiego, ktorzy bedg pra-
cowac z osobami z niepetnosprawnosciami i ich rodzicami, bowiem w polskich szkotach ta-
kich ucznidéw jest coraz wiecej. Przyszli polonisci stang przed zadaniem ksztatcenia mtodziezy
nie tylko w zakresie zagadnien literackich, jezykowych i kulturowych, lecz bedg musieli wyka-
zac sie kompetencjami aksjologicznymi. Zgodnie ze stowami Ryszarda Nycza:

Polonista siedzi na wielu stotkach. Jest specjalistg od polskiego jezyka i literatury, ale takze od kultury
narodowej, oraz literaturoznawca, ktéry z tatwoscig porusza sie w sferze teorii. Posiada kompetencje

jezykoznawcze i kulturoznawcze. Musi by¢ obeznany ze sferg wspotczesnych medidw, instytucji kultu-
ralnych, kultury audiowizualnej, cyberkultury etc’.

W zwigzku z tym przeprowadzone badania umozliwig odpowiedzi na liczne pytania, ktére po

dogtebnej analizie przyczynig sie do rozwazenia problemu sformutowanego przez Jana Pola-

7TytuI ksigzki Olgi Ptak brzmi: Kto ukradt jutro? z podtytutem Czyli dlaczego nie jest jak z obrazka. W pracy
stosuje przede wszystkim forme skrécong Kto ukradt jutro? lub uzywam catosciowego zapisu, postugujac sie
formuty uzywang przez autorke na skrzydetku oktadki z nastepujacym zapisem: Kto ukradt jutro, czyli dlaczego
nie jest jak z obrazka? Nalezy zaznaczy¢, iz spotyka sie takze nastepujacy zapis tytutu: Kto ukradt jutro? Czyli
dlaczego nie jest jak z obrazka.

8 Interpretacja reportazu Jacka Hotuba pt. Zeby umarfo przede mng. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzie-
ci, w kontekscie reporterskiej pespektywy rzeczniczej pojawia sie w ksigzce Klaudii Mucy Opowiedzie¢ niepetno-
sprawnos¢. Wybrane problemy kulturowych reprezentacji niepetnosprawnosci (2024). Wspomniany tekst Hotu-
ba doczekat sie takze omdwienia w zestawieniu z publikacjg Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obraz-
ka? Olgi Ptak w artykule Agnieszki Gawron pt. Matrifokalnos¢ a literackie dyskursy dzieciecej niepetnosprawno-
$ci — wokdt ksigzki ,,Zeby umarfo przede mng” Jacka Hotuba i , Kto ukradt jutro?” Olgi Ptak (2020). Pozostate
analizy tekstow Hotuba i Ptak przyjmujg charakter internetowych szkicéw i recenzji. Utwory te nie doczekaty sie
aktualnie wiecej opracowan naukowych, wobec czego zachecajg do podjecia proby szczegétowego omdwienia.
°R. Nycz, Polonista siedzi na wielu stotkach. Rozmawiat Grzegorz Jankowicz, ,Tygodnik Powszechny”
2009, nr 30, s. 33.



kowskiego: ,jakie obszary zycia cztowieka jako jednostki i cztonka spotecznosci potrafi litera-
tura objg¢ swym wptywem, w jakim stopniu zdolna jest ona ksztattowac jego rozumienie
$wiata”'?, ktory — mimo uptywu 45 lat — nadal jest spojny z zatozonym celem dotyczacym
okreslenia wptywu ksigzek o tematyce niepetnosprawnosci na doswiadczenia czytelnicze
respondentdw.

Literatura jest jednym z wazniejszych narzedzi stuzgcych do poznawania Swiata. W tym
wzgledzie nalezy zastanowié sie, czy Swiat ten jest wiernym odbiciem rzeczywistosci niczym
lustro, a moze jednak zwierciadtem deformujgcym owg rzeczywistos¢. W pracy doktorskiej
przyjeto zatozenie postulowane przez Kinge Dunin'! czy tez Przemystawa Czaplifiskiego™,
iz literatura moze by¢ wszystkim tym, czym chcemy jg uczyni¢. Wybrane do analizy teksty
koncentruja sie przede wszystkim na funkcji poznawczej literatury, bowiem za pomocg sto-
sowanej narracji czynig ja zrédtem wiedzy o spoteczenstwie atypowym (w tym takze ich
opiekunach), zgodnie z zatozeniami studidw o niepetnosprawnosci oraz studiow o macie-
rzynstwie. Dysertacja skupia sie przede wszystkim na analizie literaturoznawczej, lecz podje-
ty temat stanowi zagadnienie interdyscyplinarne, wobec czego umozliwia wigczenie kontek-
stéw kulturowych, socjologicznych, spotecznych i politycznych. Jest to potwierdzeniem przy-
jetego w niniejszej rozprawie zatozenia, iz teksty literackie sg zanurzone w rzeczywistosci,
w ktérej powstajg, wptywajac prowokujgco na swiadomosé spoteczna.

Temat niepetnosprawnosci w badaniach literaturoznawczych, socjologicznych i kultu-
rowych doczekat sie juz wielu publikacji na gruncie rodzimymla. Brakuje natomiast analizy
tego zjawiska w duchu humanistyki zaangazowanej, czerpiacej z dokonan studiéw o niepet-
nosprawnosci. W tej kwestii na uwage zastugujg najnowsze publikacje Alicji Fidowicz pt. Nie-
petnosprawnos¢ w polskiej literaturze XX i XXI wieku dla dzieci i mtodziezy (2020) oraz Klaudii
Mucy Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc¢. Wybrane problemy kulturowych reprezentacji niepet-
nosprawnosci (2024). Z kolei rozwazania zwigzane z dyskursem materalnym trafnie i szeroko
analizuje Agnieszka Gawron w licznych publikacjach, przy czym szczegdlng uwage przykuwa
ksigzka pt. Macierzyristwo. Wspofczesna literatura, kultura etyka. Na przywotanie zastuguja

takze inni badacze, ktérych publikacje stanowity inspiracje do powstania pracy (m.in. Magda-

%), Pola kowski, Badanie odbioru prozy artystycznej w aspekcie dydaktycznym, Krakéw 1980, s. 31.

" Zob. K. Dunin, Czytajgc Polske. Literatura polska po 1989 roku wobec dylematéw nowoczesnosci, Warszawa
2004.

2 Zo0b. P. Czaplinski, Polska do wymiany. P6Zna nowoczesnosc i nasze wielkie narracje, Warszawa 2009.

B 0dwotania do licznych publikacji poruszajgcych tg tematyke i bedacych znaczagcym kontekstem dla rozwazan
podjetych w dysertacji znajduja sie w gtéwnej czesci pracy.



lena Horodecka w kwestii badania reportazy, czy Danuta tazarska prowadzgca badania nad
odbiorem literatury w dyskursie hermeneutycznym oraz inni znaczgcy badacze przywotani
w dysertacji).

Gtéwna metodologig badan literaturoznawczych zastosowanych w niniejszej rozprawie
doktorskiej s3 studia o niepetnosprawnosci (disability studies), ktére stanowig aktywnos¢
naukowg, bedaca odpowiedzig na potrzeby spoteczne, zaangazowang w prace poznawcze.
Nurtem wspottworzgcym teoretyczng perspektywe dysertacji sg literackie studia o niepetno-
sprawnosci, ktére wykorzystujg podstawowe dla literaturoznawstwa metody pracy z tekstem
literackim. Zgodnie z ich gtdwnym zatozeniem badaniu poddaje sposoby reprezentacji oraz
doswiadczania zjawiska niepetnosprawnosci i jednoczesnie niesprawiedliwosci w literaturze
za pomocg analizy i interpretacji wybranych tekstéw, wraz z krytyczng analizg podejmowa-
nych przez nich dyskurséw. Jednoczesnie, dzieki interdyscyplinarnosci niniejszego zagadnie-
nia, odnosze sie do kontekstéw spotecznych, politycznych i kulturowych. Krytyczna refleksja
literacka umozliwia uwypuklanie funkcjonujacych stereotypdéw na temat oséb z niepetno-
sprawnoscig oraz ich rodzin. Interpretacja autobiograficznych tekstéw, ukazujgcych auten-
tyczne wydarzenia i prawdziwe emocje, wptywa na przezwyciezanie utartych schematéw
myslowych oraz na walke o prawa badanej grupy spotecznej, co prowadzi do emancypacji
niepetnosprawnosci.

Dla przedstawionych w niniejszej dysertacji interpretacji literackich znaczgcym teore-
tycznym punktem odniesienia jest takze narratologia, ktora pozwoli zidentyfikowaé rozwia-
zania estetyczne w wybranych utworach. Dzieki niej analiza narracji niefikcjonalnych, za po-
mocg praktyki rewizyjnej, daje mozliwos¢ interpretacji perspektywy, z jakiej méwi bohater,
ale takze sposobu, w jaki mowi. Bowiem jak zaznacza Jacek Kotodziej:

Dla narratologa wazniejszym pytaniem od tego, kto ,naprawde” stoi za dyskursem i za pomocg jakich

praktyk sprawuje wtadze, jest pytanie o to, kto poprzez swoje dziatania tworzy opowies¢, jak to czyni,

oraz ktére tresci i reguty kultury (juz istniejgcych opowiesci) zostaty wkomponowane w kolejng opo-
wiesé, tak by poprzez specyficzne jej wtasciwosci skonstruowaé pewng wspdélnote znaczen, wspdlne ra-
my postrzegania i definiowania rzeczywistosSci przez autora, narratora i czytelnikow. Dlatego akcent ba-
dawczy w narratologii przeniesiony jest na narratora, w tym sposoby i Srodki, za pomoca ktérych buduje

on swojg opowiesc (z zatozenia majgca by¢ nie zwyktg imitacjg rzeczywistosci — lecz kreatywng jej rekon-
strukch)”.

Y. H. Kotodziej, Narratologia w badaniach komunikacji politycznej. Metodologiczne przymiarki, ,Polityka
i Spoteczenstwo” 2017, nr 1(15), s. 6.



Szczegdlng uwage zwracam takze na leczenie przez opowiadanie”, gdzie prowadzona narra-
cja moze stanowic¢ klucz do uzdrowienia emocji, mysli i zachowan osoby moéwigce;j (tj. rodzica
wychowujgcego dziecko atypowe), podmiotu, o ktérym mowa w tekscie (tj. osoby z niepet-
nosprawnoscig) oraz czytelnika, co za pomocg dyskursywnej sity narracji i formy spoteczno-
politycznej interwencji taczy sie z zatozeniami studiéw o niepetnosprawnosci.

Ponadto w dysertacji wykorzystuje takze zatozenia studidw o macierzynstwie (w kon-
tekscie badania sposobdéw narracji macierzynskiej oraz jej do$wiadczen w kregach literacko-
kulturowych) i hermeneutyki (do wydobywania ukrytych senséw i nawigzan podczas analizy
szaty graficznej w lekturze Olgi Ptak oraz badan nad odbiorem, gdzie duze znaczenie miato
wchodzenie ankietowanych w dialog z tekstem oraz autorem, umozliwiajgcy indywidualne
odczytanie utworu). Komponowanie instrumentarium badawczego jest zwigzane z interdy-
scyplinarnoscig i rozpietoscia tematyczng analizowanego zagadnienia badawczego oraz
obranego przeze mnie warsztatu jego literaturoznawczego odczytania.

Tytut rozprawy doktorskiej: (Nie)stereotypowe ujecie niepetnosprawnosci w utworach
Olgi Ptak i Jacka Hotuba juz w pierwszym stowie moze intrygowac i zastanawiac¢ czy ujecie
niepetnosprawnosci bedzie miato forme stereotypowa, czy tez przeciwnie, stereotypy beda
przetamywane. Chce podkresli¢, iz obie odpowiedzi sg uzasadnione, bowiem literatura ko-
rzysta z mozliwosci stwarzanych przez stereotypy, gdyz przewrotnie za pomocg ich nakresle-
nia dziata na edukacje spoteczng, a tym samym znaczgco przyczynia sie do ksztattowania
Swiatopogladu wptywajgcego na doswiadczenia odbiorcy. Wybrane do analizy autobiogra-
ficzne narracje matek wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnosciami mogg w istotny spo-
sob oddziatywac na Swiadomosc¢ i postawe spoteczenstwa, dgzgc do uwolnienia doswiadcze-
nia spod opresji stereotypizacji, a w konsekwencji do emancypacji niepetnosprawnosci.

Niniejsza dysertacja sktada sie z pieciu zasadniczych rozdziatéw, stanowigcych rezultat
myslenia o (nie)stereotypowym ujeciu oséb z niepetnosprawnoscia oraz ich rodzin w tek-
stach Olgi Ptak oraz Jacka Hotuba, co wptywa na wzbogacenie badan nad literaturg niefikcjo-
nalng prezentujacg doswiadczenie niepetnosprawnosci w perspektywie humanistyki zaanga-
zowanej.

Rozdziat pierwszy skupia sie na teoretycznej analizie studidéw o niepetnosprawnosci,
ktore wyznaczajg kierunek podjetych badan. Eksplikacji poddaje problemowe ujecia znacza-

cych pojec i zjawisk dotyczgcych obranej metodologii. Rozdziat ten, zatytutowany Wizerunek

> Formuta stosowana przez A. Nasitowska, Leczenie przez opowiadanie, ,Teksty Drugie” 2020, nr 1, s. 7-12.
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rodzin dzieci z niepetnosprawnosciq na tle studiow o niepetnosprawnosci, zgodnie z perspek-
tywag humanistyki zaangazowanej, stanowi podbudowe teoretyczng spoteczno-kulturowego
funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscig oraz ich opiekunéw. Odniesienie sie do para-
dygmatow niepetnosprawnosci oraz etapdéw przezyé emocjonalnych rodzicow wychowuja-
cych dzieci z niepetnosprawnosciami stanowi punkt wyjscia do analizy spotecznych kontek-
stow narracyjnego przedstawienia i upolitycznienia doswiadczenia odmiennosci.

Rozwazania dotyczgce teoretycznej wyktadni pisania o doswiadczeniu niepetnospraw-
nosci kontynuuje w rozdziale drugim. W czesci zatytutowanej Doswiadczenie niepetnospraw-
nosciq pisane dywagacje skupiajg sie na zagadnieniu dotyczgcym funkcjonowania stereotypu
w literaturze, bowiem jest on podstawg podjecia badan zmierzajgcych do krytycznej refleks;i
uwypuklajacej zastane schematy myslowe wzgledem osdéb z niepetnosprawnoscig oraz ich
rodzin. Niefikcjonalne narracje literackie majg duzy wptyw na ksztattowanie doswiadczenia
odbiorcy oraz jego $wiatopogladu, wobec czego przyczyniajg sie do realizacji zatozen studidw
0 niepetnosprawnosci. W omawianym rozdziale analizuje takze kwestie matrocentrycznego
zwrotu w literaturze, gdzie doswiadczenia rodzicielki wychowujgcej dziecko z niepetno-
sprawnoscig stanowig centralng perspektywe narracyjng. Podkreslajac interdyscyplinarnosé
pracy, tacze zagadnienia kulturowe, spoteczne i polityczne z perspektywg humanistyki zaan-
gazowanej, gdzie dochodzi do przenikania studiow o niepetnosprawnosci, studiéw o macie-
rzynstwie, dyskursu materalnego oraz maladycznego. Stanowi to podstawe wyjscia do anali-
zy i interpretacji niefikcjonalnych narracji Olgi Ptak i Jacka Hotuba.

Rozdziat trzeci nosi tytut Niefikcjonalne narracje o niepetnosprawnosci w reportazach
Jacka Hotuba. W walce z krzywdzgcym i stereotypowym postrzeganiem oséb z niepetno-
sprawnoscig oraz ich rodzin warto przyjrze¢ sie narracjom, traktowanym jako praktyki dys-
kursywne, ktére stanowig baze wiedzy oraz krytyki zastanych praktyk spotecznych. W ten
sposob osoby mdéwigce majg wptyw na to, jak przedstawia sie ich indywidualne doswiadcze-
nia. W tej czesci skupiam sie na hipermacierzynstwie, w ktére kobiety, wychowujace dzieci
z niepetnosprawnoscig, zostajg mimowolnie wpedzone. Analizie poddaje takze sposoby,
za pomocg ktorych, w reportazowych prowokacjach Hotuba, matki dzieci z niepetnospraw-
nosciami wychodzg z cienia i odwaznie méwig wtasnym gtosem. Bezkompromisowe rozwa-
zania kobiet sg kompilacjg zatozen studiéw o niepetnosprawnosci ze studiami o macierzyni-
stwie i odstaniajg realia osobiste, kulturowe i spoteczne, ukazujgc tym samym stereotypowe

konwenanse dotyczace 0séb z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin.
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Rozdziat czwarty to Autoetnograficzna refleksja o niepetnosprawnosci w utworze Olgi
Ptak. Funkcjonalne zastosowanie strategii narracyjnych przez pisarke przyczynia sie do edu-
kacji spoteczenstwa oraz walki ze stereotypizacjg niepetnosprawnosci, a uniwersalnos¢ lektu-
ry sprawia, iz moze trafi¢ do licznego grona odbiorcow. Interdyscyplinarna przestrzen literac-
ka analizowanego tekstu pozwala taczyé zagadnienia kulturowe, spoteczne i polityczne
w kontekscie teoretyczno-analitycznym, w zespoleniu z emocjonalng narracjg edukacyjno-
terapeutyczng. Na realizacje zatozen literackich studidw o niepetnosprawnosci wptywa takze
dodatkowa, fikcjonalna narracja chtopca z autyzmem, ktory ukazuje, jak pracuje jego umyst.
W ten sposob edukuje odbiorce oraz oswaja z odmiennoscig. Szczegdlng uwage zwracam
rowniez na znaczenie szaty graficznej dla doswiadczenia czytelniczego. Nieszablonowa bu-
dowa ksigzki oraz projekt oktadki przyczyniajg sie do odczytania przestania lektury, a dodat-
kowo, dzieki niejednoznacznosci umozliwiajg wyszukiwanie ukrytych znaczen i réznorodnosc
interpretacyjna.

Rozszerzeniem kontekstu rozprawy doktorskiej jest rozdziat piaty zatytutowany Do-
Swiadczenie niepetnosprawnosci w lekturze studentow — metodologia i rezultaty badan wfa-
snych. Zaprezentowane w nim badania miaty na celu realizacje zatozen studidéw o niepetno-
sprawnosci, ktorych gtéwnym zadaniem jest edukacja spoteczenstwa przyczyniajgca sie do
walki ze stereotypizacjg i dgzgca do emancypacji niepetnosprawnosci. Empiryczne eksplora-
cje skupiaty sie na zapoznaniu z opinig respondentéw na temat postrzegania oséb atypo-
wych oraz ich rodzin w Swietle stereotypdw spotecznych, umozliwiaty poznanie preferencji
czytelniczych oraz znajomosci lektur o tematyce niepetnosprawnosci przez ankietowanych.
Celem diagnozy byto przede wszystkim okreslenie wptywu ksigzek o tematyce niepetno-
sprawnosci na doswiadczenia czytelnicze respondentéw. Aby ustali¢ strategie odbioru ksia-
zek przez przysztych nauczycieli, z uwzglednieniem hermeneutyki, zwracatam uwage na
wchodzenie ankietowanych w dialog z tekstem oraz autorem, co wptywato na ich sposoby
indywidualnego odczytania tekstéw literackich oraz przyczyniato sie do ksztatcenia pedago-
gow otwartych na humanistyczng rzeczywistos¢ edukacyjna.

Uzupetnieniem dysertacji jest Aneks, w ktorym zostat zamieszczony kwestionariusz an-
kiety wykorzystany do przeprowadzenia badan.

Mam petng swiadomosé, iz kazdy z rozdziatow w rozprawie doktorskiej mogtby stano-
wi¢ odrebng publikacje z racji mndstwa interesujgcych watkow, ktére wymagajg rozwiniecia.

By¢ moze monografia proponowana w takiej wtasnie formie bedzie zacheta do refleksji nad

12



pogtebieniem wybranych kwestii przez innych badaczy i zainspiruje ich do rozwazan oraz
poszukiwan naukowych dotyczgcych szeroko pojetego doswiadczenia niepetnosprawnosci

w perspektywie humanistyki zaangazowane;j.
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Rozdziat |

Wizerunek rodzin dzieci atypowych na tle studidw o niepetnosprawnosci

1. Rygor normalnosci w $wietle disability studies oraz crip theory

Refleksje na temat (nie)stereotypowego ujecia niepetnosprawnosci w analizowanych
utworach Olgi Ptak i Jacka Hotuba warto poprzedzi¢ teoretycznymi wyktadniami zwigzanymi
z samym pojeciem niepetnosprawnosci, a takze z ksztattowaniem sie dyscypliny, jaka sg stu-
dia o niepetnosprawnosci (ang. disability studies). W dopetnieniu tematu omdwione zostang
takze poglady dotyczace crip theory, w kontekscie metodologii disability studies. Niniejsze
teorie s3 narzedziami wspierajgcymi walke ze stereotypami'® niepetnosprawnosci za pomoca
propagowania wiedzy na jej temat w przestrzeni spoteczne;.

Warto podkresli¢, ze samo zjawisko niepetnosprawnosci od dawna interesowato bada-
czy zajmujgcych sie réznymi dziedzinami wiedzy. Wynika to z faktu, iz pojecie niepetno-
sprawnos¢ od zawsze wzbudzato skrajne uczucia. Jest to jednak zjawisko uniwersalne, po-
niewaz moze dotyczy¢ kazdego cztowieka, bez wzgledu na jego pochodzenie, pte¢, wiek, wy-
ksztatcenie czy tez status materialny. Definiujgc pojecie niepetnosprawnosci, nalezy na wste-
pie podkresli¢ jego interdyscyplinarnos$¢ i wielowymiarowosé. Nie jest ono bowiem jedno-
znaczne i uniwersalne, poniewaz mozna wyrdzni¢ wiele definicji niepetnosprawnosci skon-
struowanych u podstaw réznych nauk z zakresu psychologii, socjologii, pedagogiki, medycy-
ny, prawa czy tez literaturoznawstwa®’. Wobec czego omawiane pojecie nalezy rozpatrywac
zgodnie z rozumieniem go przez te dziedzine nauki, ktéra stawia sobie niepetnosprawnosé
jako przedmiot badan.

Na przestrzeni dziejéw ksztattowaty sie paradygmaty (modele) niepetnosprawnosci,

ktore wptywaty na jej rozumienie przez spoteczenstwo. W literaturze naukowej do podsta-

16 Eksplikacja pojecia stereotypu rozumianego w kontekscie badan prowadzonych w niniejszej rozprawie dok-
torskiej zostata zaprezentowania w rozdziale Il. Zob. s. 49-51.

v Ogodlny przeglad definicji niepetnosprawnosci dotyczacy réznych dziedzin nauki mozna znalezé m.in. w publi-
kacjach: A. Bieganowska, Przekaz medialny w modyfikowaniu postaw studentdw pedagogiki wobec niepetno-
sprawnosci, Lublin 2015, s. 15-36; Z. Urbanowicz, Od interdyscyplinarnego do transdyscyplinarnego spojrzenia
na niepetnosprawnos¢, ,Ogrody Nauk i Sztuk” 2012, R. 2, s. 443-457. Ciekawie temat zostat takze ujety
w 10 numerze czasopisma ,, Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis. Studia de Cultura” poswieconego
zjawisku niepetnosprawnosci, gdzie jeden z tekstéw dotyczy definiowania tego zagadnienia przez autoréw
publikacji znajdujgcych sie w tym numerze. Zob. Autorki i autorzy, O niepetnosprawnosci: definicje, [w:] ,,Anna-
les Universitatis Paedagogicae Cracoviensis. Studia de Cultura” 2018, nr 10(1), s. 13-29.
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wowych zaliczano model medyczny i spoteczny™®. W modelu medycznym, zwanym inaczej
indywidualnym, niepetnosprawnos¢ jest definiowana w kontekscie choroby, uszkodzenia
ciata czy umystu. Osoba z deficytem jest postrzegana jako obiekt do badan, ktéry wymaga
pomocy medycznej, a gtéwne dziatanie wokdt tej osoby skupia sie na zniwelowaniu dysfunk-
cji19. Natomiast paradygmat spoteczny, zwany inaczej mniejszosciowym, opisuje niepetno-
sprawnos¢ w aspekcie trudnosci w funkcjonowaniu grupowym, zwigzanych z ograniczeniami
ze strony otoczenia, dotyczacymi nie tylko barier architektonicznych, ale takze m.in. z nie-
rownosci w systemie edukacji, na rynku pracy oraz ograniczen spotecznych, wynikajgcych
z indywidualnych uprzedzen (stereotypdw). Model spoteczny dotyczy przede wszystkim pro-
blemu wynikajacego z traktowania niepetnosprawnosci, a nie samego jej posiadaniem?.

Nalezy zaznaczy¢, iz wraz z rozwojem badan w literaturze naukowej wytwarzane sg
nowe paradygmaty niepe’mosprawnos’ciﬂ, a takze mozna spotkac¢ inne modele, ktére stano-
wig uzupetnienie gtéwnych, omowionych powyzej. Jednym ze znaczgcych, znajdujacych od-
zwierciedlenie w niniejszej rozprawie doktorskiej, jest model moralny, uznawany za najstar-
szg koncepcje, wigzacg niepetnosprawnosé z karg za grzechy, niosacg za sobg wstyd. Jak
podkresla badaczka literatury Marta Bolifiska - wing za niepetnosprawnos¢ dziecka najcze-
éciej obarcza sie rodzicéw?%. Niniejsza kwestia znajduje liczne odniesienia w niefikcjonalnych
narracjach matek, co potwierdzajg rozwazania przedstawione w dalszej czesci rozprawy dok-
torskiej.

Badaczka kultury zwigzanej z deficytami sprawnosci — Beata Borowska Beszta — w jed-
nej ze swoich prac, takze zwracata uwage na okresy historyczne, ktére charakteryzowaty sie
okre$lonym paradygmatem?. Sa one zgodne z analizowanymi motywami niepetnosprawno-

$ci przejawiajacymi sie w literaturze i kulturze, poczawszy od epoki przedindustrialnej, az do

8 70b. m.in.: A. Bieganowska, Przekaz medialny..., s. 26; C. Barnes, G. Mercer, Niepetnosprawnosc¢, Warszawa
2008, s. 7; M. Karas, Niepetnosprawnosc, od spojrzenia medycznego do spotecznego i Disability Studies, ,Prze-
glad Prawniczy, Ekonomiczny i Spoteczny” 2012, nr 4, s. 20-33.

2, Chrzanowska, Pedagogika specjalna. Od tradycji do wspdtfczesnosci, Krakéw 2015, s. 25.

 Tamze.

' Na jeden z nich zwraca uwage badaczka Klaudia Muca, ktéra w studiach o niepetnosprawnosci dopatruje sie
krytyczno-emancypacyjnego paradygmatu, bedgcego odzwierciedleniem kategorii doswiadczenia niepetno-
sprawnosci uzywanej jako przedmiot badan. Zob. K. Muca, Doswiadczenie i réznica. Status przedmiotu badarn
i tozsamosci badaczy w studiach o niepetnosprawnosci, ,Teksty Drugie” 2020, nr 2, s. 28.

Rozwazania na temat kategorii doswiadczenia zostaty pogtebione w podrozdziale Il. Zob. s. 32-33.

2 M. Bolinska, Wymiary i modele nie(petno)sprawnosci. Wokdét istotnych zagadnien komunikowania spoteczne-
go, [w:] Literackie i nieliterackie obrazy nie(petno)sprawnosci. Konteksty-konwencje-refleksje, Kielce 2019, s. 16.
2 Opisane paradygmaty opracowane zostaty poczgtkowo przez M.L. Breslin’a i jego wspotpracownikéw. Praca
B. Borowskiej-Beszty - Niepetnosprawnos¢ w kontekstach kulturowych i teoretycznych, Krakéw 2012 - stanowi
ich uzupetnienie.
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czasOw wspotczesnych. Pierwszy z nich — paradygmat moralny — odnosit sie wtasnie do nie-
petnosprawnego jako grzesznika, ktéry zostat ukarany przez Boga lub legendarne stwory®*.
Drugi paradygmat niepetnosprawnosci wymieniany przez badaczke jest okreslany jako defek-
tologiczno-medyczny i datuje sie miedzy potowg XIX wieku, a poczagtkiem drugiej potowy XX
wieku. Zwraca sie w nim uwage, ze sama niepefnosprawnos¢ ma swoje zrodto w uszkodzeniu
fizycznym lub psychicznym, ktére mozna zwalczy¢ dzieki dziataniom leczniczym?®. Trzeci mo-
del Borowska-Beszta nazywa paradygmatem praw cztowieka, ktdry byt szczegdlnie widoczny
w latach szesédziesigtych i siedemdziesigtych XX wieku i jest zwigzany ze wzrostem ruchdéw
zajmujgcych sie obrong praw oséb z niepetnosprawnoscig. Wtedy to zauwaza sie problem
dyskryminacji, ktéry stanowi najwieksze zagrozenie dla oséb z deficytami?®. Ostatni para-
dygmat — postmodernistyczny — przypisuje sie przetomowi XX i XXI wieku. Dotyczy gtdéwnie
problemdéw obecnych we wspétczesnym dyskursie — m.in. rdwnego dostepu do ddébr spo-
tecznych, edukacji, pracy i rehabilitacji®’.

Ewolucja w pogladach oraz postawach wobec niepetnosprawnosci przechodzita przez
trzy gtéwne fazy: od segregacji, poprzez zrozumienie, az po w’faczeniezs. W tym czasie prze-
mianom ulegato takze samo nazewnictwo niepetnosprawnosci, wsrdd ktérego lwona Chrza-
nowska wymienia upoéledzenie, uszkodzenie i niepetnosprawno$¢®®. Nalezy podkreslié,
iz w pierwszych latach XXI wieku zaczeto ktas¢ nacisk na uwzglednianie potrzeb oséb ze spe-
cjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Jak trafnie zauwaza Bolifiska:

Aktualnie wsrdd rozmaitych paradygmatéw eksponuje sie te, ktére odpowiadajg potrzebom wspodtcze-
snosci. Poszukiwanie nowych uje¢, idgcych w parze spoteczno-polityczno-kulturowymi, prowadzi do

zogniskowania sie réznych dziatarh wokét paradygmatu humanistycznego. W jego obrebie pojawiajg sie
podejscia szczegotowe, w tym zwtaszcza spoteczne, normalizacyjne oraz emancypacyjne3°.

Szczegdlnie interesujgce, z punktu widzenia celu pracy, jest wspomniane podejscie emancy-
pacyjne31, rozumiane jako dazenie do niwelowania stereotypowego postrzegania niepetno-

sprawnosci za pomocga narracji niefikcjonalnych. Biorgc pod uwage przyjete konteksty meto-

* Tamze, s. 78-79.

» Tamze, s. 80.

*® Tamze, s. 78-80.

7 Tamze, s. 78-81.

%A Olechowska, Specjalne potrzeby edukacyjne, Warszawa 2016, s. 70-72.

2, Chrzanowska, Pedagogika specjalna..., s. 20-25.

** M. Bolifiska, Wymiary i modele nie(petno)sprawnosci..., s. 19.

*! Stowo emancypacja etymologicznie oznacza ,wypusci¢ z rgk”. Zgodnie z definicjg stownikowg emancypacja
to: ,,uwolnienie (sie) jednostek i grup spotecznych od zaleznosci i zdobycie lepszej pozycji w strukturze spotecz-
nej”. Zob. https://sjp.pwn.pl/slowniki/emancypacja.html, [dostep: 21.02.2025].
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dologiczne, w analizach prowadzonych w rozprawie doktorskiej przyjeto spoteczne rozumie-
nie niepetnosprawnosci, uznajac jg za fenomen zakorzeniony w cielesnosci cztowieka, lecz
traktowany nie tylko jako doswiadczenie zwigzane z ograniczeniem sprawnosci fizycznej czy
intelektualnej. Omawiane pojecie jest rozumiane jako doswiadczenie spoteczne ksztattujgce
sie w praktykach dyskursywnych nadajgcych niepetnosprawnosci interdyscyplinarne i wielo-
wymiarowe znaczenie. Odnoszgc sie do niesprawiedliwosci wobec doswiadczenia osob
z niepetnosprawnoscig (oraz ich przedstawicieli-matek), zwrécono uwage na zrédta margina-
lizacji, wykluczenia i stereotypizacji. Prezentacja niefikcjonalnych narracji (na przykfadzie
tekstéw Jacka Hotuba oraz Olgi Ptak) jest zrédtem propagowania wiedzy o niepetnosprawno-
Sci, a takze stanowi szanse wyzwolenia ze Zzrédet stygmatyzacji i nieobecnosci tejze grupy
spotecznej w przestrzeni spotecznej i literackiej.

Fenomen niepetnosprawnosci stat sie obiektem zainteresowania wzglednie nowej, in-
terdyscyplinarnej metodologii badan, zwanej disability studies. Stanowi ona jeden z najmtod-
szych kierunkdw humanistycznych, bedacych interdyscyplinarng dziedzing, ktéra przyczynia
sie do rozpowszechniania idei i praktyk wptywajgcych na emancypacje niepetnosprawnosci.
Za poczatek wspomnianej metodologii badawcze] uznaje sie ksigzke amerykanskiej psycho-
lozki Simi Linton pt. Claiming Disability. Knowledge and Indentity®’, powstata w 1988 roku.
Jest to tekst, w ktdrym po raz pierwszy catosciowo ujeto problematyke studidw o niepetno-
sprawnosci. Natomiast sam termin disability studies nowatorsko pojawia sie w 1994 roku
w pracy zbiorowej pt. Insights and Outlooks: Current Trends in Disability Studies. Jednak sam
poczatek tej metodologii mozna zauwazyé nieco wczesniej, chociazby w publikacji Roberta
Bogdana i Douglasa Biklena Handicapism®, czy tez w powstatym na Wydziale Socjologii Uni-
wersytetu Brandeis w Chicago w 1982 roku czasopi$mie naukowym ,,Disability Studies Quar-
terly”3.

We wspomnianym wczesniej opracowaniu Claiming Disability Linton analizuje wszela-
kie praktyki kulturowe, ktére wptywajg na marginalizacje osob z niepetnosprawnoscig, a tak-
ze na podkreslanie podziatéw miedzy spotecznoscig z niepetnosprawnosciami a osobami

petnosprawnymi. W swojej publikacji badaczka zwraca uwage na przenikanie zjawiska nie-

2. Linton, Claiming Disability. Knowledge and Identity, New York 1998.

3 70b. R. Bogdan, D. Biklen, Handicapism, ,Social Policy” 1997, nr 3-4.

** ponadto warto zwrdcié uwage na prace Susan Sontag (/llness as Metaphor, 1978), Stephena Jay Goulda
(Mismeasure of Man, 1981) i Sandera Glimana (Difference and Pathology, 1985), ktére takze stanowig dowdd
ksztattowania sie studidw o niepetnosprawnosci.
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petnosprawnosci do réznych dziedzin naukowych, m.in. socjologii, psychologii czy literatury,
a nie tylko rozwazanie jej jako fenomenu medycznego (jak proponowano jeszcze w latach
dziewiecdziesigtych). W ten sposdb disability studies mogg taczy¢ sie z réznymi Swiatopogla-
dami badawczymi (np. teoria feministyczna)®. Wraz ze wzrostem zainteresowania publikacja
Linton dostrzega sie stopniowa popularyzacje studiéw o niepetnosprawnosci, jednak poczat-
kowo dotycza one gtéwnie krajow anglojezycznych®. Ich interdyscyplinarny charakter spra-
wia, iz docierajg réwniez do Polski. Poczagtkowo badania o niepetnosprawnosci prowadzone
sg gtébwnie w obszarze nauk spotecznych (pomijajgc popularnos¢ tego tematu w rozwaza-
niach medycznych), ktére podkreslajg jej zmienny, przetomowy i kulturowy charakter®’. Jak
zaznacza badaczka Jolanta Rzeznicka-Krupa znaczgce w dyskursie studidow o niepetnospraw-
nosci jest:

poznanie i badanie osobistych perspektyw, przezyé, sposobow doswiadczania niepetnosprawnosci,

praktyk spotecznych i kulturowych reprezentacji niepetnosprawnosci w sztuce, literaturze, mediach,

popkulturze, a takze zaangazowanie w walke o prawa osdéb niepetnosprawnych, aktywizm i ruchy spo-

teczne, przeciwdziatanie réznym postaciom spotecznej i kulturowej opresji oraz emancypacje oséb
niepefnosprawnychSS.

Natomiast wzrost publikacji dotyczacych niepetnosprawnosci rozpatrywanej w kate-
goriach literaturoznawczych wystepuje dopiero od drugiej dekady XXI wieku®. Jak zaznacza
Stuart Hall studia o niepetnosprawnosci w Polsce sg obecnie w momencie instytucjonalnym,
stanowigcym znaczacy etap w ksztattowaniu sie dyscyplinarnej tozsamosci w danym kontek-
$cie spoteczno-politycznym, kulturowym oraz literackim. Jest to moment, gdzie dane prakty-
ki sie konstytuuja i przybieraja odpowiednia forme, cel i adresatéw®. W ten sposéb ksztattu-

ja swoje zasady i okreslajg wtasng tozsamosc. Takze znaczacym elementem rozwoju studidow

*>s. Linton, Claiming Disability...., s. 90-91.

*N. Pamuta, M. Rembis, Disability studies: a view from the Humanities, , Cztowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spo-
teczenstwo” 2016, nr 1(31), s. 6.

7w tym wzgledzie warto zwrdci¢ uwage na czasopisma, ktére poswiecaty swoje numery temu zagadnieniu:
,InterAlia” w numerze zatytutowanym Brzydkie ciato: queer wobec choroby, niepetnosprawnosci, starosci, red.
D. Ferens i T. Sikora (2016), czy tez ,Przeglad Socjologii Jakosciowej” z tematem przewodnim: Niepetnospraw-
nosc¢ jako proces i spoteczny konstrukt, red. E. Zakrzewska-Mantera i J. Niedbalski (2018).

#). Rzeznicka-Krupa, Spoteczne ontologie niepetnosprawnosci. Ciato, tozsamosc, performatywnosc, Krakéw
2019, s. 48.

** Warto jednak podkresli¢, ze polskie tradycje badawcze w pewnym stopniu odnosity sie do studidow o niepet-
nosprawnosci juz w ostatnim trzydziestoleciu, czego dowodzi tekst Krystyny Kuliczkowskiej, Wsrod bohaterow
wspotczesnej prozy, [w:] Wartosci literatury dla dzieci i mtodziezy. Wybrane problemy, red. ). Papuzinska,
B. Zurkowski, Warszawa 1985, w ktérym zwraca sie uwage na wystepowanie , trudnych tematéw” w twdrczosci
dla mtodego odbiorcy, w tym m.in. problemu niepetnosprawnosci. W latach dziewiecdziesigtych teksty skupiaty
sie gtdwnie na psychologicznych aspektach odbioru literatury, ktéra dzieki swej problematyce miata ograniczac
lek przed niepetnosprawnoscia. Zob. L. Peska, Dziecko, lek, literatura, ,,Guliwer” 1992, nr 3.

0g, Hall, Cultural Studies 1983: A Theoretical History, Durham-London 2016, s. 3-4.
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o niepetnosprawnosci na gruncie polskim, na ktéry zwraca uwage Alicja Miiller, sg literackie
teorie i praktyki wypracowane na Zachodzie*!. Dzieki nim mozna zyska¢ punkt odniesienia,
ktory dostarcza idei przewodnich, pozwalajacych opisa¢ dziatania emancypacyjne na gruncie
polskim w kontekscie literackich studiow o niepetnosprawnosci. Waznym aspektem jest pro-
ba integracji istniejgcej (zachodniej) oraz nowej (tworzonej w ramach polskich badan) wiedzy
0 niepetnosprawnosci.

Na gruncie polskim metodologie disability studies, w kontekscie nauk literaturoznaw-
czych, spopularyzowata przede wszystkim Alicja Fidowicz, wydajgc w 2020 roku ksigzke zaty-
tutowang Niepetnosprawnos¢ w polskiej literaturze XX i XX wieku dla dzieci i mtodziezy,
w ktérej znaczgcg czes¢ poswiecita rozwazaniom na temat wspomnianej strategii badawczej,
wtaczajac w jej miedzynarodowy dyskurs rodzima literature dla dzieci i mtodziezy. Wedtug
badaczki idacej tropem Simi Linton, celem studidw o niepetnosprawnosci jest:

krytyczna refleksja nad kategoriami takimi, jak opozycja samodzielnosci/niesamodzielnosci (indepen-
dence/dependence), preferencjami estetycznymi obecnymi w danej kulturze, zdrowiem i jego defini-
cjami, jak réwniez problemem ableizmu, czyli irracjonalnego uprzedzenia wobec oséb niepetnospraw-

nych (szczegdlnie w jego zawoalowanych formach) oraz wptywem tegoz na catoksztatt zycia spotecz-
42
nego .

Fidowicz rozumie disability studies jako dyskurs o niepetnosprawnosci w kontekscie interdy-
scyplinarnym i podkresdla, iz nie ma on wyraznych granic jako perspektywa badawcza. Intere-
sujgcy i wazng w kontekscie tematyki niniejszej pracy doktorskiej jest takze ksigzka Klaudii
Mucy Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc. Wybrane problemy kulturowych reprezentacji niepet-
nosprawnosci z 2024 roku, w ktérej opowiadanie o niepetnosprawnosci uznaje sie za narze-

dzie emancypacji. Jak trafnie ttumaczy badaczka studia o niepetnosprawnosci sa:

aktywnoscig naukowg zaangazowang w prace poznawczg, a jej podstawowym celem jest krytyka insty-
tucji i postaw, ktérych dziatanie praktyczne i dyskursywne nader czesto bywa uwarunkowane przez
ableistyczne przekonania na temat podziatu i urzadzania zaréwno prywatnej, jak i publicznej prze-
strzeni zycia. Ten imperatyw zaangazowania uznaje sie na ogot za podstawowg motywacje badan pro-
wadzonych w ramach disability studies, wskazujgc na szczegdlng dla tej dyscypliny dyspozycje poznaw-
czg — mozna jg krétko opisac jako walke o sprawiedliwos¢ epistemiczna43.

Klaudia Muca traktuje disability studies jako ogodlng perspektywe epistemiczng, tworzaca
projekt emancypacyjny oséb z niepetnosprawnos$ciami, co czyni za sprawg zaangazowanej

krytyki kulturowo-spotecznej oraz analizy literatury niefikcjonalnej, tworzonej przez osoby

*L A. Miller, Piss on pity! Choreograficzny cripping Rafata Urbackiego, ,Czas Kultury” 2019, nr 4, s. 27.
42 . . . ;s . e

A. Fidowicz, Niepetnosprawnos¢ w polskiej literaturze..., s. 112.
43 . ) ;.

K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc..., s. 15.
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atypowe. Badaczka postrzega studia o niepetnosprawnosci takze jako ,,zaangazowang dyscy-
pline badawczg, ktdra powstata w odpowiedzi na potrzebe spotecznej i epistemicznej eman-
cypacji 0sdb z niepetnosprawnosciami”*.

Nalezy podkresli¢, iz zaréwno podejscie Alicji Fidowicz, jak i Klaudii Mucy jest bliskie
rozwazaniom zawartym w niniejszej pracy doktorskiej w kontekscie studidéw o niepetno-
sprawnosci. Wobec czego w dalszej czesci wywodu znajdujg sie odwotania do pogladéw
wspomnianych badaczek.

W drugiej potowie XXI wieku zauwaza sie takze wzrost liczby artykutéw naukowych
zwigzanych z niepetnosprawnoscig w badaniach literackich®. Warto wspomnieé¢ o publikacji
Danuty Buli Niepetnosprawnosc¢ w literaturze dla dzieci i mtodziezy, w ktérej autorka zajmuje
sie gtébwnie wymienieniem i streszczeniem wybranych dziet przeznaczonych dla mtodego
odbiorcy. Nalezy przywotaé takze tekst Anity Wolanin Odmieniec i jego postawy wobec swia-
ta w tworczosci Doroty Terakowskiej, dotyczacy analizy utwordw jednej z najbardziej zna-
nych pisarek, ktéra swojg twdrczos¢ poswiecita niepetnosprawnosci, w tym stynng Poczwar-
ke. Uwage przykuwa takze tekst Marty Bolinskiej Kiedy oczy nie widzq... Jadwigi Korczakow-
skiej studium tylfokomunikacyjne (Spotkanie nad morzem), gdzie obiektem zainteresowania
jest dziecko z dysfunkcja wzroku®®. Pod koniec 2018 roku wydano specjalny numer czasopi-
sma ,Studia de Cultura”, w catoéci poswiecony studiom o niepetnosprawnosci. Warto
wspomnie¢ takze o innych czasopismach podejmujgcych refleksje humanistyczne o niepet-
nosprawnosci, np. Niepetnosprawnosc¢ z roku 2017 (,Fragile”, nr 1/35) i Studiach o niepetno-
sprawnosci z 2020 roku (,Teksty Drugie”, nr 2). W konkluzji interesujacego wstepu do
wspomnianego numeru , Tekstow Drugich” Anna Nasitowska pisze: ,Jesli problemy sg po-
wszechne, nie moga pozostawac poza polem uwagi literatury”*’.

W przywotanych publikacjach akcentowano kluczowg zmiane dla polskich badan o nie-
petnosprawnosci, ktorg jest odejscie od angielskiego ttumaczenia terminu disability studies

jako studia nad niepetnosprawnosciqg w strone studiow o niepetnosprawnosci, co podkresla

4 Tamze, s. 8.
> Nalezy podkresli¢, iz tekstéw tych jest coraz wiecej, wobec czego wymieniono ponizej tylko nieliczne. Nato-
miast w rozprawie znajdujg sie odwotania do innych prac prezentujacych niniejsze zjawisko.
e Nalezy zaznaczyg, iz to tylko kilka wybranych przyktadow artykutéw naukowych zwigzanych z tematyka nie-
petnosprawnosci w badaniach literackich. Publikacji poruszajgcych niniejsze zagadnienie z kazdym rokiem po-
wstaje coraz wiecej, co $wiadczy o popularnosci tego tematu.
47 . . . .

A. Nasitowska, Leczenie przez opowiadanie..., s. 8.
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wazne przesuniecie w materii jezyka®®. Wzrost zainteresowania polskich badaczy studiami
o niepetnosprawnosci potwierdzajg takze powstajgce prace doktorskie dotyczgce niniejszej
tematyki. Jednym z przyktaddéw jest rozprawa Anny Mezyk-Mazur z Uniwersytetu Wroctaw-
skiego Literacki obraz dziecka nie w petni sprawnego w utworach od XIX do XXI wieku (nie-
petnosprawnosc¢ intelektualna, zaburzenia ze spektrum autyzmu), czy tez nowsza rozprawa
Klaudii Mucy z Uniwersytetu Jagielloniskiego Narracja i niepetnosprawnosc. Studia o niepet-
nosprawnosci w perspektywie humanistyki zaangazowanej, ktéra zostata nastepnie opubli-
kowana w 2024 roku w formie ksigzki zatytutowanej Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc. Wy-
brane problemy kulturowych reprezentacji niepetnosprawnosci.

Powyzsze przyktady (ktorych pojawia sie coraz wiecej) s3 dowodem na to, ze metodo-
logia disability studies jest obecna w badaniach nad literaturg polskg i zyskuje coraz wiekszg
popularnos¢. Nalezy jednak dostosowac jej zatozenia, stworzone na gruncie amerykanskim,
do naszej rodzimej kultury, co jest mozliwe dzieki jej interdyscyplinarnemu charakterowi. Jak
tez mozna przeczyta¢ w numerze ,Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis. Studia
de Cultura” poswieconym studiom o niepetnosprawnosci, ich popularnos¢ jest dopiero
w fazie rozkwitu i wcigz wymaga nowych ,[...] analiz tego, w jaki sposéb niepetnosprawnosc
jest doswiadczana, rozumiana spotecznie, definiowana w dokumentach prawnych, reprezen-
towana w mediach i literaturze w bytych, jak i obecnych krajach bloku wschodniego”*.

W niniejszej pracy studia o niepetnosprawnosci stanowig przedmiot badan interdyscy-
plinarnych, ktore sg odpowiedzig na liczne stereotypy skierowane wobec oséb z niepetno-
sprawnoscig oraz ich rodzin. Wobec czego realizujg potrzebe uwzgledniania narracji spotecz-
nosci dotknietych tym problemem w duchu humanistyki zaangazowanej. Literackie studia
0 niepetnosprawnosci zwracajg przede wszystkim uwage na to, w jaki sposéb literatura pre-
zentuje i redefiniuje znaczenia niepetnosprawnosci, a jednoczesnie badajg narracyjne sposo-
by ich przedstawiania. Jak zaznacza Muca: ,Nurt literaturoznawczy w krytycznych studiach

o niepetnosprawnosci ma $ledzié, opisywac i interpretowacd strategie przedstawienia niepet-

*® Stosowanie formy studia o niepetnosprawnosci zyskuje coraz wiekszg popularnosc¢ i jest uzywane przez
wspotczesnych polskich badaczy. Jak ttumacza redaktorki czasopisma ,Annales Universitatis Paedagogicae
Cracoviensis. Studia de Cultura”, ktére jeden z numerdw poswiecity refleksji o niepetnosprawnosci: , Tytut nu-
meru, czyli studia o niepetnosprawnosci (zamiast studia nad niepetnosprawnoscig) jest naszym $wiadomym
wyborem i ma podkredli¢ innowacyjny charakter tej publikacji oraz podejscie, ktére nie powiela paternalistycz-
nych ujeé niepetnosprawnosci i 0oséb z niepetnosprawnosciami”. Zob. N. Pamuta, M. Szarota, M. Usiekniewicz,
,Nic o nas bez nas”, ,,Annales Universitatis Paedagogicae Cracoviensis. Studia de Cultura” 2018, nr10(1), s. 9.

Z uwagi na charakter niniejszej rozprawy doktorskiej przyjeto stosowanie formy studia o niepetnosprawnosci.
N, Pamuta, M. Szarota, M. Usiekniewicz, ,Nic o nas bez nas”..., s. 7-8.
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nosprawnosci, fgczagc namyst nad tekstem z namystem nad jego zwigzkami z tym, co spotecz-
ne”°.

Pierwsze lata XXI wieku w Polsce sg zwigzane z okresem gwattownego rozwoju dziatan
wobec 0sdb z niepetnosprawnoscig w sferach spotecznych i politycznych. Ich gtéwnym zada-
niem jest pomoc osobom z deficytami w zyciowym funkcjonowaniu, a takze zwiekszenie
obecnosci tej grupy spotecznej w przestrzeni publicznej. Wspomniany okres to takze czas
umacniania sie teorii niepetnosprawnosci w naukach humanistycznych. Przy czym szczegol-
nie wazna wydaje sie odpowiedZ na pytanie o to, w jaki sposéb opowiada sie o niepetno-
sprawnosci i jaka jest funkcja tej opowiesci. Nalezy jeszcze raz zaznaczyé, iz w dysertacji przy-
jeto spoteczny model rozumienia niepetnosprawnosci. Jest on zwigzany z niesprawiedliwo-
$cig wzgledem wspomnianej grupy, przejawiajgca sie w dyskryminacji, ableizmie oraz stereo-
typach, dotyczgcych odmiennosci w sferze fizycznej oraz poznawczej, bedacych zrédtem wy-
kluczenia spotecznego. Wybrany model daje mozliwos¢ zaprezentowania sylwetek oséb
z niepetnosprawnosciami oraz ich rodzin w formie projektu, ktérego gtownym celem jest
rewizja zastanych stereotypow za pomocg ujawnienia poprzez narracje siebie i swojego do-
Swiadczenia.

Rozwdj pisarstwa o niepetnosprawnosci, zdaniem Alice Hall, stanowi bezposredni dia-
log z ruchami spotecznymi, przyczyniajac sie do zmian prawnych i kulturowych®!. Natomiast
narracje niefikcjonalne o niepetnosprawnosci sg interpretowane w kontekscie naturalnej
reakcji kulturowej wobec postulatéw spoteczno-politycznych na rzecz niniejszej grupy spo-
tecznej. Nalezy pamietac, iz wspotczesna krytyczna teoria niepetnosprawnosci nie jest budo-
wana tylko przez osoby z ograniczong sprawnoscig, lecz perspektywe wiedzy tworzg takze
ich sojusznicy (czego przyktadem sg rodzice wychowujacy dzieci z niepetnosprawnoscig, sta-
nowigcy podmiot narracyjny w analizowanych w niniejszej rozprawie doktorskiej tekstach).

Studia o niepetnosprawnosci majg w swoich zatozeniach odzyskiwanie obecnosci, na co
sktada sie przekazywanie wiedzy o powyzszym zagadnieniu. Wspomniany termin to jedno
z gtéwnych haset charakteryzujgcych dziatalnos¢ Fundacji Teatru 21 i Centrum Sztuki Wtacza-

.52

jacej Down, a takze nawigzanie do tytutu serii publikacji ,0dzyskiwanie Obecnosci””*. Doty-

czy on przeciwstawiania sie medycznemu modelowi niepetnosprawnosci, ktéry odbiera szan-

k. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosg..., s. 102.

A Hall, Literature and Disability, New York 2016, s. 133.

>2 Zob. Odzyskiwanie obecnosci. Niepetnosprawnos¢ w teatrze i performansie, red. E. Godlewska-Byliniak
i J. Lipko-Konieczna, Warszawa 2017.
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se na przedstawienie obiektywnego zjawiska przez osoby zmagajgce sie z niniejszym pro-
blemem (lub ich przedstawicieli). Medyczny model niepetnosprawnosci stanowi negatywny
punkt odniesienia dla narracji, poniewaz jest tworzony przez zinstytucjonalizowany dyskurs
medyczny. W takich narracjach podmiot z niepetnosprawnoscig jest prezentowany przez
personel medyczny jako bierny, pozbawiony gtosu oraz sprawczosci. Niepetnosprawno$é jawi
sie w tym wypadku jako patologiczny, niepozgdany stan, ktéry nie przystaje do danej normy.
Jednym z przyktadow takiego ujecia w literaturze wspotczesnej jest ksigzka Michata
Dabrowskiego Dfori (2011), w ktdrej niepetnosprawnos¢ jest definiowana i potwierdzana
w ustalonych kategoriach medycznych na komisji lekarskiej, zgodnie z okreslong skalg (mie-
rzenie doswiadczenia niepetnosprawnosci za pomocg miarki). W ten sposdb podmiot z nie-
petnosprawnoscig zostat uprzedmiotowiony i potraktowany jako obiekt medycznych inter-
pretacji. Natomiast bohater jest zmuszony do milczenia i staje sie nieobecny, bowiem przez
niniejszy dyskurs jego narracja nie moze zaistnieé, by nada¢ sens doswiadczeniu niepetno-
sprawnosci, ktdra jest charakteryzowana z medycznego punktu widzenia jako patologia. Opi-
sany zabieg niesie niebezpieczennstwo marginalizacji i wykluczenia z procesu hermeneutycz-
nego, a jednoczesnie stanowi krytyke systemu orzekania o niepetnosprawnosci.
Rozwazania podjete w niniejszej rozprawie doktorskiej nalezy rozpatrywac takzie
w kontekscie dyskursu maladycznego, ktory jest Scisle zwigzany ze studiami o niepetno-
sprawnosci. Jak zaznacza Karolina Szymborska:
Dyskurs maladyczny, podobnie jak dyscyplina studiéw nad niepetnosprawnoscia, sytuujgc sie na po-
graniczu medycyny, literaturoznawstwa, socjologii i kulturoznawstwa, wydaje sie dzi$ przydatny nie
tylko w interpretowaniu literatury, lecz takze otaczajgcego swiata, w ktérym — w obliczu choroby czy
niepetnosprawnosci — normatywna metaforyka obecna w przestrzeni publicznej okazuje sie niewystar-
czajgca. Dyskurs maladyczny porzadkuje wypowiedzi zaréwno o chorobie, jak i o niepetnosprawnosci.
Jest suma kontekstow spotecznych i znaczen budowanych wokét pojecia réznego rodzaju dysfunkcji
(cielesnych, mentalnych, fantasmagorycznych) oraz zwalczania normatywnie pojmowanej fizjologii. [...]

Oba nurty — maladyczny i disability studies — dopetniajg sie wzajemnie, ukazujac dwa oblicza zwigzkdéw
literatury i nauk medycznych. >3,

W ostatnich latach dyskurs maladyczny zyskuje coraz wiekszg popularnos¢ w naukach huma-
nistycznych i stanowi wazne narzedzie badawcze utwordow niefikcjonalnych. Wsréd znacza-
cych tekstow teoretycznych wptywajacych na rozwdj dyskursu maladycznego nalezy wymie-
ni¢: Fragmenty dyskursu maladycznego pod redakcjg Macieja Ganczara, Ireneusza Gielaty

i Moniki tadon (2019), Choroba jako literatura. Studia maladyczne, takze autorstwa tadon

3K, Szymborska, Lektura maladyczna, ,Dziecinstwo. Literatura i Kultura” 2020, nr 4(1), s. 154.
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(2019), Medycyna narracyjna. Opowiesci o doswiadczeniu choroby w perspektywie medycz-
nej i humanistycznej, zredagowana przez Marte Chojnackg-Kuras (2019), czy tekst W niewoli
ciata. Doswiadczenie utraty zdrowia i jego reprezentacje Matgorzaty Okupnik (2018). Warto
zwrocic takze uwage na dwa numery ,,Ruchu Literackiego” zatytutowane Dyskurs maladyczny
— Choroba jako narracja: teorie i interpretacje (nr 4/2023) oraz Dyskurs maladyczny — figury
i ontologie (nr 5/2023), ktére zostaty w catosci poswiecone problematyce dyskurséw i narra-
cji maladycznych. Nalezy zaznaczyé, iz wydania te staty sie pretekstem do stworzenia serii
podcastéw ,Spotkania Biuletynu”, zatytutowanych Polonistyka zaangazowana, realizowa-
nych w ramach projektu ,Polonistyka wobec wyzwan wspdtczesnego $wiata”*, gdzie pro-
wadzono dyskusje dotyczgce miejsca dyskursu oraz narracji maladycznych we wspdtczesnym
literaturoznawstwie™.

W tym zatozeniu disability studies interpretuje bohatera przede wszystkim w kontek-
$cie spotecznego znaczenia jego niepetnosprawnosci, odchodzgc od prezentowania tego
zjawiska jako dysfunkcji. Natomiast dyskurs maladyczny refleksje o niepetnosprawnosci trak-
tuje jako doswiadczenie egzystencjalne, ktore wptywa na ksztattowanie tozsamosci bohate-
ra, ze szczegélnym odczuwaniem kruchosci ciata. Potgczenie obu nurtéw badawczych otwie-
ra nowe pole mozliwosci interpretacji narracji niefikcjonalnych o doswiadczeniu niepetno-
sprawnosci, zwracajgc szczegdlng uwage na przezycia osoby z niepetnosprawnosciag (lub jej
przedstawicieli). Jak zaznacza Szymborska:

Narracje maladyczne pozwalajg zdja¢ z chorego stygmat, nie tylko przesuwajgc sfere intymnosci do
sfery publicznej, lecz takze ukazujgc inne wymiary osiggania w zyciu petni, poza definiowaniem pod-
miotu w kategoriach medycznych. Dzieki temu niepetnosprawnos¢ zaczyna by¢ traktowana jako jeden

z formacyjnych aspektow zycia. Cierpienie nabiera tu wartosci etycznej, pozwala dostrzec to, czego
osoby bez niepetnosprawnosci niejednokrotnie nie sg w stanie zobaczyése.

Zaréwno tekst Olgi Ptak, jak i Jacka Hotuba sg przyktadami realizacji niniejszych dyskurséw

i stanowia znaczacy punkt odniesienia w badaniu tzw. patografii®’, czyli narracji o cierpieniu.

>* Zob. Projekt badawczy Polonistyka wobec wyzwar wspdtczesnego swiata, https://biuletynpolonistyczny.pl/
pl/projects/polonistyka-wobec-wyzwan- wspolczesnego-swiata, 1851/details, [dostep: 29.03.2025].

> Zob. Od narracji maladycznych do wspélnotowosci. Rozmowa z dr Iwong Boruszkowskq i mgr Marig Swigt-
kowskg, [w:] Spotkania Biuletynu Polonistycznego: Polonistyka zaangazowana, https://www.youtube.com/wa-
tch?v=q-TCiNEcLiQ, [dostep: 29.03.2025]; Badajgc narracje maladyczne. Rozmowa z dr Joanng Szewczyk i mgr
Wiktorig Kulak, [w:] Spotkania Biuletynu Polonistycznego: Polonistyka zaangazowana, https://www.youtube.-
com/watch?v=Sd08wPqQty0, [dostep: 29.03.2025].

* K. Szymborska, Lektura maladyczna..., s. 154.

>’ Termin patografia (z greckiego pathos - cierpienie, choroba oraz graphein - pisanie) jest rozumiany jako nar-
racja o chorobie i cierpieniu. Zob. E. Zierkiewicz, Patografia jako zjawisko kulturowe i jako narzedzie nadawania
znaczen chorobie przez wspotczesnych pacjentow, ,Terazniejszo$¢ — Cztowiek — Edukacja” 2012, nr 1(57) s. 52;
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Nalezy zaznaczyd, iz dotyczy to nie tylko cierpienia osoby z niepetnosprawnoscig, ale takze jej
przedstawiciela — rodzica wychowujgcego dziecko atypowe, ktéry w prowadzonej narracji
niefikcjonalnej, analizowanej w rozprawie doktorskiej, przedstawia swoje doswiadczenia
i emocje ukazujgce cierpienie.

Gatunek pisarstwa postugujacy sie narracja niefikcjonalng o niepetnosprawnosci (two-
rzong przez osoby z deficytami lub ich rodzicow) stanowi dowdd sprzeciwu wobec medykali-
zacji doswiadczania niepetnosprawnosci. Odzyskiwanie swojej obecnosci, a przede wszystkim
gtosu, wptywa na zmiane stereotypizacji spotecznych, w ktérych niepetnosprawnos¢ jest
utozsamiana z brakiem autonomii oraz politycznego dziatania. Osobisty gtos daje mozliwos¢
krytyki spotecznej w kontekscie analizy wtasnych doswiadczen, potwierdzajgcych istnienie
réznych form niesprawiedliwosci. Mozliwos¢ dziatania za pomocg opowiesci o wtasnym do-
Swiadczeniu przyczynia sie do walki ze stereotypizacjg oraz do szerzenia wiedzy o niepetno-
sprawnosci przez osoby bezposrednio z nig zwigzane, wptywajgc jednoczesnie na ich aktywi-
zacje spoteczng — zgodnie z zatozeniami studidw o niepetnosprawnosci. Wspomniane odzy-
skiwanie obecnosci, dzieki praktykom spotecznym oraz zatozeniom opisywanej metodologii,
jest dziataniem wptywajgcym na kwestie przesztosci, a wiec historii niepetnosprawnosci. Do-
tyczy takze terazniejszosci, umozliwiajgc wyjscie z ciszy i mowienie wtasnym gtosem, tworzg-
cym narracje o swoim doswiadczeniu. Odzyskiwanie obecnosci oddziatuje takze na rzecz pro-
jektowanej przysztosci z petnym i gtosnym udziatem oséb z niepetnosprawnoscig oraz ich
rodzin.

Jednym z przyktadoéw walki o zauwazenie i odzyskanie gtosu jest protest oséb z niepet-
nosprawnoscig oraz ich rodzicow w sejmie, zapoczatkowany 18 kwietnia 2018 roku i trwaja-
cy 40 dni. Stanowi on przykfad radykalnego wkroczenia tej grupy w przestrzen publiczng
i walki o poprawe swojego losu (kwestia Swiadczen pielegnacyjnych). Niniejszg kwestie inte-
resujgco opisat Dariusz Kosinski, ktory komentowat to wydarzenie:

Najwazniejsze jednak w protestacyjnym przedstawieniu wydaje mi sie wtasnie tytutowe odzyskiwanie
obecnosci. Mam wrazenie, ze niezaleznie od ostatecznych efektéw protestu jego zasadniczym rezulta-

tem moze byé trwate wejscie w zyciu oséb z niepetnosprawnosciami w pole widzialnosci i odzyskanie
. s . .. . . 58
przez nie prawa do obecnosci na scenie zycia publicznego™.

M. Okupnik, Uwiezieni w swoich ciatach. O motywie niewoli w patografiach, [w:] Dyskurs (para)medyczny. Ga-
tunki — funkcje — przeobrazenia, red. A. Dombrowski, W. Zarski, Wroctaw—Krakéw 2018, s. 155.

*% D. Kosiriski, Odzyskiwanie obecnosci, [w:] Niepetnosprawnosc i spoteczeristwo. Performatywna sita protestu,
red. E. Godlewska-Byliniak, J. Lipko-Konieczna, Warszawa 2018, s. 75.
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Studia o niepetnosprawnosci przygladajg sie blizej niesprawiedliwosci espistemicznej,
na ktérg uwage zwraca Klaudia Muca. Badaczka opisuje walke o sprawiedliwos$¢ i prawo do
wytwarzania oraz upubliczniania wiedzy o wtasnym doswiadczeniu-ciele za pomocg zaanga-
zowanej dyscypliny, jakg sq witasnie studia o niepetnosprawnosci. Jak ttumaczy: ,doswiad-
czenie niepetnosprawnosci napotyka narracje i korzysta z niej jako emancypacyjno-
krytycznego medium, przysposabiajace je do walki o sprawiedliwo$¢”>®. Rozwijanie krytyki
reprezentacji niepetnosprawnosci nalezy uznawac za jedno z podstawowych zatozen studiow
o niepetnosprawnosci, jednoczesnie wspierajgcych walke ze stereotypizacjg niniejszej grupy
spotecznej dzieki poszerzaniu wiedzy na jej temat. Konsekwencjg wspomnianego procesu
jest rozwdj literatury niefikcjonalnej dotyczgcej osdb atypowych, tworzonej przez nich sa-
mych lub ich opiekunéw. Rozwdj narracji o doswiadczeniu niepetnosprawnosci jest zwigzany
z udziatem tej grupy spotecznej w ksztattowaniu polityki niepetnosprawnosci oraz rozwijaniu

760

wiedzy na jej temat, co zawiera sie w podstawowym hasle: ,Nic o nas bez nas””". Jak zazna-

cza Muca:

Narracyjny zwrot ku opisom osobistego doswiadczenia niepetnosprawnos$ci mozna interpretowac jako
gest odzyskania prawa do reprezentowania samego siebie, do wystepowania w roli wtasnego przed-
stawiciela, funkcjonujgcego w tekscie jako podmiot méwigcy. W tym sensie zwrot narracyjny, o ktérym
mowa, jest dziataniem o charakterze politycznym. Stanowi bowiem manifest zajecia okreslonego miej-
sca w kulturze rozumianej jako przestrzen rzgdzona przez ekonomie szczegdlnego rodzaju, opartg na
cyrkulacji reprezentacji i negocjowaniu jej znaczenia dla danej kulturyel.

Krakowska badaczka wigze takze studia o niepetnosprawnosci z projektem destabiliza-
cji62. Jest to zgodne z rozwazaniami zawartymi w niniejszej pracy, bowiem wspomniana de-
stabilizacja w kontekscie disability studies daje mozliwos¢ wprowadzenia do przestrzeni pu-
blicznej osoby z niepetnosprawnoscia oraz rodziny, ktére poprzez narracje niefikcjonalne
przyczyniajg sie do walki ze stereotypami myslowymi na swdj temat. Krytyczno-spoteczny
przedmiot studidw o niepetnosprawnosci daje mozliwos¢ opisania w niniejszej dysertacji
strategii narracyjnych, stosowanych przez bohaterow w ich osobistych relacjach doswiad-
czenia, ktére za sprawa projektu destabilizacji poszerzaja wiedze o niepetnosprawnosci,

a tym samym tamig stereotypy myslowe wzgledem niniejszej grupy spoteczne;j.

P K. Muca, Opowiedziec niepetnosprawnosc..., s. 18.

% Jest to znaczgce hasto zwigzane z ruchem na rzecz osdb z niepetnosprawnosciami, ktére w latach 90. zyskato
popularnosé za sprawg Jamesa Charltona i Davida Wernera. Zob. N. Pamuta, M. Szarota, M. Usiekniewicz, ,, Nic
o nas bez nas”..., s. 4-12.

' K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc..., s. 122.

2T, Titch kosy, Reading Writing Disability Differently: The Textired Life of Embodiment, Toronto-Buffalo-London
2007, s. 5.
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Jak podkresla Muca znaczgcymi elementami w ksztattowaniu sie literackich studiow
o niepetnosprawnosci sg refleksje nad takimi kategoriami jak zaangazowanie, sprawczosc
oraz rzecznictwo®. Pierwsza z nich, dotyczaca zaangazowania, skupia sie na wypetnieniu luki
literackiej za pomoca krytyki spotecznej i interpretacji oraz tworzenia doswiadczen narracyj-
nych. Druga, sprawiajgca wiekszy problem, dotyczy sprawczosci, ktérej gtdownym celem jest
skutecznos¢ podjetych wczesniej dziatan epistemicznych, wptywajgcych na rzeczywistosc.
Ostatnim omawianym przez badaczke elementem jest rzecznictwo, traktowane jako pod-
stawowa cecha krytyki kulturowej praktykowanej w ramach studiéw o niepetnosprawnosci
i wspottworzacej paradygmat sprawczej nauki, przyczyniajgcej sie do spoteczno-politycznej
interwencji. Jak zaznacza Muca potencjat sprawczosci disability studies wigze sie z podaza-
niem za glosami osdb z niepetnosprawnosciami (oraz ich przedstawicieli)®*.

Nalezy wiec jeszcze raz podkresli¢, iz gtéwny cel realizowany w niniejszej rozprawie
doktorskiej, przy wsparciu metodologii naukowej, jakg sg studia o niepetnosprawnosci, sta-
nowi wzbogacenie badan nad literaturg niefikcjonalng prezentujgcg doswiadczenie niepet-
nosprawnosci poprzez analize i interpretacje wybranych narracji matek wychowujacych dzie-
Ci z niepetnosprawnosciami w perspektywie humanistyki zaangazowanej. Znaczacym zatfoze-
niem jest takze przyblizenie oraz zniwelowanie stereotypow wzgledem nich. Dokonuje sie to
za pomocg poszerzania wiedzy na ich temat, a takze angazowania sie w perspektywe po-
znawczg, ktérej gtdwnym celem jest krytyka instytucji i postaw odnoszgcych sie do niniejszej
grupy spotecznej. Omowione zabiegi sg urzeczywistniane za pomoca analizy i interpretacji
narracji niefikcjonalnych i zwrdcenia uwagi nie tylko na to co méwi bohater, lecz takze w jaki
sposob moéwi. Autobiograficzne narracje o niepetnosprawnosci realizujg zadanie interpreta-
cyjno-badawcze, ktorego gtéwnym celem jest zmiana sposobu myslenia o przedstawionych
doswiadczeniach, a takze ich powigzanie z rzeczywistoscig spoteczng, co stanowi bardzo
wazne zagadnienie dla wspotczesnych badan literackich rozpatrywanych w Swietle studiéw
0 niepetnosprawnosci.

W omawianym projekcie badawczym studia o niepetnosprawnosci nie sg traktowane
wytgcznie jako krytyczna teoria niepetnosprawnosci, umozliwiajgca interpretacje zastanych
praktyk spotecznych, lecz jako perspektywa z kregu humanistyki zaangazowanej walczaca ze

stereotypami oraz ableizmem wzgledem osdb z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin, co czy-

K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc..., s. 426-430.
64 .
Tamze, s. 429.
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ni za pomocy literackich narracji niefikcjonalnych tworzonych przez przedstawicieli (rodzi-
cOw) 0sob z niepetnosprawnoscig. Analizowane w niniejszej rozprawie doktorskiej teksty,
zawierajace elementy krytyki spotecznej, s zaangazowane w prezentowanie dyskryminacji
0s0b z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin na tle spotecznym, rodzinnym, panstwowym,
ekonomicznym i instytucjonalnym.

W utworach ukazujgcych osoby z niepetnosprawnoscig mozna czesto spotkac okresle-
nia wptywajgce na ich stygmatyzacje i lekcewazenie, prowadzace do tworzenia sie stereoty-
powego myslenia na ich temat. Literatura najnowsza prezentuje jednak zmiany w przedsta-
wieniu osdb z niepetnosprawnoscig — na co majg wptyw przeobrazenia kulturowe oraz uptyw
czasu. W tym wzgledzie warto blizej przyjrzec sie zatozeniom crip theory, bowiem w zrddtach
anglojezycznych jest ona rozwazana w kontekscie disability studies®. W jednym ze znacza-
cych tekstéw Crip Theory: Cultural Signs of Queerness and Disability autorstwa Roberta
McRuer’a — gtéwnego przedstawiciela crip studies - opisano postulaty wspomnianej teorii
W powigzaniu ze studiami o niepetnosprawnosci. Jak zaznacza badacz - obie kwestie skupiajg
sie na przedstawieniu ciata i tozsamosci osoby z niepetnosprawnoscig. Rozwazania te tgcza
sie z zanegowaniem petnosprawnej normy, a nastepnie jej wptywu na kulture i badania hi-
storyczne w naukach humanistycznych®. Jak wspomina Alicja Fidowicz, idac $ladami wspo-
mnianego McRuer’a: ,,Crip theory sciéle wigze sie z refleksjg nad spoteczng konstrukcjg ciata,
stanowi prébe poszukiwania odpowiedzi na to, w jaki sposdb niepetnosprawnos¢ jest mate-
rializowana w réznych przestrzeniach kuItury"67.

Warto zwrdci¢ uwage na dwa znaczgce stowa, wywodzgce sie z anglosaskiego kregu
kulturowego: queer i crip. Sg one refleksjg nad wspdtczesnym postrzeganiem takich wartosci,
jak akceptacja oraz toIerancjaGS. Zdaniem Roberta McRuer’a w analizie heteronormy, ktéra
prezentuje heteroseksualnos¢ jako wtasciwg, bowiem dotyczy ona wiekszosci spoteczenstwa,
tak tez z tego samego powodu sprawno$¢ cielesna jest uznawana za oczywistos¢ (norme)

upowazniong do reprezentacji w kulturze®. Crip w polskim ttumaczeniu oznacza kaleke lub

% Zob. K. M. Bone, Trapped Behind the Glass: Crip Theory and Disability Identity, ,Disability& Society, vol.
32,2017, n0.9, s. 1297—1314.

% Zob. M. McRuer, Crip Theory: Cultural Signs of Queerness and Disability, New York University Press, New York
2006.

A Fidowicz, Polska literatura dziecieca i mtodziezowa w odbiciu crip theory. Wybrane przyktady, ,Paidia
| Literatura” 2020, nr 2, s. 36.

% Zob. R. McRuer, Disabling Sex: Notes for a Crip Theory of Sexuality, ,,GLQ: a Journal of Lesbian and Gay Stu-
dies” 2011, no. 17, s. 107—117.

9 R. McRuer, Crip Theory..., s. 2-3.

28



inwalide’. Wedtug definicji Fidowicz jest to: ,ciagte kontestowanie norm, state kwestiono-
wanie cielesnej sprawnosci jako jedynej mozliwej perspektywy oceniania rzeczywistosci,

przekroczenie dualizmu niepetnosprawny — sprawny”’*

. Postugiwanie sie tym terminem
stuzy odzyskiwaniu tozsamosci przez osoby wcielone do stygmatyzowanych grup z kategorii
brzydoty i dewiacji, a tym samym jest istotne we wspotczesnym modelu walki o prawa oséb
Z niepetnosprawnoscig, poprzez zwrdcenie uwagi na odkrywanie wymiarow wtasnego do-
Swiadczenia i tozsamosci.

Badaczka Carrie Sandahl w swoim eseju Queering the Crip or Cripping the Queer? réwniez
przyglada sie blizej powigzaniom disability studies oraz crip theory’®. Odchodzi od ujmowania
niepetnosprawnosci tylko w kontekstach medycznych czy tozsamosciowych danej jednostki
na rzecz szeroko pojetej refleksji nad historig oraz mysleniem o przysztosci. Jak twierdzi
uczona, studia o niepetnosprawnosci sg efektem protestu wobec rygoru normalnosci. Pod-
kresla takze, iz funkcjonujgce stowo crip, pod wptywem zmian swiadomosciowych, traci swoj
pejoratywny wydiwiek73. W analizie crip theory znaczacy wydaje sie omawiany wczesniej
tekst Eweliny Godlewskiej-Byliniak i Justyny Lipko-Koniecznej, ktorego tytutowe odzyskiwa-
nie obecnosci podkresla éwiadomo$¢ normy ciata niepetnosprawnego oraz kalekiego”. Zna-
czenie omawianej teorii oraz jej uniwersalnosci podkresla takze badacz Marcin Wlazto, ttu-
maczac: ,Crip studies w najpetniejszy sposéb realizuje idee badan transdyscyplinarnych i in-
tersekcjonalnych, taczac dorobek wszystkich studiow wyrostych z krytyki opresyjnego wobec
mniejszoéci spoteczenstwa”’.

Warto zwrdci¢ uwage na czynniki wymieniane przez Fidowicz, ktére uznaje za znaczace

w ksztattowaniu postaw wobec niepetnosprawnosci w polskiej kulturze, a w konsekwencji

wptywajace na wypracowanie lokalnej odmiany cripu. Wsréd nich znalazta sie religia chrze-

® Warto podkresli¢, iz stowa te w polskiej kulturze nie zawsze miaty pejoratywny wydzwiek - w szczegdlnosci
w dwudziestoleciu miedzywojennym, gdy dotyczyty one weterandw pierwszej wojny swiatowej. Ich negatywny
charakter zauwaza sie przede wszystkim w epoce stalinowskiej, gdzie niepetnosprawnosé wykluczano z narracji
panstwowej. Natomiast przetom lat 80 i 90 XX wieku jest czasem odchodzenia od uzywania niniejszych stow
w oficjalnej polszczyznie (spotykanych niekiedy w jezyku potocznym, gdzie stanowig okreslenia majace gtéwnie
nacechowania negatywne).

LA Fidowicz, Polska literatura..., s. 37.

72 70b. C. Sandahl , Queering the Crip or Cripping the Queer?, ,,GLQ: a Journal of Lesbian and Gay Studies” 2003,
vol. 9, no. 1—2.

A Fidowicz, Polska literatura..., s. 27.

7 Zob. E. Godlewska-Byliniak, J. Lipko-Konieczna, Wstep. Otwieranie pola, [w:] Odzyskiwanie obecnosci. Niepet-
nosprawnosc¢ w teatrze i performansie, red. tychze, Warszawa, 2017.

> M. Wlazto, (Petno)sprawni sq bez szans, czyli crip studies we wspotczesnym kinie, ,Niepetnosprawnosé. Dys-
kurs Pedagogiki Specjalnej” 2018, nr 32, s. 171.
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Scijanska (ze szczegdlnym zwrdceniem uwagi na pontyfikat Jana Pawta Il), ideologia roman-
tyczna (akcenty mesjanskie oraz oddanie gtosu chorym psychicznie oraz z niepetnosprawno-
$cig), dziedzictwo przedchrzescijanskiej Stowianszczyzny i jej pozostatosci w kulturze ludowej
(praktyki kulturowe dotyczgce niepetnosprawnosci na polskiej wsi) oraz kultura popularna
(ktéra wywiera duzy wptyw na mtode pokolenie)’®. Co ciekawe, jak zaznacza Fidowicz na
podstawie przeprowadzonego rekonesansu, perspektywa cripowa na gruncie polskim poja-
wia sie gtéwnie w literaturze dzieciecej77 za sprawg negacji petnosprawnej normy78, jednak
jej popularnos$¢ w dogtebnych analizach literackich wcigz jest znikoma.

Uzupetnieniem omawianej teorii jest mqgdrosc kalek (ang. crip wisdom), ktéra stanowi
nowg forme wiedzy dystynktywnej wytwarzanej przez osoby z niepetnosprawnoscia (lub ich
przedstawicieli). To pojecie powstato na skutek radykalnego przewartosciowania okreslenia
kaleka, ktére prowadzito osoby atypowe do stygmatyzacji spotecznej. W ten sposdb mgdrosc
kalek, bedgca stosunkowo nowym pojeciem dyskursu spoteczno-politycznego, przyczynia sie
do aktywizmu os6b z niepetnosprawnoscia. Crip wisdom to rezultat checi dzielenia sie swoim
doswiadczeniem, a jego gtdownym celem jest poszerzanie wiedzy o niepetnosprawnosci przez
osoby dotkniete tym deficytem. Zdobyta wiedza wigze sie z subiektywnym doswiadczeniem,
ktore jest nieinstytucjonalne oraz niesformalizowane w sposobie jej przekazywania. Teoria
maqdrosci kalek realizuje zatozenia studiéw o niepetnosprawnosci, bowiem w przestrzeni lite-
rackiej (za pomocg tekstow autobiograficznych) wptywa na aktywnos¢ poznawczg oséb
z niepetnosprawnosciami, ktére wytwarzaja wiedze oddolng na swéj temat. Jak trafnie za-
uwaza Klaudia Muca:

Uzywanie pojecia crip lub cripple jako pozytywnego wzoru identyfikacji ze wspdlnotg oséb z niepetno-
sprawnosciami ma potencjat nie tylko performatywny (uformowanie wspdlnoty oséb majgcych po-
dobne doswiadczenie), lecz takze subwersywny — wigze sie z przejeciem i przekroczeniem indywiduali-
stycznego modelu niepetnosprawnosci, z rewizjg przekonania, ze osoba z niepetnosprawnoscia nie jest

zdolna do dziatania politycznego we wtasnej obronie i w obronie wspdlnoty, a takze z krytyka i rewizjg
peryferyjnej pozycji osdb z niepetnosprawnosciami w przestrzeni publicznej79.

Omawiana teoria zyskuje coraz wiekszg popularnos¢ wsrod badaczy, ktorzy wykorzy-
stujg jej zatozenia do stworzenia pokrewnych terminéw. Oprdcz wspomnianego powyzej

pojecia crip wisdom wyrdzni¢ mozna takze criptease, ktore tgczy w sobie okreslenia criple

A Fidowicz, Polska literatura..., s. 37.

7 7a przyktad Fidowicz podaje wiersz ks. Jana Twardowskiego Do moich ucznidw oraz powies$¢ Doroty Terakow-
skiej Poczwarka.

8 70b. A. Fidowicz, Polska literatura..., s. 38-41.

K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc..., s. 146.

30



i strip tease®. Jak zaznacza badaczka Agnieszka Kwiatkowska, wybrani bohaterowie z niepet-
nosprawnoscig realizujg zatozenia wspomnianego cripteasu, gdzie: ,dajg sobie prawo do
istnienia w swiecie niedostosowanym do ich potrzeb, odrzucajagc mysl o wtasnym niedopa-

781 Tym samym usuwaja ze swojej

sowaniu jako opresyjng i wpisang w porzgdek wtadzy
Swiadomosci zastane stereotypy, a ich postawa jest sposobnoscia do uwolnienia od nich,
bowiem nie realizujg narzuconego im schematu postepowania i postrzegania siebie.

Nalezy podkresli¢, iz wspomniana crip theory to jeden z etapdw rozwoju studidéw
o niepetnosprawnosci, wobec czego stanowi uzupetnienie obranej strategii metodologicznej
w niniejszej rozprawie doktorskiej. Nie jest ona jednak w tym przypadku rozwazana w kon-
tekscie odrebnej metodologii badawczej. Wybrane do analizy teksty literackie Olgi Ptak oraz
Jacka Hotuba stanowig przyktad zastosowania cripu poprzez narracyjne prezentowanie nie-
petnosprawnej alternatywy w postrzeganiu rzeczywistosci oraz zakwestionowania istnienia
petnosprawnej normy. W dyskursie literaturoznawczych studiow o niepetnosprawnosci nale-
zy dazy¢ do podejmowania tematéw niewygodnych literacko, bowiem one posiadajg naj-

wiekszg wartosé, co tez czynig wspomniane lektury.

2. Spoteczne konteksty doswiadczenia przezywanego rodzicéw dzieci z niepetno-

sprawnosciami

Poprzedzajgc analize literatury niefikcjonalnej poswieconej narracjom dotyczacym nie-
petnosprawnosci i jej doswiadczenia przez rodzicdw wychowujacych dzieci atypowe, nalezy
przyjrzec sie blizej podbudowie teoretycznej dotyczgcej socjologiczno-psychologicznego ob-
szaru interdyscyplinarnych studiéw o niepetnosprawnosci. Kluczowe jest zrozumienie postaw
rodzicbw wobec niepetnosprawnosci swojego dziecka oraz etapow ich przezy¢ emocjonal-
nych wynikajgcych z przezywanego doswiadczenia niepe’mosprawnoécigz. Opisanie wspo-

mnianych postaw rodzicielskich oraz etapow przezy¢ emocjonalnych ukazuje sposoby radze-

& Termin criptease spotyka sie w literaturze przedmiotu na wyrazenie wyzwolicielskiego rozbierania sie z pro-
tez, ktorego dokonat na scenie m.in. Wiles Fraser odrzucajgc oprotezowanie. W ten sposob jego wyglad stat sie
standardowy (,normalny”), jednak jego funkcjonowanie zostato utrudnione. Wiecej zob. M. Zdrodowska, Od-
rzucenie protezy: performens, polityka, tozsamos¢, ,,Czas Kultury” 2019, nr 4, s. 71.

A, Kwiatkowska, Gapienie sie a prawo gfosu. O przemianach obrazu niepetnosprawnosci we wspofczesnej
polskiej literaturze dla dzieci, ,,Przestrzenie Teorii” 2020, nr 34, s. 332.

8 Nalezy zaznaczy¢, iz badania dotyczace tego tematu i stanowigce czesé niniejszego podrozdziatu zostaty opu-
blikowane w monografii naukowej. Zob. B. Strzepek-Lesniak, Doswiadczenia emocjonalne rodzicow wychowujg-
cych niepetnosprawne dzieci, [w:] Kalejdoskop naukowy I, red. R. Stryinski, Olsztyn 2023, s. 254-269.
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nia sobie z trudng informacjg o atypowosci dziecka. Ich realizacja znajduje odzwierciedlenie
w analizowanej literaturze niefikcjonalnej poddanej badaniom w niniejszej rozprawie dok-
torskiej.

Jednym ze znaczacych poje¢ wprowadzajgcych w problematyke przedmiotu badan jest
kategoria doswiadczenia. Idgc tropem semantycznym, termin ten nawigzuje do fac. experien-
tia, rozumianego jako prébe, dowdd czy eksperyment. Nalezy podkresli¢, iz doswiadczenie
jako pojecie mozna rozumiec¢ na rdozne sposoby83, wobec czego jego definiowanie warto od-
nies¢ do konkretnego dyskursu naukowego. W naukach humanistycznych niepeftnosprawnos¢
(disability) funkcjonuje jako pojecie nomadyczne, czyli nalezace do kategorii okreslen, ktére
,uzyskaty zdolno$¢ przemieszczania sie z jednego dyskursu naukowego do innego, dzieki za-
cieraniu sie granic miedzy dyscyplinami, ktore jest historycznym przywilejem wspodtczesnej

78 Wobec czego mozna mu przypisac¢ rozne kategorie badawcze, gdzie jedng z nich

nauki
jest kategoria doswiadczenia niepetnosprawnosci. Jest ono jednym z gtéwnych poje¢ miesz-
czacych sie w krytyczno-emancypacyjnym planie studiow o niepetnosprawnosci. Jak zaznacza
badaczka Klaudia Muca:
Doswiadczenie — jesli spojrze¢ na rzecz z perspektywy filozofii nauki — staje sie elementem metodologii
disability studies, stanowigc nie tylko punkt wyjscia do badan, lecz takze jeden z ich gtéwnych celéow
(w skrécie celem disability studies jest emancypacja doswiadczenia niepetnosprawnosci), ktéry mozna
wymienié¢ obok celéw tak istotnych, jak upowszechnienie spotecznego modelu niepetnosprawnosci,
zbieranie danych na temat sytuacji oséb z niepetnosprawnosciami i reprezentacji ich doswiadczen

w réznych epokach historycznych czy upodmiotowienie potgczone z przypisaniem politycznej spraw-
czosci (empowerment)®.

Udziat kategorii doswiadczenia w prowadzonych badaniach wynika z natury analizowanych
tekstow, bowiem jak zaznacza Ryszard Nycz — popularyzator niniejszego pojecia— kategoria
doswiadczenia dotyczy ,wigczenia w dziedzine naszego doswiadczenia rzeczywistosci;
i w tym, czym jest, i w tym, co przedstawia, i w naszych reakcjach na jedno i drugie”®®.
Wspotczesne badania literackie, w ramach praktyk humanistyki zaangazowanej, czer-

pig swe zrédto z interpretacji tekstow przedstawiajgcych doswiadczenie niepetnosprawno-

8 Sposoby rozumienia doswiadczenia przedstawili m.in.: R. Ingarden, Z badan nad filozofiq wspdtczesng, War-
szawa 1963, s. 290-317; T. Czezowski, Filozofia na rozdrozu, Warszawa 1965, s. 73-81; M. A. Krapiec, Doswiad-
czenie i metafizyka ,Rocznik Filozoficzny” 1976, z. 1, s. 5-16.
8 Zob. R. Briadotti Poprzez nomadyzm, , Teksty Drugie” 2017, nr 6 (108), s. 118.
85 . . e s .

K. Muca, Doswiadczenie i réznica..., s. 22.
%R, Nycz, Kulturowa teoria literatury 2. Poetyki, problematyki, interpretacje, red. T. Walas, R. Nycz, Krakow
2012, s.21-22.
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éci®’. W ten sposéb narracje niefikcjonalne sa zrédtem wiedzy o niepetnosprawnosci (zaréw-
no o samej osobie atypowej, ukazujac jej przezywanie niepetnosprawnosci oraz opiekunie,
ktéry rowniez jest czeScig niniejszego procesu doswiadczenia przezywanego), a takze znaczg-
cym elementem przeciwdziatania stereotypizacji i przyczyniajg sie do emancypacji niepetno-
sprawnosci, co pokazujg teksty literackie analizowane w rozprawie. Narracje Ptak oraz Hotu-
ba sg takze traktowane jako spotkanie, dialog, rozmowa, ktdry umozliwia odzyskac doswiad-
czenie®. Nalezy podkresli¢, iz lektura prezentujgca tematyke niepetnosprawnosci przyczynia
sie do ksztattowania doswiadczenia i wytwarzania tozsamosci przez kilka znaczgcych pod-
miotéw, do ktdrych nalezy sam bohater z niepetnosprawnoscig (stanowigcy podstawe i be-
dacy powodem podjetych narracji), opiekun wychowujgcych osobe atypows (ukazujgcy do-
Swiadczenie zycia w ,,cieniu” niepetnosprawnosci i wytwarzajacy swojg tozsamosé na narra-
cyjnej drodze) oraz czytelnik®® wkraczajacy w nieznany $wiat, ksztattujacy swojg tozsamoéé
na drodze czytelniczego doéwiadczenia o niepetnosprawnosci™.

Bliskie rozwazaniom zawartym w niniejszej pracy jest rozumienie kategorii doswiad-
czenia przez Hansa-Georga Gadamera. W ujeciu filozofa jest to proces, ktory trwa przez cate
zycie, dotyczac zaréwno poznania, przezywania oraz rozwoju cztowieka. Zgodnie z jego her-
meneutyczng filozofig, bedacg inspirujgcym kontekstem dla badacza-dydaktyka, lektura jako
zrédto doswiadczenia wptywa na rozwdj tozsamosci cztowieka i przyczynia sie do otwartosci
oraz zmiany pogladdéw. Jak zaznacza filozof:

bycie doswiadczonym nie oznacza, ze kto$ wie cos$ na zawsze i usztywnia sie w tej wiedzy; raczej staje sie

bardziej otwarty na nowe doswiadczenia. Osoba doswiadczona jest niedogmatyczna. Doswiadczenie
uwalnia, otwierajgc na nowe doswiadczenie. (...) wcigz uczymy sie dzieki niemu nowych rzeczygl.

Nalezy zwrdci¢ uwage na formute doswiadczenia przezywanego (ang. lived experien-
ce)®, ktore koresponduje z charakterem narracyjnego wywodu analizowanego w niniejszej

rozprawie doktorskiej. Odwotuje sie ono do subiektywnych uczué i wyobrazen wptywajgcych

¥ Warto zwrécié¢ uwage, iz kategoria doswiadczenia, w ujeciu spotecznym, zostata zaprezentowana juz w latach
60 XX wieku w Wielkiej Brytanii w antologii Stigma: The Experience of Disability [Pietno: doswiadczenie niepet-
nosprawnosci] 1966.

® Formuta zaczerpnieta z ksigzki D. Wolskiej, Odzyskac doswiadczenie. Sporny temat humanistyki wspotczesnej,
Krakéw 2012.

% Analiza kategorii potencjalnego czytelnika znajduje sie w rozdziale VI. Zob. s. 128-129.

W rozdziale V znajdujg sie badania dotyczace czytelnictwa lektur z motywem niepetnosprawnosci. Zob.
s. 191-203.

h. G., Gadamer, C. Dutt, R. E., Palmer, Gadamer In Conversation: Reflections and Commentary, red.
R. E., Palmer, New Haven 2001, s. 52-53.

%2 Zob. M. Adamiak, Przezywajqc ptec. Doswiadczenie na styku feminizmu, poststrukturalizmu i fenomenologii,
Krakéw 2023, s. 23.
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na ksztattowanie tozsamosci. Jak pisat Michael Foucault ,,staram sie zyska¢ doswiadczenie —
przezywajac okreslong historyczng tres¢, doswiadczenie tego, czym dzisiaj jestesmy, nie tylko
tego, co stanowi naszg przesztosé, ale takze tego, co jest naszg terainiejszos’cia"ga. Niefikcjo-
nalne narracje Hotuba oraz Ptak sg przyktadem doswiadczenia przezytego lub przezywanego,
co daje mozliwos¢ podjecia analizy na temat tego, w jaki sposdb powstaty te historie oraz
jakie znaczenie sie im przypisuje.

Omawiane pojecie tgczy sie takze z tzw. teoriq przezywang (ang. live theory), ktéra
w studiach o niepetnosprawnosci jest umocowana w doswiadczeniu zwigzanym z ucielesnie-
niem, wyznaczajgcym kierunek refleksji naukowej. O przezywanej teorii niepetnosprawnosci
pisata Nirmala Erevelles. Warto wyjasni¢, iz wspomniana badaczka nie jest osobg z niepetno-
sprawnoscig, lecz konstruuje narracje w odniesieniu do cudzego doswiadczenia. W swojej
naukowej ksigzce petni role swiadka doswiadczenia osoby bliskiej (chorego meza), ktdra
przezywa jego niepetnosprawnosé, przy czym sama ta czynno$¢ wywotuje trudne stany emo-
cjonalne94. Zgodnie z zatozeniami Erevelles teoria przezywana, oparta na doswiadczeniu,
skupia sie na analizie sposobu, w jaki powstajg historie dotyczace niepetnosprawnosci oraz
ich znaczenia. Teorie przezywane sg waznym spoiwem spotecznego oraz akademickiego ak-
tywizmu wzgledem oséb z niepetnosprawnoscig, bowiem zwracajg uwage na zwigzek do-
$wiadczenia osoby z deficytami (lub jej przedstawiciela-rodzica) oraz praktykami teoretyzo-
wania na jej temat, co wptywa na budowanie usytuowanej wiedzy, stanowigc realizacje zato-
zen studidéw o niepetnosprawnosci.

Nalezy podkresli¢, iz doswiadczenie rodzicielstwa, mimo wielkiej radosci i satysfakcji,
nie jest tatwym zadaniem, nalezy do jednej z najtrudniejszych i najmniej docenianych form
pracy skupiajacych w sobie zaréwno aktywnosci fizyczne oraz psychiczne. Dodatkowo, gdy
wraz z nowonarodzonym dzieckiem, ktére miato sta¢ sie najwiekszym szczesciem dla rodzi-
cOw pojawia sie jego niepetnosprawno$é, doswiadczenie rodzicielstwa staje sie znacznie
trudniejsze niz zaktadano. Wsrdd opiekundw pojawiajg sie przerdzne emocje, z ktérymi sta-
rajg sobie poradzic¢. Czesto walcza z bolesng prawdga oraz marzycielskg wizjg idealnego dziec-
ka. Kluczowe znaczenie dla wychowania, socjalizacji i procesu rozwoju dziecka majg postawy

rodzicielskie wzgledem niego.

B M. Foucault, Remarks on Marx: Conversations with Duccacio Trombadori, przekt R. J. Goldstein, J. Cascatio,
New York 1999, s. 33-34.

 Zob. N. Erevelles, Disability and Difference in Global Contexts. Enabling a Transformative Body Politic, New
Your 2011, s. 23.
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W badaniach pedagogicznych Marii Ziemskiej, wybitnej socjolog, zajmujacej sie pro-
blematyka rodziny, podkresla sie szczegdlng role relacji rodzinnych w poézniejszych etapach
zycia, ktore sg zazwyczaj silniejsze niz wptywy spo’feczne95. Badaczka wyszczegdlnia i charak-
teryzuje gtdwne typy postaw rodzicielskich, obejmujgce zarowno opiekundw dzieci o spe-
cjalnych potrzebach, jak i tych petnosprawnych. Analizujgc stanowisko rodzicow wobec dzie-
ci z niepetnosprawnosciami, nalezy podkresli¢, ze badania te majg zwielokrotniong range,
bowiem ich doswiadczenia sg znacznie silniejsze, a etapy przezy¢ emocjonalnych trudniejsze.
Wyszczegolnic¢ trzeba przede wszystkim uznawane za witasciwe i niewtasciwe zachowania
rodzicéw zwigzane z tym, jak kazdy z nich ustosunkowuje sie do faktu, ze jest matka lub oj-
cem nowonarodzonego dziecka oraz, ze czuje sie za nie w petni odpowiedzialnygs. Badania
Ziemskiej staty sie podstawg do stworzenia modelu konstrukcji teoretycznej, bedacej narze-
dziem metodologicznym, ktére wptywa na utatwienie postawienia diagnozy i wytyczenia
kierunku terapii w przypadku rodzicow majacych problemy z akceptacjg nowej, najczesciej
trudnej sytuacji. Dodatkowo, sg one naukowym potwierdzeniem tezy dowodzacej, ze wptyw
zachowania rodzicow oraz ich postawy wobec dziecka majg kluczowe znaczenie w ksztatto-
waniu sie jego osobowosci, co potwierdzajg stowa Ziemskiej: ,,rézne postawy rodzicow wo-
bec dziecka wywotujg okreslone formy zachowania i prowadzg do uksztattowania takich,
a nie innych cech osobowosci dziecka, a pézniej cztowieka dorostego””’.

Wsréd wtasciwych postaw wymienianych przez badaczke znalazta sie akceptacja bedga-
ca szczegdlnym wyzwaniem w procesie wychowywania dziecka z deficytami, poniewaz za-
ktada ona petne uznanie cech fizycznych oraz psychicznych wychowanka, a takze jego mozli-
wosci i ograniczen. Jej kluczowe zatozenie to bezwarunkowe pokochanie dziecka, dajgce po-
czucie bezpieczernistwa. Wspomniane cechy doskonale obrazujg stowa Jana Pawta I, ktory
zwracat uwage na niepodwazalng i rowng wartos¢ zycia kazdego cztowieka ,chron zycie,
chron zdrowie i szanuj godnos¢ ludzka kazdego cztowieka, niezaleznie od jego rasy czy religii,

"% Pragma-

od poziomu inteligencji, stopnia swiadomosci czy wieku, zdrowia czy choroby
tyczna postawa rodzicéw zaktada rowniez wspoétdziatanie z dzieckiem, swiadczgce o wzajem-

nym zainteresowaniu rodziny. Waznym sktadnikiem pozgdanych postaw rodzicielskich jest

2 M. Ziemska, Postawy rodzicielskie, wyd. 3., Warszawa 2009, s. 6.

% Tamze, s. 25.

97 Tamze, s. 22.

% Jan Pawet II, Homilia w czasie Mszy sw. odprawionej na lotnisku wojskowym, Radom 4.06.1991, [w:] tenze,
Pielgrzymki do Ojczyzny 1979, 1983, 1987, 1991, 1995, 1997. Przemdwienia, homilie, Krakow 1997, s. 621.
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takze dawanie rozumnej swobody, zgodnie z wiekiem i predyspozycjami dziecka. Czynnik ten
jest problematyczny dla rodzicéw, u ktorych dominuje charakter tzw. matpiej mitosci. Wy-
stepuje u nich brak zgody na usamodzielnianie sie dziecka, ktére pragnie suwerennie pozna-
wac zycie. W prawidtowej postawie dawania swobody dziecko oddala sie od rodzicéw gtow-
nie pod wzgledem fizycznym, natomiast w kwestiach psychicznych wytwarza sie Swiadomos¢
wiezi, ktéra rodzi zaufanie. Mimo niezaleznosci dziecka rodzic wcigz utrzymuje swoéj autory-
tet. W przypadku wychowanka z niepetnosprawnoscig samodzielnos$¢ jest uwarunkowana
stopniem wystepujgcego deficytu, co nie znaczy, iz nalezy jg pomija¢. Ostatnig wtasciwg po-
stawg — wymieniang przez Ziemskg — ktdrg powinien przyjg¢ rodzic jest uznawanie praw
dziecka dotyczgcych réwnosci. Wigze sie ona z aprobatg, z ktérej wynika odpowiedzialnos¢
za wtasne dziatanie, szacunek dla indywidualnosci, przy jednoczesnym negowaniu deprecjo-
nowania go i pozbawiania autonomicznosci. Rodzic ma za zadanie subtelnie sugerowac wy-
chowankowi wtasciwe strategie postepowania, jednoczesnie dajgc mozliwos¢ wyboru wia-
zaktadajg przede wszystkim dwa komponenty: wyjasnianie i ttumaczenie. Nalezy podkreslic,
iz kazda z wymienionych postaw jest kategorig ogdlng, zwigzang z postawami szczegétowy-
mi, ktére badaczka opisuje w swojej publikacji. Ich stosowanie jest zalezne od danej sytuacji
i deficytu dziecka, przy czym nieustannie podlega modyfikacjom.

Do niewtasciwych postaw rodzicdw wobec dzieci, wymienianych przez Ziemska, zalicza
sie odtrgcenie, szczegdlnie pojawiajgce sie podczas niespodziewanych narodzin dziecka
z niepetnosprawnoscia. Rodzice czujg sie ,,0szukani” i niegotowi do podjecia takiego zadania,
dodatkowo rodzg sie wtedy odczucia niecheci i urazy wobec potomstwa. Odtrgcenie w pro-
cesie wychowania wigze sie z nieakceptacjg wtasnego dziecka i prowadzi do negatywnych
konsekwencji skutkujgcych wysmiewaniem i strofowaniem, a nie pozagdanym zrozumieniem,
pomocg i tolerancja. Konsekutywnga btedng postawg rodzicielskg zwigzang z obojetnoscia
i biernoscig uczuciowa wobec dziecka jest unikanie. Przejawia sie brakiem przyjemnosci pod-
czas spedzania czasu z dzieckiem, a nawet lekiem przed nim, prowadzgcym do zastepowania
wspodlnego czasu materialnymi atrybutami. W konsekwencji rodzi sie wiele niebezpie-
czenstw, ktdre moga pociggaé za soba nie tylko konsekwencje prawne, ale przede wszystkim

psychiczne, zwigzane z osamotnieniem, a nawet depresjagg. Dodatkowo osoba mtodociana

P A Girynski, Poczucie samotnosci dzieci niepetnosprawnych intelektualnie w zaleznosci od postaw rodziciel-
skich, ,,Szkota Specjalna” 2001, nr 1, s. 16.
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traci zdolnos¢ do tworzenia mocnych wiezi uczuciowych, stajac sie ich antagonistg. Moze sie
rozwina¢ tzw. choroba sieroca'®, ktérej symptomy doskonale oddaja stowa wybitnego
znawcy $Swiata dzieciecego — Janusza Korczaka: ,,dziecko moze by¢ samotne nawet we wta-

101 Antynomijna postawa, wymieniana przez Ziemska, wyraza sie w nadmier-

snym domu
nym chronieniu dziecka, ktére réwniez przynalezy do niepozadanych zachowan. Wigze sie
to z redundantng opiekunczoscig, a w ostatecznosci przejawia sie w niedocenianiu umiejet-
nosci dziecka i bezwzglednym ograniczeniu jego samodzielnosci. Catkowite odebranie auto-
nomii sprawia, ze dziecko dorasta jako osoba niezdolna do samodzielnego funkcjonowania
w dorostym Zzyciu i staje sie wyalienowane oraz infantylne. Postawa ta moze przyczyniac sie
do niebezpieczenstwa alienacji, w wyniku ktérej dziecko traci poczucie przynaleznosci gru-
powej i samoistnie izoluje sie od spoteczenstwa. Ostatni typ niewtasciwej postawy rodziciel-
skiej, ktéry warto wymienié, réwniez wigze sie z nadmierng ingerencjg w zycie dziecka. Po-
stawa nadmiernie wymagajgca, inaczej zmuszajgca wigze sie z utrwalong przez rodzicéw
wizjg idealnego dziecka, ktére musi sprostaé ich wymaganiom, bez wzgledu na posiadane
przez niego mozliwosci i predyspozycje. Przyjecie takiej postawy sprawia, ze brakuje rewe-
rencji od strony rodzicéw, przyjmujgcych postawe autorytarng. W konsekwencji dziecko traci
pewnosc siebie, pojawiajg sie zachowania lekowe i nieakceptacja samego siebie.

Nalezy podkresli¢, iz przyjecie wtasciwych postaw wobec doswiadczenia wychowania
dziecka atypowego nie jest tatwe i wigze sie z prawidtowym przejSciem etapow przezy¢ emo-
cjonalnych rodzicéw, ktdérzy dowiedzieli sie o deficytach swojego potomka. Omdwienie ich
jest znaczace, bowiem majg odzwierciedlenie w analizowanych narracjach Hotuba oraz Ptak.
O wspomnianych etapach pisze badacz Andrzej Twardowski, wyrdzniajgc okres szoku, kryzys

emocjonalny, pozorne przystosowanie sie i konstruktywne przystosowanie sie do sytuacjiloz.

100 pg. Ziemska, Postawy rodzicielskie..., s. 66.

J. Korczak, Jak kochac dziecko? Dziecko w rodzinie, wyd. 2, Warszawa 2012, s. 21.

Warto zaznaczyé¢, ze wyrdznione przez A. Twardowskiego okresy przezyé emocjonalnych rodzicéw sg zgodne
z bedgcymi w obiegu literackim opisami faz ksztattowania sie postaw rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciami,
ktore przedstawili np. J. C. Ewert i M. M. Green oraz L. Rosen. Nalezy dodac¢, iz s3 one obecnie standardowg —
na gruncie pedagogiki specjalnej — klasyfikacjg reakcji emocjonalnych rodzicow na informacje o niepetnospraw-
nosci dziecka. Podobng typologie prezentuje Erica Schauchardt, ktéra poszerza etapy wyrdznione przez Twar-
dowskiego wymieniajac: faze nieswiadomosci problemu, swiadomosci problemu, agresji, nieracjonalnych
przedsiewzie¢, depresji, racjonalnych decyzji, petnej aktywnosci, solidarnosci. Na potrzeby niniejszej pracy nie
ma jednak koniecznosci omawiac jej szerzej, bowiem powiela ona gtéwna klasyfikacje Twardowskiego, ktéra
jest powszechniejsza na gruncie pedagogiki specjalnej. W spotykanych typologiach reakcji emocjonalnych ro-
dzicow na informacje o niepetnosprawnosci na gruncie naukowym mozna zauwazy¢ te same prawidtowosci
wymieniane przez badaczy. Wskazujg oni przede wszystkim na cyklicznos¢ akceptacji zaistniatego faktu. (Wiecej
zob. E. Pisula, Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami w rozwoju, Warszawa 2007).
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Jak sam nadmienia: ,Najogdlniej ewolucje przezy¢ emocjonalnych rodzicow mozna opisac
jako stopniowe przechodzenie od pytania ,,dlaczego witasnie nas i nasze dziecko dotkneto to
nieszczescie?” do pytania ,,co i jak mozemy zrobié, aby pomdc naszemu dziecku®®? Wspo-
mniane pytania stanowig nieustannie dylematy rodzin zmagajacych sie z diagnozg niepetno-
sprawnosci swojego potomka.

Pierwszy etap przezy¢ emocjonalnych rodzicéw dowiadujgcych sie o niepetnosprawno-
$ci dziecka to okres szoku, zwany réwniez czasem wstrzgsu emocjonalnego. Ma on miejsce
bezposrednio po otrzymaniu informacji o trwatych dysfunkcjach potomka. Rodzice czujg sie
zdezorientowani, dominuje u nich lek, bezradnosé i silne reakcje nerwicowe. W konsekwencji
czesto pojawiajg sie kryzysy rodzinne, w ktorych przoduje zamykanie sie w sobie i przerzuca-
nie sie wing. Jest to czas, w ktéorym rodzice powinni skorzysta¢ z kompleksowej pomocy
udzielanej przez specjalistyczne instytucje, poniewaz ich zachowanie moze znaczgco oddzia-
tywaé na dziecko™®.

Po kumulacji nagtych, silnie negatywnych uczué, przychodzi okres kryzysu emocjonal-
nego. Jest to czas, w ktdrym pierwsze, niespodziewane emocje docierajg do rodzicow, jed-
nak ci wcigz nie sg w stanie ich zaakceptowad. Pojawia sie uczucie bezradnosci paralizujgce
niespetnionych rodzicow, ktdrzy czujg sie oszukani. Dlatego nie bez powodu cykl ten nazwa-
no takze okresem rozpaczy lub desperacji. Opiekunowie doswiadczajg poczucia kleski, gdyz
zamiast wymarzonego, zdrowego dziecka spadt na nich dezorganizacyjny chaos, ktéry zabu-
rzyt planowane funkcjonowanie rodziny. W gtowie matki i ojca moze wystgpi¢ poczucie winy
zwigzane z przekonaniem, ze to przez nich dziecko jest osobg z niepetnosprawnoscia. Kon-
flikt miedzy rodzicami zaczyna narastac i utrudnia¢ funkcjonowanie rodziny. Niekiedy docho-
dzi do oddalania sie ojca, ktory niejednokrotnie ucieka sie do pracoholizmu, czy co gorsza
alkoholizmu, a w konsekwencji moze dojs¢ do porzucenia rodziny, co jest silnie zwigzane
z bezradnoscia i rozpaczg, ktorej nie jest w stanie udiwignaélOS. W przeciwienstwie do kobiet
— znajdujacych niejednokrotnie pocieszenie w ramionach bliskiej osoby, ktdrej mogg sie wy-

pfaka¢ oraz wyzali¢, pozbywajac sie negatywnych emocji — mezczyzni, jako kulturowo silni

13 p, Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, red.

|. Obuchowska, Warszawa 1991, s. 21.
104 .

Tamze, s. 22.
Problem izolowania sie od swojej rodziny pojawia sie réwniez u matek — jednak czesciej dotyka ojcdw. Doro-
ta Kornas-Biela — doktor psychologii — zajmowata sie badaniem ojcow dzieci z niepetnosprawnosciami, dostrze-
gajgc przede wszystkim ich ogromna rozpacz oraz poczucie bezradnosci, ktére maskujg pod pozorami nieprzej-
mowania sie. Zob., D. Kornas-Biela, Osoba niepetnosprawna i jej miejsce w spoteczeristwie, Lublin 1988.
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i niezalezni, majg trudnosci w rozmowie z drugim cztowiekiem o silnych uczuciach, przez co
kumulujg je w sobie. W skrajnych przypadkach w gre wchodzi egoizm oraz nieche¢ do wyrze-
czen zwigzanych z opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig. Nadmiernie obcigzona
obowigzkami bezradna matka moze nieswiadomie przyczyniac sie do izolowania ojca od ro-
dziny. Powaznie zdezorganizowane funkcjonowanie kobiety przektada sie na psychike oraz
rozwdj emocjonalny dziecka, ktdre czuje sie niezaspokojone emocjonalnie, co rodzi w jego
gtowie brak poczucia bezpieczenstwa.

Po okresie kryzysu emocjonalnego nastepuje faza pozornego przystosowania sie do
danych realiéw. Konwencjonalnym zachowaniem w tym czasie jest przeistaczanie dojmujacej
rzeczywistosci i tworzenie wtasnego, wyimaginowanego obrazu dziecka. Niemoznos$¢ zaak-
ceptowania niepetnosprawnosci prowadzi do wykreowania wizerunku malucha, ktéry znacz-
nie odbiega od jego rzeczywistego konterfektu. Niniejszy zabieg jest mechanizmem obron-
nym rodzicdw niepotrafigcych pogodzic sie z zaistniatymi okolicznosciami. W konsekwencji
umniejszajg problem lub catkowicie go wypierajqws. Niekiedy starajg sie podwazy¢ diagnoze
medyczng lekarzy, szukajgc pomocy wsrdéd innych — czesto niedopuszczalnych — praktyk me-
dycznych twierdzac, ze rozpoznanie jest mylne. W wyniku poczucia kleski rodzice szukaja
0sOb odpowiedzialnych za niepetnosprawnos¢ ich dziecka, obarczajgc wing lekarzy, potozne,
czy inne osoby, ktére mogty przyczynié sie do zaniedban wywotujacych deficyty, mimo iz nie
ma podstaw ku takim oskarzeniom. Zabieg ten sprawia, ze czujg chwilowg ulge psychiczng,
ktora jednak szybko mija. Wérdéd winowajcéw — zdaniem niektdrych rodzicow — odpowie-
dzialnych za niepetnosprawnosc ich dziecka moze sta¢ réwniez sam Bdg, ktory ukarat ich za
zte postepowanie w przesztosci'®’. Psychicznie wyczerpani rodzice nie majacy w sobie wspar-
cia mogga przerzucac sie wing, oskarzajgc o problemy genetyczne. Dodatkowo, mogg karac
samych siebie, za niedostateczne, btedne — czesto nieuzasadnione —zachowania podczas

okresu cigzy. Po przejsciu wymienionych faz okresu pozornego przystosowania sie i braku

1% 70b., H. Borzyszkowska, Rola rodziny i jej zadania w ksztatfceniu jednostek uposledzonych, [w:] A. Hulek,

Wspdiczesne teorie i tendencje wychowania i ksztatcenia specjalnego, ,,Studia Pedagogiczne” 1979, t. XL.

710 spojrzenie wywodzi sie ze starozytnej Grecji, gdzie uwazano wszelakie choroby, deformacje, niepetno-
sprawnosci i odstepstwa od normy za kare bogdéw zrzucong na rodzicow. Jej powodem byty grzechy popetnione
przez nich w przesztosci. Utomne dziecko odbierano jako opetane, bedace pod wtadaniem ztego ducha lub
zwiastun nadchodzgcej katastrofy. Stanowiska takie wynikaty z braku wiedzy oraz ksztatcenia na temat niepet-
nosprawnosci. ROwniez w starozytnym Rzymie osoby z niepetnosprawnoscia nie byty akceptowane przez spote-
czenstwo. Noworodki odznaczajgce sie odmiennoscig skazywano na smier¢. Wspomniany kontekst historyczny
wcigz pocigga za sobg negatywne konotacje, bowiem rodzice bojg sie odrzucenia spoteczenstwa badz partnera
z powodu deformac;ji ich dziecka. (Wiecej zob. B. Borowska-Beszta, Niepetnosprawnos¢ w kontekstach...).
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znalezienia przyczyny oraz winowajcy powstatej niepetnosprawnosci wpadajg w stan pesy-
mizmu i melancholii.

Ostatni wspomniany przez Twardowskiego okres przezy¢é emocjonalnych rodzicéow to
konstruktywne przystosowanie sie do okolicznosci. Opiekunowie sg $wiadomi istniejgcej nie-
petnosprawnosci, starajac sie racjonalnie poméc dziecku. Nie wyklucza to jednak silnych
emocji dreczacych rodzicéw, nad ktorymi potrafig jednak zapanowaé. Dzieki wzajemnej
wspotpracy matki i ojca pytanie: ,,dlaczego ja?” zostaje zastgpione pytaniem: ,,co moge zro-
bi¢?”. Funkcjonowanie rodziny stabilizuje sie i przybiera okreslone tory zmierzajgce do nie-
sienia pomocy dziecku. W trakcie rehabilitacji i codziennej opieki nad nim doceniajg kazda
chwile, ktora przynosi satysfakcje z posiadania potomstwa. Zdajg sobie sprawe, ze ich zycie
wyglada inaczej niz przecietnej rodziny, jednak odkrywajg, ze inaczej — wcale nie oznacza
gorzej. Cieszg sie z rozwoju swojego potomstwa i odczuwajg rado$é podczas wspdlnych
chwil. Uswiadomienie sobie, ze wychowywanie dziecka z niepetnosprawnoscig przynosi
szczescie i spetnienie jest kluczowym momentem w zyciu rodziny. Potwierdza to liczna litera-
tura walczgca z pesymistycznym i patologicznym obrazem stereotypowego pojmowania ro-
dziny wychowujacej atypowe dziecko jako nieszczesliwej i niespe’mionejlog.

Nalezy pamietac, ze scharakteryzowane okresy przezy¢ emocjonalnych rodzicow sta-
nowig perspektywe wzorcowg i w konkretnych przypadkach rodzinnych mogg nie pojawiac
sie wszystkie fazy lub wystepowac pobieznie. Niejednokrotnie dochodzi jednak do sytuacji,
w ktérej faza ostatnia — konstruktywnego przystosowania sie do okolicznosci — nie ma miej-
sca, gdyz nie pozwala na nig rozpacz. Jak zaznacza Irena Obuchowska — profesor psychologii:

rodzice dzieci niepetnosprawnych, w trudnym procesie pokonywania swoich probleméw egzystencjal-
nych i emocjonalnych, zazwyczaj oscylujg pomiedzy nastawieniem katastroficznym (Symptom Kasan-

dry)logi optymistycznym (Symptom PoIIyanny)llo. Oscylacja taka moze sie naktadaé na wszystkie kolej-
ne fazy przystosowania sie do sytuacji bycia rodzicami dziecka niepefnosprawnegolll.

108 Wspomniane przyktady zostang poddane analizie w dalszej czesci niniejszej rozprawy na przyktadzie tekstow

Hotuba oraz Ptak.

1% Ma on swoje zrédto w mitologii greckiej — lliadzie Homera. Jego charakterystyczng cechg jest ignorowanie
uzasadnionych obaw i ostrzezen lub uznawanie ich za nieprawdziwych.

1% pochodzi on z powiesci Pollyanna Eleanor H. Porter. Jego charakterystyczng cechg jest widzenie w kazdej
sytuacji pozytywnych aspektéw i jednoczesnie ignorowanie negatywnych czynnikow.

1) Obuchowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie: Zarys problemow, [w:] R. Ostrowski, Sytuacja Zyciowa
dziecka niepetnosprawnego w rodzinie, Bydgoszcz 1993, s. 15.
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Erika Schuchardt poréwnuje radzenie sobie z sytuacjg kryzysowg do podrdzy ,w ktérej do-

»112 Dodatkowo podkresla ko-

Swiadczajgcy cierpienia uczg sie zy¢ z nowym brzemieniem
niecznosc przejscia wszystkich etapdw radzenia sobie z trudng sytuacjg, aby osiggna¢ zrozu-
mienie, akceptacje i spokdj zyciowy.

Warto zwrdécié uwage rowniez na czynniki majgce znaczacy wptyw na site przezy¢ emo-
cjonalnych, ich przebieg i dtugo$¢ trwania'®. Pierwszym z nich jest informacja, w ktérym
okresie rozwoju dziecka zaistniata niepetnosprawnos¢. W niektdrych schorzeniach — np. ze-
spot Downa, czy mdzgowe porazenie dzieciece — nieprawidtlowosci mozna stwierdzi¢ juz
w pierwszych dniach zycia dziecka, co przyspiesza ich akceptacje przez rodzica. Jednak
w przypadkach niepetnosprawnosci, ktérych objawdw nie wida¢ na pierwszy rzut oka — np.
spektrum autyzmu — rodzic przez dtugi czas nie dopuszcza do siebie tej wiadomosci i boryka
sie z wieloma negatywnymi emocjami. Nagta diagnoza sprawia, ze okres szoku trwa bardzo
dtugo i przebycie wszystkich wymienionych okresdw emocjonalnych staje sie niezmiernie
trudne i czasochtonne. Kolejny czynnik dotyczy tego, kiedy i w jaki sposéb rodzic otrzymat
informacje dotyczgcg niepetnosprawnosci dziecka. Moze to mieé¢ miejsce bezposrednio po
porodzie, gdy matka dostata nagty diagnoze, nie znajac wczesdniej przypadfosci swojego
dziecka lub tez moze odkrywac nieprawidtowosci stopniowo — podczas rozwoju potomka.
W tej okolicznosci niepokdj rodzicéw narasta liniowo, dajgc mozliwos¢ akceptacji obserwo-
wanych dysfunkcji. W innej modelowej sytuacji, majgcej wptyw na site przezy¢ emocjonal-
nych, mogg zaistnie¢ btedy lekarza podczas informowania rodzicdw o niepetnosprawnosci
dziecka, kiedy przedstawi sytuacje zbyt ogdlnikowo — straszac rodzicéw lub zbyt optymi-
stycznie — dajagc im ztudne nadzieje. Problemem jest réwniez sposdb tzw. naukowo-
obiektywny'**, w ktérym padaja brutalne sformutowania np. ,,w tej sytuacji nic nie da sie
zrobic¢”. Brutalnosc¢ i znieczulica lekarzy mogg przyczynié sie do trwatego urazu emocjonalne-
go zrozpaczonych rodzicow i utrudniaé przechodzenie przez etapy przezy¢ emocjonalnych
prowadzacych do akceptacji zaistniatej sytuacji*'>. Znaczaca kwestia w przezyciach emocjo-

nalnych rodzicéw jest rodzaj oraz stopien wystepujacej u dziecka niepetnosprawnosci oraz

12 Cyt za: U. Klajmon-Lech, Postawy rodzicow oraz znaczenie ich pedagogizacji w procesie przyjecia niepetno-

sprawnosci dziecka, [w:] Niesamodzielnos¢. Studia z pedagogiki specjalnej, red. M. Sekutowicz, M. Oleniacz,
Wroctaw 2012, s. 123.

A Twa rdowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych..., s. 27.

Tamze, s. 29.

Problem brutalnosci i znieczulicy lekarzy mozna znalez¢ w ksigzce P. Reszka, Mali bogowie. O znieczulicy
polskich lekarzy, Warszawa 2017.
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jej bezposrednia widocznos$é. Kolejnym czynnikiem wptywajgcym na przezycia emocjonalne
rodzicéw sg takze ich wtasne wartosci oraz cele zyciowe. Wraz z narodzinami dziecka atypo-
wego muszg one ulec modyfikacji. Na dalszy plan odchodzg wyksztatcenie, kariera, rozrywki
i spotkania towarzyskie, a na podium wysuwa sie akceptacja zaistniatego stanu rzeczy i tro-
ska o wspdtzycie spoteczne dziecka''®. Zaistniata sytuacja, po przejéciu wymienianych faz
prowadzacych do akceptacji, moze wnosi¢ pozytywne aspekty w zycie rodziny*'’. Dziecko
z niepetnosprawnoscig moze przyczynic¢ sie do umocnienia wiezi domowych oraz — jak czy-
tamy:
wyzwala mitos¢ bezwarunkows, czyli taka, jaka sie nalezy kazdemu dziecku. Uczy pokory, cierpliwosci,
wrazliwosci, delikatnosci w kontaktach z drugim cztowiekiem, wyczulenia na jego problemy. Rodzice
d.Z“fS niepetnosprawnych twierdza, ze to wtasnie one pokazujg im, co tak naprawde jest wazne w zy-
ciu .
Analiza kategorii doswiadczenia emocjonalnego rodzicéw wychowujgcych dzieci z nie-
petnosprawnosciami stanowi punkt wyjscia do badania niefikcjonalnych narracji rodzicielek
wychowujgcych dzieci z deficytami w Swietle studiéw o niepetnosprawnosci zaprezentowa-

nych w dalszej czesci rozprawy.

3. Funkcjonowanie spoteczne rodzicédw wychowujacych dzieci atypowe

Wozrost publikacji narracji niefikcjonalnych dotyczgcych funkcjonowania spotecznego
rodzicéw wychowujgcych dzieci neuroatypowe daje mozliwos¢ zwrdcenia uwagi na ich oso-
biste doswiadczenia. Dzieki czemu stanowi forme poszerzania wiedzy na temat tej grupy
spotecznej, przyczyniajac sie jednoczesnie do walki ze stereotypami wzgledem oséb z niepet-
nosprawnoscig oraz ich rodzin. Poprzedzajgc analize literackg tekstow Hotuba oraz Ptak
w kontekscie studiéw o niepetnosprawnosci, ktére jak juz zaznaczono sg metodologia inter-
dyscyplinarng, nalezy przedstawi¢ podbudowe teoretyczng spoteczno-kulturowego funkcjo-

nowania rodzicow wychowujacych dzieci z niepe’mosprawnoéciamim.

Y8 A Twa rdowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych..., s. 31.

Z. Kawczynska-Butrym, Rodziny oséb niepetnosprawnych, Warszawa 1994, s. 40.

E. Marat, Problemy rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, [w:] Jakos¢ zycia rodzinnego. Wybrane zagad-
nienia, red T. Rostowska, tddz 2006, s. 244.

9 \Wérod polskiej literatury naukowej zwigzanej ze spotecznym funkcjonowaniem rodziny wychowujgcej dzieci
z niepetnosprawnoscig na uwage zastugujg m.in. nastepujgce publikacje: E. Pisula, Rodzice dzieci z autyzmem,
Warszawa 2012; Rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnosciq, red. E. Pisula, D. Danielewicz, Gdansk 2007;
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Prawidtowa jakos$¢ zycia rodziny oraz mocne i stabilne wiezi emocjonalne majg deter-
minujacy wptyw na prawidtowy rozwdj i wychowanie potomka'®®. Doéwiadczenie, jakim jest
pojawienie sie w rodzinie dziecka sprawia, iz w zyciu rodziny zachodzg gruntowne zmiany, do
ktorych rodzice stopniowo przystosowujg sie i uczg zycia z nowym cztonkiem rodziny, jedno-
czesnie czerpigc radosc z posiadania potomstwa. Natomiast przyjscie na $wiat dziecka z nie-
petnosprawnoscig powoduje, ze to doswiadczenie zyskuje zwielokrotniong range, bowiem
dezorganizacji ulega zaréwno funkcjonowanie wewnetrzne, jak i zewnetrzne rodziny rozu-
miane jako relacje ze spoteczenstwem, w ktérym zyje. W zwigzku z tym najblizsze srodowi-
sko ma istotne znaczenie w zaakceptowaniu nowej sytuacji i przystosowaniu sie do nie;j.
Warto w tym wzgledzie zwréci¢ uwage na ustosunkowanie sie otoczenia spotecznego do
samych os6b atypowych oraz ich rodzin. Nalezy pamieta¢, ze stanowisko to ulegato przemia-
nom wraz z ewolucjg cywilizacji. Szczegdlne znaczenie miaty panujgce poglady filozoficzne
i spoteczne, wierzenia religijne, wyznawane systemy wartosci oraz hotdowane zwyczaje'?.
W bogatym pismiennictwie na temat postaw spotecznych wzgledem niepetnosprawnych
wyrodznia sie: postawe dyskryminacji i wyniszczenia, postawe izolacji, postawe segregacji
oraz postawe integracjim.

Z postawa dyskryminacji i wyniszczenia (zwigzang z moralnym paradygmatem niepet-
nosprawnosci) spotykamy sie przede wszystkim w czasach starozytnych, gdzie niepetno-
sprawnos¢ uwazano za przeklenstwo. Wigzato sie to z wierzeniami w dziatanie sit nadprzyro-
dzonych, przez co osoby tego typu skazywano na $mieré. W starozytnym Rzymie dominowat
kult piekna i sity fizycznej, w zwigzku z czym obowigzywat nakaz zabijania wszystkich niepet-
nosprawnych oraz zbyt stabych niemowlat, ktére zrzucano ze Skaty Tarpejskiej. Podobne
przekonania mieli réwniez starozytni Zydzi, ktérzy skazywali dzieci atypowe na $mier¢, po-
niewaz uwazali je za kare od Boga. W okresie starozytnym zrozpaczeni rodzice stawali sie
obiektem potepienia oraz byli oskarzani o kontakty z sitami nadprzyrodzonymi, skutkiem
tego zostawali poddawani bezwzglednym praktykom skazywania swoich dzieci na smier¢.
Nalezy podkresli¢, iz w okresie sredniowiecza spotyka sie pierwsze przytutki, ktére sprawo-

waty opieke spoteczng nad osobami z niepetnosprawnosciami. Wobec czego rodzi sie zalgzek

M. Sekutowicz, Wypalanie sie sit rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciq, Wroctaw 2013; S. Cudak, Wychowaw-
cze i emocjonalne funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, £6dz 2008.

12070b. Z. Janiszewska-Niescioruk, Cztowiek z niepetnosprawnosciq intelektualng, t. 2, Krakow 2004.

A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych..., s. 35.

Zob. A. Maciarz, Wybrane zagadnienia rewalidacji dzieci, Zielona Géra 1984.
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postawy izolacji i opieki. Miaty one miejsce zazwyczaj w zaktadach odizolowanych od miasta.
W epoce oswiecenia otoczenie spoteczne byto wrogo nastawione do samego rodzica dziecka
z niepetnosprawnoscia, gdyz nadal podzielano poglad, ze jest ono karg od Boga za ich grze-
chy. Na przetomie XIX i XX wieku najczesciej spotykano sie z postawg segregacji. Ma ona
zwigzek z rozwojem nauki, ktéra przyczynita sie do klasyfikacji typdw niepetnosprawnosci
i zwiekszenia wiedzy spofeczenstwa na jej temat. Dzieki temu zauwazono problemy ludzi
z deficytami i dgzono do poprawy ich warunkéw bytowychm, do ktérych nalezy zaliczy¢ na-
uke i prace. Dbano o rozwdj instytucji pomagajacych niepetnosprawnym oraz szkolono kadre
przyczyniajacg sie do oddziatywan wychowawczo-dydaktycznych.

Nalezy jednak podkresli¢, ze mimo uptywu lat postawa dyskryminacji i wyniszczenia
powracata, czego przyktadem sg hitlerowskie Niemcy, ktore stosowaty taktyke programowa

,,eliminacji zycia niewartego zycia”***

, Zwang oficjalnie Akcja T4, dajgca przyzwolenie na zabi-
janie 0séb z deficytami. Mimo wielu protestow, przede wszystkim grup koscielnych, nie za-
przestano dziatalnosci, gdyz uwazano to za konieczne dla dobra spoteczenstwa. Wedtug ist-
niejacych pogladow proceder ten wigzat sie z gtebokim kryzysem moralno-etycznym panuja-
cym w nazistowskich Niemczech'®. Owczesnie wcigz mozna spotkaé spotecznosci, ktore
usmiercajg niemowleta z deficytami. Tak dzieje sie np. wsrdd afrykanskiej grupy Masajow,
gdzie zabija sie je zaraz po narodzinach lub w plemieniu Wogeo na Nowej Gwinei, ktére za-
kopuje utomne noworodki zywcem™2°.

Mimo ciggtych uprzedzen dotyczacych cztowieka z niepetnosprawnoscia, wraz z huma-
nizacjg zycia, stopniowo zanika pietnowanie rodzicdw. Nie s3 juz nieustannie uwazani za wi-
nowajcow obcigzonych dzieckiem z niepetnosprawnoscig za wtasne grzechy. Mimo to sto-
sunki spoteczne ze srodowiskiem wcigz stanowig problem i podlegaja wielu ograniczeniom,
gdyz jest to proces wieloetapowy wymagajacy czasu do zaakceptowania odmiennosci. Warto
zwroci¢ uwage na optymistyczng postawe, ktéra dominuje w XXI wieku — postawe integracji,
w ktérej zdecydowanie odchodzi sie od izolowania oséb z niepetnosprawnoscig od spote-
czenstwa. Kluczowego znaczenia nabiera integrowanie dzieci majacych deficyty ze spofe-

czenstwem zdrowym. Dazy sie do ich harmonijnego wspotzycia w Srodowisku spotecznym,

12 A Macia rz, Wybrane zagadnienia..., 1984, s. 41.

* niem. Vernichtung von lebensunwertem Leben, Zob. M. Jabtonski, o tych, ktorych ,,zycie niewarte byto zycia”,
,Krakowski Portal Edukacji Patriotycznej” 2021, http://patriotycznykrakow.pl/index.php/2021/02/12/0-tych-
ktorych-zycie-niewarte-bylo-zycia, [dostep: 10.01.2025].

125 A GOtz, Obcigzeni ,,Eutanazja” w nazistowskich Niemczech, Wotyniec 2015, s. 20-25.

B. Wright, Psychologiczne aspekty fizycznego inwalidztwa, Warszawa 1965, s. 279.
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tworzac integracyjne placowki oswiatowo-wychowawcze. W postawie integracji kluczowe
zatozenie mdéwi o réwnosci 0sob petnosprawnych i z niepetnosprawnosciami, wiec wynika
z tego, ze nie nalezy ich izolowad. Wciaz istniejg szkoty specjalne — przeznaczone dla ucznidow
ze stopniem niepetnosprawnosci — jednak zmierza sie do ich petnego powigzania ze Srodowi-
skiem. Dowodem tego sg dziatania podejmowane w ostatnich latach, ktére w znacznym
stopniu uwzgledniajg potrzeby oséb ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi , co potwier-
dza m.in. wprowadzenie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka czy tez przepisow
uwzgledniajgcych dostosowanie wymagan dla ucznidw o specjalnych potrzebach edukacyj-
nych127.

Wazne znaczenie w funkcjonowaniu spotecznym rodziny wychowujacej dzieci atypowe
majg kontakty miedzyludzkie. Doswiadczenie pojawienia sie dziecka w rodzinie czesto wigze
sie z ich ograniczeniem w poczatkowych miesigcach zycia potomstwa. Natomiast narodziny
dziecka z niepetnosprawnosciag sprawiajg, iz ograniczenie kontaktow ze spoteczenstwem nie
konczy sie po kilku miesigcach, lecz niesie niebezpieczenstwo nieskonczenie dtugiej izolacji.
Dotyczy to gtdwnie matek, ktore ze wzgledu na zaistniatg sytuacje, poswiecajg sie catkowicie
opiece, rezygnujac z pracy i kariery zawodowej. Postawa ta negatywnie wptywa na radzenie
sobie z wychowaniem dziecka z deficytami, bowiem neguje jedng z najbardziej podstawo-
wych potrzeb zyciowych wyzszego rzedu — potrzebe samorealizacji. Wywotuje ona uczucie
zadowolenia i sprzyja dystansowaniu sie od zmartwien codziennosci oraz daje motywacje do
pokonywania trudnosci*?®. Jak czytamy:

urodzenie dziecka niepetnosprawnego powoduje zachwianie realizacji planéw zyciowych rodzicéw

i catej rodziny, burzy oczekiwania wzgledem nowo narodzonego potomka. Najczesciej emocje sg tak

silne, ze dezorganizacji ulegaja relacje miedzy cztonkami rodziny i naturalny przebieg codziennego zy-

. 129
Cla .

Pojawienie sie dziecka z niepetnosprawnoscia bez watpienia wptywa na zmiany
w funkcjonowaniu spotecznym oraz organizacyjnym rodziny. Zmiany dotyczg zaréwno relacji
miedzy matzonkami, jak i zdrowymi dzieémi, ktére zauwazajg, ze rodzice poswiecajg im

znacznie mniej czasu. Sytuacja ta rodzi niebezpieczenstwo izolowania sie. Jednak, gdy rodzi-

7T, Serafin, Ksztatcenie specjalne w systemie oswiaty. Vademecum dla organu prowadzgcego, dyrektora szko-

ty, nauczycieli i rodzicow, Warszawa 2012, s. 24.
128, Sendecka, E. Wisniewska, E. Krajewska-Kutak, W. Kutak, Funkcjonowanie spoteczne rodziny z dzieckiem
niepetnosprawnym, ,Neurologia Dziecieca” 19/2010, nr 37, s. 71.
129 . . . . . . . . . .. . .

M. Popielecki, I. Zieman, Kryzys psychiczny w zwigzku z pojawieniem sie w rodzinie dziecka niepetnosprawne-
go, ,,Szkota Specjalna” 2000, nr 1, s. 16.
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ce zaznaczajg swojg akceptacje wobec dziecka atypowego, to réwniez rodzenstwo tatwiej
przyswaja sobie nowg sytuacje i odnajduje sie w niej. Niewatpliwie zmiany zachodzg rowniez
w zyciu zawodowym i towarzyskim. Nie ulega watpliwosci, iz na dalszy plan schodzi uczest-
nictwo w zyciu kulturalnym. Przede wszystkim ostabieniu lub catkowitemu zatraceniu ulegajg
kontakty towarzyskie i sgsiedzkie. Gtdwnymi przyczynami tego zjawiska s3: brak czasu, pie-
niedzy, wstyd, lek lub brak checi**°. Biorac pod uwage wspomniane aspekty nalezy stwier-
dzi¢, iz rodzice wychowujacy dziecko z niepetnosprawnoscig muszg dokonac diametralnych
zmian w swoim dotychczasowym funkcjonowaniu. Kluczowe znaczenie ma jednak akceptacja
zaistniatej sytuacji, odpowiednie ustosunkowanie sie do niej i otwarto$¢ oraz solidarnos¢
spoteczenstwa. Problem ten dobrze charakteryzujg stowa Jana Pawta Il, nawigzujgce do zato-
zen chrzescijanstwa:
Jezeli dziecko niepetnosprawne przychodzi na swiat w rodzinie otwierajgcej sie na jego przyjecie, nie
czuje sie osamotnione, ale wszczepione w samo serce wspolnoty i dzieki temu moze sie nauczy¢, ze zy-
cie ma zawsze swojg wartos¢. Rodzice ze swej strony doswiadczaja, jaka wartos¢ ludzka i chrzescijan-
skg ma solidarnos¢. Juz przy innych okazjach przypominatem, ze nalezy ukazywac czynem, iz choroba
nie stwarza nieprzekraczalnych granic ani nie uniemozliwia nawigzania relacji autentycznej chrzesci-
janskiej mitosci z tymi, ktérzy sg nig dotknieci. Przeciwnie, choroba winna raczej wzbudza¢ postawe

szczegllnej troski o te osoby, majg one bowiem petne prawo by¢ zaliczane do kategorii ubogich, do
ktérych nalezy Krélestwo Niebieskie™"

Na podstawie dotychczasowych rozwazan dotyczgcych spoteczno-kulturowego funk-
cjonowania rodzicow wychowujacych dzieci z niepetnosprawnosciami, mozna wywniosko-
wag, ze ich droga nie jest tatwa. Aby zapewni¢ swojej rodzinie godny byt, sg zmuszeni do
licznych poswiecen, co zazwyczaj czynili w ciszy, usuwajac sie w cien spoteczenstwa. Literatu-
ra niefikcjonalna, analizowana w niniejszej rozprawie doktorskiej, jest apelem o zauwazenie
i zrozumienie ich probleméw. Podkresla takze, ze sg oni petnoprawnymi cztonkami spote-
czenstwa i majg prawo, a nawet powinni otwarcie prezentowac swoje doswiadczenia. W ten
sposob udzielajg spoteczenstwu wskazéwki, zwigzane z postepowaniem wobec osoby z nie-
petnosprawnoscig oraz jej opiekunem, zgodnie z perspektywag humanistyki zaangazowanej.
Ten fakt dowodzi, iz jednym ze znaczgcych aspektow literatury niefikcjonalnej przyczyniaja-
cej sie do odzyskania doswiadczenia i wptywajacej na walke ze stereotypami spotecznymi

jest jej politycznos$é. Przejawia sie ona w praktykach pisania i czytania, stuzgc zwrdceniu

BOF sendeckaiin. , Funkcjonowanie spoteczne..., s. 67.

Jan Pawet Il, Przemdwienie Ojca Swietego do uczestnikéw kongresu Papieskiej Rady ds. Rodziny (4. XII. 1999),
[w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, https://www.rodzina.archidiecezjakatowicka.pl/images/pdf/nie-
pelnosprawni_w_rodzinie.pdf, [dostep: 10.04.2022].
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uwagi na te sfery zycia spotecznego, ktore potrzebujg interwencji. Mozna jg interpretowacd
jako symboliczne pojawienie sie nowego dyskursu o niepetnosprawnosci, ale takze przede
wszystkim jako wejscie do przestrzeni publicznej oséb z niepetnosprawnoscia i ich przedsta-
wicieli - jak w przypadku analizowanych narracji Hotuba i Ptak. Gtéwnym wymiarem praktyki
opowiadania o doswiadczeniu niepetnosprawnosci, z punktu widzenia rodzica, w wymiarze
politycznym jest krytyka spoteczna. Jak zaznacza Muca: ,W refleksji dotyczgcej niefikcjonal-
nej literatury o niepetnosprawnosci opowiesci o osobistym doswiadczeniu czesto przypisuje
sie funkcje politycznej manifestacji lub interwencji, wspierajgcej dyskurs o prawach obywa-
telskich oraz dziatalnos¢ emancypacyjng marginalizowanej grupy spo’recznej"m.

Znaczacym przyktadem politycznego zwrotu w kierunku rodzicéw wychowujgcych dzie-
Ci z niepetnosprawnosciami jest, przywotany juz wczesniej, ich protest w sejmie z 2018 roku,
trwajacy 40 dni. Dotyczyt on zwrdcenia uwagi na poprawe materialnych aspektéw zycia tej
grupy spotecznej, wnoszgac o pomoc dotyczgcg podniesienia dodatku rehabilitacyjnego oraz
renty socjalnejlaa. Efekty protestu okazaty sie bardziej znaczace niz rezultaty materialne, bo-
wiem jego doniostos¢ sprawita, iz weszli do przestrzeni publicznej i mocno podkreslili swojg
obecnos$é i swoj gtos. Matki dzieci z niepetnosprawnosciami wyraznie zaznaczyty swoje pra-
wo do udziatu w przestrzeni publicznej, dajgc gtosny wydzwiek o charakterze polityczno-
performatywnym. Istotnym czynnikiem, ktéry wptynat na wypromowanie protestu byta sita
mediow oraz liczne publikacje, ktére ukazywaty sie jako komentarz do tego wydarzenia. Jak
podkreslata Marta Satkowska opisywany protest przyczynit sie do rozwoju spotecznego mo-
delu niepetnosprawnosci oraz zwrdécit uwage na doswiadczenie rodzicow wychowujgcych
dzieci z niepetnosprawnoscig, ktorzy silnie i odwaznie walczg o zmiane swojej rzeczywistosci
spotecznej™”.

Protest spoteczny zwraca uwage na doswiadczenia oséb z niepetnosprawnosciami oraz
ich opiekundw poprzez ich fizyczng obecno$é¢ w instytucji politycznej (korytarz sejmowy).
Niniejsze wydarzenie, z uwagi na podobny charakter, jakim jest dojscie do gtosu w przestrze-
ni publicznej rodzicow wychowujacych dzieci atypowe, zaczeto taczy¢ z wydaniem okoto piec

miesiecy pdzniej ksigzki Hotuba Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek wychowujgcych

132 . .. sz
K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc..., s. 86.

J. Dobrzycki, Protest osdb niepetnosprawnych i ich opiekunéw w 2018 roku na tamach tygodnikéow
,Newsweek” i ,Sieci” a problem tabloidyzacji, ,Zeszyty Prasoznawcze” 2019, nr 4 (240), s. 44.
134 . . . . . ;. . . .

M. Satkowska, Sejmowe protesty opiekunow osob z niepetnosprawnosciami — wybrane waqtki analityczne
artykutéw prasowych, ,,Societas/Communitas” 2018, nr 2-2 (26-2), s. 244-245.
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dzieci z niepetnosprawnosciq, gdzie obecnos¢ matek dzieci z niepetnosprawnosciami jest za-
prezentowana przez doswiadczenie narracji. W ten sposob lekture czytata Karolina Kuchar-
czyk, ktora rozpoczeta recenzje od zwrdcenia uwagi na 6w protest, poréwnujgc matki
na sejmowych korytarzach do narratorek w reportazach Hotuba. Jak podkresla recenzentka,
elementem taczacym ich jest fakt, iz zaréwno protestujgcym jak i narratorkom udato sie
opowiedzie¢ o swoich doéwiadczeniach i zostaé¢ ustyszanym®®>. Nalezy podkreéli¢, iz oba wy-
darzenia (protest oraz publikacja) ksigzki s3 od siebie niezalezne, jednak ich interpretacja
prowadzi do wspdlnego kontekstu politycznego, jakim jest rozwdj ruchu na rzecz osoéb z nie-
petnosprawnoscig oraz ich rodzicéw, a takze zwrdcenie uwagi na osobiste doswiadczenia.
Za pomocg upublicznienia (odzyskania) wtasnego doswiadczenia kobiety mogty opowiedzie¢
o trudnosciach zycia z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, wptywajgc na zmiane zastanej rze-
czywistosci. Tego zdania jest rowniez badaczka literatury Klaudia Muca, ktora podkresla, iz:
Protest z 2018 roku zostat potraktowany jako wydarzenie spoteczno-polityczne, ktdre jednoczesénie
ujawnito i ustanowito emancypacyjny, usytuowany punkt widzenia — dlatego jest tak istotnym kontek-
stem dla czytania najnowszej literatury niefikcjonalnej dotyczgcej niepetnosprawnosci. Dzieki tej litera-

turze mozliwe staje sie odczytanie rzeczywistosci spotecznej w odniesieniu do konkretnego doswiad-
. 136
czenia™.

Analizowane w niniejszej rozprawie doktorskiej narracje niefikcjonalne stanowig forme
prezentacji spotecznego funkcjonowania rodzicow wychowujacych dzieci neuroatypowe oraz
upolitycznienia ich doswiadczenia, poniewaz opowiesci Hotuba oraz Ptak zostaty opubliko-
wane i sg otwarcie dostepne w przestrzeni publicznej, a takze stanowig obiekt poddawany
dziataniom hermeneutycznym (tj. interpretacji i krytyce). W kontekscie literackich studiéw

137) opowiesci o osobistym

o niepetnosprawnosci (z elementami studidow o macierzynistwie
doswiadczeniu przyczyniajg sie do zwrdcenia uwagi na wyzej wymieniony problem poprzez
opisanie funkcjonowania spotecznego rodzicéw wychowujgcych atypowych potomkdéw. Do-
datkowo wptywajg na poszerzenie wiedzy o zyciu dzieci z niepetnosprawnos$ciami i ich rodzi-
cOw oraz walczg ze stereotypami spotecznymi na temat danej grupy spotecznej, wskazujac

odpowiednie Sciezki postepowania wobec nich.

35 K. Kucharczyk, Zeby umarto przede mng — recenzja, Xiegarnia.pl, IX 2018, https://xiegarnia.pl/recenzje/zeby-

umarlo-przede-mna-recenzja, [dostep: 17.02.2025].
B¢ K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc..., s. 370.

7 Temat literackich studiéw o macierzynstwie zostat opisany w rozdziale Il. Zob. s. 59-61.
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Rozdziat lI

Doswiadczenie niepetnosprawnoscia pisane

1. Literatura wobec stereotypu

Na potrzeby niniejszej rozprawy kluczowe jest odwotanie sie do pojecia stereotypu,
bowiem stanowi on podstawe podjecia badan oraz ukierunkowania dziatan w walce z inklu-
zjg spoteczng dotyczaca niepetnosprawnosci oraz oséb zyjgcych w jej kregu za pomocga anali-
zy doswiadczen przedstawionych w narracjach niefikcjonalnych. Teksty pisane wykorzystuja
mozliwosci szerokiego przekazu tresci oraz trafiania do licznego grona odbiorcéw, wobec
czego majg duzg szanse wywarcia wptywu na swiadomos¢ spoteczng. W ten sposdb literatu-
ra czerpie z mozliwosci stwarzanych przez stereotypy, poniewaz przewrotnie nakreslajac je,
wptywa na ich obalenie albo utrwalenie, dzieki czemu ma znaczacy wptyw na powszechny
Swiatopoglad i ksztattuje doswiadczenia odbiorcy. Jak zauwaza Jan Pomorski: ,, Doswiadcza-
my $wiat nie w sposdb dowolny, ale spotecznie-kulturowo zrygoryzowany, zgodnie z kodem
kulturowym, wtaéciwym danej wspdlnocie”.’*® Powyzsze stwierdzenie sytuuje doéwiadczenie
w ucisku spotecznym, podlegajgcym panujgcym wzorcom, stanowigcym Zrodto stereotypiza-
cji. W tym zakresie kluczowe jest jednak odpowiednie wykorzystanie potencjatu literatury
i nakierowanie czytelnika na prawidtowe odczytanie znaczen. Narracje kobiet w lekturze Ho-
tuba i Ptak stanowig probe uwolnienia doswiadczenia spod opresji stereotypizacji, dajgc mu
wolnos¢ gtosu oraz interpretacji. Jak zauwaza Gadamer:

Dzieki interpretacji tekst winien przeméwié. Zaden tekst ani zadna ksigzka nie méwi jednak, gdy nie

przemawia jezykiem docierajgcym do innego cztowieka. Dlatego interpretacja musi znalez¢ odpowied-
ni jezyk, jesli rzeczywiscie chce sktonic tekst do moéwienia*®.

Etymologia pojecia stereotyp jest obcojezyczna - wywodzi sie z jezyka greckiego — ste-
reos, czyli przestrzenny oraz typos, czyli wzorzec, odcisk. Idgc tym tropem mozna przyjacé, ze
stereotyp to pewnego typu wzorzec zostawiajgcy swoéj odcisk w przestrzeni analizowanego
przedmiotu. Nalezy sie zgodzi¢ ze stowami badaczek Marii Chodkowskiej i Beaty Szabaty,

iz ,przestrzenig tg jest okreslona kultura, a ,odcisk” ma zawsze charakter naznaczajacy,

138 1. Pomorski, Historiografia jako autorefleksja kultury poznajqcej, [w:] Swiat historii, red. W. Wrzosek, Poznan

1998, s. 375.
¥y G Gadamer, Prawda i metoda, przekt. B. Baran, Krakow 1993, s. 365.
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a najczesciej rowniez pietnujgcy”” . Omawiane pojecie do dyskursu naukowego wprowadzit

dziennikarz Walter Lippmann w 1922 roku, postrzegajac go jako ,,obraz w naszych gto-

h”'*, gdzie , Wspdtczesne zycie jest pospieszne i skomplikowane (...) Nie ma czasu ani

wac
mozliwosci osobiscie je poznac i zrozumie¢. W zamian zauwazamy pewien rys, ktéry sygnali-
zuje nam dobrze znany typ i wypetniamy reszte obrazu za pomoca stereotypu, ktéry nosimy

h”*2 Wspomniany obraz ma wydzwiek jednostronny, schematyczny

w naszych gtowac
i czastkowy. Problem ten zostat dookreslony w stowach Jerzego Bartminskiego: ,,Przewaznie
nie jest tak, ze naprzéd widzimy, potem definiujemy, lecz przeciwnie: naprzod definiujemy,

"143 Stowa te majg szczegolne zastosowanie w przypadku spotkania z osobg

a potem widzimy
Z niepetnosprawnoscia, ktorej podswiadomie przypisujemy pewne cechy, nawet przed wej-
sciem w interakcje. Juz sam Lippmann zwracat uwage na dwojaka funkcje stereotypu: psy-
chiczng oraz spotfeczng, postrzegajac go jako swiadomy wytwor cztowieka, za pomoca ktore-
go kategoryzuje otaczajgce realia, zanim zdobedzie jakiekolwiek doswiadczenie w tym tema-
cie, a nastepnie przekazuje je cztonkom spoteczeristwa z dozg zabarwienia emocjonalne-

0™, Jest to zabieg, dzieki ktéremu ludzie utatwiaja sobie odbidr niezrozumiatego dla nich

g
otoczenia (tworzac tzw. umystowe obrazy)'*. Przyjmuje sie, ze w ten sposdb spoteczeristwo
dazy do uproszczonego postrzegania otaczajacej go rzeczywistosci, a nie ma w zamiarze
przemyslanego i celowego obrazania danej grupy. Jest to technika stuzgca radzeniu sobie
z niezrozumiatymi i skomplikowanymi zjawiskami®*®.

Dzieki swojej popularnosci i uniwersalnosci stereotyp zyskat miano pojecia interdyscy-

plinarnego — rozwijajac sie na gruncie socjologii i psychologii**’, komunikacjim, historii litera-

%M. Chodkowska, B. Szabata, Osoby z uposledzeniem umysfowym w stereotypowym postrzeganiu spotecznym,

Lublin 2012, s. 41.

1 7a: K. Kwasniewski, Stereotyp etniczny, [w:] Stownik etnologiczny, terminy ogdlne, red. Z. Staszczak, Warsza-
wa-Poznan, 1987, s. 327.

12\, Lippmann, Public opinion, New York 1946, s. 67.

J. Bartminski, Stereotypy mieszkajq w jezyku. Studia etnolingwistyczne, Lublin 2009, s. 55.

A. Schaff, Stereotyp: definicja i teoria, ,Kultura i Spoteczenstwo” 1981, z. 3, s. 51-52.

A. Korzon, Mity i stereotypy myslowe o niepetnosprawnych intelektualnie w sSrodowisku spotecznym,
[w:] Cztowiek z niepetnosprawnosciq intelektualng, red. Z. Janiszewska-Niescioruk, t. 2, Krakéw 2004, s. 29.

Mo E Aronson, Cztowiek — istota spoteczna, Warszawa 1995, s. 361-362.

Badaniami w tych dziedzinach zajmowano sie gtdéwnie na gruncie anglojezycznym do 1977 r., ich przegladu
dokonat A. Kapiszewski. Na gruncie polskim analize prac poswieconych stereotypom dokonali A. Sosnowski
i J. Walkowiak, a poszerzyt je A. Schaff.

8 Zob. K. Bartoszynski, Zagadnienie komunikacji literackiej w utworach narracyjnych, [w:] Problem socjologii
literatury, red. ). Stawinski, Wroctaw, 1971, s. 127-148.
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tury™®®, kultury®™® i jezyka™*. W zwiazku z mnogoscia dziedzin rozpatrujacych dane zagadnie-
nie spotyka sie rézne definicje stownikowe. Tak jest réwniez w przypadku nomadycznego
pojecia stereotypu. Wyjasnienie tego hasta, w tradycyjnym ujeciu, prezentuje Nowa encyklo-
pedia powszechna™?:
skréotowy, uproszczony i zabarwiony wartosSciujgco obraz grupy ludzi (np. etnicznej, zaw., rasowej, kla-
sy spot.), funkcjonujgcych w swiadomosci cztonkdéw innych grup; s. powstaje w rezultacie bezrefleksyj-
nego przejmowania opinii rozpowszechnionych w danym srodowisku; jest b. trwaty i odporny na zmia-
ne, nawet w przypadku gromadzenia sie sprzecznych z nim doswiadczen; wywiera silny wptyw na za-
chowania cztonkdw grupy spot., sprzyjajac zwt. utrwalaniu uprzedzen wobec ludzi spoza wtasnej grupy.

W znaczeniu szerszym uzywa sie terminu s. na oznaczenie wszelkich pogladéw stanowigcych odbicie
. . . i i . , 153
gotowego wzoru i przyswajanych bez zastanowienia i konfrontowania ich z rzeczywistoscig ™.

Nalezy zgodzi¢ sie rowniez z przyjetym rozumieniem terminu stereotyp przez Waldemara
Dmochowskiego, ktory proces poznawania i oceniania oséb w stereotypowym ujeciu wyja-

$nia krotko jako ,,chodzenie na skréty"154

. Warto podkresli¢, ze wspdtczesne definicje stereo-
typu nie odbiegaja zbytnio od typowych uje¢ tego stowa’™.

Rozwdj nauk przyczynit sie do stworzenia klasyfikacji stereotypow, dzielac je na indy-
widualne oraz kulturowe, co stanowi ich najpopularniejsza klasyfikacje w literaturze™®.
Pierwsza ze wspomnianych grup, zwana inaczej spofeczno-poznawczy, jest zwigzana z pogla-
dami konkretnej jednostki, ktore tworzg sie podczas kontaktu z okreslong grupg spoteczna.
Ich podstawowag cechg jest uleganie ciggtym zmianom pod wptywem nabieranych doswiad-
czen™’. Stereotypy indywidualne sa nabywane przy pierwszym kontakcie z przedstawicielem
odmiennej grupy spofecznej i w trakcie utrwalenia zostajg przenoszone na innych spotka-

nych przedstawicieli stereotypizowanych spo’fecznoécim. Druga grupa — kulturowa — odnosi

% Warto zwrécié uwage, ze problem stereotypu w literaturze rozwazano juz w 1973 roku podczas sesji nauko-

wej na Uniwersytecie Wroctawskim. Z tej okazji ukazato sie 6 referatéw, ktére mozna znalez¢ w ,,Pracach Lite-
rackich” t. XVI, Wroctaw 1974.

070b. J. S. Bystron, Niemcy w tradycji popularnej, [w:] Megalomania narodowa, Warszawa 1935. Przedruk:
Tematy, ktére mi odradzano. Pisma etnograficzne rozproszone, oprac. L. Stomma, Warszawa 1980, s. 335-354.
1 70b. A. Schaff, Stereotyp: definicja..., s. 43-77.

Podobne definicje stowa stereotyp mozna znalezé m.in. [w:] W. Kopalinski, Podreczny stownik wyrazow ob-
cych, Warszawa 1996, s. 762.

133 Nowa encyklopedia powszechna PWN, t. 6, S-Z, red. B. Petrozolin-Skowronska, Warszawa 1996, s. 47.

% \W. Dmochowski, Przewodnik po psychologii spotecznej, Warszawa 2001, s. 145.

Zob. Definicja stereotypu ze Sfownika jezyka polskiego PWN: ,funkcjonujacy w Swiadomosci spotecznej
uproszczony i zabarwiony wartosciujgco obraz rzeczywistosci”, https://sjp.pwn.pl/slowniki/stereotyp.html,
[dostep: 31.01.2022r].

e p. Nelson, Psychologia uprzedzen, Gdarsk 2003, s. 49.

B. Weigl, Stereotypy i uprzedzenia, [w:] Psychologia. Jednostka w spoteczeristwie i elementy psychologii sto-
sowanej, t. 3, red. J. Strelau, Gdansk 2005, s. 207.

%8 ch. Sta ngor, s. Challer, Stereotypy jako reprezentacje indywidualne i zbiorowe, [w:] Stereotypy i uprzedzenia,
red. C. N. Macrae, Ch. Stangor, M. Hewstone, Gdarsk 1999, s. 15.
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sie do wiedzy zbiorowej, w ktorej przyswajane stereotypy sg transmitowane i przeksztatcane
przez otaczajgcych nas ludzi: rodzicéw, nauczycieli, politykdéw, wyznawcdéw religijnych itp.
Zebrane doswiadczenia s przyjete i przekazywane wewnatrz grupy. Podstawowg cechg ste-

13 Warto doda¢,

reotypow kulturowych jest powszechnos¢ wiedzy oraz konsens poglagdéw
ze stereotypy kulturowe utrzymujgce sie w danej spotecznosci mogg by¢ zupetnie inne
od stereotypéw indywidualnych w tej samej grupie'®®. Wedle poczatkowych badar nad utar-
tymi poglagdami wspomnianego juz Lippmanna, wiekszg wage przywigzywano do stereoty-
pow kulturowych, gdyz rodzito sie przekonanie, ze zazwyczaj dang grupe spoteczng postrze-
gamy w postaci gotowych i przekazanych przez kulture schematéw. Wspdtczesnie jednak,
wiekszg range przypisuje sie stereotypom indywidualnym, poniewaz ich oddziatywanie na
nasze poglady, zachowania i emocje wobec danej grupy jest mocniejsze™’.

Utarte schematy myslowe dotyczgce niepetnosprawnosci byty utrwalane przez dtugie
czasy, a ich echa sg wcigz widoczne w schematach myslenia i postepowania wspotczesnej
kultury Europejczykdw. Korzenie tej kultury sg zwigzane gtéwnie z dokonaniami starozytnych
Grekow, a takze z wierzeniami religijnymi. Dokonujgc analizy Zzrodta stereotypow o niepetno-
sprawnosci w obszarach kulturowo-religijnych, Maria Chodkowska wyrdznia najczestsze
schematy opisujgce osobe z niepetnosprawnoscia, ktére definiujg jg jako osobe:

-nieprzydatna spotecznie;

-obcigzong jakas wing za zte przewinienia swoje lub bliskich i za nie ukarang;

-obcigzong i naznaczong pietnem przez bogéw;

-pozbawiong praw do spetniania wtasnych marzen i realizowania postawionych celéw;

-bedacg przeszkoda dla innych oraz utrudniajgcg innym zycie;

-cechujgca sie czarnym charakterem;

-przynoszgcy wstyd swoim najblizszym;

-godng politowania, nieszczesliwg i odrzucong spo{ecznielsz.

Juz w literaturze z okresu starozytnej Grecji zauwaza sie zwrécenie uwagi na problem
niepetnosprawnosci i dostrzega sie pierwsze przejawy stereotypizacji. Z racji panujcej

w tamtych czasach kultury podkreslato sie w literaturze kult piekna i sity (np. Edyp i Filoktet

BIMm. Chodkowska, B. Szabata, Osoby z uposledzeniem..., s. 46.

T. D. Nelson, Psychologia uprzedzen..., s. 27-28.

M. Chodkowska, B. Szabata, Osoby z uposledzeniem..., s. 46-47.

M. Chodkowska, Zrédfa stereotypéw niepetnosprawnosci i 0séb nig obcigzonych w kregu kultury europej-
skiej, [w:] tejze i in., Stereotypy niepetnosprawnosci. Miedzy wykluczeniem a integracjg, Lublin 2010, s. 14.
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Sofoklesa), a co za tym idzie pogarde dla braku sprawnosci fizycznej, brzydoty oraz wszelkich
deficytow. Mimo wyszczegdlniania gtéwnie negatywnych cech niepetnosprawnosci pojawie-
nie sie ich w literaturze starozytnej Grecji niesie za sobg pozytywne konotacje, poniewaz
zwraca uwage na istniejgcy problem, ktory w dzisiejszych czasach postrzega sie jako niewarty
uwagi. A dodatkowo, niektére z przekazow w danej interpretacji przynosity korzy$é bohate-
rowi z niepetnosprawnoscig. Przyktadem moze by¢ sofoklesowski Filoktet, ktory jest dowo-
dem na to, ze osoba atypowa rowniez moze odznaczac sie potencjalng sita. Jednak z uwagi
na wzorce kulturowe Filoktet, by zosta¢ bohaterem, musi odzyska¢ sprawnos¢. W tym sa-
mym utworze zauwaza sie rowniez zachete do niesienia pomocy osobom chorym oraz z nie-
petnosprawnoscig, ktdrg odzwierciedlajg stowa Filokteta do Neoptolemosa: ,, Powinni, kiedy
Sg poza nieszczesciem, o nim pamietac’"lss. Takze historia Edypa ostrzega, ze nieszczescie
moze spotkac kazdego cztowieka i nikt nie jest w stanie unikng¢ swojego przeznaczenia.

W mitologii starozytnej Grecji rowniez pojawia sie motyw niepetnosprawnosci. Nawig-
zuje do niego postaé Hefajstosa, syna bogini Hery, ktdry jest kulawy. Nie ma pewnosci co do
przyczyny wystgpienia niniejszego kalectwa. Jedna z wersji méwi o niepetnosprawnosci na-
bytej, spowodowanej zemstg ojca za sprzeciwienie sie mu, ktéra doprowadzita do zrzucenia
go ze skat Olimpu, tym samym powodujgc kalectwo. Druga wersja podaje, iz Hefajstos nie
cechowat sie niepetnosprawnoscig nabyta, bowiem urodzit sie juz chromy. Tego faktu nie
mogta zaakceptowal jego matka Hera, ktéra atypowos¢ dziecka uwazata za hanbe, wiec

chcac ukryé ten precedens przed innymi bogami, zrzucita go z OIimpu164

. Wykreowanie po-
staci Hefajstosa w czasach umitowania kultu sity i sprawnosci ukazuje éwczesne dylematy
zwigzane z niepetnosprawnoscia i jej stereotypizacjg, a na przyktadzie zachowania Hery daje
moralne usprawiedliwienie matkom porzucajgcym dziecko z dysfunkcjami w czasach staro-
zytnych, co jest zwigzane z pietnem spo’recznymlss.

Wedle wierzen religijnych (gldwnie monoteistycznej religii Zydéw) sprawnoé¢ oraz jej
brak jest zalezna od relacji panujgcych miedzy Bogiem i cztowiekiem. Przyktadem stosunkow
godnych potepienia, zwigzanych ze sprzeciwem wobec Boga, jest Miriam. W Ksiedze Liczb

Starego Testamentu siostra Mojzesza i Aarona zostaje ukarana chorobg zmierzajgcg do znie-

ksztatcenia i wyniszczenia ciafa, poniewaz nie okazata zaufania wobec woli Boga. Jak czytamy

163 Sofokles, Filoktet, przekt. J. tanowski, Torun 1975, s. 32.

P. Grimal, Stownik mitologii greckiej i rzymskiej, Wroctaw-Warszawa-Krakdéw, 1990, s. 119.
M. Chodkowska, Zrédta stereotypow niepetnosprawnosci..., s. 16.
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w tekscie biblijnym ,,Odszedt Pan, a obtok oddalit sie od namiotu, lecz oto Miriam stata sie
nagle biata jak Snieg od tragdu. Gdy Aaron do niej sie zwrdcit, spostrzegt, ze byta tredowa-

ta"166

. Przeciwnym przyktadem, ukazujagcym nagrodzong wierno$¢ wobec Boga jest Hiob,
ktory znosi cierpienie oraz chorobe, zestang przez Pana, tym samym udowadniajgc swojg
bogobojnos¢, za co zostaje nagrodzony cofnieciem ograniczen cielesnych i petng, dtuga
sprawnoscig zyciowa. W Ksiedze Hioba czytamy:

Rzekt Pan szatanowi: zwrdcite$ uwage na stuge mego Hioba? Bo nie ma na catej ziemi drugiego, kto by
byt tak prawy, sprawiedliwy, bogobojny, unikajacy zta jak on. Jeszcze trwa w swej prawosci, cho¢ mnie
naktonites do zrujnowania go, na prézno. Na to szatan odpowiedziat Panu (...) Wyciagnij, prosze, reke
i dotknij jego kosci i ciata. Na pewno Ci w twarz bedzie ztorzeczyt. | rzekt Pan do szatana: oto jest

w twej mocy. (...) Odszedt szatan sprzed oblicza Panskiego i obsypat Hioba trgdem ztosliwym, od palca
stopy az do wierzchu gfowym.

Przekonania takie odnajdziemy rowniez w Nowym Testamencie, czego dowodzg stowa
Chrystusa: ,,Oto wyzdrowiates. Nie grzesz juz wiecej, aby ci sie co$ gorszego nie przydarzy-

1,0"168

skierowane do cztowieka lezgcego przy sadzawce Betesda, cierpigcego na rdzne cho-
roby. Powyzsze przyktady pokazujg, ze w wierzeniach religijnych niepetnosprawnosc¢ jest
giéwnie zalezna od Boga, ktory wykorzystuje jg jako kare lub sprawdzian wiary cztowieka,
a w ramach nagrody za postuszenstwo i bogobojnos¢ obdarowuje dtugim zdrowiem i spraw-
noscig fizyczna. ldgc tym tropem, poglady Chrystusa mozna uznac za stereotypowe, bowiem
nie akceptuje niepetnosprawnosci, nie gtosi tolerancji wobec niej, lecz uzdrawia cztowieka
z deficytami, uznajgc go najczesciej za grzesznego.

Réwniez starozytni bajkopisarze zajmowali sie problemem niepetnosprawnosci, czego
przyktadem jest bajka Ezopa pt. Zaba i lis. Gtéwna bohaterka zaba uznaje sie za lekarza oraz
znawce lekéw, chetna do pomocy potrzebujgcym mieszkanncom. Jednak jej umiejetnosci zo-
stajg wysmiane przez lisa, ktory zarzuca: ,Jakze ty nas wyratujesz, skoro nie wyleczytas sie
sama, bedac kuIawq!ng”. Te stowa podkreslajg stereotyp mdéwigcy o braku posiadania zdol-
nosci przez osoby z niepetnosprawnoscig. Morat tej bajki stat sie na tyle popularny, iz do dzi$
powtarza sie powiedzenie: ,Lekarzu, ulecz sie sam”.

Jak wskazujg powyzsze przyktady wywodzace sie z okresow starozytnych, temat nie-

petnosprawnosci byt poruszany od dawna i to w tych okresach nalezy dopatrywac sie po-

1%® pismo Swiete, Stary Testament, Ksiega Psalméw, Psalm 132(131), https://biblia.deon.pl/rozdzial.php?-

id=132, [dostep: 8.12.2022].
167 .
Tamze.
Tamze.
Ezop, Zaba i lis, [w:] Ezop i in., Wielka ksiega bajek greckich, przekt. M. Wojciechowski 2006, s. 69.
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czatkow wytwarzania stereotypow zwigzanych z osobami atypowymi. Gtéwny wzrost litera-
tury oraz zainteresowania naukowego tematyka niepetnosprawnosci (zwtaszcza w literaturze
dla mtodego odbiorcy) przypada zas na okres przetomu XIX/XX, a nawet XXI wieku'°.
To w tym okresie zauwaza sie znaczace zmiany w prezentacji bohatera z niepetnosprawno-

$cia, ktory z biegiem czasu zaczyna , méwi¢ wtasnym gtosem”*’*

, nalezy jednak podkreslic, ze
zmiany te nastepowaty bardzo mozolnie, a ich rozkwit jest szczegdlnie widoczny dopiero po
roku 1989 oraz szczegdlnie we wspodfczesnej literaturze XXI wieku.

Rok 1989 jest uznawany za czas przetomu, a nawet rewolucji dotyczgcej przemian kul-
turowych i spotecznych obserwowanych w polskiej kulturze. Transformacja ustrojowa,
wptywajgca na demokratyzacje zycia spotecznego, przyczynita sie takze do zmian w funkcjo-
nowaniu 0sob z niepetnosprawnoscig oraz przyspieszyta rozwdj dziatan emancypacyjnych
wzgledem nich. Pomocne okazaty sie nowe akty legislacyjne'’? utatwiajace codzienne funk-
cjonowanie i walke z dyskryminacjg niepetnosprawnosci. Ponadto zniesienie cenzury oraz
pdiniejsze wstgpienie Polski do Unii Europejskiej skutkowato otwarciem spoteczenstwa
na nowe poglady oraz wzrostem zainteresowania odmiennoscig. Postep technologiczny —
a w szczegolnosci pojawienie sie Internetu oraz pluralizacja medidw — miaty znaczacy wptyw
na rozpowszechnienie wizerunku osoby z niepetnosprawnoscig na szerokg skale. Wielkg po-
pularnos¢ zyskaty telenowele cieszgce sie duzg ogladalnoscia. Juz w 1997 roku wyemitowano
pierwszy odcinek serialu Klan, zwracajacy uwage na problemy oséb z zespotem Downa®’>.
Na antenie nie brakowato réwniez programow typu talk-show, gdzie na tamach np. Rozmdw
w toku ukazywano sylwetki oséb z niepetnosprawnoscig lub catkowicie poswiecano im pro-
gramy (Misja integracja). Wspotczesna telewizja coraz czesciej nawigzuje do odmiennosci,
ukazujac juz nie tylko problemy ludzi z deficytami zwigzane z ubdstwem czy wyobcowaniem,

ale takze stara sie tamac stereotypy prezentujgc sylwetki dzielnych i odwaznych oséb z nie-

170 Szczegotowy przeglad tekstodw literackich prezentujgcych bohatera z niepetnosprawnoscia na przestrzeni
dziejow przedstawita Alicja Fidowicz w publikacji Niepetnosprawnosc¢ w polskiej literaturze XX i XXI wieku dla
dzieci i mtodziezy (2020).

7 Watek ten zostat doktadnie zgtebiony w rozwazaniach A. Fidowicz, Wyjscie z ciszy. Niepetnosprawny bohater
dzieciecy w literaturze dla dzieci i mfodziezy okresu modernizmu, [w:] tejze, Niepetnosprawnos¢ w polskiej lite-
raturze XX i XXI wieku dla dzieci i mtodziezy, s. 77 i nastepne.

72 Duze znaczenie w rozwoju dostepnosci edukacji dla oséb z niepetnosprawnoscig miata ustawa z dnia 7 wrze-
$nia 1991 r. O systemie oswiaty. Nastepnie na prawne zmiany w statusie 0séb z niepetnosprawnosciami wpty-
nety Karty Praw Oséb Niepetnosprawnych z 1997 r., Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych
z 2006 r., Ustawa o jezyku migowym i innych srodkach komunikacji z 2011 r. oraz Ustawa z 2019 o zapewnieniu
dostepnosci dla 0sdb ze szczegdlnymi potrzebami.

A Dwojnych, Zespot Downa i popkultura. Wizerunki osob z niepetnosprawnosciq intelektualng w serialach,
,Fragile” 2017, nr 1.
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petnosprawnosciami, ktérzy radzg sobie z przeciwnosciami losu, a takze charakteryzujg sie
réznymi talentami’.

Stereotypy sg obecne w spotecznosci ludzkiej od zarania dziejow, stanowigc cze$é roz-
woju gatunku ludzkiego. Utarte schematy myslowe sg najczesciej postrzegane w kategoriach
negatywnych, przez co dazy sie do ich eliminacji. Jednak, jak zaznacza Jerzy Bartminski, petna
eliminacja stereotypow jest niemozliwa, a nawet niepozadana, poniewaz wptywa na pozna-
nie Swiata przez ludzi, a takze na ukierunkowanie pewnych zachowan lub unikanie niewta-
éciwych postaw’®. Za pomoca swego mechanizmu chronity one ludzi przed niezrozumiatymi
barierami, tworzac uogdlnienia i zaoszczedzajac czas na szukanie oraz wyjasnienia niezrozu-
miatego zjawiska.

Bardzo istotnym zrédtem dla powstawania, utrwalania oraz przetamywania stereoty-
pow jest literatura — gtéwnie z uwagi na swojg powszechng dostepnosé. Towarzyszy ona
dzieciom od najmtodszych lat, np. pod postacig bajek na dobranoc, a nastepnie za pomoca
lektur szkolnych176 oraz literatury czytanej z inicjatywy wtasnej czy z polecenia znajomych
w dorostym zyciu. Wydawatoby sie, iz literackie Zzrddta stereotypu przedstawiajgce osobe
z niepetnosprawnoscia z pogardg miaty negatywny wptyw na owg grupe spoteczng, to jednak
przypisuje sie im pozytywne konotacje, poniewaz zwracaty uwage na istnienie osoby atypo-
wych, ktére byty ,niewidzialne” w przestrzeni spotecznej. Odpowiednie odczytanie tekstu
przedstawiajgcego stereotypy na temat osob atypowych niosto za sobg pozytywne skutki.
W ten sposob dziata wiasnie literatura, ktéra wykorzystuje mozliwosci stwarzane przez utar-
te schematy myslowe, bowiem przewrotnie nakreslajgc je, wptywa na swiadomosé spo-
teczng. Ciezko wyobrazic¢ sobie satyre czy komedie bez wyrazistych typow ludzkich bedgcych
ich schematycznym przedstawieniem, czy tez filmy lub kabarety bez wspdlnego kodu stereo-
typowego. Problemem jest jednak poziom czytelnosci i sposéb przekazywania stereotypu.
Nalezy jednak podkresli¢, iz watki literackie sg bardzo wazne w kwestii ksztattowania po-
prawnosci przekazu stereotypowego. Kluczowe w tym zakresie jest jednak stwarzanie w pro-

cesie dydaktyczo-wychowawczym odpowiednich warunkdéw sprzyjajgcych interpretacji tek-

4 Przyktadem tego sg programy show: ,,Downe The Road”, , Top Model” czy ,Mam talent”.

J. Bartminski, Stereotypy mieszkajq..., s. 108.

Na potrzeby niniejszej pracy przeprowadzono badania na temat czytelnictwa lektur szkolnych zwigzanych
z motywem niepetnosprawnosci. Ich wyniki znajdujg sie w Rozdziale V, a dodatkowo ich czes¢ zostata opubli-
kowana w czasopismie naukowym Dydaktyka Polonistyczna. Zob. B. Strzepek-Lesniak, Kto ukradt jutro, czyli
dlaczego nie jest jak z obrazka? Olgi Ptak w szkolnym kanonie lektur — na podstawie opinii studentéw, ,Dydak-
tyka Polonistyczna”, Rzeszow 2022, nr 8(17), s. 81-92.
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stow dotyczgcych kwestii niepetnosprawnosci. To wtasnie literatura — za pomocg odpowied-
niego nakierowania interpretacyjnego — daje mozliwos¢ ukazywania réznorodnosci cech
i 0s6b, utrudniajgc ich postrzeganie poprzez stereotypy.

Nalezy zauwazyé, iz stereotypy zwigzane z osobg z niepetnosprawnoscia sg powszech-
nym zagadnieniem, ktore doczekato sie wielu publikacji, zaréwno w kontekscie dyskursu spo-
tecznego jak i literaturoznawczego. Inaczej przedstawia sie natomiast kwestia zwigzana
z rodzicami wychowujgcymi dzieci atypowe. Oni takze podlegajg licznym dyskryminacjom
i wykluczeniom, jednak popularno$¢ tego zjawiska na gruncie naukowym jest znacznie
mniejsza. Jak interesujgco pisze Jolanta Rzeznicka-Krupa:

Niepetnosprawnos¢ skupia w sobie kwestie wytwarzania tozsamosci z perspektywy wielu krzyzujgcych
sie ze sobg kategorii, ktére mogg powodowaé marginalizacje, nie tylko podmiotow niepetnosprawno-

Sci, ale i wszystkich ludzi, moze zatem stanowié podstawe do analizowania réwniez innych postaci wy-
A 177
kluczenia i oporu

Wobec czego niniejsza rozprawa doktorska skupia sie na przedstawieniu stereotypowego
ujecia niepetnosprawnosci w niefikcjonalnych narracjach matek wychowujgcych dzieci aty-
powe. W ten sposéb rodzicielki ukazujg utarte schematy myslowe nie tylko wobec osdb
Z niepetnosprawnoscig, ale takze wobec nich samych. Dzieki swojemu narracyjnemu do-
Swiadczeniu wptywajg na zmiane myslenia o osobach z deficytami, ale takze o ich opieku-

nach.

2. Matrocentryczny zwrot w literaturze (w walce ze stereotypami)

Macierzyistwo mozna rozumie¢ jako ztozony fenomen mieszczacy sie w kategoriach
emocjonalnych, fizycznych, psychicznych, spoteczno-kulturowych czy, co najwazniejsze,
w kategoriach literackich, bowiem jest ono obecnie jednym z wazniejszych i popularniejszych
tematow refleksji humanistycznej. Wydawatoby sie, iz sama posta¢ matki w literaturze jest
obecna na szeroka skale, to zauwaza sie jednak znikomg ilos¢ rodzicielek wychowujacych
dzieci z niepetnosprawnoscig. Problemem szczegdlnie widocznym w badaniach literackich —
czy to w kontekscie doswiadczenia macierzynistwa dziecka z niepetnosprawnoscia czy dziecka
zdrowego — jest odbieranie glosu matkom i przedstawianie owych sylwetek w cieniu ich do-

Swiadczenia za pomocg innych oséb prowadzgcych narracje. Kobiety te rzadko wypowiadaja

77y, Rzeznicka-Krupa, Spofeczne ontologie niepetnosprawnosci..., s. 10-11.
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sie osobiscie, we wiasnym imieniu, na tamach literatury. Dopiero w latach 90. XX wieku za-
uwaza sie tzw. zwrot materalny w prozie narracyjnej, ktéry otworzyt perspektywe dla dyna-
micznie rozwijajgcych sie badan czynigcych matke zaréwno autorka wypowiedszi, jak i catego
tekstu®’®.

Warto zastanowic sie, dlaczego tak niewiele kobiet pisato o doswiadczeniu macierzyn-
stwa dzieci z niepetnosprawnoscig, a takze o samym macierzynstwie. Dlaczego dopiero na
przetomie XX/XXI wieku zauwaza sie wzrost twdrczosci o tej tematyce i przetamywanie nega-
tywnych wzorcéw, o ktérych wspomina Helene Deutsch ,matki nie pisza, one sa pisane”*”".
W klarowny sposéb przyczyny nieobecnosci matek w przestrzeni literackiej wyjasnia amery-
kanska pisarka i literaturoznawczyni Joanne Frye'®, a takze Agnieszka Gawron w podrozdzia-

181

le ksigzki zatytutowanym Sztuka matek. Matka-autorka™"". Jak zaznaczajg badaczki problem

ten wynika z teorii psychoanalitycznej, ktéra zaktada, ze macierzyistwo oraz pisarstwo wy-

18 Gtéwnym powodem tej dyskwalifikacji jest trud w pogodzeniu

kluczajg sie wzajemnie
obowigzkdéw macierzynskich i zawodowych z obawy o zaniedbywanie wiasnego potomka.
Literackie odbicie tego problemu jest obecne w autobiograficznej powiesci Joanny Ja-
gietto Hotel dla twoich rzeczy, o zyciu, macierzynstwie i pisaniu183 . W konsekwencji te zatoze-
nia wcigz majg silny wptyw na postrzeganie pracy i doswiadczenia macierzynskiego przez
kobiety. Problem ten jest rozwazany takze w artykule Gawron pt. , Lek przed autorstwem” —
tworcze pisanie a doswiadczenie macierzyrnistwa, gdzie analizie poddano psychodynamike

twdrczosci literackiej matek'®*

. Kolejnym powodem dyskwalifikacji tematu macierzynistwa
w pisarstwie jest niezgoda na mowienie o sobie w zwigzku z panujgcymi normami spoteczno-

kulturowymi, ktére sytuuja matki w kategorii opiekunki bez wtasnej tozsamosci*®. Istnieje

178 Nalezy jednak podkresli¢, iz oméwiona sytuacja dotyczy matek wychowujacych dzieci petnosprawne. Zwrot
materalny w narracjach matek wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscig nastgpit w ostatnich latach, mimo
to wciaz jego popularnos¢ jest znikoma.

179 ,,Mothers don’t write, they are written”, cyt. za: s. R. Suleiman, Writing and Motherhood, [w:] Mother Read-
er. Essential Writings on Motherhood, ed. M. Davey, New York 2001, s. 117.

180 s, Frey, Narrating Maternal Subjectivity, [w:] Textual Mother / Maternal Text. Methorhood in Contempo-
rary Women'’s Literature, eds. E. Podnieks, A. O’Reilly, Waterloo 2010, s. 189.

1BLA Gawron, Macierzyristwo. Wspdfczesna literatura, kultura, etyka, £tédz 2016, s. 89-111.

Tamze, s. 92.

Zob. J. Jagietto, Hotel dla twoich rzeczy. O zyciu, macierzyristwie i pisaniu, Wotowiec 2014.

Zob. A. Gawron, ,Lek przed autorstwem” — twdrcze pisanie a doswiadczenie macierzyristwa, ,Zagadnienia
Rodzajow Literackich” 2017, z. 1, LX, s. 27-42.

ey Gawron, Macierzyristwo..., s. 101.
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takze przekonanie, iz trudne macierzyristwo™® nie moze by¢ interesujacym, ani wtaéciwym
tematem literackich rozwazan, a sama matka nie moze stanowi¢ podmiotu twérczego™’.
Jak zaznacza Agnieszka Gawron:
jedng z wazniejszych barier dla twdrczosci matek uwazam brak tradycji pisania o macierzynstwie
w ujeciu podmiotowym i niecheé spoteczenstwa do akcentowania, macierzynskiego ,ja”. [...] Ujawnie-
nie macierzynskiego ,ja” w literaturze jest przekroczeniem podwdjnym, dotyczy projektowanej kultu-

rowo kondycji kobiety i matki. O ile jednak twdrczo$¢ autorstwa kobiet, choé¢ nie bez przeszkdd, zado-
mowita sie w tradycji literackiej, o tyle matka-pisarka takiej tradycji po prostu nie posiada188

Wymienione kwestie nalezy rozpatrywa¢ w kategoriach stereotypow funkcjonujgcych
w Swiadomosci spofecznej. Omawiane w niniejszej rozprawie doktorskiej lektury Olgi Ptak
oraz Jacka Hotuba sg probg walki z tego typu schematami myslowymi.
Rozwazajac kwestie nieobecnosci matek wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia
w twaorczosci literackiej, nalezy zwrdci¢ uwage na pojawiajgce sie kulturowe studia o macie-
rzynstwie, ktdre sg zaliczane do metodologii z pogranicza literaturoznawstwa, nowoczesnej
socjologii literatury, a takze badan feministycznych i genderowych®®. Ich poczatek wiaze sie
z zaproponowanym w 2006 roku przez Andree O’Reilly terminem motherhood studies. Zato-
zenia nowej subdyscypliny zostaty opisane w ksigzce zatytutowanej Matricentic Feminism.
Theory, activism and Practise. Warto podkresli¢, ze znaczgcy wptyw na powstanie niniejszych
studidw zawdziecza sie pracom Adrienne Rich z lat 80. XX w., co potwierdzajg stowa Gawron:
Prace Rich [...] staty sie réwniez estetycznym wzorcem pisania o macierzynstwie, w ktorym doswiad-
czenie podmiotu jest podstawowym zrédiem refleksji teoretycznej. tgczac perspektywe naukowg

i analize literackg z narracjg osobistg, autorka pokazata, ze ujecie podmiotowe, pisanie z pozycji ,ja”
jak najbardziej moze i powinno by¢ politycznelgo.

Badaczka dodaje takze, ze Rich wcigz jest jedng z najczesciej cytowanych pisarek w kregach
badan antropologicznych, literaturoznawczych oraz socjologicznych zajmujacych sie tematy-
ka matrocentrycznqlgl. Z perspektywy studiow literaturoznawczych prace Rich sg cennym
Zzrodtem inspiracji do badan nad jezykiem oraz sposobami narracji macierzynskiej. Studia

0 macierzynstwie skupiajg sie przede wszystkim na ukazaniu perspektywy matki oraz jej do-

1% Termin uzywany przez Matgorzate Koscielska. Zob. M. Koscielska, Trudne macierzyristwo, Warszawa, 1998,
s.5.

187 Tamze, s. 103.

A. Gawron, Macierzynstwo..., s. 107.

A. Gawron, Writing as re-vision: literatura, feminizm, macierzyristwo, [w:] Kobiety wobec dominacji i opresji,
red. |. Desperak, E. Hyzy i innych, £é6dz 1019, s. 108.

% Tamze, s. 115.

Tamze.
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Swiadczen w kategoriach kulturowych. Uwzglednienie powyzszej strategii nalezy tgczy¢ takze
z pojeciem matrifocal perspective, co oznacza, iz to gtédwnie matka jest osobg, z perspektywy
ktorej jest prowadzona narracja lub takg, w ktdrej to rodzicielka bez wzgledu na uksztatto-
wanie narracyjne staje sie centralng perspektywalgz.

Pojawiajacy sie na poczatku XXI wieku matrocentryczny zwrot wyraza rosngcq liczbe
publikacji literackich prezentujgcych narracje matrifokalne. Jednym z realizowanych przez
nich celdw jest przedstawienie czytelnikowi doswiadczenia macierzyniiskiego za pomocg od-
dania gtosu samym matkom. Wigze sie to z negacjg przefiltrowanych obrazow macierzyn-

skich przez meskie relacje, ktére dominowaty przed XXI wiekiem'®?

. Wsrdd przyktadowych
nalezy wymieni¢ ksigzki Justyny Bargielskiej Obsoletki, Mate lisy, Sylwii Chutnik Mama ma
zawsze racje, Joanny Wozniczko-Czeczott Macierzyristwo non-fiction. Relacja z przewrotu
domowego, Matgorzaty tukowiak Projekt matka. Niepowies¢, czy tez Natalii Fiedorczuk Jak
pokocha¢ centra handlowe? Reprezentatywne pozycje literackie ukazujg rozmaite emocje
kobiet wkraczajgcych w swiat macierzynstwa, ktore jawig sie najczesciej jako zapis tozsamo-
Sciowego kryzysu wynikajgcego z samotnosci spotecznej. W odniesieniu do narracji matek
wychowujgcych dzieci z deficytami liczba publikacji jest znacznie mniejsza. Ich wzrost mozna
zauwazyc nieco podzniej, czego przyktadem sg ksigzki Anny Sobolewskiej Cela. Odpowiedz? na
zespot Downa, Euniki Lech W Zyciu liczy sie zycie, Doroty Danielewicz Droga Jana, Magdaleny
Moskal Emil i my. Monolog wielodzietnej matki, Katarzyny Michalczak Synu, jestes kotem
oraz oczywiscie analizowane w niniejszej rozprawie teksty Hotuba i Ptak.

Jedng z wazniejszych kategorii, obecnych w badaniach przedstawienia doswiadczenia
macierzynstwa (w tym macierzynstwa dzieci z niepetnosprawnoscia), jest tozsamosé¢. Popu-
larnos¢ tej kategorii — zgodnie z ttumaczeniem Zygmunta Baumana — to dowdd istnienia kry-
zZysu toisamoécioweg0194. Dywagacje nad jej posiadaniem utwierdzajg w przekonaniu, ze nie
jest ona czyms naturalnie przynaleznym cztowiekowi, lecz wptywajg na nig uksztattowania
spoteczne. Jak twierdzi Anthony Giddens tozsamos$¢ ,nie jest po prostu czyms danym jako

wynik ciggtosci jej dziatania, ale czyms co musi by¢ rutynowo wytwarzane i podtrzymywane

%2 70b. A. O’Reilly, S. C. Bizzini, Introduction, [w:] From the Personal to the Political. Toward a New Theory of

Maternal Narrative, red. A. O'Reilly, S. C. Bizzini, Selinsgrove 2009.

13 A, Rich, Zrodzone z kobiety. Macierzyristwo jako doswiadczenie i instytucja, Warszawa 2000, s. 108.

Z. Bauman, ToZzsamos¢ — jaka byfta, jest, i po co?, [w:] Wokdt problemow tozsamosci, red. A. Jawtowska, War-
szawa 2001, s. 8.
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7195 jak dodaje Giddens, owa jednostka jest zdolna do

przez refleksyjnie dziatajgcg jednostke
kreowania swojej tozsamosci w drodze ,podtrzymywania ciggtosci okreslonej narracji.
Aby jednostka mogta na co dzieA utrzymywaé normalne relacje z innymi, jej zyciorys nie mo-
ze by¢ catkowicie fikcyjny. Jednostka witgcza do niego biezgce wydarzenia ze Swiata ze-
wnetrznego, ktére uktada w nieprzerwang <<historie>> o sobie”*®.

Wspomniana tozsamos$¢ narracyjna tworzy sie podczas wytwarzania opowiesci o sobie,
co ma miejsce w omawianych w niniejszej rozprawie utworach literackich. Wytwarzanie nar-
racji pozostawia swoj $lad nie tylko w namacalnych tekstach kultury, ale takze wptywa na

197 Jest to zauwazalne na przyktadzie osoby tworzacej narracje

ludzkie procesy mentalne
(petnigc funkcje terapeutyczng i wtgczajacy), jak i odbiorcy owej opowiesci (petnigc funkcje
edukacyjng, emocjonalng i interwencyjna)lgg. Indywidualne narracje sg zanurzone w opowie-
Sciach zbiorowosci, bowiem ich istnienie jest zalezne od kontekstéw spotecznych, kulturo-
wych i politycznych. Analizujgc teksty literackie ukazujgce trud doswiadczenia macierzynstwa
dzieci z niepetnosprawnoscig nalezy uwzgledni¢, iz zgodnie ze stowami Katarzyny Rosner:
,harracyjne pojecie tozsamosci zdaje sprawe z tego, ze cztowiek sie zmienia, ze w réznych
okresach zycia i sytuacjach zachowuje sie inaczej”lgg. Kryzys tozsamosciowy wigze sie czesto
juz z samym urodzeniem dziecka z niepetnosprawnoscig, bowiem dla wielu kobiet jest to
dowodem niepowodzenia w ich zyciu, a takze utwierdza je w przekonaniu, ze sg niepetno-
wartosciowe. Owe zjawisko nie jest spowodowane bezposrednio uposledzeniem dziecka,
lecz uprzednim wyobrazeniem o urodzeniu zdrowego potomkazoo.

Warto zwrdéci¢ uwage na ksigzke wydang w 2001 roku Life’s Work. On Becoming
a Mother autorstwa Rachel Cusk®®, ktéra spotkata sie z falg krytyki. Przedmiotem jej opo-
wiesci byt rozpad tozsamosci zwigzany z doswiadczeniem macierzynstwa, bowiem mimo
pozornego zycia w kulturze indywidualizmu i wolnosci matka wcigz jest wpisana w publiczng

kulture macierzynstwa, ktéra nakazuje jej milczenie. Jak podkresla badaczka kobiety moga

by¢ autonomicznym podmiotem jedynie wtedy, gdy nie sg matkami. Wobec tego zrodzita sie

195 . 77 . . s . , ;. . ;.
A. Giddens, Nowoczesnosc i tozsamosé, ,Ja” i spoteczeristwo w epoce pdznej nowoczesnosci, przekt. A. Szu-

Izycka, Warszawa 2006. s. 74.

196 Tamze, s. 77.

K. Rosner, Narracja, tozsamosc i czas, Krakéw 2003, s. 7.

Wiecej informacji na temat omawianych funkcji i zastosowaniu ich w analizowanych tekstach literackich
znajduje sie w rozdziale IV. Zob. s. 144-171.

99y Rosner, Narracja..., s. 28.

M. Koscielska, Trudne macierzynstwo..., s. 53.

R. Cusk, Praca na cate zZycie. O poczgtkach macierzynristwa, przekt. A. Pokojska, Wotowiec 2014.
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potrzeba pisania z perspektywy matki i tworzenia w ten sposéb autobiograficznego projektu
tozsamosciowego. Aby odzyska¢ tozsamosé macierzynska konieczne byto dazenie do ukaza-
nia rozbieznosci miedzy prywatnym a publicznym obrazem doswiadczenia matki (w tym
w szczegolnosci matki wychowujgcej dzieci z niepetnosprawnoscig). W ten sposob rodzicielki
dazyty do zniwelowania rozbieznosci dotyczacych doswiadczenia kobiet i stereotypow, ktére
utrwality sie na ich temat®®.

Nalezy zwrécié uwage, iz w literaturze pojawia sie niekiedy postac kobiety ciezarnej czy
doswiadczonej matki jako osoby prowadzgcej narracje. Natomiast nie zauwaza sie jej w po-
czatkowym okresie macierzynstwa. Wtedy to bowiem tak silnie utozsamia sie z dzieckiem,
ze znika z narracji literackiej. Zycie kobiety przechodzi rewolucje zwigzang ze sferg psy-

203 Jest to wyda-

chiczna i fizyczng (dotyczaca cielesnosci, intymnosci, snu czy czasu wolnego)
rzenie przetlomowe w zyciu rodziny i wigze sie z silnymi przezyciami psychicznymi, a takze
wptywa na zmiane stosunku do otaczajgcej rzeczywistosci. Matki wychowujgce dzieci z nie-
petnosprawnoscig najczesciej tkwig w stanie ,,znikania” bez konca. Jak zaznacza Cusk narra-
cja rodzicielek wyrasta gtdwnie z doswiadczenia bélu, kontrastujgc z sielankowymi opowie-
$ciami o doswiadczeniu macierzynstwa. Wobec czego zauwaza sie, iz w dyskursie materal-
nym dochodzi do stopniowego zrywania ze stereotypowgq afirmacjg macierzynstwa, czynigc
go takze zrodtem cierpienia. W ten sposéb dochodzi do przenikania studidw o niepetno-
sprawnosci, studiow o macierzynstwie, dyskursu materalnego oraz maladycznego. W anali-
zowanych w niniejszej rozprawie tekstach literackich matki budujgce swojg narracje (w tym
wzgledzie narracje rozumiang jako patografie), ukazujg w niefikcjonalny sposéb charaktery-
styke zycia z niepetnosprawnoscig (z perspektywy osdb z niepetnosprawnoscia, jak i rodzi-
cow wychowujgcych dzieci atypowe) oraz méwig o realnych problemach i cierpieniach, ktére
ich dotykajg, co wptywa na ksztattowanie tozsamosci.

W rozwazaniach materalnych warto blizej przyjrzec sie rowniez figurze tzw. Matki Po-
Iki. Elzbieta Ostrowska nazywa jg interesujgco: ,,wzorem osobowym”, czy tez ,formutg udzia-

tu kobiet w polskiej wspdlnocie narodowej"m, ktora funkcjonuje ,,miedzy mitem a stereoty-

202 p, Zebala, Problemy autobiografii kobiecej w studiach genderowych, ,Ruch Literacki” 2005, nr 6, s. 547.

203 »Znikanie” matki w potogu jest rozpatrywane w psychologii zgodnie z maksymalnym dostosowaniem sie do
obecnych potrzeb dziecka, z jednoczesnym wycofaniem sie z poprzedniego zycia. Zob. D. W. Winnicott, Dzieci
i ich matki, przekt. M. Halaba, Warszawa 1994.

%4 £ Ostrowska, Matki Polki i ich synowie. Kilka uwag o genezie obrazow kobiecosci i meskosci w kulturze pol-
skiej, [w:] Gender — konteksty, red. M. Radkiewicz, Krakdw 2004, s. 215.

62



pem”?®. W literaturze wspétczesnej, a takze w publicystyce, filmie czy sztuce coraz czesciej

2% Demaskacja funkcjonujacego stereo-

spotyka sie proby demitologizacji figury Matki Polki
typu ma za zadanie pokazaé, ze pod omawiang figurg kryja sie rzeczywiste kobiety z wtasny-
mi problemami i doswiadczeniami. Dodatkowo poprzez polemike z Matkg Polka walczy sie
o tozsamos¢ wspotczesnych rodzicielek w spoteczenstwie polskim, ktére zmagaja sie z roz-
darciem miedzy tradycjg a nowoczesnoscia.

W analizowanych w niniejszej rozprawie utworach literackich macierzynstwo jest roz-
patrywane gtéwnie w kategorii doswiadczenia, ale warto takze rozwazy¢ je w kategorii insty-

tucji207

. Bohaterki w swoich narracjach méwig otwarcie o problemach zwigzanych z macie-
rzynstwem dzieci atypowych. Kobiety dzielg sie z czytelnikiem swoimi obawami i nadziejami,
opowiadajgc tym samym o rosngcych wobec nich oczekiwaniach rodziny, spoteczenistwa
i panstwa. Taka postawa jest préobg zerwania z wizerunkiem Matki Polki — milczacej, nieskazi-
telnej i podporzadkowanej umowom spotecznym?®.

Interesujaco owa figure nazywa Magda Monczak-Ciechomska, piszac ,,Matka tragicz-

a11209

n . Jak zaznacza Maria Janion wizerunek Matki Polki opiera sie o rekwizyty, takie jak:

czarna zatobna suknia, kajdany, rézaniec i krzyz. Utozsamiajgc tym samym omawiany wzo-

210 Jej portret trafnie charakte-

rzec osobowy z Matka Boskg, ktéra dzielnie znosita cierpienie
ryzuje Kazimiera Szczuka, piszac: ,Cierpiacg Matke Polke poznajemy w jednym rytualnym
gescie uczestnictwa w kulturze. Jest to wybuch rozpaczy (...). Potem nastepuje wyciszenie,

72w wybranych do analizy

podporzadkowanie, zdtawienie gtosu i zejscie kobiety ze sceny
w niniejszej dysertacji utworach kobiety takze dzielnie znoszg cierpienie wynikajace z nie-
moznosci pomocy swoim dzieciom, a takze koniecznosci poswiecenia i ograniczenia wiasne-

go zycia zawodowego i spotecznego. Jednak demitologizujg wspomniany wizerunek, bowiem

205 Tamze, s. 222.

Warto zwréci¢ uwage chociazby na kwartalnik ,,Zadra”, gdzie w kazdym numerze jedna czes¢ jest poswieco-
na parodiowaniu owej figury w kaciku tzw. ,Matki Bolka”.

27 70b. A. Rich, Zrodzone z kobiety..., s. 297-308.

Warto zaznaczy¢, iz z omawianym mitem Matki Polki probowano rozprawic sie juz w epoce romantyzmu
(chociazby na przyktadzie Emilii Plater czy Grazyny, ktére wcielaty sie w role rewolucjonistek i bohaterek). Byty
to jednak przypadki epizodyczne, ktérych pteé¢ ukrywano i ujawniono dopiero po $mierci. Ten model stanowit
jednak wyjatek, ktéry nie miat szans konkurowac z popularnym obrazem kobiety stuzebnej (m.in. w roli piele-
gniarki czy opiekunki).

299\, Monczka-Ciechomska, Mit kobiety w kulturze polskiej, [w:] Gtos majq kobiety, red. A. Titkow, S. Walczew-
ska, Krakéw 1992, s. 96.

2076b. M. Janion, Kobiety i duch innosci, Warszawa 1996.

K. Szczuka, Matka Polka i aborcja, [w:] Katalog wystawy , Polka. Medium, cier,, wyobrazenie”, red. M. Ga-
brys, M. Rudas-Grodzka, B. Smolen, Warszawa 2006, s. 235.
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Za pomocg swojej narracji mowig otwarcie o doswiadczeniu cierpienia, prébujgc wyjsc z cie-
nia milczacej i podporzagdkowanej Matki Polki. Dodatkowo, w przeciwiennstwie do Matki
Chrystusowej, nie przygladaja sie bezradnie cierpieniu swoich atypowych dzieci, lecz szukaja
pomocy i sposobow, by poprawic ich jakos¢ zycia.

Nalezy zaznaczy¢, iz w omawianych w niniejszej dysertacji utworach mit Matki Polki
jest przede wszystkim przetamywany. Jednak zdarzajg sie epizodyczne historie, ktére go po-
twierdzajg, czego przyktadem jest brak lub minimalny i sporadyczny udziat ojca w zyciu ro-
dziny wychowujgcej dziecko z niepetnosprawnoscia. Jak zaznacza Dgbrowska ,,w micie Matki

Polki ojca nie ma”?*?

. Kobieta najczesciej zostaje przez niego opuszczona i samotnie zmaga
sie z opiekg nad potomstwem. W nielicznych przypadkach (w opisanych historiach) mezczyz-
ni wystepuja w zyciu rodzinnym, jednak petnig gtdwnie funkcje utrzymania jej. Nie sg nato-
miast partnerami, na ktérych kobieta mogtaby polega¢ w trudnych chwilach. W zwigzku
z czym matki — zgodnie ze stowami Anny Titkow - posiadajg , uzasadnione poczucie bycia
niezastgpionymi menedzerkami zycia rodzinnego, wywigzujacymi sie z obowigzkdéw i zadan,

bu213

ktore mogtyby stanowi¢ obcigzenie dla kilku 0so . Dodatkowo, zdaniem Titkow, wspot-

czesna Matka Polka zyje pod presjg bycia doskonatg, bowiem wymagania stawiane przed

214 Dylematy zwigzane z wyborem miedzy pracg a domem czy tez-

kobietg sg coraz wieksze
macierzynstwem a karierg zastepuje konieczno$¢ potaczenia i sprostania obu opcjom, co
potwierdza realizacje wzorca hipermacierzynstwa.

Niewielki zwrot w dyskursie materalnym dotyczy takze problematyki politycznego spo-
ru zwigzanego z prawem aborcyjnym. Kobiety wywalczyty prawo do gfosowania na rowni
z mezczyznami juz w 1918 roku. Jednak od wieku wcigz toczg sie dywagacje zwigzane z pra-
wem kobiet do wtasnego ciata, a konkretniej o prawa reprodukcyjne. Jak zaznacza Agata
Mrozik ,Ostatnie dwadziescia lat to w Polsce zazarty bdj o ztagodzenie badz zaostrzenie

III

prawa antyaborcyjnego; to przede wszystkim ,spektakl” jezyka, gestow, ciata. Uczestnicza

7215

w nim politycy, ksieza, naukowcy, feministki”“™. Takze literatura staje sie tematem dotych-

22 p, Dabrowska, Udomowiony swiat, o kobiecym doswiadczaniu historii, Szczecin 2004, s. 175.

A. Titkow, Kobiety pod presjg? Proces ksztattowania sie tozsamosci, [w:] Co to znaczy by¢ kobietg w Polsce,
red. A. Titkow, H. Domanski, Warszawa 1995, s.31-32.

2% Tamaze.

A. Mrozik, Akuszerki transformacji. Kobiety, literatura i wtadza w Polsce po 1989 roku, t6dz 2012, s. 145.
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czas marginalizowanych®'® probleméw doséwiadczenia macierzyfiskiego dotyczacego m.in.:
samotnosci, rodzin zastepczych, niecheci lub niemoznosci posiadania dzieci (w tym metod
sterylizacji lub in vitro), dyskryminacji macierzyfistwa w zwigzku z orientacja seksualnqm.
Omawiane w niniejszej rozprawie lektury otwarcie poruszajg problem decydowania
kobiet o swoim ciele, wyborach seksualnych oraz konsekwencjach owych wyboréw. Dyskur-
sy aborcyjne poruszane przez narratorki stykajg sie w obszarach owianych traumg, wstydem
i tajemnicg, a z drugiej strony ulgg i spokojem. Narratorki w swoich opowies$ciach czesto
podkreslajg, iz decyzja o urodzeniu dziecka z niepetnosprawnoscia jest silnie uzalezniona od
miejsca zamieszkania (miasto a wie$) oraz statusu zawodowego, ekonomicznego i klasowe-

0°*®, W odpowiednich warunkach, w ktérych rodzina jest gotowa i przygotowana zapewni¢

g
odpowiednie zycie i rehabilitacje atypowemu dziecku macierzyistwo i przerwanie cigzy jest
rozpatrywane w kwestii wyboru. Natomiast w rodzinie z matej wsi, zyjgcej w biedzie czesto
taka sytuacja wigze sie ze znacznym pogorszeniem warunkdéw zycia, a takze z ostracyzmem
spotecznym. Dodatkowo zaplecze finansowe rodziny nie daje mozliwosci usunac cigzy w wa-

219

runkach, ktore nie zagrazajg zyciu i zdrowiu kobiety“ ™. W ten sposéb prawo do wyboru jest

uzaleznione od kwestii finansowychm.

Do tamania stereotypdw zwigzanych z tematykg aborcyjng przyczynia sie takze jezyko-
wy obraz $wiata kreowany przez bohaterki analizowanych tekstow. Narratorki méwia jezy-
kiem neutralnym, uzywajgc stow: aborcja, ptdd czy przerwanie cigzy, w przeciwienstwie do

czesto pojawiajgcych sie w literaturze poprzednich lat okresle nacechowanych emocjonal-

nie typu: morderstwo czy zabijanie dzieci nienarodzonychm. Dodatkowo bohaterki wypo-

% Warto zauwazy¢, iz w literaturze pojawiaty sie wybidrcze teksty poruszajgce tematyke aborcyjng (co jednak

zdarzato sie bardzo rzadko, a dodatkowo tematowi zawsze towarzyszyta atmosfera grozy i tajemnicy), czego
przyktadem jest Granica Zofii Natkowskiej czy Dziewczeta z Nowolipek Poli Gojawiczynskiej.

7 Literackimi przyktadami prezentujgcymi wymienione zagadnienia sg utwory: Grazyny Plebanek Pudetko ze
szpilkami, Doroty Terakowskiej Ono, Marty Dzido Slad po mamie, Joanny Bator Piaskowa Gora.

% problem ten jest obecny w literaturze poprzednich lat, ktére poruszajg temat aborcji. Jak czytamy w ksigzce
Marty Dzido Slad po mamie, s. 38: ,Zadzwonitam pod numer, ktéry dat mi Grzesiek. Uméwitam sie na wizyte.
Wyobrazatam sobie piwnice, konspiracje, brudne narzedzia chirurgiczne, amatorszczyzne. Wszystko byto ina-
czej. Prywatna klinika na Mokotowie. Czysciutki gabinet, nowoczesna aparatura. Ginekolog, potozna i aneste-
zjolog”. Jak podkreslajg bohaterki (Marta i Anna) kwestie finansowe daja: ,prawa do decydowania o swoim
ciele i zyciu”.

1 Jest to szczegdlnie widoczne w powiesci Doroty Terakowskiej Ono (2003).

E. Majewska, Ekonomia polityczna zakazu, ,,Bez Dogmatu” 2008, nr 78, s. 14—-15.

Warto zwréci¢ uwage na silnie nacechowane emocjonalnie okreslenia, ktérych uzywajg bohaterki podczas
mowienia o niechcianym dziecku oraz o kwestii aborcji w literaturze poprzednich lat. Na przyktad w lekturze
Slad po mamie, s. 21: ,w moim brzuchu zaczyna sie jakas nowa, niechciana opowie$¢. Jakié poczatek, ktérego
wcale nie chce”; ,,zobaczytam cos$, co mnie przerazito. Malutki, usypany z piasku gréb. Z lichym krzyzykiem
z patykow. Na tabliczce zostato napisane: «To jest grob nienarodzonego dziecka»” (Tamze, s. 38).
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wiedzi podkreslajg problem wtadzy nad kobiecym ciatem, co jest nowoscig w narracji literac-
kiej cechujacej sie gtownie roztrzgsaniem kwestii etyczno-moralnych. Rodzicielki podkreslajg,
iz od wielu lat macierzynstwo jest sprawg polityczng zwigzang z wojng toczaca sie miedzy
dyskursem narodowo-katolickim a feministycznym. Jak zaznacza Mrozik owa kwestia polega
na tym:
ze spor o prawa kobiet jest dzi$ w naszym kraju w duzej mierze sporem o prawa matek, a debata na
temat tozsamosci Polek jest wiasciwie niemozliwa bez ustosunkowania sie do mitu, stereotypu badz
zaledwie figury retorycznej Matki Polki. Macierzyristwo pod flagg biato-czerwong przestania inne wy-

miary kobiecego doswiadczenia, zawtaszcza kobiety, a chwilami je wrecz uniewaznia, podporzadkowu-
jacich istnienie sprawie reprodukcji, powigzanej dodatkowo z obowigzkami wzgledem ojczyznym.

Tematyka praw reprodukcyjnych w omawianych utworach wigze sie ze wspomniang demo-
nizacjg figury Matki Polki. Kobiety w swoich narracjach daza do obnazenia mechanizmoéw
kontroli ciata w stanie brzemiennym, podkreslajgc konieczno$¢ oderwania tematyki macie-
rzynstwa od kontroli panstwowej. Dodatkowo bohaterki zwracajg uwage, iz kwestia rodzi-
cielstwa nie moze by¢ sprawg indywidualng, poniewaz nieustannie podlega inwigilacji i oce-
nie spotecznej. Za pomocy literackiej narracji przetamujg temat tabu i wtasnym gtosem
otwarcie mowig o kobiecej cielesnosci i seksualnosci w kwestii reprodukcyjnej.

Warto zwréci¢ uwage na interesujacg formute - stosowang przez lwone Lindyberg -

223

zwang uposledzone macierzynstwo™*". Kobieta ma na mysli matki wychowujgce dzieci z nie-

petnosprawnoscig intelektualnga. Jak ttumaczy:

Cudzystdw w tym okreséleniu oznacza, ze mamy do czynienia ze spoftecznym etykietowaniem
i kulturowym uwiktaniem takiego macierzynistwa, gdzie przyjmuje sie zatozenie, iz uposledzenie dziec-
ka implikuje ,,uposledzenie” macierzynstwa. [...] samo ,uposledzenie” mozna tu traktowad jako pew-

nego rodzaju filtr zmieniajacy sposéb rekonstruowania wtasnych doswiadczen biograficznych przez

badane matki***.

Badaczka w swojej publikacji Swiat(y) ,,uposledzonego” macierzyristwa opisuje, za pomoca
perspektywy biograficznej, rozmowy z matkami dzieci atypowych. Jak zauwaza , przez swojg
niepowtarzalno$¢ i jednostkowos$¢ kazda z interpretacji jest w catosci nieporéwnywalna

7225 \Wéréd punktéw wspdinych w zebra-

z inng. Mozna jedynie pordwnaé pewne znaczenia
nych narracjach autorka zwracata uwage na znaczenie niepetnosprawnosci dziecka w kon-

tekscie osobistych doswiadczen biograficznych matek. Dla kazdej z kobiet narodziny oraz

222 p, Mrozik, Akuszerki transformaciji..., s. 141.

2 70b. 1. Lindyberg, Swiat(y) ,,uposledzonego macierzyristwa”, Krakéw 2017.

22 Tamze, s. 144.
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wiadomos¢ o deficytach potomka byty wydarzeniem przetomowym w ich zyciu. Dodatkowo
problemy dziecka uwazaty za swojg osobistg porazke, czy tez niepowodzenie w ich biografii,
a uposledzenie dziecka wigzaty gtdwnie z problemem matki, a nie catej rodziny. Rodzicielki
zwracaty takze uwage na zwigzek niepetnosprawnosci dziecka z przyczyng ich osamotnienia.
Na podstawie przeprowadzonych badan Lindyberg podkresla obecnos¢ wystepujacych ste-
reotypow i mitéw zwigzanych z doswiadczeniem ,bycia matka”, a przede wszystkim bycia

7226 Badaczka wigze uposledzone macierzyristwo z kategorig

,matka uposledzonego dziecka
rozumienia. Opisujgc korelacje zwigzane z odmiennymi $wiatami matki i dziecka z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, zwraca przede wszystkim uwage na nadinterpretacje matki, ktora
nie rozumie zachowan i emocji swojego potomstwa227. Opisywanemu przez badaczke macie-
rzynstwu nieodtagcznie towarzyszy takze kategoria cierpienia. Ma ono wptyw na ksztattowa-
nie biografii matki, a takze na zmiane stosunku do samej siebie. Tozsamos¢ matki jest w du-
Zym stopniu zwigzana z uwarunkowaniami kulturowo-spotecznego postrzegania doswiad-
czenia macierzyistwa. Ono samo — jak zaznacza Lindyberg , uwikfane jest w $wiat senséw

7228 Usilna che¢ sprostania

i znaczen bedacych poniekad odbiciem spotecznych stereotypow
oficjalnemu wzorcowi idealnej matki sprawia, ze rodzicielki ttumig w sobie negatywne emo-
cje, czujac presje spo’recznam.

Pojawianie sie kobiet wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscia w literaturze
wspodtczesnej wigze sie z omdéwiong powyzej potrzebg odzyskiwania wtasnej tozsamosci oraz
przetamywania utartych schematéow myslowych. Dodatkowo, wspomniane rodzicielki wcho-
dza do literatury, przemawiajac wtasnym gtosem, bowiem jest to dla nich forma autobiogra-
ficznej terapii i pomaga w przejsciu etapow przezy¢ emocjonalnych. Jej popularnos¢ przeja-
wia sie przede wszystkim na blogach internetowych, jednak w ostatnich latach jest rowniez
spotykana w literaturze najnowszej**°. Matki wychowujace dzieci atypowe w swoich narra-
cjach prezentuja silne zabarwienie emocjonalne, gtéwnie negatywne typu: gniew, frustracja,

zmeczenie, osamotnienie. Jak zaznacza Ewa Kraskowska pesymistyczna wizja swiata jest ty-

powa dla literatury kobiecej, bowiem poprzez niepohamowang potrzebe pisania wyrzucaja

226 .
Tamze, s. 9.

Tamze, s. 67.

Tamze, s. 61.

A. Sobolewska, Maski Pana Boga, [w:] Uposledzenie w spotecznym zwierciadle, red. A. Gustavsson, E. Za-
krzewska-Manterys, Warszawa 1997, s. 283.

230 Przyktadem jest Matgorzata tukowiak, autorka ksigzki Projekt matka. Niepowies¢, a takze bloga: zim-
no.blog.pl, za ktory otrzymata dwie statuetki (w tym w kategorii Blogi Literackie).
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z siebie negatywne emocje”!. Taki zabieg ma terapeutyczny charakter, poniewaz staje sie
integralng czescig procesu zwigzanego z odzyskiwaniem swojej tozsamosci, a takze wptywa
na zmiany zachodzace w podmiocie. Opowiesci autobiograficzne matek wychowujgcych
dzieci z niepetnosprawnoscig nie majg na celu dostarczenia czytelnikowi przyjemnosci z lek-
tury, lecz zmuszajg go do poszukiwania prawdy i przetamywania kulturowego tabu macie-

232 7a pomoca przetworzenia trudnych do werbalizacji przezy¢ macierzyriskich

rzynstwa
w narracje dochodzi do przetamywania uczucia wstydu, a takze 6w zabieg pomaga w nazwa-
niu i oswojeniu trudnych emocji, co wptywa na pewnego rodzaju oczyszczenie matek. W ten
sposéb mozna moéwic o realizacji autobiograficznej terapii za sprawg prowadzonej narracji
i przyczynianiu sie do osiggniecia konstruktywnego przystosowania sie do sytuacji (bedgcego
ostatnim, pozadanym etapem przezy¢ emocjonalnych wptywajgcym na akceptacje).
Analizowane w dalszej czesci rozprawy doktorskiej teksty Jacka Hotuba oraz Olgi Ptak
realizujg wzor tzw. narracji matrifokalnej (matrifocal narrativer), w ktorej najwazniejszym
wyroznikiem jest dominacja perspektywy narracyjnej matki. Natomiast gtdwny element
struktury fabularnej stanowi doswiadczenie macierzynistwa, gdzie jego rola zostaje zwielo-
krotniona poprzez opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig. To wtasnie matki, bedace
podmiotami opowiesci, przebijajg sie w narracji publicznej, stosujgc liczne odniesienia do
Swiata zewnetrznego, dzieki czemu ksztattujg spoteczno-kulturowa tozsamosé matek. W ten
sposob ,,to, co prywatne, staje sie polityczne, a autobiograficzna oprawa symbolizuje potrze-

7233 stosowane narracje nawigzujg do post-

be przedefiniowania ontologii macierzynstwa
strukturalistycznego postrzegania jezyka jako fenomenu sprawczego, co jest dla tych kobiet
priorytetowe, bowiem uzywajgc wtasnego gtosu, konstruujg swojg podmiotowosc¢ i ukazujg
prawdziwe zycie z niepetnosprawnoscia.

Omowione kwestie sg istotne, bowiem jedng z cech charakterystycznych w interpre-
towanych w niniejszej rozprawie utworach jest wyrazna zenska perspektywa, ktéra czyni
kobiete-matke dzieci z niepetnosprawnosciami podmiotem wypowiedzi lub stawia jg w do-

minujacym miejscu perspektywy narracyjnej. Za sprawg zastosowania narracji matrifokalnej

rodzicielki ukazujg swoje doswiadczenia (oraz doswiadczenia niepetnosprawnosci swoich

PLE, Kraskowska, Kilka uwag na temat powiesci kobiecej, [w:] Ciafo i tekst. Feminizm w literaturoznawstwie —

antologia szkicow, red. A. Nasitowska, Warszawa 2001, s. 244.

22 A, Gawron, ,Wracam, bo... zniknetam” — aporie macierzynskiej podmiotowosci w literaturze wspotczesnej,
[w:] ToZzsamos¢ kobiet w Polsce. Interpretacje w XX i XXI wieku, red. ). Chtosta-Zielonka, t. 2, Olsztyn 2016,
s. 231.

3 Tamie, 5. 221.
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dzieci), co przyczynia sie do odzyskania wtasnej tozsamosci. Jest to zgodne z poetyckg meta-
forg Rich Writing as Re-vision, ktéra oznacza przerwanie milczenia i ujawnienie, za pomocg

narracji matrifokalnej, macierzynskiego ,ja”***

. Podsumowujac, jak zaznacza Agnieszka Gaw-
ron ,macierzynskie pisanie postrzegam jako emancypacyjny i subwersywny gest odzyskiwa-
nia wtasnego gtosu i podmiotowosci, ktory, dzieki zmianie lekturowych przyzwyczajen, ma

takze wazny potencjat wptywania na zmiane $wiadomosci spotecznej”**.

3. Autobiograficzne narracje drogg do emancypacji niepetnosprawnosci

W XXI wieku zauwaza sie znaczgcy rozwdj ruchu emancypacyjnego na rzecz praw osob
z niepetnosprawnosciami. Jest to nastepstwem coraz wiekszego udziatu tejze grupy w popu-
lacji globalnej, na skutek zmian cywilizacyjnych oraz kulturowych. Jak czesto podkreslajg ba-
dacze, w tym takze Beata Cytowska ,rozwazania nad dgzeniami emancypacyjnymi w $rodo-

wisku 0sdb z niepetnosprawnoscia intelektualng moga sie wydawac nierealne”?3®

, za powod
podajgc mylne rozumienie pojecia emancypacji przez spoteczenstwo. W niniejszej rozprawie
doktorskiej przyjmuje sie rozumienie pojecia emancypacji zgodnie ze stowami Marii Czere-
paniak-Walczak:
na gruncie teorii emancypacyjnej akcentuje sie, ze nie chodzi o to, by znies¢ odmiennos¢ i réznice mie-
dzy ludZmi i zbiorowosciami (np. ze wzgledu na pteé, wiek, rase, sprawnosc fizyczng itp.), ale by nie byty
one przyczyng doswiadczania deprywacji, uciemiezenia, opresji, kolonizacji i tym podobne. Emancypacja
nie jest bowiem znoszeniem rdznic, ale uwalnianiem od stereotypow i opinii generujacych opresyjne re-

lacje spoteczne oraz usytuowanie oséb i grup w strukturze spotecznej, ekonomicznej, w kulturze i polity-
237
ce”’.

Zwrot ku wzmocnieniu emancypacji marginalizowanych grupy znajduje swoje odbicie w kon-
kretnych Srodkach zaradczych, ktére stosuje sie w rdznych dziedzinach zycia. Ich gtownym
celem jest niwelowanie barier bedacych przejawami nierdwnosci strukturalnej oraz trudno-
$ci na pfaszczyznie interakcji miedzy ludZzmi petnosprawnymi a osobami z deficytami. Prakty-
ka normalizacji zwraca uwage na koniecznos¢ eliminacji barier spotecznych. Jest to jednak

dtugotrwaty proces obejmujacy rézne aspekty: spoteczne, polityczne, kulturowe i edukacyj-

24N, Rich, When We Dead Awaken: Writing as Re-vision, “College English”, 1972, no. 1, vol. 34. [http://www.-

jstor.org/stable/375215 [dostep: 18.05.2023]

'y Gawron, Writing as re-vision..., s. 111-112.

B. Cytowska, Trudne drogi adaptacji. Wqtki emancypacyjne w analizie sytuacji dorostych osob z niepetno-
sprawnosciq intelektualng we wspodfczesnym spoteczeristwie polskim, Krakow 2012, s. 343.

27 M. Czerepaniak-Walczak, Pedagogika emancypacyjna, Gdansk 2006, s. 16.
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ne. Nalezy podkresli¢, iz pojecia takie jak integracja osob niepetnosprawnych czy znoszenie
barier staty sie w ostatnich latach w Polsce bardzo modne. Jednak osiggniecie tego celu za-
ktada realizacje dziatan wieloptaszczyznowych. Jednym z wazniejszych aspektow jest uswia-
damianie spoteczenstwa, jak wyglgda prawdziwe zycie osdb dotknietych deficytami oraz
z jakimi problemami zmagajg sie na co dzien. Jest to ptaszczyzna interwencyjna dazaca do
inkluzji skierowanej do ogétu spoteczenstwa, majgcej na celu edukowanie i uwrazliwianie na
potrzeby oséb z niepetnosprawnosciami.

Nalezy podkresli¢, iz teksty kultury majg znaczgcy wptyw na rozwijajacy sie ruch eman-
cypacyjny na rzecz praw os0b z ograniczong sprawnoscig. S3 one narzedziem dokumentowa-
nia, problematyzowania oraz popularyzowania dziatan emancypacyjnych. Utwory literackie
wykorzystujg zatozenia wspomnianego ruchu, czynigc go zrédtem promocji idei emancypa-
cyjnej. W ostatnich latach zauwaza sie popularnos$¢ prozy niefikcjonalnej, ktéra obejmuje trzy
gtowne typy pismiennictwa dokumentalnego: literatura faktu (reportaz, relacje z podroézy),
esej oraz gatunki z tzw. literatury dokumentu osobistego (autobiografia, dziennik, pamietnik,

238 7aréwno ksiazka Olgi Ptak Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z ob-

wspomnienie)
razka?, jak i analizowane w niniejszej rozprawie doktorskiej reportaze Jacka Hotuba (Zeby
umarto przede mnq. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie
dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera) sg przyktadem narracji reprezentujgcych
proze niefikcjonalng, wspierajgcych dziatania emancypacyjne podejmowane na rzecz osob
z niepetnosprawnosciami. Za pomocg ukazania realiéw spotecznych wptywajg takze na pro-
jektowanie dziatan naprawczych oraz walke z funkcjonujacymi w obiegu stereotypami.
Dodatkowo warto wspomnie¢ o innych, pokrewnych pozycjach literackich, ktére w pa-
ralelny sposéb wptywajg na emancypacje oséb z ograniczeniem sprawnosci. Wsrdd nich
mozna wymieni¢ reportaze: Swiat dla Joanny Matgorzaty Szejnert (1986) czy tez nowsze
ksigzki: Mamy z innej planety. Historie kobiet, ktore urodzity niepetnosprawne dziecko Kry-
styny Straczek (2016) i Gtusze Anny Goc (2022). Zwracajgc uwage na tozsame Oldze Ptak
narracje opiekuncze, tworzone przez rodzicéw 0sdb z niepetnosprawnoscia, nie mozna po-
ming¢ ksigzki Cela. OdpowiedZ na zespot Downa Anny Sobolewskiej (2002) oraz niedawno
wydanych lektur: Drogi Jana Doroty Danielewicz (2020) i Synu, jestes kotem Katarzyny Mi-
chalczak (2023). Nalezy podkresli¢, iz teksty literackie nalezgce do grona prozy niefikcjonal-

nej prezentujgce narracje autobiograficzne sg najlepszg drogg do emancypacji oséb z niepet-

%% G. Grochowski, Pamiec gatunkdw. Ponowoczesne dylematy atrybucji gatunkowej, Warszawa 2018, s. 198.
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nosprawnosciami. W ich analizie uwage przykuwa sposéb budowania opowiesci (m.in. poli-
fonicznos¢) oraz stosowane techniki prezentowania owych tresci (np. technika rzecznicza czy
samorzecznicza), ktére stuzg nie tylko do przedstawienia zastanego stanu rzeczy, lecz sg tak-
ze podstawg do wypromowania ruchu emancypacyjnego. Teksty emancypacyjne w bezpo-
Sredni sposéb odnoszg sie do celéw owego ruchu chociazby takze za pomocg autentycznosci
literatury zaangazowanej spotecznie i krytyki zastanych praktyk oraz systeméw pomocy pan-
stwowej udzielanej osobom z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzinom.

Termin autobiografia nie jest zbyt popularny na gruncie jezyka polskiego. Czesciej spo-
tyka sie okreslenia typu: pamietnik czy zyciorys, jednak nalezy pamietac, iz nie sg to tozsame
formy autobiograficzne. Jak przypomina Ewa Kaczmarek:

»Autobiografia” wywodzi sie z nowoczesnej kultury zachodnioeuropejskiej, ktéra zaktada, ze swobod-
ny, nieskrepowany rozwdj jednostki jest celem nadrzednym nad polityczng, kulturalng, pedagogiczna

organizacjg spoteczenistwa. W tym kontekscie autobiografia rozumiana jest jako indywidualna relacja
o samym sobie, wtasnych myslach, przezyciach oraz dziataniach®’.

Metoda autobiograficzna, zdaniem badaczki, jest podobna do metody indywidualnych przy-
padkow:
Podstawe narodzin mysli autobiograficznej stanowi¢ mogg powracajace pytania, mnogos¢ wspomnien.
Mysl autobiograficzna dotyczy niekiedy bolesnych przezyé, popetnionych bteddw, niewykorzystanych

okazji i rozczarowan, z ktorymi trzeba sie pogodzi¢, jest wiec ona swoistg formg zawieszenia broni
w konfrontacji z przeszios’cial240

Za pioniera metody biograficznej przyjmuje sie Wilhelma Diltheya, ktory podkreslat, iz po-

znanie cztowieka jest zalezne od zrozumienia jego historii, kultury i doswiadczenia®*!

. Idac
tymi torami myslenia, autobiografie mozna definiowac jako interpretacje wtasnego doswiad-
czenia, zwigzanego z prébg akceptacji samego siebie oraz budowania wtasnej tozsamosci.

Na wstepie warto umiejscowi¢ pojecie tego typu narracji w dyskursie naukowym zwia-
zanym z zagadnieniem doswiadczenia wychowania dziecka z niepetnosprawnoscig. Autobio-

grafia nalezy do grupy typowych gatunkéw z obszaru intymistyki (tgcznie z pamietnikiem,

dziennikiem czy wspomnieniem)242. Dla poczatkowego ustalenia terminologicznego nalezy

29, Kaczmarek, Radzenie sobie z rolg matki dziecka z autyzmem w narracji autobiograficznej, ,,Niepetno-

sprawnos¢: Zagadnienia, Problemy, Rozwigzania” 2016, nr 1(18), s. 46.

240 Tamze, s. 47.

Zob. K. Zegnatek, Metodologia badar dla autoréw prac licencjackich i magisterskich z pedagogiki, Warszawa,
2010.

2 M. Bandura, Formy autobiograficzne a katalogowanie z wykorzystaniem Deskryptorow Biblioteki Narodowej,
,Rocznik Biblioteki Narodowej” 2019, t. L, s. 11.
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zaznaczy¢, iz we wspotczesnym pisarstwie autobiograficznym wyrdznia sie cztery podstawo-
we gatunki, takie jak pamietnik, dziennik, wspomnienie i autobiografie®®. Jak zaznacza Mi-
chat Bandura:
Dla literaturoznawstwa autobiograficzny charakter tekstu to nie tyle kwestia wyboru okreslonego ga-
tunku, lecz przede wszystkim kwestia aktow mowy [...] badz tez, w innym ujeciu, efekt zastosowania

okreslonych tropéw, figur retorycznych czy chwytdw sugerujacych czytelnikowi odczytanie w horyzon-
cie autobiograficznym244.

Nalezy takze zwrdci¢ uwage, iz w pisarstwie autobiograficznym operuje sie zaréwno zwrota-
mi literatura faktu, jak i literatura piekna. Coraz czesciej spotyka sie takze z pojeciem fikcji
literackiej w utworach nalezgcych do intymistyki. Jak zaznacza badacz Philippe Lejeune po-
wiesci autobiograficzne to , teksty fikcjonalne, gdzie opierajac sie na domniemywanych przez
siebie podobienstwach czytelnik ma prawo sadzi¢, ze zachodzi tozsamos¢ autora i postaci,
podczas gdy sam autor taka mozliwo$¢ neguje albo przynajmniej nie chce jej afirmowac”?®.
Celem autonarracji nie jest wierne odtworzenie tego, co sie faktycznie zdarzyto w przeszto-
Sci, lecz gtdwng istote przypisuje sie temu, jakie znaczenie owym doswiadczeniom nadaje
autor opowiesci oraz jakich sposobdéw uzywa w przedstawieniu tych wydarzen. Zdaniem
Bandury: ,,autobiografizm przestaje by¢ stabilng i przewidywalng konwencjg, zamiast tego
przeistacza sie w pole literackiej gry, przestrzen nie tyle wy z n a n i a dokonywanego przez
pisarza, lecz raczej w y z w a n i a rzuconego czytelnikowi”?*. Jezyk ma sprawcza site, dzieki
ktorej ksztattuje postawy spoteczne. Jak czytamy:

Narracje tworzone i opowiadane przez cztowieka nieuchronnie wptywaja i ksztattujg opowiesci innych

ludzi — naszych bliskich, ale réwniez, w szerszym kontekscie, catego spoteczenstwa. W ten sposdb two-

rzy sie niepowtarzalna, misterna sie¢ powigzan, opowiesci, splotéw akcji — sie¢ $wiata narracji. Poprzez

nasze osobiste historie bierzemy udziat w tworzeniu $wiata, ktéry nas otacza i ktéry jednoczesénie
zwrotnie nas ksztaftujew.

To w ten sposob dochodzi takze do edukacji spotecznej oraz walki z btednymi ocenami pro-

wadzgcymi do stereotypowego myslenia.

8 Zob. M. Czermiriska, Formy autobiograficzne, [w:] Stownik literatury polskiej XX wieku, red. A. Brodzka, War-

szawa 1996, s. 49-54.

el Vi Bandura, Formy autobiograficzne..., s. 19-20.

P. Lejeune, Pakt autobiograficzny, [w:] Wariacje na temat pewnego paktu. O autobiografii, red. R. Lubas-
Bartoszynska, Krakéw 2001, s. 34.

¢ M. Bandura, Formy autobiograficzne..., s. 20.

McAdams, D.P. (1993). The Stories We Live by: Personal Myths and the Making of the Self, New York 1993,
s. 37.
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W rozwazaniach na temat narracji autobiograficznej warto zwrécié¢ uwage takze na kil-
ka pojec z zakresu literaturoznawstwa. Autobiografia tgczy sie czesto z autoetnografig rozu-
miang przez Stacy Holman jako ,bycie $wiadkiem doswiadczenia i udokumentowanie wiedzy,
ktora nie zamyka drogi — przyjemnosci, réznicy, sile oddziatywania [...], pisanie tak, by osta-
tecznym celem tworzenia tekstéw autoetnograficznych stato sie zmienianie rzeczywisto-
éci”**®. Autoetnografia w odréznieniu od autobiografii faczy refleksje nad doswiadczeniem
niepetnosprawnosci z teoretyczng podbudowg zagadnienia i jego kulturowym usytuowa-
niem. Dodatkowo stanowi ona takze budowanie wtasnego doswiadczenia oraz, za pomocg
konstruowania (samo)wiedzy, przyczynia sie do dziatania autoterapeutyczneg0249. Taka prak-
tyke opowiadania stosuje Olga Ptak w tekscie Kto ukradt jutro..., gdzie za pomocg opowiesci
przeksztatca doswiadczenie niepetnosprawnosci w wiedze teoretyczng. A tym samym wpty-
wa na leczenie (autoterapeutyczne) osoby méwigcej (zgodnie z formuta leczenie przez opo-

220 3 takze osoby, o ktérej jest mowa (przetamujac stereotypy zwiazane z niepet-

wiadanie)
nosprawnoscig syna) oraz leczenie czytelnika (zagubionego w kontakcie z osobg z niepetno-
sprawnoscig). Nalezy podkresli¢, iz stosowanie narracji autoetnograficznej jest praktyka aka-
demicka zakorzeniong w studiach o niepetnosprawnosci, gdzie za pomoca dyskursywnej sity
narracji (w przekazywaniu wiedzy) i formy spoteczno-politycznej interwencji sprzyja ich roz-
WOjowi.

Narracji autobiograficznej przypisuje sie szczegdlne znaczenie, poniewaz stanowi se-
mantyczne budowanie tozsamosci osobowej o kluczowym znaczeniu dla psychologicznego
funkcjonowania opowiadajgcego. Autonarracja jest:

procesem integrowania heterogenicznej wiedzy o sobie w sposdéb narracyjny w celu konstytuowania
tozsamosci. Proces ten polega na nieustannym nadawaniu znaczenia swojemu zyciu (interpretowaniu):
po pierwsze na tgczeniu (selekcjonowaniu, reinterpretowaniu) réznorakich informacji, jakie na swaj
temat zgromadzita w pamieci (autobiograficznej) jednostka; po drugie porzagdkowaniu aktualnego do-
Swiadczenia, takze przedwerbalnego; po trzecie na wspomaganiu aktualizowania projektu siebie. Inte-

gracja ta zachodzi w réznych aspektach czasowych. Efektem jest ciggle tworzona tozsamosé, ktorg na-

zwa¢ mozna narracyjng, poniewaz integrowanie wiedzy o sobie odbywa sie zgodnie z zasadami opo-

. . 251
wiescli

%5, Holman Jones, Autoetnografia. Polityka tego, co osobiste, [w:] Metody badan jakosciowych, red. N. Den-

zin, Y. Lincoln, t. Il, Warszawa 2009, s. 178-179.

1 E Adams, S. Holman Jones, C. Ellis, Autoetnography : Understanding Qualitative Research, New York
2005, s. 1.

0 70b. A. Nasitowska, Leczenie przez opowiadanie..., s. 7-12.

E. Soroko, Poziom autonarracyjnosci wypowiedzi i uzytecznos¢ wybranych sposobdw ich generowania. Po-
znan 2007, s. 73.
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Psychologiczny aspekt pisania o sobie, umozliwiajgcy wewnetrzne oczyszczenie i pogodzenie
ze sobg mozna rozumie¢ jako impuls powstania autobiografii, bowiem , mysl autobiograficz-
na stanowi¢ moze rodzaj terapii — odtwarzanie obrazow z przesztosci wprawia opowiadaja-
cego w lepsze samopoczucie, samo zas opowiadanie staje sie metoda lepszego poznania

i formg wyzwolenia zarazem”**?

. Erika Schuchardt dokonata analizy ponad 2000 biografii
0s0b, ktore doswiadczyty sytuacji kryzysowej (np. ciezkiej choroby, rozwodu, czy niepetno-
sprawnosci dziecka). W swoich autobiografiach autorzy zwracali uwage na towarzyszace im
poczucie izolacji. Ucieczkg od takiego stanu byt wiasnie pisany tekst, ktéry stat sie partnerem
towarzyszacym w trudnej sytuacji zyciowej. Pisanie traktowano jako dyskusje z przyjacielem,
ktéremu mozna zaufaé i zyskaé¢ wsparcie’>. Terapeutyczng funkcje pisania, powodujaca
u autora narracji stan ukojenia, dostrzega Kaczmarek:

Juz sam fakt postawienia siebie w roli gtéwnej — roli matki pozostajacej w dysonansie wobec wtasnych

i spotecznych oczekiwan dotyczacych macierzynstwa, stanowi trudne wyzwanie, jednak biorgc pod

uwage trud intelektualny i emocjonalny, wtozony w stworzenie wartosciowego pod wzgledem meryto-
rycznym tekstu autobiograficznego, jego terapeutyczna funkcja wydaje sie by¢ bezdyskusyjna.254

O fenomenie tekstu autobiograficznego juz dawno pisat Karol Irzykowski, ttumaczac: ,Jezeli
juz o zwyktej autoobserwacji psychologicznej powiada sie, ze przeciez samo skierowanie
uwagi swojej na siebie fatszuje tok wydarzen wewnetrznych, bo nie mozna by¢ jednoczesnie
aktorem i widzem — to c6z dopiero witasny zyciorys, przez siebie samego napisany — to jest
fenomen nad fenomeny"255.

Jak zaznacza Klaudia Muca, badaczka literatury wspodfczesnej, doskonatg drogg do
emancypacji niepetnosprawnosci poprzez zabiegi literackie jest stosowanie techniki rzeczni-
czej. Ma ona na celu realizacje dziatan poznawczo-emancypacyjnych za pomocg narracji na
rzecz innych os6b™®. Zwraca sie uwage takze na stosowanie techniki samorzeczniczej, ktéra
umozliwia walke o swoje prawa. Aby zaprezentowad aktualny stan rzeczy, technika rzeczni-
cza i samorzecznicza w swoim dziataniu bierze pod uwage realia kulturowe, spoteczne i poli-
tyczne. Kluczowe zadanie tych funkcji skupia sie na przedstawieniu i propagowaniu autobio-
graficznych historii prezentujgcych doswiadczenia rodzin zmagajacych sie z problemami nie-

petnosprawnosci. W kwestii logistycznej dziatanie metody rzeczniczej i samorzeczniczej pole-

»2p. Demetrio, Autobiografia. Terapeutyczny wymiar pisania o sobie, Krakéw 2000, s. 11.

Zob. U. Klajmon-Lech, Postawy rodzicow oraz znaczenie... .

E. Kaczmarek, Radzenie sobie..., s. 48.

K. Irzykowski, Sfori wsrdd porcelany. Lzejszy kaliber, Krakéw 1976, s. 540.
K. Muca, Opowiedziec¢ niepetnosprawnosc..., s. 334.
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ga na wybraniu i odpowiednim zastosowaniu przez autora techniki przedstawienia historii
emancypacyjnej. To tez czynig Hotub oraz Ptak w swoich tekstach za pomocg wybranej stra-
tegii narracyjnej. Reportazysta usuwa sie w cien, dajgc mozliwo$¢ swobodnego wypowiedze-
nia sie rozmowczyniom. Jak podkresla Bernadetta Darska:
Wspbtczesnie na plan dalszy przesuwa sie problem scistego zwigzku reportazu z dziennikarstwem lub
literatura, duzo wazniejsze i ciekawsze wydaje sie przyjrzenie temu, co dzieje sie wewnatrz samego ga-
tunku i to, jak reporterzy sami rozsadzajg ograniczajgce ich ramy gatunkowe. Jedng z odston owego

uwiktania jest reportaz sktadajgcy sie z nastepujgcych po sobie gtosow bohaterédw. Reporterka lub re-
porter w takim zapisie zwykle usuwajg sie w cieni, natomiast czytelnicy sg $wiadkami monologéw257.

Za pomocg obranej przez Hotuba pozycji wobec opisywanych historii powstaje repor-
taz Swiadectw, ktory daje mozliwos¢ petnego zaistnienia gtosu matek w przestrzeni spotecz-
nej. Zauwaza sie wyciszenie gtosu reportazysty na rzecz uwydatnienia zebranych historii ro-
dzicielek wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscig. Hotub, wymazujgc swojg obecnos,
umozliwia rozméwczyniom odzyskac doswiadczenie. Funkcje narratora ograniczono do mi-
nimum, co sprawia, iz uwaga czytelnika zostaje catkowicie skierowana na konkretne historie
rodzicielek. Wybrana technika zszycia i przedstawienia zebranych opowiesci jest waznym
aspektem realizowanej przez reportazyste strategii, bowiem ma ona kluczowy wptyw na od-
bidr i wartosciowanie owych historii?>®.

U Ptak w Kto ukradt jutro? o swoich przezyciach opowiada Olga (bedgca zaréwno au-
torka jak i bohaterkg relacji) oraz jej syn Leon. Nie s3g to jednak standardowe narracje, bo-
wiem u kobiety od razu zauwaza sie utozsamianie z innymi rodzicami wychowujgcymi dzieci
atypowe, co podkreslajg wypowiedzi w liczbie mnogiej (nam, jestesmy, nas boli, potrzebuje-
my, zostajemy sami). W ten sposéb réwniez Ptak realizuje funkcje rzeczniczg, bowiem
w swojej narracji dokumentu osobistego, opowiadajgc o wiasnych problemach (w ramach
funkcji samorzeczniczej) i walczgc o prawa autystycznego syna, wypowiada sie w imieniu
zbiorowosci, podkreslajac globalnos¢ problemu i kolektywny aspekt walki. Dodatkowo swoja
wypowiedzig wyrecza tych, ktorzy nie mogg lub nie chcg otwarcie opowiadaé o doswiadcze-
niu wychowania dziecka z niepe’rnosprawnoéciazsg. W ten sposdb rzecznictwo, za pomoca

obranej strategii narracyjnej, wptywa na tamanie stereotypow, a takze na propagowanie

>7g, Darska, Wielos¢ gtosow. O reportazu swiadectw, , Teksty Drugie” 2019, nr 6, s. 241.

Wiecej informacji na temat realizowania obranej strategii narracyjnej w reportazach Hotuba znajduje sie
w rozdziale Ill. Zob. s. 99-101.

29 Wiecej informacji na temat realizowania obranej strategii narracyjnej przez Ptak w lekturze Kto ukradt jutro?
znajduje sie w rozdziale IV. Zob. s. 152-153.
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i udostepnianie wiedzy zwigzanej z doswiadczeniem niepetnosprawnosci w rdoznych jej
aspektach. Przekazywanie tej wiedzy sprawia, ze to co prywatne staje sie publicznym gestem
bedgcym narzedziem emancypacji. W ten sposdb ,,dookreslone zostajg nie tylko spoteczne
,problemy”, jakie ksztattuje obecnos¢ niepetnosprawnosci i sposodb reagowania na nig, lecz
takze emancypacyjne punkty wi(e)dzenia, pozwalajgce zajmowac pozycje krytyczne wobec
rzeczywistosci spotecznej?®.

Realizowanie funkcji rzeczniczej przejawia sie takze w inicjowaniu réznych form pomo-
cy osobom potrzebujagcym. Taki zabieg stosuje Hotub w ksigzce Zeby umartfo przede mng...,
gdzie zacheca do finansowego wspierania bohaterédw lektury. Ptak, w swoich literackich
i filantropijnych dziataniach, réwniez nie pozostaje dtuzna, realizujgc funkcje rzeczniczg, bo-
wiem jest zatozycielkg i prowadzacg fundacje noszacej nazwe zaczerpnietg od tytutu ksigzki
Kto ukradt jutro? W kontekscie dziatan zwigzanych z kulturg przymiotnik rzeczniczy odnosi sie
do praktyki spotecznej i aktywistycznej, przy czym dotyczy realizacji zatozen projektéw
emancypacyjnych na rzecz innych oséb. Postawa rzecznicza nie tylko przekazuje informacje
komu i w jaki sposéb mozna pomaéc finansowo, lecz takze, za pomocg krytyki postaw wobec
niepetnosprawnych oraz instytucji zajmujgcych sie nimi, wptywa na dziatanie inkluzji spo-
tecznej.

Teksty prezentujgce narracje autobiograficzne zwigzane z doswiadczeniami niepetno-
sprawnosci nalezg do grupy literatury zaangazowanej spotecznie. W tym wzgledzie kluczowe
znaczenia ma autentycznoéc’zsl. W reportazu spotecznym autor umozliwia zaistnienie cudzej
historii w przestrzeni publicznej. Wobec czego nalezy zwrdci¢ uwage na pozatekstowe funk-
cje reportazu. Ten gatunek piSmienniczy jest Scisle zwigzany z rzeczywistoscig spoteczno-
polityczng, w zwigzku z tym skupia sie na prezentacji réznorodnych postaw wobec rzeczywi-
stosci. Zasadne jest doktadne wstuchanie sie w relacje jednej osoby, a tym samym nietrace-
nie z pola widzenia innych postaci prezentowanych w reportazu. Jak zaznacza Darska:

Mamy wiec do czynienia z uwiktaniem natury etycznej. Podczas zintensyfikowanej za sprawg liczby
uczestnikow opowiesci dochodzi nie tylko do przetamania milczenia bedacego pewnego rodzaju zaan-

gazowanym spotecznie spektaklem [...] To rowniez, a moze przede wszystkim, préba przewartoscio-

wania dominujgcego dotychczas w przestrzeni publicznej dyskursu i nadanie mu rangi swiadectwa

uprawomochiajgcego gtos zwyktego cztowieka”®.

200, Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc..., s. 364.

Kluczowym celem studidow o niepetnosprawnosci, ktdre dazg do inkluzji spotecznej, jest promowanie wiedzy
autentycznej, opartej na doswiadczeniu osdb znajdujgcych sie w badanych sytuacjach. Wobec czego narracja
matek stanowi jedno z najwazniejszych zrédet tej wiedzy.

®2g Darska, Wielos¢ gtosow..., s. 244.
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Na witasciwosci emancypacyjne w analizowanych w niniejszej rozprawie tekstach literackich
nalezacych do prozy niefikcjonalnej wptywa wiedza autentyczna (Zzrédtowa), ktdérg prezentujg
rodzicielki w swoich narracjach dokumentu osobistego, budujgc perspektywe oddolng, przy
czym ukazujg rzeczywiste doswiadczenia i potrzeby oséb z niepetnosprawnoscia. Nalezy
podkresli¢, iz postaci, ktére opowiadajg o swoich przezyciach, bedacych kluczowym funda-
mentem osobistej tozsamosci, najczesciej nie nalezg do grupy uprzywilejowane;j. Literatura
dajaca takg mozliwosc¢ sprawia, iz zostajg one zakwalifikowane do grupy oséb godnych uwagi
i opisu, zatem ich niewidzialno$¢ zostaje zastapiona nietykalnoscia®®®. Majac mozliwosé prze-
lania na papier swoich autentycznych doswiadczen, osoby méwigce podejmujg zobowigzanie
majgce charakter spoteczny, zgodnie z zatozeniami studidéw o niepetnosprawnosci w per-
spektywie humanistyki zaangazowanej. Literatura cechujgca sie wiedzg autentyczng stanowi
takze punkt wyjscia dla ogdlnej analizy emancypacji oséb z niepetnosprawnoscig w systemie
panstwowym, spotecznym i kulturowym. Jest to istotne, bowiem wptywa na zwiekszenie
$wiadomosci 0séb bezposrednio niezainteresowanych owa kwestig?®*.

Omawiane w rozprawie doktorskiej lektury sg nie tylko opowiescig matek na temat zy-
cia z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, lecz stanowig takze postac krytyki i oskarzenia wobec
zastanej rzeczywistosci spotecznej. Narratorki, omawiajgc konkretne elementy rzeczywisto-
$ci, zwracajg uwage na problemy polityczne, spoteczne i kulturowe, ktére wptywajg na zycie
0sOb atypowych oraz ich rodzin. Podkreslajg przy tym ich zawito$¢ oraz liczne ograniczenia
prawne, ktére utrudniajg dostep do pomocy tej grupie. W kwestii spotecznej, narratorki cze-
sto zwracajg uwage, iz osoby petnosprawne nie wiedzg, jak zachowac sie w stosunku do oséb
z deficytami, przez co czesto ich unikajg, przyczyniajgc sie do izolacji spotecznej. W tym
wzgledzie szczegblng uwage przykuwajg wskazowki i rady udzielane przez Olge Ptak, uczgcej
osobe petnosprawng, jak zachowacd sie w krepujgcej sytuacji zwigzanej z osobg z deficytami.
Jak czytamy: ,Jesli czego$ nie wiesz — pytaj, jesli nie rozumiesz jakiego$ zachowania — pytaj,
jesli nie masz pojecia, jak postgpi¢ — pytaj. Jak? Normalnie, dokfadnie tak, jak styszysz to

7265

w swojej gtowie, tylko powiedz to na gtos”*™". Literatura uswiadamia czytelnikowi, iz ko-

53R, Spaemann, Osoby. O réznicy miedzy czyms a kims, Warszawa 2001, s. 24.

Warto zaznaczyé, iz w czesci badawczej wiekszos¢ respondentéw deklarowata, iz nie wie w jaki sposdb insty-
tucje panistwowe pomagajg osobom z niepetnosprawnoscig. Dodatkowo, wiekszos¢ z nich stwierdza, iz pomoc
ta jest niewystarczajgca. Zob. Rozdziat V, s. 189.

%% 0. Ptak, Kto ukradt, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka? Poznan 2019, s. 10, cz. O. Z uwagi na budowe ni-
niejszej ksigzki przyjeto w przypisach zapis réznicujacy czesc Leona (L) oraz Olgi (O).
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nieczne jest wyzbycie sie leku i uprzedzen przed odmiennoscig, bowiem to one sg gtdwnym
Zzrodtem wytwarzania stereotypow.

Warto zwrdci¢ uwage na jedna z cech pojawiajacych sie w autobiograficznych narra-
cjach omawianych w niniejszej rozprawie doktorskiej, jakg jest polifonicznos¢, bowiem
w opowiedzianych historiach widaé codzienno$¢ prezentowang przez rézne osoby. W narra-
cji reportazy Jacka Hotuba mozna dostrzec spdjne punkty widzenia swiata przez rodzicéw
wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscia, a dodatkowo zwraca sie uwage na zbiezne
jezyki, jakimi opiekunowie opowiadajg o swojej codziennosci. Realizowang przez Hotuba
konwencje mozna nazwac okresleniem uzywanym przez Marka Millera, a mianowicie polifo-
niczna powies¢ reportazowa®®. Zauwazalna w omawianych reportazach wielogtosowosé
przypomina powies¢ wielowatkowa, w ktorej wspdlng waga okresla sie przezycia i doswiad-
czenia bohateréw. Analogicznie sg one zalezne od siebie i majg wptyw na stworzenie portre-
tu catej zbiorowosci, ktéra czyni plan pierwszy w utworze. Odwotanie do réznych gtoséw
i punktéw widzenia czyni zasadnym nazwanie owych tekstow reportazami wielogtosowymi
czy tez polifonicznymi, ktdre stajg sie tozsame z reportazami swiadectw. One z kolei wigza
sie z gotowoscig dzielenia sie z czytelnikiem swojg intymng historig. Rdwniez w ksigzce Olgi
Ptak uwage przykuwa heterogenicznosé, ktdra przyjmuje jednak nieco inny wymiar. Czytelnik
zostaje zaznajomiony z dwoma gtosami. Wsrdd nich pierwszg czes$é tworzy autobiograficzna
relacja matki wychowujacej dziecko z niepetnosprawnoscig. Natomiast w drugiej czesci Ptak
zarezerwowata miejsce dla wybrzmienia gtosu swojego neuroatypowego syna Leona. W ten
sposéb narracja bohatera z niepetnosprawnoscia sasiaduje i kontrastuje z gtosem rodzica.
Zastosowana konwencja twodrcza tworzy szerokg perspektywe niepetnosprawnosci, ktéra
bedac zrédtem wiedzy, zyskuje mocne walory wiarygodnosci i rzetelnosci, a tym samym re-
alizuje konwencje polifonicznosci, stajac sie jednym z krokdw na drodze emancypacji.

Interesujacy strategig opowiadania — obrang przez Olge Ptak — ktéra wptywa na eman-
cypacje niepetnosprawnosci jest stosowana narracja drugoosobowa, zwana przez Magdalene

267

Rembowska-Putciennik narracjg diadyczng™’. Jak ttumaczy, to wtasnie dzieki niej:

czytelnik zostaje zaproszony do podzielania akcji reprezentowanych jako juz wspoétdoswiadczane przez
narratora i postac, dotgcza wyobrazniowo do grupy wspotdziatajacej i uzyskuje niepowtarzalny efekt:

2%¢ 70b. M. Miller Polifoniczna powiesc reportazowa, [w:] Historia w kulturze wspdfczesnej. Niekonwencjonalne

podejscia do przesztosci, red. P. Witek, M. Mazur, E. Solska, Lublin 2011.

267 . ;s . . .. . . . .. ,
Nalezy zaznaczy¢, iz badaczka nie definiuje nigdzie wprost wprowadzonego nazewnictwa, lecz z jej tekstéw

mozna wyczytac cechy charakterystyczne pojecia narracji diadycznej.
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interakcji stowa i dziatania, partycypowania w bezposredniosci i natychmiastowosci kolektywnego do-
. . 268
Swiadczenia™".

W powyzszym cytacie uwage zwraca nazywanie narratora oraz czytelnika , wspotdziatajaca

7269

grupg”. Jej cztonkowie sg okreslani jako ,,méwigca w utworze diada”“>". Te okreslenia przy-

czynity sie do stworzonego przez nig pojecia narracji diadycznej. Rozwazania na temat stylu

narracji drugoosobowej mozna odnalezé w pracach m.in. Magdaleny Ochnik®”®

, Joanny Je-
ziorskiej-Hatadyj?”*, Moniki Fludernik?’? czy Anny tebkowskiej?”>. Jej gtéwna cecha jest sto-
sowanie formy gramatycznej drugiej osoby (,ty” narracyjne). Dodatkowo, osoba mdwigca
zwraca sie bezposrednio do innego podmiotu i w ten sposdb znaczgco implikuje wspdt-
uczestnictwo w narracyjnym dialogu, wzmacniajgc identyfikacje czytelnika z bohaterem. Opi-
sany styl opowiadania jest widoczny w lekturze dokumentu osobistego Ptak, ktéra w bezpo-
$rednich stowach zwraca sie do czytelnika. Stosowane przez kobiete narracyjne ,ty” nie jest
tylko zwyktg apostrofg, lecz zaprasza odbiorce do wspdlnego przezywania doswiadczen.
Jak podkresla Rembowska-Putciennik:

celowe uniemozliwianie identyfikacji ,ty” tekstowego czy odwlekanie jej w czasie jest jedng z wazniej-

szych strategii angazowania czytelnika w narracje drugoosobowa. Zwrot ,ty” wymusza niejako na czy-

telniku — chocby chwilowy i odwracalny — impuls do autoreferencji, a wiec przekroczenia granic miedzy

;. . 274
Swiatem tekstowym i realnym”™".

Taki zabieg narracyjny wcigga czytelnika, ktéry zaintrygowany podaza za myslami kreowa-
nymi przez narracyjnq diade, zastanawiajgc sie do kogo narrator kieruje swoje stowa. Jak
zaznacza Ochniak ,,Owo ,ty” narracyjne powoli i skutecznie przesgcza sie do Swiadomosci
odbiorcy, ktdry zaczyna zastanawiad sie nad rolg czytelnika i identyfikacja postaci, ktérej losy

»275

sg opowiadane”“”". Narracja diadyczna, dzieki swojej performatywnej mocy, przyczynia sie

do walki o emancypacje niepetnosprawnosci.

%5 \1. Rembowska-Ptuciennik, Narracyjne podwojenie jazni, [w:] Projekt na dalekq mete. Prace ofiarowane

Ryszardowi Nyczowi, red. Z. tapinski, A. Nasitowskiej, Warszawa 2016, s. 115.

269 Tamze, s. 114.

Zob. M. Ochniak, Narracja diadyczna (drugoosobowa) w opowiadaniu Pielewina , Ontologia dzieciristwa”,
[w:] ,Slavia Orientalis”, t. LXXI, nr 3, Krakow 2022.

7 70b. ). Jeziorska-Hatadyj, Second-person narratives in non-fiction, ,Prace Filologiczne. Literaturoznawstwo”
2018, cz. 1, nr 8.

22 70b. M. Fludernik, An introduction to narratology, Darmstadt 2009.

Zob. A. tebkowska, O pragnieniu empatii w prozie polskiej korica XX i poczqtku XXI wieku, [w:] Wiek teorii.
Antologia 1, red. D. Ulicka, Warszawa 2020.

sV Rembowska-Ptuciennik, O przechodzeniu na ty... narracja diadyczna wsrdd literackich reprezentacji swia-
domosci bohatera, [w:] (W) sieci modernizmu. Historia literatury — poetyka — krytyka, red. A. Kluba, M. Rem-
bowska-Ptuciennik, Warszawa 2017, s. 253.

7M. Ochniak, Narracja diadyczna..., s. 539.
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Nalezy zwrdci¢ takze uwage na strategie opowiadania obrang przez Jacka Hotuba
w swoich reportazach. Pisarz stosuje strategie nieujawniania reporterskiego ,ja”. Jego teksty
sprawiajg wrazenie, iz w jezykowej finezji ukryto emocje reportera. W tym przypadku intere-
sujgce sg poglady Magdaleny Horodeckiej, ktéra omawia poetyke emotywo-afektywng we
wspotczesnych reportazach literackich. Jak czytamy, poetyke afektywng ,rozumie¢ mozna
jako system srodkow literackiego wyrazu uzytych do komunikowania afektéw i emocji”.
Z kolei poetyka emotywna nie skupia sie na ekspresji wtasnych emocji, lecz jak ttumaczy Ho-
rodecka, polega ona na ,ich swoistym zakodowaniu w wyselekcjonowanych elementach
Swiata zewnetrznego, wywotujgcych wewnetrzne poruszenia”m. Niniejsze zabiegi wymagaja
pewnego repertuaru chwytdw narracyjnych, ktére wptywajg na emocje czytelnika - jak doda-
je Horodecka - ,rozwigzan pozwalajacych przekroczy¢ ,zewnetrzng perspektywe” reporta-
zowego gatunku i wkroczy¢ w gtgb psychiki bohatera (np. mowa pozornie zalezna, ujawnie-
nie emocji poprzez fragmentaryczng strukture narracji)”*’’.
Analizujac ujawnianie w tekscie przezy¢ reporterskich, warto poswieci¢ uwage wymie-

nianej przez Horodecka emocjonalnodci, ktérg nazywa implicytna i eksplicytng®’®

. W tym
wzgledzie istotny jest paradygmat subiektywnosci i obiektywnosci, ktéry dotyczy obranej
przez reportera poetyki dziennikarskiej narracji. Obiektywno$¢ skupia sie na wiernym odtwo-
rzeniu zdarzen oraz oséb, ktdre biorg w nich udziat (jest ona konstruowana). Natomiast su-
biektywnos¢ dotyczy wyraznej perspektywy narratorskiego ,ja”. Rzekoma ,nieobecnos¢”
reportazysty w analizowanych tekstach, rozwazana w kontekscie poetyki implicytnej, pod-
kresla kodowang emocjonalnos¢. Utwor za pomoca jezykowej finezji zdaje sie ukrywaé emo-
cje reportera, jednak wnikliwy czytelnik zauwaza, iz zdradza je w krétkim wstepie®’®. Powyi-
sza kwestia jest zwigzana z poetyka dziennikarskiej narracji, ktorg decyduje sie obra¢ repor-
ter. Nalezy podkresli¢, iz jezykowe uksztattowanie tekstu reporterskiego stuzy realizacji funk-
cji artystycznej reportazu. Za jej pomocg Hotub osigga efekt , przezroczystosci” swojej opo-
wiesci. W ten sposdb odbiorca ma mylne wrazenie, iz tekst jest pozbawiony perspektywy

reporterskiej.

Podsumowujgc, warto przytoczy¢ stowa Cytowskiej:

778 M. Horodecka, Posrednicy. Wspdtczesny reportaz literacki wobec Innego, Krakéw 2020, s. 94.

Tamze, s. 88.
Tamze, s. 95.
Niniejszy watek zostat szerzej przeanalizowany w Rozdziale Ill. Zob. s. 100-101.

277
278
279

80



Emancypacja moze mie¢ wymiar indywidualny i zbiorowy, moze aktywizowaé zaréwno tych, ktérzy sa
ofiarami nieréwnosci, jak i tych, ktérzy wprawdzie nie doswiadczajg ostracyzmu spotecznego, jednak
nie godza sie, zeby w spotecznosci, w ktérej przyszto im zy¢, byty stosowane przejawy dyskryminacji
(co prawda nie mozna sie emancypowac w czyims imieniu, za kogos, czy wmusi¢ emancypacje na kims,
ale mozna przenosi¢ na podmiot wtasne doswiadczenia emancypacyjne)m.

Takie zatozenie realizuje takze analizowana w niniejszej rozprawie doktorskiej literatura na-
lezgca do prozy niefikcjonalnej. Narratorki konkretyzujg zamierzenia emancypacyjne zarow-
no w imieniu wtasnym oraz swoich dzieci. Teksty prezentujgce autobiograficzne narracje
sprzyjaja emancypacji niepetnosprawnosci. Juz samo autentyczne przedstawienie doswiad-
czen rodzin dzieci z deficytami wptywa na uzupetnienie wiedzy na ten temat. W emancypacji
niepetnosprawnosci pomaga takze krytyka zastanych praktyk spotecznych oraz systemu po-
mocy panstwa skierowanego do tej grupy, gdzie dostrzega sie brak adekwatnego wsparcia
w organizowaniu dostosowanej pomocy do warunkéw potrzebujacych. Réwniez istotny
wptyw na droge do emancypacji ma zwrdcenie uwagi na zastane praktyki spoteczne stereo-
typowo odnoszace sie do osdb z niepetnosprawnosciami oraz zalecenia dotyczace postaw
wobec nich. Takze stosowanie opisanych technik rzeczniczych i samorzeczniczych oraz narra-
cji polifonicznej, diadycznej i strategii nieujawniania reporterskiego ,ja” znaczgco przyczynia
sie do realizacji emancypacji niepetnosprawnosci. Taki wybdr opowiesci jest potwierdzeniem
realizacji funkcji zaangazowanej spotecznie, bowiem poprzez narracje dziata na rzecz innych
osob. Literatura niefikcjonalna, podejmujaca trudne tematy niepetnosprawnosci, daje moz-
liwos¢ rozwoju praktyki poznawczo-hermeneutycznej, wptywajgc na udostepnienie spote-
czenstwu wiedzy autentycznej, opartej na osobistych doswiadczeniach. Jak trafnie dostrzega
Muca:

Wociaz rosnaca liczba narracji niefikcjonalnych dotyczgcych osobistych przezy¢ w okresie wzmacniania

sie emancypacyjnych ruchéw spotecznych sprzyja wyzwalaniu sie spod wptywu dominujgcych sposo-

béw mowienia o niepetnosprawnosci, uwalnianiu sie od dyskryminujacych praktyk spotecznych czy od

nieadekwatnej polityki spotecznej, zarzadzajgcej doswiadczeniami i ciatami oséb od niej zaleznych.

To wyzwalanie z kolei wptyw na ksztatt pola literackiego, powiekszajac zasoby narracji o doswiadcze-

. . . . , . . . s 281
niach-ciatach i promujac okreslone sposoby dziatania na rzecz cudzych opowiesci™ .

®0g Cytowska, Trudne drogi..., s. 344-345.

81 K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosc..., s. 370.
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Rozdziat Il

Niefikcjonalne narracje o niepetnosprawnosci w reportazach Jacka Hotuba

1. Genderowe uwiktanie kobiet w hipermacierzynstwo

Tradycyjny i uniwersalny schemat macierzynstwa przedstawia je jako czas radosci, roz-
kwitu, dumy, spetnienia i zadowolenia. Natomiast opieka nad dzieckiem z niepetnosprawno-
$cig zaktéca utrwalone w $wiadomosci spotecznej wyobrazenia i sprawia, ze takie matki stajg
sie niewidzialne. Jak podkresla przedstawicielka studiow o macierzynstwie Adrianne Rich:

Kiedy myslimy o macierzynistwie, mamy mysle¢ o kwitngcych kobietach Renoira z rézowymi dzie¢mi na

kolanach, ekstatycznych madonnach Rafaela, jakichs zydowskich matkach zapalajgcych swiece w wy-

szorowanej kuchni na szabas, ich chatkach lezgcych pod swiezo uprasowang serweta. [...] Mamy nie

my $ | e ¢ [...] o codziennosci kobiety przybywajacej samotnie w domu z chorymi dzie¢mi®®.

Termin hipermacierzyristwo wprowadzaja do obiegu literackiego Alicja Palecka i Helena
Szczodry i definiuja go jako ,model szczegdlnej koncentracji na dziecku”?®, ktéremu matki
zostajg zmuszone podporzgdkowaé wszystkie aktywnosci zyciowe. Ow model przedstawia
standardowe macierzynstwo jako wzorzec zwielokrotniony i zintensyfikowany. W tradycyj-
nym czasie wychowania potomstwa kobieta przechodzi przez pewne fazy zwigzane z etapa-
mi rozwoju dziecka, az do opuszczenia przez niego rodzinnego domu. Natomiast wspomnia-
ne hipermacierzynstwo sprawia, ze zostaje ona uwiktana w pewnym etapie i nigdy nie czuje
sie zwolniona z obowigzku opieki, bowiem dziecko atypowe nie osigga okresu petnej samo-
dzielnosci®®*.

Jak zaznacza Iwona Lindyberg ,,Matka, ktéra urodzita dziecko z niepetnosprawnoscia in-

11285, wobec

telektualng, jest przede wszystkim cztowiekiem z wtasng biografig i historig zycia
czego literatura niefikcjonalna stanowi narzedzie stuzgce upublicznianiu doswiadczenia trud-
nego macierzynstwa. By uwypukli¢ ten problem w spoteczenstwie na szerszg skale Jacek Ho-
tub w swoich reportazach zatytutowanych Zeby umarto przede mng. Opowiesci matek nie-
petnosprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem | zespotem

Aspergera rozpowszechnit perspektywe poznawczg doswiadczenia matek dzieci atypowych,

B2 Rich, Zrodzone z kobiety..., s. 374-375.

A. Palecka, H. Szczodry, Hipermacierzyristwo — na przyktadzie matek oséb z niepetnosprawnosciq intelektual-
ng, [w:] Tychze, Kobiety w spoteczeristwie polskim, red. M. Warat, Krakéw 2011, s. 18.

! Tamze.

I. Lindyberg, Swiat(y) ,uposledzonego”...., s.7.
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prowokujgc czytelnika do interakcji, realizujgc tym samym zatozenia dyscypliny studiow
o niepetnosprawnosci z elementami studiow o macierzynstwie. Niefikcjonalne narracje ma-
tek wychowujgcych dzieci z deficytami stanowig dokumentacje doswiadczenia macierzyni-
stwa, ktére odbiega od powszechnie znanego pojecia systemowego. Autonarracja na pierw-
szym planie stawia informacje o roli danego wydarzenia w zyciu opowiadajgcego. Jednocze-
$nie ttem stajg sie charakterystyka dziecka z niepetnosprawnoscig oraz relacje rodzinne i spo-
teczne. Kobiety w swoich tekstach prezentujg strategie radzenia sobie w sytuacji trudnego
macierzynstwa, przekazujg czytelnikowi wiedze i dzielg sie swoimi doswiadczeniami.
Hotub poczatkowo nie zaktadat, ze bohaterkami jego historii bedg tylko kobiety, jednak
w trakcie zbierania materiatéw doszedt do przekonania, ze to przede wszystkim ptec piekna
zostaje obarczona odpowiedzialnoscia za poswiecenie sie dziecku z niepe’rnosprawnoécings.
Jak pisze:
Nie planowatem, ze bedg to historie kobiet opowiedziane przez kobiety. To na nie najczesciej spada
obowigzek pielegnowania nieuleczalnie chorych dzieci. Czesto zostajg z tym same, pozostawione przez

partneréw, ktdrzy nie chcg i nie potrafig udzwignac¢ tego ciezaru. Kobieta musi. W naszej kulturze ma

tylko dwie mozliwosci: albo poswieci dla dziecka wszystko, albo zostanie okrzyknieta wyrodng mat-
ka,287-

Tak sie dzieje, bowiem bohaterkami reportazy w ksigzce Zeby umarto przede mnq. Opowiesci
matek niepetnosprawnych dzieci s3: Beata — matka dwunastoletniej Justynki z zespotem Ret-
ta, Agnieszka — matka dwdch chtopcéw ze stwardnieniem guzowatym: Pawta i Michasia, Ewa
— matka dwuletniej Jagddki chorej na rzadka genetyczng chorobe trudng do zdefiniowania
i nazwania, Agnieszka — matka szesScioletniego Kacpra z wadg moézgu i Agnieszka — matka
dwunastoletniej Hani z nowotworem kregostupa. Z kolei w ksigzce Niegrzeczne. Historie
dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera czytelnik poznaje nastepujace kobiety: Ade —
matke dziewiecioletniej Marty z autyzmem, Joanne — matke o$mioletniego Piotrka z ADHD,
Karoline — matke osmioletniego Mateusza z autyzmem, Aliene — matke osmioletniego Olesia
z autyzmem, Dorote — matke trzynastoletniej Tamary z ADHD oraz Beate — matke szesnasto-

letniego Kacpra z zespotem Aspergerazgs.

288\, Sekutowicz, Matki dzieci niepetnosprawnych wobec problemdéw zyciowych, Wroctaw 2000, s. 70.

J. Hotub, Zeby umarto przede mngq. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci, Wotowiec 2020, s. 8.

Warto wspomnie¢, ze w zbiorze reportazy Jacka Hotuba pt. Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem
i zespotem Aspergera spotykamy takze postacie meskie (trener, nauczyciel wspomagajacy oraz ojciec). Jednak
informacje na ich temat majg forme epizodycznych wzmianek i nie wptywajg na zmiane odbioru lektury.

Nalezy zaznaczy¢, iz zesp6t Aspergera od stycznia 2022 roku zostat zastgpiony pojeciem zaburzenie ze spektrum
autyzmu w klasyfikacji ICD-11.
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Jak wida¢ z powyzszego wyliczenia sg to historie dzieci, ale przede wszystkim kobiet
ukazujgcych doswiadczenie niepetnosprawnosci. Kazda z nich prezentuje inng, poruszajaca
opowies$é. taczg je jednak ogromne zaangazowanie, upor, mitos¢ do dziecka, ale takze smu-
tek, cierpienie i samotnos¢. Wydarzenia opowiadane przez rézne osoby ksztattujg wielogto-
sowo$¢ lektury, tworzac w ten sposéb polifoniczng powie$é reportazowa. W ksigzce Zeby
umarto przede mngq... czytelnik spotyka sie w podtytule ze sformutowaniem , opowiesci”
(Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci), co ukierunkowuje i podkresla owg wielogtoso-
wos$¢. Natomiast w drugiej analizowanej ksigzce Hotuba, stowo podkreslajgce polifonicznosé
to ,historie” (Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera). Zasto-
sowana przez reportazyste konwencja tworcza, polegajgca na budowaniu opowiesci polifo-
nicznej, prezentuje autentyczne doswiadczenia, przyczyniajgc sie w ten sposéb do poszerza-
nia wiedzy czytelnika, obalania stereotypdéw na temat oséb neurordznorodnych oraz ich ro-
dzicow, co wptywa na emancypacje niepetnosprawnosci, zgodnie z zatozeniami studiéw
o niepetnosprawnosci w perspektywie humanistyki zaangazowanej.

W zsubiektywizowanych monologach poznajemy historie kobiet, ktérych swiat catko-
wicie zmienit sie po narodzeniu dziecka z niepetnosprawnoscig. Swojg narracje rozpoczynajg

289

od diagnozy bedgcej momentem przetomowym w ich zyciu“*. Jak relacjonuje Ewa: , Moje

zycie skonczyto sie w momencie, gdy zdiagnozowano chorobe genetyczng Jagody"zgo.
Po oficjalnej informacji od lekarza na temat atypowosci dziecka matki przechodzity przez
tradycyjne etapy przezy¢ emocjonalnych, bedacych reakcjg na wie$é o dysfunkcji wychowan-
ka. Od okresu szoku, poprzez okres kryzysu emocjonalnego, pozornego przystosowania sie
do realiow, az do ostatniego etapu, zwanego konstruktywnym przystosowaniem sie do oko-
licznosci. Wymienione fazy predestynujg opisane postawy i emocje kobiet, na ktore znaczny
wptyw majg funkcjonujgce stereotypy i wzorce kulturowe. Odczuwajgc w pierwszej fazie
poczucie ogromnej porazki z powodu niemoznosci pomocy swojemu dziecku, czesto zmagaja
sie z pojawiajgcymi sie myslami samobdjczymi. Ich blokadg jest jednak brak mozliwosci po-
zostawienia dziecka bez opieki. Wiele kobiet musi sobie radzi¢ za pomocg lekéw antydepre-

syjnych.

2 Momentem przetomowym w zyciu kazdego rodzica sg narodziny dziecka. Natomiast dla rodzicéw dzieci

z niepetnosprawnosciami ten moment ma miejsce, gdy otrzymujg potwierdzenie dysfunkcji swojego potom-
stwa. Zob. B. Budrowska, Macierzynstwo jako punkt zwrotny w Zyciu kobiety, Wroctaw 2000.
290 '

J. Hotub, Zeby umarto przede mnaq..., s. 71.
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W pierwszych odruchach u bohaterek reportazy pojawia sie bezradnosé, lek i strach
poprzedzony pytaniami: ,Co teraz bedzie? Jak bedziemy zyli? Co zrobi¢ z Kacprem? Jak wré-
ce do pracy?"291. Dodatkowo kobiety dreczy takze poczucie winy, o czym moéwi Beata - ma-
ma Kacpra:

Kiedy dostalismy diagnoze: , Catkowite zaburzenie rozwoju — zespot Aspergera”, czutam, ze serce roz-
pada mi sie na tysigc kawatkow. Powstrzymywatam sie przy Kacprze, odwiezlismy go do domu
i pojechalismy z mezem do cukierni. Usiadtam i zaczetam ptakac jak mate dziecko. Miatam ochote krzy-

cze¢, walié piesciami w Sciane. Nigdy nie czutam takiego bélu. [...] Miatam wyrzuty sumienia, pretensje
do siebie®”.

Pojawiajg sie rowniez pytania o sens cierpienia oraz pretensje do losu, ktéry wybrat wiasnie
ich dziecko, o czym mowi Ada: ,Czutam zal do catego swiata. Szukatam winnych dookota
i w sobie. Moze gdybym nie miafta w cigzy wysokiego cisnienia, nie musieliby mi robi¢ cesarki
i Mati nie miatby niedotlenienia? [...] POZniej przyszedt bunt. Wsciektos¢. Dlaczego to spotka-

293 W ostatniej fazie zmienia sie catkowicie postrzeganie Swiata przez mat-

to wtasdnie nas?!”
ki, bowiem uczg sie cieszy¢ ze wszystkich najdrobniejszych sytuacji, z kazdego najmniejszego
usmiechu swojego dziecka. Jednak, jak same podkreslajg: ,Zna¢ diagnoze a pogodzi¢ sie,

7294 \Warto

zrozumiec i przystosowac do nowej rzeczywistosci to dwie zupetnie rézne sprawy
zaznaczy¢, ze wspomniane etapy przezy¢ emocjonalnych rodzicéw nie majg okreslonego
przedziatu czasowego. Co wiecej, u niektdrych rozpacz moze nigdy nie ming¢ z powodu me-
chanizméw obronnych, przez co tkwia w pozornym przystosowaniu sie do sytuacji’®>. Powyz-
sze przyktady potwierdzajg wiarygodnos¢ opisywanych przez Andrzeja Twardowskiego eta-
pow przezy¢ emocjonalnych. Dodatkowo, analizowane teksty pokazujg, ze postawy rodzicow
wobec dzieci, scharakteryzowane przez Marie Ziemska, taczg zaréwno podejscia wtasciwe jak
i niewtasciwe, co wigze sie z etapami przezy¢ emocjonalnych. Badania te ukazujg, ze trudne
emocje w mitosci rodzicielskiej sg nieodtgcznym elementem macierzyistwa, w szczegdlnosci
podczas opieki nad dzieckiem z niepetnoprawnoscig. Akceptacja to bardzo ztozony proces,
ktdry po przejsciu rodzicoOw przez opisywane etapy zostaje zakonczony.

Przyjscie na Swiat dzieci z niepetnosprawnoscig catkowicie zmienia charakter matek,

bowiem jak czytamy ,doswiadczenia macierzynstwa prawie wcale nie udaje sie przetozyé

291 Tamze, s. 106.

Tamze, s. 179.

Tamze, s. 86.

Tamze, s. 57.

A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych..., s. 27.
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na jezyk potrzeb swiata zewnetrznego. Gdy kobieta zostaje matkg, zmienia swojg osobowosé
publiczna na caty szereg prywatnych znaczen, ktérych inni ludzie moga nie rozpoznawac”**®.
Jak wspomina Agata — zawsze spokojna, cicha i ugodowa - stata sie silna i waleczna, bowiem
tylko tak mogta uzyskac¢ jakgkolwiek pomoc w instytucjach panstwowych. Kobieta réwniez
podkresla, ze atypowosc¢ dziecka i ciggta walka o kazdg pomoc czy informacje spowodowata
u niej metamorfoze: ,Zrobitam sie bezczelna. Ludzie patrza na mnie krzywo, ale czasem ina-

7297

czej sie nie da”””". Po kilku latach, gdy nauczyta sie zycia w nowej sytuacji, Ewa dowcipnie

opowiada o swojej historii: ,,Czasem zartuje, ze Bog wiedziat, co robi, kiedy nie dat mi lewej

k"%, Kobiety, dzieki swej sile wojowniczki, kreu-

reki, bo bym sie pocieta. A tak to nie mam ja
j3 sie na bohaterki heroicznie walczace o lepsze zycie dla swoich dzieci. Zdarzajg sie takze
chwile stabosci, co potwierdza mama autystycznego Mateusza:
Momentami nie miatam juz do niego sity. Czasem wpadatam w histerie, nawet w furie. W chwilach
bezsilnosci wydzieratam sie na niego, nieraz datam mu klapsa. Myslatam: ,Boze, niech to sie wreszcie
skonczy. A moze faktycznie powinnam go oddac do jakiegos$ osrodka, zebysmy mogli normalnie zy¢?”.

Pdzniej bytam na siebie zta, ze cos takiego w ogdle przychodzito mi do gtowy, ale bytam na skraju za-
tamania nerwowego299

Jednak nawet i najgorszy dzien nie ztamat kobiety, a wrecz przeciwnie, umacniat jg w mitosci
i wytrwatosci, bowiem dziecko z niepetnosprawnoscig moze dawac wiele powoddw do rado-
$ci i satysfakcji, poniewaz:
wyzwala mito$¢ bezwarunkowa, czyli takg, jaka sie nalezy kazdemu dziecku. Uczy pokory, cierpliwosci,
wrazliwosci, delikatnosci w kontaktach z drugim cztowiekiem, wyczulenia na jego problemy. Rodzice
d.zigocoi niepetnosprawnych twierdza, ze to wtasnie one pokazujg im, co tak naprawde jest wazne w zy-
ciu .
Ogromna mitos¢ nie pozwala matkom poddac sie i dodaje site do walki o lepsze zycie dla
swojego dziecka, co podkresla realizacje modelu hipermacierzynstwa. Z tego tez powodu to
wtasnie kobiety stajg sie centralnymi postaciami reportazy Hotuba i s kreowane na prota-
gonistki. Ich zachowanie jest podstawag do zmiany myslenia spotecznego na temat ujmowa-
nia macierzynstwa dziecka z niepetnosprawnoscia w kategoriach cierpienia i katastrofy.
Zmagania protagonistek z nieprzychylng rzeczywistoscig oraz spofeczenstwem, za sprawa

autentycznej narracji bohaterek dzielgcych sie swoim zyciowym doswiadczeniem, wtaczaja

2% R, Cusk, Praca na cate zycie...., s. 17.

J. Hotub, Zeby umarto przede mnaq..., s. 116.
Tamze, s. 100. Ewa jest bohaterka jednego z reportazy Hotuba, ktéra przyszta na swiat bez jednej reki, przez
co sama jest osobg z niepetnosprawnoscia.
299 .
Tamze, s. 91.
E. Marat, Problemy rodziny..., s. 244.
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kobiety w dyskurs spoteczny oraz literackg polemike. Rozmdwczynie prezentujg zyciowg po-
stawe opisang przez jedng z ankietowanych biorgcych udziat w badaniach Matgorzaty Kar-
wowskiej: ,Tu potrzebny jest czas, by zacza¢ sie usmiechac i to wcale nie przez tzy. A pro-
blemy? A kto ich nie ma? Przeciez nie w tym rzecz, ze majg by¢ takie same, bo wtedy bysmy
nie byli rodzicami wybranymi"3°1.

Akcentujgc dominacje typowo zenskiej (macierzynskiej) perspektywy, warto zaznaczy¢,
iz stereotypowe poglady na temat relacji damsko-meskich sg gteboko osadzone w tradycji.
Nalezy zwrdci¢ uwage chociazby na teologie chrzescijariska, a dokfadniej na Stary Testament,
w ktérym Erich Fromm odnajduje Zrédfa wzmocnienia wiadzy ojcowskiej, nazywajac go
,zwycieska piesnia wystapienia matriarchalnych pozostatoéci w religii i spoteczeristwie” %%
Liczne fragmenty Starego Testamentu sg dowodem tego, ze zycie kobiety polegato wytgcznie
na realizacji roli matki. Natomiast niewiasty bezptodne lub takie, ktére poczety dziecko z de-
ficytami uwaza sie za grzeszne i odrzucone przez Boga. Przyktadem przyjmowania takiej po-
stawy jest biblijna Sara (zona Abrahama), ktéra tracgc swojg ptodnos¢, prosi meza o wspot-

393 poglady te wydaja sie aktualne do dzi$ pod zmieniona nieco postacia.

zycie z niewolnica
Dowodzi temu wychowywanie dzieci gtdwnie przez kobiety, co pozbawia je mozliwosci reali-
zacji wtasnych ambicji zawodowych, ze wzgledu na konieczno$¢ poswiecenia sie macierzyn-
stwu oraz z uwagi na prawo, ktére odbiera pracujgcym opiekunkom mozliwos¢ pobierania
Swiadczen na dziecko z niepetnosprawnoscig. Dodatkowo, jesli w gre wchodzi dziecko aty-
powe, matka czesto zostaje porzucona przez partnera zyciowego i sama zajmuje sie opieka
nad potomkiem.

Taka sytuacja ma miejsce w przypadku Ewy — jednej z bohaterek reportazu Hotuba,
ktorej bardzo ciezko jest sie pogodzi¢ z zaistniatg sytuacja. Jednak nie z tego powodu, ze maz
odszedt i zostawit jg, lecz dlatego, ze wyrzekt sie chorej corki i nie utrzymuje z nig kontaktu,
ani nie wspiera jej finansowo, mimo ze on rowniez pragnat dziecka, o ktore starali sie kilka
lat. Kobieta przyznaje otwarcie: ,Gdybym wiedziata, ze moze sie tak zachowa¢, nie zdecydo-

7304

watabym sie na macierzyfistwo””"". Wigze sie to z faktem, ze Ewa sama jest osobg z niepet-

M. Karwowska, Zmaganie sie z problemami dnia codziennego przez rodzicow wychowujgcych dziecko

Z niepetnosprawnosciq umysftowq: W swietle badan wtasnych, ,Rocznik Naukowy Kujawsko-Pomorskiej Szkoty
Wyiszej w Bydgoszczy. Transdyscyplinarne Studia o Kulturze (i) Edukacji” 2008, nr 3, s. 107.

02 Fromm, Mitos¢, pte¢ i matriarchat, Poznan 1997, s. 63.

Ten temat zostat zgtebiony i poparty przyktadami w tekscie: K. Romaniuk, Macierzyristwo w Biblii, [w:] Ma-
cierzynstwo, red. J. Augustyn, Krakow 1998, s. 55-63.

%% ). Hotub, Zeby umarto przede mng..., s. 72.
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nosprawnoscig (nie ma jednej reki), co znacznie utrudnia opieke nad cdreczkg opdiniong
umystowo, nie potrafigcg mowié, chodzi¢, siedzie¢, trzymacé w rekach przedmiotow, a na
dodatek majaca staby wzrok.

Z kolei w zyciu innych bohaterek reportazy - Agnieszki i Beaty ojcowie dzieci uciekli od
problemdw wychowawczych, rzucajac sie w wir pracy i odsuneli sie od rodziny. Taka sytuacja
poteguje czasowg nieobecnos¢ ojca, ktora przektada sie na samotne macierzynstwo i prowa-
dzi do zaburzenia struktur rodziny, oddziatujgc na jej prawidfowe funkcjonowanieaos. Mimo
samotnosci i nieustannego zmeczenia bohaterki nie skarzg sie: ,JesteSmy razem, ale jakby

3% _ méwi Beata. W tej wypowiedzi widaé

obok siebie. Nie winie ich za to, naprawde
ogromng site kobiety realizujgcej wzorzec hipermacierzynstwa, ktéra heroicznie znosi trudy
zycia. Warto podkresli¢, ze Agata, jako jedna z nielicznych matek zwierzajacych sie Hotubowi,
moze cieszyc¢ sie petng obecnoscig i pomocg meza, a sama podjgé prace zarobkowg (przez
krotkg chwile). Jak zaznacza: ,Na szczescie jest Darek, zmieniamy sie, jak tylko widzimy,
ze drugie nie daje rady. On tez ma czasem dosy¢. Kiedys przytapatam go w nocy, jak ptakat.
Nie wyobrazam sobie tego wszystkiego, gdybym byta sama. A tak ma wiekszos¢ matek nie-
petnosprawnych dzieci”*”. Darek, bedac osobg chorg, przebywa na rencie i zajmuje sie
dzie¢mi. Chociaz poczatkowo, gdy Agata zaproponowata takie rozwigzanie ,strasznie go to

#308 _ relacjonuje kobieta.

urazito. Jego meska dume. Wkurzyt sie

Nalezy podkresli¢, ze na spdjnosé rodziny w sytuacji narodzin dziecka z niepetnospraw-
noscig ma wptyw wiez taczaca rodzicow, na ktérg sktadajg sie zyczliwos¢, wsparcie, wzajem-
na pomoc i che¢ zrozumienia. Poprzez konieczno$¢ reorganizacji codziennego funkcjonowa-
nia dochodzi takze do zaktécenia relacji wewnatrzrodzinnych. Brak konstruktywnych i wspol-
nych dziatan prowadzi do napiecia miedzy matzonkami, a w konsekwencji do emocjonalnego
i fizycznego rozpadu rodziny3°9. Pojawienie sie w rodzinie dziecka, w tym przede wszystkim
dziecka atypowego, znaczgco wptywa na relacje pomiedzy rodzicami:

matzenstwo przestaje by¢ intymnym zwigzkiem z mezczyzng i polega juz gtdwnie na tym, ze ona pracu-
je z dzieckiem, a maz jest delegowany do roli dostarczyciela sSrodkéw finansowych na to wszystko (...).

305 . s e s .. . .. . s . .y
M. Ruszkowska, Wptyw nieobecnosci ojca w rodzinie na pojawiajqgce sie trudnosci wychowawcze, ,,Warmin-

sko-Mazurski Kwartalnik Naukowy, Nauki Spoteczne” 2015, nr 4, s. 111-124.
% ) Hotu b, Zeby umarto przede mnq..., s. 14.

Tamze, s. 65.

Tamze, s. 44.

M. Karwowska, Zmaganie sie z problemami..., s. 95.
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Juz nie jadg na wymarzone wakacje nad jeziora, lecz na turnus rehabilitacyjny. Cate zycie rodziny jest

podporzgdkowane rehabilitacji dziecka®™.

Taka sytuacja czesto prowadzi réwniez do konfliktéw, separacji oraz rozpadu matzefstwa>".
Czas poswiecony dziecku (najczesciej przez kobiete) przektada sie na ograniczenie czasu dla
meza, co prowadzi do zaniku intymnosci matzenskiej. Dodatkowo, na rozluznienie wiezi mat-
zenskich wptywa tradycyjny podziat rél rodzicielskich, ktéry zaktada, ze skoro kobieta zajmu-
je sie wychowaniem dziecka, to mgz musi skupic¢ sie na finansowym zabezpieczeniu rodziny.
Taki podziat obowigzkéw daje mezczyznie pozorne usprawiedliwienie nieangazowania sie
w wychowanie dziecka oraz tradycyjne prace domowe®™?.

Ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscig ukryta wystepujacy w reportazach Hotuba, kté-
rzy zdecydowali sie towarzyszy¢ rodzinie, czesto majg problem z akceptacjg diagnozy i przez
dtugi czas nie uznajg faktu, ze ich dziecko moze mie¢ spektrum autyzmu, ADHD czy inne
przypadtosci. Obecnos¢ w rodzinie mezczyzny, ktdry nie angazuje sie w opieke nad dzieckiem
sprawia, ze matki doswiadczajg uczucia samotnosci. Do jej zniwelowania i podtrzymania wie-
zi matzenskich konieczna jest wzajemna akceptacja, poniewaz ,proces przystosowania sie do
petnienia rél matzenskich utatwia proces ich komunikacji”**>. Maz bohaterki Alieny z trudem
pogodzit sie z autyzmem syna i stereotypowo:

Przez cztery lata myslat, ze syn jest ztosliwym, niegrzecznym chtopcem, ktéry specjalnie mu dokucza,
zeby go wkurzaé. Uwazat, ze ta cata gadanina o dzieciakach z autyzmem to tylko wymédwka dla rodzi-

coéw, ktorzy majg niewychowane dzieci. Kiedy$ autyzmu nie byto. Nie trzeba byto chodzié¢ z dzieémi po
psychologach i psychiatrach. Wystarczyto wzig¢ pasa i chtopak byt grzeczny314

Mozna przypuszczaé, iz przyjmuje on jeden ze sposobdw radzenia sobie z informacjg o nie-
petnosprawnosci dziecka, bowiem deformacja percepcyjna wigze sie z tym, zZe rodzice, za-
przeczajac i pozornie nie dostrzegajgc oznak zaburzen, nie chcg przyjagé do wiadomosci,

7e ich dziecko jest osoba z niepetnosprawnoscia>>.

3 b zalewska, Trudne macierzynistwo: sytuacja psychologiczna matki z dzieckiem niepetnosprawnym,

[w:] Oblicza macierzynstwa, red. D. Kornas-Bielawa, Lublin 1999, s. 299.

3y, Szymanowska, Trudne rodzicielstwo — problemy macierzyristwa i ojcostwa w obliczu niepetnosprawnosci
dziecka, [w:] Wyzwania wspdtczesnego dzieciristwa i rodzicielstwa. Praca socjalna w perspektywie dziatan wy-
chowawczych, red. tejze, Torun 2014, s. 156.

M. Sekutowicz, Matki dzieci niepetnosprawnych..., s. 72.

S. L. Zalewska, Samotnos¢ i osamotnienie w doswiadczeniach i narracjach matzerskich, Warszawa 2015,
s. 218.

1%, Hotub, Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera, Wotowiec 2020, s. 131.

E. Sowa, E. Wiodarczyk, Doswiadczenie macierzyristwa przez kobiety majqce dzieci z niepetnosprawnosciqg,
[w:] W trosce o macierzyristwo, red. E. Wiodarczyk, Poznan 2017, s. 99.
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Urodzenie dziecka z niepetnosprawnoscig, a wiec spotecznie zaetykietowanego, jest
wydarzeniem przetomowym w zyciu rodziny. W oczekiwaniu na narodziny potomka, w gto-
wie rodzicdw tworzy sie obraz wymarzonego i idealnego dziecka. W zwigzku z czym informa-
cja o jego niepetnosprawnosci wptywa na kryzys tozsamosciowy i zmienia sposéb widzenia
otaczajacego swiata. M3z bohaterki Doroty, od otrzymania diagnozy, unikat zajmowania sie
corka, jak wspomina kobieta: , Artura nigdy nie byto w domu, prowadzit firme komputerowsg,
uciekat w prace. Gdy tylko zaczynatam mowi¢, ze Tamara zachowuje sie dziwnie, ucinat, ze

7316

siedze w domu i z nudéw wymyslam bzdury””™". Kobieta zdaje sobie sprawe, ze pojawienie

sie dziecka z ADHD znaczaco wptyneto na ich zwigzek i prébuje usprawiedliwia¢ meza: ,Do-
brze, ze nie zwiat, bo urodzit sie tukasz. Moze to zabrzmi okrutnie, ale mysle, ze gdyby wy-

mazaé z naszego zycia Tamare i bytby tylko on — zdrowe emocjonalnie dziecko, wszystko wy-

n317

gladatoby inaczej. Nasz zwigzek bytby silniejszy, bardziej stabilny””"’. Natomiast, gdy ojciec

Piotrka z ADHD dowiedziat sie o przypadtosci syna, unikat pokazywania sie z nim w miejscach
publicznych. Obowigzek odbierania dziecka ze szkoty, uczeszczania do lekarzy i specjalistow,
a takze wychodzenia z nim do rodziny i znajomych zrzucat na matke dziecka, co bardzo boli

Janine, ktora opowiada:

Od momentu postawienia diagnozy ojciec nie odbiera Piotrka ze szkoty. Oznajmit, ze nie pdjdzie, bo sie
wstydzi. Nie chce wystuchiwac uwag nauczycieli. Do sklepu ani na basen tez go nie zabierze, bo Piotrek
nie potrafi sie zachowac¢. To samo dotyczy terapii. W przychodni jest wiele gabinetow, nikt nie musi
wiedzie¢, ze idzie z synem do psychologa czy psychiatry, ale sie upart. To ja zatatwiam i umawiam
wszystkie zajecia, sama musze pamieta¢ o terminach. Do laryngologa tez z nim nie poszedt. Bat sie,
ze Piotrek zacznie szale¢ w poczekalni. Kiedy mamy péjs¢ do znajomych, maz stawia warunek: ide albo
ja, albo on. Pewnego razu powiedziat, ze ma nadzieje, ze z naszego syna nie wyrosnie jakas patologia.
Najbardziej boli mnie to, ze Pawet na kazdym kroku pokazuje, ze nie akceptuje zachowania Piotrka.
Jatez 3k;g/m chciata, zeby byt spokojny i grzeczny, ale rownoczesnie zalezy mi na tym, zeby czut sie ko-
chany™".

Temat ztozonosci emocjonalnej sytuacji ojcéw wychowujacych dziecko z niepetnosprawno-
Scig stat sie podstawg do badan podjetych przez Dorote Kornas-Biele, ktdra stwierdzita u nich
,bardzo gtebokie reakcje depresyjne zazwyczaj maskowane postawg obojetnos’,ci”alg.

Wspomniane sytuacje s3 dowodem genderowego uwiktania macierzynstwa wptywaja-

cego na nierdwnosc p’rciazo. Stereotypowo uwarunkowane wzorce opieki dziecka z niepetno-

3% ) Hotu b, Niegrzeczne..., s. 142.

Tamze, s. 153.
Tamze, s. 46-47.
Cyt. za. M. Karwowska, Zmaganie sie z problemami..., s. 94.
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sprawnoscig zmuszajg matki do ponoszenia osobistych kosztéw zycia. Towarzyszg im nie
tylko trudnosci fizyczne wynikajgce z opieki dziecka atypowego, ale takze mnozgce sie pro-
blemy psychiczne. Niemozno$¢ realizacji wtasnych ambicji zawodowych oraz prywatnych,
odciecie sie od zycia spotecznego, ciggte konflikty rodzinne, utrata kobiecosci, wyczerpanie,
choroby stawow i kregostupa oraz przewlekty stres to nieodtgczne elementy zycia matek
wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscig. W przeciwienstwie do mezczyzn, od ktérych
spotecznie nie wymaga sie poswiecenia rodzinie kosztem wtasnych planéw zyciowych.
Jak pokazujg reportaze Hotuba, mezczyzni po ustyszeniu diagnozy najczesciej odcinajg sie od
zycia rodzinnego i nie wspierajg swoich partnerek. Gdy poczuwajg sie do odpowiedzialnosci
zajecia sie swojg rodzing, najczesciej ma to forme finansowg, co przektada sie na uciekanie
od problemoéw w wir pracy. Zgodnie z badaniami Matgorzaty Koscielskiej nadmierne anga-
zowanie sie w prace moze byc¢ jedng z bezposrednich reakcji na traume. Jest to sposéb na
unikanie konfrontacji z wtasnymi emocjami*".

Stereotypowe uwikfanie matek wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia w kon-
wenanse spoteczne rowniez utrudnia powrét do namiastek normalnego zycia, co podkresla
Agnieszka:

Jestem zwyczajng kobietg, ktdra ma normalne potrzeby. Wkurza mnie, ze _Iudzie myslg, ze jak jestem
matkg niepetnosprawnego dziecka, to nie mam prawa do wtasnego zycia. Ze powinnam zajmowac sie

tylko Hanig i nie robi¢ nic innego. Kazdy potrzebuje czasu dla siebie, niezaleznie od tego, czy ma zdro-
wie czy chore dzieci. Dlaczego ze mng miatoby by¢ inaczej?m.

Z kolei Beata zwraca uwage na to, zZe nie istnieje jako cztowiek, cztonek spoteczenstwa czy
kobieta, jest pozbawiona wtasnego zycia i traktowana jako dodatek do swojego dziecka:
»Czuje sie tak, jakby mnie nie byto. Bo tak naprawde mnie nie ma, nie istnieje jako ja.
Nie mam swojego zycia. Jestem dodatkiem do Justynki**>”. Macierzyristwo jawi sie jako nie-
zwykle trudny czas w zyciu kobiety, ktéry przynosi wiele zmian. Z przytoczonej wypowiedzi
wybrzmiewa tozsamosciowy niepokdj, ktory wigze sie ze Swiadomoscig wykluczenia z namia-
stek codziennosci swiata po urodzeniu dziecka. Ten problem taczy sie z kwestig uposledzone-

go macierzynstwa w kulturze, ktérg wprowadzita do dyskursu literackiego lwona Lindyberg.

'y Gawron, Matrifokalno$¢ a literackie dyskursy dzieciecej niepetnosprawnosci — wokdt ksigzek ,Zeby umarto

przede mnq” Jacka Hotuba i ,Kto ukradt jutro?” Olgi Ptak, ,Zagadnienia Rodzajow Literackich” 2020, LXIll, z. 3,
s. 117.

2L\, Koscielska, Oblicza uposledzenia, Warszawa 1995, s. 90.

J. Hotub, Zeby umarto przede mnaq..., s. 146.

Tamze, s. 11.
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Badaczka zaznacza konieczno$¢ naukowego zainteresowania tematykg doswiadczenia macie-
rzynstwa dziecka z niepetnosprawnoscia, rekonstruujgc i upubliczniajgc biograficzne Swiaty
owych matek. Podkresla przy tym mnogos¢ stereotypdw i mitéw zwigzanych z byciem mat-
kg, a w szczegdlnosci matkg dziecka atypowego. To wtasnie spoteczne i kulturowe uwiktania
doswiadczenia macierzynskiego oraz wspdélnotowos¢ biograficznych odston sktadajg sie na
zwane przez Lindyberg uposledzone macierzyristwo.

Jak zaznacza Agnieszka Gawron wspodfczesnie zauwaza sie ,definiowanie macierzyn-

7324 Rodzic dziecka z niepetnospraw-

stwa jako spotecznej i tozsamosciowej smierci kobiety
noscig musi catkowicie podporzagdkowaé mu swadj czas, wyrzekajac sie mozliwosci realizacji
wtasnych planéw zawodowych czy osobistych, bowiem - zgodnie ze stowami Danuty Dga-

h”32°, Rodzicielka

browskiej - matka ,jest jak posag, nieztomna i zyjgca wytgcznie dla innyc
atypowego dziecka nieustannie sobie powtarza, ze MUSI: ,[...] musze zdac najtrudniejszy
egzamin w zyciu — z cztowieczenstwa. Musze poswiecic¢ sie catkowicie opiece nad dzieckiem,

k”**°, obnazajac swoja heroiczna site i determinacje

zrezygnowacd ze swoich pasji, zachciane
ksztattujgcg hipermacierzynstwo. Spoteczne przekonania nie dopuszczajg do gtosu sytuaciji,
w ktérej kobieta nie realizuje wzorca petnego poswiecenia sie i oddania dla swojego dziecka.
W przeciwnej sytuacji od razu zostaje poddana osgdowi i traktowana jako wyrodna matka.
Tak tez byto w chwili, gdy mama Kacpra nie wyreczyta fizjoterapeuty podczas éwiczen (ktore
nalezg do obowigzkow specjalisty), bowiem od razu zostata osgdzona stowami: ,, To ja wspot-
czuje Pani dziecku”?’.

W stereotypowym dyskursie publicznym wciaz istnieje przekonanie, ze to matka moze
by¢ winna niepetnosprawnosci swojego dziecka. Wspdtczesne poradniki dla mam, ktére od-
chodza od traktowania macicy jako miejsca bezpiecznego dla ptodu, straszg je delikatnoscia
i podatnoscia na wszelakie przypadtosci, wzmacniajac w nich poczucie winy*%. To przeéwiad-
czenie jest niekiedy podsycane przez dziadkéw dzieci z niepetnosprawnosciami, ktérzy zarzu-

cajg rodzicom brak zdolnosci wychowawczych i wyolbrzymianie problemdw. Czasami takze

zrzucajq na nich wine za deficyty wnukdw.

24, Gawron, Writing as Re-vision..., s. 106.

D. Dgbrowska, Udomowiony swiat..., s. 166.

J. Hotub, Zeby umarto przede mnaq..., s. 72.

Tamze, s. 123.

H. Landsman Gail, Reconstructing Motherhood in the Age of , Perfect” Babies: Mothers ofinfants and Tod-
dlers with Disabilities, ,Signs” 1998, vol. 24, no 1, s. 69.
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Jak wspomina Agata relacje z rodzing (przede wszystkim z tesciowg) byty bardzo trud-
ne. Starsza pani nie rozumiata problemodw, z jakimi borykajg sie rodzice dziecka atypowego,
obwiniajgc synowaq za przypadtos¢ genetyczng wnukdéw i namawiajgc swojego syna do roz-
wodu z zong. W konsekwencji swiadomos¢ spoteczna XXI wieku powrdcita do czaséw, gdzie
chorobe dziecka uwazano za klatwe lub kare od Boga zsytang na grzesznego cztowieka®®’.
Tak tez byto w sytuacji Ewy — matki Jagddki, ktora sama urodzita sie bez jednej reki.
Jak wspomina: ,,Pochodzimy ze $rodowiska wiejskiego, moje narodziny wywoftaty sensacje.
Urodzitam sie w Wigilie, rodzina zadzwonita do sottysa, wiec trzy okoliczne wioski nie jadty
Swigtecznej kolacji, bo klgtwa spadta na gmine, ze urodzito sie niepetnosprawne dziecko”**°.
Agnieszka takze zostata obarczona wing za atypowos¢ swoich dzieci (Michasia i Pawta) przez
tesciowq, ktéra wielokrotnie namawiata syna do porzucenia rodziny obarczonej niepetno-
sprawnoscia. Nalezy podkresli¢, ze wiezi rodzicdw z pozostatymi cztonkami rodziny majg zna-

331 7 kolei Ada z Chorzowa przeémiewczo

czacy wptyw na ich funkcjonowanie w matzenstwie
wierzy, ze atypowos$¢ dziecka jest traktowana jako kara od Boga. Jak wspomina: ,To para-
doks: nie znositam niegrzecznych i hatasliwych dzieci, a Bog dat mi Marte. Dostatam bolesna

332 Bohaterka w przesztosci uwazata siebie za osobe, ktdra nie powinna mieé dzieci,

nauczke
bowiem nie odczuwata tzw. instynktu macierzynskiego. Ten przyktad doswiadczen rodziciel-
ki, nawigzujacy do jednego z aspektow budowania stereotypowej tozsamosci matki, prowa-
dzi do przetamywania tabuizowanej wczesniej sfery macierzynskiej, w ktérej dominowato
przekonanie o istnieniu w zyciu kazdej kobiety wrodzonego instynktu macierzyr’mskieg0333.
Mimo poczatkowej niecheci do dzieci Ada urodzita Marte, ktéra, jak sie pdzniej okazato, mia-
ta autyzm. Wielokrotnie sugerowano kobiecie oddanie dziewczynki ksiedzu do odprawienia
egzorcyzmow, uwazajac ze za zachowania dziecka odpowiadajg demony.

Wspomniane sytuacje tgczg sie z opisywanym wczesniej moralnym paradygmatem
niepetnosprawnosci, ktéry pochodzi z kultury przedindustrialnej. Stanowi on czes¢ badan
w historii studiow o niepetnosprawnosci, jednak jak sie okazuje jego $lady wcigz sg obecne

wspotczesnie. W tym zatozeniu niepetnosprawnosc jawi sie jako kara za grzechy oraz staby

** M. Chod kowska, Zrédta stereotypdéw niepetnosprawnosci..., s. 16-17.

J. Hotub, Zeby umarto przede mnaq..., s. 97.

A. Maciarz, Macierzyristwo w kontekscie zmian spotecznych, Warszawa 2004, s. 83.
J. Hotub, Niegrzeczne...., s. 15.

A. Gawron, Macierzynstwo...,, s. 34.
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rozwdj duchowy, co w konsekwencji prowadzi do izolacji i napietnowania spofecznego®3*.
Z takim poglagdem prébowat walczy¢ Jan Pawet Il, ktory uwazat, iz kazde dziecko jest darem
od Boga. Natomiast dziecko z niepetnosprawnoscig to wyjatkowa i trudna do przyjecia wola
Boza. Papiez podkreslat, iz ,zycie ludzkie, takze wtedy, gdy jest stabe i cierpigce, jest zawsze
wspaniatym darem Bozej dobroci”®.

Mimo zmian wptywajgcych na rozwdj swiata oraz mentalnosci ludzkiej okazuje sie,
e model Matki Polki**®, w pewnych kategoriach, jest wcigz aktualny, a nawet zwielokrotnio-
ny do rangi modelu hipermacierzynstwa, w ktérym kobieta , wyrzeka sie wtasnych potrzeb,
projektuje je w sfere emocjonalna. Jej zachowania dyktowane sg bezgranicznym poswiece-

7337 Natomiast czasopisma kobiece prébuja przekazaé¢ nowy,

niem sie dzieciom i rodzinie
uzupetniony model zwany superwoman, ktéra taczy obowigzki wynikajace z macierzyristwa
z pracg zawodowag, majac przy tym czas na realizacje swoich pasji oraz dbanie o wtasng ko-
biecoé¢®*®. Takie zestawienie ukazuje, iz wspotczeénie kobiecie narzuca sie zaréwno model
Matki Polki, jak i superwoman, wpedzajac ja w schematy dziatan realizujgcych wzorzec hi-
permacierzynstwa. Mimo to w wiekszosci przypadkow wcigz dominuje poczucie winy i prze-
konanie, ze rodzicielki zaniedbujg swoje dzieci kosztem wtasnych ambicji i przyjemnosci,

339, ,Fanatyzm Matki-

co sprawia, iz niekiedy powracajg do tradycyjnego modelu Matki Polki
Polki przyjmuje najczesciej w kulturze postaé mitu lub stereotypu, a w swojej strukturze gte-
bokiej ujawnia sie przede wszystkim przez zakorzenienie w zbiorowej wyobrazni ideatu ko-

7340, Nalezy podkresli¢, iz cytowana wypo-

biecosci realizujgcej sie poprzez macierzynstwo
wiedZ oraz potwierdzenie realizacji wzorca matki w utworach Hotuba odnoszg sie nie tylko
do literatury dawnej, ale wcigz znajdujg swoje odzwierciedlenie we wspotczesnych prakty-

kach literackich i kulturowych. Potwierdzeniem tej tezy sg stowa Alicji Paleckiej i Heleny

3B, Borowska-Beszta, Niepetnosprawnosc¢ w kontekstach..., s. 78-79.

Jan Pawet Il, Adhortacja apostolska Falimiarisconsorito: pouczenie apostolskie o zadaniach rodziny chrzesci-
janskiej w swiecie wspotczesnym z 22 listopada 1981, [w:] Dzieta zebrane, t. 2, M, Krakéw 2008, s. 90.

336 Szczegotowq ilustracje tego zjawiska w literaturoznawczej analizie przedstawia Savetlana Vassilev-
Karagyozova w tekscie Obraz Matki-Polki w polskiej powiesci inicjacyjnej po roku 1989. Zob. Polonistyka bez
granic, t. 1, red. W. Miodunka, R. Nycz, T. Kunz, Krakéw 2011. Prébe rekonstrukcji procesu przemian tozsamo-
Sci Matki-Polki podejmuje takze Agnieszka Mrozik w publikacji Akuszerki transformacji. Kobiety. Literatura
i wtadza w Polsce po 1989 roku, Warszawa 2012 (przy czym warto zwrdci¢ uwage przede wszystkim na podroz-
dziat: Bombowniczki? Pozegnanie z Matkg Polkg w prozie kobiet po 1989 roku).

37g, Budrowska, Macierzynstwo..., s. 194-195.

Temat czasopism stanowigcych nowy wzorzec superwoman jest szerzej opisany przez B. taciak, Obyczajo-
wosc polska czasu transformacji, czyli wojna postu z karnawatem, Warszawa 2005.

¥z macierzyristwem na co dzien. Raport z badar, Akademia Filantropii w Polsce i AXA Ubezpieczenia, red.,
M. Sikorska, 2008, s. 11.

Mg, Ostrowska, Matki Polki i ich synowie...., s. 223.
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Szczodrej: ,,mimo ze model Matki Polki powoli przestaje by¢ aktualny, to sg to kobiety, ktore

niemal automatycznie wpisujg sie w 6w model, jakby nie majac wyboru pomiedzy tym a in-

nymi wzorami macierzynstwa i kobiecosci”***.

W przypadku dziecka z niepetnosprawnoscig, oprécz powielania wspomnianego wzor-
ca, do obowigzkéw dochodzi jeszcze rola terapeutki, rehabilitantki i nauczycielki**2. Jest to
dowodem znaczenia intensywniejszej realizacji wzorca Matki Polki w przypadku wychowania
dziecka atypowego, w zwigzku z czym nalezy zgodzi¢ sie z przywotanymi wczesniej Palecka

i Szczodrg, ktore twierdzg iz:

typ Matki Polki nie jest wystarczajacy dla opisu omawianego tu macierzynstwa. Jak pokazujg przepro-
wadzone rozmowy, wiekszos¢ z badanych kobiet przejmuje role matki w wymiarze totalnym, catkowi-
cie poswiecajgc sie swoim dzieciom. Rola matki nie ma w ich wypadku alternatyw. Hipermacierzyn-
stwo charakteryzuje wiec jeszcze jedna cecha: jest to brak wyboru i nieodwracalnos¢ tej roli spotecz-

.343
nej” .

Ponadto rodzic musi by¢ w ciggtej gotowosci do zmian ze wzgledu na okolicznosci i brak
przewidywalnosci zachowan potomka z niepetnosprawnoscig. W ten sposob to matka staje
sie animatorem w zyciu dziecka, zarowno na ptaszczyznie bezposredniej, wypetniajgc obo-
wigzki wynikajace z macierzynstwa, a dodatkowo wspéttworzac los dziecka, jak rowniez na

ptaszczyznie posredniej, korzystajgc z pomocy specjalistow, a nastepnie przejmujac ich ro-

344

le™". Kobiety, powielajgce spoteczne skrypty wymuszone przez stereotypy, wptywaja na za-

cieranie granic i stawianie znaku rownosci miedzy pojeciami kobieta=matka. W ten sposéb
zostajg pozbawione tozsamosci pfci pieknej, ktdéra nie moze kultywowac radosci zycia i pod-

kresla¢ wtasnej kobiecosci. Jak czytamy w relacji jednej z matek:

Jestem zwyczajng kobietg, ktéra ma normalne potrzeby. Wkurza mnie, ze ludzie myslg, ze jak jestem
matka niepetnosprawnego dziecka, to nie mam prawa do wiasnego zycia. Ze powinnam zajmowac¢ sie
tylko Hanig i nie robi¢ nic innego. Kazdy potrzebuje czasu dla siebie, niezaleznie od tego, czy ma zdro-
we, czy chore dzieci. Dlaczego ze mng miatoby by¢ inaczej? [...] Wyjechatam na kilka dni nad morze.
Spotkatam znajomych, kolezanka ma dzieci w podobnym wieku co moje. Wygladam normalnie, nie
chodze i nie uzalam sie nad sobg. A ona do mnie méwi: ,,Wiesz co, ja cie podziwiam. Gdybym to ja mia-

fa takie chore dziecko, ciggle bym pfakafam.

A, Palecka, H. Szczodry, Hipermacierzyrstwo..., s. 22.

P. Kubicki, Rodzice dzieci z niepetnosprawnosciq. Analiza polityk publicznych we wspdtczesnej Polsce,
[w:] Niebezpieczne zwiqzki. Macierzyristwo, ojcostwo i polityka, red. R. E, Hryciuk, E. Korolczuk, Warszawa 2015,
s. 145,

'y Palecka, H. Szczodry, Hipermacierzyrstwo..., s. 22.

B. Antoszewska, Matka jako animator w Zyciu dziecka niepetnosprawnego, [w:] Wspdfczesne problemy pe-
dagogiki specjalnej, red. U. Bartnikowska, Cz. Kosakowski, A. Krause, Olsztyn 2008, s. 187.

% J. Hotub, Zeby umarto przede mng..., s. 146.
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Wypowiedz Agnieszki jest Swiadectwem walki majgcej na celu przeciwdziatanie dyskrymina-

cji. Na problem oddzielenia ideatu kobiecosci od macierzynskiej roli zwraca uwage Rich

w swoich dyskursach materalnych346

. W tej tematyce glos zabierajg takze badaczki nurtu
feministycznego, m.in. Elisabeth Badiner, ktéra podkresla, ze konflikt kobieta-matka jest
podfozem wspdtczesnego kryzysu kobiecej tozsamoséci®®’.

Warto rowniez zauwazy¢, ze niefikcjonalne narracje kobiet w przewazajgcej czesci roz-
poczynajg sie od momentu urodzenia dziecka. Nastepnie opowiesci te stajg sie ustruktury-
zowane zgodnie z etapami rozwoju ich potomstwa. Natomiast informacje o emocjach i prze-
zyciach rodzicielek sg przeplatane opowie$ciami o dzieciach oraz ich wychowaniu, stanowigc
tto tych historii. Opisany sposéb narracji to potwierdzenie nieswiadomego uwiktania matek
w hipermacierzyistwo, bowiem na pierwszym planie zawsze stoi dziecko. Narratorki za
gtéwne obcigzenia dotykajace je oraz inne matki wychowujace dzieci z niepetnosprawnoscia
uznajg trudnosci z akceptacjg i przyswojeniem nowej roli zyciowej, a jednoczesnie kulturowe
i spoteczne oczekiwania wobec macierzyistwa. Tradycyjne macierzynstwo skfada sie zazwy-
czaj z pewnych etapow, ktére prowadzg do samodzielnosci potomka i tym samym ,wolno-
$ci” rodzicow. Natomiast w hipermacierzynstwie nie udaje sie przejs¢ wszystkich faz, bowiem
dziecko atypowe zazwyczaj nie osigga etapu petnej samodzielnosci. Narzucenie wspomniane;j
roli przez stereotypowe poglagdy zmusza matke do catkowitego poswiecenia sie dziecku,
co ma jednak pozytywne konotacje, bowiem akceptacja tego zadania jest dowodem wyjscia
z kryzysu emocjonalnego. Kobieta czuje sie odpowiedzialna za swoje dziecko, a poczucie
sprawczosci sprzyja budowaniu sity do opieki nad potomkiem. Zbyt mocne zaangazowanie
sie w narzucong role spoteczng moze prowadzi¢ do rodzicielskiego wypalenia. Reportaze
Hotuba dowodza jednak, ze w relacjach kobiet dominuje model szczegdlnej koncentracji
na dziecku — zwany hipermacierzynstwem, w ktory rodzicielki zostajg mimowolnie wpedzone
i z ktérego nie moga sie uwolnié.

Reasumujac, historie kazdej z matek stanowig indywidualng i wyjgtkowg biografie.
Sa to sSwiadectwa prezentujgce doswiadczenia zwigzane z trudnym, uposledzonym macie-
rzynstwem. Mimo wielowgtkowosci i rdznorodnosci narracyjnej, mozna zauwazy¢ pewne
powtarzalne watki poruszane przez narratorki. Wéréd nich warto wymienié¢ usytuowanie

macierzynstwa dziecka z niepetnosprawnoscig w kontekscie wtasnej biografii, reakcje na in-

36 70b. A. Rich, Zrodzone z kobiety... .

37 70b. E. Badinter, Konflikt: kobieta i matka, Warszawa 2013.
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formacje o atypowosci dziecka, codziennos¢ w zyciu matki i dziecka, a przede wszystkim
emocje i strategie odnajdywania sie w nowej sytuacji. Przedstawione w reportazach Hotuba
portrety matek wpisujg sie w schemat hipermacierzyfistwa, zgodnego ze spotecznym i ste-
reotypowym przeswiadczeniem mdwigcym, Ze rodzicielki majg obowigzek w petni poswiecié
sie opiece nad dzieckiem, bez prawa wolnosci wyboru348. Potwierdzeniem tezy o dominacji
modelu hipermacierzynstwa w zyciu bohaterek reportazy Hotuba wychowujgcych dzieci
z niepetnosprawnosciami jest takze przejmowanie catosci obowigzkéw zwigzanych z wycho-
waniem dziecka, przy czym najczesciej dochodzi do wytgczenia z nich ojca. Kobiety dzielg sie
ze swiatem kontekstami wtasnego przezywania trudnego macierzyistwa, a dodatkowo do-
konujg krytyki rzeczywistosci spotecznej, ktéra — jak zaznacza Agnieszka Gawron - ,,umieszcza
matki w sztywnych ramach idyllicznych wyobrazen, czesto pozbawiajgc realnego wsparcia

socjalnego”**

. Nalezy podkresli¢, iz literatura niefikcjonalna prezentujgca bezposrednie
i autentyczne doswiadczenia kobiet w ich narracyjnych wypowiedziach staje sie czescig pew-
nego procesu realizowanego w ramach literackich studidw o niepetnosprawnosci oraz o ma-
cierzynstwie, ktéry wptywa na dostep do nieznanego wczesniej lub nierozumianego Swiata.
W ten sposob reinterpretacja zmienia obraz w gfowie czytelnika, a takze wzbogaca wiedze

o mechanizmach ludzkiego doswiadczenia zgodnie z perspektywg humanistyki zaangazowa-

nej.

2. Matki dzieci z niepetnosprawnosciami wychodzg z cienia w reportazowej prowoka-

cji

We wspotczesnej humanistyce matki dzieci z niepetnosprawnosciami sg czesto pomija-
ne i zajmuja marginalne miejsce w dyskursie publicznym. Ich nieobecnos$é¢ w swiadomosci
spotecznej jest skutkiem utartego przekonania, ze macierzynstwo to czas radosci i rozkwitu,
zaréwno dziecka, ale takze rodzicow. Nalezy zgodzi¢ sie ze stowami Agnieszki Gawron: ,Jesli
przyjag¢ — przeksztatcajgc nieco maksyme L. Wittgensteina — Ze granice wiedzy zakreslajg
granice naszej rzeczywistosci, to Swiat dzieci atypowych i ich matek witasciwie nie istnieje,

-»350

pozbawiony jest bowiem reprezentacji symbolicznej”>". W zwigzku z powyzszym kobiety

znajdujgce sie w takiej sytuacji sg zmuszone samodzielnie budowaé tozsamosé¢ wzorca ma-

A, Palecka, H. Szczodry, Hipermacierzyrstwo..., s. 22.

A. Gawron, Macierzynstwo..., s. 106.
A. Gawron, Matrifokalnosé..., s. 112.
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cierzynstwa z niepetnosprawnoscig, tamigc przy tym stereotypy kulturowe i przezwyciezajgc
narzucane im role spoteczne.

Aby daé sposobnos¢ matkom dzieci atypowych wyjscia z cienia i wtgczyé je do dyskursu
humanistycznego, nalezy dgzy¢ do upublicznienia ich perspektywy przezywania macierzyn-
stwa. W tym wzgledzie szczegdlnie pomocna okazuje sie literatura prezentujgca bezposred-
nie doswiadczenia osoby prowadzgcej narracje. Wobec czego warto zwrdci¢ uwage na repor-
taze Jacka Hotuba wydane w 2020 roku Zeby umarto przede mng. Opowiesci matek niepetno-
sprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i Zespotem Asperge-
ra®L. Autor, oddajac gtos rodzicielkom, przyczynia sie do niwelowania marginalizacji do-
Swiadczenia macierzynskiego. We wspomnianych tekstach Hotub stara zblizy¢ sie do Innego
poprzez reporterskie wysitki poznania go, dzieki czemu swiadomie ksztaftuje antropologiczny

332 Dodatkowo realizuje przy tym zatozenia studiow o niepetnosprawnosci

punkt widzenia
oraz o macierzynstwie w perspektywie humanistyki zaangazowanej.

Przyjmowana przez pisarza postawa nawigzuje do kategorii posrednika, zaproponowa-
nej przez Stephana Greenblatta, ktora przypisuje szczegdlng role reportazyscie. Ma on bo-
wiem za zadanie skonstruowa¢ wiarygodny opis kulturowy za pomocg swoich praktyk po-

333 Rozmoweczynie za posrednictwem swoich narracji upublicznia-

drdzniczych w swiat Innego
ja wizerunki milczacych dzieci z niepetnosprawnosciami, ktére nie sg zdolne samodzielnie
podzieli¢ sie z czytelnikiem swoimi uczuciami i emocjami. Ich odczytanie jest mozliwe za
sprawg niefikcjonalnych zwierze matek. Jak czytamy: ,,Osoba, ktdra daje Swiadectwo, staje
sie punktem kontaktu, posrednikiem miedzy ,nami” i tym, co jest poza zasiegiem naszego
wzroku”?**,

Warto zwrdci¢ szczegdlng uwage na pozycje reportera obrang przez Hotuba. Omawia-
ne ksigzki sg efektem rozmow prowadzonych przez autora z matkami wychowujgcymi dzieci
atypowe. Reportazysta w swoich tekstach postuzyt sie technika wywiadu autobiograficznego,

ktorego owocem staty sie mikrohistorie. W ten sposéb autor uksztattowat swoisty reportaz

Swiadectw, bedacy zarowno strategig twdrczg wptywajgcy na rozszerzenie ram gatunkowych

1 Nalezy przywotaé¢ takze ksigzke Jacka Hotuba Wszystko mam bardziej. Zycie w spektrum autyzmu
z 2024 roku, w ktérej autor oddaje bezposrednio gtos osobom w spektrum autyzmu, dajac mozliwosé opowie-
dzie¢ o swoim osobistym doswiadczeniu przezywania neuroatypowosci. Natomiast ksigzki Hotuba analizowane
W niniejszej rozprawie sg gtosem rodzicéw wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscia.

2 M. Czerminska, ,,Punkt widzenia” jako kategoria antropologiczna i narracyjna w prozie niefikcjonalnej, ,Tek-
sty Drugie” 2003, nr 2-3, s. 11-27.

33, Greenblatt, Poetyka kulturowa. Pisma wybrane, Krakow 2006, s. 2.

B4, Greenblatt, Poetyka kulturowa..., s. 203.
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reportazu, a takze podkreslit jego emancypacyjne dziatanie. Zarowno Niegrzeczne. Historie
dzieci z ADHD, autyzmem i zespofem Aspergera, jak i Zeby umarfo przede mng... nie
uwzgledniajg pytan stawianych przez reportazyste swoim rozmdéwczyniom, a takze nie widac
odpowiedzi wypowiedzianych wprost. W zwigzku z czym w omawianych tekstach nie znaj-
dziemy bezposrednich zwrotéw do siebie, ktére bytyby sladami prowadzonej rozmowy.
Hotub daje petng mozliwos¢ zaistnienia swobodnej opowiesci, stronigc przy tym od komen-
tarzy reporterskich i préb porzadkowania tekstu. Jego rola zostaje zastgpiona kategorig stu-
chacza i $wiadka spotkania, dzieki czemu pozwala wyeksponowac¢ perspektywe opowiadajg-
cego. Za etyczng misje gatunku reporterskiego przyjmuje sie formute Ryszarda Kapuscinskie-
go ,oddania gtosu tym, ktérzy go nie maja, by opowiedzie¢ $wiatu o ich trudnosciach”®>>.
Reportazysta swojg obecnos$é podkresla jedynie w krotkim wstepie i postowiu do ksigzek.

W wyniku zastosowania tych zabiegéw formalnych reportaze Hotuba przedstawiajg
zbior historii rownolegtych, gdzie perspektywa opowiadajgcego zostaje postawiona na
pierwszym planie. Za pomocga zastosowanej techniki podkresla ceche reportazu swiadectw,
jaka jest przewaga opowiesci bohatera nad komentarzami reporterskimi. Jest to takze gest
etyczny, ktéry daje szanse petnego oddania gtosu matkom, czyniac je najwazniejszymi posta-
ciami. Jak zaznacza krakowska badaczka Klaudia Muca: ,Reportaz swiadectw mozna scharak-
teryzowac jako praktyke rzeczniczg, w ktdrej nie chodzi o to, kto stucha i kto dziata, tylko kto

735 Stosowanie techniki

jest wystuchiwany i na czyjg rzecz podejmowane jest dziatanie
rzeczniczej w tekstach Hotuba przejawia sie pod postacig obranej strategii narracyjnej, ktora
realizuje dziatania poznawczo-emancypacyjne, uwzgledniajac rzeczywistos¢ kulturowa, poli-
tyczng i spoteczng. Dziennikarz usuwa sie w cien, dajgc mozliwos¢ osobistego przedstawienia
swojego doswiadczenia przez rozmowczynie. Wzmocnieniu rzeczniczej perspektywy narra-
cyjnej stuzy nie tylko oddanie gtosu kobietom, ale przede wszystkim uczynienie go publicz-
nym i styszalnym (dzieki wydaniu swoich ksigzek). Z kolei Bernadetta Darska zaznacza,
Ze reporter prowadzgc rozmowe, gromadzi opowiesci po to, by je upowszechni¢ i propago-
wac¢ wiedze. W ten sposdb realizuje informacyjno-poznawczg funkcje reportazu Swia-

357

dectw™’, zgodnie z zatozeniami studidow o niepetnosprawnosci jako dyscypliny humanistyki

zaangazowane;j.

B3R, Kapuscinski, Datem gfos ubogim. Rozmowy z mtodziezq, przekt. M. Szymkdw, J. Wajs, Krakow 2008, s. 57.

Zob. K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosé..., s. 361.
B. Darska: Wielos¢ gtosow..., s. 230.
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Realizowanie postawy rzeczniczej przez Hotuba przejawia sie takze w zachecaniu do
pomocy osobom z niepetnosprawnosciami oraz ich rodzinom. Autor dotacza adnotacje,
w jaki sposéb mozna pomadc finansowo i w tym celu przekazuje doktadne informacje o fun-
dacji zajmujacej sie dang rodzing. Podaje takze numery konta, ktdre mozna zasili¢, by wes-
prze¢ potrzebujacych, a takze informuje o darowiznie na ich cel z rozliczenia podatku rocz-
nego>®.

Hotub w postowiu ujawnia wtasng historie zwigzang z niepetnosprawnoscia, ktora — jak
mozna przypuszczac¢ - miata znaczgcy wptyw na podjecie sie pracy nad gromadzeniem i lite-
rackim opracowaniem opowiesci matek wychowujgcych dzieci atypowe. Jak czytamy:

Na koniec napisze co$ bardzo od siebie. Nie bytoby tej ksigzki, gdyby nie moje osobiste doswiadczenie.
Od siedemnastu lat zmagam sie z nieuleczalng chorobg Lesniowskiego-Crohna. Zderzenie z czyms tak
poteznym i nieprzewidywalnym odmienito moje zycie i sposdb postrzegania swiata. (...) To, co przezy-

tem, sprawito, ze temat choroby, niepetnosprawnosci, cierpienia i wykluczenia spotecznego jest mi
e . 1..359
szczegOlnie bliski

Osobiste do$wiadczenia reportazysty stanowity punkt wyjscia do napisania ksigzek Zeby
umarto przede mnaq..., a nastepnie Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespoftem
Aspergera, bowiem wtasne przezycia wptynety na uwrazliwienie i zaciekawienie owga tematy-
kg, tym samym inicjujgc dziatania poznawcze. Na podstawie tej informacji oraz znajomosci
lektury mozna zauwazyg, iz studia o niepetnosprawnosci taczg sie z dyskursem maladycznym,
bowiem mieszczg w sobie zardwno opowiesci o doswiadczeniu choroby oraz niepetnospraw-
nosci. W ten sposéb ukazujg cierpienie nie tylko samej osoby z deficytami, ale takze jej
przedstawiciela (rodzica wychowujgcego jg) oraz osoby upubliczniajgcej te historie. Mozna
przypuszczaé, iz zastosowana przez Hoftuba technika reportazu Swiadectw byta zwigzana
z jego doswiadczeniami. Jako osoba, ktdra cierpi na schorzenia podobnej kategorii, czyni
etyczny gest odsuniecia sie w czasie dajac szanse na wybrzmienie autobiograficznej narracji
matek. Jak zaznacza Darska:

By doszto do zwierzenia, musi pojawi¢ sie wiez zbudowana na zaufaniu i checi powierzenia drugiej

osobie nierzadko intymnej i bardzo bolesnej historii. Jednoczesnie znaczacy w tym kontekscie wydaje

sie gest nieobecnosci lub znikomej obecnosci autora w tekscie. Na plan pierwszy wysuwa sie wéwczas

bohater i to, co chce i jak chce opowiedzie¢. Reporter petni wiec w takiej sytuacji funkcje przekaznika —

kogos, kto wystucha, utrwali i przekaze dalej, by inni dowiedzieli sie, ze taki wtasnie bywa obraz swiata.

Zwierzenie generuje tez szacunek, dyskrecje, delikatnos¢®®

% Zob. J. Hotub: Zeby umarto przede mng..., s. 157-158.

J. Hotub, Zeby umarto przede mnaq..., s. 156.
B. Darska, Wielos¢ gtosow..., s. 242.
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Hotub, poprzez swojg uzasadniong empatie, bedacg zrédtem osobistych przezyc,
otwiera rozmdwczynie, zyskujgc ich zaufanie, dzieki czemu inicjuje ich szczere wyznania.
W prowadzonej rozmowie odpowiednia atmosfera jest fundamentalna, bowiem tylko kom-
fortowe samopoczucie moze pozwoli¢ na zwierzenie sie ze swoich trudnych emocji i przezy¢.
Dodatkowo, owe konstatacje nie sg dane tylko reporterowi, lecz takze wigzg sie ze Swiado-
moscig symbolicznej obecnosci wiekszego grona stuchaczy, stawianych nastepnie w katego-
riach czytelnikow. Bohaterki powierzajg reportazyscie swoje prywatne i bolesne historie,
ktore pdzniej — za pomocy warsztatu pracy reportera — stajg sie publiczne. Wobec czego au-
tor jest zobowigzany do czutego i empatycznego wystuchania rozmoéwczyn, a nastepnie
wiernego zapisu ich przezy¢®®!. Nalezy mie¢ na uwadze, iz emocje s3 nieodtaczna czescia pra-
cy reportera, ktory tagczy dwie skrajne postawy: empatyczng (okazujac zrozumienie i budujac
zaufanie opowiadajgcego) oraz psychiczng (pracujgc rzetelnie w warunkach stresujacych)ssz.
Wptyw emocji reportera ma duze znaczenie na obierane przez niego strategie reprezentacji.
Znaczacy taktyka w dziataniach Hotuba jest oddziatywanie na emocje czytelnika. Jak ttumaczy
Magdalena Horodecka ,reportaz nie tylko informuje, ale takze szokuje, przeraza, budzi za-
ciekawienie i napiecie"asa.

Hotub we Wstepie do tomu zatytutowanego Zeby umarfo przede mnq... zaznacza, ze ce-
lem jego ksigzki byta przede wszystkim autentycznos$¢, a wiec zaprezentowanie historii
prawdziwych i petnych emocji, a tym samym pozbawionych idealizacji obrazow, ukazujgcych
dar cierpienia w zespoleniu ze szczeSciem wychowania dziecka z niepetnosprawnoscia.
Te cechy sg obecne takze w tomie Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i Zespotem
Aspergera. Reportazysta stosuje dziennikarski styl publicystyczny, o czym swiadczy zastoso-
wana w tekscie perswazja, ukazanie wlasnego, subiektywnego, ale uargumentowanego zda-

nia, unikanie fachowego stownictwa, a takze obrazowo$¢*®*. Wéréd typowych wyznacznikéw

reportazu, czytelnik bez trudu zauwazy w utworach takze rzetelnos¢, szczeros¢ oraz auten-

361 .
Tamze.

M. Horodecka, Posrednicy...., s. 92.

Tamze, s. 87.

A. Kaliszewski, E. Zyrek-Horodyska, Kilka uwag o metodach analizy tekstéw dziennikarskich ze szczegélnym
uwzglednieniem reportazu, [w:] Metody badarn medioznawczych i ich zastosowanie, red. A. Szymanska,
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5

tyzm>®®. Hotub konstruuje swdj tekst zgodnie z myséla Elzbiety Pleszkun-Olejniczakowa,

iz ,reportaz usuwa fikcje sensu stricto, wyklucza zmyslenie”3°®.

Formalny ksztatt tekstow takze klaruje sie w typowej formie reportazowej. Sktada sie

on z nielicznych ingerencji autora (krotki Wstep i Postowie), ktory skupiat sie przede wszyst-

kim na przeselekcjonowaniu i zredagowaniu materiatu z wypowiedzi rozmc')wczyr'\367. W swo-

ich reportazach Hotub przywotuje dane statystyczne dotyczgce osdb dotknietych niepetno-
sprawnoscig. Zwraca przy tym uwage na liczbe dzieci z deficytami, postugujac sie Narodo-

wymi Spisami Powszechnymi (,,w Polsce byto niemal sto osiemdziesiat piec tysiecy niepetno-

7368

sprawnych dzieci w wieku od zera do pietnastu lat””™) czy tez szacowaniami Ministerstwa

Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej (,w 2017 roku przecietnie miesiecznie wyptacano sto

dwadziescia trzy tysigce dwiescie Swiadczen pielegnacyjnych, przystugujacych rodzicom

7369

i opiekunom rezygnujgcym z pracy, by zajgé sie niepetnosprawnym dzieckiem”>"). Reporta-

zysta podkresla takze brak danych na temat doktadnosci okreslenia liczebnosci dzieci z ADHD

i spektrum autyzmu:

Nie ma precyzyjnych danych, ile jest w Polsce dzieci ze spektrum autyzmu. Specjalisci szacujg, ze wy-
stepuje ono u jednej na stu oséb, i wskazujg, ze liczba zdiagnozowanych gwattownie rosnie. Informacje
dotyczace skali ADHD s3 jeszcze bardziej mgliste. Ocenia sie, ze zesp6t nadpobudliwosci psychorucho-
wej z deficytem uwagi wystepuje u 3-8 procent dzieci. Wedtug danych Gtéwnego Urzedu Statystyczne-
go z 2018 roku w Polsce byto okoto 9,6 miliona dzieci do siedemnastego roku zycia. Problem dotyczy
wiec co najmniej 384 tysiecy z nich®”.

Podkreslajgc aktualne swiadectwo zycia i oddajgc realia rodzicielstwa, Hotub postuguje sie
takze raportami wszelakich stowarzyszen oraz fundacji na temat postrzegania osob

Z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin. Jak czytamy:

Ponad 94 procent rodzicow oséb ze spektrum autyzmu stwierdzito, ze ich dzieci wykazuja trudne za-
chowania w sklepach, gabinetach lekarskich, przedszkolach i szkotach. Ludzie reagujg na nie najczesciej
krytycznymi spojrzeniami i nieprzychylnymi komentarzami [...]

90 procent wysokofunkcjonujacych uczniéw z autyzmem byto nekanych w szkole najczesciej przez wy-
Smiewanie, przezywanie lub unikanie kontaktu.

% Tamze, s. 119-120.

E. Pleszkun-Olejniczakowa, Reportaz. Wokodt pochodzenia, definicji i podziatow, ,Acta Universitatis Lodzien-
sis. Folia Litteraria Polonica” 2005, t. 7, s. 9.

37 Nalezy zaznaczyé¢, ze w badaniach nad literaturg reportazowg zwraca sie uwage nie tylko na pytania zwigza-
ne z rzeczywistoscig przedstawiong, ale takze na zabiegi kompozycyjne, selekcje i rozmieszczenie tekstu, jezyk
oraz glos reportera-narratora. Zob. H. White, Realizm figuralny w literaturze $wiadectwa, ,Literatura na Swie-
cie” 2004, nr 1-2.

%% J. Hotub, Zeby umarto przede mng..., s. 7.

Tamze.

J. Hotub, Niegrzeczne...., s. 13.

366

369
370

102



27 procent z nich padto ofiarg przemocy fizycznej L

Oprocz historii matek dzieci atypowych autor, wzmacniajgc perspektywe dziennikar-
ska, zaprasza do wyznania literackiego takze inne osoby majgce zwigzek z rodzing wychowu-
jacy dzieci z deficytami, aby ukaza¢ spojrzenie na niepetnosprawnos¢ z innej perspektywy,
ktora nie jest bezposrednio i emocjonalnie zwigzana z dzieckiem. Wsrdd nich znajdujemy
m.in. pracownice MOPS-u oraz psycholozke z poradni psychologiczno-pedagogiczne;.
Jak zaznacza jeden ze specjalistow: ,Czasem potrzeba lat, zeby rodzice mogli przejs¢ przez
proces godzenia sie z rozpoznaniem i problemami dziecka. Niestety, czesto majg poczucie, ze

7372 pojawia sie

zostali sami. | realnie tak jest. Ich potrzeby sg absolutnie marginalizowane
takze postac nauczyciela wspomagajacego jednego z dzieci, ktéry wyjasnia funkcjonowanie
ucznia z autyzmem w szkole ogdélnodostepnej. W szczegdlnosci zwraca on uwage na potrze-
be nauczania tolerancji oraz akceptacji niepetnosprawnosci przez dzieci petnosprawne.
Jak przekonuje: ,Uwazam, ze uczniowie z autyzmem i orzeczeniem niepetnosprawnosci po-
winni chodzi¢ do zwyktych szkét. Dzieki temu pozostali od matego ucza sie tolerancji i funk-
cjonowania z takimi dzie¢mi”*’*. W zakoriczeniu ksiazki Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD,
autyzmem i zespotem Aspergera pojawia sie takze wywiad z psychologiem i diagnosta, ktéry
W swojej pracy codziennie zajmuje sie osobami z deficytami oraz ich rodzinami. Eksperci
w swoich opowiesciach wyjasniajg, czym sg tytutowe schorzenia oraz jakie zachowania sg
charakterystyczne dla takich oséb. Zwracajg takze uwage na zmiany w sytuacji rodziny wy-
chowujgcej dziecko z niepetnosprawnoscia, na ktére sktadajg sie m.in. kryzys matzenski, izo-
lacja spoteczna, konflikty rodzinne, nieporozumienia szkolne i instytucjonalne. Jak twierdzi
Magdalena Horodecka: ,reportaz bez podjecia proby kontaktu nie zaistnieje, dlatego jest ze

7374 Jacek Hotub takze realizuje wspomniang koncepcje, bowiem

swej natury interkulturowy
dazy do spotkania, komunikacji oraz zrozumienia Innego za pomocg réinych perspektyw,
zgodnie z zatozeniami studidw o niepetnosprawnosci. Interkulturowos$é przyczynia sie do
procesu i dynamiki wspotzycia, co prowadzi do zderzenia i przenikania sie réznych sSwia-

tow’".
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Dziennikarz, wykorzystujgc mozliwosci warsztatu reportazu, wyjasnia takze podstawo-
we definicje ADHD i powotuje sie na sprawdzone zrédta, wobec czego realizuje réwniez dy-
daktyczna funkcje Iiteratury376. W definiowaniu wspomnianych przypadtosci oddaje gtos tak-
ze matkom, ktdre opisujg deficyty swoich dzieci, unikajgc naukowych sformutowan i postu-
gujg sie autentycznymi przyktadami z ich zycia. Jedng z najprostszych definicji ADHD, przed-
stawiajgcg symptomy tego zaburzenia rozwojowego, prezentuje matka Dorota, jedna z bo-
haterek reportazu Hotuba: ,Testy wykazaty, ze Tama ma wszystkie objawy ADHD: nadpobu-
dliwoéé ruchowa, impulsywnoé¢ i brak koncentracji”®”’. Dodatkowo zwracaja uwage, iz wie-
lokrotnie powtarza sie powszechny poglad, ze ADHD to wymyst niezaradnych matek, bo-
wiem takiego schorzenia nie ma. Jak relacjonuje Joanna: ,Wiele razy styszatam opinie,
ze ADHD nie istnieje. Ze wymyslono je po to, zeby usprawiedliwié¢ rodziny niewydolne wy-
chowawczo albo faszerowac dziecko psychotropami”378. Te opinie potwierdza Dorota, ktdra
takze czesto styszy, ze ,,ADHD nie istnieje. Cztowiek, ktéry je wymyslit, sie z tego wycofat”>”.
Rodzicielki zwracajg takze uwage na problem klasyfikacji wspomnianego zaburzenia, bowiem
ADHD nie jest traktowane jako zjawisko niepetnosprawnosci (w przeciwienstwie do spek-
trum autyzmu), przez co pozbawia sie rodziny mozliwosci pomocy ze strony instytucji pan-
stwowych. Jak czytamy w reportazu:

Dziecko takie jak Piotrek jest niewidzialne. Nie ma orzeczenia o niepetnosprawnosci, wiec nie dostanie

pomocy. ADHD jest w Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Medycznych ICD, ma nawet
swoj symbol: F90.0, ale na tym sie koniczy. Nikt z tym nic nie robi, nie traktuje tego jak choroby38°.

W swoich wypowiedziach kobiety starajg sie takie zdefiniowaé, czym przejawia sie
spektrum autyzmu u ich dziecka. W tym celu przywotujg konkretne sytuacje, ktére najlepiej

go opisujg. Potwierdza to Swiadectwo Karoliny:

Najbardziej mnie przerazato, ze stat sie nieprzewidywalny. Raz w furii przesunat trzydrzwiowg szafe
z kata na srodek pokoju. Miat wtedy pie¢ lat. Innym razem wybit szybe w pokoju. Uderzyt w okno
pigstka. Na szczescie nic mu sie nie stato. Niczego sie nie bat. Raz wyrwat ze $ciany gniazdko. To cud, ze
nie porazit go prad. Kiedy indziej odkrecit butle z gazem. Gdy wychodzitam z nim na dwér, musiatam go
mocno trzymac za reke, bo wyrwat mi sie i biegat przed siebie. Kiedys péznym wieczorem maz wyszedt
na chwile na podwdérko. Nie zamknat drzwi na klucz, bytam w kuchni. Mateusz szarpnat za klamke
i wybiegt. Poleciat w ciemng noc, nie patrzyt gdzie. Na szczescie maz go ztapat. Dookota nas sg lasy,
stawy. Najedlismy sie strachu®®".

3% 70b. . Hotub, Niegrzeczne...., s. 11-12.
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Zachowania oséb z autyzmem cechujg sie duzg nieprzewidywalnoscig i koniecznoscig ciggtej
uwagi, aby unikng¢ nieszczescia. Rozmdwczynie zwracajg takze uwage, ze takie postepowa-
nia nie wynikajg ze ztosliwosci dziecka, lecz sg reakcjg na strach spowodowany innym odbio-
rem $wiata niz przez wiekszo$¢ ludzi*®2. Jak méwi Karolina:
Do szostego roku zycia Mateuszek caty czas chodzit zty, rozdrazniony, agresywny. W ogdle sie nie
usmiechat. Nie reagowat na upomnienia i kary. Niedawno terapeutka wyjasnita mi, ze zachowywat sie

w ten sposdb, bo nie rozumiat sSwiata i nie potrafit nawigza¢ z nikim kontaktu. Bardzo sie bat. Atakowat,
bo tylko tak radzit sobie ze strachem®®

W definiowaniu przez matki zespotu Aspergera dominuje zwrdcenie uwagi na brak okazywa-
nia emocji u dzieci. Taka sytuacja miata miejsce w rodzinie Beaty, w ktdérej zmart ukochany
dziadek Kacpra z tg przypadtoscia. Jak relacjonuje kobieta:
Wiadomos¢ o Smierci dziadka przyjat z kamienng twarza. [...] Nie byto po nim wida¢ smutku, nie uronit
jednej tzy. Cata rodzina dziwnie na niego patrzyta. Wygladat tak, jakby s$mieré dziadka go
w ogole nie obeszta. [...] Na pietnaste urodziny zrobilismy mu niespodzianke. [...] Kacper nie okazat
zadnych emocji. Gdy wchodziliSmy na sale z torami, nie poznat nikogo znajomego, z nikim sie nie przy-
witat, nie usmiechnat sie, nic nie powiedziat. Po prostu szedt. Nie byt ani zaskoczony, ani zdziwiony, ani

uradowany. Tak jakby to po nim sptyneto. Bylismy w szoku. Wtedy jeszcze nie wiedzielismy, ze osoby
z zespotem Aspergera czujg dyskomfort, gdy sg stawiane w nieprzewidzianej sytuacji"384.

Bartosz Neska - psycholog i jeden z rozméwcédw w ksigzce Hotuba - zaznacza, ze mimika dzie-
ci ze spektrum autyzmu jest zdecydowanie ubozsza niz u dzieci neurotypowych. Nie oznacza
to jednak, ze nie odczuwajg one emocji. Zazwyczaj przezywajg je w inny sposob i inaczej oka-

385 Przywotane wypowiedzi matek dzieci atypowych

zujg mitos¢ do drugiego cztowieka
wptywajg na rozwdj wiedzy na temat wspomnianych deficytéw, a takze uczg odpowiedniego
zachowania sie w kontakcie z takimi osobami, realizujgc przy tym zatozenia studidw o nie-
petnosprawnosci.

Hotub, upubliczniajgc niefikcjonalne narracje kobiet dotyczgce doswiadczenia wycho-
wania dzieci z niepetnosprawnosciami ukazuje, iz znaczgcym elementem tej literatury jest
politycznos¢. Rozmowczynie w swoich wywodach podkreslajg rozbieznosci miedzy ustawowo

zapewniong pomocy panstwowg i spoteczng a realnoscig jej realizacji. Poprzez krytyke i de-

maskowanie mankamentéw dziatalnosci panstwowej wzgledem niniejszej grupy spotecznej

M. Grabinska, A. Kurylak i inni, Spoteczne funkcjonowanie dziecka z autyzmem, [w:] ,Przeglad Naukowo-

Metodyczny. Edukacja dla Bezpieczenstwa” 2013, nr 3, s. 159, 167.
38, Hotub, Niegrzeczne...., s. 90.
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wotajg o interwencje, zgodnie z zatozeniami studidéw o niepetnosprawnosci w duchu humani-
styki zaangazowanej. Nalezy podkresli¢, ze wydanie ksigzki Jacka Hotuba zbiegto sie z gto-
$nymi protestami kobiet przeciwko zaostrzeniu przepiséw dotyczacych aborcji w Polsce, po-
zbawiajacych je wolnoéci wyboru, co do urodzenia dziecka z niepetnosprawnoscia>®®.
W ksigzce wybrzmiewa polityczny i osobisty gtos Hotuba, ktory zwraca uwage na usytuowa-
nie prawa aborcyjnego:

Kiedy pisatem te ksigzke w 2017 i na poczatku 2018 roku, nigdy bym nie przypuszczat, ze politycy w so-

juszu z Kosciotem wypowiedzg kobietom wojne, pozbawiajac je resztki praw do wyboru, czy chca ro-

dzi¢ niepetnosprawne dziecko. Ze kobiety, mezczyzni i mtodziez wyjdg ttumnie na ulice, by powiedzie¢
»nie” temu okrucienstwu, a naprzeciwko nich stang kordony uzbrojonej policji

Dodatkowo w interpretacjach zaczeto faczy¢ publikacje jego tekstu z wydarzeniami,
ktére miaty miejsce pie¢ miesiecy przed wydaniem ksigzki (18 kwietnia 2018 r.), gdzie na
korytarzach polskiego sejmu protestowaty osoby z niepetnosprawnoscig oraz ich opiekuno-
wie. Pawet Jasnowki w nawigzaniu do owych wydarzen pisat: , ksigzke Hotuba czyta sie jako

7388

probe zatrzymania na nich naszego wzroku”=*". Strajkujgcy domagali sie poprawy jakosci

7ycia zwigzanej z kwestiami finansowymi®®. Jak podkreslat Dariusz Kosiriski, w ten sposdb
wptywali takze na zwiekszenie widzialnosci oséb atypowych, ktorzy walczg o swoje prawa
i dazg do obecnosci w przestrzeni publicznej, uwypuklajgc tym samym dziatania emancypa-
cyjne grupy spotecznej, ktéra reprezentuja®*®. Samo wydarzenie miato silne odbicie w prze-

391 czy tez publi-

strzeni publicznej — chociazby w formie spektaklu Rewolucja, ktdrej nie byto
kacji Niepetnosprawnosc i spoteczeristwo. Performatywna sita protestu — co jest dowodem na
waznos¢ niniejszego przedsiewziecia. Wydanie ksigzki oraz protest sg od siebie niezalezne,
jednak ich kontekst i zatozenia s zblizone w dazeniach do poprawy sytuacji 0sob z niepetno-
sprawnoscig w Polsce oraz ich opiekunéw. Na te kwestie zwraca takze uwage jedna

z recenzentek reportazy Hotuba Karolina Kucharczyk, ktéra poréwnuje bohaterki do kobiet

3% Warto zwréci¢ uwage na ksigzke — K. Romanowskiej, K. Skrzydtowskiej-Kalukin, Dziewie¢ rozmdéw o aborgcji,

Warszawa 2017 — powstatg przed zmianami prawnymi dotyczacymi prawa aborcji, ktdra zawiera szczere gtosy
matek majgcych doswiadczenia aborcyjne.
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protestujgcych w sejmie. Kobieta zaznacza, iz ,potrzeba do tego niesamowitej odwagi —
takiej, ktéra maja réwniez bohaterki “Zeby umarto przede mna”"**2.

W jednym z reportazy matka Agata po urodzeniu pierwszego dziecka ze stwardnieniem
guzowatym zaszta od razu w drugg cigze (nieSwiadoma jeszcze sytuacji pierwszego potom-
ka). Gdy dowiedziata sie o diagnozie, a niewiele pdzniej o nowej cigzy, od razu podjeta decy-
zje, ze chce usungc dziecko, z uwagi na duze prawdopodobienstwo jego niepetnosprawnosci
i niemoznos$¢ wychowania go przy obecnym synu. Okazato sie, ze jest juz za pdzno (14. ty-
dzien cigzy), a na dodatek lekarz odmowit badan prenatalnych, nie widzgc podstaw. Niestety,
najgorsze obawy sie sprawdzity — drugie dziecko byto jeszcze bardziej chore (stwardnienie
guzowate, epilepsja i gtebokie opdznienie rozwoju psychoruchowego). Agata z oburzeniem
stwierdza: ,Nie rozumiem tego prawa. Zmuszanie kobiet, zeby rodzity dzieci niepetnospraw-

ne, martwe albo takie, ktdre sg skazane na $mieré po porodzenie, jest podte. Ptacenie za to

h393 7394

matkom 4000 ztotyc to kpina”””". Jedna z matek — jako nieliczna — sprzeciwia sie aborcji
i protestom, przyznajac, ze sama nigdy nie mogtaby tego zrobic. Jednak ze wzgledu na swoja
sytuacje zaznacza, ze jest w stanie zrozumie¢ kobiety poddajgce sie tym zabiegom i nie za-
mierza nikogo w tej kwestii ocenia¢, poniewaz — jak twierdzi — ,,nikt nie zrozumie drugiego
cztowieka, dopdki nie znajdzie sie w jego sytuacji”>®. Z kolei inna rodzicielka Agnieszka takze
przyznaje, ze nie bytaby w stanie usungé dziecka, jednak gdyby tylko mogta, to wzietaby
udziat w protescie przeciwko zaostrzeniu ustawy aborcyjnej w sytuacji, w ktérej rodziny nie
sq w stanie udzwigna¢ niepetnosprawnosci swojego potomka, bowiem ztosci ja zmuszanie
kobiet do rodzenia w panstwie, ktére - jak twierdzi - nie okazuje im pomocy i pozostawia
samym sobie.

Problem ten jest zwigzany z postrzeganiem kobiety w sposéb biologiczny — jako ciata
stuzgcego do reprodukgcji. Jak zaznacza Agnieszka Mrozik: , kobieta jest wytgcznie ciatem,
w catosci badz we fragmentach wykorzystywanym do celéw politycznych, zmieniajacych sie

du396

w zaleznosci od momentu historycznego, w jakim aktualnie znajduje sie nard oraz jak

dodaje: ,,dyscyplinowanie kobiet sprowadza sie do dyscyplinowania ich ciat, roztaczania kon-

¥k Kucharczyk: Zeby umarfo przede mng — recenzja. https://xiegarnia.pl/recenzje/zeby-umarlo-przede-

mnarecenzja/ [dostep: 12.03.2024].

% Jest to jednorazowe swiadczenie w wysokosci 4000 zt wyptacane rodzicom, ktérzy urodzili dziecko z ciezkim
i nieodwracalnym uposledzeniem. Zob. Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za
zyciem” (Dz. U. z 2020 r. poz. 1329).
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7397 W ten sposéb macierzyristwo przestaje by¢ indy-

troli nad ich ptodnoscia i seksualnoscia
widualnym doswiadczeniem kobiety, stajgc sie instytucjg stuzgcg panstwu. Warto zwrocic
uwage takze na ksigzke Orny Donath Zatujgc macierzyristwa, gdzie autorka przedstawia au-
tobiograficzne narracje kobiet, ktore zatujg swojej decyzji o macierzynistwie (w tym wzgledzie
chodzi nie o zal z powodu posiadania dzieci, tylko z niemoznosci wyjscia z hegemonistyczne-
go systemu iluzji wolnego wyboru i odgrywania narzuconych rol spotecznych). Wspomniana
publikacja ukazuje wcigz nieakceptowane zjawisko w naszej kulturze i podkresla niemoznosc
pogodzenia tozsamosci kobiecej i zawodowej z macierzyriska®®. Jak czytamy:
Powiesciopisarka jest i musi by¢ egoistkg — pisata w Czarnym mleku Elif Safak. Macierzyristwo nato-
miast polega na dawaniu./ Podczas gdy powiesciopisarka jest introwertyczka — przynajmniej w czasie
tworzenia powiesci — matka z definicji jest ekstrawertyczky. Powiesciopisarka buduje malenki pokdj
w gtebi umystu i zamyka drzwi, zeby nikt nie mégt sie do niego dostac. (...) z kolei matka zostawia

otwarte wszystkie okna i drzwi — dniem i nocga, latem i zima. Jej dzieci mogg wejs¢ dowolnie wybranym
wejsciem (...)399.

Rozmowczynie zaznaczajg, ze ,,Matki z niepetnosprawnymi dzie¢mi sg traktowane jak
osoby roszczeniowe, o wszystko musza sie awanturowac”*®, co wynika z usilnej checi pomo-
cy swoim dzieciom i walki o ich prawa w urzedach. Do wiekszosci informacji mogacych uta-
twicé zycie im i dziecku muszg dotrze¢ same. Méwi o tym Ewa: , Rodzice niepetnosprawnych
dzieci s niedoinformowani. Przez dwa lata kupowatam Jagodzie pieluchy za swoje pienia-
dze. Dopiero od innych mam na forum dowiedziatam sie, ze Jagoda moze mie¢ je refundo-

7401 Agnieszka takze podkreéla, ze rodzice nie

wane. Nie powiedziat mi o tym zaden lekarz
znajg swoich praw wynikajgcych z deficytow dziecka. NajczesSciej sg one zagmatwane i ukry-
wane przez urzednikow i instytucje, ktére powinny pomagacé potrzebujgcym: ,Widze, jak
wiekszos$¢ rodzicow odpuszcza, bo nie znajg prawa, myslg, ze im sie nie nalezy, nie majg cza-

7492 W ten sposéb rodzic wychowujacy dziecko z niepetnosprawnoscia

su, nerwow ani si
czuje sie kontrolowany i zalezny od obcych zewnetrznych sit, na ktére nie ma wptywu.

W relacji matek nieustannie powraca temat problemoéw finansowych zwigzanych
z niemoznoscig wykonywania pracy zawodowej i jednoczesng opieka nad dzieckiem, co stato

sie powodem 40-dniowego protestu kobiet w sejmie z 2018 roku. Otrzymywane renty czy

397 Tamze, s. 116.

Zob. 0. Donath, Zatujgc macierzyristwa, Biatystok 2017.

E. Safak, Czarne mleko. O pisaniu, macierzynstwie i wewnetrznym haremie, przekt. N. Wisniewska, Krakow
2011, s. 332.

% § Hotub, Zeby umarto przede mng..., s. 94.

Tamze, s. 93-94.

Tamze, s. 122.
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zasitki nie sg adekwatne do zapewnienia podstawowych potrzeb zyciowych, nie mowigc
o kosztownych leczeniach i rehabilitacjach. Jak przytacza Agata: ,zasitku pielegnacyjnego, nie

7403 7 kolei, gdy kobieta (w nielicznych przypadkach) zdecyduje

podniesli go od dziesieciu lat
sie na podjecie pracy zawodowej, nie majgc wsparcia partnera, musi optaci¢ opiekunke, kto-
rej wynagrodzenie niekiedy réwna sie jej pensji. Pracujgca Ewa relacjonuje: ,Dostaje
153 ztote miesiecznie zasitku pielegnacyjnego na siebie, bo jestem niepetnosprawna,
i 153 ztote na chore dziecko. To cate wsparcie, jakie otrzymuje od panistwa niepetnosprawna

7404 jacek Hotub z wiel-

pracujgca matka, samotnie wychowujgca niepetnosprawne dziecko
kim oburzeniem zabiera glos w tej sprawie, chcagc pomdc kobietom nawotuje: , Niech
ta ksigzka bedzie gtosem matek niepetnosprawnych dzieci w dyskusji, czy mamy prawo ska-
zywacd kogokolwiek na heroizm. | jakie s3g tego konsekwencje"4°5.

Warto zwrdci¢ takze uwage na kwestie jezyka w reportazach Hotuba. W przywotanym
juz wczesniej fragmencie: ,Czuje sie tak, jakby mnie nie byto. Bo tak naprawde mnie nie ma,
nie istnieje jako ja. Nie mam swojego zycia. Jestem dodatkiem do Justysi. JesteSmy nieroz-

taczne, caly czas sie nig zajmuje. | nie widze szansy, zeby to sie miato zmieni¢”*® —

oprécz
bezradnosci i zycia w cieniu swojego dziecka zauwaza sie silny, symbiotyczny zwigzek miedzy
matkg i potomstwem. Jest to widoczne nie tylko w wybrzmiewajgcym przekazie stownym,
lecz takze w warstwie jezykowej. Czytelnik dostrzega kreowanie narracji z perspektywy
1. osoby liczby mnogiej, co przejawia sie zastgpieniem formuty ,ja” wspdlng formg ,my”.
Pozornie zabieg ten wskazuje na mocny zwigzek rodzicielki i dziecka, jednak w konsekwenciji

prowadzi do wspoétegzystowania, ktére pozbawia matke wiasnej tozsamosci*?”’

. Analizujac
jezyk stosowany przez bohaterki reportazy Hotuba, nalezy zwréci¢ uwage na zajecie przez nie
pozycji podmiotowej. Kwestia ta jest spdjna z pogladami z kregu écriture féminine gtoszony-
mi przez takie badaczki jak: Julia Kristeva, Héléne Cixous czy Luce Irigary, ktdre nawotywaty,
by ,przywrécic jej (kobiecie) zycie, [...] w nas i miedzy nami, [...] da¢ jej prawo do przyjemno-

7408 Jast to

$ci, rozkoszy namietnosci, przywrdci¢ prawo do stdw, czasem do ztosci i krzyku
szczegolnie widoczne w petnych emocji stowach matek krzyczacych z rozpaczy i proszacych

0 zauwazenie ich i wystuchanie problemow, z ktérymi sie zmagajg. Wstuchujgc sie w proste

403 .
Tamze, s. 67.

Tamze, s. 92.

Tamze, s. 9.

Tamze, 12.

A. Gawron, Matrifokalnosé..., s. 123.

L. Irigaray, Ciato-w-ciato z matkg, Krakéw 2000, s. 19.
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i potoczne zwroty stosowane w narracjach kobiet, zauwaza sie podmiotowg subwersywnos¢
macierzynskich doswiadczen. Jak podkresla Kristeva, zastosowanie takiej formy: ,To bez
watpienia moze by¢ sposéb na dotarcie do ciemnych rejonéw macierzyistwa; powinnismy
stucha¢ o wiele uwazniej niz kiedykolwiek, o czym matki chcg nam dzisiaj opowiedzie¢; od
problemdw ekonomicznych... poprzez ich niepokdj, bezsennos¢, pragnienia, béle i przyjem-
nosci”*®. Stosowane praktyki narracyjne w reportazach Jacka Hotuba s3 dowodem, iz matki
majg Swiadomos¢ posiadania sprawczej mocy jezyka i odwaznie zabierajg gtos, konstruujgc
i podkreslajgc wtasng podmiotowos¢. Organizacja jezykowa analizowanych tekstow ukazuje,
iz w efekcie odzyskania gtosu matka stata sie nie tylko podmiotem mdwigcym, ale takze
podmiotem sprawczym, majgcym znaczacy wptyw na czytelnika.

Nalezy zwréci¢ uwage na zastosowang formute tytutowa Zeby umarfo przede mngq.
Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci, ktéra takze petni funkcje perswazyjng, odnosza-
c3 sie do najwiekszego leku kobiet, przed tym co stanie sie z ich dzieckiem, gdy one juz odej-
da z tego swiata. Kilka wspomnianych matek-bohaterek reportazy Hotuba z petng swiadomo-
$cig méwi, ze gdyby na tozu Smierci miaty mozliwos¢ pozbawi¢ swoje dziecko zycia, to zrobi-
tyby to bez wahania, poniewaz dobrze wiedza, ze nikt inny nie zaopiekuje sie nim, a osrodki
pomocy w Polsce dla oséb z niepetnosprawnosciami wcigz pozostawiajg wiele do zyczenia.
W jednej z rozméw Beata przywotuje sytuacje, w ktérej podczas rodzinnego spotkania po-
wiedziata, ze chciataby, aby jej cérka umarta przed nig. Rodzina wpadta w oburzenie i nikt nie
okazat jej zrozumienia. Agnieszka z kolei ze swoim lekiem przed osieroceniem syna mierzy sie
po cichu, zwierzajac sie czytelnikowi:

Czasami, kiedy mysle o tym, co bedzie dalej, przychodzi mi do gtowy, ze wolatabym, zeby Pawet od-
szedt przede mna. [...] Wiem, ze to gtupie mysli, ciezko mi sie z nimi pogodzié. Nie powiem tego niko-

mu, bo nikt tego nie zrozumie. Zaraz sie rozejdzie, ze chce sie pozby¢ dziecka. Zrobig ze mnie morder-
. 410
czynie .

Jak trafnie zauwaza Jarostaw Czechowicz w recenzji ksigzki:

Tytut odkrywa bolesng, wstydliwg i trudng do zaakceptowania mysl. Nie dla nich samych. Potagczonych
mimo wszystko czyms, z czego dobrze zdajg sobie sprawe — ogromng i bezwarunkowg mitoscig, ktéra
nie baczy na trudnosci, wcigz jest taka sama, wcigz gotowa do obrony dziecka przed cierpieniem
i trudnosciami codziennego iycia“l.

109, Kristeva, Stabat Mater, [w:] The Portable Kristeva, red. K. Oliver, New York-London 2002, s. 328.

J. Hotub, Zeby umarto przede mnaq..., s. 70.
Zob. Krytycznym okiem. Blog krytycznoliteracki Jarostawa Czechowicza, 2018, http://krytycznymokiem-
.blogspot.com/2018/08/zeby-umaro-przede-mna-opowiesci-matek.html, [dostep: 10.10.2024].
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Prowokacyjny tytut ksigzki podkresla egzystencjalng pozycje matki, ktérg charakteryzuje nie-
ustanny strach o przysztos¢ swojego atypowego dziecka. A dodatkowo uzyte stowa, stano-
wigce wypowied? kobiety, sg dowodem obecnosci afektywnego podmiotu stanowigcego gtos
matek uzewnetrzniajgcych w literackim wyznaniu swoje emocje. Kobiety sg Swiadome upty-
wajgcego czasu, ktéry sprawia, ze wkrétce zabraknie ich w zyciu dziecka. Z uwagi na zaawan-

sowang niepetnosprawnos¢ nie bedzie ono w stanie samodzielnie funkcjonowac i zostanie

412

zmuszone trafi¢ do instytucji pomocy ™. Hotub dobitnie stwierdza:

Zadne statystyki, liczby ani stowa nie oddadza tego, co oznacza dla kobiety urodzenie nieuleczalnie
chorego dziecka. Jak wywraca to do gory nogami caty jej swiat i determinuje rzeczywisto$¢. Kazdego
dnia. Do konica zycia. Jak wptywa to na jej zwigzek, rodzine, sytuacje materialng i spoteczna, relacje
z innymi ludZzmi, kondycje fizyczng i psychiczng. Nikt nie jest w stanie przekaza¢, co czuje zona porzu-
cona z powodu wady genetycznej dziecka. Matka, ktérej po urodzeniu uposledzonego dziecka lekarze
odmowili usuniecia drugiej cigzy. Matka préobujgca opanowaé atak szatu niepetnosprawnego intelektu-
alnie dwudziestopieciolatka. Kobieta patrzgca na wijgcg sie z bolu kilkumiesieczng corke. Matka zegna-

jaca dziecko w szpitalnej kostnicy. Nikt oprdcz nich samychm.

Z kolei Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera sg prowo-
kacyjnym zwréceniem uwagi na szufladkowanie os6b z niepetnosprawnoscia, ktorej nie wi-
dac na pierwszy rzut oka. Jak zaznacza reportazysta: , Krzywdzgce oceny, brak zrozumienia
i pomocy oraz proby wttoczenia na site w wyznaczone przez nas ramy ,,normalnosci” to co-

»44 Dzieci, ktére sa nadpobudliwe i ich zachowanie

dziennos¢ moich bohaterek i bohaterow
odbiega od przyjetej normy spofecznej najczesciej okresla sie jako NIEGRZECZNE. Ludzie re-
aguja na nie z oburzeniem i napominajg, jak powinny sie poprawnie zachowac, krytykujgc
przy tym strategie wychowawcze rodzicow. W przeciwienstwie do dzieci z niepetnosprawno-
$cig ruchowg, widoczng na pierwszy rzut oka, ktdre czesciej otrzymujg zrozumienie, a takze
empatie. Jedna z matek opisuje ten problem nastepujaco:

Jeszcze kilka lat temu nie mowito sie tyle o autyzmie, zespole Aspergera i tak dalej. Wiedziatam, ze sg

dzieci niepetnosprawne, z zespotem Downa, ale po nich to od razu widac. A takie jak Marta, ktére ni-

czym sie nie réznig od innych dzieciakow: zdrowe, zywe, tylko zachowujg sie inaczej, bo majg zaburze-

nia pracy uktadu nerwowego — dla mnie to byty po prostu dzieci niegrzeczne. Od wszystkich styszatam,

ze Marta jest niegrzeczna, to terrorystka —i tak ja odbieratam™®.

W przekazaniu prawdy z wielkg dozg wiarygodnosci niewatpliwie pomaga wspomniana

forma reportazowa, bowiem jak zaznacza autor: ,Zadne statystyki, liczby ani stowa nie od-

2| Lindyberg, Swiat(y) ,uposledzonego”...., s. 147—148.

J. Hotub, Zeby umarto przede mnaq..., s. 8.
Tamze. Cytat z oktadki ksigzki, s. 4.
Tamze, s. 27.
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7418 Dlatego tez

dadzg tego, co oznacza dla kobiety urodzenie nieuleczalnie chorego dziecka
pogtebieniu autentycznosci stuzy przede wszystkim zastosowana matrifokalnos¢ wyrazona
poprzez upodmiotowienie matki w procesie narracji**’. Dzieki swoim reportazom, ktérych
gtéwna funkeja jest wywarcie wptywu na odbiorce®*®, autor mégt oddac gtos kobietom prze-
kazujgcym autentyczne historie, wptywajgc tym samym na wrazliwos$¢ czytelnika. Duze zna-
czenie dla popularyzacji narracyjnego doswiadczenia ma publikowanie tekstow o niepetno-
sprawnosci przez wydawnictwa cieszgce sie duzym kapitatem ekonomicznym i kulturowym,
tak jak w przypadku Wydawnictwa Czarnego, ktore upublicznito lektury Hotuba. Dodatkowo
opowiadane w nich doswiadczenia pomagajg walczy¢ z funkcjonujacymi stereotypami
w obiegu spotecznym, zgodnie z zatozeniami studiéw o niepetnosprawnosci w duchu huma-
nistyki zaangazowanej.

Nalezy podkresli¢, iz podmiot zeniski, za sprawg prowadzonej narracji pierwszoosobo-
wej, prezentuje swoje doswiadczenia i przejawia wtasng tozsamos¢, co sprawia, ze kreacje
bohaterek stajg sie niezwykle wyraziste. Zastosowanie takiej wtasnie formy narracji sprawia,
ze ukazywany przez matki swiat jest niezafatszowany, a opisywane historie trafiajg wprost do
czytelnika. Relacje kobiet stanowig zrédto poznania i probe zrozumienia obrazu zycia rodziny
z dzieckiem z niepetnosprawnoscig. Kluczowe znaczenie ma takze empatia autora, dzieki
ktorej literatura petni funkcje zgodng z koncepcjg Richarda Rorty’ego419, uczac tolerancji
i akceptacji. Jacek Hotub realizuje jedno z gtéwnych zatozen form dziennikarskich, jaka jest
stuzebno$¢ spoteczna®®. Poprzez swoje zaangazowanie w rozmowy z kobietami i wierne od-
tworzenie ich opowiesci przyczynia sie do ksztattowania wrazliwosci spotecznej, a takze
umozliwia matkom dzieci atypowych wyijscie z cienia stereotypdéw.

Klaudia Muca trafnie zauwaza, ze: ,w reportazu Jacka Hotuba mozna dostrzec tgczenie
roli reportazysty-Swiadka (stuchacza narracji autobiograficznej) i reportazysty-rzecznika oséb

n421

z niepetnosprawnoscig” " Pisarstwo reporteréw wptywa na przekraczanie myslenia o In-

nym, bowiem jak zaznacza Magdalena Horodecka ,reporter jednak — ze wzgledu na etyczny

416 .
Tamze, s. 8.

A. Gawron, Matrifokalnos¢..., s. 113.

K. Wolny-Zmorzyniski, Reportaz, [w:] Dziennikarstwo i swiat medidw, red. Z. Bauera, E. Chudzinski, Krakow
2012, s. 326.

9 70b. R. Rorty, Przygodnosc, ironia, solidarnosé, przekt. W. J. Popowski, Warszawa 1996.

A. Kaliszewski, E. Zyrek-Horodyska, Kilka uwag o metodach..., s. 120.

K. Muca, Opowiedziec¢ niepetnosprawnosc..., s. 362.
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kodeks swojej profesji — jest do tego przekraczania stereotypu swoiscie zwiazany”***. W ten
sposob czytelnik w trakcie wiernej lektury rozwija swojg empatie, walczy ze strachem przed
innoscig, a takze usuwa ze swojej Swiadomosci zastane stereotypy. Hotub, postugujac sie
reportazem literackim, ma mozliwos¢ unikalnego podejscia do opowiadanych historii.
Za pomocg pofaczenia faktéw z literackimi Srodkami wyrazéw angazuje czytelnika w fascynu-
jacq podréz, w ktorej odkrywa psychologiczng strone postaci, analizujgc ztozonos¢ macie-
rzynskich doswiadczend oraz poznaje kulturowe konteksty niepetnosprawnosci, realizujgc
przy tym zatozenia literackich studiéw o niepetnosprawnosci w duchu humanistyki zaanga-

zowanej.

3. Stereotypowe konwenanse spoteczne

W $wiadomosci spotecznej termin niepefnosprawnosc¢ czesto wigze sie z utartymi
schematami postrzegania osob nig dotknietych. Powszechne jest przypisywanie identycz-
nych cech wszystkim cztonkom nalezgcym do danej grupy, bez wzgledu na ich rdznice i two-
rzenie w ten sposdb wypaczonego obrazu rzeczywistos’ci423. Warto jednak podkresli¢, ze ste-
reotypodw nie mozna, a nawet nie nalezy catkowicie zlikwidowaé, poniewaz sg one czescig
ludzkiego systemu poznawczego. Warto w tym celu blizej przyjrzeé sie stowom Jerzego
Bartminskiego, ktéry przekonuje, aby ,,zamiast wzywac do totalnego zwalczania stereoty-
pow, warto raczej zastanowic sie, jak z nimi zy¢, wykorzystujgc stwarzane przez nie szanse

szybkiego i skutecznego komunikowania, a neutralizujgc ich dziatania negatywne"424

. Za po-
mocg literatury mozna dazy¢ do zmniejszenia sztywnosci stereotypu, co prowadzi do cze-
Sciowego zrozumienia zastanej rzeczywistosci, a dodatkowo poprzez poznanie funkcjonuja-
cych schematow myslowych, wyzbycia sie myslenia tymi kategoriami.

W tym celu Jacek Hotub w swoich reportazach oddaje gtos matkom, ktére zwracaja
uwage na liczne stereotypy funkcjonujgce w ich codziennosci oraz codziennosci ich dzieci
z deficytami. W prowadzonych narracjach kobiety podkreslaja, ze to nie niepetnosprawnosé

jest powodem wykluczenia spotecznego, lecz wptywajg na te sytuacje modelujgce okoliczno-

$ci socjologiczne, polityczne i kulturowe. Paradoksalnie zwalczanie utartych schematow my-

22\, Horodecka, Posrednicy..., s. 16.

M. Pouch, Stereotypy dotyczqce osob z niepetnosprawnosciq, [w:] Wspdtczesne problemy pedagogiki spe-
cjalnej, red. U. Bartnikowska, Cz. Kosakowski, A. Krause, Olsztyn 2008, s. 288.
24 ). Bartminski, Stereotypy mieszkajq..., s. 106.
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$lowych jest mozliwe dzieki opisowi rzeczywistoéci za pomoca owych stereotypow*?>. Zda-
niem Simi Linton, mAwienie o niepetnosprawnosci i uswiadamianie funkcjonujgcych stereo-
typdw jest jednym z zadan disability studies, co w konsekwencji wptywa na pogtebienie zro-
zumienia zjawiska niepetnosprawnosci*?®. W ten sposéb rozméwczynie wystepujace w re-
portazach Hotuba realizujg praktyke rzecznicza, ktéra zgodnie ze stowami Klaudii Mucy pole-
ga na ,wystepowaniu we wtasnym imieniu na rzecz praktyk, interesu idei lub potrzeby”**’,
co tez czynig kobiety, przenoszac swoje prywatne doswiadczenia do sfery publiczne;j.
Narodziny dziecka w rodzinie sg najczesciej traktowane jako czas rozkwitu i szczescia,
ktory podlega Swietowaniu i celebracji. Jak zaznacza Anna Sobolewska:
Goscie odwiedzajgcy dom, w ktorym narodzito sie dziecko, zostawiajg za progiem swoje troski. Czas
staje sie podniosty i uroczysty. Mate dziecko wszystkich obdarza faska. Jest ono zawsze nadzwyczajne

i jedyne. Nawet wrzeszczgce niemowle bez przerwy jest zarazem dziecigtkiem zachowujacym $lad bo-
skiego rodowodu™®.

Zupetnie odmiennie wyglada jednak sytuacja w rodzinie, w ktérej narodziny dotyczg dziecka
atypowego, gdzie ,zamiast radosnego Swietowania panuje wokdt niego smutek i rezygnacja.
Znajomi czesto zmieniajg sie w ,,przyjaciét Hioba”, ktérzy niechcagcy ranig zamiast pocieszad.
W istocie jest to okres zatoby po cudownym ,wymarzonym” dziecku, ktére miato sie naro-
dzi¢”*®. Przyjscie na Swiat dziecka, jako wydarzenie przetomowe w rodzinie, niesie za sobg
wiele zmian — zaréwno psychicznych, jak i fizycznych. Natomiast gdy méwimy o trudnym
macierzynstwie, czy tez zgodnie ze stowami Iwony Lindyberg uposledzonym macierzynstwie,
oprécz owych oczywistych zmian w zyciu rodziny pojawia sie nieustanne cierpienie. Juz sama
wies¢ o narodzeniu dziecka z niepetnosprawnoscig przynosi owo cierpienie. Od poczatku
objawia sie ono poczuciem leku i nieubtaganego losu. Sfowo matka najczesciej przywodzi na
mysl wyidealizowany obraz szczesliwej i spetnionej kobiety. Gdy jednak dodamy do niego —
matka dziecka z niepetnosprawnosciq - wyobrazony wizerunek ulega diametralnej zmianie
-1n430

i ,znika usmiech z ust wyobrazonej sobie postaci”™". Jest to zwigzane z utartym spotfecznie

postrzeganiem tej sytuacji. Jej konsekwencjg jest wystepowanie problemu ableizmu, bedga-

5 Tamze, s. 289.

S. Linton, Claiming Disability..., s. 120-124.

K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnosé..., s. 363.

A. Sobolewska, Tajemnica muminkéw, ,Swiatto i Cienie” 1994, nr 4, s. 18.

Tamze.

A. Gajdzica, Kilka obrazow z drogi Zzycia — od pietna do akceptacji spotecznej, czyli sytuacja matek dzieci nie-
petnosprawnych, [w:] Czfowiek z niepetnosprawnosciq w przestrzeni spotecznej, red. Z. Gajdzica, Krakéw 2009,
s. 41.
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cego celem krytycznej refleksji disability studies, wymienianego przez zatozycielke wspo-
mnianej metodologii badawczej Simi Linton**™.

Oprocz wiasciwosci poznawczych i emancypacyjnych niefikcjonalnych tekstow Hotuba,
w historiach przedstawionych przez kobiety zauwazy¢ mozna odejscie od idealizacji i uwznio-
Slenia kategorii cierpienia, na rzecz opowiesci o codziennym, zwyczajnym zyciu rodziny wy-
chowujgcej dziecko z niepetnosprawnoscig. Analiza narracji matek wystepujgcych w reporta-
zach ukazuje irracjonalne uprzedzenie w stosunku do 0sdb z niepetnosprawnoscia, ktére
prowadzi do negatywnego ksztattu ich zycia w spoteczenstwie. Jak zaznacza Lindyberg ,Kry-
zys tozsamosciowy osoby cierpigcej, osamotnienie i , kurczenie sie” wewnetrznego $wiata —

wszystko to moze sie sktada¢ na trajektorie macierzyriskiego cierpienia”**?

. Narracje tworzo-
ne przez kobiety mozna nazwac patografig, bowiem rozprawiajg one o cierpieniu, tgczac tym
samym dyskurs maladyczny ze studiami o niepetnosprawnosci.

Po urodzeniu dziecka, ktore odstaje od powszechnie przyjetej normy dochodzi do zna-
czacych zmian w zyciu i funkcjonowaniu catej rodziny. Sytuacja ta ma szczegdlny wptyw na
relacje ze znajomymi czy najblizszym otoczeniem. Najczesciej skutkuje ograniczeniem lub
catkowitym wygasnieciem kontaktow towarzyskich. Wynikac¢ to moze z braku czasu spowo-
dowanego opieka i rehabilitacjg dziecka z niepetnosprawnoscig, niecheci znajomych, ktérzy
nie zamierzajg utrzymywac kontaktu z rodzing z problemami lub strachu przed nieodpo-
wiednim zachowaniem sie w takiej sytuacji. Rodzina z dzieckiem atypowym jest najczesciej
postrzegana jako biedna, smutna i pokrzywdzona przez los, co prowadzi do stygmatyzowa-
nia. Nowa rzeczywisto$¢ znacznie utrudnia funkcjonowanie w spoteczenstwie, ktére zaczyna
odbieraé takie érodowisko jako intruza, przypisujac mu stereotypowe cechy**. Niedoinfor-
mowani i przestraszeni odmiennoscig ludzie stajg sie przeciwnikami, z ktérym nalezy wal-
czy¢, aby dazy¢ do zmiany Swiadomosci zbiorowej oraz przeciwdziata¢ wykluczeniu spotecz-
nemu.

Z sytuacjg spotecznej izolacji spotkata sie jedna z bohaterek reportazy - Karolina, ktéra
relacjonuje:

Znajomi przestali nas zapraszac. Tak jakby autyzm byt zarazliwy. Wszyscy sie odsuneli, nawet rodzina.
Kiedys znajomy po piwku nabrat odwagi i powiedziat mezowi, ze lepiej, zebysmy do nich nie przyjez-

15 Linton, Claiming Disability..., s. 118-119.

I. Lindyberg, Swiat(y) ,uposledzonego”..., s. 8.
E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 1998, s. 26.
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dzali, bo nasze dzieci wszystko niszczg i batagania, a ich pociechy robig sie tak niegrzeczne jak Mate-

434
uszek .

Takze bohaterka Aliena zdaje sobie sprawe ze sposobu postrzegania niepetnosprawnych
dzieci przez zdrowych ludzi i nawet stara sie ich usprawiedliwia¢, ttumaczac: ,Ludzie chcg,
zeby przetaczy¢ dziecko na grzeczne jak za nacisnieciem guzika. Rozumiem ich, chcg miec

»435 7achowanie dziecka

spokdj, ale z takimi dzieémi jak mdj syn to jest po prostu niemozliwe
z deficytami sprawia, ze pozbawione jest ono mozliwosci korzystania z débr ogélnodostep-
nych, bowiem przeszkadza innym ludziom, ktdrzy zmuszajg je do opuszczenia miejsc wspol-
noty. Jedng z takich sytuacji stygmatyzacji rodziny dziecka z niepetnosprawnoscig w prze-
strzeni publicznej przytacza Karolina: , To bardzo przykre, jak ludzie traktujg dzieci z auty-
zmem. Gdy Mati zaczynat ptakac, wyganiali nas z kosSciota. Przewaznie starsze panie mowity:

WyjdzZcie z tym dzieckiem, bo nam przeszkadza. Nie styszymy, co ksigdz mowil”*3%®

. Stygmaty-
zacja spoteczna wzmacnia poczucie osamotnienia oraz poteguje stan oskarzenia i bycia osa-
czonym.

Atypowe zachowanie dziecka z niepetnosprawnoscia sprawia, ze matki doznajg wyklu-
czenia takze w sferze macierzynskiej. Karolina relacjonuje, iz ludzie ,,patrzg na nas z wyrzu-
tem i mysla: -Co za gtupie i niegrzeczne dziecko. A rodzice jeszcze gtupsi, bo mu pozwalajg na
takie zachowanie i nie reagujg.- Znam te spojrzenia. Nie potrafie zliczy¢, ile razy musieliSmy

wystuchiwaé uwag, ze mamy niewychowanego syna"“7

. Z kolei psycholozka wielokrotnie
radzi, aby w histerii dziecka da¢ mu mozliwos¢ uspokoi¢ sie w samotnosci, o czym wspomina
Karolina: ,Jeszcze nie dawno go uspokajatam. Dowiedziatam sig, ze nie powinnam, bo to go
tylko bardziej nakreca. Krzyczysz? To sobie krzycz. Lezysz na podtodze? To sobie lez. Niewaz-
ne czy jestesmy na ulicy, w kosciele czy w urzedzie — mamy nie reagowac. Wtedy szybciej sie

uspokoi”**®

. Brak wiedzy sprawia, ze rodzice zostajg od razu osgdzeni przez spoteczenstwo.
Niekiedy zdarza sie takze, ze ludzie nie wierzg w przypadtosci dziecka, ttumaczac je sobie
nieudolnoscig wychowawczg rodzicédw. Co potwierdzajg nastepujgce stowa:

Najbardziej boli mnie to, kiedy ludzie dajg mi do zrozumienia, ze nie umiem wychowac syna i jestem
ztg matka. -Zaprowadzitas go do psychiatry, zatatwitas mu papiery na ADHD i teraz mozesz sie ttuma-

24, Hotub, Niegrzeczne...., s. 92.

Tamze, s. 111.
Tamze, s. 92-93.
Tamze, s. 99.
Tamze, s. 99.
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czyé.- Wiele razy styszatam opinie, ze ADHD nie istnieje. Ze wymyslono je po to, zeby usprawiedliwié
rodziny niewydolne wychowawczo albo faszerowac dziecko psychotropami439

Kolejng kwestig czesto poruszang przez matki dzieci neuroatypowych jest znieczulica
emocjonalna ze strony lekarzy oraz nieudolno$¢ polskiego systemu pomocy medyczne;.
W relacjach kobiet wielokrotnie jest mowa o btednych diagnozach, odsyfaniu od jednego
specjalisty do drugiego, dtugich kolejkach do lekarzy czy przesadnym faszerowaniu lekami.
Tak byto w sytuacji Karoliny, ktéra bronita sie przed podawaniem srodkéw uspokajajgcych,
bowiem sprawiajg one chwilowg ulge, a w konsekwencji dtuzszego stosowania ogtupiaja
dziecko. Jak wspomina: ,Z lekarzami czasem trudno sie dogadac. Jeden méwi to, drugi cos
zupetnie innego, a my, chociaz sie nie znamy, musimy zdecydowa¢, ktéry ma racje"44°.
W wypowiedzi kobiety wybrzmiewa gtos walki z medycznym paradygmatem niepetnospraw-
nosci. W konsekwencji osoba atypowa zatraca swojg tozsamosc¢ i staje sie pacjentem oraz
beneficjentem poszukujgcym s$ciezek leczenia, a dodatkowo jest nieustannie poddawana
diagnozowaniu. Status spoteczny takiej osoby rowniez ulega obnizeniu, przez co wpada
w putapke nieustannego dazenia do pokonania wiasnych deficytow, by osiggngé akceptacje
spoteczng. Takie postepowanie utrwala poczucie zaleznosci od systemu rehabilitacyjnego.
Kobiety w kontaktach z lekarzami walczg z uznawaniem niepetnosprawnosci jako problemu
stricte medycznego, ktdrego rozwigzanie lezy w farmakologii i innych dziataniach leczniczych.

Wocigz jednak osoby atypowe sg czesto traktowane jako ciekawy przypadek medyczny,
ktorym lekarz zajmuje sie z checi opisania go, nawet po smierci pacjenta, nie zwazajgc na
uczucia i emocje najbliiszych‘m. W analizowanych utworach matki podczas kontaktu z me-
dykami podkreslaty réwniez ich znieczulenie emocjonalne442. Jedna z kobiet przytacza wy-
powiedz lekarki:

Ale po co pani do mnie przyszta? [...] Tu juz nic sie nie da zrobi¢. Najlepiej niech pani znajdzie jakie$
miejsce (nie powiedziata, ze osrodek, do ktérego miatabym oddaé Justynke). Jest pani mtoda, niech

pani sobie nig gtowy nie zawraca, urodzi pani nastepne dziecko. Mam ponad trzydziesci lat doswiad-
czenia i dobrze wiem, ze i tak nic z tego nie bedziem.

439 .
Tamze, s. 42.

Tamze, s. 101.

B. Borowska-Beszta, Niepetnosprawnosc¢ w kontekstach..., s. 80-83.

Podobny problem coraz czesciej spotykamy w literaturze wspodtczesnej. Np. P. Reszka, Mali bogowie.
O znieczulicy polskich lekarzy, Warszawa 2017. Tegoz, Mali bogowie 2. Jak umierajq Polacy, Czerwone i Czarne,
Warszawa 2018. I. Morska, Znikanie, Krakéw 2019.

“3 J. Hotub, Zeby umarto przede mng..., s. 18.
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Znieczulice lekarzy potwierdza sytuacja Agaty, ktora zegnata swojego zmartego synka
w szpitalnej kostnicy, podczas gdy lekarz traktowat go jako obiekt do badan, nalegajgc na
szybka sekcje zwtok i nie zwracajgc uwagi na ogromng rozpacz rodziny po stracie dziecka,
ktora chciata je pozegnaé. Ewa rowniez, jak wiekszos$¢ matek, podkresla nieudolnos¢ i brak
taktu medykow przekazujacych zte wiadomosci. Wspomina nastepujace zdarzenie:
To byta pierwsza sytuacja, ktéra pokazata mi, ze lekarze potrafig by¢ bez serca. Do pokoju weszta ordy-
nator i zapytata o moje nazwisko. Rzucita: ,,Z pani dzieckiem jest zle”. | wyszta. [...] Rozumiem, ze leka-

rze nie moga przezywac choroby kazdego pacjenta, ale przydataby sie odrobina empatii dla kobiety po
porodzie, cho¢by ze wzgledu na jej stan fizyczny, burze hormonow™**

Podobng sytuacje przezyta mama Hani: ,,Diagnoze ustyszatam na korytarzu. Wokaot nas krecili
sie rodzice chorych dzieci, pielegniarki, odwiedzajacy. To byto chyba najgorsze. Zero intym-

nosci, spokoju”**.

Kazda z tych matek odczuwa wielki zal do lekarzy, ktérzy traktujg
je przedmiotowo, zgodnie z medycznym paradygmatem. Agnieszka z kolei zrzuca wine
na medykéw za btedy w czasie porodu oraz nieprawidtowe badania prenatalne, ktdre nic nie
wykazaty:
[...] to niemozliwe, zeby lekarz oglgdajgcy mdzg dziecka nie zauwazyt, ze komory boczne sg poszerzone
o trzy milimetry. Takie rzeczy wida¢ z doktadnoscia co do milimetra. Pewnie nie robit zadnych pomia-

row, tylko szybko przeleciat gatka, spojrzat i powiedziat sobie: ,,Dobra, mdzg jest, ptaty s, w sercu dwie
komory, spoko”. Tak to sobie ttumacze. Nikt nie przyzna sie do b’fedum.

Ada takze nie otrzymata zrozumienia od lekarzy. Poczagtkowo neurolog i psychiatra sugero-
wali, ze kobieta wyolbrzymia niepokojgce zachowania dziecka, dopytujac: ,,Cérka to robi tyl-
ko u pani?”**’. Réwniez w sytuacji Karoliny specjaliéci poczatkowo powtarzali:
Prosze mu nie popuszczaé, nie pozwalac na wszystko, to bedzie grzeczny. [...] Niech sie panstwo niczym
nie martwia, panstwa syn z tego wyrosnie. [...] Wystarczy dziecku nie pozwalaé ogladac telewizji, nie

ustepowag, nie dawac tego, czego chce, to sie poprawi i uspokoi. [...] Chtopcy zaczynajg mowi¢ pdzniej,
panstwa syn ma czas, jeszcze zdazy sie nauczyc’448.

Dodatkowo kobiety zwracajg uwage na brak pomocy psychologicznej w szpitalach,

gdzie przebywaijg z ciezko chorymi dzie¢mi:

Przez trzy miesigce na oddziale zobaczytam psychologa tylko raz, kiedy przyszedt do bardzo mtodej
mamy z powaznie chorym dzieckiem. Lezatam na sali z matka innego malucha, wczesniej miata ciezka

** Tamze, s. 74-75.

Tamze, s. 132.
Tamze, s. 105.
Tamze, s. 18.
Tamze, s. 84, 85.
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depresje. Lekarze o tym wiedzieli, ale zaden nie pomyslat o tym, zeby na przekazanie diagnozy zaprosic¢
psychologam.

Pomocy powinni udziela¢ takze pracownicy Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej. Jednak,
zgodnie z relacjami kobiet, ich odwiedziny w domu rodziny wychowujgcej dziecko z niepet-
nosprawnoscig skupiaty sie gtéwnie na sprawdzeniu, czy rodzice odpowiednio je wychowuja.
Przy tym skazywali ich na ttumaczenie sie ze swojego zachowania i posiadanych w mieszka-
niu przedmiotéw. Natomiast ich praca konczyta sie na spisaniu protokotu, bez udzielenia
zadnej pomocy, ani wskazéwek do dalszego postepowania. Jedng z wizyt relacjonuje Joanna:
Mieszkamy w kamienicy na parterze. Mury sg grube, sasiedzi przywykli do awantur. Naloty MOPS-u
i policji mamy od dwdch lat, mniej wiecej co dwa tygodnie. [...] Na poczatku byto mi wstyd. Pracow-
niczki MOPS-u pukaty do nas z zaskoczenia, nieraz o siédmej rano. Zagladaty nam do lodéwki, spraw-
dzaty, czy dzieci maja jedzenie, zerkaty do szafek na ubrania, ogladaty zabawki. Przeszukiwanie kuchni
i odpowiadanie na pytania, dlaczego nie ma tego czy tamtego, to nic. [...] Musiatam wyjasnia¢, dlacze-
go trzymamy w domu takie, a nie inne leki, a w barku jest alkohol. Pracownice socjalne wypytywaty,
gdzie pracujemy, ile zarabiamy, co robimy z pieniedzmi, czy mamy poptacone rachunki. Traktowaty nas

jak patologiczng rodzine. Wyjasniatam, ze oboje pracujemy, jesteSmy wyksztatceni, ale ustyszatam,
ze w domach lekarzy tez moga dziac sie zte rzeczy450.

Opisywane przez kobiety sytuacje®’s3g dowodem uprzedmiotowienia zaréwno matki, jak
i dziecka z niepetnosprawnoscig, poniewaz lekarze i inni pracownicy reprezentujgcy instytu-
cje publiczne zgodnie, z relacjami rozméwczyn Hotuba, czesto nie zwracajg uwagi na uczucia
pacjentéw i ich rodzin, co prowadzi do negatywnych konsekwencji psychicznych i emocjo-
nalnych.

W analizowanych reportazach zwraca sie takze uwage na dyskryminacje w szkotach,
brak odpowiedniego przygotowania specjalistycznego nauczycieli oraz przesladowania
ze strony dzieci i rowiesnikow. Jak skarzy sie Joanna mama o$mioletniego Piotrka z ADHD:

Inne dzieci mogg biegac po klasie i korytarzu, Piotrowi nie wolno. Bo on ma fatke, ze jest ten zty
i niewychowany. Kiedy popisat dziewczynce dtugopisem gumke, ustyszatam, ze musze jg odkupic,
bo nie moze niszczy¢ cudzych rzeczy. Odkupitam, dla mnie to oczywiste. Ale kiedy inny chtopiec pory-

sowat Piotrowi mazakiem bluze, wychowawczyni roztozyta rece: ,Dzieci juz takie s3”. To niesprawie-
dliwe*?

Wspomniana sytuacja jest dowodem istniejgcego podziatu na osoby z niepetnosprawnoscia
i petnosprawne, co ukazuje praktyki kulturowe stuzgce marginalizacji oséb dotknietych aty-

powoscig w spoteczenstwie wiekszosciowym. Problem ten jest jednym z zagadnien porusza-

449 .
Tamze, s. 76.

Tamze, s. 47-48.

Podobne przezycia kobiet zwigzane z kontaktami z lekarzami bez empatii s3 opisane w tekscie: A. Gajdzicy,
Kilka obrazéw z drogi zycia..., s. 41-52.

82 Hotub, Niegrzeczne..., s. 51.
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nych przez Simi Linton w zatozycielskim tekécie studiéw o niepetnosprawnoéci*>®. W dalszych
relacjach Hotuba otrzymujemy kolejne potwierdzenie tego problemu w sytuacji, gdy nauczy-
ciel w szkole odtracit dziecko podczas przedstawienia, co bardzo zabolato autystycznego Ma-
teusza i jego rodzine:
Wychowawczynie skarzyty sie na mojego syna, ze caty czas krzyczy, wskakuje na szafki i ucieka
z sali. Nie mogty go upilnowac. Przez trzy lata, gdy byto jakie$ przedstawienie dla rodzicéw, zawsze pta-
katam z zalu i bezsilnosci. Mateuszek nie wystepowat z innymi dzie¢mi. Przedszkolanki go skreslity,
bo piszczat i nie mdgt wytrzymac na scenie nawet pieciu minut. Za pierwszym razem na zakonczeniu

roku wychowawczyni kazata mu usig$¢ razem z mezem na widowni, wzieta grupe maluchéw i rozpo-

czeta wystep. Potraktowali go jak jakiegos wyrzutka. Mateuszek sie rozptakat. Bujat sie w rytm muzyki

i pokazywat palcami, ze chce i$¢ do dzieci. A oni go nie chcieli**.

Wspomniane przyktady zachowania pracownikéw panstwowych (lekarzy, psycholo-
goéw, pracownikow socjalnych oraz nauczycieli) sg zwrédceniem uwagi na brak odpowiedniego
przygotowania do pracy, co w konsekwencji doprowadza do wypalenia zawodowego. Na ten
syndrom s3 w szczegdlnoéci narazone osoby pracujace w kontakcie z drugim cztowiekiem*>.
Brak specjalistycznego wyksztatcenia oraz dojrzatosci emocjonalnej skutkuje depersonaliza-
cjg i wypaleniem zawodowym, co w rezultacie utrudnia pomoc osobom z niepetnosprawno-
$cig oraz ich rodzinom i prowadzi do stereotypowego postrzegania przez specjalistow, ktorzy
W swoim zawodzie majg za zadanie pomoc drugiemu cztowiekowi. Bowiem, jak zaznacza
Urszula Gembara: , konieczne jest wziecie odpowiedzialnosci za to, co wnosi sie w relacje
z drugim cztowiekiem, ktéry w mniejszym lub wiekszym stopniu staje sie od nas zalezny.
Osoby zgtaszajgce sie do psychologa, pedagoga czy lekarza po prostu oczekujg pomocy
[..]7%°.

Aliena podkresla, ze to takze rodzice innych dzieci w szkole sg przeciwni, aby ich pocie-
chy miaty kontakt z osobami nauroatypowymi, bowiem bojg sie o nie. Matka Olesia stara sie
zrozumiec takie postepowanie i znalezé jego pozytywne aspekty, ttumaczgc postawy rodzi-
cow zdrowych dzieci:

Wiem, ze rodzice dzieci z jego klasy chcieliby, zeby go przeniesli do innej podstawéwki. Nawet to ro-
zumiem. Moze gdyby moja corka uczyta sie z takim chtopcem, sama bym tego chciata. Ale to przeciez

szkota panstwowa, powinna uczy¢ tolerancji, da¢ szanse kazdemu dziecku. Moze dzieki temu,
ze uczniowie majg kontakt z Olesiem, naucza sie, jak sie zachowywac¢ wobec oséb z zaburzeniami.

B3, Linton, Claiming Disability..., s. 118-119.

J. Hotub, Niegrzeczne..., s, 88.

J. Wojciechowska, Syndrom wypalenia zawodowego, ,,Nowiny Psychologiczne” 1990, nr 5-6.

U. Gembara, Syndrom wypalania zawodowego u 0sob pracujgcych w kontakcie pomocnym, [w:] Cztowiek
Z niepetnosprawnosciq intelektualng, T. 2 Wybrane problemy spotfecznego funkcjonowania oraz rehabilitacji
0s0b z niepetnosprawnosciq intelektualng, red. Z. Janiszewska-Niescioruk, t. 2, Krakow 2004, s. 185.
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Przeciez coraz wiecej jest dzieci z autyzmem, zespotem Aspergera czy ADHD. | co, nalezatoby wszystkie
wyrzucic ze szkoty, bo przeszkadzaja?457.

Problem braku tolerancji wsrdd dzieci jest zjawiskiem powszechnym i tgczy sie z kolejnymi
etapami dojrzewania, ktére poniekad ttumaczga zaistniate sytuacje. Inaczej ten aspekt wygla-
da w kwestii wykluczenia dziecka z petnienia okreslonej kulturowo roli spotecznej ucznia
przez osoby doroste, co jest czestym zjawiskiem wsrdd rodzicow dzieci petnosprawnych, nie-
przygotowanych nauczycieli oraz dyrekcji szkét. W ten sposdb tworzy sie zjawisko podwadjne-
go wykluczenia, w ktérym wspotuczestnicza takze rodzice dzieci z niepe’rnosprawnos’cia458.

Z kolei bohaterka Beata zwraca uwage na biurokracje oraz ogromne kolejki do pan-
stwowej poradni psychologiczno-pedagogicznej, co znacznie utrudnia wystawienie diagnozy
koniecznej do rozpoczecia dziatan szkoty, skupiajgcych sie na specjalistycznej pomocy dla
dziecka. Jak wspomina bohaterka ,Gdy dostaliSmy diagnoze, zaraz jg zaniostam do szkoty.
Pedagog powiedziata, ze nie wezma jej pod uwage, bo to opinia prywatnej przychodni, a mu-
sza mie¢ papier z poradni psychologiczno-pedagogicznej”**°. Dodatkowo, jak zaznaczaja
rozmoéwczynie, w panstwowe] poradni psychologiczno-pedagogicznej pomoc zazwyczaj kon-
czyta sie na wystawieniu orzeczenia lub opinii, w ktérych miaty znajdowac sie wszystkie
wskazéwki do dalszej pracy z dzieckiem i koriczyta sie po przekazaniu dokumentu, poniewaz
instytucja musiata zaja¢ sie nastepnymi pacjentem, gdyz kolejka oczekujgcych na diagnoze
byta bardzo dtuga.

Rozmdwczynie Hotuba w swoich wypowiedziach wyrazajg takze oburzenie z powodu
telewizyjnej idealizacji zycia i funkcjonowania matek dzieci z niepetnosprawnosciami. W ow-
czesnych czasach media spotecznosciowe stanowig nieodtgczng czes¢ zycia kazdego cztowie-
ka. Mimowolnie wptywajg one na ksztattowanie ludzkiego Swiatopoglagdu oraz systemu war-
tosci, a dodatkowo ich marketingowe dziatanie determinuje wybory i zachowania ludzkie.
Dzieki swojej sile perswazji narzucajg wzorce zyciowe oraz kreujg potrzeby i upodobania spo-
teczne. Szybkie tempo zycia i dynamiczna ewolucja wptywaja na spoteczenstwo, ktére ma
Swiadomos¢ deficytow w swoim zdrowiu oraz szybko starzeje sie, przez co dostrzega sie co-

raz wiecej osdéb schorowanych oraz z niepetnosprawnosciami. Nalezy podkresli¢, iz mniej niz

»7), Hotub, Niegrzeczne..., s, 127.

A. Gajdzica, Kilka obrazdw z drogi zycia..., s. 45.

J. Hotub, Niegrzeczne..., s. 180.

Zgodnie z prawem polskim w szkole respektowane sg tylko dokumenty z paristwowe]j poradni psychologiczno-
pedagogicznej. Pisma z prywatnego osrodka, ktére mozna zdoby¢ znacznie szybciej niz z panstwowego, nie
mogg zostac¢ wziete pod uwage przez placdwke edukacyjng z formalnego punku widzenia.
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potowa spotfeczenstwa polskiego ma w gronie swoich znajomych i przyjaciét osoby atypo-

e*®. W zwiazku z tym gtéwnym zrédtem wiedzy na ich temat sg $rodki masowego przekazu

w
(Internet, telewizja, radio, prasa, billboardy itp.). Wizerunek cztowieka z deficytami w prze-
strzeni medialnej zostaje najczesciej ukazany jako dwa skrajnie réznigce sie od siebie ujecia.
S3 to przede wszystkim osoby niedotezne, stabe i niesamodzielne, ktdére potrzebujg pomocy
drugiego cztowieka lub bohaterowie wyrdzniajacy sie na tle spotecznym swojg niezwyktoscia.
Z perspektywy disability studies oba obrazy stanowig uproszczone wyobrazenia 0séb z nie-
petnosprawnoscig, ktére utrwalajg ich schematyczne postrzeganie prowadzgce do wyklucze-
nia i dyskryminacji. Ukazywanie takich ludzi w massmediach ma najczesciej charakter stereo-
typowy, poniewaz gtownym zrédtem wiedzy o nich sg srodki masowego przekazu nastawio-
ne na ogladalnos¢.

Mimo, iz osoby z niepetnosprawnoscia pojawiajg sie coraz czesciej w dwczesnym swie-
cie, to ich przedstawienie w sieci ma charakter sporadyczny. Wystepujg niekiedy w kampa-
niach spotecznych i reklamowych — stajgc sie obiektem stereotypizacji lub estetyzacji*®.
Przy czym zdarzajg sie sytuacje, ze rola niepetnosprawnego jest odgrywana przez aktora pet-
nosprawnego462. W kampaniach spotecznych dazy sie do zwrdcenia uwagi na osoby z niepet-
nosprawnoscig, ich problemy w codziennym funkcjonowaniu oraz dyskryminacje (spoteczne,

83 Natomiast kampanie komercyjne opieraja sie na zbieraniu funduszy na dany

zawodowe)
cel za pomocg emocjonalnego szantazu tworzonego poprzez przedstawienie osoby z niepet-
nosprawnoscig w przestrzeni medialnej464. Oferta kindmarketingowa tylko w marginalnym
stopniu wychodzi naprzeciw osobom z niepetnosprawnoscia. Zauwaza sie m.in. firme Downi

Creations, ktéra zajmuje sie produkcja lalek przypominajacych osoby z zespotem Downa®®.

460 ;. . . . ;. . . s .
I. Rus¢, Wizerunek oséb z ograniczonq sprawnosciq w mediach [w:] Osoby z ograniczong sprawnosciq

na rynku pracy, red A. Brzezinska, Z. Wozniak, K. Maj, Warszawa 2007, s. 132.

1 70b. 1. Kowalczyk, Obrazy ciat w przestrzeni publicznej, ,Kultura Popularna” 2012, nr 4 (34).

Warto zwrdci¢ uwage na kampanie ,,Petnosprawni w pracy” organizowang przez PEFRON, gdzie role osoby
na woézku inwalidzkim odgrywat petnosprawny aktor, z uwagi na czynniki ekonomiczne. Zob. M. Janczewska,
Niepetnosprawnego w  reklamie  udawat aktor, 2007, http://wiadomosci.dziennik.pl/wydarze-
nia/artykuly/212140,niepelnosprawnego-w-reklamie-udawal-aktor.html, [dostep: 01.08.2023].

3 Godne uwagi sy przyktadowe kampanie spoteczne: By¢ czfowiekiem, https://www.youtube.-
com/watch?v=TsmulJSbA5Rw, [dostep: 09.05.2023]: Nic co ludzkie nie jest nam obce, https://www.funda-
cjaavalon.pl/nic-co-ludzkie, [dostep: 09.05.2023].

%% Weéréd przyktadowych kampanii komercyjnych dominujg reklamy realizowane przez Fundacje Polsat, zache-
cajace do przekazania podatku na cel 0oséb z niepetnosprawnoscig lub wptacenia srodkéw na dany cel charyta-
tywny. Zob. https://www.fundacjapolsat.pl, [dostep: 09.05.2023].

8 A. Btoniska, Lalki z zespotem Downa, ,Kopalnia Wiedzy” 2008, https://kopalniawiedzy.pl/lalka-zespol-Downa-
Downi-Creations-Donna-Moore,5142, [dostep: 10.03.2023].
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466

Jest to jednak uboga oferta handlowa™”. Dominuje natomiast wykluczenie z konsumpcyjne-

go $wiata marketingu dzieci atypowych oraz ich rodzin*®’.

Warto zastanowic sie, czy kampanie komercyjne i spoteczne nie powodujg takze wy-
kluczenia, czynigc w konsekwencji odwrotne do zamierzonych skutki, zwigzane z postawg
zamykania sie na potrzeby oséb atypowych. Jak twierdzi jedna z bohaterek reportazy Hotu-

ba:

Wkurza mnie, kiedy pokazujg w telewizyjnych reklaméwkach réznych fundacji mamusie niepetno-
sprawnych dzieci: takie wypindrzone, pachnace, ze zrobiong fryzurg i paznokciami. | te dzieci — niby
biedne, ale ¢wiczg, tak szczesliwie. To nie jest prawdziwe zycie. Niech nagrajg moja Justynke, jak sie ca-
fa pazirparka’fa, jak sie poryczata, bo rehabilitanci od niej wymagajg, a ona miesnie ma stabe i nie daje
rady .

Do tematu prasowej idealizacji zycia 0sob z niepetnosprawnoscig nawigzuje réwniez Dorota

w rozmowie z kolezanka:

—lza, te wasze artykuty o pieknym macierzynstwie to bajki. Tam nie ma nic prawdziwego!

—A co ty myslatas? My specjalnie takie rzeczy piszemy, zeby mamy nie stresowaty sie w cigzy — odpo-
wiedziata. — To wyidealizowany, nieprawdziwy swiat.

A ja naiwna w to wierzytam. Myslatam, ze moje macierzynstwo bedzie wtasnie takie. Corka bedzie spa-
ta, obudzi sie radosna i usmiechnieta, bedziemy sie bawi¢, chodzi¢ na spacery, zaplote jej warkoczyki,

poczytam bajke [...] Ale nikt nie przygotowuje matek na sytuacje, ze moze by¢ inaczej469.

Wypaczony obraz atypowego dziecka i jego rodziny wywotuje skrajne emocje, niekoniecznie
prowadzgce do pomocy takim rodzinom. Jak zaznaczajg autorki artykutu Dziecko z niepetno-

sprawnosciq jako odbiorca i bohater reklam. Czy istnieje ,,inny” kindermarketking ?:

Kazdy wymieniony wizerunek utrwala w konsekwencji stereotypowy i fatszywy obraz oséb niepetno-
sprawnych. Nawet przedstawianie oséb z niepetnosprawnoscig jako osoby ,normalne” konstruuje
w pewnym sensie zafatszowany ich obraz, ktory zaprzecza logice i tak naprawde jest krotkowzroczny.
Skoro osoby niepetnosprawne bedga postrzegane jako ,,normalne”, to nie ma potrzeby ich wspierania,
budowania dla nich ptaszczyzny spotecznej inkluzjim.

¢ Nie zauwaza sie w polskich przekazach medialnych zbyt wiele reklam, w ktérych wystepujg osoby

z niepetnosprawnoscia, w obcojezycznych reprezentacjach warto przywotaé marke odziezowa River Island:
https://noizz.pl/spoleczenstwo/swietna-kampania-river-island-z-udzialem-niepelnosprawnych-modeli/2dlkhs3,
[dostep: 09.05.2023]; firme Apple: https://dailyweb.pl/nowa-reklama-apple-jest-swietna, [dostep 09.05.2023],
w ktorych bohaterami sg osoby z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci.

7 W badaniu przeprowadzonym przez Alicje Hrudz i Ewe Ogrodzka-Mazur na temat postaw studentdw wobec
kampanii medialnych na rzecz oséb atypowych ankietowani stwierdzili, ze jest ich zdecydowanie za mato.
Zob. A. Hurdz, E. Ogrodzka-Mazur, Kampanie medialne a postawy studentdow pedagogiki wobec 0sob z niepet-
nosprawnych, [w:] Cztowiek z niepetnosprawnosciq w przestrzeni spotecznej, red. Z. Gajdzica, Krakéw 2009,
s. 67-81.

%% ). Hotu b, Zeby umarto przede mnq..., s. 11.

J. Hotub, Niegrzeczne..., s. 144.

M. Buchnat, A.M. Jasielska, R.A. Maksymiuk, Dziecko z niepetnosprawnosciq jako odbiorca i bohater reklam.
Czy istnieje ,,inny” kindermarketking, ,,Studia Edukacyjne” 2013, nr 28, s. 258.

469
470

123



Pojawianie sie osoby atypowej w reklamie zazwyczaj wywotuje kontrowersje, bowiem za-
rowno wizerunek ,normalnego” niepetnosprawnego jak i godnego pozatowania, bedgcego
obiektem drwin czy ciezaru spotecznego, niezdolnego do samodzielnej egzystencji prowadzi
do upowszechnienia stereotypowego i zafatszowanego obrazu utrwalajgcego sie w spote-
czenstwie*’".

Rozwazajgc kwestie stereotypow spotecznych, nalezy zwréci¢ uwage na powielanie
utartych schematéw realizacji wzorca macierzynstwa przez same matki dzieci z niepetno-
sprawnoscig. Temu problemowi przyglada sie blizej Bogustawa Budrowska, wymieniajgc na-
stepujgce aspekty budowania stereotypowej tozsamosci matki: stawianie dziecka w centrum
swojego swiata, koniecznos¢ posiadania dzieci, instynkt macierzynski oraz bezgraniczna mi-

472 Kreowanie macierzyistwa wedle wymienionych aspektow jest zgodne

to$¢ do dziecka
z modelem hipermcierzynistwa, poniewaz, jak zaznaczajq Palecka i Szczodry, to ono ,wydaje
sie wiec doskonatym odzwierciedleniem owej stereotypizacji, bedac jej zwielokrotniong eg-
zemplifikacjg i stanowigc typ idealny, funkcjonujacy nieswiadomie w przypadku matek dzieci

7473 Model ten zostaje najczesciej przyjmowany przez ro-

niepetnosprawnych intelektualnie
dzicielki wychowujace dzieci atypowe, poniewaz — przekonuje Joanna Szymanowska — to one
,podlegajg ponadto procesom spotecznego naznaczania, wywiera sie na nich presje witasci-
wego wywigzania sie ze swojej roli bez wzgledu na obcigzenia wynikajgce z niepetnospraw-
nosci dziecka”*’*.

Powielanie stereotypu matki kochajgcej bezwarunkowo i poswiecajacej sie dla dziecka
jest zachowaniem, ktére ma swoje korzenie w patriarchalnej kulturze naszej historii. Mozna
przypuszczaé, ze s to wyobrazenia pozytywne, bowiem wzorzec matki z géry funkcjonuje
jako obraz kobiety kochajacej bezgranicznie i ofiarnej, stad rodzi sie pytanie: Czy takie po-
strzeganie rodzicielki nalezy zwalcza¢? Jak zauwaza Jerzy Bartminski rolg stereotypow jest
,podtrzymywanie pewnych wzorcoéw i orientacja w oczekiwaniach spo’fecznych"475. W kon-
sekwencji 6w wzorzec prowadzi jednak do frustracji i poczucia winy z powodu braku petnej

476
h

realizacji zamierzonych celéw i niespetnionych oczekiwan spotecznych™”. Wspomniany ste-

471 . .. e . . . , . . , .
C. Barnes, Wizerunki niepetnosprawnosci i media — badanie sposobdw przedstawiania osob niepetnospraw-

nych w srodkach przekazu, przekt. M. Dastych, Warszawa 1997, s. 19.
g, Budrowska, Macierzynstwo..., s. 213.

A. Palecka, H. Szczodry, Hipermacierzyrstwo..., s. 23.

J. Szymanowska, Trudne rodzicielstwo..., s. 149.

J. Bartminski, Stereotypy mieszkajq..., s. 108.

Zob. A. Rich, Zrodzone z kobiety... .
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477 Jest on obecny réwniez i dzi$ —

reotyp byt przez wiele lat utrwalany w literaturze i sztuce
w szczegolnosci w zyciu matek dzieci z niepetnosprawnoscia.

Opisane problemy pokazujg, ze w Polsce wcigz brakuje systemowego wsparcia dla ro-
dzicow, ktérzy otrzymali diagnoze o niepetnosprawnosci swojego dziecka. Czesto dalsze losy
ich bliskich sg uzaleznione od aktualnej sytuacji zyciowej, ktérg tworzg miejsce zamieszkania,
dochody oraz przynalezno$é do klasy spotecznej*’®. Brak pomocy oraz wskazéwek postepo-
wania z dzieckiem z deficytami sg bardzo demotywujgce dla matek, ktdre jednak mimo prze-
ciwnosci losu nie poddajg sie. Jak méwi Dorota:

To nie jest tak, ze tylko sie wkurzam i narzekam. Boze, ile ja sie naszukatam metod, sposobdéw, sama
nie wiem czego, zeby poméc Tamarze! Nigdzie nie znalaztam specjalisty, ktéry by mnie wystuchat i po-

wiedziat: -Skoro pani cérka zachowuje sie tak i tak, to niech pani z nig pdjdzie na terapie X czy Y, ktéra
jej pomoze na to i tamto.- Wszystkiego musze szuka¢ sama, na oslep

Matki, ktére znalazty sie w takim pofozeniu zostajg przez Pawta Kubickiego nazwane mene-
dzerkami niepetnosprawnosci, bowiem to one sg odpowiedzialne za organizacje zycia atypo-

80 Wspomniane grupy i instytucje spoteczne —

wego dziecka (leczenie, terapia, edukacja itp.)
lekarze, poradnie, osrodki pomocy, szkoty - mozna zakwalifikowac do grupy antagonistéw.
Takze uwarunkowania systemowe, na ktore sktadajg sie biurokracja i znieczulica zmuszajg
kobiety do batalii o swoje prawa i walki z oponentami. Jak wida¢ w opisanych przypadkach
kluczem do poprawy jakosci zycia dzieci z niepetnosprawnoscia i stworzenia warunkéw do
odpowiedniej integracji i rehabilitacji, jest przede wszystkim odpowiednia samoorganizacja
rodzicow.

Stereotypy wystepujgce w analizowanych ksigzkach Jacka Hotuba s3 dowodem ciggtej
zywotnosci kolejnego paradygmatu niepetnosprawnosci, zwanego przez Borowska-Beszte
paradygmatem praw cztowieka oraz jednocze$nie postmodernistycznym. Jak czytamy
w ksigzce Alicji Fidowicz:

Tym, co realnie zagraza osobie niepetnosprawnej, nie jest choroba czy uszkodzenie, lecz uprzedzenia

i dyskryminacja ze strony petnosprawnej wiekszosci spoteczenstwa. Osoba niepetnosprawna jawi sie

w tej optyce jako cztonek mniejszosci, ktorej nalezy zapewni¢ réwny dostep do edukacji, pracy i swiad-
czen socjalnych481.

7 70b. E. Badinter, Historia mitosci macierzyriskiej, Warszawa 1998.

P. Kubicki, Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig..., s. 144.

J. Hotub, Niegrzeczne..., s. 157.

P. Kubicki, Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig..., s. 145.

A. Fidowicz, Niepetnosprawnosc¢ w polskiej literaturze..., s. 123.
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W reportazach Hotuba czesto pojawia sie krytyka zastanego stanu rzeczy i mozolnej eman-
cypacji na rzecz 0sob z niepetnosprawnoscig. Zauwaza sie takze oskarzenia wobec systemu
dotykajgcego dzieci atypowe. Gtdwnie dotyczg one aspektéw dyskursu medycznego, opieki
spotecznej, pomocy panstwowej, przyjmowanych postaw wobec niepetnosprawnosci w jezy-
ku i zachowaniach spotecznych obecnych w przestrzeni publicznej. Zwrdcenie uwagi na te
problemy w tekstach literackich stanowigcych temat studiow o niepetnosprawnosci, przy-
czynia sie do walki z funkcjonujacymi stereotypami, a co za tym idzie, do zmiany pogladow
spotecznych. Gtos matek jest apelem o pomoc i zmiane swiadomosci spotecznej wptywajg-
cym na wrazliwos$¢ czytelnika, czego dowodza stowa matki bedace wotaniem o réwno-
uprawnienie:

Mam wiele marzen. Chciatabym, zeby ludzie wiedzieli, ze dzieci z autyzmem tez majg uczucia, chociaz

nie zawsze potrafig je okazad. [...] Chciatabym, zeby inne dzieci zapraszaty Mateuszka do siebie na uro-

dziny. To, ze ma autyzm, nie oznacza, ze jest gorszy. Po prostu jest inny, inaczej odbiera swiat, ale

przeciez nikomu nie wyrzgdza tym krzywdy. [...] Chcieliby$my, zeby ludzie nie traktowali nas jak tredo-
watych, z ktérymi sie nie rozmawia i nie spotyka, bo mamy chore dzieci*®.

Ksigzkowy projekt Hotuba mozna okresli¢ stowami Klaudii Mucy jako narracje opieku-

83 W swoich wypowiedziach kobiety ukazujg indywidualne do-

now i narracje opiekunicze
Swiadczenia opieki i pracy opiekunczej nad dzie¢mi z niepetnosprawnosciami. Poprzez swoje
historie realizujg takze narracje opiekunicze, ktére sg skierowane wobec nich samych, by zin-
terpretowac oraz uporzgdkowac witasne doswiadczenia, a tym samym przejS¢ autoterapie
(leczenie przez opowiadanie). Narracyjng opieka obejmuja takze rzeczywistos¢ spoteczng,
co czynig za pomocg krytyki wybranych elementow tejze rzeczywistosci. Dzielgc sie wiasnym
doswiadczeniem, opiekujg sie tymi, ktdrzy nie moga lub nie chcg opowiedzie¢ o swoich, po-
dobnych, przezyciach. Jak konstatuje Muca:
Narracje te opiekujg sie wiec nie tylko podmiotem (matkg-autorka czy jej dzieckiem, najczesciej wyste-
pujagcym w roli przedmiotu narracji — kogos, o kim sie opowiada), lecz takze interesami i emocjami
grupy spotecznej, ktéra identyfikuje sie z autorka, oraz — o czym dalej — pewnymi wymiarami rzeczywi-
stosci spotecznej i tworzgcymi jg zjawiskami. W tym ostatnim wypadku opieka oznacza krytyczne zaj-
mowanie sie spotecznymi uwarunkowaniami sytuacji oséb z niepetnosprawnosciami i ich rodzin, a kaz-

da nieuchronnie polityczna narracja osobista staje sie apostrofg w skali makro, kierowanga do polskiego
spo’reczeﬁstwa484

pl ) Hotub, Niegrzeczne..., s. 95.

K. Muca, Opowiedziec¢ niepetnosprawnosc..., s. 370.
Tamze, s. 370, 391.

483
484

126



Mozna zauwazy¢, ze narracje opiekundw i narracje opiekuncze w ksigzkach Hotuba petnig
roznorodne funkcje, w tym takze przyczyniajg sie do walki ze stereotypizacjg niepetnospraw-
nosci wobec niniejszej grupy spotecznej oraz wptywajg na zwiekszenie wiedzy o niej, zgodnie
z zatozeniami studidw o niepetnosprawnosci.

Reasumujgc, warto przytoczyé stowa wspomnianej badaczki, ktéra podkresla pozytyw-
ne aspekty rosngcej liczby narracji niefikcjonalnych dotyczacych problematyki niepetno-
sprawnosci, bowiem taka literatura:

sprzyja wyzwalaniu sie spod wptywu dominujgcych sposobéw mowienia o niepetnosprawnosci, uwal-
nianiu sie od dyskryminujgcych praktyk spotecznych czy od nieadekwatnej polityki spotecznej, zarza-

dzajacej doswiadczeniami i ciatami oséb od niej zaleznych. To wyzwalanie z kolei wptywa na ksztatt po-

la literackiego, powiekszajgc zasoby narracji o mniejszosciowych doswiadczeniach-ciatach i promujac

, . . . . .485
okreslone sposoby dziatania na rzecz cudzych opowiesci

Kobiety tworzg biograficzng rekonstrukcje rzeczywistosci, ktdra stanowi zrodto autentycznej
wiedzy wyptywajacej z codziennego doswiadczenia matek dzieci atypowych. Rozmdwczynie
odstaniajg przed czytelnikiem swojg rzeczywisto$¢, co utatwia przetworzenie trudnych
do werbalizacji doswiadczen. Warto takze podkreslié, iz widoczne w postawie podmiotu per-
spektywy etyczne sg gteboko zakorzenione we wtasnym doswiadczeniu, dzieki czemu wpty-
wajg na poruszenie i zmiane Swiadomosci spotecznej. Jak pisata Joanna Mueller: ,warto po-
piera¢ swoje pisanie prywatnym doswiadczeniem i tak wiemy, ze ono takze jest polityczne,
i ze w jakikolwiek sposdb zabieramy gtos w sprawie macierzynistwa, to zawsze, chcac, nie
chcac bierzemy udziat w debacie spo’recznej"486. Te stowa, potwierdzone narracyjnymi przy-
ktadami z reportazy Jacka Hotuba, ukazujg macierzynski zwrot w kulturze, ktéry zyskuje swo-
ja popularno$é we wspétczesnych badaniach akademickich. Problemy trudnego, uposledzo-
nego macierzynstwa zwigzanego z wzgledami materialnymi, psychologicznymi, kulturowymi
czy spotecznymi wcigz stanowig bariere w zyciu kobiet. Takze narracyjna krytyka systemu
panstwowego i spotecznego skierowanego do o0sdb z deficytami oraz ich rodzin jest znacza-
cym elementem emancypacji niepetnosprawnosci. Poruszanie tych probleméow na gruncie
literackim staje sie istotnym zrddtem kreacji twérczej, ktéra wptywa na zmiane odbioru spo-
tecznego oraz stanowi wazne zagadnienie dyskursu literackich studiéw o niepetnosprawnosci

w perspektywie humanistyki zaangazowane;j.

485 Tamze, s. 370.

Zob. Z. J. Mueller O ksigzce Powlekac rosngce rozmawia A. Jarzyna, W miejscu otwierania sie cielesnosci
,rytm traumi refrenem litanii”, (https://www.biuroliterackie.pl/biblioteka/wywiady/w-miejscu-otwierania-sie-
cielesnosci-rytm-traumi-refrenem-litanii, [dostep: 19.05.2023].
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Rozdziat IV

Autoetnograficzna refleksja o niepetnosprawnosci w utworze Olgi Ptak

1. Znaczenie szaty graficznej dla doswiadczenia czytelniczego

Aby przyblizy¢ walory estetyczne ksigzki Olgi Ptak pt. Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie
jest jak z obrazka? poddano szczegdtowej analizie jej budowe oraz szate graficzng. Ta ekspli-
kacja pozwala zrozumie¢ narracyjne powigzanie swiata dziecka z niepetnosprawnoscig oraz
matki, ktéra je wychowuje i odnie$¢ te relacje do znaczenia szaty graficznej, majacej wptyw
na catosciowy odbioru lektury przez czytelnika. Bowiem, jak zaznacza Marta Bolinska:

llustracja zatem swojej wagi, swego znaczenia, swej niezwyktej istoty nabiera w trakcie procesu lektu-
rowego. Bez tekstu jest ona jedynie obrazkiem, ktory mozna oglada¢ ot tak sobie, bez potrzeby odwo-
tywania sie do tekstu. taczac sie z nim ilustracja zyskuje petnie, staje sie nieroztgczng catoscig, odbiorca

zas poprzez nig, dzieki niej i wespot z nig dokonuje, a raczej dopetnia procesu konkretyzacji czytelni-
. 487
czej.

Stowa badaczki dowodzg, iz konieczne jest dokonanie analizy szaty graficznej niniejszej ksigz-
ki, poniewaz tekst, oktadka oraz ilustracje wewnatrztekstowe uzupetniajg sie i wptywajg
na petniejsze odczytanie znaczenia narracyjnego przestfania.

Na wstepnie rozwazan warto zwrdci¢ uwage, iz analizowany tekst, dzieki swojej uni-
wersalnosci i roznorodnosci, moze trafi¢ do szerokiego grona odbiorcow. Wsrdd potencijal-
nych czytelnikdéw z pewnoscig znajda sie osoby bezposrednio zwigzane z jego tematykg —
a mianowicie zmagajace sie z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzice. Za pomocg wchodzenia
W narracyjny swiat moga utozsamic sie z bohaterami, poczuc sie zrozumiatym oraz zauwazy¢,
iz nie sg same w takiej sytuacji. Sprzyja temu takze barwny jezyk, mocne i wyraziste poréw-
nania oraz trafne spostrzezenia, dzieki ktorym wielu rodzicow znajduje siebie w szczerej
opowiesci. Projektowanym odbiorcg niniejszego tekstu jest takze osoba petnosprawna, ktora
odczuwa lek wobec atypowosci, lek przed nieznanym, a takze wstyd spowodowany nieumie-
jetnoscig pomocy osobom z niepetnosprawnosciami. Lektura Ptak, za pomocg swoich walo-
row edukacyjnych daje czytelnikowi liczne wskazéwki, mowigc jak nalezy zachowywac sie

w stosunku do osdb z deficytami oraz ich rodzin. W ten sposéb staje sie doskonatym narze-

7 M. Bolifiska, Awantury, przygody i przypadki, czyli o ilustracjach oktadkowych w wybranych ksiqzkach Ed-

munda Niziurskiego, [w:] O twdrczosci Edmunda Niziurskiego, red. M. Katny, J. Pactawski, Kielce 2005, s. 43.
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dziem pracy dla psychologéw, pedagogow i terapeutdw pracujgcych z dzieémi atypowymi
oraz ich rodzicami. Ksigzka ta zainteresuje takze nauczycieli, ktorzy korzystajgc z przystepne-
go jezyka oraz zalet edukacyjnych, mogg by¢ zainteresowani wprowadzeniem jej kontekstu-

88 Aby trafi¢ do szerszego grona odbiorcéw

alnie na lekcjach jezyka polskiego lub etyki
(w tym przede wszystkim dzieci z edukacji przedszkolnej i wczesnoszkolnej) ksigzka Ptak
w czesSci poswieconej Leonowi zostata wydana w 2024 roku ponownie pod tytutem Guziko-

zerca na tropie stéw*®

. Podsumowujac, lektura Kto ukradt jutro? ma szanse trafi¢ do licznych
czytelnikow i przyczyni¢ sie do walki ze stereotypowym postrzeganiem osoby z niepetno-
sprawnoscig oraz jej rodziny. Jak czytamy na stronie wydawnictwa:
Mamy nadzieje, ze lektura ksigzki uwrazliwi czytelnika na problemy zwigzane z niepetnosprawnoscia
i nie pozostawi nikogo obojetnym. Wierzymy, ze wiedza buduje akceptacje i zrozumienie, a dzieki
ksigzce ,Kto ukradt jutro?” mozemy wptyngé na budowanie spotecznej wrazliwosci wobec oséb i ro-

dzin, ktére zmagajq sie z niepetnosprawnoscig. Pamietajmy, ze sSwiat przedstawiony w ksigzce Olgi Ptak
to nasz wspdlny $wiat™™.

Zwykty czytelnik, siegajac po ksigzke, zazwyczaj najwiekszg wage przywigzuje do jej tre-
$ci, mimo to nalezy pamieta¢, ze bardzo wazng czescig jest oktadka stanowigca najbardziej
wyrazisty element zachecajacy do lektury. Wedle definicji jednego z najnowszych stownikéw
jezyka polskiego oktadka to: ,jedna z dwdch lub obie zewnetrzne karty ksigzki, broszury, ze-

szytu itp.; dodatkowa ostona ksigzki, zeszytu itp., chronigca je przed zniszczeniem”*?. P

o-
dobny opis mozna znalez¢ w innych, ustandaryzowanych stownikach jezyka polskiego. Warto
wymienic llustrowany stownik podstawowy jezyka polskiego, gdzie juz w definicji zwraca sie
uwage na ceche charakterystyczng okfadki, ktérg jest zamieszczona na niej ilustracja.
Jak czytamy: ,,zewnetrzne karty ksigzki, zeszytu, zwykle z mocnego, sztywnego materiatu.

7492 standardowa ksiazka, two-

Ksigzka w twardej oktadce. Ksigzka ma ilustracje na okfadce
rzona wspotczednie, zawiera zazwyczaj oktadke, skrzydetka, obwolute i opaske, przy czym
nalezy zaznaczy¢, iz elementem obligatoryjnym jest oktadka — pozostate elementy sg zalezne

od decyzji wydawcy. Wspomniane komponenty stanowig impuls do siegniecia po lekture

%8 Ta kwestia zostata poddana badaniom, ktorych wyniki opisano w kolejnym rozdziale.

Celem ksigzki Guzikozerca na tropie stow byto trafienie do najmtodszego czytelnika (ktory nie jest w stanie
zrozumie¢ jeszcze narracji matki) oraz edukowanie go za pomocg prostoty dziecinnego jezyka w kwestiach
zwigzanych z odmiennoscig oraz dysfunkcjg niepetnosprawnosci.

0 70b. Kto ukradt jutro?, Wydawnictwo Albus, https://albus.poznan.pl/sklep/622_kto-ukradl-jutro, [dostep:
16.04.2025].

9t Stownik jezyka polskiego PWN, oprac. L. Drabik, A. todziriska i inni, Warszawa 2021, s. 722.

Z. Kurzowa, llustrowany stownik podstawowy jezyka polskiego, Krakdw 1999, s. 159.
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i determinujg pierwszy kontakt wzrokowy z dzietem, ktére moze zainteresowac potencjalne-
go czytelnika.
Poddawana analizie ksigzka Kto ukradt jutro? cechuje sie przede wszystkim niezwyktg

strukturg, co przedstawia ponizsza ilustracja.

Rysunek 1. Elementy skfadajace sie na ksigzke Olgi Ptak Kto ukradt jutro?
Zrédto: Zdjecie zrobione przez autorke pracy

Na pierwszy rzut oka prezentuje sie ona czytelnikowi jako pojedynczy egzemplarz. Jednakze
sktada sie z dwéch ksigzek, przy czym kazda posiada oddzielng i inng graficznie oktadke, po-
taczong wspdlng obwolutg, ktéra spaja je w jedna, symbolicznie nierozerwalng cato$é,
co symbolizuje potaczenie dwdch swiatéw oraz narracji (matki i dziecka). Obwoluta ma réw-
niez skrzydetka, wykorzystane w celu wyjasnienia powodu napisania ksigzki przez autorke
(skrzydetko przednie) oraz wydania jej przez Iwone Wierzbe z wydawnictwa , Albus” (skrzy-

detko tylne) — ,To dwa wazne klucze do otwarcia zamknietego w niej Swiata dziecka auty-
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stycznego oraz jego bliskich”**® — czytamy w jednej z recenzji. Dodatkowo dzieto posiada
rowniez opaske, ktdra petni funkcje ozdobng, informacyjna i reklamowa.

Kluczowg role w sprzedazy ksigzek ma sposdb ich promowania. Najpopularniejszg dro-
g3 promocji w Swiecie marketingu jest oczywiscie reklama. Ponadto priorytetowe znaczenie
ma réwniez ekspozycja w miejscu sprzedazy. Warto takze zwréci¢ uwage na targi, wywia-
dy**, spotkania z autorem®® oraz recenzje*®, ktére w przypadku ksiazki Ptak staty sie gtéw-
ng drogg promocji. Do rozpowszechnienia utworu przyczyniajg sie niewatpliwie otrzymane
nagrody. Lektura Olgi Ptak zdobyta nagrode za ksigzke edytorsko doskonaty edycja
2018/2019%’ Miedzynarodowych Targdow Ksigzki w Krakowie oraz Nagrode Edytorskg Dobre

3, Stojewska, O — jak Olga. L — jak Leon, Dziennik Teatralny, Bydgoszcz 2020, http://www.dziennikteatralny.-

pl/artykuly/o-jak-olga-I-jak-leon.html, [dostep: 19.04.2022].

a0 Wywiady z autorkg ksigzki sg dostepne na stronach internetowych:

M. Kowerko-Urbanczyk, Proste ale tylko w teorii. Rozmowa z Olgq Ptak, ,,Dzieci” 5(10) 2019, http://www.dzien-
nikteatralny.pl/artykuly/proste-ale-tylko-w-teorii.html, [dostep 19.04.2022];

M. Odziomek, Gdyby nie pani Krysia, Leon by dzisiaj nie méwit. Méwi mama: , nienawidze bezsilnosci”, https://-
katowice.wyborcza.pl/katowice/7,35055,24822185,gdyby-nie-pani-krysia-leon-by-dzis-nie-mowil-mama-mowi-
nienawidze.html, [dostep 19.04.2022];

S. Woloch, Kwieciern miesigcem autyzmu. Olga Ptak: By zrozumiec dziecko z autyzmem, trzeba sie troche wysili¢
[wywiad], Miasto Kobiet, https://www.miastokobiet.pl/kwiecien-miesiacem-autyzmu-olga-ptak-wywiad, [do-
step: 19.04.2022].

49> Wywiady radiowe z autorkg ksigzki zostaty zamieszczone na stronach internetowych:

B. Jewiarz, Niedzielny poranek: nowosci wydawnictwa ,Albus” na Warszawskich Targach Ksigzek, Niedzielny
Poranek 2019, Gosciniami audycji byly Iwona Wierzba i Olga Ptak, https://www.rdc.pl/podcast/niedzielny-
poranek-nowosci-wydawnictwa-albus-na-warszawskich-targach-ksiazki/ [dostep 19.04.2022];

R. tuchniak, Wieczér RDC: wokdt ksigzki ,,Kto ukradt jutro?”, Wieczér RDC 2021, https://www.rdc.pl/podcast/-
wieczor-rdc-wokol-ksiazki-kto-ukradl-jutro, [dostep 19.04.2022].

4% Recenzje ksigzki mozna przeczytac na stronach internetowych:

M. Stocka, Kto ukradt jutro — Olga Ptak, Litery jak kwiaty, 2019, https://literyjakkwiaty.wordpress.com-
/2019/05/25/kto-ukradl-jutro-olga-ptak, [dostep: 19.04.2022];

A. Jankowska, Kto ukradt jutro? Ksigzka dla dzieci i ksigzka dla rodzicéw, Nie tylko dla mam, 2019, https://nie-
tylkodlamam.pl/kto-ukradl-jutro-ksiazki-dla-dzieci-autyzm-podcast-aktywne-czytanie, [dostep: 19.04.2022];

E. Przyjemska, A co ty wiesz o autyzmie? —, Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka?” Olgi Ptak, Na
regale, 2019, http://naregale.com.pl/a-ty-co-wiesz-o-autyzmie-kto-ukradl-jutro-czyli-dlaczego-nie-jest-jak-z-
obrazka-olgi-ptak, [dostep: 19.04.2022];

I. Stojewska, O — jak Olga. L — jak Leon, Dziennik Teatralny, Bydgoszcz 2020, http://www.dziennikteatralny.pl/-
artykuly/o-jak-olga-l-jak-leon.html, [dostep: 19.04.2022];

M. Zerek, Trzeba krzycze¢ z bezradnosci, Czytam to, 2019. https://czytamto.pl/trzeba-krzyczec-z-bezradnosci,
[dostep: 19.04.2022].

Wideo-recenzje zostaty zamieszone na nastepujgcych stronach internetowych:

A. Jankowska, Ksigzki dla dzieci Kto ukradt jutro? Aktywne czytanie, 2020, https://www.youtube.com/-
watch?v=RuEahBPusGM, [dostep: 19.04.2022];

A. Zientarska, M. Torzecki, Film, ptyta, ksigzka — co tym razem polecajq autorzy? Postuchaj ,,Debaty o kulturze”,
Radio Ople 2019, http://radio.opole.pl/497,376,film-plyta-ksiazka-co-tym-razem-polecaja-autorzy, [dostep
19.04.2022].

497 Redakcja Wirtualny Wydawca, Przyznano nagrody w konkursie na ksigzke edytorsko doskonatq ,Edycja
2018/2019” 2019, https://wirtualnywydawca.pl/2019/10/przyznano-nagrody-w-konkursie-na-ksiazke-edytor-
sko-doskonala-edycja-2018-2019, [dostep: 19.04.2022].
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Strony 2019*°®. Popularyzacji dzieta pomogto takze zatozenie przez pisarke fundacji ,Kto
ukradt jutro?”, nawigzujgcej do tytutu lektury, co jest takze potwierdzeniem realizowania
funkcji rzeczniczej przez kobiete.

Nalezy podkresli¢, ze niezwykta oktadka omawianej ksigzki stanowi doskonate narze-
dzie promocji499, gdyz jak czytamy: , ksigzka, jak kazdy produkt, rGwniez moze by¢ postrzega-
na z tej marketingowej perspektywy, poniewaz jej oktadka petni takie same funkcje jak opa-

7300 \We wspomnianym ,,opakowaniu” ksigzki Olgi Ptak znajduje sie wiele cech mar-

kowanie
ketingowych, a jedna z nich jest szczegdlnie widoczna w sposdb bezposredni, dlatego ze na
kazdej oktadce widnieje kod kreskowy. Oktadka to przede wszystkim forma bezposredniego
nawigzania kontaktu z czytelnikiem ksigzki, a jej gtdwnym zadaniem jest , stworzenie odpo-

7301, Sytuacja ta ma kluczowe znaczenie

wiedniego wyobrazenia o ksigzce w umysle odbiorcy
w momencie przypadkowego wyboru lektury w ksiegarni — dla siebie lub na prezent, kiedy
kupujacy nie ma konkretnie sprecyzowanego utworu do zakupu — wdéwczas nie ma fizycznej
mozliwosci, by zapoznad sie z trescig kazdej ksigzki przed jej zakupem, a wiec, jak podkresla

7302 |naczej oczywiscie

Przemystaw Narbutowicz: ,,nie kupuje sie ksigzki. Kupuje sie oktadke
wyglada sytuacja, gdy nabywamy ksigzke z innych wzgleddéw, np. zwracajac uwage na opinie
znajomych czy konieczno$¢ jej przeczytania — wtedy oktadka nie ma dla czytelnika wiekszego
znaczenia. Podstawowym zadaniem oktadki jest ochrona kart przytwierdzonych do grzbietu.
Jednak musi ona przede wszystkim zyskac zainteresowanie czytelnika, przy czym zwraca sie

uwage na jej atrakcyjnos¢ wizualng i czytelnoéc’5°3. U Ptak zauwaza sie — na pierwszej i ostat-

niej stronie oktadki oraz obwoluty — przestrzeganie zasady KISS (Keep It Simple, Stupid!)5°4,

mowigce] o prostocie i zwieztosci jezyka. Zasada KISS jest widoczna rowniez wewnatrz ksigzki

*® Nagrody Edytorskie Piéro Fredry i Dobre Strony 2019 od TVP Kultura, https://tvpkultura.tvp.pl/45652544/-
wydawnictwo-karakter-laureatem-piora-fredry-2019-dobre-strony-2019-dla-wydawnictwa-albus,

[dostep: 19.04.2022];

D. Oczach-Stach, Oto najpiekniejsze ksigzki mijajgcego roku. Sq dostepne na targach, Gazeta Wyborcza, Wro-
ctaw 2019, https://wroclaw.wyborcza.pl/wroclaw/7,35771,25484618,0to-najpiekniejsze-ksiazki-mijajacego-
roku-sa-dostepne-na-targach.html, [dostep: 19.04.2022].

*° Wielokrotnie zwraca sie uwage, ze oktadka ma bardzo duze znaczenie w promoc;ji ksigzek, czego dowodzg
badania z zakresu bookstudies.

*©p Na rbutowicz, Sprzedac ksigzke po oktadce. Techniki perswazji na oktadkach ksigzek literackich wydawa-
nych w Polsce, Warszawa 2012, s. 23.

> Tamze.

Tamze.

B. Osuchowska, Poradnik autora, ttumacza i redaktora, Warszawa 2005, s. 214.

P. Narbutowicz, Sprzedac ksigzke..., s. 30.
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— w strukturze tekstu gtdwnego - poniewaz pisarka dzieli go na czesci, wplata interesujgce
$rodtytuty oraz niezwykte wyrdznienia graficzne.

Czes¢ wyklejki oktadki ,,L” ma stuzyé zamiast wstepu, gdzie w emocjonalnych stowach
kobieta zarysowuje jej tresé. Warto zwrdci¢ uwage na zastosowany kolor niebieski, ktory ma
znaczenie symboliczne. W ramach zwiekszenia swiadomosci na temat spektrum autyzmu
organizowane sg wszelakie akcje, ktére w swoich nazwach i wygladzie odnoszg sie do koloru
niebieskiego. W tym m.in. ,Zaswiec sie na niebiesko” czy tez ,JesteSmy z Wami Niebieskimi
Motylami”. Niebieski kolor stat sie symbolem autyzmu nieprzypadkowo, bowiem, mimo wie-
lu znaczen, uosabia on niewinno$é, a takze nadzieje. Jest réwniez kojarzony z niebem —
ze wzgledu na swoje nazewnictwo (niebo + formant przymiotnikowy —ski°®) oraz pierwotne

7398) ‘Warto doda¢, iz w ostatnich latach zauwa-

znaczenie (niebieski — ,przynalezny do nieba
za sie polemike wsrdd badaczy zwigzang z kolorystyka autyzmu, bowiem oponenci omawia-
nego odcienia, twierdzg iz autyzm nie jest niebieski. Wigze sie to ze sprzeciwem wobec kon-
trowersyjnych dziatan organizacji Autism Speaks, ktéra byta inicjatorem niebieskich akcji5°7.
Dodatkowo niektérzy z rodzicow dzieci autystycznych sg zdania, iz wspomniane spektrum
jest réznokolorowe, bowiem kazde dziecko jest inne. Jak wspomina jedna z mam na swoim
blogu: ,Marze o tym, zeby spoteczenstwo nie wymagato od ludzi w spektrum, zeby to oni
dopasowali sie do innych. Chciatabym, zeby to inni akceptowali réznorodnos¢”>%.

Natomiast cze$¢ ,,0” — na drugiej i trzeciej stronie wyklejki oktadki — posiada puste,
czerwone kartki. To kolor, ktéry bardzo mocno przycigga uwage i niesie za sobg silny tadunek
emocjonalny. Kolor czerwony przywotuje na mysl krzyk i rozpacz, cheé zwrdcenia na siebie
uwagi, co tez czyni kobieta w poczatkowych stowach lektury: ,Trzeba kezyez KRZYCZEC®™ —
gtosno, dtugo, do skutku, az pozbedziemy sie catej ztosci, gniewu i frustracji”>*°.

Na pierwszych stronach obu oktadek ksigzki Kto ukradt jutro? — oprécz wspomnianego

tytutu oraz nazwiska autorki — pojawia sie tekst obrazkowy, a wiec zadaniem odbiorcy jest

g, Rospond, Gramatyka historyczna jezyka polskiego z ¢wiczeniami, Warszawa 2009, s. 114.

Z. Klemensiewicz, Historia jezyka polskiego, Warszawa 1985.

Zob. Autyzm nie jest niebieski, ,GoldenOwls. Ztote tresci”, 2023, https://goldenowls.pl/autyzm-nie-jest-
niebieski, [dostep: 05.04.2023].

% Autyzm nie jest niebieski, ,Rysiowa kraina”, 2021, http://www.rysiowakraina.pl/2021/09/autyzm-nie-jest-
niebieski.html, [dostep: 05.04.2021].

% Analiza i interpretacja zapisu stowa ,,KRZYCZEC” znajduje sie w dalszej czesci rozdziatu. Zob. s. 145.

O. Ptak, Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka? Poznan 2019, s. Zamiast wstepu — 2 strona
wyklejki oktadki.
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»>11 'Na podstawie pozornie bardzo skapej informacji dochodzi do zidentyfi-

,Czytanie sztuki
kowania postaci, o ktérych bedzie mowa w utworze. Pozornie wydawatoby sie, iz na oktad-
kach znajduja sie po prostu pierwsze litery imienia matki i dziecka: ,,0” jak Olga i ,L” jak Le-
on. Otéz niezwykta oprawa plastyczna wykonana przez graficzke i ilustratorke Dominike
Czerniak-Chojnacka stanowi klucz do czesciowej interpretacji lektury. Litera ,0” zostaje za-
prezentowana jako zamknieta elipsa czy krag, w ktérym nie ma poczatku ani korica. Swiat
mamy, wypetniajacy litere na oktadce, sktada sie z wydzieranek gazet i obrazkdw stanowig-
cych sceny z jej przesztego i obecnego zycia. Czytelnik od razu dowiaduje sie, iz zycie Olgi nie
byto tatwe, czego dowodzg obrazki przedstawiajgce m.in. wypadek samochodowy czy ambu-
lans. Dodatkowo zastosowanie w jednej z grafik czarno-biatego tta oraz mocnej czerwieni
w potgczeniu z ognistym, zéttym kolorem staje sie dowodem trudnych scen w zyciu matki.
Opisany swiat rodzicielki stanowi przeciwienstwo do Swiata dziecka, gdzie odbiorca
moze dostrzec cate litery ,L”, ktére wypetnia jedynie czarny kolor z drobnymi, biatymi prze-
Switami. Ten zabieg $wiadczy, iz mtody cztowiek dopiero uczy sie zycia i poznaje otaczajacy
go Swiat. Litera ,L” przypomina duzy, wysoki i czarny komin, na ktorym siedzi maty chtopiec.
Na czwartej stronie oktadki litere podpiera drabina. Zabieg ten ukazuje z perspektywy chtop-
ca, Ze jego zycie to ciggte zmaganie sie z rzeczywistoscig, to nieustanna wspinaczka na szczyt.
Jednoczesnie dostrzega sie ogromng odwage dziecka, ktére pokonato strach i siedzi na gorze
pierwszej litery swojego imienia. Natomiast z perspektywy czytelnika drabina stanowi droge
dla tych, ktérzy chca sie dosta¢ do autystycznego dziecka, bowiem by¢ moze ono samo jest
wysokim kominem, symbolizujgcym trud w zrozumieniu go. Warto podkreslié, iz ilustratorka
za pomocg oszczednych, lecz wyrazistych barw — czerni i czerwieni — przedstawia w formie
egzemplifikacji $wiat oraz przezycia Leona. Zastosowana metoda cechuje sie duzg skuteczno-
$cig, poniewaz kontrast, obecny w grafice oktadki, bardzo dobrze przycigga uwage czytelnika.
Szczegdlng efektywnos$¢ oddziatywania na odbiorce przypisuje sie oktadkom z biatym ttem

*12 Dodatkowo zwraca

i krotkim tekstem w kontrastowym kolorze — czerwonym lub czarnym
sie uwage na figury geometryczne kontrastujgce z ttem, ktdre stanowig wazny bodziec per-

cepcyjny dostrzegany w analizowanej oktadce™®>.

M. Bal, Czytanie sztuki?, przekt. M. Maryl, ,, Teksty Drugie” 2012, nr 1-2, s. 55-57.

G. Osinski, V. Osinska i in. Analiza wizualna uktadéw kompozycyjnych oktadek ksigzek metodq eye crackingu,
,Przeglad Biblioteczny”, Warszawa 2018, z. 3, s. 216.

> podobne techniki stosuje sie podczas projektowania identyfikatoréw graficznych firm komercyjnych
(np. Google, Microsoft).
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Nalezy przyjrzec sie blizej typograficznej obwolucie, stanowigcej zwykle ostone twar-
dej oprawy, wspotczesnie uzywanej gtéwnie do celéw reklamowych. Ta zasada potwierdza
sie w przypadku omawianej ksigzki Olgi Ptak, poniewaz na pierwszej stronie obwoluty wid-
nieje nazwa i logo marki wydawnictwa. Znajduje sie ono takze na grzbiecie obwoluty. W obu
przypadkach ten zabieg rzuca sie w oczy, gdyz jest to jedyny kolorowy element oktadki**.
Statg cechg marketingowga, widniejgcg w omawianej ksigzce na czwartej stronie, jest rowniez
kod kreskowy. Obok niego znajduje sie cena lektury, ktéra jest sporadycznie drukowana,
bowiem ogranicza mozliwosci negocjacji finansowych z osobami zajmujgcymi sie dystrybucijg
ksigzki oraz ksiegarzami>*>. Pod wspomniang ceng miesci sie miedzynarodowy znormalizo-
wany numer ISBN, co okreéla ogdlnie obowiazujaca norma wydawnicza . By zwiekszy¢
atrakcyjnosc dzieta, obwoluta jest wykonana na sliskim papierze, na ktérym znajdujg sie duze
czarne napisy, tworzgce po roztozeniu (pierwsza i czwarta strona) tytut ksigzki. Wygladaja
one jak reczne pismo wykonane przerywajgcym markerem. Oprocz pisma przypominajgcego
kaligrafie dziecieca, zastosowano tradycyjng czcionke drukarska, ktérg takze zapisano skroé-
towy tytut lektury. Potgczenie obu stylow pisma moze wyraza¢ kompozycje niniejszej ksigzki,
ktora faczy gtos matki oraz dziecka. Ta symbioza zostata wzmocniona za pomocg wspomnia-
nej obwoluty. Pominiety zostat podtytut (Czyli dlaczego nie jest jak z obrazka), ktérego

umieszczenie nie jest wymagane na obwolucie ani oktadce"’

. W obu tych miejscach pojawia
sie rowniez imie i nazwisko autorki ksigzki. Na obwolucie nie ma zadnych innych ilustracji.
Przygladajac sie blizej opasce, bliskiej wymiardw ksigzki i majacej za zadanie taczy¢ ze
sobg obie czesci, zauwaza sig, iz nie jest ona standardowa. Przy zakupie lektury mozna do-
strzec, ze jest ona umieszczona na czwartej stronie oktadki (w czesci relacji matki) oraz na

pierwszej stronie (w opowiesci przedstawiajgcej Swiat dziecka). Zabieg ten faczy je w niero-

zerwalng catos¢, tworzgc imitacje jednej ksigzki. W ten sposob kryje oktadki, ktére je rozdzie-

>14 Przy czym warto dodag, iz jedynie dziewietnascie procent konsumentéw uwaza je za bardzo wazne lub waz-
ne podczas zakupu lektury. Zob. M. Switata, Zachowanie konsumentow i marketing na rynku ksigzki, Warszawa
2003, s. 53.

> p_ Narbutowicz, Sprzedac ksigzke..., s. 39.

Polska Norma PN-74/N-01206 ustanowiona na wniosek Ministerstwa Kultury i Sztuki przez Polski Komitet
Normalizacji i Miar 3 czerwca 1974 r. (Dz. NormiMiar nr 24, poz. 76).

> Zgodnie z opracowang przez Biblioteke Narodowg w 1978 roku normg wydawniczg elementami obowigzko-
wymi na okfadce s3: nazwisko autora, tytut, numer tomu (jesli posiada) oraz cena (zazwyczaj pomijana). Nalezy
podkresli¢, iz tfamanie tych norm nie skutkuje zadnymi sankcjami. Polska norma PN-78/N-01222/08 , Kompozy-
cja wydawnicza ksigzki. Oktadka i Obwoluta” ustanowiona przez Polski Komitet Normalizacji i Miar 19 czerwca
1978 r. po zgtoszeniu Ministerstwa Kultury Sztuki. Obowigzuje od 1 stycznia 1979 r. (Dz. Norm i Miar
nr 14/1978, poz. 60).
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laja, a jednoczes$nie formuje nowg oktadke t3czaca obie czesci. Konstrukcja ta prezentuje sie
jako znak symbolizujgcy spajanie dwdch oddzielnych osobowosci, charakteréw, zachowan,
emocji oraz narracji bohaterdw. Jak czytamy w jednej z recenzji: ,To oktadkowe spoiwo jest

przede wszystkim jednak oznaka wspdlnej tkanki — matki i dziecka”>".

Rysunek 2. Opaska znajdujaca sie na ksigzce Olgi Ptak Kto ukradf jutro?
Zrédto: Zdjecie zrobione przez autorke tekstu

Po obu stronach opaski znajdujg sie rozrzucone litery, ktére wielokrotnie moga utwo-
rzy¢ dwa stowa: MAMA, SYN. Ta rozsypanka symbolizuje ogromny chaos w gtowie i zyciu
rodziny, a jednoczesnie ogromng wiez tgczacy kobiete z dzieckiem. Po jednej stronie opaski
znajduje sie chfopiec spogladajgcy przez lunete. Pojawia sie on wielokrotnie w czesci
,,L”, sugerujgc czytelnikowi, iz jest to gtéwny bohater Leon. Przedmiot, przez ktéry spoglada,
pochodzi ze $wiata ,,0” (Olgi-matki), poniewaz obrazki z jej czesci to przede wszystkim wy-
cinki z gazet tworzace kwiaty. Czytelnik moze przypuszczaé, iz matka jest pomostem tgcza-
cym chtopca ze swiatem, bowiem za jej posrednictwem uczy sie funkcjonowaé w obcej i nie-
zrozumiatej przestrzeni, a takze podziwiaé piekno otaczajgcego go Swiata.

W przypadku ksigzki Ptak czytelnika przycigga nie tylko niezwykta oktadka, lecz rowniez

intrygujgca tres¢ oraz zawartos¢ obrazkowa. Kobieta ukazuje cierpienie bedace fundamen-

B\, Kowerko-Urbanczyk, Proste ale tylko w teorii. Rozmowa z Olgq Ptak, ,Dzieci” 5(10) 2019, http://www.-

dziennikteatralny.pl/artykuly/o-jak-olga-I-jak-leon.html, [dostep: 03.05.2022].
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tem dyskursu maladyczego, ktére towarzyszy zaréwno matce, jak i dziecku. Warto zaznaczyé,
iz cierpienie jest jedng z kategorii estetycznych wynikajgcych z piekna i brzydoty. Jak zauwaza
Gotthold Ephraim Lessing, rozwazajgc granice malarstwa i poezji na przyktadzie rzezby

Lessinga:

Sztuki plastyczne sg zatem domeng cielesnego piekna, zdolnos¢ jego najpetniejszego wyrazania jest ich
wielkim przywilejem [...] Brzydota obierana wzrokiem jest zawsze tylko brzydotg i wywotuje wytgcznie
wstret. Tymczasem w poezji ,przestaje by¢ niejako brzydotg” i ,staje sie uzyteczna dla poety” [...] po-
teguje ona ,uczucie mieszane” (wstretowi towarzyszy litos¢, wspétczucie i nadzieja) i tym samym po-
woduje zywsze oddziatywanie na odbiorce519

Nalezy podkresli¢, iz w dziejach kultury i cywilizacji najpierw pojawit sie obraz, ktory
stuzyt do komunikacji miedzyludzkiej, a dopiero pdzniej, z biegiem czasu wynaleziono pismo.
Ta chronologiczna relacja to dowdd na to, ze dziecku tatwiej porozumiewac sie za pomoca
rysunkéw i obrazkéw niz za posrednictwem stéw. Jest to szczegdlnie widoczne u dzieci ze
spektrum autyzmu, ktére majg ogromny problem z komunikacjg werbalng. Potwierdza to
bohater ksigzki — Leon:

Mam duzo ciekawych, mysli, ktére wiercy sie w mojej gtowie i chciatbym ci o nich opowiedzie¢, ale nie
potrafie. [...] U mnie stowa gubig sie gdzie$ po drodze, gdy idg przez kabelki w ciele, i nie potrafig mi sie
przypomnie¢, kiedy ich potrzebuje. [...] Nie wiem, dlaczego nie mozemy porozumiewac sie ze sobg tak
po prostu, patrzac do swojej gtowy i widzgc mysli. Musimy stawia¢ miedzy nami stowa jak schody, po

ktorych trzeba sie wspinaé, zeby dotrze¢ do celu. A przeciez jest sie wtedy strasznie zmeczonym. Ja te-
. . 520
go nie lubie

Chtopiec wielokrotnie podkresla, iz zycie bytoby duzo tatwiejsze, gdyby ludzie nie musieli
porozumiewac sie za pomocg stéw, ktére porédwnuje do meczacej drogi po schodach.
W tej sytuacji ksigzka obrazkowa (picturebook) jest zwykle pierwszg formg spotkania
ze sztuka. Wedle definicji:
jest tekstem, ilustracjami i catosciowym projektem; moze byé wykonana recznie albo stanowi¢ komer-
cyjny produkt; jest spotecznym, kulturowym i historycznym dokumentem, a przede wszystkim jest do-
Swiadczeniem dla dziecka. Jako forma sztuki zalezy od wspotbrzmienia obrazow i stéw pokazywanych

symultanicznie w kazdej rozktaddéwce i dramatyzmu przewracania stron. Ksigzka obrazkowa we wta-
s . . ; . . . , 521
sciwy sobie sposdb ma nieograniczone mozliwosci™".

To w niej dochodzi do poznania dwdch form komunikacji — werbalnej i wizualnej. Oba style,

mimo tego, ze oddziatujg na odmienne zmysty, dzieki koherencji mogg na rézine sposoby

P G.E. Lessing, Laokoon, czyli o granicach malarstwa i poezji, Krakdw 2012, s. XXIX-XXX.

O. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 5-6, cz. L.
M. Cackowska, Czym jest ksigzka obrazkowa? O pojmowaniu ksigzki obrazkowej w Polsce, cz. 1, ,,Ryms"
2009, nr5,s. 5.
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prezentowac przedstawiane w nich historie. Jak podkresla Justyna Stefanczyk, zajmujaca sie
w swoich badaniach ksigzkg obrazkowg, spotkania ze sztukg: ,,Rozgrywajg sie w dwdch ptasz-
czyznach, werbalnej i wizualnej, operujac przenikajaca sie narracja, czesto komplementarng,
ktdra moze tgczy¢ poszczegdlne watki albo rozdzielaé je. Ich wyjgtkowos¢ polega na zalezno-

$ci sfowa i obrazu, tworzacych razem wspétczesny kod wizualny, tzw. ikono tekst”>?

. Ksigzki
obrazkowe majg za zadanie rozwija¢ wrazliwos¢ estetyczng dzieci, ale przede wszystkim
przekazywaé prawde o Swiecie, ktéra niekiedy okazuje sie okrutna i niewygodna. W ten spo-
s6b lektura stara sie oswoi¢ najmtodszych z trudnymi sytuacjami°>. Dodatkowo w picture-
bookach zwraca sie uwage na stosunki miedzyludzkie oraz zachowania spoteczne i kulturo-
wes24
Jak twierdzi badacz Stefan Szuman, ktérego prace cenione sg juz od ponad pdét wieku

i wcigz prezentujg swojg aktualno$é:
ilustracje srodtekstowe i przytekstowe réznego uktadu wigzg sie zatem w sposéb rozmaity z tekstem,
wigzg sie z nim bezposrednio. llustracje takze tacza sie bezposrednio z tekstem, bo sg zaraz przy nim,
bo z nim sie organicznie zespalajg w jedng graficzng catos¢. Ale takie ilustracje rownoczesnie zdobig

drukowang stronice, wystepujg na niej jako rysunkowe czy kolorowe ozdoby, ktére cieszg dziecko
i uprzyjemniajg mu czytanie

Mimo ze ksigzke Olgi Ptak nie mozna uzna¢ za klasycznego picturebooka, konieczne stato sie
dokonanie nie tylko analizy oktadki, ale takze ilustracji srédtekstowych, ktére w ksigzce Kto
ukradt jutro? posiadajg wiele nawigzan kontekstualnych, dzieki czemu, podczas interpretacji
lektury, pomagajg szuka¢ odpowiedzi na wazne pytania filozoficzne i moralne oraz wptywaja
na petniejszg analize narracyjna.

W czesci poswieconej Leonowi spotyka sie odwotania do literatury pieknej np. Matego
Ksiecia, ktéry analogicznie jak chiopiec czuje sie zagubiony w Swiecie, niezrozumiaty przez
ludzi oraz pragnie mie¢ przyjaciela, czego dowodzi chaotyczna rozsypanka z liter, na réznych
stronach, tworzgca hasto: LEON MA PRZYJACIELA. Warto jednak podkresli¢, ze na wszystkich

grafikach chtopiec jest zaprezentowany sam, co podkreéla jego samotnos¢>%,

22, Stefanczyk, Opowiesci na 32 stronach — fenomen ksigzki obrazkowej, Cieszyn 2018, s. 9.

Przyktadami takich ksigzek sg: Moj dziadek Marty Altes i Pamietnik Blumki lwony Chmielewskie;j.

To zagadnienie mozna znalez¢ m.in. w ksigzkach: Lew i ptak Marlanne Dubuc oraz Maty zéfty i maty niebieski
Leo Linnionego.

2, Szuman, llustracja w ksigzkach dla dzieci i mtodziezy. Zagadnienia estetyczne i wychowawcze, Krakdw
1951, s. 42.

>2¢ 0dwotanie do Matego Ksiecia spotyka sie takze w narracjach Jacka Hotuba, gdzie jedna z mam relacjonuje:
»Matego Ksiecia czytatam mu w pierwszej klasie podstawdwki. Myslatam, ze nie zrozumie. Tak sie nim zachwy-
cit, ze chciat, zebym mu go czytata na okragto. Pézniej wertowat juz sam. Chyba ze trzydziesci razy. Niektore
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Rysunek 3. Leon jako Maty Ksigze, nawigzanie do ksigzki Antoine’a de Saint-Exupéry’ego
Zrédto: O. Ptak, Kto ukradt jutro? Poznan 2019, s. 55-57

Ponadto w lekturze Ptak zauwaza sie nawigzania do mitu o Syzyfie, a konkretnie do
samego zwrotu ,syzyfowa praca”. Co odzwierciedla nieustanne i bezskuteczne zmagania sie
Leona z problemami nadwrazliwosci zmystowej oraz napietnowania spotecznego. Symbolicz-
nie ukazuje to ilustracja przedstawiajgca chtopca dzwigajacego ogromny kamien, ktdry po-

dobnie jak Syzyf w nieskoriczonos¢ boryka sie z cierpieniem.

fragmenty ksigzki zna na pamieé. Wydaje mi sie, ze utozsamia sie z Matym Ksieciem, bo tak jak on jest indywi-
dualistg”. Zob. J. Hotub, Niegrzeczne..., s. 171.
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Rysunek 4. llustracja prezentujaca nawigzanie do realizacji ,Mitu o Syzyfie” w zyciu Leona
Zrédto: O. Ptak, Kto ukradt jutro? Poznan 2019, s. 62-63

Niniejszg grafike mozna zinterpretowacd takze w kontekscie bombardowanej przez nietypowe
zachowania dziecka matki, ktéra przed otrzymaniem diagnozy o niepetnosprawnosci zostaje
przyttoczona niecodziennymi zachowaniami i musi samodzielnie pchad gtaz codziennosci. Jak
czytamy w relacji Olgi:
Sytuacja sie komplikuje, gdy w gtowie teoretycznie zdrowego dziecka coraz czesciej zaczyna kotatac sie
podejrzenie, ze ,,co$ z nim jest nie tak. Poczatkowo sg to trudne do wychwycenia drobiazgi, na przyktad
maluch godzinami wpatruje sie w wirujacg pralke [...] Jednak z czasem z tych btahostek zbiera sie cos,

co coraz trudniej ignorowac. Z matych elementéw powstaje wielka, naprawde olbrzymia kula, ktdra
niejednego rodzica przygniotta swoim cit=,§iarem527

llustracja na ostatniej stronie przedstawia usmiechnietego chtopca jadacego na jedno-
rozcu. Symbolicznie mozna to utozsamiac ze szczesciem i wolnoscig. Mityczny rég zwierzecia,
wedtug starozytnych wierze, ma moc oczyszczajacg i jest skutecznym srodkiem na wszela-

kie choroby>?.

270, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 20-21, cz. O.

> 5. Koziewicz, Stownik terminologiczny sztuk pieknych, Warszawa 1969, s. 307.
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Rysunek 5. Leon, ktéry podrdzuje szczesliwy na jednorozcu
Zrédto: O. Ptak, Kto ukradt jutro? Poznan 2019, s. 78-79

Zaprezentowang ilustracje warto zestawic¢ z ksigzkg Ruperta Isaacsona Opowies¢ ojca. Przez
mongolskie stepy w poszukiwaniu cudu, ukazujgca rodzica, ktéry oddaje sie wierzeniom

2 Scena ta

w leczniczg moc mongolskich szamandw majgcych uzdrowi¢ autystycznego syna
moze przedstawia¢ marzenie matki, ktéra w koricu widzi swojego syna szczesliwego, ponie-
waz uwolnit sie od nieustannego przesladowania i odrzucenia spotecznego. Celem ksigzki jest
wiasnie m.in. uswiadamianie i uwrazliwianie ludzi na potrzeby osdb autystycznych. Tak tez
jest w odniesieniu do lektury Kto ukradt jutro?, poniewaz czytanie relacji matki, doswiadcza-
jacej niezwykle trudnych emocji, wywotuje u czytelnika przygnebienie i poczucie bezradno-
$ci, co w skrajnych przypadkach zniecheca do zagtebiania sie w tego typu pozycje literac-
kie>*®, jednoczesnie stanowi doskonate narzedzie edukacyjne dla oséb, ktére chca sie dowie-
dzie¢, jak zachowad sie w przypadku osdb neuroatypowych. Jednakze opis nieszczescia, ktéry

przedstawia Olga Ptak zawiera mozliwos$¢ jego przezwyciezenia. Jak zaznacza sama kobieta,

ksigzka ta byta dla niej autoterapia, czego dowodzi ponizszy fragment:

>* 70b. R. Isaacson, Opowies¢ ojca. Przez mongolskie stepy w poszukiwaniu cudu, przekt. J. Bogunia, D. Jura-

szek, Warszawa 2010.

>30 Zagadnienie to zostato zbadane wsrdd studentéw, ktérzy rekomendowali czytanie ksigzek poswieconych
niepetnosprawnosci. Wsréd nich 88% odpowiedziato, ze lubi tego typu lektury. Natomiast pozostali responden-
ci, stanowigcy 12%, byli przeciwni, co argumentowali wtasnie przygnebieniem i poczuciem bezradnosci, ktore
pojawiaty sie u nich po przeczytaniu tego typu pozycji literackich. Badanie, na potrzeby pracy doktorskiej, prze-
prowadzitam w listopadzie 2021 roku, wsrdd studentow specjalnosci nauczycielskiej.
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Dlaczego napisatam te ksigzke? Bo bytam wsciekta! Jak sie nie wsciekaé, kiedy wszystko jest nie tak, jak
miato by¢? Pierwsza czesc ksigzki Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka?, to zapis terapii.
Autoterapii. Dzis, z perspektywy trzech lat po napisaniu ksigzki, patrze na wszystko inaczej, mam Swia-

domos¢, ze tego rodzaju uczuciowa mieszanka wybuchowa towarzyszy wiekszosci rodzicdw, stajacych

. . . ;. . 531
w obliczu wyzwania — niepetnosprawnosci dziecka™".

W czesci poswieconej matce chtopca ze spektrum autyzmu réwniez zauwaza sie bogata
szate graficznga. Jest ona z pozoru bardzo jednorodna, bowiem sktadajg sie na nig rézne kwia-
ty zbudowane z wycinkéw z gazet, ktdre przeplatajg zawartosé tresciowg. Jednak, jesli im sie
uwaznie przyjrze¢, mozna zauwazy¢ ukryty sens. Jawi sie on za pomocgy zdje¢ i obrazkéw
przedstawiajacych rdézne sceny z zycia, ktore zostajg przemycone w ptatkach kwiatéw oraz
lisciach. Ich tajemnicze wnetrze mozna interpretowa¢ na wiele sposobdéw — zaréwno
w nawigzaniu do matki, jaki i do dziecka z niepetnosprawnoscig, ktore odnoszg sie nie tylko
do bohaterdw lektury ksigzki Ptak, ale stanowig uniwersalne wzorce osobowe. Ukryte wne-
trze w kwiatach moze by¢ nawigzaniem do skrywanych emocji matki otwierajgcej sie przed
czytelnikiem i wyrzucajgcej, za pomocy stowa pisanego, swoje negatywne odczucia,
co wptywa na leczenie przez opowiadanie. W tym celu warto zwrdci¢ uwage na kwiaty,

w ktoérych ukrywaja sie stowa: KOBIETY, MATKE.

Rysunek 6. Kwiat, ktérym znajdujg sie stowa: kobiete, matke
Zrédto: O. Ptak, Kto ukradt jutro? Poznari 2019, s. 5.

>3 0. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. skrzydetka na obwolucie.
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Co wazne, kwiaty symbolizujg nowe zycie i rado$¢, natomiast wszystkie zaprezentowane ro-
$liny w lekturze majg stonowane i smutne barwy, co dodatkowo podkresla trudne emocje
rodzicielki.

Owo skrywane wnetrze roslin mozna takze interpretowac¢ symbolicznie, w zestawieniu
z 0sobg z niepetnosprawnoscia ukrytg, ktérej objawdéw nie wida¢ na pierwszy rzut oka, po-
niewaz prezentuje gtdwnie deficyty intelektualne odnoszace sie do zachowania, emocji i spo-

sobu odbierania $wiata. Doskonale oddaje to kwiat, w ktérym ukryto twarz dziecka®.

Rysunek 7. Kwiat, w ktérym znajduje sie twarz dziecka
Zrédto: O. Ptak, Kto ukradt jutro? Poznan 2019, s. 84.

Olga zdaje sobie sprawe, ze ludzie tatwiej akceptujg niepetnosprawnos¢ ruchowg (czyli taka,
ktora jest widoczna na pierwszy rzut oka). Dzieje sie tak, poniewaz sg w stanie, w wiekszosci
przypadkéw, przewidzie¢ zachowanie takiej osoby i nie czujg tak duzego skrepowania, jak

w sytuacji kontaktu z dzieckiem wygladajgcym na pozér zdrowo, ale ktérego zachowania

32 70b. 0. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 84, cz. O.
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odbiegajg od normy. Przekonuje o tym narratorka, wspominajgc jazde autobusem miejskim
z synem:
wszyscy ci ludzie woleliby podrézowaé, na przyktad w towarzystwie sparalizowanego dziecka, bo jego
niepetnosprawnos¢ tak ich nie wkurza. Bo taka niepetnosprawnos¢ jest prywatng sprawg jego rodziny
[...] ale przynajmniej tak chamsko nie wkracza w ich zycie z buciorami, gdy jadg sobie do pracy i chca
mie¢ odrobine spokoju. [...] zawsze tak jest, zawsze myslimy tylko o sobie. A ta spocona ze strachu

matka niepetnosprawnego dziecka albo ten chory, ktéry nie potrafi powstrzymaé swoich tikéw, to oni
sg wszystkiemu wini, bo to oni spowodowali to cate zamieszanie”>.

Jak widaé z powyzszego cytatu spoteczenstwo toleruje osoby z niepetnosprawnoscia, ale
tylko takie, ktére nie przeszkadzaja, lecz siedzg spokojnie w wézkach inwalidzkich i nie na-
wigzujg wiekszego kontaktu wzrokowego, by nie wywieraé w ten sposéb presji udzielenia
pomocy. Kwiaty, w ktérych dostrzega sie ukryte znaczenie mogg symbolizowac takze charak-
ter i zachowania oséb autystycznych, nie od razu zrozumiatych dla przecietnego cztowieka.
Stanowig one zachete do doktadniejszego poznania przed dokonaniem oceny, bowiem po-
Spieszne osgdzanie moze mieé¢ negatywne skutki dla osoby atypowej. W tym celu warto

zwrdcié¢ uwage na kwiat, w ktérym ukryto stowa: USMIECH, UKRADL.

Rysunek 8. Kwiat, w ktérym znajduja sie stowa: usmiech, ukradt
Zrédto: O. Ptak, Kto ukradt jutro? Poznar 2019, s. 6.

>33 Tamze, s. 69-70, cz. O.
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Nalezy podkresli¢, iz szata graficzna w lekturze jest w duzej mierze zamystem redakcji, co
podkresla pisarka w jednym z wywiaddw:
Tez miatam swojg wizje owej szaty i nawet jg stworzytam. Byty to kolaze ztozone z prac plastycznych
mojego dziecka i powycinanych z gazet napisow. W takiej formie wystatam ksigzke do wydawnictwa.

Okazato sie jednak, ze wybrana przez wydawce graficzka miata wtasng wizje. | doskonale wykonata
SWO0j3 prace534.

Wszystkie elementy sktadajgce sie na niezwykia oprawe graficzng, zastosowanag
w ksigzce Olgi Ptak pt. Kto ukradt jutro?, zachecajg potencjalnego czytelnika (ktérym, jak juz
zaznaczano, moze stac sie kazdy cztowiek) do jej przeczytania. Nieszablonowa budowa dzieta
oraz projekt oktadki podkreslajg przestanie lektury, a jednoczesnie, dzieki swej niejedno-
znacznosci, daja mozliwos¢ wielu interpretacji. Oprawa plastyczna stanowi zachete do od-
krywania nowych znaczen ukrytych w ksigzce. Warto podkresli¢, ze rozwazania nad istota
oktadki oraz ksigzki obrazkowej doskonale wpisujg sie we wspotczesng kulture, poniewaz:
Widzenie nie jest tylko biernym, biologicznym aktem odbioru doznan wzrokowych, nie jest czysto me-

chanicznym odbiciem $wiata raz na zawsze jednakowego i niezmiennego — jak odbicie w lustrze. Po-

znajemy Swiat nie przez to, ze go tylko widzimy, lecz przez to, ze myslimy i poznajemy, co mowi nam
. , 535
kazde z doznan wzrokowych™".

Dzieki swojej uniwersalnosci lektura Ptak moze trafi¢ do szerokiego grona odbiorcéw, gdzie
kazdy znajdzie co$ dla siebie. Osoba z niepetnosprawnoscig oraz jej rodzic, dzieki narracji
literackiej, moze poczuc€ sie zrozumiana oraz zauwazy¢, ze nie jest sama w takiej sytuacji.
Liczne dopetnienia graficzne z pewnoscig trafig do czytelnika neuroatypowego, ktoéry jak lite-
racki bohater Leon woli nie uzywac stow. Petnosprawny czytelnik, za sprawg wskazéwek
i przyktadow literackich, moze zrozumiec¢ zachowanie osoby z niepetnosprawnoscia (pozby-
wajgc sie myslenia stereotypowego), a takze nauczy¢ sie zachowywac¢ wobec niej, tym sa-
mym przefamujac strach przed kontaktem z niniejszg grupa spoteczna. Ksigzka ma takze licz-
ne walory edukacyjne, dzieki czemu jest doskonatym narzedziem dla nauczyciela oraz ucznia.
Pedagog z checig wykorzysta jej kontekstualne mozliwosci na lekcjach jezyka polskiego oraz
etyki, zarowno w kwestiach narracyjnych oraz odwotan graficznych. Natomiast uczen wzbo-
gaci swojg wiedze oraz rozwinie kompetencje literacko-kulturowe. Konkludujac, mozna smia-

to stwierdzi¢, iz ksigzka, dzieki swojej niezwyktej szacie graficznej oraz podwdjnym, narracyj-

>* M. Odziomek, Gdyby nie pani Krysia..., https://katowice.wyborcza.pl/katowice/7,35055,24822185,gdyby-

nie-pani-krysia-leon-by-dzis-nie-mowil-mama-mowi-nienawidze.html, [dostep 04.04.2023].
W, Strzeminski, Teoria widzenia, £t6dz 2016, s. 53.
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nym wnetrzu, moze zainteresowac szerokie grono odbiorcéw i przyczynic sie do ich ducho-

wego i kulturalnego ubogacenia.

2. Funkcjonalnosé strategii narracyjnych

Tekst Olgi Ptak pt. Kto ukradt jutro? przedstawia bezkompromisowe rozwazania doty-
czace spotecznego wymiaru niepetnosprawnosci. Zostat on przez Agnieszke Gawron trafnie
scharakteryzowany stowami: ,literacka, autoetnograficzna refleksja nad macierzynstwem

taczy to, co autobiograficzne i osobiste z tym, co kulturowe i spo’feczne"Sa'6

. Nalezy dodac,
iz dokonuje sie ona przede wszystkim za pomocg zastosowanej w utworze nalezgcym do
literatury dokumentu osobistego formy narracyjnej, ktéra przez liczne zabiegi formalne i es-
tetyczne petni réznorodne funkcje. Wsrdd nich nalezy wymieni¢ funkcje terapeutyczng, wig-
czajacy, edukacyjng, emocjonalng oraz interwencyjn51537. Stosowanie ich przez pisarke taczy
sie z zatozeniami studidow o niepetnosprawnosci i pozytywnie wptywa na walke ze stereoty-
pami na temat oséb z deficytami oraz jest znaczagcym elementem oddziatujgcym na emancy-
pacje niepetnosprawnosci, zgodnie z perspektywg humanistyki zaangazowanej.

Co ciekawe, w lekturze Kto ukradt jutro? Olga Ptak jest zarowno autorkg ksigzki, narra-
torka oraz jej bohaterka. Rekonstruuje zycie rodzica wychowujacego dziecko ze spektrum
autyzmu, a takze podaje przyktady dziatann emancypacyjnych na rzecz oséb z tymi deficytami
oraz uczy zachowania sie wobec nich, realizujgc tym samym zatozenia studiéw o niepetno-
sprawnosci. Potgczenie osobistego doswiadczenia z zagadnieniami kulturowymi, spoteczny-
mi, politycznymi, a takze zespolenie teoretyczno-analitycznych kwestii wraz z emocjonalno-
terapeutycznymi wymiarami wypowiedzi to cechy charakterystyczne omawianego tekstu.
Utwor Ptak stoi na pograniczu gatunkowym, oscylujgc miedzy autobiografig - dajgcg mozli-
wos$¢ podsumowania i rozliczenia wtasnego zycia - a pamietnikiem, gdzie opowiada o wybra-
nych zdarzeniach z dystansu czasowego, ktére sg dla autora znaczgce. Wspdlng cechg obu
z nich jest opowiadanie retrospektywne, a takze mozliwos¢ selekcji materiatu tematycznego

i skupienia sie na szczegdlnie istotnych dla piszgcego watkach. Bezprecedensowo i donosnie

A, Gawron, Matrifokalnosé..., s. 113.

Opisane w niniejszym rozdziale funkcje zostaty wyodrebnione i nazwane przeze mnie i stanowig autorski
pomyst zgodny z realizowang koncepcjg pracy. W tym podrozdziale opisano gtdwnie zastosowanie funkc;ji tera-
peutycznej i wiaczajacej, z dodatkowym zaznaczeniem funkcji edukacyjnej. Pozostate funkcje — emocjonalna,
interwencyjna oraz w uzupetnieniu edukacyjna zostaty scharakteryzowane w kolejnym podrozdziale.
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wybrzmiewajgcy gtos kobiety i matki, a jednoczesnie autorki i narratorki tekstu eksponuje jej
doswiadczenia zyciowe, co przyczynia sie do niwelowania stereotypow i mechanizmoéw dys-
kryminacyjnych poprzez wiarygodnos$é oraz autentycznos¢ opisywanego doswiadczenia.

Juz po otworzeniu lektury oczom czytelnika ukazuje sie nieszablonowa czes¢ ksigzki na-
zwana Zamiast wstepu, w ktérej autorka wyjasnia powody jej napisania. Jak zaznacza, tekst
powstat z ogromnej wsciektosci, ktérg chce z siebie wyrzucié, przelewajac stowa na papier,
z bezradnosci i checi dziatania. Jak czytamy: , Trzeba krzyez KRZYCZEC — gtoéno, dtugo, do

7338 Owy krzyk wynikajacy z wy-

skutku, az pozbedziemy sie catej ztosci, gniewu i frustracji
mienionych i nagromadzonych emocji zostaje przeniesiony na papier, przynoszac ulge. War-
to zwrdci¢ uwage na sam zapis stowa krzyk - za pomocg uzycia wielkich liter i uprzedniego
przekreslenia tradycyjnego zapisu — co wptywa na zwielokrotnienie jego sity wynikajgcej
z emocji. Ten krzyk jest jednym ze sposobow przeciwdziatania marginalizacji doswiadczenia
macierzynskiego oraz wptywa na emancypacje niepetnosprawnosci, poniewaz pozwala za-
bra¢ gtos matkom, reprezentujgcym dzieci neuroatypowe. Co ciekawe, zastosowana czcionka
na stronie wstepu nie stanowi jednego z tradycyjnych wydrukéw komputerowych, lecz jest
recznym, pokreslonym i niedbatym pismem. W tak zastosowanej rytualizacji dostrzega sie
ogromng site emoc;ji, ktére kobieta potrzebuje przela¢ na papier, wyrzucajac je z siebie. Za-
stosowana przez Ptak forma autoetnograficzna ukazuje sposéb, w jaki podczas procesu pisa-
nia osoba moéwigca dzieli sie swoim emocjonalnym doswiadczeniem, postrzeganym jako ce-
lowe i znaczqcesag.

Na podstawie wstepu mozna zauwazy¢ wystepowanie funkcji terapeutycznej, ktéra
jest realizowana przez caty proces tworzenia tekstu. Prowadzona przez Olge narracja daje
mozliwo$¢ wyrzucic z siebie negatywne emocje i podzieli¢ sie z czytelnikiem swoim doswiad-
czeniem, zapraszajgc go do wspolnego przezywania probleméw, przez co ma charakter tera-
peutyczny. Pisanie staje sie znaczacym elementem, ktéry przyczynia sie do przejscia etapow
przezy¢ emocjonalnych zwigzanych z akceptacjg trudnej sytuacji zyciowej, spowodowanej
niepetnosprawnoscia.

Na przestrzeni lektury mozna zauwazy¢ zmiany zachodzgce w osobowosci osoby mo-
wigcej — od rozgoryczonej i petnej ztosci matki do kobiety opanowanej i spetnionej, ktora

wyrzucita z siebie ogromny ciezar. Mozliwos¢ wypowiedzenia sie na temat spotecznego dys-

> 0. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. Zamiast wstepu — 2 strona wyklejki oktadki.

35 H. Jones, Autoetnografia. Polityka tego..., s. 177.
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kursu niepetnosprawnosci staje sie dla kobiety Zzrodtem umocnienia, dajgcym mozliwosé
przejecia kontroli nad wtasnym zyciem, a takze majgcym istotny wptyw na spoteczeristwo.
Gtéwna czescig sktadowg w procesie umocnienia jest pisanie, ktére sprawia, ze matki staja
sie widzialne, zgodnie z zatozeniami studiow nad macierzynstwem. Jak zaznacza Gawron:
»Autoetnograficzne wspomnienie staje sie performatywnym apelem spotecznym, ale tez koi,
pozwala na rozliczenie z przesztoicia i chocby czeéciowa podmiotowa reintegracje”>*.
Ten proces dokonuje sie za pomocg bezposrednich stéw uzytych przez Olge do wyjasnienia
powododw napisania ksigzki. Wsréd nich wymienia sie przede wszystkim ogromng wsciektosé,
bezsilnos¢ i frustracje. Mozliwo$¢ wyrzucenia z siebie tak silnych emocji, za pomoca przelania
ich na papier, daje nadzieje na pozbycie sie ich. Warto doda¢, iz tekst powstat nie tylko
z uwagi na osobistg terapie, lecz takze z rosngcej potrzeby wyjasniania trudnych tematéw
wspotczesnego swiata. Tworzona przez Ptak narracja ma podwdjny wymiar, bowiem skupia
w sobie spojrzenie w przesztos¢ z terazniejszej perspektywy, a jednoczesnie umozliwia wcie-
lenie sie w siebie samg z minionych wydarzen. W ten sposdb zauwaza sie tozsame spojrzenia
na te sama sytuacje doswiadczonego ,ja” oraz ,ja” majgcego za sobg pewne przezycia.

Emocjonalnos¢ podkresla takze tytut lektury stanowiagcy forme pytania: Kto ukradt ju-
tro? Jak ttumaczy pisarka w jednym z wywiadéw poproszona o odpowiedZ na pytanie doty-
czace wyjasnienia kwestii tytutu: ,,Ona oczywiscie nie istnieje, jest wytgcznie wyrazem bezsil-
nosci i literackg metaforg tego, co czuje cztowiek w obliczu przerastajgcej go bezradnosci.
A czuje, jakby nic juz od niego nie zalezato — zupetnie, jakby kto$ ukradt mu jutro”>*.

Wsrod popularnych literackich przyktadow, ktére dzieki swojej opowiesci takze maja
terapeutyczng moc nalezy wymieni¢ autobiograficzny utwor Baltazar Stawomira Mrozka,
gdzie narrator po afazji wywotanej udarem pragnie przywrdéci¢ sobie zdolnos$é poprawnego
postugiwania sie jezykiem za pomocg pisania. Uwage przykuwa takze tekst dziennikarsko-
eseistyczny pt. Znikanie 1zabeli Morskiej, ktdra skupia sie na problemach w opisie leczenia
(zwigzanych z emocjami, doprowadzeniem do diagnozy, problemami z stuzbg zdrowia
itp.)

noscig) staje sie coraz popularniejszym zjawiskiem, ktdre daje mozliwos¢ oderwacd sie od

2 Owcezesnie pisanie przez kobiety posiadajgce dzieci (nie tylko dzieci z niepetnospraw-

monotonii i probleméw dnia codziennego, przybierajgc charakter terapeutyczny. Wsrdd

S0, Gawron, Matrifokalnosé..., s. 124.

M. Odziomek, Gdyby nie Pani Krysia... . https://katowice.wyborcza.pl/katowice/7,35055,24822185,gdyby-
nie-pani-krysia-leon-by-dzis-nie-mowil-mama-mowi-nienawidze.html, [dostep: 14.08.2024].
>4 Wiecej na temat analizy wymienionych dziet pisze: A. Nasitowska, Leczenie przez opowiadanie..., s. 7-12.
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przyktadow wspotczesnej literatury prezentujgcej niniejszy problem mozna wymienic ksigzki
Justyny Bargielskiej (Obsoletki, Mate lisy), Sylwii Chutnik (Mama ma zawsze racje), Joanny
Wozniczko-Czeczott (Macierzyristwo non-fiction. Relacja z przewrotu domowego), Matgorza-
ty tukowiak (Projekt matka. Niepowiesc), czy tez Natalii Fiedorczuk (Jak pokochac centra
handlowe?). Tym co taczy wymienione utwory (réwniez z opowiescig Olgi Ptak) jest przemia-
na tozsamosci bohaterek za sprawg tworzonej narracji. Jest to zgodne z formutg stosowang
przez Anne Nasitowska zwang leczenie przez opowiadanie, polegajgcg na tym, ze teksty opar-
te na opisanych zatozeniach ,rzeczywiscie czegos uczg, pozwalajg podzieli¢ sie wiasng histo-
rig, uporzadkowac doswiadczenie, podsuwajg recepty na pokonanie leku czy nawet choroby,
a czasem sg egzystencjalnym krzykiem, ktéry méwi o kruchosci zycia”>*.

Reasumujac, funkcja terapeutyczna w stosowanej narracji Ptak przejawia sie pod wie-
loma postaciami, zwiekszajgc swojg wartos¢ literacka. Po pierwsze, za pomoca dzielenia sie
wtasng historig w emocjonalnym kryzysie, daje mozliwos¢ uporzgdkowania swojego do-
Swiadczenia, wyrzucenia z siebie negatywnych emocji i zyskania wzglednego spokoju. Dodat-
kowo funkcja terapeutyczna, oprdocz pozytywnego wptywu na narratora, oddziatuje takze na
czytelnika. Ma zbawienny wptyw na osobe znajdujacg sie w podobnej sytuacji, poniewaz
podsuwa przyktadowe sposoby na poradzenie sobie z trudnosciami, a takze ukazuje, ze nie
pozostaje sie samemu z takimi problemami. Terapeutycznie dziata takze na czytelnika, ktéry
nie jest bezposrednio zwigzany ze zjawiskiem niepetnosprawnosci, lecz w sytuacjach kontak-
towych nie wie, jak sie poprawnie zachowac. Za pomocg wskazéwek udzielnych przez narra-

>* nie czuje leku w zetknieciu z oso-

torke (realizujgca przede wszystkim funkcje edukacyjna)
b3 z niepetnosprawnoscia, przez co terapeutycznie pozbywa sie poczucia wstydu i zagubie-
nia.

Olga Ptak w swojej ksigzce stara sie poméc czytelnikowi zrozumieé, czym jest autyzm
oraz daé wskazowki, jak nalezy sie zachowaé w kontakcie z takg osobg, dzieki czemu realizuje
kolejng funkcje zwang edukacyjng, bedgcg znaczagcym elementem studiow o niepetnospraw-
nosci. Nalezy zaznaczyq, iz pisarka, stajgc sie matka dziecka w spektrum autyzmu, poswiecita
wiele czasu na pogtebienie wiedzy dotyczacej niepetnosprawnosci. W tym celu ukonczyta

liczne studia podyplomowe oraz kursy, ktére przygotowaty j3 do zycia z dzieckiem atypo-

wym, daty mozliwos¢ pracy z takimi osobami a takze pozwolity ttumaczy¢ innym, czym jest

543 .
Tamze, s. 8.

> Funkcja edukacyjna zostata opisana w dalszej czesci podrozdziatu oraz w kolejnym podrozdziale.
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spektrum autyzmu oraz jak nalezy zachowac sie w kontakcie z takg osobg™". Aktualnie ko-

bieta posiada duzg wiedze w tematyce niepetnosprawnosci i jest czesto zapraszana na liczne

konferencje do wygtoszenia referatéw i dzielenia sie swoim do$wiadczeniem*®

. Co wazne,
Olga, mimo ogromnej wiedzy zdobytej podczas edukacji, prezentuje czytelnikowi informacje
na temat oséb z niepetnosprawnoscia w najprostszych stowach, popartych przyktadami
z zycia codziennego, stronigc od naukowego stownictwa. Autorka zwraca uwage, iz mimo
rozwoju cywilizacji i powszechnego dostepu do informacji, nikt tak naprawde nie moze po-
chwali¢ sie dostateczng wiedzg o atypowosci, poniewaz jak twierdzi: ,Nie ma czegos takiego

jak wiedza o niepetnosprawnosci czy bycie specjalistg ds. niepetnosprawnych”>*’

. Wynika to
z faktu, iz jest to bardzo szerokie zagadnienie, ktére tgczy w sobie réoznego rodzaju deficyty,
a dodatkowo kazdy z nich, wystepujacy u innej osoby, jest inaczej doswiadczany. Jak zarto-
bliwie zaznacza narratorka - osoby atypowe moze tgczyé co najwyze;j: ,to, ze czytali te same
lektury szkolne i wiedzg, kim sg Zwirek i Muchomorek, bo na pewno nie ich niepetnospraw-
noé¢”>*,

Olga zdaje sobie sprawe i przypomina, ze spoteczenstwo wcigz ma prawo nie rozumiec
niepetnosprawnosci i nie powinno sie tego wstydzi¢. W swojej relacji stara sie usprawiedliwié
taki stan rzeczy, poszukujgc sedna tego problemu. Jej poglady s3 spdjne z koncepcja studidw
0 niepetnosprawnosci, ktére miedzy innymi zajmujg sie badaniem postrzegania i definiowa-
nia omawianych deficytéw. Jednym z powoddw waskiej wiedzy jest stosunkowo niedawne
pojawienie sie, na wiekszg skale, osob atypowych w przestrzeni publicznej, bowiem 6wcze-
$nie zazwyczaj ukrywano je w domu i nie rozmawiano na ich temat. Dodatkowo, Ptak zwraca
takze uwage na brak edukacji w zakresie wiedzy o niepetnosprawnosci w szkolnym progra-

mie ksztatcenia. Mimo coraz wiekszej liczby ulotek opowiadajacych o réznych schorzeniach,

Swiadomos¢ ludzka nie zwieksza sie, poniewaz z ich tresci wybrzmiewajg same ogodlniki, kto-

> Weéréd studiow podyplomowych ukoniczonych przez Olge Ptak mozna wymieni¢: Wczesne wspomaganie

rozwoju dziecka; Terapia pedagogiczna z elementami rewalidacji oséb ze specjalnymi potrzebami edukacyjny-
mi; Edukacja i rehabilitacja oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng, autyzmem i zespotem Aspergera; Logo-
pedia; Neurologopedia; Integracja sensoryczna z diagnozg i terapig dzieci; Asystent rodziny. Informacje te zo-
staty uzyskane podczas rozmowy z Olgg Ptak.

546Jednal z przyktadowych jest zorganizowana przeze mnie 19 maja 2022 roku w ramach dziatalnosci w Kole
Naukowym Polonistéw Uniwersytetu Rzeszowskiego konferencja Niepetnosprawnos¢ w humanistycznym zwier-
ciadle, podczas ktérej Olga Ptak poprowadzita warsztaty pt. ,Niepetnosprawnos¢, ktérej nie byto”. Innym przy-
ktadem przekazywania wiedzy przez pisarke jest wygtoszenie referatu 11 kwietnia 2025 roku zatytutowanego
,Diagnoza jako nowy poczatek — jak wesprze¢ rodzica w punkcie krytycznym czyli po diagnozie, a przed rozpo-
czeciem terapii” w ramach konferencji NeuroROZNORODNI. Informacje te zostaty uzyskane od Olgi Ptak.

70, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 8, cz. O.

548 .
Tamze.
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re nic nie wnoszg i szybko wypadajg z pamieci. W zwigzku z tym nieumiejetnos$¢ zachowania
sie w spotkaniu z osobg z deficytem to zupetnie normalne zjawisko, bowiem strach przed
nieznanym jest prawidtowym odruchem ludzkim. Z rad kobiety mozina wywnioskowac,
iz poznac¢ osobe z niepetnosprawnoscig mozna tylko dzieki niej samej, za pomocg pytan o jej
uczucia, zachowania i obserwacje, a nie z poradnikéw i ulotek, bowiem kazdy cztowiek jest
inny i prezentuje ,,swoja, niepowtarzalng OSOBOWOSC, tozsamos¢, ktdrej jednym z kompo-
nentéw moze by¢ niepe’mosprawnoéc"'549.

Realizujgc funkcje edukacyjng, Ptak stara sie przyblizy¢ czytelnikowi autyzm, negujac
przy tym ztozone i medyczne definicje z Wikipedii550 na rzecz obrazowych wypowiedzi rodzi-
cow dzieci atypowych. Doskonatym przyktadem opisu spektrum autyzmu jest wypowiedz
jednej z matek charakteryzujgcych swiat doznan neuroatypowego chtopca:

Wyobrazmy sobie, ze idziemy do hipermarketu w godzinach najwiekszego szczytu. Zatézmy zamazane
okulary, przez ktére widac tylko plamki obrazu, trzeba sie nieraz niezle namacha¢ gtowg, zeby rozpo-
znac droge i wytowic artykuty, ktére trzeba kupié. Wtézmy do tego w uszy stuchawki i pusémy na caty
regulator takie szemrzace i skrzypigce, niedostrojone radio z naktadajgcym sie gwarem marketu, hata-
sujgcg klimatyzacjg, lodéwkami, skrzypieniem woézkow, piszczacymi kasami fiskalnymi i usitujmy pro-
wadzi¢ z kims$ rozmowe. A to jeszcze mato. Do tej kakofonii gtoséw i narastajagcego bélu gtowy, rozma-
zanego obrazu, dotgczmy jeszcze zapachy — przepoconej koszulki, skarpetek, nieswiezego chuchu, al-
koholu, gnijacego miesa, chleba i chemii wszelkiego rodzaju. Wszystko czujemy w tym samym czasie.
Horror, prawda? A to jeszcze nie koniec. Zapomniatam dodaé, ze do tego marketu trzeba koniecznie

sie wybraé¢ w gryzgcym swetrze ubranym na gote ciato i przymatych spodniach, a na rekach musimy

miec¢ grube, narciarskie rekawiczki. Dopiero wtedy mozna powiedzie¢, ze cho¢ w utamku procenta czu-

jesz sie jak cztowiek z autyzmem551.

Jak mozna zauwazyé, w szczegétowym i niezwykle plastycznym opisie préby wyobrazenia
sobie co czuje osoba w spektrum autyzmu, uwage przyciggajg zwielokrotnione doznania
zmystowe, ktére wpedzaja ja w nietypowe zachowania i stereotypie ruchowe. Jest to spo-
wodowane niestandardowym wzmocnieniem wszystkich zmystéw (w przeciwienstwie do
niepetnosprawnych wzrokowo/stuchowo, gdzie jedne zmysty sg wyciszone, a inne wzmoc-
nione), ktdre znacznie utrudniajg codzienne funkcjonowanie. Wejscie w zycie neuroatypo-
wego chtopca, za posrednictwem literatury, pozwala wczud sie w jego rozumienie i przezy-

wanie swiata, dzieki czemu symptomy definiujgce autyzm znacznie mocniej zachowujg sie

549 .
Tamze, s. 17, cz. O.

Autyzm w Wikipedii jest definiowany jako: ,ztozone zaburzenie rozwoju i funkcjonowania osrodka nerwo-
wego, charakteryzujgce sie zaktéceniami zdolnosci komunikowania uczu¢ i budowania relacji interpersonalnych
z integracjg wrazen zmystowych”. Zob. https://pl.wikipedia.org/wiki/Autyzm_dzieci%C4%99cy, [dostep:
24.05.2023].

> 0. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 14, cz. 0. Olga Ptak przywotuje wypowiedz matki autystycznego Daniela za-
mieszczong w szkolnej gazetce. Za O. Ptak: A. Babijow-Grzywacz, Autyzm to nie koniec Swiata, ,Przedszkola-
czek” 2016, nr 4 (14), Gazetka Przedszkola Gliwickiego Centrum Edukacyjno-Rehabilitacyjnego, s. 5-6.
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w pamieci czytelnika niz uogdlnione definicje ze stownikdw i broszur. Takie przedstawienie
zagadnienia jest zgodne ze studiami o niepetnosprawnosci, w ktérych odchodzi sie od na-
ukowych i medycznych stwierdzen na rzeczy przystepnego i zrozumiatego jezyka, ktory lepiej
trafi do Swiadomosci spotecznej i przyczyni sie do jej edukacji.

Aby pomdc oswoic sie z nietypowymi sytuacjami kobieta udziela czytelnikowi rad, jak
powinien sie zachowa¢ w skrepowanym kontakcie z osobg z niepetnosprawnoscig. Otéz po-
daje bardzo proste i jednoznaczne rozwigzanie:

Jesli czegos nie wiesz — pytaj, jesli nie rozumiesz jakiego$ zachowania — pytaj, jesli nie masz pojecia, jak

postgpic¢ — pytaj. [...] Jesli zastanawiasz sie na przyktad: ,Dlaczego ona tak sie wydziera bez powodu?”,
podejdz i zapytajg jg, dlaczego tak krzyczy, bo nie rozumiesz, co jest grane, i zle sie z tym czujesz552

Opisane powyzej postepowanie w stosunku do osoby z niepetnosprawnoscig narratorka po-
rownuje do zachowania wobec osoby starszej, ktorej np. ustepujemy miejsca w autobusie,

jak zaznacza: ,,Po prostu tamtego cie nauczono, a tego nie”*>3

, gdzie po raz kolejny podkre-
$lona zostaje koniecznos¢ realizacji funkcji edukacyjnej, co tez czyni za sprawg swojej narra-
cji. Intymne opisy zabiegdéw wychowawczych stosowane przez matke zostajg skontrastowane
z naukowo-medycznymi opisami dotyczgcymi edukacji czytelnika na temat niepetnospraw-
nosci. Autorka skupia sie na konfrontacji posiadanej przez spoteczedstwo $Swiadomosci
z uprzedzeniami wynikajacymi z afektywnej wiedzy o niepetnosprawnosci.

Ptak zwraca takze uwage na konieczno$¢ zauwazenia osoby z niepetnosprawnoscia
i nie odwracania wzroku, z powodu strachu przed spojrzeniem i nawigzaniem reakcji, bo-
wiem unikanie i udawanie, Ze nie widzi sie takiej osoby jest wedtug kobiety gorsze, niz bierne
patrzenie, ktdre staje sie juz poczatkiem nawigzania kontaktu i zauwazenia tejze osoby. W tej
kwestii warto zwrdci¢ uwage na artykut Agnieszki Kwiatkowskiej, w ktérym autorka rozpatru-
je znaczenie barokowej teorii gapienia sie Rosemarie Garland-Thomoson, w odniesieniu do

>>* Badaczka w swoim tekécie analizuje sposoby ukazywania i po-

reakcji na osobe atypowa
strzegania osoby atypowej we wspodtczesnej polskiej literaturze dla dzieci. Stosujgc teorie
gapienia sie, dokonuje rekonstrukcji sieci spojrzen, w ktére uwiktane sg osoby z niepetno-
sprawnoscig. Jak zaznacza Kwiatkowska, konfrontacja ze spojrzeniami spotecznymi staje sie

okazja do dialogu umozliwiajgcego cztowiekowi atypowemu wyrazenie swoich emocji

>20, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 10, cz. O.

Tamze, s. 12., cz. O.
E. Garland-Thomson, Staring. How we look, New York 2009. Na tamach czasopisma “Czas Kultury” (2019,
4, s. 73-78) ukazaty sie fragmenty tejze lektury w przektadzie Katarzyny Ojrzynskiej.
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i uczué, a bycie zosta¢ zauwazonym®>". Warto przywotaé cytat z lektury Magdy Papuzifiskiej

Wszystko jest mozliwe, gdzie gtdwny bohater Zétwik przedstawia ten problem nastepujgco:
Czasem, kiedy siedze tak jak teraz na moim wadzku przed blokiem w stoneczne upalne popotudnie i pa-
trze na przechodzacych ludzi, zmeczonych po pracy, to zal mi ich. Tak rzadko sie usmiechajg, chociaz
przeciez mogg sie usmiechad. Ja, gdybym mégt, to Smiatbym sie bez przerwy na glos. Teraz tez sie
Smieje, ale nikt tego nie widzi, wiec nikt nie odwzajemnia mojego usmiechu. Przechodzg obok mnie
i spuszczajg gtowy albo patrzg w drugg strone, jakby nie chcieli mnie widzie¢. A przeciez mnie widza.
Codziennie od tylu lat. Troche szkoda, bo lubie patrze¢ na usmiechnietych ludzi. Czasami, kiedy im sie

wydaje, ze nie patrze, bo mam przymkniete oczy — ale ja patrze — przygladajg mi sie ciekawie. Patrzg
nie jak na cztowieka, ale na zadziwiajgcy obiekt, ktéry zyje, chociaz nie powiniensse.

Nalezy zwrdcié¢ uwage takze na jezykowaq kreacje swiata przedstawionego w ksigzce Ol-
gi Ptak. Juz w pierwszej czesci (Zamiast wstepu) autorka w swoich wypowiedziach stosuje
liczbe mnoga (nam, jestesmy, nas boli, potrzebujemy, zostajemy sami), ktérg kontynuuje
w dalszej sekwencji lektury. W ten sposdb w narracji zaznacza sie realizacja funkcji wtgczaja-
cej. Jak zaznacza Magdalena Rembowska-Potciennik: ,To 6w podmiot, o ktérym sie opowia-
da, jest najwazniejszym aktorem na narracyjnej scenie: jego zachowania i stojgce za nimi

727 0Olga podkresla utoz-

motywacje wywotujg zmiany w swiecie opowiesci i rozwijajg akcje
samianie sie z innymi rodzicami wychowujgcymi dzieci z niepetnosprawnoscig oraz pokazuje,
ze oni takze maja gtos, jednak nie zawsze sg w stanie postuzy¢ sie nim samodzielnie. Jak czy-
tamy: ,No i sg jeszcze inni ludzie, ktorzy daliby wiele, zeby kto$ powiedziat im, ze doskonale

7358 Kobieta,

rozumie sytuacje. Ktos, kto krzyczatby za nich, kto pokazatby, ze tak nie mozna
wypowiadajgc sie w imieniu zbiorowosci, sprawia, iz perspektywa poznawcza osigga duzo
wiekszg skale, bowiem: ,,angazuje ,ja” oraz ,ty”, implikuje istnienie ,nas” w narracyjnym
wspotdziataniu — reprezentacji podzielanego zdarzenia, stanu wewnetrznego (emocji, po-
strzezenia, przekonania, intencji)"559.

Za pomocg zastosowane] narracji autorka przemierza droge do emancypacji niepetno-
sprawnosci, zgodnie z zatozeniami studiéw o niepetnosprawnosci. Funkcja wtgczajaca taczy
sie z technika rzeczniczg i samorzecznicza, gdzie za pomoca strategii opowiadania kobieta
mowi o wtasnych trudnosciach, a jednoczesnie wystepuje w imieniu zbiorowosci (tj. innych

rodzicéw), borykajacych sie z podobnymi problemami, ktérzy nie moga lub nie chcg samo-

dzielnie zabierac gtosu. Jak czytamy: , wiasnie pisarstwo zawiera w sobie mozliwos¢ zmiany,

> 70b. A. Kwiatkowska, Gapienie sie a prawo gfosu..., s. 325-344.

M. Papuzinska, Wszystko jest mozliwe, Lasek 2003, s. 9.

M. Rembowska-Pétciennik, O przechodzeniu na ty..., s. 254.

O. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. Zamiast wstepu — 2 strona wyklejki oktadki.
M. Rembowska-Ptuciennik, Narracyjne podwojenie jazni..., s. 114.
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jest miejscem, z ktérego moze wyrwac sie wywrotna mysl, ruch wyprzedzajgcy przemiane

,560

struktur spotecznych i kulturalnych”>"". Zgodnie z maksymg Héléne Cixous zadaniem kobiety

piszacej jest stworzenie podmiotowej autokreacji, ktéra ,,przetamie cisze. Uwolni z sidet mil-

czenia”*®!

. Olga Ptak czyni to za pomocg wykorzystania nienormatywnego jezyka, ukazujace-
g0 matczyne pragnienia i emocje, wystepujac jednoczesnie w imieniu wtasnym oraz zbioro-
wosci, z ktérg wspdlnie probuje znalezé odpowiedz na tytutowe pytanie Kto ukradf jutro?
Funkcja witgczajaca, oprécz wspdlnego przemawiania rodzicdw dzieci atypowych, reali-
zuje sie takze za pomocg bezposrednich zwrotow do nich w metaforycznych stowach Olgi

K2 »,Plyne jeszcze, ale kra nade mng zamarza” Tez to czasem czu-
yne j

uzytych z filmu Zéfty szali
jesz?”. Jest to potwierdzenie wspotodczuwania emocji i trudéw codziennosci, co wptywa na
zaciesnianie wiezi miedzy rodzicami majacymi wspdlne problemy, bowiem tylko oni s3
w stanie wzajemnie zrozumie¢ swoje sytuacje. Zycie rodzica wychowujgcego dziecko z nie-
petnosprawnoscig porownuje do wielkiego spektaklu teatralnego, w ktérym czesto zostaje
zmuszony odgrywac narzucone role przez rodzine czy spoteczenistwo. Z tego powodu uwaza,
Ze najlepszym towarzystwem jest inny rodzic z dzieckiem z niepetnosprawnoscig, poniewaz
przy nim ,nie musi udawa¢, moze sobie psychicznie odpocza¢. Nie musi sie usmiechac, piek-

7383 Ta wspdlnota

nie wygladaé, mowié, ze wszystko jest okej [...], by wydac sie interesujacg
spedzania czasu i obustronnego przezywania problemdéw ma swoje odbicie w synergicznym
wspotdziataniu w narracyjnym duecie. Olga realizuje strategie szczegdlnej formy narracji
drugoosobowej, w ktoérej ,ty” jest zarébwno bohaterem jak i odbiorcg wydarzen, gdzie zgod-
nie ze stowami Rembowskiej-Pdtciennik ,nie tylko méwie do ciebie, ale méwie do ciebie jako
ty sam; opowiadam tobie, jak to jest by¢ tobg w tej konkretnej sytuacji, w ktérej i ja z toba

aktywnie wspotdziatam”>®*

. Za sprawg funkcji witaczajgcej w narracyjnym dwugtosie Olga
podkresla takze (omdwiong juz wczesniej) terapeutyczng funkcje narracji, ktérg w tym przy-
padku dzieli sie z innymi rodzicami dzieci z niepetnosprawnoscia.

W analizie narracji warto zwroci¢ rowniez uwage na unikatowg kompozycje ksigzki,
ktora sktada sie z dwdch czesci, tworzgc analogowy hipertekst. Mozna dostrzec, iz narracja

matki, znajdujgca sie w pierwszej czesci, wspodtgra, za pomocy dialogu, z czescig drugg, po-

> Y. Cixous, Smier¢ Meduzy, ,Teksty Drugie” 1993, nr 4/5/6, s. 159.

Tamze, s. 153.

Film z cyklu Swieta polskie z 2000 roku wyrezyserowany przez Janusza Morgensterna na podstawie scenariu-
sza Jerzego Pilcha. Przywotane stowa sg wypowiedzig gtdwnego bohatera granego przez Janusza Gajosa.

30, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 41, cz. O.

M. Rembowska-Ptuciennik, Narracyjne podwojenie jazni..., s. 112.
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Swiecong fikcjonalnej narracji syna Leona, cierpigcego na spektrum autyzmu. W ten sposéb
zauwazamy drugi narracyjny dialog zastosowany w ksigzce Kto ukradt jutro?, ktory nie doty-
czy juz narratorki z innymi rodzicami, lecz toczy sie miedzy bohaterami obu czesci ksigzki —
matka a synem — nadajgc mu posta¢ wewnatrztekstowga. Jednoczesnie w owej zaleznosci
dostrzega sie kolejng realizacje funkcji wtaczajgcej za sprawa narracji. Oddanie gtosu Leono-
wi w drugiej czesci lektury jest wejsSciem w Swiat neuroatypowego dziecka.

Zastosowana narracja fikcjonalna jest monologiem chfopca, ktéry ukazuje, w jaki spo-
séb pracuje umyst autysty, prezentujac jednoczesénie swoja codzienno$¢>®®. Mtody narrator
swoje 10 krétkich opowiadan (podobnie jak Olga w poprzedniej czesci) kieruje bezposrednio
do czytelnika, w ten sposdb zaprasza go do swojego Swiata. Narracja personalna stosowana
przez Leona cechuje sie prostotg i dobitnoscig. Chtopiec podkresla jednak, ze stowa s3 dla
niego bardzo trudne i chciatby, aby kto$ umiat odczytywaé jego mysli. Od poczatku daje
o tym wyraznie zna¢ czytelnikowi, do ktdrego zwraca sie w nastepujgcy sposob:

Jestem tu przeciez i méwie do ciebie, krzycze ze srodka mojej gtowy. Dlaczego mnie ignorujesz? Dla-
czego udajesz, ze mnie nie ma? Popatrz na mnie! Mowitem, ze chciatbym ci wszystko opowiedzie¢, bo

chce mie¢ kolegdw i kolezanki, z ktérymi mogtbym sie bawi¢. Ale mam z opowiadaniem jeszcze inny
566
problem™",

Leon prosi czytelnika, by poswiecit mu uwage, wystuchat jego opowiesci, poznat go i zrozu-
miat jego sposéb patrzenia na Swiat. Uzywany przez chtopca jezyk na kanwach opowiesci
charakteryzuje sie dziecieca prostota, przypominajac ksigzke dla najmtodszych, co dodatko-
wo podkresla zastosowana czcionka (wieksza i wyrdzniona graficznie).

Na poziomie dyskursywnym dostrzega sie takze realizacje funkcji edukacyjnej, bowiem
nawet najmtodszy czytelnik zapoznaje sie z doswiadczeniem autyzmu, rozumiejgc logike oraz
procesy percepcji chtopca z niepetnosprawnoscig, zaburzone przez nadwrazliwos¢ senso-
ryczng. W swiecie piecioletniego Leona odbiorca zapoznaje sie z trudnos$ciami, z jakimi musi
radzi¢ sobie chtopiec w spektrum autyzmu. Wsrdd nich wystepujg problemy ze skupieniem

uwagi, nieustanne rozproszenie przez wszelakie bodzce zewnetrzne, trudnos¢ w pisaniu

%W tym miejscu warto podkresli¢, iz druga czesc ksigzki takze zostata napisana przez Olge Ptak, jednak styli-

zowana narracja jest prowadzona przez Leona w spektrum autyzmu, stanowigc uniwersalny wzorzec osobowy
0s6b dotknietych tym schorzeniem. Nie oddaje ona natomiast indywidualnej i catosciowej charakterystyki jej
syna. Jak zaznacza Ptak w jednym z wywiaddéw: ,Na wstepie chciatam zaznaczyé, ze bohater ksigzki nie jest
tozsamy z moim dzieckiem. Oczywiscie zasadniczg o$ wydarzen opisanych w ksigzce stanowig zachowania do-
brze mi znane i bliskie, czyli reakcje i stany emocjonalne mojego dziecka, nie jest tak jednak w stu procentach”.
Zob. M. Odziomek, Gdyby nie Pani Krysia... https://katowice.wyborcza.pl/katowice/7,35055,24822185,gdyby-
nie-pani-krysia-leon-by-dzis-nie-mowil-mama-mowi-nienawidze.html, [dostep: 19.04.2024].

*6 0, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 8, cz. L.
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szlaczkdw wywotane napieciami miesniowymi czy nadwrazliwo$¢ sensoryczna (np. bdl
w kontakcie z wodg, papierowymi recznikami czy dotykiem obcych osdb). Znaczacy uciazli-
woscig dla bohatera sg takze zapachy czy dZzwieki zwigzane z wyostrzeniem zmystow, charak-
terystycznych dla oséb neuroatypowych. Ta kwestia utrudnia jedzenie i prébowanie nowych
smakéw z uwagi na ich zapach czy konsystencje. Swiat chtopca urasta do chaotycznego i po-
zbawionego logiki zbioru zasad oraz bodzcow, nad ktorymi ciezko zapanowac. Leon radzi
sobie z niezrozumiatymi i trudnymi sytuacjami za pomocg krzyku, krecenia sie i autoagre-
sji*®’.

Stylizowana postac jest wielowymiarowa, bowiem charakteryzujg jg nie tylko dysfunk-
cje chtopca. Leon jest przedstawiony niczym super-bohater, ktory odwaznie zmaga sie z wy-
zwaniami codziennosci. Wpisanie dziecka, za sprawg prowadzonej narracji, w paradygmat
heroizmu - jak zaznacza Agnieszka Gawron — ,jest elementem dyskursu normalizujgcego,
pokazujacego zwykta twarz niepetnosprawnoéci”>®®, co podkresla realizacja funkcji wtaczaja-
cej.

W tle tej czesci pozostaje mama Olga, borykajgca sie z niezrozumiatymi, trudnymi
i specyficznymi zachowaniami dziecka. To opowies¢ nie tylko o fascynujgcym swiecie neuro-
atypowego Leona, ale takze o problemach w komunikacji miedzy nim a matka. Zdarzato sie,
iz obcy ludzie twierdzili, iz relacja miedzy Olgg a Leonem jest zaburzona, poniewaz (ze wzgle-
du na nadwrazliwos¢ sensoryczng dziecka prowadzgcg do niecheci do dotyku), jak ttumaczy
chtopiec ,,nie chciatem sie przytula¢ ani pi¢ mleka z jej piersi i byto jej przykro. Przytulanie
bardzo boli i pewnie dlatego nie chciatem tego robi¢. Rézni ludzie prébowali zmusi¢ mame,
zeby mnie karmita i moéwili jej przykre rzeczy. Méwili, ze jest ztg mamg i nie potrafi nawigzac

ze mna konta ktu”>®

. Natomiast analizowana narracja (oraz opisana wczesniej forma graficz-
na) podkresla silny, symbiotyczny zwigzek matki i dziecka, co jednak wigze sie z niebezpie-
czenstwem postrzegania kobiety, ktdra zatraca swojg podmiotowos¢ i wtasng tozsamosé,
wpedzajac sie w schemat hipermacierzynstwa. Kobieta przestaje by¢ juz postrzegana jako
indywidualna osoba i jest traktowana jako nieroztagczny dodatek do swojego dziecka z nie-

petnosprawnoscia.

%7 Kontynuacja charakterystyki chtopca, wraz z przyktadami z lektury, znajduje sie w kolejnym podrozdziale.

Zob.s. 167-171.
B, Gawron, Matrifokalnosé..., s. 123.

*90, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 36-37, cz. L.
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Trzeci narracyjny dialog dostrzegany w ksigzce Kto ukradt jutro? dotyczy juz nie opisa-
nej wczesniej zaleznosci miedzy Olgg a innymi rodzicami, czy Olgg a Leonem, lecz odnosi sie
do relacji osoby méwiacej z czytelnikiem. Pisarka, stosujac narracje wtasciwg sprawia, iz po-
czagtkowo zdezorientowany odbiorca zastanawia sie, czy méwi wtasnie do niego. W swoich
wypowiedziach narratorka bardzo czesto zwraca sie do czytelnika lektury, prowadzac z nim
dialog. Juz na wstepie pierwszego rozdziatu zadaje pytanie: , Co ty wtasciwie mozesz wiedzie¢
o] niepe’fnosprawnoéci?57°", zmuszajgc go do przemyslen i zweryfikowania swojej wiedzy na
wspomniany temat, co zostaje wzmocnione za pomocg rzuconego wyzwania. W ten sposéb
wprawia czytelnika w zdezorientowanie, poniewaz musi on odpowiedzie¢ sobie na pytanie:
,do kogo, narratorze, zwracasz sie poprzez «ty»?571”, przez co taki zabieg:

wymaga od czytelnika realnego stworzenia dwupoziomowej reprezentacji mentalnej, podmiotu, ktéry
jednoczesnie mdéwi o swojej sytuacji przyjmowania cudzej perspektywy. Powoduje to, ze rama seman-
tyczna: ,,opowiadam ci, jak to jest by¢ tobg w tej wtasnie niepowtarzalnej sytuacji” nieodzownie wy-

maga zintensyfikowania czytelniczego wysitku w zakresie monitorowania akomodacji perspektywy
i tworzenia mentalnych reprezentacji uczestnikdw komunikacji narracyjnej."572

Zastosowanie impresywnego stylu sprawia, iz od poczgtku angazuje adresata we wspdlng
relacje i zapoczatkowuje identyfikacje czytelnika i bohatera. W ten sposob on takze zostaje
wecielony do realizacji funkcji wigczajace;.

Jezyk zdominowany przez narracyjne ,ty” przybiera czesto forme bezposrednig,
a wrecz bezczelng, co mozna zauwazyé w zwrotach typu: ,A co ty sobie myslates...>”®”. Taki
zabieg sprawia, ze odbiorca traci granice miedzy Swiatem realnym a tekstowym i w petni

>"* Dodatkowo, impresywne zwroty typu:

angazuje sie w proces doswiadczenia lekturowego
»,powiem ci co$ jeszcze”, ,jesli widzisz”, , pomoze ci”, ,jesli nie rozumiesz”, ,jesli zastana-
wiasz sie”, ,,wierz mi”, ,nie mozesz” itp. sprawiajg, ze adresat zostaje zmuszony, za pomocg
uczestnictwa w rozmowie lekturowej, spojrze¢ matce dziecka atypowego prosto w oczy. Jest
to nowy sposdb retorycznego organizowania ludzkiego doswiadczenia®”®. Opisana forma
narracji jest zwana przez Rembowskg-Poéfciennik narracjg diadyczng, bowiem:

wnosi nieodzownie element wspdtuczestnictwa w cudzych akcjach, powoduje efekt emocjonalnego
zaangazowania w podzielang akcje, zaréwno mentalng (co przydaje jej cech reprezentacji $wiadomo-

>0 0. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 8, cz. O.

M. Rembowska-Pétciennik, O przechodzeniu na ty..., s. 255.

Tamze, 255-256.

O. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 50, cz. O.

M. Rembowska-Pétciennik, O przechodzeniu na ty..., s. 253.

Zob. R. Nycz, Poetyka doswiadczenia. Teoria — nowoczesnosc — literatura, Warszawa 2012.

571
572
573
574
575
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sci), jak i fizykalng w przedstawionej czasoprzestrzeni (o czym zaswiadcza deiksa sytuujaca narracyjng

diade w tym samym TU i TERAZ)576.

Stanowisko Rembowskiej-Péfciennik podziela takze badaczka Magdalena Ochniak, ktora
twierdzi, ,iz mimo poczgtkowego zaskoczenia takie wtasnie uzycie gramatycznej drugiej oso-
by zdecydowanie bardziej angazuje odbiorce, ktory nawet szybciej niz w narracji pierwszo-
osobowej zaczyna identyfikowa¢ sie z bohaterem”>”’.

Olga Ptak, swiadomie uzywajgc czasownikéw w drugiej osobie liczby pojedynczej, na-
wigzuje kontakt z czytelnikiem, ktdry czuje sie wyrdzniony a jednoczes$nie zdezorientowany.
Dodatkowo przytoczone powyzej zwroty, nawigzujgce do zsubiektywizowanych uczug,
wptywajg na skrdcenie dystansu miedzy osobg mowigcg a odbiorca tekstu, a takze wptywaja
na wyksztatcenie w czytelniku empatii. Nalezy zgodzi¢ sie stowami Ochniak, ktdra przypisuje
narracji drugoosobowej wiele zalet, a jedng z nich jest ,koniecznos¢ domyslania sie, doszu-
kiwania jakby brakujacych, nieujawnionych jeszcze elementéw uktadanki, ktérg staramy sie
stworzy¢ z ukrytych przed naszym wzrokiem znaczen”>’®. Ten zabieg przyczynia sie do walki
zignorancjg i egocentryzmem, a tym samym, zgodnie z zatozeniami studiéw o niepetno-
sprawnosci, niweluje zastane stereotypy, przez co narracja realizuje nie tylko funkcje wigcza-
jaca, lecz takze emocjonalng oraz interwencyjnaf”g.

Warto podkresli¢, iz w XXI wieku zauwaza sie wzrost popularnosci narracji uzywanej za
posrednictwem ,,ty”, czego powdd wyjasnia Rembowska-Pdtciennik:

Wspodtuczestnictwo, interakcja to przeciez uprzywilejowany model korzystania ze sfery medialnej i wir-

tualnej, wptywajacy takze na indywidualng samoocene poczucia sprawczosci [...] Niewykluczone, ze

bytujac w wirtualnym sSwiecie, czy czytajgc inspirowang nim literature bedziemy coraz czesciej prze-
chodzi¢ na ,,ty"..."58°.

Stosowana forma narracji sprawia, ze uczestniczenie w lekturowym akcie poznania staje sie
nieodtaczng czeécig aktu wspdtdziatania, tworzac charakter interakcyjny®®. Poznawcza war-
toscig narracji drugoosobowej, zwanej dzi$ wtasciwag, jest zaproszenie do petnej identyfikacji,
co jest mozliwe do osiggniecia w znacznie wiekszym stopniu niz w narracji pierwszo lub trze-

cioosobowej. Czytelnik mocniej angazuje sie i utozsamia z doswiadczeniami bohatera. Ten

7M. Rembowska-Pétciennik, O przechodzeniu na ty..., s. 255.

M. Ochniak, Narracja diadyczna..., s. 530.

Tamze, s. 538.

Funkcja emocjonalna oraz interwencyjna zostaty opisane w kolejnym podrozdziale.

M. Rembowska-Pétciennik, O przechodzeniu na ty..., s. 263-264.

L. Schilbach, B. Timmermans , Toward a second person neuroscience, ,Behavioral and Brain Sciences”
2013, vol. 36.
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typ narracji, za sprawg funkcji wtgczajacej: ,,wnosi dodatkowy, spoteczny naddatek do lite-
rackich reprezentacji Swiadomosci: aktywne wspoétdzielenie cudzych akcji przez ich werbali-
zacje”®.

Tekstem zblizonym tematycznie i wartym zestawienia z utworem Kto ukradt jutro? jest
ksigzka Katarzyny Michalczak zatytutowana Synu, jestes kotem (2023). W narracyjnym dwu-
gtosie takze zaprezentowano historie matki oraz syna w spektrum autyzmu. Lektura ukazuje
relacje rodzicielki z Radkiem oraz ich zmagania sie z licznymi problemami i stereotypami spo-
tecznymi. To zapis doswiadczenia macierzynstwa petnego trudnosci, nieporozumien, wyso-
kich oczekiwan i rozczarowan, ale takze wyjgtkowosci rodzicielstwa i akceptacji rzeczywisto-
Sci. Ksigzka, bedaca swoistym dokumentem, prezentuje perspektywe neurordéznorodnosci
za pomocg oddania gtosu siedemnastoletniemu Radkowi w spektrum autyzmu. Tym, co taczy
omawiang pozycje z lekturg Ptak jest oczywiscie tematyka, schemat autoréw-bohaterow-
narratoréw (matka oraz syn w spektrum) oraz podwadjna narracja. Znaczgcg réznicg jest jezyk
kobiet oraz podejscie do wychowania i niepetnosprawnosci swojego dziecka. Lektura Ptak
w prostych, wymownych, a takze czesto ostrych stowach ukazuje czym jest spektrum auty-
zmu, jak wyglada zycie takiej osoby oraz jej rodziny, a tym samym udziela wskazéwek lu-
dziom postronnym, dla ktérych ten temat jest obcy. W ten sposéb realizuje funkcje eduka-
cyjng i stanowi poradnik dla oséb, ktore chca sie czego$ dowiedzieé¢ o tym schorzeniu i o zy-
ciu z dzieckiem atypowym. Natomiast perspektywa przedstawiona w ksigzce Michalczak
skupia sie przede wszystkim na relacji zachodzacej miedzy matka a synem. Nie stanowi ona
natomiast lektury, ktéra mogtaby uczy¢ i dawac wskazowki zachowania sie wobec oséb ze
spektrum autyzmu583. Rodzicielka sama wcigz jest zagubiona i czesto nie rozumie swojego
dziecka, tworzac wobec niego wysokie oczekiwania, ktérym Radek (z racji swoich dysfunkcji)
nie jest w stanie sprostac. To ksigzka, w ktorej matka przechodzi przez okresy przezy¢ emo-
cjonalnych, prowadzacych do akceptacji niepetnosprawnosci swojego dziecka i nauki zycia
w nowej sytuacji. Dla kobiety narracja takze jest sposobem na radzenie sobie z trudnosciami
uposledzonego macierzynstwa, zgodnie z formutg leczenie przez opowiadanie. Natomiast,

w przeciwienstwie do lektury Ptak, nie ,leczy” ona czytelnikow, ktorzy chcieliby dowiedzie¢

2 M. Rembowska-Ptuciennik, Narracyjne podwojenie jazni..., s. 114.

Wséréd wspotczesnych ksigzek autobiograficznych, w ktérych autorzy dzielg sie swoim doswiadczeniem,
a jednoczesnie stanowig podstawe do zrozumienia neurordznorodnosci, bowiem przekazujg informacje na
temat spektrum autyzmu dzieki czemu edukujg spoteczeristwo mozna wymienic lekture Anny Szawiel Dziew-
czyna w spektrum (2022) lub Joanny Jurewicz Pod lodem (2023).

583
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sie czegos wiecej o spektrum autyzmu oraz wyzby¢ stereotypowego zachowania wobec oséb
neuroatypowych, lecz skupia sie tylko na autoterapii matki.

Reasumujac, za pomocy zastosowanej przez Olge literackiej strategii narracyjnej
w ksigzce Kto ukradt jutro? dostrzega sie mozliwos¢ realizacji funkcji terapeutycznej, wigcza-
jacej i edukacyjnej584. Pierwsza z nich — zgodnie z formuta leczenie przez opowiadanie — daje
mozliwos¢ wyzbycia sie negatywnych emocji. Dodatkowo wptywa pozytywnie na czytelnika,
ktéry znajduje sie w podobnej sytuacji zyciowej, niwelujgc osamotnienie oraz podsuwajgc
wskazowki do postepowania w trudnych sytuacjach. Funkcja terapeutyczna oddziatuje takze
na czytelnika, ktory dzieki lekturze uczy sie postepowaé wobec osoby z niepetnosprawnoscia,
tym samym pozbywajgc sie leku przed kontaktem z nig oraz wstydu z powodu swojej nie-
wiedzy. W ten sposéb omowiona funkcja tgczy sie z funkcjg edukacyjng. Realizacja jej prze-
jawia sie jako pomoc w konfrontowaniu réznych punktéw widzenia, poprzez prezentowanie
codziennych historii z zycia dziecka neuroatypowego, dzieki czemu narratorka wyjasnia,
czym jest autyzm na podstawie konkretnych sytuacji, a nie tylko ksigzkowych definicji. W ten
sposob zrozumiale uczy, jak nalezy zachowac sie w kontakcie z takg osobg. Stosowanie funk-
cji edukacyjnej w narracji Ptak przyczynia sie do uswiadamiania spoteczenistwa, walki z igno-
rancjg, lekiem oraz stereotypami myslowymi na temat oséb z niepetnosprawnoscia, zgodnie
z perspektywg humanistyki zaangazowane;.

Za pomocg analizy narracyjnego dialogu, skierowanego do trzech grup, dochodzi do
realizacji funkcji wtaczajacej. Dotyczy ona zaleznosci miedzy narratorka a innymi rodzicami,
narratorka a jej synem Leonem oraz narratorka i czytelnikiem. W ten sposob kazda z wymie-
nionych grup zostaje wtaczona do aktu lekturowego. W tym wzgledzie kluczowe znaczenie
ma niezwykta kreacja jezyka stosowana przez Olge, ktéra za pomoca narracji diadycznej
w petni angazuje czytelnika w odbidr lektury, a tym samym umozliwia osobiste poznanie
problemdéw bohatera, co wptywa na wyksztatcenie empatii u odbiorcy. W realizacji funkcji
wigczajacej istotng role petni takze stosowanie techniki rzeczniczej, dzieki czemu kobieta
wystepuje w imieniu innych rodzicéw wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscia, ktérzy
nie mogg lub nie chcg samodzielnie moéowi¢, oddajgc im w ten sposob przystuge. Olga,
za sprawag narracji stosowanej w lekturze dokumentu osobistego, skierowanej w bezposredni

sposob do czytelnika, moze denerwowac a jednoczesnie intrygowac odbiorce. Skutkiem tego

584 . . . . . . , . .
Zwraca sie takze uwage na funkcje emocjonalng oraz interwencyjna, ktére walczg ze stereotypami oraz maja

istotny wptyw na zmiane swiadomosci spotecznej. Zostaty one opisane w kolejnym podrozdziale.
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wptywa na jego odczucia i realizacje funkcji emocjonalnej. Omdwione strategie narracyjne
stosowane przez Olge Ptak w ksigzce Kto ukradt jutro? przykuwajg uwage swojg funkcjonal-
noscig, co zdecydowanie wptywa na realizacje zatozen disability studies oraz emancypacje

niepetnosprawnosci.

3. Narracyjna walka ze stereotypami

Mozna pozornie przypuszczad, iz kwestie zwigzane z niepetnosprawnoscig nie dotyczg
bezposredniego myslenia o literaturze. Jednak na gruncie antropologicznym rzeczywistosc
wspodtczesnej humanistyki obejmuje problemy, ktére majg charakter powszechny i z uwagi
na to muszg one znalez¢ sie w polu uwagi literatury. Z tego wzgledu Olga Ptak w swojej
ksigzce Kto ukradt jutro? obnaza przed czytelnikiem liczne stereotypy dotyczgce osdb z nie-
petnosprawnoscig oraz ich rodzin. Pisarka wymienia zarzuty, ktére dosiegajg jg jako matke
dziecka neuroatypowego, a takze sama dokonuje przegladu najczesciej spotykanych proble-
mow w zyciu rodzicdw dzieci z deficytami. Dodatkowo, w drugiej czesci lektury oddaje gtos
Leonowi, ktory poprzez fikcjonalng narracje ukazuje, jak pracuje umyst autysty, walczac przy
tym z nieprawidtowym postrzeganiem tego deficytu. W ten sposéb, za pomocga narracji, re-
alizuje zatozenia literackich studiow o niepetnosprawnosci.

Prowadzona przez matke oraz jej autystycznego syna narracja, oprécz omowionych
w poprzednim podrozdziale funkcji (terapeutycznej, wtgczajacej oraz edukacyjnej), realizuje
takze funkcje emocjonalng, ktéra wptywa na odczucia czytelnika, rozwijajac jego empatie
oraz wyobraznie. Widoczna jest takze funkcja interwencyjna, za pomoca ktdrej pisarka wy-
prowadza niepetnosprawnos¢ z dyskursu wykluczenia i przefamuje utarte schematy myslo-
we. W niniejszym podrozdziale uzupetniono takze zatozenia funkcji edukacyjnej, bowiem ma
ona kluczowe znaczenie w walce ze stereotypami dotyczacymi osdb z dysfunkcjami.
W przedstawieniu ich funkcjonalnos¢ tgczy sie takze z zatozeniami disability studies oraz
wptywa na emancypacje niepetnosprawnosci w perspektywie humanistyki zaangazowane;j.

Warto zwrdci¢ uwage na budowe pierwszej czesci ksigzki (relacji matki), w ktorej kazdy
rozdziat poprzedzony zostat cytatem pochodzgcym z dzieta znanej osobistosci (sg wsrdd nich:
Seneka, Henri-Frédéric Amiel, Stephen King, Zbigniew lzdebski, Albert Einstein, Andrew Mat-
theus, Krzysztof Kieslowski, John McCain, Eric-Emmanuel Schmitt). W ten sposdb, z przywo-

tywanych wypowiedzi, mozna wyczytac gtdwng mysl, ktéra bedzie towarzyszyta czytelnikowi
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w tym rozdziale. Agnieszka Gawron z powyzszych cytatéw wytuskata nastepujgcy tancuch
pojec: , dzielnos¢, obojetnosé moralna, brak zrozumienia, bezsilnosé, rozmowa, gotowos¢ do

7585 Mozna

przyjecia informacji, bol, walka o wiekszg sprawe, nadzieja, niszczaca prawda
przyjaé, iz wymienione hasta sktadajg sie na stowa-klucze w kodeksie moralnym odnoszgcym
sie do niepetnosprawnosci, ktére nieustannie towarzysza rodzinom wychowujacym dzieci
neuroatypowe oraz im samym. Jednoczesnie zastosowanie owego zabiegu przyczynia sie do
realizacji funkcji emocjonalnej, poniewaz wptywa na wyobraznie oraz poruszenie czytelnika.
Wizerunek matki wychowujgce]j dziecko z niepetnosprawnoscig jest obarczony wieloma
stereotypami, poniewaz zaktéca tradycyjne wyobrazenie macierzynstwa zakodowane
w Swiadomosci spotecznej — niezaleznie od tego, czy kobieta realizuje model matki feministki
czy konserwatystki. Prowadzone na gruncie disability studies badania poprzez swojg proble-
matyke starajg sie walczy¢ z utartymi schematami myslowymi za pomocg wyszczegdlniania
ich w literaturze, czego przyktadem jest utwoér Kto ukradt jutro? Pisarka w toku swojego wy-
wodu wymienia zarzuty, ktére dosiegajg jg jako matke dziecka neuroatypowego, a takze sa-
ma dokonuje przeglagdu najczesciej spotykanych probleméw w zyciu rodzicéw dzieci z nie-
petnosprawnosciami. W ten sposéb realizuje funkcje emocjonalng (odwotujac sie do sumie-
nia czytelnika, ktory teoretycznie moze postepowac i mysle¢ podobnymi kategoriami) oraz
interwencyjng (walczac z niniejszymi schematami myslowymi poprzez nakreslenie ich).
Jednym z oskarzen kierowanych pod adresem matek jest to, ze kobieta wychowujaca
dziecko z niepetnosprawnoscig wykorzystuje swojg pozycje do siedzenia w domu i odpoczy-
wa kosztem spoteczenstwa, majac tym samym duzo czasu na realizacje wtasnych zachcianek
i udajgc jednoczesnie zapracowanie. Jak wspomina sarkastycznie Olga: ,| jestem bardzo

zmeczona. A przeciez siedze tylko i nic nie robie;..."586

. Owo postrzeganie wigze sie z brakiem
Swiadomosci na temat trudu opieki nad dzieckiem neuroatypowym, bowiem takie wzorce
wychowania w naszej kulturze stanowig wcigz temat tabu. Nie dopuszcza sie do gtosu od-
waznych wypowiedzi na temat dziecka, a jak zaznacza Olga — mozna ,, mie¢ go serdecznie
dos¢. A nienormalne jest wytgcznie to, ze rodzicom zabrania sie o tym mowic¢ gtosno,

»587

bo przeciez nie wypada”™™’. Stereotypowe przeswiadczenia zaktadajg, ze rodzice kochajg

swoje dzieci mitoscig czystg i bezwarunkowa, nie myslac nawet, iz czesto jest ona naznaczo-
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na wstydem i bezradnoscia®®. Kobieta, zgodnie ze schematem hipermacierzyristwa musi,
bowiem jak zauwaza Olga: ,Poswiecenie matki jest uwazane za cos tak oczywistego i natu-
ralnego, ze wiele oséb nie zastanawia sie nad jej ciezkg pracg. »W koncu jestes matka<< —

7389 W ten sposdb dewaluuje sie spotecznag wartosé roli matki i jako ko-

to zatatwia wszystko
bieta staje sie niewidoczna>*".

Bardzo czesto rodzice dzieci atypowych spotykajg takie osoby, ktére wydajg osady
i komentujg ich zachowania w egocentryczny sposdb, bowiem uwazajg, iz wszystko wiedza
lepiej. Takich ludzi Olga nazywa oratorkami oraz szeherezadami®®*. W tekécie spotyka sie
takze ztosliwe epitety typu: cham, ignorant, egocentryczny buc oraz wszechwiedzqcy dupek.
Stereotypowe zachowanie jest szczegdlnie widoczne w przypadku niepetnosprawnosci ukry-
tej, w ktorej ludzie widzg po prostu dziecko niewychowane i niegrzeczne, bowiem jak przy-
znaje kobieta nie da sie wyttumaczy¢, ze: ,od 15 lat nie masz telewizora, ze nie pracujesz
zawodowo i caty swoj czas spedzasz z dzieckiem na rozmaitych aktywnosciach, skoro wszyscy
wokét juz cie osqdzili”592. Narratorka przytacza scene w sanatorium, gdzie Panie ,oratorki”
skarzyty sie do dyrekcji placéwki na gtosne i niegrzeczne zachowanie Leona, ktore jak wia-
domo wynikato z jego deficytow. Ptak z wdziecznoscia wspomina prezesa osrodka, ktory
upomniat je, ze sanatorium nie jest miejscem wczasowym i przebywajg tutaj wtasnie chorzy
i atypowi, ktérych deficyty nie zawsze sg widoczne na pierwszy rzut oka®>.

W innej z sytuacji przywotanych przez Olge, podczas jazdy pociggiem, jedna z oratorek
zarzuca kobiecie, iz zachowanie jej syna na pewno wynika z braku ojca, ktéry powinien wy-

% Matka Leona zaznacza, iz znajomi czesto odwracajg sie od ro-

chowywac go twardg reka
dzicow dzieci z niepetnosprawnoscia, ktorzy z powodu nadmiaru obowigzkdw i niemoznosci
pozostawienia potomka pod opieka obcej osoby muszg odmawiaé spotkan i wspdlnych
wyjs$¢. Rozgoryczeni znajomi skarzg sie wtedy do siebie: ,,Bo ja juz do niej piaty raz nie za-
dzwonie, btagajac, zeby gdzie$ ze mng wyszta, dziekuje bardzo. Po co mam stuchaé znéw

tych samych wymowek?”>®®. W tej sytuacji Olga radzi ludziom odwotaé sie do zdolnosci

> 70b. E. Badinter, Historia mitosci macierzynskiej, przekt. K. Choinski, Warszawa 1998.

O. Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 116, cz. O.

P. J. Caplan, Mother-Blaming, [w:] ,,Bad Mothers”: The Politics of Blame in Twentieth- -Century America, eds.
Ladd-Taylor M., Umanksy L., New York UP, New York 1998, s. 127.
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wspoétodczuwania i zaproponowac po prostu zaopiekowanie sie dzieckiem, by matka miata
czas dla siebie lub na wyjscie razem z potomkiem. Takie zachowanie utrudnia jednak strach
przed nieznanym oraz uwypukla brak empatii. Opisany problem zostaje przez kobiete pod-
sumowany nastepujgco: ,Nie wydaje ci sie, ze skoro tak wiele osdb jej nie odczuwa, to z ich
mozgami jest cos nie tak? Moze niepetnosprawnych jest duzo wiecej, niz nam sie wyda-
je?”>%®. W sarkastycznych stowach matki zauwaza sie prébe budowania nowej definicji nie-
petnosprawnosci, ktéra moze by¢ utozsamiona z osobg pozbawiong empatii.

Rodzice wychowujgcy dzieci neuroatypowe otrzymujg zrozumienie najczesciej od osdb,
ktore znajduja sie w podobnej sytuacji i to z nimi najchetniej spedzajg czas oraz wymieniaja
sie poglagdami. Odbywa sie to najczesciej za pomocg foréw internetowych (ze wzgledu
na fatwos¢ dostepu z domowego zacisza). Jak ttumaczy Olga:

| dlatego z czasem rodzice zaczynajg sie obraca¢ w towarzystwie innych rodzicéw dzieci z rozmaitymi pro-
blemami. Dzieje sie tak rowniez dlatego, ze chcg sobie po prostu odpoczac. A nic tak cztowieka nie meczy
jak niezrozumienie, koniecznos$¢ odgrywania narzuconych rél w tych codziennych widowiskach, ktére to nie
my rezyserujemy [...]. Dlatego tez powiem ci, ze matka chorego chtopca nierzadko bedzie wolata pogada¢d
z matka niepetnosprawnej dziewczynki, chocby dzielito je wszystko — wyksztatcenie, wiek, kolor skéry, sy-

tuacja materialna. A to dlatego, ze przy niej nie musi udawac [...]. Wystarczy jej poczucie wspdlnoty wyni-

kajace z faktu, ze tamta kobieta dobrze wie albo przynajmniej ma jakie$ wyobrazenie o tym, jak wyglada jej

. , 2597
codziennos¢

U pisarki zauwaza sie ogromng potrzebe opisania zastanych konstruktéw spotecznych
(gtéwnie za pomoca ich krytycznej oceny), a przede wszystkim koniecznos¢ ich zmiany598,
co Scisle faczy sie z realizacjg funkcji interwencyjnej. Narratorka, za pomocg konstrukcji jezy-
ka, staje sie bohaterkg zaciekle walczaca o lepsze zycie dla oséb atypowych oraz ich opieku-
now. Czyni to, zabierajgc gtos w sprawach trudnych oraz polemizujgc ze stereotypowymi
przekonaniami, iz osoby z niepetnosprawnoscia moga liczy¢ na nalezyta opieke i pomoc
ze strony panstwa. W tym celu opisuje konkretne przypadki zaniedban i trudéw sytuacji, kto-
re napotyka na swojej drodze. Podjecie wysitku przezwyciezenia wymienionych absurdow
jest okupione upokorzeniem i lekcewazeniem. Takie sytuacje przyczyniajg sie do wyttuma-
czenia wsciektego i roszczeniowego stylu wypowiedzi stosowanego przez kobiete w toku
narracji.

Matka bardzo czesto zabiera gtos takze w sprawie stuzby zdrowia: ,idgc do lekarza,

mamy przekonanie, ze jest to osoba, ktdra nie tylko bedzie sie starata nam pomdc, ale takze
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zrozumie naszg sytuacje. Jak daleka od tych wyobrazen potraf by¢ rzeczywistosé, wiedzg naj-
lepiej rodzice niepetnosprawnych dzieci”>®. Czesto dochodzi do sytuacji, w ktérej to sam
lekarz obwinia rodzica o niepetnosprawnos¢ jego dziecka, co przejawia sie w przywotywa-
nych przez narratorke komentarzach medykéw: ,,Céz, stare drzewo rodzi zgnite owoce” albo

6% jak mozna zauwazyc kobie-

(o podtrzymywanej cigzy): ,Tak to jest, jak sie robi co$ na site
ty spotykajg sie z krytyka wieku, w ktérym zachodzg w cigze, a takze obrazg z powodu bez-
ptodnosci, przy czym lekarze zarzucajg im, ze to przez cheé kariery ich dziecko teraz zmaga
sie z deficytami. Wspomniany problem tgczy sie z wcigz zywym stereotypem mowigcym,
ze to matka, na skutek swoich bezmysinych dziatan, jest winna powstatej niepetnosprawno-
$ci dziecka (zgodnie z uwspdtczesnionym, moralnym paradygmatem niepetnosprawnosci).

Narratorka, kontynuujac rozwazania zwigzane z problemami medycznymi, wspomina
o sytuacjach znieczulicy, gdzie w szpitalach np. dziecko z zaburzeniami integracji sensorycz-
nej czy lekami przestrzennymi umieszcza sie w tdzeczkach dla maluchdw, przypominajgcych
wiezienia, co doprowadza je do szatu wywofanego na skutek wzmozonej nadwrazliwosci
emocjonalnej. Matki nie mogg przynies¢ wtasnych lezaczkdéw dla dzieci czy sprzetu do spania
ze wzgleddéw sanitarnych i koniecznosci zdobycia nieosiggalnych zgdd. Ptak zwraca takze
uwage, ze lekarze nie chcg wypisywacd skierowan do specjalistéw i tylko najbardziej waleczni
i uparci je otrzymujg. Czesto spotkata sie z pytaniami ,Jak pani to zrobita, ze lekarka data pani
skierowanie”®*! lub stowami matek ,Prositam o skierowanie, ale mi nie data”®*.

Trudny do zrozumienia dla ludzi i paradoksalny jest konflikt moralny rodzica, ktéry mu-
si sam decydowad o wyborze leczenia, bowiem jest wiele rozbieznosci w radach i zaleceniach
lekarzy oraz réznych specjalistow, poniewaz jak ttumaczy Anna Nasitowska: , Istnienie choréb
na pograniczu dziedzin, takich, ktérych leczenie wymaga wspotpracy kilku specjalnosci, moze
przy obecnej organizacji pozbawic¢ chorego szans na sensowng kuracje, o ile sam nie stanie
.»603

sie sprytnym organizatorem, zarzadzajgcym catym procesem diagnozowania i terapii

Potwierdzenie takiego stanu rzeczy znajdujemy w relacji Olgi, ktéra wspomina: ,Spedzitam
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wiele, naprawde wiele godzin na rozmowach z rodzicami niepetnosprawnych dzieci. Oni cze-
sto nie wiedza, co maja robi¢, kogo stuchac i jak wtaéciwie postapi¢”®®.

Oprécz dominujgcych i najbardziej ucigzliwych problemdéw, na ktére uwage zwraca
narratorka, zwigzanych z kwestiami medycznymi, pojawiajg sie jeszcze przeszkody na dro-
gach urzedowych. Zalicza sie do nich problemy z ubezpieczeniem (brak pracy ogranicza moz-
liwosci ubezpieczenia dziecka), brak jasnych informacji o turnusach rehabilitacyjnych dla
dzieci z dysfunkcjami, wydawanie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci w sposéb losowy
(zalezny od aktualnej komisji), przejazdy komunikacjg miejskg, gdzie cena dla osoby z niepet-
nosprawnoscig zalezy od miasta (np. na Slasku nalezy zaptaci¢ petng kwote, a w Krakowie
przejazdy dla nich sg bezptatne). Mozna zauwazy¢, iz problemy, z ktérymi zmagajg sie rodzi-
ce dzieci atypowych czesto pozostajg bez rozwigzania lub co gorsza rozwigzanie zostaje za-
stapione kodyfikacjg prawna, ktdra jest biurokratyczna i sztywna, przez co nie ujmuje rze-
czywistych potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami i utrudnia, a nawet uniemozliwia wyjscie
z trudnej sytuacji. Matka, stosujac w swojej narracji funkcje interwencyjng, stara sie walczy¢
z systemem, bowiem rozumie jego irracjonalnosé. Jak wspomina, czesto przygotowuje roz-
maite pisma interwencyjne do instytucji, w ktérych cos nie dziata prawidtowo, a takze wyty-
ka btedy wprost. Jednak na skutek swojego stusznego uporu, ktéry jest niewygodny dla pra-
cownikéw panstwowych (,Jak sie domyslasz, mam przechlapane w NFZ-ecie, ZUS-ie i wsze-
dzie tam, gdzie musze chodzi¢ nieco czeéciej niz inni”®%), moze przyczyni¢ sie do poprawy
zycia swojego dziecka z niepetnosprawnoscia.

Pisarka dokonuje reinterpretacji tradycyjnych okreséw przezy¢ emocjonalnych, charak-
teryzujac je w kategoriach bezradnosci. Jak twierdzi, pierwszy z nich , przeddiagnozalny” do-
tyczy sytuacji, gdy zauwazamy problem i zdajemy sobie sprawe, ze cos jest nie tak, jednak
nie wiemy co z tym zrobi¢, by naprawic¢ problem. Kolejny etap (,,bezradnosci numer dwa”)
dotyczy sytuacji, w ktorej styszymy diagnoze i odczuwamy ulge, uwazajac, ze znamy ,,wroga”.
Jednak, jak sie okazuje, nadal pojawia sie pytanie: Co robi¢ dalej?, skutkujgce bezradnoscig.
Wtedy dochodzi do konfrontacji z licznymi specjalistami i dezorganizacja planu dnia, co jest
spojne ze wstepng akceptacjg zaistniatego stanu rzeczy. Ostatnia wymieniana przez Olge

»bezradnos¢ numer trzy” dotyczy spojrzenia na inne dzieci, u ktérych dostrzega problem,

jednak najbardziej demotywujgca jest Swiadomos¢ niemoznosci udzielenia im pomocy

84, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 115, cz. O.
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i zmiany. Najczesciej jest to spowodowane wyparciem rodzicow, ktdrzy oburzajg sie, styszac
,dobre rady” od innych ludzi, co Olga sarkastycznie poréwnuje do nastepujgcej zartobliwej
historii:
Pewna wioske nawiedzita powddz. Pobozny Zyd z resztka swego dobytku stoi na dachu, a woda pod-
chodzi juz prawie pod ten dach. Podlatuje do niego helikopter ratunkowy, a pilot méwi:
-Rebe, wsiadaj na poktad, bo poziom wody podnosi sie i zaraz utoniesz. Utong tez twoje zwierzeta,
a wszystkie sprzety zabierze otchtan.
—Nie - odpowiada Zyd. — M&j Pan obiecat, ze wtos mi z glowy nie spadnie, ze mi pomoze. A ja ufam Pa-
nu bezwarunkowo.
Sytuacja powtarza sie jeszcze dwukrotnie. W koricu Zyd tonie, idzie do nieba, a tam wypala do Boga
z pretensjami:
-Panie, przeciez obiecates, ze wtos mi z gtowy nie spadnie, a ja umartem.

A Bdég mu odpowiada:
-Trzy razy wysytatem helikopter, ale ty wolates utonac’6°6.

Historia ta jest analogig do postawy zatwardziatych rodzicow, ktdrzy znajdujg sie w etapie
wyparcia i nie chcg przyjmowaé pomocy oraz rad od innych ludzi, co bardzo drazni Olge. Ko-
bieta jednak wie, ze jest to jeden z etapdw przezy¢ emocjonalnych, ktore torujg droge do
akceptacji zaistniate] sytuacji, a nastepnie walki o pomoc swojemu dziecku.

Pisarka zwraca takze uwage na koniecznos$¢ odrdznienia niepetnosprawnosci widocznej
gotym okiem od ukrytej, co wptywa na akceptacje tego stanu przez rodzicéw dziecka oraz
wytwarzanie sie stereotypdw na jego temat. W pierwszej kwestii sprawa jest oczywista, bo-
wiem diagnoza stawiana przez lekarza ma namacalne swiadectwo, przez co jej akceptacja,
zaréwno przez spofeczenstwo jak i rodzicow, przychodzi znacznie tatwiej. Natomiast, gdy
u teoretycznie zdrowego dziecka wida¢ niepokojgce objawy w zachowaniu i przezywaniu
Swiata, to dochodzi zazwyczaj do wyparcia owego problemu. Zastosowanie takie] strategii
jest tatwiejsze do zniesienia i wigze sie z klasycznymi mechanizmami obronnymi, stosowa-
nymi przez kazdego cztowieka w niewygodnych sytuacjach codziennego zycia. Jak ttumaczy
narratorka: ,Ludzie, by méc normalnie funkcjonowaé, wyrzucajg ze swoich mézgdéw wspo-
mnienia wojenne, traumatyczne doswiadczenia i niewygodne fakty. Na przyktad takie, ze ich

7607

dzieci s niepetnosprawne””"". Takie postepowanie jest podsycane przez rodzicéw i dziad-

kow, ktérzy ,,sg mistrzami w mnozeniu okreslen majgcych na celu tylko jedno: podkreslenie

7608

faktu, ze ich dzieci sg zdrowe””"". W najgorszej sytuacji etap wyparcia nigdy nie mija, przez

co dochodzi do porzucenia rodziny, spedzania catych dni w pracy lub naktadania na dziecko
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mnoéstwa zajec pozalekcyjnych, by unika¢ z nim kontaktu. Olga uzywa niezwykle obrazowego

poréwnania, by opisac¢ rodzicéw, ktérzy w fazie wyparcia przecigzajg dziecko wizytami u spe-

cjalistow i terapeutow:
jedna z pan zaczyna wyrzucad kasjerce, ze te kukurydze, co tu je kiedy$ kupita, byty do niczego, bo go-
towata je pot godziny, godzine, ba nawet péttorej — i nic, twarde jak cholera, mozna byto zeby pota-
macé. Na co pani numer dwa, stojgca doktadnie przede mng, z rozbrajajgcym usmiechem odpowiedzia-
ta jej, ze kukurydze wrzucamy do gotujgcej sie wody (do wrzgtku po prostu) na maksymalnie 10 minut
i tylko wtedy jest miekka. Potem twardnieje i mozna jg sobie gotowac nawet pie¢ godzin, nic to nie da.
Juz sie jej nie zmiekczy. Doktadnie tak samo wyglada sprawa z niektdrymi rodzicami niepetnospraw-

nych dzieci. Wydaje sie im, ze gdy wynajmg i optacg sztab specjalistow, masazystow, prywatnych na-

uczycieli, fizjoterapeutdw i dziecko bedzie poddawane terapii niemalze 24 godziny na dobe, to tak go

»wyrehabilitujg”, ze sladu po zadnej niepetnosprawnosci nie quziesog.

Rozszerzajac tematyke niepetnosprawnosci, narratorka przywotuje kilka kontekstéw,
ktore jej zdaniem sg godne uwagi. Zacheca czytelnika do przeczytania lektury Agnieszki Kos-
sowskiej Duze sprawy w matych gtowach, wedtug niej jedynej sensownej ksigzki o autyzmie,
ktora moze czegos$ nauczy¢ mtodego czytelnika. W swojej narracji poleca odbiorcy, ktory
chce zrozumiec $wiat osoby ze spektrum przeczyta¢ takze powies¢ Marka Haddona Dziwny
przypadek psa nocng porq. Przywotuje rowniez piosenke Wojciecha Mtynarskiego Obiad ro-
dzinny oraz wymienia znane osoby, ktore zostaty dotkniete autyzmem (m.in. Hans Christian
Andersen, Albert Einstein, Ludwik van Beethoven, Andy Warhol, Karol Darwin, Bill Gates,
Bob Dylan, Woody Allen, Steven Spilberg, Wolfgang Amadeusz Mozart), co potwierdza film
dokumentalny Planeta zespot Aspergera610. Przytoczenie nazwisk znanych osdéb, ktére sg
w spektrum autyzmu przyczynia sie do walki ze stereotypami tworzonymi przez spoteczen-
stwo. Wspomniane przez kobiete konteksty majg za zadanie zachecic¢ czytelnika do rozsze-
rzenia swojej wiedzy na ten temat oraz pokazag, iz staje sie on coraz popularniejszy.

Warto zwrdci¢ uwage takze na drugg czes¢ lektury dotyczacy narracji prowadzonej
przez piecioletniego Leona w spektrum autyzmu. Fragmenty opowiadane przez chtopca majg
na celu przede wszystkim pomdc w zrozumieniu, jak dziecko w spektrum autyzmu odbiera
Swiat, tym samym zwiekszajgc swiadomos¢ czytelnika i niwelujgc zastane schematy myslowe
dotyczgce owej grupy spotecznej. W ten sposob autorka realizuje zatozenia funkcji edukacyj-
nej, emocjonalnej i interwencyjnej. Fascynujacy swiat dziecka, za pomocg jego narracji, uka-

zuje, iz mdzg osoby neuroatypowej dziata zupetnie inaczej. Jak sam bohater twierdzi, w na-
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szych gtowach znajdujg sie anteny, ktére odpowiadajg za poznawanie i rozumienie Swiata.

Charakteryzujac swojg odmiennos¢ chtopiec podkresla, iz: ,,antena w mojej gtowie sie zepsu-

ta”®!. W prowadzonej narracji Leon udziela odbiorcy rad zwigzanych z zachowaniem sie wo-

bec niego (a takze catej spotecznosci w spektrum autyzmu). Jedna ze wskazowek, znajdujaca

sie na poczatku literackiego wywodu skierowanego do odbiorcy, brzmi nastepujaco:

Na poczatku bede na powitanie Sciskat cie POWOLI, a ty nic nie réb. A potem, jak bedziemy sie znali juz
wiele dni, tez bedziesz mnie Sciska¢ w tym samym czasie. Wymienimy sie pragdami i nic sie nikomu nie
stanie. Moi przyjaciele wiedzg, ze nie wolno dotykaé ani robi¢ niczego NAGLE, bo to tak, jakby kto$
strzelit do ciebie z pistoletu. [...]. Ale gdy ktos dotknie mnie NAGLE, to boli jak uderzenie prawdziwym
nabojem612

Czytelnik w akcie poznania lekturowego towarzyszy chtopcu, ktdremu czesto brakuje
stow, aby opisa¢ swdj swiat. Nie rozumie, dlaczego ,nie mozemy porozumiewaé sie ze sobg

tak po prostu, patrzac do swojej gtowy i widzac mysli. Musimy stawiaé miedzy nami stowa jak

7613

schody, po ktérych trzeba sie wspina¢, zeby dotrze¢ do celu””"". Te stowa s3 dla Leona 7r6-

dtem problemoéw oraz nieporozumien. Dodatkowo, jak sam bohater zaznacza:
Przez to, ze ludzie bardziej wierzg w stowa niz w to, co jest naprawde, czesto jest mi przykro i mojej
mamie tez. Mowitem juz, ze stowa ktamig. Ludzie czesto mdéwig mamie, ze ja nie mam uczu¢, ale to nie

jest prawda. [...] Gdyby kto$ zajrzat do mojej gtowy i do mojego serca, nie méwitby takich bzdur, ale
mu sie nie chce tam zaglada¢, bo woli wierzy¢ w stowa”.

Chtopiec pragnie miec przyjaciela, ktory bytby w stanie zaakceptowac go takiego jakim jest,
oraz ktory rozumiatby jego zachowanie. Jak sam opowiada:
Chciatbym mieé przyjaciela, ktory by nie zmieniat zdania. Nie méwit na mnie brzydko, gdy dotykam je-
go siniakéw. | nie robit niczego NAGLE. Zeby do mnie nie méwit, tylko patrzyt do mojej gtowy i wiedziaf,

co mysle. Zeby mnie nie dotykat bez powodu. Chciatbym mie¢ przyjaciela, ktéry by nie myslat, ze je-
stem zle wychowany. Takiego, ktéremu nie musiatbym ktamac i ktéry lubitby mnie, gdy jestem sobq614.

Dziecko zaprasza do swojego $Swiata czytelnika, przed ktérym odstania swojg prawdziwg
twarz z nadziejg, iz to moze on bedzie powiernikiem jego doswiadczen. Z kazdg kolejng opo-
wiescig relacja miedzy narratorem (Leonem), a czytelnikiem ulega zmianie. Odbiorca staje sie
blizszy dla chtopca, ktéry powierza mu swoje sekrety (jak czytamy: ,juz sie troche znamy,

7615

wiec mozesz dzisiaj i$¢ ze mng do lekarza””"). Czujac sie wystuchanym i zrozumianym, trak-

10, Ptak, Kto ukradt jutro.., s.5,cz. L.

Tamze, s. 37, cz. L.
Tamze, s. 6, cz. L.

Tamze, s. 77, cz. L.
Tamze, s. 32, cz. L.
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tuje czytelnika jak swojego przyjaciela, co potwierdzajg stowa: , jak sie z kims przyjaznie, tak
jak z toba [...]°*” .

Odbiorca, za pomoca realizacji przez narratora funkcji edukacyjnej, dowiaduje sie,
iz osoba w spektrum autyzmu ma szczegdlnie wyostrzone zmysty. Leon przejawia ultrawraz-
liwy stuch, przez co w wielu sytuacjach staje sie bardzo drazliwy i nie moze skupi¢ sie na wy-
konywanej w danej chwili czynnosci.

trzymam kredke i rysuje przy stoliku w naszej sali 55, do mojego oka doptywajg z boku nowe obrazy,
a do ucha wpadaja dzwieki, wiec rysowanie nie jest juz ciekawe. Stysze, ze Karol czyms jezdzi po scia-

nie, Wojtek spuszcza wode w fazience, a na korytarzu pani Mariola rozmawia z dziewczynkg z gory.
Musze i$¢, zeby to wszystko zbadaé, bo wokdt jest tak duzo rzecz do sprawdzeniaw.

Szczegdlnie reaguje na dotyk, ktdry zazwyczaj odczuwa jako bél, np. w sytuacji brania prysz-
nica czy zaktadania szalika. Jak czytamy w relacji Leona, ktéry obrazowo poréwnuje prysznic
do weza: ,woda bardzo boli, kiedy uderza w moje plecy, rece, nogi, we wszystkie czesci mo-
jego ciata. Zaciskam wtedy raczki i zamykam oczy, zeby to jakos wytrzymac [...] ale ja niena-

7618

widze, jak ten wagz na mnie pluje””™". Podobnie opisuje moment, w ktérym jest zmuszony

zatozy¢ szalik: ,kiedy na dworze robi sie zimno, kiedy na przyktad z nieba leci snieg, ten waz
wtazi mi na szyje i mnie dusi. Nie moge oddychaé¢, to jest naprawde przerazajace”®*. Naj-
wiekszy dyskomfort sprawia chtopcu obcinanie paznokci. Jak opowiada: , Nie pozwalam ni-
komu tego robi¢, bo to boli tak bardzo, ze potem az do nastepnego dnia nie moge niczego
ztapac ani dotykaé palcami. [...] obcinanie paznokci jest zte. To tak, jakby kto$ chciat ci obcigé
uszy”®%. Swoja nadwrazliwo$¢ sensoryczna czesto roztadowuje za pomoca gryzienia danych
przedmiotow lub osdb. Szczegdlng trudnos¢ sprawia mu wizyta u dentysty oraz mycie ze-
bow. To jednak sytuacja, ktéra moze stresowac wiele dzieci, ktére nie cierpig na spektrum
autyzmu. Sg jednak zwykte, codzienne czynnosci, ktére dla Leona okazujg sie bardzo trudne,
a na ktdre petnosprawni ludzie nie zwracajg wiekszej uwagi. Jak sam relacjonuje: ,ubrania
ocieraja sie o mnie i prady chodza po catym moim ciele. To boli”®?!. Zwykte jedzenie positkéw
takze stanowi dla chtopca wyzwanie, gdyz jak ttumaczy: ,Jedzenie jest bardzo trudne,

wszystkiego jest w nim za duzo. Tak nie powinno by¢. Rozne smaki sg wymieszane z rozma-
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itymi ksztattami, temperaturami i kolorami”®??. Réwniez zmyst zapachu jest u chtopca wy-

ostrzony i powoduje rozdraznienie, jak wyjasnia: ,Zapachy potrafig naprawde bardzo zme-
czy¢. Dlatego trudno jest chodzi¢ w nowe miejsca, bo jest sie potem ledwie zywym. [...] Tego

jest za duzo dla mojego nosa, ktory zaczyna wysytaé prady do glowy i ona mnie wtedy zaczy-

na bardzo bole¢”%%,

Chtopiec w spektrum autyzmu, tak jak kazde mate dziecko, lubi w zyciu przewidywal-
nos$¢ i powtarzalnos¢, poniewaz to daje mu poczucie bezpieczeristwa oraz kontroli. Jak wyja-

$niat wczesniej: ,Moi przyjaciele wiedzg, ze nie wolno dotykac ani robi¢ niczego NAGLE,

7624

bo to tak, jakby ktos strzelit do ciebie z pistoletu””". Wydarzenia nagte, niespodziewane

i nieznane wywotujg w nim lek. Rdwniez poznawanie $Swiata przez Leona — podobnie do nie-
mowlaka - czesto odbywa sie za pomoca wktadania przedmiotéw do ust oraz potykania guzi-

kdw, monet czy baterii (niczym tytutowy Guzikozerca). Jak czytamy w relacji chtopca:

podniostem go z ziemi i zjadtem. Ten guzik byt taki tadny. Szybko go potknagtem, ale zaraz o tym powie-
dziatem mamie, bo trzeba méwi¢ prawde. Mama sie nie ucieszyta [...] dzwonita do taty swoim telefo-
nem. Przypomniata mu, jak kiedy$ zjadatem baterie i monety. Dlaczego zjadatem? No... bo musiatem.
W mojej buzi jest wtedy fajnie. Musze potykac te rzeczy. [...] Zjadam tez papier toaletowy i mate rze-
czy, ktore lezg na poteczce pod lustrem®”>.

Podczas wizyt w obcych miejscach dziecko jest zaintrygowane nowosciami, ktére takze, ni-
czym niemowlak, poznaje za pomocg dotyku i smaku. Tak réwniez byto na wizycie u lekarza

gdzie, jak sam Leon ttumaczyt: ,jest bardzo duzo ciekawych przyrzagddéw. Musze je wszystkie

dotknac i powachac’"szs. Chtopiec nie rozumie kurtuazyjnych aspektow komunikacji miedzy-

ludzkiej, przez co czesto zostaje upominany i zmuszany do ktamstwa. Jak wspomina podczas

jednej z sytuacji:

powiedziatem pani na przystanku, ze ma popsute zeby, bo ich nie myta. Mama mowi, ze jak sie nie my-
je zebdw, to sie psujg i to jest prawda, bo pani w przedszkolu tez tak twierdzi, a ona nigdy nie ktamie.
A do tej pani na przystanku sie uSmiechatem i patrzytem na nig caty czas, bo to byto strasznie ciekawe
— nie widziatem jeszcze nigdy takich czarnych zebdw. Ale pani byta niezadowolona, popatrzyta na mnie
ztym wzrokiem, a potem na mame, zndw na mnie i powiedziata: ,Jestes niegrzeczny i zle wychowa-
ny!”. To byto dziwne i wystraszytem sie. Mama pociggneta mnie za reke i powiedziata, ze tak nie wolno
robi¢, bo pani jest przykro. A przeciez powiedziatem prawde. Panie w przedszkolu i rodzice mdéwig,
ze ktamanie jest zte. Ale czesto gdy mowie prawde, robi sie afera. | okazuje sie, ze ktamanie nie jest zte.
Naprawde, nie umiem tego zrozumiec®™.
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Opisane zachowania Leona pokazujg, iz Swiat, w ktorym zyje jest dla niego bardzo trudny,
przez co zmaga sie z wieloma problemami, ktére sg niezrozumiate dla spoteczenstwa.
Jak ttumaczy: ,Mama mowi, ze czuje sie zagubiony, i ma troche racji, bo to jest cos takiego,
jakbym zagubit sie w catym Swiecie i nie wiedziat, gdzie zaczyna sie droga, i jak mam sie do-
sta¢ do jakiego$ miejsca”®%.

Spotkanie z Leonem oddziatuje na emocje czytelnika i wptywa na budowanie empatii
wobec 0s6b w spektrum autyzmu oraz ich rodzicéw, przez co uwidacznia sie realizacja funk-
cji emocjonalnej i interwencyjnej. Rady udzielane przez chtopca petnig takze funkcje eduka-
cyjna. Lektura pokazuje, iz wystepujgce stereotypy wobec oséb z niepetnosprawnoscia, brak
akceptacji, odpowiedniej komunikacji oraz zrozumienia wynikajg przede wszystkim ze stra-
chu, niewiedzy i nieznajomosci tego typu przypadkdéw. Za pomocg wymienianych stereoty-
pow narratorka dokonuje dekonstrukcji podmiotowosci matki dziecka neuroatypowego.
Zgodnie z perspektywa disability studies realizowang przez Olge Ptak jako matke oraz pisarke
zauwaza sie czeste wchodzenie w konflikt ze stereotypami oraz rolami, ktdre spoteczenstwo
narzuca rodzicom wychowujgcym dziecko z niepetnosprawnoscia. Jednak walka z nimi wciaz
nie jest tatwa, o czym czytamy w ksigzce: ,jak stusznie zauwazyt Albert Einstein, ktory nie
umiat dobrze mowic i czyta¢ do dziewigtego roku zycia: tatwiej rozbi¢ atom, niz zniweczyé
przesady”®%.

Nalezy podkresli¢, iz uwypuklanie stereotypow za pomocg perspektywy poznawczej
osoby wychowujacej dziecko atypowe jest najlepszym sposobem ich przezwyciezenia. Sto-
sowana przez Olge i Leona narracja cechuje sie mocg sprawczg, co zauwaza sie w silnej aso-
cjacji takich kategorii jak empatia i wyobraznia. Interwencyjny oraz emocjonalny wymiar tek-
stu stanowig bardzo silny atrybut etyczny i performatywny. Jest on uzyskany za pomocg bez-
posrednich zwrotéw do czytelnika oraz retorycznych pytan, poruszajacych sumieniem od-
biorcy. Lektura Ptak wyprowadza niepetnosprawnos¢ z dyskursu wykluczenia i przetamuje
utarte stereotypy wzgledem osdb neuroatypowych oraz ich rodzin. Afektywnym potencja-
tem tekstu jest takze lekcja empatii i tolerancji, ktérg przekazuje pisarka za sprawg prowa-
dzonej narracji. W tym celu warto zwrdéci¢ uwage na stowa Olgi, ktdra przekonuje iz: ,kazdy

z nas, ma swojg niepowtarzalng osobowos¢, tozsamosé, ktorej jednym z komponentéw moze

628 .
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629 .
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by¢ niepetnosprawno$¢”®°. Kobieta walczy ze stereotypami za pomoca retorycznej sity ar-

gumentacji. W ten sposdb, realizujgc funkcje emocjonalng oraz interwencyjng, przyczynia sie
do walki z oswajaniem odmiennosci, budowaniem empatii oraz zmiang zastanych stereoty-
powych schematéw myslenia, zgodnie z zatozeniami literackich studiéw o niepetnosprawno-

sci.

630 .
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Rozdziat V
Doswiadczenie niepetnosprawnosci w lekturze studentéw — metodologia

i rezultaty badan wtasnych

1. Zatoienia teoretyczne, organizacyjne i metodologiczne badan empirycznych

Poszerzeniem kontekstu rozprawy doktorskiej byto przeprowadzenie badania empi-
rycznego na temat odbioru dziet literackich poswieconych zagadnieniu niepetnosprawno-
$ci®. Procedura badan sktadata sie z dwdch gtéwnych faz — koncepeyjnej oraz badawcze;j,
ktorych szczegdty przedstawiono ponizej.

Czes¢ koncepcyjng otwierajg cele badan, ktére zgodnie z mysleniem Williama Lawren-
ce’a Neumana uwzgledniajg tresci uzyskane w badaniach oraz ich pragmatyczne znaczenie.
Wsréd nich wyrdzniono cele eksploatacyjne, opisowe i wyjasniajace®*?. Nalezy jednak pod-
kresli¢, postugujac sie stowami Tadeusza Pilcha, iz:

zasadniczym celem poznania naukowego jest zdobycie wiedzy maksymalnie Scistej, maksymalnie pew-

nej, maksymalnie ogélnej, maksymalnie prostej, o maksymalnej zawartosci informacji. Takie dopiero

poznanie prowadzi do wyzszych form funkcjonowania wiedzy, a s3 nimi prawa nauki i prawidtowo-

; :633
sCl .

Przyjmujac niniejsze rozwazania teoretyczne nalezy zatozy¢, iz celem badan jest poznanie,
ktore umozliwi skuteczne dziatania. Warto zwrdci¢ uwage na wyjasnienie badan empirycz-
nych przez Janusza Sztumskiego, ktéry oprécz wspomnianych ztozen zwigzanych z opisem
stanu faktycznego, czy diagnozowaniem rzeczywistosci przyjmuje, iz dostarczajg one takze
argumentow stuzacych do zmiany danego stanu rzeczy, a wiec petnig funkcje terapeutyczng,
a takze prognostyczna, bowiem prezentuja tendencje rozwojowe w badanych procesach®?.
W postrzeganiu Sztumskiego zauwaza sie utylitarny charakter badan empirycznych, co jest

tozsame z dociekaniami w niniejszej rozprawie doktorskiej. Do celéw badan w dysertacji na-

lezy zaliczyc¢:

631Naleiy zaznaczyé, iz w prowadzonych badaniach empirycznych przyjeto postugiwanie sie teoretycznymi

wyktadniami Tadeusza Pilcha i Teresy Bauman. Zob. T. Pilch, T. Bauman, Zasady badan pedagogicznych. Strate-
gie ilosciowe i jakosciowe, Warszawa 2001.

%32 70b. W. L. Neuman, Social research methods. Qualitative and quantitative approaches, przekt. Z. Kwiecinski,
Boston 2000, s. 22.

8337, Pilch, T. Bauman, Zasady badar..., s. 23.

834 Zob. J. Sztumski, Wstep do metod i technik badarn spotecznych, Katowice 1999.
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* zaznajomienie z pogladami respondentéw na temat postrzegania osdb z niepetno-
sprawnoscig oraz ich rodzin w Swietle stereotypéw funkcjonujgcych w obiegu spo-
tecznym;

e poznanie preferencji czytelniczych ankietowanych oraz ich znajomosci ksigzek poru-
szajgcych problematyke niepetnosprawnosci;

e okreslenie wptywu lektur o tematyce niepetnosprawnosci na doswiadczenia czytelni-
cze badanych respondentodw.

Zatozone cele badawcze nalezg do grupy badan teoretycznych (majgcych za zadanie posze-
rzy¢ wiedze, generalizowaé oraz budowaé zmiany rzeczywistosci) oraz czeSciowo ekspery-
mentalnych (gdzie za sprawg zaproponowanej do analizy lektury okreslajg wywotanie zmian
w badanym podmiocie).

Rozwazajac problematyke przedmiotu niniejszych badan empirycznych, nalezy przyjaé
za Pilchem rozrdznienie na badania opisowe oraz wyjasniajgce. Warto znaczy¢, iz na podsta-
wie ztozonos$ci przyjetej procedury badawczej postuzono sie przedmiotem naukowego po-
znania, jakim sg badania wyjasniajgce. Wigze sie to ze stawianymi pytaniami, ktére zaczynaja
sie najczesciej od partykuty ,jak”, dajgc tym samym mozliwos¢ réznorodnych odpowiedzi635.
Za przedmiot badan przyjeto nastepujgce kwestie:

e uwarunkowania stereotypowe w postrzeganiu oséb z niepetnosprawnoscia oraz
ich rodzin w zyciu codziennym i w tekstach literackich;

* rola czytelnictwa ksigzek z motywem niepetnosprawnosci;

e wptyw lektury o tematyce niepetnosprawnosci na doswiadczenia respondentow.

Analizujgc zagadnienie problemow badawczych, nalezy przytoczy¢ stowa Pilcha, ktdre
trafnie i szeroko wyjasniaja ich istote, a co za tym idzie przyjete w rozprawie rozumienie teo-
retyczne.

Problem badawczy to pytanie o nature badanego zjawiska, o istote zwigzkdw miedzy zdarzeniami lub isto-

tami i cechami proceséw, cechami zjawiska, to mowigc inaczej uswiadomienie sobie trudnosci z wyjasnie-

niem i zrozumieniem okreslonego fragmentu rzeczywistosci, to mowigc jeszcze inaczej deklaracja naszej
L . . . 636
niewiedzy zawarta w gramatycznej formie pytania .

85T, Pilch, T. Bauman, Zasady badari..., s. 40.

636 .
Tamze, s. 43.
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W pracy doktorskiej, za pomocg przeprowadzone] ankiety, wyodrebniono trzy gtéwne pro-

blemy badawcze, w oparciu o ktore sformutowane zostaty pytania szczegétowe. Prezentujg

sie one nastepujaco:

1)

2)

3)

Stereotypowe postrzeganie osdb z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin w zyciu codzien-

nym i w tekstach literackich.

Jaki jest stopien zainteresowania problematyka niepetnosprawnosci?

Jaki procent ankietowanych ma w gronie swoich znajomych lub rodziny osoby
atypowe?

Jaka jest opinia respondentéw na temat osdb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin?
Jakie stereotypy dotyczace oséb atypowych i ich rodzin sg znane ankietowanym?
Jakie stereotypy zwigzane z osobg z niepetnosprawnoscig oraz jego rodzing pojawiaja
sie w analizowanych tekstach Olgi Ptak (Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak
z obrazka?) oraz Jacka Hotuba (Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek niepetno-
sprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespoftem
Aspergera)?

Jakie stereotypy wobec osoby atypowej oraz jej rodziny przetamujg analizowane tek-

sty?

Czytelnictwo lektur z motywem niepetnosprawnosci.

Czy ankietowani lubig czytaé ksigzki poswiecone tematyce niepetnosprawnosci i jak
czesto to robig?

Jak przedstawia sie znajomos¢ lektur dotyczacych literackiego obrazu niepetno-
sprawnosci wsréd badanych studentéw?

Jaka opinie na temat czytelnictwa ksigzek o tematyce niepetnosprawnosci w szkole
majg studenci polonistyki?

Czy warto poszerzy¢ szkolny kanon o teksty literackie poswiecone zagadnieniu nie-
petnosprawnosci?

Czy analizowane przez studentdéw ksigzki Olgi Ptak (Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie
jest jak z obrazka?) oraz Jacka Hotuba (Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek
niepetnosprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i ze-

spotem Aspergera) powinny znalez¢ sie na liscie lektur szkolnych?

Wptyw lektury o tematyce niepetnosprawnosci na doswiadczenia respondentéw.

176



Na co w szczegdlnosci studenci zwracajg uwage podczas lektury?

Jak zostat scharakteryzowany bohater atypowy oraz jego rodzic?

Jak ksztattuje sie narracja w analizowanych lekturach?

Jak ankietowani scharakteryzowali jezyk utworéw o niepetnosprawnosci?

Jakie znaczenie ma warstwa wizualna w analizowanych lekturach?

Czy analizowane przez studentdw teksty literackie wptywajg na zmiane ich pogladow
na temat osoby z niepetnosprawnoscig oraz jej rodziny?

Czy ksigzki podejmujgce zagadnienie niepetnosprawnosci maja moc oddziatywania

na doswiadczenia czytelnika?

Poszukujgc odpowiedzi na wyzej wymienione problemy badawcze, sformutowano na-

stepujace hipotezy:

Postrzeganie 0sdb z niepetnosprawnoscia oraz ich rodzin jest zalezne od doswiadcze-
nia, na ktore sktada sie czestotliwos¢ i stopnien kontaktu z nimi.

Stereotypy wzgledem osdb atypowych oraz ich rodzin sg ksztattowane na skutek nie-
znajomosc tej grupy spoteczne;j.

Teksty literackie s3 waznym Zrdodtem walki ze stereotypami dotyczgcymi oséb z nie-
petnosprawnoscig oraz ich rodzin, a takze wptywajg na poszerzenie wiedzy spote-
czenstwa na ten temat.

Warto wzbogaci¢ szkolny kanon lektur o utwory zwigzane z tematykg niepetno-
sprawnosci.

Duze znaczenie ma wprowadzenie mtodego cztowieka w Swiat wartosci poprzez lek-
ture tekstow, ktore ksztattujag kompetencje aksjologiczne, a tym samym wzmacniaja
poczucie empatii oraz pomagajg formowac¢ wspolnote opartg na szacunku i zrozu-
mieniu odmiennosci drugiego cztowieka.

Autentyczno$¢ doswiadczenia, za sprawg uksztattowania jezyka, a w szczegdlnosci

narracji ksigzek Olgi Ptak i Jacka Hotuba, ma moc oddziatywania na czytelnika.

W sktad terenu, na ktérym zostaty przeprowadzone badania wchodzity osrodki eduka-

cji wyiszej637. Respondenci zostali dobrani w sposéb celowy, stanowigc grono przysztych

nauczycieli jezyka polskiego, ktdrzy na co dzien majg kontakt z tekstami literackimi oraz

637

ty.

Badania miaty charakter anonimowy, z tego wzgledu nie przytoczono nazw uczelni, ktére w nich uczestniczy-
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w przysztosci beda przekazywac swojg wiedze na ich temat mtodszym pokoleniom. Wobec
czego w trakcie edukacji wyzszej muszg naby¢ umiejetnosci konieczne do pracy zarowno
z osobami atypowymi, ale takze z petnosprawnymi, wsrdd ktorych nalezy ksztattowaé podej-
Scie empatyczne i pozbawione wszelakich uprzedzen. Jak zaznacza badaczka Danuta tazar-
ska, ktéra dokonata analizy pogladow literaturoznawcéw i dydaktykéw na temat uniwersy-
teckiego ksztatcenia polonistow, warto skupi¢ sie przede wszystkim na trzech obszarach:
poznawczo-doswiadczeniowym (wiedza merytoryczna, poznawanie z zaangazowaniem, do-
Swiadczanie literatury i ucznia oraz otwieranie sie na kontakty z nimi), instrumentalno-
doskonalagcym (rozwdj interdyscyplinarnych i trans dyscyplinarnych umiejetnosci) oraz an-
tropologiczno-formacyjnym (nastawienie na samo(z)rozumienie, samoswiadomos¢ i ksztat-
towanie uczniéw)ssg. Nalezy podkresli¢, iz studenci wybrani do badania stanowig prébe re-
prezentatywng, ktéra uosabia wszystkie cechy oraz elementy reprezentowanej populacji
generalnej.

Na poczet podjetych rozwazan warto przyblizy¢ takze kwestie zwigzane z wykorzysta-
nymi w rozprawie doktorskiej metodami, technikami oraz narzedziami badawczymi. Dobér
metody byt zalezny od szeregu dziatan o réznorakim charakterze, ktére dotyczyty zaréwno
koncepcji oraz aspektéw rzeczowych sktadajgcych sie na ksztatt badan. Postuzono sie jedng
z najpopularniejszych metod badan spotecznych, a mianowicie sondazem diagnostycznym
(zwanym inaczej ankietowym czy sondazem na grupie reprezentatywnej). W tej metodzie
dobrano technike, ktéra najczesciej wystepuje w parze z sondazem diagnostycznym, zwang
ankieta. W prowadzonych czynnosciach poznawczych miat miejsce proces angazujacy bada-
czy w celu zgromadzenia informacji za pomocg wypetniania przez respondentow przygoto-
wanych kwestionariuszy ankiety. Stanowig one narzedzia badawcze majace na celu realizacje
wybranej techniki badawcze;.

Nalezy wspomnie¢, iz pierwszym etapem procesu badawczego byty badania pilotazo-
we, ktdre przyczynity sie do rzetelnego uzyskania danych od badanej zbiorowosci. Za ich po-
mocg udato sie zweryfikowaé wiedze na temat badanego $rodowiska oraz potwierdzié
sprawnos¢ przygotowanego narzedzia badawczego do realizacji zamierzonych celow po-
znawczych. Warto zaznaczyé, iz przeprowadzone badania pilotazowe pomogty poszerzy¢

zakres przygotowanego narzedzia badawczego o kwestie zwigzane z analizg warstwy wizual-

%38 D. tazarska, Osoba ucznia w $wiadomosci studentéw polonistyki. O zwigzku literaturoznawstwa z dydaktykg,

Krakéw 2015, s. 47.
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nej oraz jezykowej (wzbogacajgc go o dodatkowe pytania w przygotowanym kwestionariuszu
ankiety), bowiem ankietowani czesto zwracali uwage na wspomniane kwestie (dodatkowo
przygotowane pytania pozwolity pogtebi¢ interesujgcg respondentéw tematyke, a tym sa-
mym zebrac¢ doktadniejsze informacje).

Przechodzac do fazy badawczej, nalezy uporzadkowa¢ harmonogram badan. Zostaty
one przeprowadzone w latach 2021-2024. Czas zrealizowania badan wyznaczata dostepnosc
ankietowanych, a mianowicie studentéw (przysztych nauczycieli). Dtugi okres przebiegu ba-
dan nie miat wptywu na dynamike przeobrazen spotecznych, bowiem dotyczyty one gtownie
analizy literatury najnowszej. taczna grupa respondentéw wynosita 320 osob. Analizujgc
przebieg badan w niniejszej rozprawie doktorskiej nalezy zaznaczy¢, iz byty to badania indy-

639 Zgodnie

widualne, prowadzone przez doktorantke wsrdd wybranej grupy studentéw
z zasadg badan srodowiskowych byty one anonimowe.

W celu uzyskania informacji na temat postrzegania niepetnosprawnosci oraz recepcji li-
teratury o tej problematyce wykorzystano narzedzie badawcze, jakim jest kwestionariusz
ankiety. Sktadat sie on z trzech gtdwnych czesci i zostat poprzedzony instrukcjg dotyczaca
sposobu wypetnienia niniejszej ankiety. We wstepie zawarto takze informacje o autorze
prowadzonych badan, ich celowosci oraz zapewniono o anonimowosci opinii respondentow
i rzetelnym wykorzystaniu otrzymanych wynikéw badan.

Pierwszg czes¢ ankiety stanowita metryczka z pytaniami o dane osoby, ktdra zostata
poddana niniejszemu badaniu, przy czym zwracano uwage na: pteé, przedziat wiekowy, miej-
sce zamieszkania, wyksztatcenie, kierunek i rok studidw. Wspomniana czes¢ stanowi niefor-
malny wymog kwestionariusza ankiety, ktory zaleca metryczke zawierajgca rejestr zmien-
nych niezaleznych dajacych mozliwo$¢ identyfikacji problemowej niepersonalnej jednostki
badawczej. Drugg czes$¢ stanowity wstepne pytania zadawane respondentom. Dotyczyty one
ogdlnej wiedzy na temat zjawiska niepetnosprawnosci, obecnosci oséb z niepetnosprawno-
$cig wsrdéd znajomych i rodziny ankietowanych, a takze funkcjonujgcych w spoteczenstwie
stereotypdw na temat osob atypowych oraz ich rodzin. Trzecia cze$¢ skupiata sie na znajo-
mosci lektur prezentujgcych motyw niepetnosprawnosci oraz koniecznosci wprowadzenia

zmian w kanonie lektur szkolnych uwzgledniajgcych teksty o niepetnosprawnosci. Ostatnia

639 Nalezy zaznaczyé, iz czes¢ badan zostata przeprowadzona przez wyktadowcdw majgcych kontakt z badana

grupa respondentéw. Jednak ich zadaniem byto przekazanie kwestionariusza ankiety studentom wraz ze zlece-
niem lektury do przeczytania. Natomiast analiza i interpretacja badan w catosci stanowita prace samodzielng
doktorantki.
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czes¢ ankiety dotyczyta pytan szczegétowych na temat zaproponowanych do analizy utwo-
row literackich (tj. Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka? Olgi Ptak i wybra-
nych reportazy Jacka Hotuba z ksigzek: Zeby umarto przede mng. Opowiesci matek niepetno-
sprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera),
a takze ich wptywu na zmiane mentalno$ci oraz wrazliwosci spotecznej za pomocg doswiad-
czenia lekturowego®®.

Pytania w kwestionariuszu ankiety miaty forme zamknietg i zostaty zaopatrzone w ka-
feterie. Zawierata ona odpowiedzi do wyboru respondenta, opracowane w sposdb szczego-
towy, by wyczerpac¢ wszystkie mozliwe rozwigzania nasuwajgce sie w kwestii danego pro-
blemu. Pytania zamkniete w gtdwnej mierze przyczynity sie do ilosciowego opracowania ma-
teriatu, a nastepnie przedstawienia wynikow w zestawieniu tabelarycznym. Drugg formg
w opracowanym kwestionariuszu byty pytania otwarte. W ten sposdb respondenci, nieskre-
powani sugerowanymi mozliwymi odpowiedziami, mogli wyrazi¢ swoje zdanie i poddac¢ sie
glebszej i zindywidualizowanej refleksji. Kwestia ta miata szczegdlne znaczenie w pytaniach
dotyczgcych analizy, odbioru i oddziatywaniu lektury na doswiadczenia czytelnika. Pytania
otwarte stanowig zrodto analizy jako$ciowe;.

Dla porzagdku warto przyjrzec sie takze metryczce, ktéra charakteryzowata responden-
tow. Pierwsza cecha dotyczaca pici informuje, iz 78% ankietowanych stanowity kobiety.
Przewaga ptci pieknej jest zrozumiata z racji kierunku studiéw, bowiem wsrdd nauczycieli
jezyka polskiego przewazajg kobiety. Kolejna cecha rozrézniajgca badanych dotyczyta prze-
dziatu wiekowego. On takze nie stanowi zaskoczenia, bowiem jest typowy dla najpopular-
niejszego wieku studenckiego. Ponizszy diagram przedstawia udziat procentowy czterech

grup badanych.

640 Petny tekst kwestionariusza ankiety i wzory wszystkich narzedzi badawczych znajdujg sie w Aneksie.
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Wiek respondentéw

4%

m[8-24
m25-30
m31-40

B 401 wigcej

Diagram 1. Wiek respondentéw
Zrédto: badania wtasne

Badaniu poddano réwniez miejsce zamieszkania ankietowanych studentéw. Jak mozna za-

uwazy¢ w ponizszym zestawieniu najwiekszg grupe stanowig mieszkancy duzych miast.

Miejsce zamieszkania
respondentéow

m Wies

B Miasto do 50 tys.
mieszkancow

10% ™ Miasto do 100 tys.
mieszkancow

B Miasto powyzej 100
tys. mieszkancéw

Diagram 2. Miejsce zamieszkania respondentéw
Zrédto: badania wiasne

Ostatnie pytanie w pierwszej czesci ankiety skupiato sie na informacji na temat posiadanego
wyksztatcenia oraz roku studiow. W tym wzgledzie wiekszo$¢ studentéow (68%) posiadata
wyksztatcenie sSrednie, natomiast pozostali legitymowali sie wyksztatceniem licencjackim
(32%). Ankieta zostata skierowana do stuchaczy filologii polskiej ze specjalnoscig nauczyciel-
ska. Badaniem objeci zostali gtdwnie studenci trzeciego roku studidw (36%), a nastepnie

w tendencji malejgcej: pierwszego roku pierwszego stopnia (18%), pierwszego roku drugiego
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stopnia (16%), drugiego roku pierwszego stopnia (16%) oraz drugiego roku drugiego stopnia
(14%).

Nalezy zaznaczy¢, iz dane znajdujgce sie w metryczce do zataczonego kwestionariusza
ankiety w niniejszej rozprawie doktorskiej majg charakter poglagdowy i porzadkowy. Nie
wptywajg one natomiast na pozostate wyniki réznicujace w niniejszej ankiecie.

Pozostata czes¢ kwestionariusza data mozliwosé poznania wiedzy respondentow na
temat oséb z niepetnosprawnoscia oraz ich rodzin, a takze pozwolita zbada¢ ich osobisty sto-
sunek do tej grupy. Uzyskano takze informacje na temat czytelnictwa lektur z motywem nie-
petnosprawnosci oraz znajomosci ich na poszczegdlnych etapach edukacyjnych. Dodatkowo,
za pomocg pytan otwartych, w swietle badan hermeneutycznych zwrécono uwage na wcho-
dzenie ankietowanych w dialog z tekstem oraz autorem, co przetozyto sie na préoby indywi-
dualnego odczytania utwordw literackich przez studentéw. Jak ttumaczy Maciej Maryl: ,,Po-
dejscie antropologiczne opiera sie na zatozeniu, iz tekst, jako twor semiotyczny, powstaje

w dialogicznym spotkaniu, z odbiorca, ktéry go dekoduje”®*

, wobec czego czytelnik sam,
w czasie procesu lektury, wytwarza znaczenie tekstu. W ten sposéb sprawdzono odbidr ksig-
zek Jacka Hotuba (Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci oraz
Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem Aspergera) oraz Olgi Ptak
(Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka?), a takze wptyw tych lektur na rozbu-
dzenie Sswiadomosci i empatii czytelnikdw. Opracowany materiat empiryczny, w postaci wy-
nikdw badan oraz wnioskdw, znajduje sie w kolejnych podrozdziatach rozprawy doktorskiej.

Dodatkowo jest on skonfrontowany z opiniami literaturoznawcéw oraz badaczy i dydakty-

kow jezyka polskiego zajmujgcych sie szeroko pojetg edukacjg humanistyczng.

2. Stereotypowe postrzeganie osdb z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin w Zyciu co-
dziennym i literackim

Stereotypy niepetnosprawnosci, mimo ze utrwalone wieki temu, wcigz przyczyniajg sie
do izolacji spotecznej tej grupy oraz pozostawiajg utarte schematy myslowe wzgledem nie;j.
Sam termin niepefnosprawnos¢ jest bardzo silnym kryterium kategoryzowania. W opisie

osoby dysfunkcyjnej podrzedne stajg sie inne kategorie mogace podlegac stereotypizacji

S Vi Maryl, Antropologia odbioru literatury — zagadnienia metodologiczne, , Teksty Drugie” 2009, nr 1-2,

s. 245.
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np. pte¢ czy wiek. Na plan pierwszy wysuwa sie natomiast etykieta niepetnosprawnosci.
Przyjmowanie niewtasciwej postawy wobec takiej osoby jest skutkiem funkcjonujgcych ste-
reotypdéw spotecznych. Nieumiejetnos¢ zachowania sie w stosunku do oséb atypowych wy-
twarza lek przed odmiennoscig, nieumiejetnos¢ zachowania sie w stosunku do niej, a takze
strach przed ich niesamodzielnoscig, czego przyczyng jest przede wszystkim brak kontaktu
z dang spotecznoscig. Niewiedza oraz brak doswiadczenia w interakcji z osobg z niepetno-
sprawnoscig wptywajg na unikanie kontaktu z nig oraz na rozpowszechnianie sie stereoty-
poOw.

W pierwszym zetknieciu sie z dang jednostka uruchamiany jest mechanizm kategoryza-
cji, ktory daje mozliwos¢ stworzenia obrazu tej osoby oraz przyporzadkowania jej do kon-
kretnej grupy spotecznej. Jest to jednak pierwszy krok na drodze do stereotypizacji wptywa-
jacej na tworzenie uprzedzen oraz zachowan dyskryminacyjnych wobec danej grupy spotecz-
nej. W tym wzgledzie nalezy zgodzi¢ sie z opinig Zdzistawa Chlewinskiego, ktory twierdzi,
iz stereotyp jest ,poznawczym elementem kategoryzacji ludzi, ktéry przypisuje poszczegél-
nym jednostkom — cztonkom danej kategorii — okreslone, odpowiednio wyselekcjonowane
cechy osobowosci czy zachowan”®*, Perspektywa poznawcza, korzystajac z mechanizmow
spotecznej kategoryzacji, daje mozliwos¢ uwolnienia umystu od zapamietywania indywidual-
nych cech poznawanych oséb. Tym samym utatwia radzenie sobie z przetwarzaniem infor-
macji. Niemniej jednak owa kategoryzacja niesie za sobg niebezpieczenstwo utrudnienia
wzajemnych interakcji (w rozwazanych przypadkach w kontaktach oséb petnosprawnych
i z niepetnosprawnoscia), a takze moze prowadzi¢ do konfliktéw. Jak zaznacza Stanistaw By-
ra:

Specyfikacja kategoryzacji osdb niepetnosprawnych wyraza sie gtdwnie w tym, iz bezposrednio opiera
sie na wiedzy stereotypowej, ktérg dysponuje jednostka petnosprawna. Owa stereotypowa wiedza
uksztattowana jest najczesciej bez kontaktu i poznania oséb niepetnosprawnych. Na podstawie stereo-

typu napotkana jednostka niepetnosprawna zostaje zakwalifikowana do okreslonej grupy spotecznej,

wraz z przypisaniem jej wszystkich cech sktadajgcych sie na stereotypowg charakterystyke oséb zali-

czonych do tej kategorii, z pominieciem réznic indywidualnych643.

Celem badan przedstawionych w tej czesci rozprawy byto zdiagnozowanie postaw re-

spondentéw wobec oséb z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin w swietle funkcjonujgcych

2 7. Chlewinski, Stereotypy: struktura, funkcje, geneza. Analiza interdyscyplinarna, [w:] Z. Chlewinski,

I. Kurcz, Stereotypy i uprzedzenia, Warszawa 1992, s. 11.

3, Byra, Mechanizmy ksztaftowania sie stereotypow dotyczqcych oséb z niepetnosprawnoscig, [w:]
M. Chodkowska, S. Byra i inni, Stereotypy niepetnosprawnosci. Miedzy wykluczeniem a integracjg, Lublin
2010, s. 37.
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stereotypéw w obiegu spotecznym®**. Zamierzeniem badawczym byto takze ukazanie utar-
tych schematéw myslowych jako znaczgcego elementu diagnozy spotfecznej, ktora poprzedza
wprowadzenie prointegracyjnych rozwigzan za pomocg lektury tekstow literackich stanowig-
cych zrodto wzorcow, postaw i zachowan. Wyniki badan miaty na celu dostarczy¢ informaciji
na temat postrzegania osob z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin, a takze koniecznosci wita-
czenia utwordw literackich w formie ,narzedzi” stuzgcych inkluzji spotecznej. Pytania kon-
centrowaty sie wokét nastepujacych zagadnien:
e zainteresowanie ankietowanych problematyka niepetnosprawnosci;
¢ doswiadczenie kontaktu respondentéw z osobami atypowymi;
e opinie badanych na temat 0sdb z niepetnosprawnosciami oraz ich rodzin;
e znajomos$¢ przez ankietowanych stereotypdw na temat oséb z dysfunkcjami
oraz ich rodzin;
e stereotypy pojawiajgce sie w tekscie Olgi Ptak i Jacka Hotuba oraz préby ich
narracyjnego uwypuklenia;
* znaczenie pomocy panstwa dla oséb z niepetnosprawnosciami.
Warto podkresdli¢, iz zainteresowanie tematyka niepetnosprawnosci wséréd badaczy
wcigz rosnie. Z tego wzgledu ankietowani, ktérzy przystapili do wypetniania kwestionariusza
zostali na wstepie zapytani o stopien zainteresowania niniejszg problematyka. Wyniki przed-

stawia ponizszy wykres.

&% Zob. J. Wolinska, Percepcja spoteczna, stereotyp niepetnosprawnosci - perspektywa aktora i obserwatora,

»Annales Universitatis Mariae Curie —Sktodowska”, Lublin-Polonia 2015, VOL. XXVIII, 1 Sectio J, s. 45-66.
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Czy interesuje sie Pani/Pan problemami
zwigzanymi z zagadnieniem niepetnosprawnosci?
Prosze zaznaczy¢ na skali, w jakim stopniu.

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

o%——-.cﬂo.o"o.l. -G%GGGL
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Woykres 1. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Czy interesuje sie Pani/Pan proble-
mami zwigzanymi z zagadnieniem niepetnosprawnosci?
Zrédto: badanie wiasne

Z przeprowadzonych badan wynika, iz zainteresowanie niepetnosprawnoscig utrzymuje sie
na poziomie przecietnym, bowiem wiekszo$¢ odpowiadajgcych na dziesieciopunktowej skali
zaznaczata 4 (68 %), tylko 8% deklarowato catkowite 10-punktowe zainteresowanie tematyka
niepetnosprawnosci. Zdarzaty sie takze nieliczne osoby (4%) catkowicie niezainteresowane
niniejszym problemem. Warto podkresli¢, iz ankietowani deklarujacy petne zainteresowanie
tematyka niepetnosprawnosci majg w rodzinie osobe z dysfunkcjami, co potwierdzity odpo-
wiedzi na kolejne pytania zadane respondentom, bowiem kluczowe okazato sie ustalenie

doswiadczenia bliskosci codziennego kontaktu ankietowanych z osobami atypowymi.

185



Czy w Pani/Pana bliskim otoczeniu znajduje sie osoba z
niepetnosprawnoscig intelektualng?

2%

M Sam/a jestem osobg z
niepetnosprawnoscig

M Tak, w najblizszej rodzinie

m Tak, w dalszej rodzinie

m Tak, wsrdd znajomych/sgsiadow

B Tak, znana tylko z widzenia

m Nie

Diagram 3. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Czy w Pani/Pana bliskim otoczeniu
znajduje sie osoba z niepetnosprawnosciq intelektualng?
Zrédto: badanie wtasne

Jak wida¢ na diagramie, odpowiedzi ankietowanych wskazuja, iz znaczna cze$é z nich ma
osobe z niepetnosprawnoscig wsrdd swoich znajomych czy sgsiadow (29%) oraz w dalszej
rodzinie (33%). Podobnie réwnomiernie rozktadajg sie gtosy dotyczace posiadania takiej
osoby w najblizszej rodzinie (14%) i znajomosci jej tylko z widzenia (16%). Zdarzajg sie takze
pojedynczy respondenci, ktdrzy nie mieli kontaktu z osobami atypowymi (6%) oraz deklaru-
jacy sie jako osoby z niepetnosprawnoscia (2%). Z zebranego materiatu wynika, iz wiekszos¢
badanych ma zaledwie sporadyczny kontakt z osobami z niepetnosprawnoscig. Zaledwie
16% respondentom mozna przypisac bliski i bezposredni kontakt z tg grupg spoteczna.

Na podstawie analizy odpowiedzi na powyzsze dwa pytania mozna zauwazyé, iz ankie-
towani majacy w swoim bliskim otoczeniu osobe z niepetnosprawnoscia intelektualng dekla-
rujg wieksze zainteresowanie wspomniang tematyka niz respondenci, ktdrzy takich cztonkéw
spotecznosci nie znaja lub znajg ich tylko z widzenia. Nalezy zaznaczy¢, iz jest to zmienna za-
lezna wywierajgca duzy wptyw na odpowiedzi dotyczgce stereotypowego postrzegania oséb
atypowych oraz ich rodzin (bowiem zauwaza sie réznice w odpowiedziach oséb posiadaja-
cych w bliskim otoczeniu przedstawicieli tej grupy oraz w odpowiedziach respondentéw,
ktérzy znajg takie osoby tylko z widzenia lub deklarujg ich nieznajomos¢). W zwigzku z tym
warto przytoczy¢ stowa Anieli Korzon, ktéra twierdzi iz ,bezposrednie doswiadczenie kontak-

téw z niepetnosprawnymi wptywa na wykorzystywanie istniejgcych mitéow i stereotypéow
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myslowych o tych osobach w przypisywaniu im okreslonych cech i wtasciwosci przez srodo-

wisko spoteczne”®®.

W kolejnym pytaniu ankietowani dzielili sie swoimi przekonaniami wobec podanych

stwierdzen dotyczacych oséb z niepetnosprawnoscig. Mieli zaznaczy¢, w jakim stopniu zga-

dzajg sie z kazdym z wymienionych przekonan. Mogli wybra¢ jedng sposrdd pieciu odpowie-

dzi skali rangowej: ,, Zdecydowanie zgadzam sie”, ,,Zgadzam sie”, ,Raczej zgadzam sie”, ,Ra-

czej nie zgadzam sie”, ,Nie zgadzam sie”, ,,Zdecydowanie nie zgadzam sie”. Ponizsza tabela

przedstawia zbiorcze zestawienie 10 stwierdzen wraz z udziatem procentowym odpowiedzi.

Zdecydowa- Zga- Raczej Raczej | Nie zga- | Zdecydowanie
nie zga- dzam | zgadzam | nie zga- dzam nie zgadzam
dzam sie sie sie dzam sie sie sie

Osoby z niepetno- 28% 22% 10% 20% 4% 16%
sprawnoscia s dziwne.
Osoby z niepetno- 34% 26% 2% 8% 20% 10%
sprawnoscia s naiwne.
Osoby z niepetno- 12% 16% 36% 10% 4% 22%
sprawnoscia s agre-
sywne.
Razi mnie wyglad ze- 26% 22% 12% 12% 8% 20%
wnetrzny oséb z niepet-
nosprawnosciami.
Osoba z niepetno- 32% 34% 8% 8% 1% 14%
sprawnosciag budzi we
mnie litos¢.
Trudno nawigzac kon- 36% 22% 6% 0% 24% 12%
takt z osobg z nie-
petnosprawnoscia.
Mogtabym/Maégtbym 12% 22% 38% 6% 8%
przyjaznic sie z osobg 14%
z niepetnosprawnoscia.
Osoby z niepetno- 34% 36% 4% 22% 4% 0%
sprawnoscia zaktadaja
normalne rodziny.
Osoby z niepetno- 18% 40% 20% 18% 4% 0%
sprawnoscia sg dobrymi
pracownikami.
Czuje sie swobodnie 40% 22% 12% 10% 16% 0%
w towarzystwie oséb
z niepetnosprawnoscia.

Tabela 1. Przekonania respondentéw wobec stwierdzen dotyczacych osdb z niepetnosprawnoscia
Zrédto: badanie wtasne

> A. Korzon, Mity i stereotypy myslowe..., s. 27.
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Na podstawie tej czesci badania mozna zauwazy¢, iz bliski kontakt z dang grupg ma znaczacy
wptyw i oddziatuje na odczucia wzgledem oséb z dysfunkcjami. Powyzsze dane informuja,
iz wiekszo$¢ badanych, ktdra miata sporadyczny lub znikomy kontakt z osobami z niepetno-
sprawnosciami przypisywafa im czesciej takie cechy jak dziwactwo, naiwnos¢, agresywnos¢,
lito$¢ oraz sceptyczne nastawienie do jej wyglagdu. Natomiast z tymi opiniami nie zgadzali sie
gtownie respondenci, ktérzy deklarowali blizsze relacje z osobami atypowymi. Dodatkowo
ankietowani, ktérzy mieli bliski kontakt z osobami z niepetnosprawnoscig deklarowali, iz nie
sprawia im problemu nawigzywanie z nimi relacji, a takze czujg sie przy nich swobodnie, wo-
bec czego mogliby przyjazni¢ sie z osobg neuroatypowa (lub nawet mozna zaktadagd, iz to
robig). Przeciwienstwem takich pogladdéw sg przekonania ankietowanych, ktérzy mieli spo-
radyczny kontakt z osobami atypowymi. W zwigzku z tym mozna stwierdzié, iz osobiste do-
Swiadczenia i bliskie relacje z osobg z niepetnosprawnoscig wptywajg na wzbogacenie wiedzy
na jej temat oraz stanowig zrédfo pozytywnego nastawienia do niej. Bowiem powszechnie
wiadomo, iz poglady oraz opinie na temat osdb nalezgcych do réznych grup spotecznych ule-
gajg zmianom pod wptywem doswiadczenia bezposrednich kontaktéw z nimi. W pytaniach
dotyczacych réwnego traktowania oséb z niepetnosprawnosciami w Srodowisku pracy
(,,Osoby z niepetnosprawnoscia sg dobrymi pracownikami”) oraz w sferze rodzinnej (,,Osoby
Z niepetnosprawnoscia zaktadajg normalne rodziny”) ankietowani w wiekszosci (niezaleznie
od stopnia znajomosci danej grupy) zgadzajg sie z podanymi stwierdzeniami.

Uzupetnieniem informacji o przekonaniach wobec o0séb z niepetnosprawnoscig byto
pytanie otwarte dotyczgce znanych ankietowanym stereotypdw na temat badanej populacji,
ktore styszg najczesciej. Wsrdd najpopularniejszych dominowaty stwierdzenia, iz osoby aty-
powe: nie poradzg sobie bez opiekuna; sg dziwne; nie sg zdolne do uczestnictwa w zyciu spo-
tecznym; majg trudnosci w nawigzywaniu kontaktu z otoczeniem. Co ciekawe jeden z re-
spondentdw napisat: ,nie znam o0séb z niepetnosprawnosciq i wole ich unikac”®*®.

Kolejna cze$¢ kwestionariusza dotyczyta rodzicow wychowujgcych  dzieci
Z niepetnosprawnoscig. Ankietowani réwniez dzielili sie swoimi przekonaniami wobec poda-
nych 10 stwierdzen dotyczacych wspomnianej grupy spotecznej. Wyniki przedstawiajg sie

nastepujgco:

646 Wszystkie przytoczone wypowiedzi studentéw sg przedstawione w wersji oryginalne;j.
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Zdecydowa-
nie zgadzam

sie

Zgadzam
sie

Raczej
zgadzam

sie

Raczej
nie zga-
dzam sie

Nie zga-
dzam sie

Zdecydowa-
nie nie zga-
dzam sie

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnoscia s3 nie-

szczesliwi.

42%

24%

4%

10%

20%

0%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnoscia za-
zdroszczg innym
,,normalnej" rodziny.

32%

34%

22%

8%

4%

0%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnoscia nie mo-
g3q spetniac sie zawo-
dowo.

6%

10%

44%

38%

2%

0%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnosciag nie mo-
g4q realizowad swoich
pasji.

6%

8%

44%

38%

4%

0%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnoscia zyja
w biedzie.

24%

48%

8%

10%

10%

0%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnoscig wzbu-

dzajq litos¢.

48%

22%

10%

12%

8%

0%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnosciag otrzymu-
ja duzg pomoc mate-
rialng od strony pan-
stwa.

0%

0%

40%

58%

2%

0%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnoscia chetnie
przyjmujg pomoc
innych.

28%

44%

10%

12%

6%

0%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnoscia oraz
zdrowe dziecko trak-
tuja je na rowni.

0%

12%

4%

4%

58%

22%

Rodzice wychowujacy
dziecko z niepetno-
sprawnoscig maja

takie same szanse na

0%

2%

12%

6%

56%

24%

189




zdobycie pracy jak
rodzice zdrowych
dzieci.

Tabela 2. Przekonania respondentéw wobec stwierdzen dotyczacych rodzin oséb z niepetnosprawnoscig
Zrédto: badanie wiasne

Na podstawie zestawienia tabelarycznego mozna wywnioskowad, iz wiedza ankietowanych
na temat rodzicow wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscig jest bardzo mata, co po-
twierdzajg najczesciej wybierane odpowiedzi: Raczej sie zgadzam/Raczej sie nie zgadzam.
Dotyczy to przede wszystkim twierdzen: , Rodzice wychowujgcy dziecko z niepetnosprawno-
$cig nie moga spetniaé sie zawodowo”, ,Rodzice wychowujgcy dziecko z niepetnosprawno-
$cig nie moga realizowac¢ swoich pasji”, ,,Rodzice wychowujgcy dziecko z niepetnosprawno-
$cig otrzymujg duzg pomoc materialng ze strony panistwa”.

Jesli chodzi o informacje na temat odczu¢ emocjonalnych respondentéw wobec rodzi-
cow wychowujacych dzieci z deficytami wiekszos$¢ ankietowanych okazuje w stosunku do
nich litos$¢, twierdzac takze, ze sg oni nieszczesliwi oraz zazdroszczg innym zdrowej rodziny.
Dodatkowo, rodzinom wychowujgcym dzieci atypowe przypisywano najczesciej zycie w bie-
dzie oraz chec¢ do przyjmowania pomocy od innych ludzi. Wiekszo$¢ respondentdw nie zgo-
dzita sie ze stwierdzeniami: , Rodzice wychowujgcy dziecko z niepetnosprawnoscig oraz
zdrowe dziecko traktujg je na réwni”, ,Rodzice wychowujacy dziecko z niepetnosprawnoscia
majg takie same szanse na zdobycie pracy jak rodzice zdrowych dzieci”.

W uzupetnieniu badani ponownie zostali poproszeni o wypisanie znanych stereotypéw
na temat rodzin oséb z niepetnosprawnoscig, ktére styszg najczesciej. Do najpopularniej-
szych nalezaty stereotypy moéwigce, iz rodzice wychowujgcy dzieci atypowe: wykorzystujg
deficyty swoich dzieci; otrzymane od panstwa pienigdze wydajg na wiasne potrzeby; zyja
w patologii; sg roszczeniowi; sg nieszczesliwi i nalezy sie nad nimi litowac.

Respondenci biorgcy udziat w badaniu zostali poproszeni o przeczytanie lektury Olgi
Ptak oraz reportazy Jacka Hotuba, w kontekscie stereotypdw pojawiajgcych sie w tekstach
oraz prob ich obalenia. Do najczesciej wymienionych nalezaty: , niepetnosprawnoscig mozna
sie zarazi¢”; ,,niepetnosprawny jest wiecznym dzieckiem”; ,rodzic wychowujgcy dziecko z nie-
petnosprawnosciq pragnie litosci, chce zeby ktos mu ciggle pomagat, oczekuje duzego wspar-
cia finansowego od paristwa”; ,,niepetnosprawny=niegrzeczny i agresywny”; ,0soba z niepet-

nosprawnosciq nie ma uczuc¢”. Ankietowani podkreslali takze, ze wspomniane teksty sg do-
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skonatym zrédtem do obalenia stereotypdéw i uswiadamiania spoteczenstwa, jak wyglada
prawdziwe zycie oraz zachowanie osoby atypowej i jej rodziny. Pisali: , Tekst Hotuba dobitnie
pokazuje jak wyglgda pomoc paristwowa i medyczna wzgledem osob z niepetnosprawnosciq,
czym dementuje twierdzenia, iz majq oni duzo pieniedzy od panstwa”; ,Narrator pokazuje, ze
Inny nie znaczy gorszy”; ,,Pokazuje, przyczyny postepowania niepetnosprawnej osoby i to, ze
nie wynika ono z kaprysu, a schematow myslowych jakie panujg w gfowie tej osoby”; , Tekst
za pomocq autentycznego, prostego i bezposredniego jezyka pokazuje prawdziwe zycie”; ,Ze
rodzice dzieci zawsze sq wyrozumiali, oni rowniez czasami tracq cierpliwos¢ i majg swoje
granice, ze dzieci z niepetnosprawnosciq ,,nie myslq" wrecz przeciwnie one bardzo dogtebnie
analizujg Swiat i zachodzgce w nim procesy, mimo Ze ich nie rozumiejq”.

Respondenci odpowiedzieli takze na pytanie: ,Czy uwaza Pani/Pan ze rodzic/opiekun
wychowujacy dziecko z niepetnosprawnoscia otrzymuje wystarczajgcg pomoc ze strony pan-
stwa?” Byto to pytanie zamkniete z prosbg o uzasadnienie odpowiedzi. Co ciekawe, mata
czes$¢ respondentdw nie zaznaczyta zadnej odpowiedzi na to pytanie, uzasadniajac iz nie
wiedzg, w jaki sposdb panstwo pomaga takim osobom. Pozostate odpowiedzi prezentuje

diagram zamieszczony ponizej:

Czy uwaza Pani/Pan, ze rodzic/opiekun wychowujacy
dziecko z niepetnosprawnoscig otrzymuje wystarczajaca
pomoc ze strony panstwa?

4% 4%

W Tak
H Nie

Brak odpowiedzi

Diagram 4. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Czy uwaza Pani/Pan, ze ro-
dzic/opiekun wychowujgcy dziecko z niepetnosprawnosciq otrzymuje wystarczajgcq pomoc ze strony paristwa?
Zrédto: badanie wtasne

Prezentowane wyniki z ogromng przewagg ukazujg opinie respondentéw (zaréwno tych,
ktorzy majg bezposredni kontakt z osobami z niepetnosprawnoscia, jak i majacych znikomy
lub deklarujacy brak kontaktu) na temat nieudolnosci pomocy panstwowej osobom z deficy-

tami. Ankietowani zwracali uwage na kosztowne leczenia oraz rehabilitacje, ktérych zazwy-

191



czaj pomoc panstwowa nie jest w stanie pokryé. Jak czytamy w odpowiedziach: ,Nie, nie
otrzymuje wystarczajgcej pomocy. Rodzic musi sie prosi¢ o kazdy grosz, codziennie musi wal-
czy¢ o jakgkolwiek pomoc”; ,,Panistwo tylko udaje, Ze sie interesuje osobami niepetnospraw-
nymi. Pienigdze, jakie dostaje osoba z niepetnosprawnosciq, sq Smieszne i o wiele za mate.
Dostep do leczenia jest czesto utrudniony lub zbyt drogi”; , Nie jestem w stanie okreslic, jakg
doktadnie pomoc otrzymuje kazda z rodzin, aczkolwiek sqdzgc po liczbie zbidrek organizowa-
nych w Internecie nie jest to pomoc wystarczajgca”. Mozna tez zaktadac, iz ankietowani wy-
bierajgcy najczesciej odpowiedz: ,Nie” — takze znajdujg sie w grupie oséb, ktore nie wiedzia-
ty, jak odpowiedzie¢ na to pytanie, bowiem w wyjasnieniu wiekszos¢ odpowiedzi otwartych
dowodzita braku orientacji na temat tego, w jaki sposéb osoba wychowujgca dziecko z nie-
petnosprawnoscig otrzymuje pomoc ze strony panstwa. Potwierdzajg to nastepujace wypo-
wiedzi: ,Nie wiem, nigdy tego nie sprawdzatam”; ,Nie mam pojecia w jaki sposob parstwo
pomaga takim rodzinom”; ,Niestety nie mam wiedzy, aby wypowiedzie¢ sie na dany temat”.
Podsumowujgc mozna stwierdzi¢, iz wspotczesny Swiat - nastawiony na kulture osiggniec,
sukcesu, aktywnosci i zdrowia — narzuca pewne standardy spoteczno-kulturowe. Jak trafnie
zauwaza Antonina Ostrowska:

instytucje powotane do wspierania oséb niepetnosprawnych majg réwniez okreslony stereotyp swoje-

go klienta [...] Osoby, ktére nie mieszczg sie w tym stereotypie, nie kwalifikujg sie do uzyskania pomo-

cy. Problem ten nabiera szczegdlnej wagi, gdy instytucjonalne kryteria rozdziatu $wiadczen nie mogg

, s . . . .. . . . . s . s .. . .647
by¢ regulowane scistymi przepisami i musi w nich istnie¢ margines dowolnosci interpretacyjnej” .

Wspomniane stowa znajdujg liczne potwierdzenia w omdwionych w rozprawie doktorskiej
narracjach matek dzieci z niepetnosprawnoscig, ktére czesto stykajg sie z licznymi proble-
mami wynikajgcymi z niewielkiej pomocy ze strony instytucji panstwowych lub braku jasnych
i zrozumiatych informacji na jej temat.

Podsumowujgc wyniki niniejszej czesci badan, mozna stwierdzié, ze:

* Szczegotowa analiza danych zebranych w ankietach wskazata na réznice w opiniach
respondentéw dotyczgcych oséb z niepetnosprawnoscig, wynikajgce z bliskiego badz
sporadycznego kontaktu badanych z przedstawicielami tej grupy.

e Wiekszos¢ ankietowanych ma ubogi zasdb wiedzy na temat osdb atypowych oraz ich

rodzin, co wynika najczesciej ze znikomego kontaktu z niniejszg grupa spoteczna.

7 A. Ostrowska, Postawy spofeczeristwa polskiego w stosunku do osob niepetnosprawnych, [w:] Uposledzenie

w spotecznym zwierciadle, red. A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys, Warszawa 1997, s. 76.
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e Kontakt osoby petnosprawnej z osobg z niepetnosprawnoscia, ktory jest rzadki, a cza-
sem zaden, skutkuje brakiem obiektywnej wiedzy na jej temat i przyczynia sie do po-
wstawania krzywdzacego, zafatszowanego obrazu przedstawicieli tego $rodowiska.
Respondenci, ktérzy deklarowali bliski kontakt z osobg atypowa rzadko odbieraj3 ja
w kategoriach stereotypowych.

e Ankietowani podkreslajg, iz literatura (w tym teksty Olgi Ptak oraz reportaze Jacka
Hotuba) jest doskonatym sposobem na ukazanie stereotypdw zwigzanych z niepetno-
sprawnoscig oraz wptywa na ich obalenie i uswiadamianie spofeczenistwa.

e Respondenci uwazajg, iz pomoc panstwowa udzielana osobom z deficytami oraz ich
rodzinom jest zdecydowanie za mata, dodatkowo najczesciej nie majg zbytniej wiedzy
na temat sposobu udzielenia wsparcia tej grupie przez instytucje panstwowe.

e W celu podniesienia poziomu $Swiadomosci oraz zwalczenia stereotypdw i uprzedzen
wobec osbéb z niepetnosprawnosciag konieczne wydaje sie wprowadzenie prointegra-
cyjnych rozwigzan, m.in. opartych o literature tekstow literackich szerzacych wiedze
na ich temat juz na poziomie szkoty.

Warto pamietac, iz postawy wobec osdb z niepetnosprawnosciami wynikajg czesto
z ogblnych witasciwosci danej jednostki oraz prezentowanego przez nig systemu wartosci.
Nalezy jednak znaczy¢, iz jest on szczegdlnie ksztattowany od najmtodszych lat w okresie
edukacji szkolnej. Wobec czego zaznajamianie spoteczenstwa z problematyka oséb atypo-
wych oraz ich rodzin powinno odbywac sie jak najwczesniej. Skutecznym narzedziem stuza-
cym do tego celu moze by¢ tekst literacki, co zostato zbadane i opisane w dalszej czesci ni-

niejszej rozprawy.

3. Czytelnictwo ksigzek z motywem niepetnosprawnosci

Aby omowic zagadnienie czytelnictwa lektur, warto blizej przyjrze¢ sie rozwazaniom
dotyczgcym stowa kanon, ktére w odwczesnym Swiecie staje sie powodem polemiki wsréd
naukowcdw, nauczycieli, rodzicéw, zarzgdzajgcych oswiatg, jak rowniez politykow. Obser-
wowane na przestrzeni ostatnich lat ciggte zmiany w podstawie programowej oraz refor-

mach szkolnictwa (w tym likwidacja gimnazjow) wptywajg na podsycanie sporow wokat ka-
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648

nonu. Samych definicji tego pojecia wyrdznia sie bardzo wiele”. Wedtug Ewy Nowak kanon

to:
zbidér utworow literackich powszechnie uznanych za wartosciowe. Podtrzymuje on zbiorowg pamiec,
jest nosnikiem tradycji, bez ktérej spotecznos¢ nie mogtaby trwac i rozwijac sie [...]. Utwory z kanonu

utrwalajg i przekazujg wartosci, ktérych dziedziczenie przez kolejne pokolenia gwarantuje istnienie
zbiorowe;j tozsamoéci®®.

Nalezy jednak zwrdci¢ uwage, iz tradycyjne ujecie kanonu — jak tez sam jego zakres - réwniez
ulegajg przeksztatceniom. Aby zacheci¢ mtodziez do wkroczenia w Swiat ksigzki, trzeba
uwzglednia¢ przede wszystkim jej zainteresowania czytelnicze oraz najnowszg tworczosc

650

literackg™". Jak zaznacza Elzbieta Mazur, na podstawie przeprowadzonych badan dotycza-

cych lektur szkolnych i zainteresowan czytelniczych uczniow szkét ponadgimnazjalnych:
Na kazdym etapie edukacyjnym trzeba zacheca¢ do czytania lektur kanonicznych oraz najnowszych
wartosciowych artystycznie, czyli takich, ktére powinny sie na tej liscie znalez¢, dowodzac, ze tradycja
to wazna czes¢ procesu historycznoliterackiego, poniewaz dzieta wspoétczesne czesto sie do niej odwo-

tujg (np. Madame A. Libery) oraz, ze rozumienie aluzji, odwotan, kryptocytatow swiadczy o erudycji
i umozliwia wejscie w te , literacka gre”, a lektura sprawia satysfakcje651.

Na ustanowienie kanonu ma wptyw bardzo wiele czynnikéw, a przede wszystkim grup
0s6b zwanych przez Zenona Uryge ,gospodarzami”®?. Wéréd nich mozna wymieni¢ gospo-
darzy intelektualnych (naukowcy, badacze, publicysci), profesjonalnych (uczone osoby zaj-
mujgce sie problematykg edukacyjng), rynkowych (wydawcy podrecznikéw i ksigzek pomoc-
niczych), urzedowych (minister edukacji) oraz wtasciwych (nauczyciele). To wtasnie ostatnia
z wymienionych grup gospodarzy znajduje sie najblizej ucznidéw, a wiec mozna stwierdzic,
iz powinna odznaczac sie najwiekszg wiedzg dotyczgcg zainteresowan czytelniczych mtodzie-
2y.

t3czac potrzeby ucznidw zwigzane ze zmiang kanonu, a przede wszystkim siegniecia po
literature najnowszg oraz koniecznos¢ rozwijania kompetencji aksjologicznych, warto w tym

celu zaproponowac prace nad tekstami prezentujacymi bohatera literackiego z niepetno-

sprawnoscia. Przygladajac sie blizej utworom kanonicznym, nie znajdujemy zbyt wielu pozy-

8 E. Mazur, Kilka uwag o kanonie w edukacji polonistycznej, , Kwartalnik Edukacyjny”, Rzeszéow 2011,

1(61), s. 104-106.

S, Nowak, Klasyka w szkole — o modelach pracy z utworami z kanonu literackiego, [w:] Szkolne spotkania
z literaturg, red. A. Janus-Sitarz, Krakéw 2007, s. 29.

9 E Mazu r, Lektury licealistow. Kanon — badania — wnioski, ,,Zeszyty Naukowe Uniwersytetu Rzeszowskiego”,
Seria Filologiczna, Dydaktyka 7, red. A. Jakubowska-0zdg, Z. Sibiga, Rzeszow, 2012, s. 200.

* Tamze, s. 204.

827 Uryga, Gospodarze szkolnego kanonu lekturowego, ,Polonistyka” 2007, nr 8, s. 7-13.
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cji ukazujgcych zagadnienie niepetnosprawnosci. Propozycjg lektury, zarowno w szkole pod-
stawowej, jak i szkole Sredniej, moze by¢ utwér Olgi Ptak pt. Kto ukradt jutro, czyli dlaczego
nie jest jak z obrazka? S3g to dwie ksigzki potgczone wspdlng obwoluty. Pierwsza czesc to
opowies¢ matki wychowujgcej dziecko neuroatypowe, ktérej analize mozna przeprowadzic¢
w szkole sredniej. Autorka ukazuje codzienny trud zycia matki oraz kobiety prébujgcej odna-
lez¢ zrozumienie w znieczulonym spoteczenstwie, a dodatkowo poradzi¢ sobie z trudnymi
emocjami. Natomiast druga czes',c'653 to opowies¢ autystycznego chtopca (syna wspomnianej
kobiety), przedstawiajaca walke z codziennoécia oraz wzbogacona niezwyktymi obrazkami®®*.
Jej analize mozna przeprowadzi¢ z dzie¢mi w szkole podstawowej. Za pomocga zastosowania
podwadjnej narracji autorka tworzy z ksigzki posta¢ analogowego hipertekstu, gdzie obie cze-
$ci wchodzg ze sobg w dialog wewnatrztekstowy ukazujgcy problemy w komunikacji matki
z synem. Natomiast reportaze Jacka Hotuba — prezentujgce w bezposredni i wyrazisty sposéb
odczucia i trudy codziennosci matek dzieci z niepetnosprawnoscig — mozna zaproponowac do
fragmentarycznej lektury uczniom szkoty ponadpodstawowej. Wspomniane teksty literackie
eksponujg wazny problem spoteczny i moralny oraz otwierajg sie na perspektywe wychowa-
nia ku wartosciom oraz problematyke Innego, ktére sg w dwczesnym Swiecie szczegdlnie
potrzebne. Jak twierdzi badaczka literatury i dydaktyki Danuta tazarska:

tym, co tgczy, a wiasciwie powinno taczy¢, szkolne i uniwersyteckie cele edukacji polonistycznej jest

poprzedzajacy ich sformutowanie namyst nad cztowiekiem — uczniem, jego przysztym nauczycielem

i nad sposobami otwierania obydwu na rozmyslania o Innym w zyciu i w literaturze. Istotg zatem pro-

cesu ksztatcenia kandydatéw na polonistow jest nauczyc ich patrze¢ na nastolatkéw i na siebie w kate-
goriach interdyscyplinarnychsss.

W swietle powyzszych rozwazan zasadne wydaje sie zdiagnozowanie poziomu czytel-
nictwa ksigzek poswieconych motywom niepetnosprawnosci wsréd kandydatéw do zawodu
nauczyciela jezyka polskiego. Celem nadrzednym prowadzonych dociekan badawczych byto
poznanie opinii studentdw na temat umieszczenia w szkolnym kanonie lektur poswieconych
zagadnieniu niepetnosprawnosci, w tym przede wszystkim utworow Olgi Ptak (Kto ukradt
jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka?) oraz Jacka Hotuba (Zeby umartfo przede mng.

Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci i Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem

3w pracy szkolnej warto skorzystac z ksigzki Olgi Ptak Guzikozerca na tropie stow, ktéra stanowi osobne wy-

danie drugiej czesci lektury Olgi Ptak, skierowanej wtasnie do mtodszego czytelnika.

®* Warto wspomnieé, ze ksigzka obrazkowa ma za zadanie rozwijaé¢ wrazliwo$é estetyczng dzieci, ale przede
wszystkim przekazywaé prawde o Swiecie, ktora niekiedy okazuje sie okrutna i niewygodna. W ten sposdb lek-
tura stara sie oswoi¢ najmtodszych z trudnymi sytuacjami.

85 p, tazarska, Osoba ucznia..., s. 295.
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i zespotem Aspergera). Za pomocg badan zaktada sie empiryczne wyjasnienie nastepujgcych
problemow:
e Jak przedstawia sie znajomos¢ lektur dotyczacych literackiego obrazu niepetno-
sprawnosci wsrod studentow polonistyki?
* Jaka opinie na temat czytelnictwa ksigzek o tematyce niepetnosprawnosci w szkole
majg przyszli nauczyciele?
e Jakie utwory poswiecone niepetnosprawnosci powinny znalez¢ sie w kanonie lektur
szkolnych?
e (Czy analizowane teksty Olgi Ptak i Jacka Hotuba powinny by¢ zamieszczone na liscie
lektur szkolnych?
Optymistycznie brzmi pierwsza teza wynikajgca z niniejszych badan, a mianowicie zde-
cydowana wiekszo$¢ ankietowanych deklaruje, ze lubi czyta¢ ksigzki dotyczgce niepetno-

sprawnosci.

Czy lubi Pani/Pan czytac ksigzki
dotyczace niepetnosprawnosci?

Nie
W Tak

Diagram 5. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Czy lubi Pani/Pan czyta¢ ksiqzki doty-
czgce niepetnosprawnosci?
Zrédto: badanie wtasne

Wsréd aprobatywnych twierdzen znalazty sie tezy argumentujgce, iz wspomniana tematyka
daje mozliwo$é pogtebiania swojej wiedzy, podkresla range istniejgcego problemu, ukazuje
perspektywe osoby z niepetnosprawnoscig, uczy zachowania sie wobec niej, wskazuje Sciezki
pomocy oraz - jak zaznacza jeden z ankietowanych — ksigzki te ,,dostarczajq rzetelnej wiedzy
0 niepetnosprawnosci i obalajg stereotypy”. W znacznej mniejszosci znalazty sie osoby, ktore

nie preferujg tego typu lektur, co argumentujg gtdwnie przygnebieniem i poczuciem bezrad-
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nosci pojawiajgcym sie po przeczytaniu ksigzki. Cze$¢ badanych przyznaje rowniez, iz nie tra-
fita na tego typu pozycje czytelnicze, ktore wzbudzityby wieksze zainteresowanie omawiang
tematyka.

Rownie interesujgco przedstawiajg sie deklaracje dotyczgce czestotliwosci czytania

ksigzek poswieconych zagadnieniu niepetnosprawnosci. Co obrazuje wykres zamieszczony

ponize;j.
Jak czesto czyta Pani/Pan ksigzki poswiecone
zagadnieniu niepetnosprawnosci?
60% 56%
50%
40%
30%
20%
10%
0%
0% T
min. 1 raz w miesigcu min. 1razwroku  mniejniz1raz w roku nie czytam

Woykres 2. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Jak czesto czyta Pani/Pan ksigzki po-
Swiecone zagadnieniu niepetnosprawnosci?
Zrédto: badanie wtasne

W analizie tego zagadnienia warto wzig¢ pod uwage dwa czynniki. Po pierwsze, iz ponad po-
towa statystycznych Polakéw (wedtug badan Biblioteki Narodowej) w ogodle nie czyta ksig-
7ek®®. W tym wypadku odpowiedzi ankietowanych przedstawiajg sie niezwykle optymistycz-
nie. Jednak, nalezy pamietad, iz wsrod respondentow znalezli sie sami studenci filologii pol-

657

skiej, ktérzy na co dzier majg do czynienia z literaturg™”’. Z badania wynika, ze ponad potowa

¢ Warto zaznaczyé, iz mimo spadajacego czytelnictwa, sprzedaz ksigzek wcigz rosnie. Wiecej na ten temat:

P. Narbutowicz, Sprzedac ksigzke..., s. 11-14.

&7 Nalezy réwniez zwréci¢ uwage na badania Wojciecha Pelczara na temat zainteresowan czytelniczych studen-
téw dziennikarstwa i anglistyki Wyzszej Szkoty Informatyki i Zarzagdzania w Rzeszowie, ktéry dowodzi, ze najcze-
Sciej po tzw. ,lekture niezadang” siegajg kobiety studiéw niestacjonarnych, kierujac sie wtasnym gustem czy-
telniczym. Zob. W. Pelczar, Zainteresowania czytelnicze studentow dziennikarstwa i anglistyki Wyzszej Szkoty
Informatyki i Zarzqdzania w Rzeszowie, ,,Media - Kultura - Komunikacja Spoteczna”, nr 1(12), 41-55.
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studentow czyta ksigzki dotyczgce niepetnosprawnosci min. 1 raz w roku, szacujgc iz czesc
0s0Ob czyta wiecej niz jedng pozycje.

Po pytaniu dotyczgcym czestotliwosci czytania lektur zwigzanych z niepetnosprawno-
$cig ankietowani zostali poproszeni o wymienienie konkretnej liczby ksigzek o tej tematyce,

ktore znaja.

lle zna Pani/Pan ksigzek poswieconych
zagadnieniu niepetnosprawnosci?

6%

M nie znam zadnej
Hodldo4
od4do8

| 8 i wiecej

Diagram 6. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: /le zna Pani/Pan ksigzek poswieco-
nych zagadnieniu niepetnosprawnosci?
Zrédto: badanie wtasne

Analiza powyzszego wykresu uswiadamia, iz studenci kierunkédw humanistycznych znajg naj-
czesciej nie wiecej niz 4 ksigzki poswiecone zagadnieniu niepetnosprawnosci. Zdarzajg sie
osoby (30%), ktére deklarujg znajomos¢ od 4 do 8 pozycji oraz nieliczni chlubigcy sie znajo-
moscig wiecej niz 8 ksigzek. Warto podkresli¢, iz adepci polonistyki powinni czyta¢ lektury
omawiane podczas edukacji w szkole podstawowej, gimnazjum czy szkole sredniej, ktore
rowniez mogty zosta¢ uwzglednione w odpowiedzi na niniejsze pytanie.

Dociekajac istoty czytelnictwa ankietowanych, jako potwierdzenie znajomosci dekla-
rowanej ilosci ksigzek, studenci poproszeni zostali o wypisanie tytutéw utworéw poznanych
podczas: edukacji szkolnej, studidw oraz z inicjatywy wtasnej. W przewazajgcej wiekszosci
przypadkéw liczba podawanych tytutéw zgadzata sie z deklarowang iloscig przeczytanych

lektur.
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Wsréd utwordow poznawanych w okresie nauki szkolnej gtéwnie dominowaty dwie po-
zycje: Poczwarka Doroty Terakowskiej oraz Oskar i Pani RoZza Erica-Emmanuela Schmitta
(przy czym drugi tytut moze okazac sie zaskakujacy658). Rzadziej studenci wymieniali Tajem-
niczy ogrod Frances Hodgson Burnett oraz Katarynke Bolestawa Prusa. Nieliczne osoby wska-
zywaty réwniez ksigzke pt. Cela. Odpowiedz na zespdt Downa Anny Sobolewskiej. Co zaska-
kujgce, pojawiaty sie réwniez odpowiedzi mdwigce, iz nie czytano lektur z motywem niepet-
nosprawnosci w czasie edukacji szkolnej. Niniejsze badanie ukazuje bardzo uboga liste lektur
poruszajgcych problem niepetnosprawnosci, ktére omawia sie w szkole.

Do utworéw poznawanych podczas studidw nalezaty pozycje: Kto ukradt jutro, czyli
dlaczego nie jest jak z obrazka? Olgi Ptak, Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek niepet-
nosprawnych dzieci Jacka Hotuba oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem | ze-
spotem Aspergera tegoz autora. Nalezy jednak podkresli¢, iz wymienione lektury zostaty po-
lecone studentom do przeczytania na poczet wypetnienia niniejszej ankiety, co prowadzi do
whniosku, ze w czasie edukacji wyzszej na studiach humanistycznych nie czyta sie innych
utwordw literackich o tej tematyce.

Najbardziej optymistycznie przedstawia sie bogata lista lektur poznana przez respon-
dentéw ankiety z inicjatywy wiasnej. Wsréd nich znajdziemy m.in. nastepujgce ksigzki:

e Marek Dynowiak, Zwyczajnie niezwykli. Obrazki o niepetnosprawnosci.
* Beata Kotoro-Bianca, Trudne tematy. Innosc¢ i réznorodnosc.
 Jakub Matecki, Swiat ognia.

* Pawet Polak, Niepetni.

* Nick Vujicic, Bez rqk, bez ndg, bez ograniczen.

e Katarzyna Zychla, Dziewczynka tariczqca z wiatrem.

* Helena Keller, Historia mojego zycia.

* Lidia Czyz, Sfodkie cytryny.

* R.J. Palacio, Cud chfopak.

e R.J. Palacio, Biaty ptak.

e Per Nilsson, Inny niz wszyscy.

* Maciej Pieprznica, Chce sie zyc¢.

» Anne Dauphine Julliand, Slady matych stép na piasku.

658 . T . . ;s T . . . .
Mozna przyja¢, iz studenci przez niepetnosprawnosé rozumieli problemy ucznia ze specjalnymi potrzebami

edukacyjnymi, w tym réwniez chorego na nowotwor.
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* Temple Grandin Margaret, Bytam dzieckiem autystycznym.

e Higashida Naoki, Dlaczego podskakuje.

W dalszej czesci ankiety studenci odpowiedzieli na pytanie: ,,Czy w szkole czyta sie wy-
starczajacq ilos¢ ksigzek dotyczacych niepetnosprawnosci?” Wyniki przedstawia wykres za-

mieszczony ponizej:

Czy uwaza Pani/Pan, ze w szkole czyta sie wystarczajacg ilos¢
ksigzek dotyczacych niepetnosprawnosci?
120%
100% 96%
80%
60%
40%
20%
4% 0%

0% - | . . .
Lista lektur dotyczacych Lista lektur dotyczacych Lista lektur dotyczgcych
niepetnosprawnosci jest niepetnosprawnosci jest za mata niepetnosprawnosci jest za duza

odpowiednia

Woykres 3. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Czy uwaza Pani/Pan, ze w szkole czyta
sie wystarczajgcq ilos¢ ksigzek dotyczqcych niepetnosprawnosci?
Zrédto: badanie wtasne

Pytanie to uswiadamia ogrom problemu zwigzanego z czytelnictwem lektur z motywem nie-
petnosprawnosci podczas edukacji szkolnej. Blisko 100% ankietowanych uwaza, ze lista lek-
tur dotyczgca niepetnosprawnosci jest za mata. Dowodem sg nieliczne pozycje literackie wy-
pisywane w odpowiedzi na pytanie o lektury poznawane podczas edukacji szkolnej. W tym
wzgledzie poproszono ankietowanych o podanie propozycji ksigzek dotyczacych niepetno-
sprawnosci, ktore ich zdaniem powinny znalez¢ sie w kanonie lektur szkolnych. S3g to naste-
pujace pozycje: Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka? Olgi Ptak, Swieto ognia
Jakuba Mateckiego, Trudne tematy. Innos¢ i réznorodnos¢ Beaty Kotoro-Biancy, Zeby umarto
przede mng. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci Jacka Hotuba oraz Niegrzeczne. Hi-

storie dzieci z ADHD, autyzmem | zespotem Aspergera tegoz autora, Zwyczajnie niezwykli
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Marka Dynowiaka, Cud chfopak R. J. Palacio. Nalezy zaznaczy¢, iz tylko nieliczne osoby wy-
mieniaty proponowane lektury, ktére warto umiesci¢ w kanonie. Najczesciej jednak pojawia-
ty sie odpowiedzi typu: ,nie potrafie podac konkretnej pozycji, ale przydatyby sie jakiekolwiek
uczgce zwyktego cztowieka empatii do osoby niepetnosprawnej”. Respondenci zwracajg
uwage na potrzebe zmian w kanonie, a przede wszystkim podkreslajg koniecznos$é¢ wprowa-
dzenia lektur uczacych empatii i pokazujgcych swiat cztowieka z niepetnosprawnoscia.
Badani studenci jako czytelnicy i odbiorcy tekstow Olgi Ptak (Kto ukradt jutro, czyli dla-
czego nie jest jak z obrazka?) oraz Jacka Hotuba (Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek
niepetnosprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespotem
Aspergera) dyskutowali na ich temat na zajeciach oraz odpowiadali na szczegdtowe pytania
zwigzane z ich problematyka. Jedno z nich brzmiato: ,,Czy analizowane teksty powinny zna-
lez¢ sie w kanonie lektur szkolnych?” i wymagato uzasadnienia swojej odpowiedzi. Opinie na

temat utworu Olgi Ptak przedstawia nastepujgcy wykres:

Czy uwaza Pani/Pan, ze analizowany tekst
powinien znalez¢ sie w kanonie lektur szkolnych?

Nie
H Tak

Diagram 7. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Czy uwaza Pani/Pan, Ze anali-
zowany tekst powinien znalez¢ sie w kanonie lektur szkolnych?
Zrédto: badanie wiasne

Przyjrzyjmy sie odpowiedziom dotyczacym lektury Olgi Ptak. Wsréd argumentow przemawia-
jacych za pojawieniem sie wspomnianej ksigzki w kanonie szkolnym znajdujemy m.in.
stwierdzenia: ,,uczniowie mogliby lepiej zrozumied, jak wyglgda zycie osoby niepetnospraw-
nej i zrozumie¢ wyobrazenie swiata przez takq osobe”, ,, Jezyk ksiqgzki jest prosty, tekst spet-
niatby funkcje wychowawczq i uwrazliwiatby uczniow, pozwolit poznac istote niepetnospraw-

nosci”, ,,uwrazliwia dzieci na krzywde i potrzeby osob z niepetnosprawnosciami, pokazuje
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Swiat, w ktorym Zyjq i uczy empatii”. Studenci zwracajg rowniez uwage na potrzebe ksztatce-
nia i wychowania najmtodszych: ,powinnismy edukowac dzieci od najmtodszych lat, aby po-
trafity w petni akceptowac i rozumiec potrzeby i zachowania swoich niepetnosprawnych ro-
wiesnikow. Dzieki temu znormalizujemy pojecie niepetnosprawnosci w spofeczenstwie” - przy
czym zwracajg uwage na opowies¢ Leona - ,,szczegdlnie wartosciowa dla uczniow moze byc
relacja Leona, ukazuje w wspaniaty sposob niepetnosprawnosc, ktorej nie widac¢”. Z wypo-
wiedzi respondentéw wynika potrzeba ksztatcenia empatii w szkole na kazdym poziomie
edukacyjnym.

Opinie na temat modelu czytania ksigzki Olgi Ptak byty jednak podzielone. Z racji prze-
tadowania kanonu i nattoku materiatu zwrécono uwage, iz proponowana lektura powinna
by¢ analizowana tylko pod katem wybranych fragmentéw (60%). Tego zdania sg réwniez
osoby, ktére w poprzednim pytaniu byty przeciwne umieszczeniu tekstu w szkolnym kanonie
lektur. Pozostata czes¢ badanych natomiast, z racji przystepnego jezyka (ktérego brakuje
lekturom znajdujgcym sie w podstawie programowej), funkcji wychowawczej oraz rozwijania
nauki empatii, opowiada sie za czytaniem lektury w catosci (40%).

Z kolei wyniki badan dotyczace opinii na temat tekstow Jacka Hotuba przedstawia na-

stepujacy diagram:

Czy uwaza Pani/Pan, ze analizowany tekst
powinien znalezc sie w kanonie lektur
szkolnych?

‘ Tak

B Nie

Diagram 8. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Czy uwaza Pani/Pan, Zze analizowany
tekst powinien znalez¢ sie w kanonie lektur szkolnych?
Zrédto: badanie wiasne
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Ksigzki Hotuba takze spotykaja sie z aprobatg wobec wtaczenia ich do szkolnego kanonu lek-
tur, jednak jak mozna zauwazy¢, tekst Olgi Ptak zyskat wieksze poparcie badanych. Wsrod
argumentOw przemawiajgcych za umieszczeniem reportazy Hotuba w kanonie szkolnym po-
jawiaty sie odpowiedzi typu: ,Tak, poniewaz pozwoli oswoic sie uczniom z omawianym za-
gadnieniem, wywota emocje, a takze empatie wsrdd uczniow”; , Tak, poniewaz uczy, aby nie
by¢ powierzchownym i nie oceniac zbyt pochopnie”; ,Tak, bo petnitby funkcje dydaktyczng,
emocjonalng i spotecznq”; ,Jest to bardzo trudna lektura, dlatego powinna znalez¢ sie w ka-
nonie lektur dla klas starszych. Zastuguje na uwage ze wzgledu na opisywany problem i poru-
szone tematy, w tym réwniez uprzedzenia”. Osoby, ktdre byty przeciwnego zdania uzasadnia-
li swojg opinie nastepujgco: ,Nie, poniewaz chwilami tres¢ jest zbyt wyrazista i okrutna”;
»Kanon jest juz zbyt przetadowany, nie trzeba dodatkowych lektur”; ,,Nie, ewentualnie mdogt-
by byc¢ to tekst uzupetniajgcy, po ktory nauczyciele siegaliby na lekcjach jako kontekst”.
W kwestii modelu czytania niniejszej lektury ankietowani nie mieli watpliwosci, iz warto sku-
pi¢ sie na analizie wybranych fragmentéw (92%), co tez deklarowaty osoby, ktére w po-
przednim pytaniu zaznaczaty, iz nie sg zwolennikami wtgczenia jej do kanonu lektur szkol-
nych. Nikt z badanych nie wyrazit aprobaty dla czytania jej w catosci, natomiast 8% respon-
dentéw sprzeciwito sie czytaniu jej w szkole Sredniej. Zaprezentowane wyniki pokazuja,
iz jest to tekst wartosciowy, jednak nalezy skorzysta¢ z niego jako lektury kontekstualnej
w szkole sredniej. Wprowadzenie tego typu lektur do kanonu szkolnego wymaga odpowied-
niej organizacji. Jak twierdzi tazarska: ,,Modelowanie edukacji polonistycznej otwartej na
przygotowanie mtodych do dialogu z Innym, a wiec do przyjmowania postawy dialogicznej
wobec literatury, wymaga odpowiadajgcego owym postawom projektowania sytuacji odbio-
ru tekstow kulturowych w toku lekcji polskiego"659.

Analizowane wyniki badan, dotyczgce czytelnictwa ksigzek poswieconych motywom
niepetnosprawnosci wsréd studentéw polonistyki660 daty mozliwos¢ poznania ich postawy
i wyrazenia opinii na temat umieszczenia w szkolnym kanonie lektur ksigzek poswieconych

zagadnieniu niepetnosprawnosci, w tym przede wszystkim Olgi Ptak oraz reportazy Jacka

Hotuba. Materiat zgromadzony w ankietach pozwolit odpowiedzie¢ na pytania szczegotowe,

659 .
D. tazarska, Osoba ucznia..., s. 82.

Przedstawione w niniejszym rozdziale wyniki badan nie sg reprezentatywne dla szerszego grona studentéw.
Nalezy mie¢ swiadomos¢, ze ich powtdrzenie wsréd innej grupy respondentéw mogtoby przynies¢ odmienne
rezultaty. Uzyskane wyniki sg natomiast refleksem sytuacji okreslonej w zatozeniach badawczych.

660
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ktore zostaty postawione na wstepie niniejszych rozwazan. Podsumowujgc wyniki tej czesci

badan, mozna stwierdzi¢, ze:

Znajomosc ksigzek dotyczacych literackiego przedstawienia niepetnosprawnosci przez
studentéw polonistyki jest duza, co zostato szczegdlnie uwidocznione podczas wy-
mieniania tytutéw utworéw poznawanych z inicjatywy witasnej. Ubogo przedstawia
sie natomiast lista lektur poznawanych podczas edukacji szkolnej i akademickie;j.
Ta kwestia nie jest jednak spowodowana zaniedbaniem studentdow, lecz unaocznia
znikomg ilosc¢ ksigzek o tej tematyce w szkolnym i akademickim kanonie.

Ankietowani zwracajg uwage, iz w kanonie lektur szkolnych nie ma zbyt wiele pozycji
zwigzanych z problemem niepetnosprawnosci, tym samym podkreslajg koniecznos¢
umieszczenia tego typu tekstow literackich na liscie lektur. Stanowisko to jest zgodne
z aksjologia®®, ktéra ktadzie nacisk na nauczanie wartosci i akceptacje odmiennosci.
W tym celu szczegdlnie pomocna moze okazac sie literatura majgca oddziatywania
terapeutyczne i edukacyjne, co ma miejsce w przypadku lektur Hotuba i Ptak.

Wsréd propozycji utwordw, ktére powinny znalez¢ sie w kanonie lektur szkolnych po-
jawiaja sie przede wszystkim tekst Olgi Ptak pt. Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest
jak z obrazka?, ktory zdaniem wiekszosci ankietowanych moze zosta¢ omdéwiony we
fragmentach. Warto jednak zwréci¢ uwage na budowe tej ksigzki i zaproponowac
czytanie jej czesci na roznych etapach edukacyjnych (relacje matki w szkole sredniej,
natomiast spojrzenie na $Swiat autystycznego dziecka w szkole podstawowej), bo-
wiem obie czesci prezentujg wiele wartosciowych aspektow edukacyjnych skierowa-
nych do proponowanych grup wiekowych i doskonale sie uzupetniaja®®.

Ankietowani wskazujg rowniez inne tytuty utworéw poswieconych niepetnosprawno-
$ci, wspomniane powyzej, ktére ich zdaniem mogtyby sie znalez¢ na liscie lektur
szkolnych. Nalezy zauwazyg, iz sg to ksigzki poznane przez studentow z wtasnej inicja-
tywy, co dodatkowo stanowi wazny argument za umieszczeniem tego typu literatury
na liscie lektur szkolnych. Poza tym, badani podkreslajg przede wszystkim, iz propo-

nowane do czytania teksty literackie uczg empatii oraz zachecajg do walki
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E. Pasterniak-Kobytecka, O mozliwosciach edukacji aksjologicznej we wspdfczesnej szkole, ,Prima Educatio-

ne” 2018, vol. 2, s. 47-53.
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Warto podkresli¢, iz wspomniana lektura realizuje zatozenia funkcji edukacyjnej, co zostato omdéwione

w poprzednim rozdziale. Odbicie tego faktu jest widoczne w odpowiedziach respondentéow, ktére pozwolity
nasung¢ powyzsze wnioski.
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z funkcjonujgcymi w obiegu spotecznym stereotypami na temat oséb z niepetno-
sprawnoscig oraz ich rodzin.

e Argumenty respondentdw przemawiajgce za koniecznoscig rozszerzenia kanonu lek-
tur o ksigzki zwigzane z motywem niepetnosprawnosci przywodzg na mysl termin bi-
blioterapia czy literaturoterapia (leczenie ksigzkg). Co ma podwadjny wymiar, ponie-
waz moze leczy¢ zarowno osobe prowadzacg narracje, ale takze pomaga czytelniko-
wi. Zwraca sie uwage na to, ze ksigzka pozwala uswiadomic¢ odbiorcy, Ze nie jest on
pierwszym ani jedynym cztowiekiem, ktéry ma problem, ukazuje sposoby jego roz-
wigzania, pomaga zrozumie¢ motywy postepowania ludzi, uczy korzysta¢ z doswiad-
czeri innych, a takze zacheca do realistycznego spojrzenia na swoja sytuacje®.

Badania dotyczace czytelnictwa lektur z motywem niepetnosprawnosci oraz przede
wszystkim poznania opinii studentéw na temat umieszczenia w szkolnym kanonie lektur z tg
tematyka potwierdzity teze, iz zagadnienie stanowigce przedmiot niniejszych rozwazan jest
niezwykle istotne i aktualne. Problem ten porusza takze badaczka literatury Matgorzata La-
toch-Zielinska, ktéra w swoim artykule podkresla konieczno$¢ analizy tekstow literackich
z motywem niepetnosprawnosci w praktyce szkolnej, bowiem jak zaznacza, dzieki nim:

fatwiejsze stanie sie postulowane w rozwazaniach teoretycznych na temat niepetnosprawnosci odna-
lezienie najlepszych/najtrafniejszych sposobéw rozmawiania o kondycji i tozsamosci cztowieka z nie-
petnosprawnoscia, tak, by umozliwi¢ jak najpetniejsze funkcjonowanie mtodych ludzi ograniczanych

deficytami rozwojowymi/chorobami/ kalectwem w $rodowisku nie tylko szkolnym, ale spoteczenstwie
(1664
w ogole™ .

Nalezy podkresli¢, iz koniecznos¢ wigczenia ksigzek o tematyce niepetnosprawnosci do
szkolnego kanonu byta bardzo czesto powigzana z kwestig oddziatywania lektury na ksztat-
cenie postaw aksjologicznych, co zostato zbadane i opisane w kolejnym podrozdziale niniej-

szej rozprawy doktorskiej.

4. Wplyw lektury o tematyce niepetnosprawnosci na doswiadczenia respondentow

W XXI wieku coraz czesciej obserwuje sie relatywizacje zasad i wartos$ci propagowa-

nych przez ludzi. Stajg sie one kruche w obliczu préb przenikania nowych ideologii, na co

%3 7o0b. W. Czerniani, H. Czerniani, K. Chatzipentidis, Podstawy wspdtczesnej biblioterapii. Podrecznik akade-

micki, Wroctaw 2017.
%% M. Latoch-Zieliriska, Wybrane kreacje niepetnosprawnych bohateréw wspdfczesnych tekstow literackich
w praktyce edukacyjnej, , Filoteknos” 2022, vol. 12, s. 213.
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szczeg6lnie zwraca uwage profesor pedagogiki Aleksander Nalaskowski®®. Sytuacja ta stawia

przed wspotczesng szkotg wyzwania, rosng oczekiwania wobec nauczycieli, ktérzy powinni

charakteryzowac sie wysokimi kompetencjami aksjologicznymi. Zdaniem Danuty tazarskiej:
warto, aby w czasie kursow literaturoznawczych i zaje¢ dydaktyki przedmiotu przyszty polonista na-
uczyt sie najpierw stawiaé pytania o samego siebie — jako osobe, nastepnie o wizerunek cztowieka,
o relacje zachodzace miedzy wtasnym Ja a Ty ucznia oraz Ty w tworach literackich, a takze o znaczenie

tekstow w zyciu swoim i wychowankdéw. W istocie chodzi o budowanie autorefleksji na temat sposobu
rozumienia literatury w wymiarze osobistym, naukowym i zawodowym%e.

W tym celu konieczne jest ksztatcenie przysztych nauczycieli, ktére ma charakter interdyscy-
plinarny. To od pedagogdw bowiem zalezy wychowanie mtodziezy, funkcjonujacej w swiecie
zdominowanym przez masowe media, do odpowiedzialnosci, uczciwosci i szacunku dla dru-
giego cztowieka. Powotujgc sie na Michata Markowskiego, warto podkresli¢, ze w ksztatceniu
przysztych nauczycieli jezyka polskiego wazny jest sposdb ich edukowania okreslany przez
uczonego jako polityka wrazliwosci, ktorej misje realizujg ,,nauki humanistyczne, by mogty
odgrywaé jakakolwiek role we wspdtczesnym swiecie. Misja ta polega na $cistym powigzaniu
dwodch porzadkow, ktére z fatalnymi skutkami trzyma sie najczesciej na dystans uczuc i po-
je¢, wrazliwosci i teorii, jednostkowosci i uniwersalnoéci”®®’. Brak autorytetéw oraz odpo-
wiednich $ciezek postepowania moze sie przyczynia¢ do zacierania granic miedzy warto-
$ciami i antywartos$ciami, co zdaniem socjologa Janusza Marianskiego ma swoje konsekwen-
cje:

Ksztattuje sie swoista moralnos¢ kompromisowa, pragmatyczna, utylitarna, ptynna i niekonsekwentna,

a nawet ,moralnos¢ bez zasad” (wartosci moralne przeksztatcajg sie w opcje). Wielu pragnie budowacé

zindywidualizowany projekt ,,pieknego zycia”. Wartosci i normy ujmuje sie nie tylko jako kategoryczne
nakazy czy zakazy, ile raczej jako preferencje lub przyzwoleniases.

Na kwestie ksztatcenia przysztych nauczycieli zwraca takze uwage Matgorzata Latoch-

Zielinska, ktéra w swoim artykule zaznacza:

Dzisiejszy polonista musi by¢ przygotowany do funkcjonowania w nowej rzeczywistosci edukacyjnej,
podjaé¢ wyzwania, jakie stawia nowa humanistyka, powinien odnalez¢ sie jako ,nowy humanista” — pe-

% 70b. A. Nalaskowski, Wielkie zatrzymanie. Co sie stato z ludzmi? Krakéw 2020.

D. tazarska, Osoba ucznia..., s. 34.

M. P. Markowski, Polityka wrazliwosci. Wprowadzenie do humanistyki, Krakéw 2013, s. 122.

J. Marianski, Swiadomosé moralna Polakéw w procesie przemian — gtéwne tendencje, [w:] Style zycia, warto-
Sci, obyczaje. Stare tematy, nowe spojrzenia, red. A. Jawtowska, W. Pawlik, B. Fatyga, Warszawa 2012,
s. 103.
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dagog otwarty na nowe technologie, nowe sposoby komunikowania sie, elastyczny wobec zmian, ale
. . s . . 669
i wierny wartosciom ,,kanonicznym” ™",

Na przetomie XX-XXI wieku zauwaza sie wzrost publikacji dotyczacych aksjologii
w edukacji®’®. Podkre$la sie, ze dla mtodziezy szkolnej jednymi z najwazniejszych sa wartosci
allocentryczne, czyli zwigzane z potrzebg kontaktu i akceptacji drugiego cztowieka, a wiec
skupiajace sie na ptaszczyznie interpersonalnej®’. W tym wzgledzie warto zwrdci¢ uwage na
ucznidw z niepetnosprawnosciami (w szczegdlnosci z niepetnosprawnoscig intelektualng),
ktorzy nie zawsze potrafig tworzyé poprawne relacje spoteczne. Niekiedy sg traktowani jako
Inni i czesto odrzucani przez swoich rowiesnikow. W zwigzku z czym zachodzi koniecznosc
uwrazliwiania mfodziezy na potrzeby drugiego cztowieka i ksztatcenia przede wszystkim po-
staw empatycznych. Wigze sie to z edukacjg przysztych nauczycieli, przede wszystkim w kon-
tekscie antropologicznym, o czym pisze Danuta tazarska. Zwraca uwage na kompetentne
przygotowanie kandydata do zawodu nauczyciela jezyka polskiego we wspdiczesnej rzeczy-
wistosci szkolnej, ktére musi odbywac sie na przestrzeni interdyscyplinarnej. Zdaniem kra-
kowskiej badaczki ,,za nadrzedny trzeba uzna¢ personalistyczno-antropologiczny wymiar ce-
6w ksztatcenia polonistéw. Pochylenie sie zatem nad studentem — cztowiekiem, sposobem
jego myélenia o wtasnym Ja oraz istocie ludzkiej (takze o uczniu), literaturze, szkole”®’.
Umiejetnos¢ zrozumienia odmiennosci wymaga odpowiedniego zasobu wiedzy przekazywa-
nej uczniom w procesie edukacji aksjologicznej. Jak twierdzi tazarska:
Dostrzec zatem w uczniu Innego to zaczgc¢ (1) odkrywac jego indywidualne mozliwosci, stopien zainte-
resowania literaturg manifestowany w intymnych i niedoskonatych kontaktach z utworem, ale ponad
wszystko (2) obserwowac i diagnozowad, czego doswiadcza jego osobowe Ja w obcowaniu z utworem

literackim i kulturg oraz (3) bada¢ zaleznosci zachodzgce miedzy tym mtodym cztowiekiem a spotyka-

nym w tekstach dziet Innych, a takze (4) prowadzi¢ namyst nad znaczeniem takich spotkan dla szkolne-

go od biorcy673.

%9 M. Latoch-Zieliriska, Szkolny polonista jako ,,nowy humanista”. Projektowanie edukacji akademickiej przy-

sztych nauczycieli, [w:] Nowa humanistyka. Zajmowanie pozycji, negocjowanie autonomii, Warszawa 2017,
s. 726.

% puze znaczenie w rozwoju dziedziny aksjologii mieli m.in.: K. Chatas, Cz. Czapow, K. Denek, W. Furmanek,
J. Gérniewicz, s. Hessen, J. Homplewicz, Jan Pawet I, W. Kaczynska, K. Kottowski, S. Kunowski, Z. Melosik,
Z. K. Mystakowski, B. Nawroczyniski, K. Olbrycht, K. Ostrowska, U. Ostrowska, B. Suchodolski, W. Szczesny,
H. Swida-Ziemba, J. Tischner, W. Witkowski, zob. A. Maj, Aksjologia pedagogiczna, [w:] Encyklopedia aksjologii
pedagogicznej, red. K. Chatas, Radom 2016, s. 90-91.

M. ). Szymanski, Mfodziez wobec wartosci. Préba diagnozy, Warszawa 2000, s. 48.

D. tazarska, Osoba ucznia..., s. 48.

Tamze, s. 75.
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Istnieje wiele metod ksztattujgcych system wartosci, ktére stosujg nauczyciele —
m.in. metody problemowe, dramowe, projektow, gier dydaktycznych, konkursy, wydarzenia

tematyczne®*

. W $rodowisku polonistdw z pewnoscig sprawdzi sie praca z lekturg, ktora
podkresla problemy osdb z niepetnosprawnoscia, uczy postepowania wobec nich, akceptac;ji,
tolerancji oraz przede wszystkim empatii. Czytelnik, wchodzac w dialog z tekstem literackim,
moze przybiera¢ okreslone postawy wobec literatury, czyli ,sta¢ sie w szczegdlny sposdb
emocjonalnie i intelektualnie przygotowanym, by dostrzec i odebra¢ okreslone jej wtasciwo-

875 Wéréd modelowych postaw Jan

$ci, by zywi¢ wobec niej pewne oczekiwania i pragnienia
Polakowski wymienia: poznawcza, kompensacyjna, ludyczna i estetyczna®’®. Jak stusznie za-
uwaza badacz, na ksztattowanie postaw czytelniczych duzy wptyw majg srodki masowego
przekazu oraz $rodowisko mtodziezy, ktére wptywajg na oczekiwania mtodego odbiorcy,
co nie sprzyja méwieniu o wartosciach.®”’

Zdaniem Markowskiego cztowiek ,uzywa literatury jako narzedzia do rozumienia
Swiata i rozumienia samego siebie. Zaréwno pisanie, jak czytanie literatury pozwala cztowie-
kowi zatatwi¢ jakié problem z samym soba i otaczajacym go $wiatem”®’®, bowiem literatura

7679

»mMOwi nam po prostu to, kim cztowiek jest”"". Praca z lekturg jest uznawana przez antropo-

logéw takze jako ,klucz do odszyfrowania proceséw zachodzacych w kulturze”®®

. Kwestie
te zgtebia Maciej Maryl, ktéry w rozwazaniach nad antropologig odbioru literatury bada dzie-
to jako wytwér cztowieka dajacy mozliwos¢ dowiedziec sie czegos wiecej o nim. Jak twierdzi:
»Antropologia wnosi do literaturoznawstwa wiadomos$é, ze tekst istnieje w interakcji, nie
tylko z innymi tekstami i kulturg, ale i z odbiorcami empirycznymi. Podejscie pokazuje zatem
nie tylko istotnos$¢ takich niekanonicznych odczytan, lecz takze ich nieuchronnosé¢ w naszej
kulturze”®®.

Nalezy podkresli¢, iz proces czytania tekstow kultury ma znaczacy wptyw na doswiad-
czenia odbiorcy. Jak zaznaczano we wczes$niejszych rozwazaniach pojecie doswiadczenia jest

wieloznaczne, wobec czego moze odnosi¢ sie takze do edukacji polonistycznej. W tym

74, Pasterniak-Kobytecka, O mozliwosciach edukacji..., s. 53.

J. Polakowski, Badania odbioru prozy..., s. 129.

Zob. Tamze.

Tamze, s. 158 i inne.

M. P. Markowski, Antropologia i literatura, , Teksty Drugie” 2007, nr 6, s. 27.

Tamze, s. 28.

W. Iser, Czym jest antropologia literatury? Réznica miedzy fikcjami wyjasniajgcymi a odkrywajgcymi, przekt.
A. Kowalcze-Pawlik, , Teksty Drugie” 2006, nr 5, s. 24.

v, Maryl, Antropologia odbioru literatury..., s. 250.
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wzgledzie warto odwotac sie do hermeneutycznej filozofii Gadamera, ktdra — jak zaznacza
Barbara Myrdzik — ,,moze by¢ dla dydaktyka inspirujgcym kontekstem pracy badawczej i wy-
chowawczej. [...] Doswiadczenie wigze sie — co jest istotne w procesie edukacji — z rozwojem
tozsamosci cztowieka rozumianej jako projekt, ktéry zaktada otwarto$¢, zmiane”®®?. Dla edu-
kacji znaczace wydaje sie ujmowanie przez filozofa kategorii humanistycznego doswiadcze-
nia jako pojecia egzystencjalnego, a nie teoretycznego, gdyz jego celem jest edukowanie.
Jak ttumaczy Gadamer: ,,doswiadczenie nie jest samg nauka, ale stanowi jej konieczng prze-
stanke. [..] prawda doswiadczenia zawsze zawiera odniesienie do nowego doswiadcze-

ia"683

n . Tekst literacki ma szeroki wptyw na czytelnika, na co zwraca uwage Elzbieta Mikos:

Juz z samej istoty literatury i jej wielofunkcyjnosci w zyciu cztowieka wynika, ze nie projektuje ona od-
bioru wytacznie estetycznego, a doznanie satysfakcji estetycznej nie moze by¢ jedyng konsekwencja
szkolnego czytania. Uczen ,wyprowadza” z literatury wiedze dotyczacg zycia drugiego cztowieka
i wtym polu sytuuje ,historie” wtasng oraz wybiera swéj sposéb bycia w swiecie. Ponadto, szkolna
edukacja kulturowo-literacka ukierunkowana jest na realizacje nie tylko tradycyjnie pojmowanych ce-
6w dydaktycznych, lecz takze wpisane sg w nig powinnosci formacyjne, korespondujgce z antropolo-
gicznie zorientowang filozofig ksztatcenia®®.

Te poglady podziela takze Matgorzata Czerminska ttumaczac, iz: , Literatura jest blizsza wra-
zeniu tego, kim jest cztowiek. Uswiadamia nas to, kim jestesmy. Czasami my od niej tego

11685. Uczo-

zgdamy. [...] Literatura jest po prostu niezbywalna. Wchodzi w definicje cztowieka
na dostrzega zwigzek literackiego paradygmatu hermeneutycznego z antropologicznym oraz
etycznym, co odbywa sie za sprawg kontaktu z lekturg. Obie badaczki zwracajg uwage
na przebywanie czytelnika w literackim swiecie oraz wptyw lektury na ksztatcenie jego wraz-
liwosci estetycznej, co dzieje sie za sprawa ,strategii kierowania lekturg tekstu literackiego
bliskiej osobowosci i odczuwaniu ucznia, angazujgcej jego podmiotowos¢ oraz uruchamiaja-
cej autentyczny, autonomiczny jezyk wypowiedzi interpretacyjnej"sgs.

Celem podjetych badan, prezentowanych w tej czesci pracy byto okreslenie wptywu
lektury o tematyce niepetnosprawnosci na doswiadczenia czytelnicze badanych responden-

téw. Jak ttumaczy Maryl badania nad odbiorem skupiajg sie wokdt tego: ,w jaki sposdb czy-

82, Myrdzik, Wptyw doswiadczenia na proces lektury czytelnika. Refleksje dydaktyczne, ,Postscriptum Poloni-

styczne” 2012, nr 2 (10), s. 101-102.

Y. 6. Gadamer, Prawda i metoda..., s. 327-328.

E. Mikos, Lekcje empatii. Czytanie poezji dwudziestowiecznej w liceum, Krakéw 2009, s. 10.

M. Czerminska, Literatura jest po prostu niezbedna. Rozmowa z prof. dr hab. M. Czermiriskgq, ,Postscriptum
Polonistyczne” 2012, nr 1, s. 105.

86, Mikos, Lekcje empatii..., s. 7.
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7687

telnik korzysta z wtasnego doswiadczenia podczas lektury”’, gdzie obserwujemy, iz: ,nasze

doswiadczenie dyktuje nam przyjecie pewnej strategii czytelniczej, ktora z kolei determinuije,

jakie informacje przyjmujemy podczas lektury”®

. Analiza zostata przeprowadzona w oparciu
o teksty Olgi Ptak oraz Jacka Hotuba, ktore byty zalecone do przeczytania. Nastepnie spraw-
dzono, w jaki sposdb te ksigzki oddziatujg na postawy czytelnika. Pytania koncentrowaty sie
wokot ponizszych zagadnien:
e Analiza lektury o tematyce niepetnosprawnosci (w tym zwrdcenie uwagi
na bohateréw oraz warstwe wizualng);
e Znaczenie narracji oraz jezyka w badanych tekstach;
e Oddziatywanie na doswiadczenie czytelnika ksigzek o tematyce niepetno-
sprawnosci;
e Wplyw lektury na zmiane pogladéw wobec oséb z niepetnosprawnoscig oraz
ich rodzin.

Pierwszg czes$¢ badan rozpoczyna pytanie o dotychczasowg znajomos¢ analizowanych
tekstow literackich. Wyniki dowodzg, iz relacje Olgi Ptak znato zaledwie 8% ankietowanych,
natomiast reportaze Jacka Hotuba jedynie 4%. Kolejne pytania dotyczyty juz bezposredniego
odbioru wspomnianych lektur. Pierwsze z nich brzmiato: ,Na co szczegdlnie zwrécit/a Pan/i
uwage, czytajgc dany utwor?” Nalezy podkresli¢, iz ankietowani mogli wybra¢ od 1 do 3 od-

powiedzi. Poczgtkowe rozwazania odnoszg sie do ksigzki Olgi Ptak.

%7 M. Maryl, Antropologia odbioru literatury..., s. 253.
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Tamze.
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Na co szczegolnie zwrdcita/t Pani/Pan
uwage, czytajac dany utwor?
H bohatera z
niepetnosprawnoscig
M rodzica/opiekuna
m bohateréw drugoplanowych

B wydarzenia

M jezyk

m sytuacje spoteczno-polityczng

Diagram 9. Zestawienie odpowiedzi ha pytanie zadawane respondentom: Na co szczegdlnie zwrdcita/t Pani/Pan
uwage, czytajqgc dany utwor?
Zrédto: badanie wiasne

Analiza wykresu uswiadamia, ze w trakcie dos$wiadczenia lektury ksigzki Kto ukradt jutro?
niemal wszyscy respondenci zwracali uwage na bohatera z niepetnosprawnoscig, a takze
w znacznej wiekszosci na matke dziecka. Natomiast podczas czytania reportazy Hotuba
szczegdlne zainteresowanie studentéw skupione byto wokét nastepujgcych probleméw za-

prezentowanych na diagramie.

Na co szczegodlnie zwrdcita/t Pani/Pan
uwage, czytajac dany utwor?
H bohatera z
niepetnosprawnoscia
M rodzica/opiekuna
m bohateréw drugoplanowych

H wydarzenia

M jezyk

I sytuacje spoteczno-polityczng

Diagram 10. Zestawienie odpowiedzi na pytanie zadawane respondentom: Na co szczegdlnie zwrdcita/t Pa-
ni/Pan uwage, czytajqgc dany utwor?
Zrédto: badanie wiasne
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W reportazach Jacka Hotuba na plan pierwszy wysuwajg sie rodzice wychowujgcy dziecko
z niepetnosprawnoscig. Ttem ksigzki (tak jak i w przypadku Kto ukradt jutro?) stajq sie nato-
miast wydarzenia oraz srodowisko. Dla doswiadczenia czytelniczego odbiorcy nie majg zna-
czenia inni bohaterowie ani sytuacja spoteczno-polityczna. W ten sposdb odbiorca lektury
wchodzi w interakcje z bohaterami Scisle zwigzanymi z niepetnosprawnoscia, to im poswieca
cata swojg uwage w dialogu literackim. Dzieki temu moze w petni skupi¢ sie na sposobach
ukazania wizerunku dziecka z niepetnosprawnoscig oraz jego matki. W tej kwestii ankieto-
wani wielokrotnie podkreslaja, ze pierwszoosobowa narracja, zastosowana zaréwno przez
Olge jak i Leona oraz rodzicow z reportazy Hotuba, daje mozliwos¢ pokazania ich perspektyw
postrzegania $wiata. W ten sposéb to czytelnik czuje sie osobg najblizszg relacjonujacemu
bohaterowi, stajgc sie powiernikiem pamietnikarskiego wyznania i uczestniczy we wspdlnym
doswiadczeniu. Czytanie przeobraza sie w stuchanie interpretacyjne, w drodze ktdrego
ksztatcg sie wartosci i postawy przyjmowane wobec sytuacji bohatera. Jak zaznacza lwona
Morawska:

Literatura rozumiana jako ,gtos Innego” (obok innych medidéw i tekstow kultury) zdaje sie sprzyjac

wchodzeniu w obszar mysli, emocji i innych doswiadczen komunikacyjno-jezykowych, aksjologicznych,

ktére ,,dochodzg do gtosu” pod wptywem innosci odnajdywanej w kulturze za posrednictwem utwo-

L . 689
row literackich™".

Warto zauwazyé, iz takze jezyk budzi zainteresowanie ankietowanych, o co zostali
szczegbtowo zapytani w kolejnych pytaniach. Uwage czesci respondentéw przykuwajg row-
niez wydarzenia, bowiem sg one istotne dla przebiegu akcji w analizowanych lekturach. To za
ich pomoca czytelnik poznaje zachowania oraz emocje oséb z niepetnosprawnoscig oraz ich
rodzin znajdujgcych sie w trudnych sytuacjach zyciowych. Jest to szczegdlnie widoczne
w lekturze Olgi Ptak, gdzie w narracji Leona toczace sie wydarzenia w zyciu chtopca stanowig
jego charakterystyke, a takze odnoszg sie do catej populacji oséb ze spektrum autyzmu. Ana-
logicznie wydarzenia rozgrywajgce sie w zyciu Olgi stanowig charakterystyke doswiadczenia
catej grupy matek wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia. Jak zaznacza Mikos: ,Praca

wigze sie z doswiadczeniem zdziwienia, wywotanego sitg sprawczg niektérych utwordw lite-

%89 Morawska, Literatura jako gftos ,,Innego” w przestrzeni edukacyjnej, ,,Annales Universitatis Mariae Curie-

Sklodowska, sectio N — Educatio Nova” 2018, nr 3, s. 20.
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rackich, i skalg emocjonalno-intelektualnego pobudzenia czy wrecz wspdétudziatu czytelnika
w zyciu psychicznym poznawanych postaci”®®.

Analizujac przedstawienie wizerunku dziecka z niepetnosprawnoscig, odwotywano sie
do ksigzki Kto ukradt jutro?, gdzie ankietowani wielokrotnie podkreslali duze znaczenie uka-
zania dwéch spojrzen — doswiadczenia matki dziecka (autystycznego syna) oraz bezposred-
niej charakterystyki gtdbwnego bohatera Leona. W ten sposéb czytelnik moze poznac dziecko
takze z jego witasnej perspektywy. Badani zwrdcili uwage na sposdb postrzegania Swiata
przez chtopca i konfrontowanie z nim jego przezy¢ wewnetrznych. Jak zauwazyt jeden z an-
kietowanych: ,,Pozornie zwyczajne i tatwe dla nas czynnosci np. branie prysznica lub zaktada-
nie szalika sq dla Leona czyms strasznym, znienawidzonym elementem codziennego dnia”.
W lekturze czynnosci te zostajg opisane w bardzo plastyczny sposéb, np. wspomniany waz
prysznicowy czy szalik jest pordwnany przez chtopca do prawdziwego weza, ktéry chce go
skrzywdzi¢. Bardzo wyraziste sytuacje, ukazujgce odczucia, trudnosci i potrzeby dziecka dzia-
taja na wyobraznie czytelnika i jak zaznaczyt ankietowany: ,,Zmieniajg one poglgd na niepet-
nosprawnos¢. Wykazujq tez, ze autyzm powoduje inny odbidr swiata, w zwiqzku z czym pro-
blemy Leona bedq zaskoczeniem dla wiekszosci czytelnikow”. Przewazajgca cze$¢ badanych
zauwazyta w Leonie podobienstwo do Mafego Ksiecia, bowiem on takze jest oderwany od
rzeczywistosci, zagubiony w Swiecie, a jego najwiekszym marzeniem jest miec przyjaciela.

Piszgc na temat matki chtopca z autyzmem ankietowani wielokrotnie podkreslali, ze to
ona jest dla niego najblizszag osobg, poniewaz bedac odrzuconym przez otoczenie i zyjac
w obcym i niezrozumiatym swiecie, moze liczyé wyfacznie na wsparcie kobiety. W postrzega-
niu rodzicielki Leona czytelnicy zwracali uwage na ogromng site matczynej mitosci. Kobieta
z wielkg wrazliwoscig dba o dobro dziecka i wktada wszelkie starania w nawigzanie relacji
opartej na szczerosci i zaufaniu. Dodatkowo jest bardzo wytrwata w zapewnieniu dziecku jak
najlepszych warunkéw rozwoju. Ankietowani podkreslali, ze Olga nieustannie pogtebia swojg
wiedze na temat autyzmu i Sciezek pomocy ze strony panstwa i medycyny. Badani zwracali
jednak uwage, ze przedstawienie doswiadczenia matki to nie tylko opowies¢ o silnej kobie-
cie, ktora darzy wielkg mitoscig syna, chociaz cechuje jg nieustanne zmeczenie. Ale jest to
takze historia o nieustannej walce z przeciwnosciami losu. To réwniez obraz kobiety majgcej
chwile stabosci, zwatpienia, frustracji, niepewnosci, ktérej nieobcy jest strach o przysztosc.

Jak zaznaczat jeden z ankietowanych: ,(...) relacje matki doskonale obrazuje tytut ksigzki:

80, Mikos, Lekcje empatii..., s. 7.
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,Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak z obrazka” bedgcy wytadowaniem swojej frustra-
cji zwiqgzanej z trudami codziennosci, strachem o jutro oraz walkg z nieprzychylnosciq spote-
czenstwa i instytucji pomocy spotecznej. Kobieta z wielkq znajomosciq prawa zwigzanego
z autystykami wielokrotnie wytyka parnistwu i medycynie mankamenty, ktore tuszuje je pod
obrazkami na plakatach i nosnych hastach nie wnoszqcych zadnej pomocy”.

W analizie bohateréw reportazy Hotuba czytelnicy rowniez podkreslali role matek wy-
chowujacych atypowe dzieci i przypisywali im gtdwnie takie cechy jak: wytrwatos¢, odwaga
oraz bezgraniczna mitos¢. Pisali m.in. , Przede wszystkim [matka] pokazuje, Ze jego Zycie nie
jest proste, ale rownoczesnie to, ze sie nie poddaje i wciqz darzy podopiecznego mitosciq”;
,Rodzic byt wyrozumiaty i wspierajgcy, jednak widoczne byto czasem drobne zdenerwowanie,
ktére wynikato raczej z przyttoczenia lub obawy o bezpieczeristwo dziecka”; ,,Rodzic/opiekun
dziecka jest szczery i prawdziwy. Wypowiada sie w sposéb dosadny, jasny, prosty oraz po-
prawy przyktadami z zycia codziennego. Nie budzi litosci, nie koloruje swoich zmagan. Daje
Swiadectwo autentycznosci”.

W obu analizach doswiadczen bohaterdow oraz rodzicéw - uwage przykuwajg odniesie-
nia do narracji oraz jezyka bohateréw prezentowanego w lekturach, o co respondenci zostali
zapytani w kolejnym pytaniu. U Ptak — jak zaznaczali ankietowani — ,czytelnik dostaje po-
dwdjne wiadomosci z pierwszej reki: od samego niepetnosprawnego oraz jego matki, ukazu-
jgcej w ten sposob prawdziwe emocje i sytuacje, poniewaZz opisana historia jest autentycz-
na”. Co ciekawe, zwracajgc uwage na jezyk Olgi, cze$¢ respondentdw twierdzita, ze autorka
nie wzbudza sympatii, a wrecz przeciwnie jest roszczeniowa i ztosliwa, co jednak uwazajg za
wielkg zalete, poniewaz swoimi mocnymi stowami trafia bezposrednio do czytelnika.
Juz w pierwszych stowach ksigzki mozemy przeczytac:

Co ty witasciwie mozesz wiedzie¢ o niepetnosprawnosci? Teraz pewnie oburzasz sie na mnie, ze mam
czelnos¢ z takim pytaniem wypali¢ wtasnie do ciebie. Jeste$ cztowiekiem XXI wieku — tolerancyjnym,
swiadomym, z otwartym sercem i umystem. Czytasz wszystkie ulotki, siedzgc w poczekalni u lekarza,

wiesz sporo o terapii hormonalnej, najnowszym sposobie walki z wirusami, umiesz korzysta¢ z GPS-a

i ze smartfona. Ale powiem ci, jaka jest prawda. Nie ma czegos takiego jak wiedza o niepetnosprawno-
L . 691
$ci.

Ta wypowiedz Olgi, narratorki i rownoczesnie gtéwnej bohaterki (matki) potwierdza opinie

ankietowanych, iz ,Jezyk oddaje emocje osoby mdwigcej”. W trakcie catej lektury narratorka

zmusza czytelnika do spojrzenia prosto w oczy przerazonej matce, a tym samym walczy

10, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 8, cz. O.
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z ignorancjg spoteczenstwa. Zdominowanie jezyka narracyjnym ,ty” - jak zaznacza Magdale-
na Rembowska-Ptuciennik - ,wymusza niejako na czytelniku — choc¢by chwilowy i odwracal-
ny — impuls do autoreferencji, a wiec przekroczenia granic miedzy $wiatem tekstowym

7892 poprzez zastosowanie impresywnego stylu w zwrotach typu: ,wierz mi”, ,nie

i realnym
wydaje ci sie”, ,jednak sam musisz przyznaé” autorka zmusza odbiorce do aktywnego
uczestnictwa w jej doswiadczeniu a takze wtacza do dialogu, ktéry wptywa na przezywanie
i rozumienie swiata poddanego ciggtym przemianomsgs.

Takze w narracjach Hotuba uwage przykuwajg przede wszystkim autentycznos¢, wy-
powiedzi w pierwszej osobie, prostota oraz emocjonalnos¢. Jak czytamy w wypowiedziach
respondentow: ,,Bohaterowie postugujq sie jezykiem powszechnie obowigzujgcym, nie poja-
wiajq sie raczej zadne wulgaryzmy. Obecne sq wyrazy potoczne. Taki "normalny" jezyk odda-
je zwykte realia i prawdziwosc¢ przedstawionych historii. Tekst bedzie zrozumiaty dla kazdego,
jezyk nie bedzie barierq. Dzieki jezykowi bardzo dobrze wyczuwa sie emocje bohaterow”;
»Narracja prowadzona jest w taki sposob, ze czytelnik utozsamia sie z bohaterami”; ,Jezyk
jest prosty, zrozumiaty, trafny, ale i poruszajgcy dla czytelnika. Patrzymy na problem oczami
osoby dotknietej danym zmaganiem, co na pewno pozwoli nam lepiej zrozumie¢ oraz bar-
dziej sie wczué w roézne opisy sytuacji i nie przejs¢ obok tego obojetnie”. Na podstawie opinii
studentéw mozna stwierdzi¢, iz w obu lekturach narracja oraz jezyk, ktédrym postuguja sie
bohaterowie sg wielkg zaletg tych tekstow.

Ankietowani zostali poproszeni takze o wyrazenie wtasnego pogladu na temat wptywu
warstwy wizualnej na odbior analizowanej ksigzki. Ta kwestia dotyczyta przede wszystkim
lektury Kto ukradt jutro?, gdzie uwage przykuwa zaréwno wewnetrzna szata graficzna, jak
i oktadki. Opinie na ten temat przedstawiaty sie nastepujaco: ,llustracje czyniqg ksigzke cie-
kawszq i uzupetniajq niejako jej tres¢, zwtaszcza w kontekscie zamifowania gtownego boha-
tera - Leona - do komunikacji wizualnej”; ,Oktadka ksiqzki i wszelkie ilustracje w niej zawarte
sq ciekawe, przemyslane, minimalistyczne, co moim zdaniem jest duzym plusem, bo przycig-
ga to uwage odbiorcy, ale nie jest jednoczesnie rozpraszajgce”; ,Bardzo zaciekawita mnie
kwestia liter pojawiajgcych sie co kilka stron. Z pozoru bez sensu, ale po ztozeniu ich w catosc¢
tworzy sie zdanie ,,Leon ma przyjaciela", czyli kogos kogo rzeczywiscie brakuje chtopcu”; ,Na

ilustracjach, na ktérych znajduje sie dziecko, mozna wyobrazi¢ sobie gfownego bohatera

92 M. Rembowska-Ptuciennik, O przechodzeniu na ty..., s. 253.

3, Myrdzik, Wptyw doswiadczenia..., s. 105.
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i znalez¢ w nich gtebszy sens, tgczqgc je z fragmentami tekstu”. Natomiast w analizie reportazy
Hotuba respondenci zwracali uwage na oktadki, ktére korespondujg z trescig lektury, a takze
oddaja jej emocjonalny i autentyczny charakter. Jak czytamy: ,Oktadka dobrze wspdtgra
Z tresciqg, nakierowuje odbiorce na tematyke”; ,,Ukazuje w sposob wizualny bol rodzicow, kto-
rym przesycony jest tekst”.

Bardzo interesujgco i roznorodnie prezentuje sie odpowiedz na pytanie: ,Czy poznana
lektura zmienita Pana/Pani spojrzenie na sytuacje dziecka z niepetnosprawnoscig i rodziny,
ktora go wychowuje?” Okazuje sie, ze rdznica zdan na ten temat nie byfa drastycznie znacza-
ca, poniewaz 65 % ankietowanych przyznawata sie do zmiany swojego spojrzenia na badany
problem — pod wptywem doswiadczenia lektury Olgi Ptak oraz 72 % - po przeczytaniu repor-
tazy Hotuba. Studenci zgodnie twierdzili, ze ksigzki pokazaty, jak nalezy zachowac sie w przy-
padku kontaktu z osobg z niepetnosprawnoscia i zachecity, by w sytuacjach niewygodnych
nie odwraca¢ wzroku i nie ba¢ sie zaoferowac¢ swojg pomoc. Potwierdzajg to stowa z ksigzki
Kto ukradt jutro?:

Jesli czegos$ nie wiesz — pytaj, jesli nie rozumiesz jakiegos zachowania — pytaj [...] Jesli zastanawiasz sie
na przyktad: ,Dlaczego ona tak sie wydziera bez powodu?”, podejdz zapytaj jg, dlaczego tak krzyczysz,
bo nie rozumiesz co jest grane i zle sie z tym czujesz [...] Kiedy reagujesz WPROST na dziwne, nieco-
dzienne zachowania oséb niepetnosprawnych, niczym sie nie réznisz od dobrze wychowanej osoby
ustepujacej miejsca starszej pani w autobusie. Po prostu tamtego cie nauczono, a tego nie. To nie-
prawda, ze o twojej kulturze osobistej Swiadczy udawanie, ze nie dostrzegasz niepetnosprawnosci.

Ze nalezy sie zachowac tak, jakby osoba z niepetnosprawnoscia byfa taka jak inni. Nie jest i najprawdo-
podobniej doskonale o tym wie. Udajac, ze jest taka jak ty, niczego sie o niej nie dowiesz...”*.

Dodatkowo teksty zwrdécity uwage na sytuacje rodzica wychowujgcego dziecko z niepetno-
sprawnoscig i zmagajacego z licznymi problemami, a tym samym pozbawionego wtasnego
zycia zawodowego i spotecznego. Pozostali respondenci, nie zmienili swoich poglagdow pod
wptywem doswiadczenia lektury, poniewaz w wiekszosci uwazali, ze ich wiedza na temat
autyzmu jest dostateczna, a ich spojrzenie byto zdroworozsgdkowe i pozbawione wszelkich
uprzedzen. Czes¢ z nich posiadata w rodzinie osobe z niepetnosprawnoscig, wiec miata swia-
domosé, z jakimi problemami boryka sie na co dzien.

Ostatnie kluczowe pytanie brzmiato: ,, Czy uwaza Pan/Pani, ze poznana lektura ma moc
oddziatywania na czytelnika?” Na podstawie odpowiedzi oraz stuprocentowej aprobaty czy-
telnikdéw (wobec obu lektur) - nie ma co do tego watpliwosci. Jak czytamy: ,,Ma wielkg moc.

Tekst jest bardzo emocjonalny, wzruszajgcy i porusza bardzo wazne i trudne tematy. Osoba,

840, Ptak, Kto ukradt jutro..., s. 10-12, cz. O.
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ktora zaznajomi sie z tym tekstem, bedzie patrze¢ na osoby niepetnosprawne i ich rodziny
w inny sposob”; ,Zdecydowanie tak, gfownie poprzez jezyk jakim zostata napisana tzn. pro-
stym, klarownym, trafiajgcym do kazdego, bez skomplikowanych i niezrozumiatych kwestii”;
»Tak, poniewaz trafia w bezposredni sposob do odbiorcy, jest pisana z perspektywy opieku-
now dzieci z niepetnosprawnosciami, co skraca nasz dystans wobec lektury i pozwala
na swobodne zagtebienie sie w opisywane historie; ,, Tak, uwazam, Ze jest to lektura cenna,
poniewaz doswiadczenie postawienia sie w roli dziecka z niepetnosprawnosciq pozostawia
po sobie niezatarty slad, z ktorego ma szanse wyrosnqgc¢ empatia, zrozumienie, a takze doce-
nienie wtasnego Zycia”. Jedna z najbardziej optymistycznych odpowiedzi w kwestii dotycza-
cej sity oddziatywania na doswiadczenia czytelnika brzmiata: ,Moze dzieki tej lekturze swiat
stanie sie mniej opresyjnym miejscem dla osob z niepetnosprawnosciami i ich opiekunow”.
Ankietowani zwracajg takze uwage na znaczacg role lektury w obalaniu stereotypdw na te-
mat osoéb atypowych oraz ich rodzin i przyczynianiu sie do budowania empatii.

Zadanie zrealizowane przez przysztych polonistéw nalezato do grona dziatan praktycz-
nych, podejmowanych za pomocg kontaktu z lekturg. Jak przekonuje Maria Kwiatkowska-
Ratajczak: ,wiedza o nauczaniu oparta na doswiadczeniu wywiera zdecydowanie wiekszy
wptyw na zachowanie cztowieka niz twierdzenia naukowe nabyte w sytuacjach formalnych”.
Analizowane wyniki badan, dotyczace wptywu literatury o tematyce niepetnosprawnosci
na respondentéw, daty mozliwos¢ poznania ich opinii na temat oddziatywan tego typu utwo-
row literackich na doswiadczenia czytelnika. Dodatkowo, materiat zgromadzony w ankietach
pozwolit odpowiedzie¢ na pytania szczegdtowe, ktdre zostaty postawione we wstepie rozwa-
zan. Podsumowujgc wyniki badan w niniejszej czesci, mozna stwierdzic, ze:

* Przewazajgca wiekszo$¢ ankietowanych podczas analizy utworéw zwracata
przede wszystkim uwage na bohatera z niepetnosprawnoscig oraz rodzica i ich
przezycia, a nie wydarzenia czy inne elementy Swiata przedstawionego. Wobec
tego nalezy wyraznie podkredli¢, ze dzieki ksigzkom Olgi Ptak i Jacka Hotuba czy-
telnik ma mozliwos¢ kontaktu z osobg mu nieznang — matym Leonem i jego mama
Olgg oraz innymi rodzicami zwierzajgcymi sie w reportazach Hotuba. Czytelnik
w trakcie lektury wchodzi w ich umysty, doswiadcza ograniczen, pragnien, prze-
zywajgc tym samym upadki i wzloty oraz wchodzi w interakcje w sposdéb catkowi-

cie prawdziwy i naturalny, poznajac bohatera nawet lepiej niz wtasnego przyjacie-
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la, bowiem ,w rozmowie nie zwierzymy sie tak catkowicie, jak wobec pustek kart-
ki papieru, piszac do nieznanego adresata”®®.

Wedtug ankietowanych kluczowe znaczenie w oddziatywaniu na doswiadczenia
czytelnika ma autentycznos¢ lektury. Olga Ptak jest zardwno autorka ksigzki, jak
i jej bohaterka, opisujgcg sceny ze swojego zycia. Takze gatunek reportazu, sto-
sowany przez Hotuba realizuje zatozenia literatury faktu. W swiecie opanowanym
wptywem nowoczesnych technologii i przesytem oddziatywan sztucznosci rekla-
my to witasnie prawdziwosc i autentycznos¢ odciskajg najwieksze pietno na czy-
telniku, ktére przeobraza sie pod wptywem literackiej interakcji.

W analizie gtéwnych bohateréw ankietowani podkreslali moc bezposredniego,
szczerego i spontanicznego jezyka. Zwracali takze duzg uwage na narracje —
za sprawg bezposredniego moéwienia o sobie — zaréwno przez neuroatypowego
Leona, jego matke oraz innych rodzicéw z relacji Hotuba. Dzieki temu czytelnik ma
mozliwos$¢ dogtebnego poznania ich emocji, a takze zrozumienia, ze spojrzenie
na $wiat autystycznego dziecka jest zazwyczaj inne, ale moze by¢ ono bardzo pla-
styczne i z wielka sitg wptywadé na wyobraznie czytelnika. Jak zaznacza Michat Ja-
nuszkiewicz ,Czytamy po to, by dostrzec, ze cztowiek to nie jaki$ abstrakcyjny
podmiot wyposazony w statg, uniwersalng nature, ale ze istnieje niemal nieskon-
czona liczba sposobéw bycia cztowiekiem. Czytamy, jak bardzo réznimy sie od
siebie”®,

Literatura opowiadajgca o miejscu niepetnosprawnosci w naszym zyciu, daje czy-
telnikowi spetnienie, rozwija uczuciowos¢ i stwarza mozliwos¢ przezywania pro-

bleméw moralnych, a tym samym ma moc oddziatywania na dosSwiadczenia czy-

telnika.

Na podstawie przeprowadzonych badan nalezy podkreslié, ze literatura, w ktérej od-

najdujemy gtos Innego przyczynia sie do ksztatcenia umiejetnosci lekturowych, podkreslajgc

dialogowo-interakcyjng koncepcje zgoda z mysla Hansa-Georga Gadamera, co jest szczegdl-

nie znaczace dla przysztego polonisty. Pisze na ten temat Danuta tazarska:

hermeneutyka Gadamera sprzyja ksztattowaniu sie w przysztym nauczycielu wiedzy o cztowieku, takze
wspotczesnym, i rozwijaniu wysokiej swiadomosci stuchacza, co do roli, jakag odgrywajg Swiadectwa

M. Houellebecq, Ulegtos¢, przekt. B. Geppert, Warszawa 2015, s. 11.
M. Januszkiewicz, Kim jestem ja, kim jestes ty? Etyka, tozsamosc, rozumienie, Poznan 2012, s. 32—33.
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kultury, a wsrdd nich literatura, w procesie samo(z)rozumienia, (z)rozumienia siebie i Innego (w tek-
s . . . . . . . . . . 697
Scie, samego tekstu, ucznia — jako jego odbiorcy) i porozumienia sie ze sobg oraz z tym ostatnim™".

Taki model czytania, odnoszgacy sie do literatury otwartej na komunikacje i interakcje sprzyja
aktywnosci umystowej (zarédwno w sferze werbalnej jak i pozawerbalnej), a dodatkowo na-

wigzuje do swiata wartosci i uczu¢ czytelnika. Jak podkresla Iwona Morawska:

literackiemu medium — jak zadnemu innemu — znawcy proceséw kulturotwoérczych, osobotwdrczych
i edukacyjnych przypisujg niezbywalne znaczenie formacyjne, ktére wigze sie z poszukiwaniem i od-
krywaniem podmiotowosci oraz ,byciem podmiotem” w procesie lektury rozumianym jako dialog,
rozmowa, zrodto madrosci, poznania i samopoznania oraz wielu innych doswiadczen, jakie wpisujg sie
czy tez s3 mozliwe dzieki uwaznej lekturze, wywotywanym pod jej wptywem refleksjom oraz innym
formom aktywnosci, bedgcym $swiadectwem ciggle zywej mysli o dobroczynnym oddziatywaniu litera-
tury i kultury literackiej na cztowieka®®®,

Przeprowadzone badania oraz wnioski z nich wyptywajgce ukazujg wartos¢ edukacyjnego

doswiadczenia wytwarzanego w procesie czytania tekstow kultury.

%7, tazarska, Osoba ucznia..., s. 166.

698, Morawska, Literatura jako gtos ,.innego”..., s. 18.
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Zakonczenie

Gtéwnym problemem badawczym, a jednoczesnie celem niniejszej dysertacji byto
wzbogacenie badan nad literaturg niefikcjonalng prezentujgcg doswiadczenie niepetno-
sprawnosci za pomocg analizy i interpretacji wybranych narracji matek wychowujgcych dzie-
ci atypowe w perspektywie humanistyki zaangazowanej, poprzez obrang metodologie ba-
dawczg. Dodatkowo, w celu uzupetnienia i pogtebienia rozwazan, przeprowadzono badania
ankietowe nad odbiorem analizowanych tekstow, aby ustali¢ znaczenie ich czytelnictwa,
a takze okresli¢ wptyw ksigzek o tematyce niepetnosprawnosci na doswiadczenia responden-
tow.

Analiza i interpretacja utworow literackich, ktére odwotujg sie do doswiadczenia nie-
petnosprawnosci jest znaczagcym elementem wspotczesnych badan humanistycznych. W ra-
mach prowadzonych praktyk badawczych, wynikajgcych z nieustannego rozwoju spoteczen-
stwa, sg one okreslane mianem humanistyki zaangazowane;. Literatura zaangazowana spo-
tecznie jest punktem wyjscia do analizy systemu panstwowego, spotecznego i kulturowego
dotyczgcego 0sob z niepetnosprawnoscig i ich rodzin. W zatozeniu literackich studiéw o nie-
petnosprawnosci czytanie literatury jest spdjne z czytaniem Swiata, bowiem umozliwia za-
dawanie niewygodnych i prowokujgcych pytan, ktdre sg podstawg do analizy stosunkdw spo-
tecznych. Dodatkowo, literatura stanowi narzedzie umozliwiajace dialog z nieznang i niezro-
zumiatg przestrzenig, ktéra wptywa na jej zrozumienie. Natomiast interdyscyplinarnos¢ i wie-
lowymiarowos¢ charakteru niniejszej rozprawy doktorskiej umozliwity petne zaangazowanie
W prace poznawcze.

Badania podjete w ramach disability studies pomogty ustali¢, iz zgodnie z ich spotecz-
nym rozumieniem, niepetnosprawno$é to nie tylko medyczne przeszkody dotyczace spraw-
nosci fizycznej czy intelektualnej, lecz jest to doswiadczenie ograniczenia dostepu do rowne-
go zycia w spoteczenistwie poprzez utrudnione mozliwosci korzystania z débr publicznych
oraz decydowania o sobie. Kwestia ta dotyczy nie tylko samych oséb z niepetnosprawnoscia,
ale takze ich rodzicéw, gdyz, jak podkresla Iwona Linyberg, poprzez spoteczne etykietowanie

i kulturowe uwikfanie: ,upoéledzenie dziecka implikuje uposledzenie macierzyristwa”®>, bo-

9, Lindyberg, Swiat(y) ,,uposledzonego..., s. 8.
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wiem niepetnosprawnos¢ jest pewnego rodzaju spoteczng opresjg, ktéra powoduje margina-
lizacje, wykluczenie i stereotypizacje nie tylko podmiotow bezposrednio nig dotknietych, ale
takze w znacznej mierze rodzicow. Wobec czego zasadne okazato sie zbadanie narracji matri-
fokalnych.

Aktywisci z kregu literackich studiéw o niepetnosprawnosci postulowali, aby odda¢ gtos
osobom z niepetnosprawnoscig (lub ich bezposrednim przedstawicielom-rodzicom), by pod-
kresli¢ wartos¢ ich osobistych doswiadczen. Literatura, ktdra opiera sie na autentycznych
przezyciach zyskuje swojg popularnosé, bowiem taczy w sobie postawe Swiadectwa oraz wy-
znania, co znaczaco wptywa na emocjonalny odbior lektury przez czytelnika. Uwzgledniona
w dysertacji refleksja metodologiczna pozwolita zbada¢ wybrane narracje o niepetnospraw-
nosci, ktére stanowia wazny element wspétczesnej kultury umozliwiajagcy wprowadzenie
do naukowego dyskursu tematdéw trudnych, ktére najczesciej sg pomijane i tabuizowane.

W dysertacji badaniu poddano reportaze Jacka Hotuba pt. Zeby umarto przede mnaq.
Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, auty-
zmem i zespotem Aspergera, a takze ksigzke Olgi Ptak zatytutowang Kto ukradt jutro, czyli
dlaczego nie jest jak z obrazka? Przyjeta metodologia badawcza pozwolita zanalizowa¢ nar-
racyjne sposoby przedstawienia doswiadczenia niepetnosprawnosci przez rodzicow wycho-
wujacych dzieci atypowe w perspektywie humanistyki zaangazowanej, ktérych wnioski
przedstawiono ponizej.

Czescig wspolng obu tekstow jest realizacja zatozen studiow o niepetnosprawnosci po-
przez matrifokalng narracje prezentujaca krytyke zastanych praktyk spotecznych, kulturo-
wych i politycznych, walke ze stereotypizacjg oraz poszerzanie wiedzy czytelnika. Poprzez
projektowane dziatania naprawcze, skupiajgce w sobie dokumentowanie, problematyzowa-
nie i popularyzowanie omawiane utwory dgzg do emancypacji niepetnosprawnosci. Wspal-
nie korzystaja rowniez z techniki rzeczniczej oraz stanowig forme narracyjnej autoterapii.
Natomiast tym, co rézni dzieta Hotuba i Ptak sg przede wszystkim: bohaterowie i ich wyda-
rzenia, gatunek literacki, narracyjne sposoby prezentacji doswiadczenia niepetnosprawnosci
oraz jezyk i sposOb opowiesci.

W tekstach Hotuba na pierwszym planie stojg polifoniczne opowiesci o doswiadcze-
niach macierzynskich, a tto stanowi charakterystyka dziecka z niepetnosprawnoscig. Nato-
miast heterogonicznos$¢ w utworze Ptak przyjmuje inny wymiar, bowiem jedna czes¢ ksigzki

prezentuje matke dziecka neuroatypowego, ktéra w pojedynczej relacji stara sie zabrac gtos
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takze w imieniu innych kobiet osobiscie niemoggcych lub niepotrafigcych opowiedziec¢
o swoim doswiadczeniu, natomiast druga czes¢ jest bezposrednig relacjg autystycznego
chtopca.

Analizowane utwory stanowig narzedzie upublicznienia doswiadczenia trudnego ma-
cierzynstwa i poprzez swoje relacje pokazujg, iz wpisujg sie w schemat hipermacierzyristwa.
Autentyczne historie opowiedziane przez kobiety, bedace dokumentacjg zycia z dzieckiem
z niepetnosprawnoscig, uswiadamiajg czytelnikowi, jak wygladajg ich problemy, a tym sa-
mym wptywajg na zwiekszenie jego wiedzy i Swiadomosci wobec 0séb z niepetnosprawno-
$cig oraz ich rodzin. W ten sposdb literatura, poprzez realizacje funkcji edukacyjnej, stano-
wigcej jedno z zatozen studidéw o niepetnosprawnosci, pomaga czytelnikowi wyzby¢ sie stra-
chu i uprzedzenia przed odmiennoscig, ktora jest gtdwnym Zrédtem powstawania stereoty-
pow.

Tym, co taczy teksty Hotuba i Ptak w kwestiach narracyjnych jest rowniez leczenie przez
opowiadanie, bowiem pisanie (w przypadku Olgi) oraz opowiadanie (w odniesieniu do boha-
terek Hotuba) stanowi psychologiczny rozrachunek z przesztoscig. Poprzez zastosowang for-
me narracyjnej autoterapii, umozliwiajgcy interpretacje i porzagdkowanie swojego doswiad-
czenia, kobiety odbudowujg i podkreslajg wtasng tozsamosé. W omawianych utworach nar-
racyjna terapia wptywa takze na osoby z niepetnosprawnoscia, przyczyniajac sie do przeta-
mywania stereotypow na ich temat. Jednoczesnie terapeutycznemu oddziatywaniu zostaje
poddany czytelnik, ktéry poznaje Swiat oséb atypowych oraz ich rodzicow, a takze (przede
wszystkim w utworze Kto ukradt jutro) otrzymuje wskazéwki dotyczace zachowania sie wo-
bec nich.

Zastosowane przez Hotuba i Ptak autobiograficzne formy narracyjne realizujg technike
rzeczniczg, w ktérych poprzez przyjeta forme opowiadania dziatajg na rzecz innych oséb oraz
samorzeczniczg, bowiem przyczyniajg sie do witasnych korzysci. W ten sposdéb omawiane
utwory realizujg dziatania poznawcze, edukacyjne, terapeutyczne i emancypacyjne wobec
0sOb atypowych i ich rodzin, zgodnie z zatozeniami studiéw o niepetnosprawnosci.

Jacek Hotub, za pomocg skonstruowanych reportazy swiadectw, daje szanse rodziciel-
kom upubliczni¢ ich perspektywe przezywania doswiadczenia trudnego macierzynstwa,
atym samym wigczy¢ je do dyskursu humanistycznego. Tym, co wyrdznia teksty Hotuba
od innych reportazy spotecznych i potwierdza stusznos¢ zainteresowania badawczego niniej-

szymi utworami literackimi jest obrana przez reportazyste strategia narracyjna. Przejawia sie
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ona przede wszystkim w zrezygnowaniu z pytan stawianych rozmdwczyniom, dzieki czemu
daje im mozliwos¢ swobodnej opowiesci. Uwage przykuwa takze ograniczenie komentarzy
reporterskich oraz wyciszenie gtosu reportera-narratora, ktory pozostaje w cieniu i na skutek
tego stwarza szanse wyeksponowania perspektywy opowiadajgcych matek. Zastosowana
strategia narracyjna podkresla realizacje praktyki rzeczniczej.

Hotub w interesujgcy sposob konstruuje wiasng perspektywe dajgcg wrazenie nie-
obecnosci emocjonalnosci reportazysty. Wnikliwa analiza wykazata jednak, iz jest ona zako-
dowana poprzez jezykowg finezje we wstepie, a w szczegdlnosci we wiasnej historii autora
zwigzanej z niepetnosprawnoscia, ktéra stata sie impulsem do powstania wspomnianych
reportazy.

Z kolei ksigzka Ptak stoi na pograniczu gatunkowym, tgczagc w sobie elementy autobio-
grafii oraz pamietnika. Scala je opowiadanie retrospektywne oraz selekcja materiatu dajaca
mozliwos¢ wyszczegdlni¢ znaczgce dla autorki watki. Tekst ten wpisuje sie takze w nurt au-
toetnografii, w ktédrym pisarka tgczy rozwazania nad dos$wiadczeniem niepetnosprawnosci
z teoretyczng wyktadnig zagadnienia (sprzyjajaca realizacji funkcji edukacyjnej) oraz aspek-
tami kulturowo-spotecznymi. Poprzez zastosowanie dyskursywnej sity narracji, za pomocga
krytyki i spoteczno-politycznej interwencji, a takze przekazywania wiedzy, wpisuje sie w nurt
realizujgcy zatozenia studidw o niepetnosprawnosci. Natomiast druga czes¢, wydana ponow-
nie w wersji dla dzieci, stanowi forme opowiadania i jest interesujgcym i znaczagcym uzupet-
nieniem lektury.

W pierwszej czesci Kto ukradt jutro? Olga Ptak jest zardwno autorka, narratorka oraz
jej bohaterkg. W narracji kobiety uwage przykuwajg wypowiedzi w liczbie mnogiej, ktére
podkreslajg utozsamianie sie z innymi rodzicami znajdujgcymi sie w podobnej sytuacji, a tak-
Ze bezposrednie zwroty do nich, ukazujgce dialog miedzy nimi. Ptak, poprzez narracje opie-
kuncza, wystepuje w imieniu tych, ktdrzy nie moga lub nie chca osobiscie relacjonowa¢ swo-
jego doswiadczenia. Wobec czego opowiada i walczy nie tylko o swoje prawa (w ramach
praktyki samorzeczniczej), ale przede wszystkim zabiera gtos jako przedstawicielka catej spo-
tecznosci matek dzieci atypowych, podkreslajgc globalnos$¢ problemu (zgodnie z realizacja
funkcji rzeczniczej). Wiaczajac innych rodzicow do opowiesci sprawia, iz perspektywa po-
znawcza osigga wiekszg skale.

Uwage przykuwajg takze bezposrednie zwroty do czytelnika, ktore tworzg kolejny nar-

racyjny dialog. Poprzez narracje diadyczng odbiorca zostaje zaproszony i zaangazowany
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do wspdtuczestnictwa we wspolnym przezywaniu doswiadczenia. Za pomocg impresywnego
stylu wypowiedzi oraz nienormatywnego jezyka autorka Kto ukradt jutro? zmusza czytelnika
do przemyslen oraz do zweryfikowania swojej wiedzy na temat niepetnosprawnosci. Ta-
ki zabieg przyczynia sie do walki z ignorancjg spoteczng i stanowi forme interwencji zgodng
z konwencja studiow o niepetnosprawnosci.

Unikatowa kompozycja ksigzki prezentuje sie niczym analogowy hipertekst, w ktorym
narracja matki wspoétgra, za pomocg wewnatrztekstowego dialogu, z opowiescig autystycz-
nego syna. Jest to konstruowana przez Ptak narracja fikcjonalna, gdzie bohater zwraca sie
bezposrednio do czytelnika, zapraszajgc go do swojego swiata. W dziesieciu krétkich opo-
wiadaniach zostaje zaprezentowana codziennos$¢ neuroatypowego dziecka, majgca na celu
oswoi¢ czytelnika z niepetnosprawnoscia, ktérej nie widac na pierwszy rzut oka.

Narzedzia hermeneutyczne pozwolity wydoby¢ ukryte znaczenia i nawigzania kontek-
stualne w przyciggajgcej uwage szacie graficznej, ktéra charakteryzuje lekture Kto ukradt
jutro? Dodatkowo stanowi ona zachete dla potencjalnego czytelnika do zgtebienia jej zawar-
tosci. Ta eksplikacja miata ponadto wptyw na analize narracyjnego dwugtosu taczgcego Swiat
dziecka z niepetnosprawnoscia oraz matki, ktéra go wychowuje.

Przeprowadzone wsrdéd przysztych nauczycieli badania empiryczne nad odbiorem ana-
lizowanej literatury pomogty ustali¢, iz ich opinie na temat 0sdb z niepetnosprawnoscig oraz
ich rodzin, a takze wnioski z analizowanej lektury sg zalezne od znajomosci tej grupy spo-
tecznej. Sporadyczny kontakt ze srodowiskiem oséb atypowych wptywa na niski zaséb obiek-
tywnej wiedzy na ich temat, co w konsekwencji skutkuje ich stereotypowym postrzeganiem.
Respondenci zgodnie uwazajg, iz literatura (w tym takze teksty Hotuba i Ptak) jest doskona-
tym narzedziem do ukazania stereotypdw dotyczacych oséb z niepetnosprawnoscia i ich ro-
dzin, a jednoczesnie wptywa na ich obalenie i uswiadomienie spoteczenstwa, wobec czego
powinna byé znaczagcym elementem w edukacji szkolne;j.

Analiza czytelnictwa lektur dotyczgcych motywu niepetnosprawnosci ukazuje ogrom
problemu zwigzanego ze znikomg iloscig tekstéw prezentujacych zjawisko niepetnosprawno-
$ci w czasie edukacji szkolnej i akademickiej. Cieszy natomiast fakt, iz przyszli nauczyciele
chetnie siegajg po tego typu pozycje czytelnicze z wiasnej inicjatywy, bowiem czujg koniecz-
nos¢ zgtebienia swojej wiedzy, ktéra bedzie przydatna podczas przysztej pracy z dzie¢mi aty-

powymi. Dodatkowo, poprzez zagtebienie sie w Swiat tekstdow prezentujgcych zagadnienie
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niepetnosprawnosci bedg wyposazeni w kompetencje aksjologiczne przydatne w wyksztat-
ceniu empatii i rownosci wsrdd przysztych ucznidéw.

Respondenci po zapoznaniu sie z tekstami Hotuba i Ptak uwazajg, iz zasadne bytoby
wigczenie ich fragmentéw kontekstualnie do lekcji jezyka polskiego. Nalezy jednak miec
na uwadze dopasowanie ich tresci (z uwagi na jezyk oraz przekaz) do danych etapéw eduka-
cyjnych. W szkole podstawowej warto przeczytac¢ opowiesci autystycznego Leona, natomiast
relacje matek nalezy omoéwi¢ w szkole $redniej. Proponowane ksigzki uzupetniajg sie i nie
tylko wptywajg na rozbudowanie swiadomosci literackiej oraz stanowig doskonate narzedzie
stuzgce nauce analizy narracji, lecz przede wszystkim oswajajg z odmiennoscia, uczg zacho-
wania sie wobec oséb z niepetnosprawnoscig oraz wptywajg na ich emancypacje, realizujgc
tym samym funkcje edukacyjng, zgodnie z zatozeniami studiéw o niepetnosprawnosci.

Przyszli polonisci, za pomocg podejscia hermeneutycznego, wchodzili w dialog
z tekstem oraz autorem, ktdry przyczynit sie do ich odczytania dzieta. Wobec czego podkre-
$lali mozliwos¢ kontaktu z osobg nieznang, wczesniej wywotujgcg w nich lek. Wejscie w au-
tentyczny Swiat przezy¢ osob z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzicéw pomogto oswoic sie
zinnoscig i nauczy¢ zachowania wobec Innego. Jednoczesnie interakcja w autentycznym
Swiecie literackim wptyneta na wyzbycie sie uprzedzen i stereotypowego postrzegania oma-
wianej grupy spotecznej. Ankietowani potwierdzajg, iz dialog z lekturg wptywa na interpreta-
cje siebie (czytelnika), prowadzi do gtebszych przemyslen i w konsekwencji wywotuje zmiany
u odbiorcy.

Dodatkowo przeprowadzone badania pozwolity odpowiedzie¢ na pytanie postawione
we wstepie dysertacji, ktére odnosito sie do problemu sformutowanego przez Jana Polakow-
skiego dotyczacego okreslenia wptywu ksigzek o tematyce niepetnosprawnosci na doswiad-
czenia czytelnicze respondentéw. Literatura prezentujgca gtos Innego w znaczacy sposdb
oddziatuje na czytelnika i ksztattuje jego rozumienie Swiata. Czyni to poprzez dialogowo-
interakcyjng koncepcje, ktdra ma wymiar edukacyjny, bowiem nauczanie oparte o doswiad-
czenie ma najwiekszy wptyw na czytelnika. Wobec czego, zgodnie z antropologiczng koncep-
cjg literackyg, wytwarza w odbiorcy (a przede wszystkim w przysztym nauczycielu) wiedze
o cztowieku (w tym szczegdlnie o spotecznosci oséb atypowych) i w konsekwencji wywotuje
zdolnos¢ do korzystania ze zdobytego doswiadczenia w dalszym zyciu, co sprzyja rozumieniu

i akceptacji innych, a takze samego siebie oraz zmieniajgcego sie sSwiata.
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Niniejsza rozprawa doktorska podkresla, iz rzeczywistos¢ wspotczesnej humanistyki
obejmuje problemy, ktdre majg charakter powszechny i w zwigzku z tym muszg one znalez¢
sie w polu uwagi literatury, natomiast jej badacz ma za zadanie wykorzystaé potencjat tek-
stow i nakierowac czytelnika na prawidtowe odczytanie znaczen, ktére w duchu humanistyki
zaangazowanej wptywajg znaczgco na spoteczenstwo.

Napisana przeze mnie dysertacja ma na celu wzbogacenie badan nad literaturg niefik-
cjonalng prezentujacg doswiadczenie niepetnosprawnosci, a jednoczednie stanowi przyczy-
nek do dalszych rozwazan, bowiem temat ten jest niezwykle szeroki, aktualny oraz nieustan-
nie sie rozwija, wobec czego otwiera interesujgce pola badawcze, ktore zostaty kontekstual-
nie zarysowane w niniejszej pracy.

Wigze nadzieje, iz rozwazania podjete w rozprawie doktorskiej przyczynig sie, choc
w niewielkim stopniu, do rozbudzenia zainteresowania czytelniczego ksigzkami o tematyce
niepetnosprawnosci, a przysztych badaczy zachecg do podejmowania refleksji na temat pi-
sarstwa dotyczgcego omawianej grupy spotecznej. Licze takze, iz te dziatania bedg miaty
wptyw na zmiany w Swiadomosci spotecznej wobec oséb z niepetnosprawnoscig oraz ich

rodzin i poprawe jakosci ich zycia.
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Aneks

1. Kwestionariusz ankiety

Szanowni Panstwo, jestem doktorantka literaturoznawstwa na Uniwersytecie Rzeszowskim.
Zwracam sie z uprzejma prosbg o wypetnienie ponizszej ankiety. Jest ona w petni anonimo-
wa, a dzieki jej wynikom uzyskam niezbedne informacje do mojej pracy doktorskiej. Kwe-
stionariusz bedzie dotyczyt problemdw zwigzanych z zagadnieniem niepetnosprawnosci we
wspofczesnej literaturze polskiej. Z géry dziekuje za poswiecony czas oraz rzetelne wypetnie-
nie ponizszej ankiety.

Autorka

CZESC | - Dane osoby, ktéra wypetnia ankiete:

1. Prosze wybrac ptec:
O mezczyzna

(J kobieta

2. Prosze wybraé przedziat wiekowy:
O 18-24
O 25-30
O 31-40

O 41iwiecej

3. Prosze wybrac miejsce zamieszkania:
wie$
miasto do 50 tys. mieszkancow

miasto do 100 tys. mieszkancow

O 0O oo

miasto powyzej 100 tys. mieszkancow

4. Porosze o podanie nastepujacych informacji:

- wyksztafcenie:

- rok studiow:
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CZESC Il - Wstepne pytania zadawane respondentom:

1. Czy interesuje sie Pani/Pan problemami zwigzanymi z zagadnieniem niepetno-
sprawnosci? Prosze zaznaczy¢ na skali, w jakim stopniu.

Nie Tak

v

2. Czy w Pani/Pana bliskim otoczeniu znajduje sie osoba z niepetnoprawnoscia inte-
lektualng?

Sam/a jestem 0sobg z niepetnosprawnoscia.
Tak, w najblizszej rodzinie.

Tak, w dalszej rodzinie.

Tak, wsréd znajomych/sgsiadow.

Tak, znana tylko z widzenia.

0O 0 00 oo

Nie.

3. Prosze okresli¢ zgodnos¢ Pana/Pani przekonan z podanymi stwierdzeniami, zazna-
czajgc znak X w odpowiednim miejscu.

Zdecydowa- | Zga- Raczej | Raczej | Nie Zdecydowanie
nie zga- dzam | zga- nie zga- nie zgadzam
dzam sie sie dzam zga- dzam | sie
sie dzam sie
sie

Osoby z niepetno-
sprawnoscia sg dziw-
ne.

Osoby z niepetno-
sprawnoscig sg na-
iwne.

Osoby z niepetno-
sprawnoscia sg agre-
sywne.

Razi mnie wyglad ze-
wnetrzny oséb
Z niepetnosprawnoscia.

Osoba z niepetno-
sprawnoscig budzi
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we mnie litos¢.

Trudno nawigza¢ kon-
takt z osobg z nie-
petnosprawnoscia.

Mogtabym/Madgtbym
przyjaznic sie z osobg
z niepetnosprawnoscia.

Osoby z niepetno-
sprawnoscig zaktadajg
normalne rodziny.

Osoby z niepetno-
sprawnoscig sg do-
brymi pracownikami.

Czuje sie swobodnie
w towarzystwie osob
z niepetnosprawnoscia.

4. Prosze wypisac znane Pani/Panu stereotypy na temat oséb z niepetnosprawnoscia,
ktore styszy Pani/Pan najczesciej. Prosze zaznaczy¢ + przy opiniach, z ktérymi sie Pa-

ni/Pan zgadza.

5. Czy lubi Pani/Pan czytaé¢ ksigzki dotyczace niepetnosprawnosci? Prosze uzasadni¢ swojg
odpowiedz.
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6. Jak czesto czyta Pani/Pan ksigzki poswiecone zagadnieniu niepetnosprawnosci?
J min. 1 raz w miesigcu
O min. 1razw roku
O mniejniz 1 raz w roku

O nie czytam

7. lle zna Pani/Pan ksigzek poswieconych zagadnieniu niepetnosprawnosci?
O nie znam zadnej
0 14
0 4-8
O 8iwiecej

8. Prosze podac tytuly i autoréw znanych Pani/Panu ksigzek na temat niepetnospraw-
nosci:
a) ksigzki poznane podczas edukacji szkolnej:
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9. Czy uwaza Pani/Pan, ze w szkole czyta sie wystarczajgcg ilos¢ ksigzek dotyczacych
niepetnosprawnosci?
(O Lista lektur dotyczacych niepetnosprawnosci jest odpowiednia.
(J Lista lektur dotyczacych niepetnosprawnosci jest za mata.

(J Lista lektur dotyczacych niepetnosprawnosci jest za duza.

10. Prosze podac propozycje ksigzek dotyczacych niepetnosprawnosci, ktére Pani/Pana

zdaniem powinny znalez¢ sie w kanonie lektur szkolnych:

11. Prosze okresli¢ zgodnosé Pani/Pana przekonan z podanymi stwierdzeniami, zazna-
czajgc znak X w odpowiednim miejscu.

Zdecydowa- | Zga- Raczej Raczej Nie Zdecydowa-
nie zgadzam | dzam zga- nie zga- | zga- nie nie zga-
sie sie dzam zga- dzam dzam sie
sie dzam sie
sie

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
sg nieszczesliwi.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
zazdroszczg innym
,,normalnej" rodzi-

ny.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
nie mogga spetniac
sie zawodowo.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
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nie moga realizo-
wac swoich pasji.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
zyja w biedzie.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
wzbudzaja litosc.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
otrzymuja duza
pomoc materialng
od strony panstwa.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
chetnie przyjmuja
pomoc innych.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
oraz petnosprawne
dziecko traktuja

je na rowni.

Rodzice wychowu-
jacy dziecko z nie-
petnosprawnoscia
majg takie same
szanse na zdobycie
pracy jak rodzice
dzieci petnospraw-
nych.

12. Prosze wypisac znane Pani/Panu stereotypy na temat rodzin oséb z niepetnosprawno-

$cig, ktore styszy Pani/Pan najczesciej. Prosze zaznaczy¢ + przy opiniach, z ktorymi sie

Pani/Pan zgadza.




CZESC 11l —Pytania do tekstu zadawane respondentom:

1. Czy znata/t Pani/Pan wczes$niej analizowany tekst?
O tak
O nie

2. Na co szczegélnie zwrdcita/t Pani/Pan uwage, czytajac dany utwér? Prosze zazna-
czy¢ maksymalnie trzy odpowiedzi.

bohatera z niepetnosprawnoscia

rodzica/opiekuna

bohaterédw drugoplanowych

wydarzenia

jezyk

sytuacje spoteczno-polityczng

Srodowisko

0O 00 o0oo0oogoog

inne, jakie

3. W jaki sposdb zostat ukazany wizerunek dziecka z niepetnosprawnosciag w analizo-

wanym tekscie?
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5. Jakie cechy charakteru prezentuje rodzic/opiekun dziecka z niepetnosprawnoscia?

6. W jaki sposob warstwa wizualna wptywa na odbidr analizowanej ksigzki (oktadka,

ilustracje wewnatrztekstowe)?

7. Jakie emocje dominuja u rodzica/opiekuna wychowujacego dziecko z niepetno-
sprawnoscia?

8. Czy uwaza Pani/Pan, ze rodzic/opiekun, wychowujac dziecko z niepetnosprawno-
$cig, otrzymuje wystarczajacg pomoc ze strony panstwa? Prosze uzasadni¢ swojg

odpowiedzi.



9. Jakie stereotypy dotyczace niepetnosprawnosci pojawiaja sie w tekscie?

11. Czy uwaza Pani/Pan, ze analizowany tekst powinien znalei¢ sie w kanonie lektur szkol-

nych? Prosze uzasadni¢ swojg odpowiedz.

12. Za jakim modelem czytania poznanej lektury w szkole sredniej opowiedziataby/tby
sie Pani/Pan?
(J Czytanie lektury w catosci.
O Analiza wybranych fragmentéw.
(O Jestem przeciwna/ny czytaniu jej w szkole sredniej.

O Inne, jakie?
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13. Czy poznana lektura zmienita Pani/Pana spojrzenie na sytuacje dziecka z niepetno-

sprawnoscia i rodziny, ktora go wychowuje? Prosze uzasadni¢ swoja odpowiedz.

14. Czy uwaza Pani/Pan, ze poznana lektura ma moc oddziatywania na czytelnika? Pro-

sze uzasadni¢ swojg odpowiedz.

Dziekuje za wypetnienie powyiszej ankiety
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Summary

The main research problem and simultaneously the aim of this dissertation was
to enrich the field of non-fiction literature studies that present the experience of disability,
by means of the analysis and interpretation of selected narratives by mothers raising atypical
children. This was carried out through the lens of engaged humanities and within a chosen
research methodology.. Additionally, in order to supplement and deepen the theoretical
considerations, a survey was conducted to explore the reception of the analysed texts.
The aim was to determine the significance of their readership and to assess the impact
of disability-related literature on the experiences of the respondents.

The analysis focused on Olga Ptak’s book , Kto ukradt jutro, czyli dlaczego nie jest jak
z obrazka?” (2019), and two reportages by Jacek Hotub: ,Zeby umarto przede mnq” ; ,,Opo-
wiesci matek niepetnosprawnych dzieci” (2020) and , Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD,
autyzmem i zespotem Aspergera” (2020). The selected analytical tools were drawn primarily
from contemporary literature, characterized by its socially critical and educational profile -
particularly important in the context of disability studies.

The main methodological framework employed in this literary dissertation was disabili-
ty studies. A significant theoretical strand shaping the dissertation was literary disability stu-
dies, which apply traditional literary methods to the analysis of texts. Narratology also pro-
vided a key theoretical foundation, allowing the identification of aesthetic strategies within
the selected works. Furthermore, the dissertation drew on motherhood studies (in the con-
text of exploring maternal narratives and experiences within literary and cultural circles) and
hermeneutics (used to uncover hidden meanings and references, especially in the analysis
of the graphic layout of Olga Ptak’s book and the survey responses, where readers’ dialogue
with the text and its author enabled a more individual interpretation). The construction
of the research toolkit was guided by the interdisciplinary nature and thematic breadth
of the research topic, as well as the literary analytical approach adopted.

This dissertation consists of five main chapters, which are the result of a critical en-
gagement with (non-)stereotypical representations of people with disabilities and their fami-

lies in the works of Olga Ptak and Jacek Hotub.
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The first chapter focused on the theoretical analysis of disability studies, which shaped
the direction of the undertaken research. Key concepts and phenomena relevant to the cho-
sen methodology were explored. This chapter, consistent with the perspective of engaged
humanities, provided the theoretical foundation for understanding the socio-cultural func-
tioning of people with disabilities and their caregivers. Referring to disability paradigms and
the stages of emotional experiences of parents raising children with disabilities served
as a starting point for analysing the social contexts of narrative representation and the poli-
ticisation of difference.

The discussion on the theoretical framework of writing about the experience of disabil-
ity continued in the second chapter. These considerations concentrated on the function
of stereotypes in literature, as they form the basis for a critical reflection aimed at challeng-
ing established patterns of thought regarding people with disabilities and their families.
The chapter also addressed the issue of the matrocentric turn in literature, where the expe-
riences of mothers raising disabled children take centre stage in the narrative. Emphasising
the interdisciplinary nature of the dissertation, cultural, social, and political issues were
combined with the perspective of engaged humanities, within which disability studies, mo-
therhood studies, maternal discourse, and malady theory intersect. This theoretical ap-
proach laid the groundwork for the analysis and interpretation of the non-fiction narratives
of Olga Ptak and Jacek Hotub.

Chapter three focused on the analysis of non-fiction disability narratives in the repor-
tages by Jacek Hotub. This section drew attention to the phenomenon of hypermotherhood,
into which women raising disabled children are often involuntarily pushed. The ways
in which the main female characters constructed their stories in Hotub’s reportages were
analysed - narratives that allow these mothers to step out of the shadows and speak in their
own voice. These uncompromising accounts represent a synthesis of disability studies and
motherhood studies, revealing the personal, cultural, and social realities, while simulta-
neously challenging stereotypical conventions surrounding people with disabilities and their
families.

Chapter four explored the functional application of narrative strategies in Olga Ptak’s
work, which contribute to public education and the fight against disability stereotypes.
The universality of the text makes it accessible to a wide readership. The interdisciplinary

literary space of the analysed text allowed the integration of cultural, social, and political
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issues within a theoretical and analytical framework, intertwined with an emotional, educa-
tional-therapeutic narrative. The fictional story of a boy with autism - explaining how his
mind works- was also examined, as it serves to educate the reader and foster familiarity with
difference. Particular attention was given to the book’s graphic design, as the non-standard
structure and cover design supported the interpretation of the book’s message, while
its ambiguity allowed for the discovery of hidden meanings and multiple interpretations.

Chapter five extended the context of the dissertation by presenting the results
of a study on how disability is experienced through reading by students of teacher training
programmes. The aim of this research was to implement the core goals of disability studies:
to educate society, challenge stereotypes, and promote the emancipation of people with
disabilities. The empirical exploration focused on gathering respondents’ opinions about
how atypical individuals and their families are perceived in light of social stereotypes. It also
aimed to uncover reading preferences and familiarity with disability-themed literature.
The primary goal of this diagnostic work was to determine the influence of such literature
on the reading experiences of the surveyed individuals.

The dissertation concludes with a summary chapter that recaps the main arguments
and offers a general reflection on the analytical perspectives used.

An appendix is also included, containing the questionnaire used in the empirical re-

search.
Keywords: Olga Ptak, Jacek Hotub, contemporary literature, disability studies, stereo-

types, disability emancipation, motherhood, disability experience, interdisciplinarity, en-

gaged humanities, reception studies, non-fiction, reportage, narration
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