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Jak (nie) pisac o niepetnosprawnosciach w ksiazkach dla dzieci i
mtodziezy

Od kilku lat ciekawi mnie, jak wypadaja - jesli w ogdle istniejg - literackie portrety
0s0b z niepetnosprawnosciami w literaturze dzieciecej i mtodziezowej. Jakie tytuty
przychodza nam do gtowy, gdy zestawimy ze sobg te dwa hasta:
niepetnosprawnosc i literatura dziecieca i mtodziezowa?

Powies¢ Tajemniczy ogrdd Frances Hodgson Burnett? Co prawda Colin porusza sie
na wézku, ale to raczej skutek jego chorowitosci i niewtasciwej opieki dorostych.
Moze Katarynka Bolestawa Prusa? To poruszajgca nowela, ale od jej powstania
mineto ponad 140 lat, w miedzyczasie zaszty kolosalne zmiany, jesli chodzi o
rozwdj dzieci (i ich horyzont czasowy, jaki sg w stanie przyswoi¢) oraz w zakresie
mozliwosci i ograniczeh oséb z wada wzroku. Réwniez Spotkanie nad morzem
Jadwigi Korczakowskiej, powstate w latach 60. XX wieku, nie spetnia juz warunkow
aktualnosci i akuratnosci, poniewaz zawarty w niej ,opis funkcjonowania Elzy
utrwala u odbiorcy btedne opinie, ze brak wzroku uniemozliwia dostep do edukacji i
kultury, skazuje na izolacje i odrzucenie spoteczne. Takze zakohczenie ksigzki
wpisuje sie w spotecznie utrwalone przekonanie, ze osoba niewidoma moze poczud

sie szczesliwg tylko w sytuacji odzyskania wzroku"l.

Czy literatura najnowsza proponuje bardziej zniuansowane, a przede wszystkim
niestereotypowe ujecie niepetnosprawnosci wzroku (i niepetnosprawnosci w ogéle)?
Nadal nie jest wolna od problematycznych wizerunkéw bohateréw =z

niepetnosprawnosciami. Przyktadem moze by¢ Tydzien Konstancji Olgi Masiuk ~
(2008). To niewielkie, ilustrowane opowiadanie, w ktérym historia tytutowej
dziewczynki snuta jest wedtug kolejnych dni tygodnia - kazdy z nich ma swodj
niepowtarzalny charakter, odbierany przez dziewczynke w sposéb pozawzrokowy:
poprzez zapach, dotyk, stuch, wreszcie poprzez staty rytm codziennych czynnosci (i
odstepstwa od nich).

Autorka stara sie w ciekawy sposéb zaprezentowac odbidr Swiata przez niewidome
dziecko. Pokazuje, jakg duzg moc opisowo-poznawczg zawierajg w sobie stowa.
Jednak w wielu miejscach kreuje obraz wpisujgcy sie w spotecznie utrwalony
stereotyp. Poniewaz Konstancja jest dzieckiem (ma okoto 10 lat), naturalnie nie
rozumie jeszcze wszystkiego, co dzieje sie wokoét niej, w dodatku ze wzgledu na
swojg wade wzroku ma mniejsze mozliwosci uczenia sie, rozwijania sie poprzez

stronalz8


https://biuletynpolonistyczny.pl/pl/
https://biuletynpolonistyczny.pl/pl/
https://biuletynpolonistyczny.pl/articles/jak-nie-pisac-o-niepelnosprawnosciach-w-ksiazkach-dla-dzieci-i-mlodziezy,359/details
https://biuletynpolonistyczny.pl/articles/jak-nie-pisac-o-niepelnosprawnosciach-w-ksiazkach-dla-dzieci-i-mlodziezy,359/details

Biuletyn Polonistyczny

obserwacje innych oraz w wiekszym stopniu wymaga wsparcia. Mimo to zaskakuje
jednak pewna naiwnos¢ (tatwowiernosc¢) dziewczynki oraz to, ze dos$¢ czesto
opisuje siebie poprzez pryzmat brakéw i ograniczen. Nalezy tutaj podkresli¢, ze
dzieci z wrodzonymi niepetnosprawnosciami majg inne podejscie do wtasnych
niepetnosprawnosci od tych ktére staty sie niepetnosprawne pdzniej, a takze w inny
sposéb odbierajg otaczajacy ich Swiat oraz oceniajg wtasne mozliwosci. O swoich
ograniczeniach dowiadujg sie w kontaktach z innymi ludZzmi, stad tak wazna jest
wtasciwa postawa réwiesnikéw, rodziny i wielu innych oséb, z ktérymi stykaja sie
na co dzieh. Dlatego tez spore zdziwienie wywotuje ostatnia scena w ksigzce Olgi
Masiuk. Najwiekszym marzeniem dziewczynki jest jazda na rowerze i towarzyszace
jej uczucie podmuchéw wiatru na policzkach. Na jaki pomyst zas$ wpada jej rodzina?
Ot6z tworzy zupetnie sztuczng sytuacje, w ktdrej Konstancja zostaje posadzona na
rowerku treningowym w sali gimnastycznej, a na jej twarz kierowane jest powietrze
z suszarki do wtoséw. Nawet jesli uwzglednimy troske rodziny o bezpieczehstwo
dziewczynki, taka scena dowodzi bezmysInosci i wrecz pewnej bezczelnosci wobec
dziecka z wadg wzroku.

Zmarnowano tutaj doskonatg okazje pokazania dzieciecemu czytelnikowi, ze osoby
niewidome mogg w wielu przypadkach podejmowac te same czynnosci, co osoby
petnosprawne wzrokowo, jedynie inna bedzie forma ich wykonania, np. jazda na
tandemie, podjscie do kina na film z audiodeskrypcjg, samodzielne dotarcie do
szkoty za pomoca biatej laski itp.

W tym konteks$cie ponownie pojawia sie problem inspiracji, ktéorymi kierowata sie
autorka, oraz przygotowania sie do podjecia tematu niepetnosprawnosci. Tak o
okolicznos$ciach powstania utworu pisze Masiuk:

Ksigzke zainspirowata dziewczynka spotkana w pociggu jadacym z Warszawy
do Gdanska, ktéra w mojej gtowie, a potem w moim opowiadaniu stata sie
Konstancja. Nie wiem, jak miata na imie, bo nie odwazytam sie o to zapytad.
Tak naprawde to w ogdle sie nie odezwatam podczas tej podrézy, ktérg
odbywatysmy wspdlnie, a jednoczesnie osobno. Dziewczynka byta
niedowidzaca. Stuchatam jej opowiesci i historyjek. Mdéwita intrygujacym i
bogatym jezykiem, zupetnie jakby stowami wypetniata obrazy, ktérych nie

mogta zobaczy¢ w petni. Zafascynowato mnie to. Tak sie urodzita Konstancja3.

Dostrzegamy w tym opisie zaciekawienie, ale i dystans, inspirujace doswiadczenie,
ale ograniczajgce sie do milczgcej obserwacji, Smiato$s¢ w wyobrazni i jednoczesdnie
lek przed realnym, fizycznym kontaktem. Warto zastanowic sie, czy sa (i gdzie, jesli
sq) granice twoérczej inwencji w tworzeniu historii z udziatem postaci z
niepetnosprawnosciami. Z jednej strony bardzo cenne sg takie twércze proéby,
ukazujgce réznorodnos¢ ludzkiego swiata, z drugiej autorzy nierzadko zatrzymujg
sie na poziomie inspiracji wtasnie rzeczywistymi sytuacjami, kreujac fabute i
postaci wedle wtasnego uznania i wtasnej intuicji. Majg do tego prawo, jednak
podejmujgc sie pewnych tematéw nalezy wymaga¢ od nich wiekszej
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odpowiedzialnosci, gtebszego wyczucia rzeczywistych probleméw i zrozumienia

specyfiki oséb czy grup spotecznych, ktére chce sie opisacf.4

Dlaczego postawa twércow w odniesieniu do problematyki
niepetnosprawnosci, zwtaszcza w dzietach kultury dla dzieci i mtodziezy
jest tak wazna? Poniewaz to ona, a wraz z nig kultura oraz media sg jednym z
najwazniejszych narzedzi majacych mozliwosci wptywania zmiane postaw
spotecznych wobec 0séb niepetnosprawnych - zaréwno u dorostych, jak i dzieci.
Warto zwréci¢ tutaj uwage na badania dotyczace postrzegania 0s6b
niepetnosprawnych przez dzieci. Szczegdlnie wartosciowa jest publikacja Anetty

Soroki-FedorczukS, ktéra przeprowadzita szereg rozméw i ankiet z kilkoma réznymi
grupami dzieci 6- i 10-letnich wraz z ich nauczycielami i rodzicami. Autorka poddata
szczegdtowej analizie odpowiedzi swoich respondentéw, uwzgledniajgc rézne
mozliwe czynniki mogace wptywaé¢ na takie a nie inne opisy i oceny oséb
niepetnosprawnych dokonywane przez dzieci. Tymi zmiennymi byty miedzy innymi:
czestotliwos¢ i jakos¢ rozmoéw prowadzonych przez nauczycieli oraz opiekundw,
wiek, pte¢, doswiadczenia rodzinne (jednym 2z cztonkéw rodziny jest osoba
posiadajgca jakas niepetnosprawnosé) czy obecnosé w grupie réwiesniczej dziecka
niepetnosprawnego. Podsumowujac swoje badania Soroka-Fedorczuk wyraznie
wskazuje na réznorodnos¢ wypowiedzi opisujagcych i oceniajgcych wynikajacych
przede wszystkim z wieku oraz z ogétu nabytych juz doswiadczeh (ilosci i
kontaktéw z osobami niepetnosprawnymi). Ponadto pisze (pozwole sobie
przytoczy¢ dtuzszy fragment):

Obraz o0s6b niepetnosprawnych w opiniach dzieci szescioletnich i
dziesiecioletnich wskazuje na spostrzeganie oséb niepetnosprawnych przez
dzieci w réznych miejscach i sytuacjach, a zatem na wyjscie tych oséb z
izolacji. Obraz ten w aspekcie opisujagcym i oceniajagcym jest zréznicowany.
Moze niepokoi¢ to, ze - jesli chodzi o jakos¢ informacji dotyczgcych oséb
niepetnosprawnych - jest on czestokro¢ fragmentaryczny, peten obaw,
nierzeczywisty, potoczny, ksztattowany na podstawie szczgtkowych,
niepetnych informacji (w postaci stereotypdéw i uprzedzen) przekazywanych
sporadycznie (okazjonalnie) przez rézne zrédta (rodzicéw, nauczycieli i inne
osoby, Srodki masowego przekazu), a takze w wyniku obserwacji oséb
niepetnosprawnych przez dziecko. Brak kontaktéw dzieci petnosprawnych z
osobami niepetnosprawnymi i fachowo przekazywanej wiedzy (np. podczas
rozmdéw na temat niepetnosprawnosci cztowieka) oraz innych doswiadczen
sprzyja tworzeniu takiego oto witasnie obrazu. Przeprowadzone badania
potwierdzajg zatem teze, ze spostrzeganie niepetnosprawnych przez dzieci (w
aspektach opisujgcym i oceniajgcym) jest wyrazem indywidualnego
doswiadczenia, czyli wielostronnego uczestniczenia dziecka w poznawaniu
otaczajgcego je Swiata, w ktérym obecne sg osoby niepetnosprawne, oraz ze
wptyw na ten proces majg wzorce i normy kulturowe przekazywane
(Swiadomie i nieswiadomie) przez rézne zrédta informacji w szeroko

. . . 6
rozumianym procesie edukacyjnym .
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Cho¢ wypowiedzi matoletnich respondentéw byty zréznicowane, to czesto pojawiaty
sie komentarze wskazujgce na uproszczone oraz paternalistyczne sposoby
opisywania o0s6b niepetnosprawnych jako stabszych, ktérym nalezy pomagac.
Owszem, wiele o0s6b 2z niepetnosprawnosciami, w tym dzieci, potrzebuje
dodatkowego wsparcia, jednakze fakt ten nie powinien przystania¢ catego obrazu
danej osoby. A nierzadko dzieje sie tak, ze okreslenie niepetnosprawny stuzy za
catg charakterystyke, co sSwiadczy o pewnym (nie zawsze uswiadamianym)
zamknieciu sie na mozliwos¢ lepszego poznania sie oraz nawigzania blizszych
kontaktow.

Z drugiej strony tatwo jest wychyli¢ sie w przeciwng strone, ukazujgc w kulturze i
mediach osoby z niepetnosprawnosciami, ktére osiggajg spektakularne sukcesy, co
stwarza ryzyko utrwalania dwéch skrajnych wizerunkéw oséb niepetnosprawnych:

herosa i ofiary, na co stusznie zwraca uwage m.in. Piotr Stanis’fawski7
. Rzadko kiedy ukazywane sg sytuacje posrednie, a takie dotyczg wiekszosci oséb z
niepetnosprawnosciami. Stad potrzeba ukazywania mozliwie najszerszego
spektrum sposobdéw funkcjonowania, osobowosci, zainteresowan i potrzeb oséb
niepetnosprawnych. Tutaj wtasnie, obok stwarzania mozliwie czestych interakcji z
osobami niepetnosprawnymi w przestrzeni spotecznej, otwiera sie pole dla réznych
dziet kultury, w tym literatury, by zaprezentowa¢ mtodym odbiorcom zréznicowane
wizerunki oséb z niepetnosprawnosciami. Wazne jest to, by te rézne dziatania:
rozmowy z dorostymi, lektury, seanse filmowe, zabawy z niepetnosprawnym
réwiesnikiem, kontakty z dorostymi osobami z niepetnosprawnosciami, dyskusje w
gronie przyjaciét i znajomych nawzajem sie uzupetniaty. Poprzestanie na jednym
rodzaju aktywnosci lub tez wyreczanie sie innym (np. czytanie ksigzki zamiast - a
nie obok - rozmowy z rodzicem czy nauczycielem) moze wcale nie przyniesc

pozytywnego efektu’,

Od kilkunastu lat rynek ksiazki dzieciecej dynamicznie sie zmienia, ulegt
znacznemu powiekszeniu sie oraz rozproszeniu (jesli chodzi o oficyny wydawnicze).
Takze pod wzgledem tematyki oraz wzorcéw estetycznych mamy do czynienia z
duza zmiang jakosciowg. Obok klasycznych konwencji narracyjnych, gatunkowych
czy ilustracyjnych mozemy zaobserwowad liczne mniej lub bardziej udane
eksperymenty podejmujace prébe nie tyle edukowania czy wpajania prawidtowych
wzorcOw zachowania (cho¢ tez to czynig), co pokazania miodemu odbiorcy
réznorodnosci i ztozonosci otaczajgcego go Swiata. Przede wszystkim za$ zmienita
sie postawa wobec dzieciecego czytelnika - jest on petnoprawng, podmiotowg
jednostkag, ktéra ma prawo zadawad pytania oraz otrzymac¢ odpowiedzi
dostosowane do jego mozliwosci poznawczych czy tez inspiracje do witasnych
refleksji i poszukiwan. Ksigzki takie stanowig wyzwanie przede wszystkim dla
dorostych, poniewaz wymagajg one przyjecia nieco innej postawy, a takze
gotowosci do udzielenia odpowiedzi na nie zawsze tatwe i wygodne pytania
generowane przez lekture. Doskonatym przyktadem na taka nieoczywista, pozornie
pogodng, a w rzeczywistosci skfaniajacg do licznych refleksji i dyskusji pomiedzy

dzieckiem a dorostym pozycje wydawniczg jest Mallko | tata Gusti'egog,
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przedstawiajgcy ewolucje relacji miedzy autorem, artystg a jego synem z zespotem
Downa. Tytut ten zostat w 2016 roku wyrdzniony najbardziej znang nagrodg w
dziedzinie literatury dzieciecej, czyli BolognaRagazzi Award w nowej kategorii
disability. Fakt ten odzwierciedla coraz silniejszg tendencje w swiatowej literaturze
dzieciecej, polegajgcej na wprowadzaniu réznych trudnych tematéw - i to w
konwencji realistycznej, a nie basniowej czy symbolicznej - do ksigzek dla dzieci.

Ponadto w Werdykcie10 jury wskazano na dziecko niepetnosprawne jako czytelnika
(czy szerzej odbiorce kultury) oraz na znaczenie reprezentacji réznych grup
spotecznych w literaturze, w tym wtasnie osdb z niepetnosprawnosciami. Jak pisze
Aniela Korzon, badaczka z zakresu surdopedagogiki, warto dla wywotania i
rozwijania zainteresowan czytelniczych dzieci nie(do)styszacych (lub z innymi
niepetnosprawnosciami) podsuwac im takich pozycje, ktérych fabuta dotyczy dzieci

lub dorostych niepetnosprawnych, w tym nies’fyszacychn. Literatura w pozytywny
sposbéb przedstawiajgca postaci z wadg stuchu, ich sposoby komunikowania sie,
posiadajgca ciekawg tres¢, moze znaczaco przyczynia¢ sie do podnoszenia
poziomu akceptacji swojej innosci oraz witasnej samooceny, a takze do
poszukiwania kolejnych interesujgcych ksigzek, a tym samym do rozwoju
umiejetnosci czytelniczych.

Warto pamietac takze o tym, ze grupa docelowa odbiorcéw literatury dziecieco-
mtodziezowej, choc jest stosunkowo mata oraz specyficzna, to jednak w jej obrebie
istnieje spora réznorodnos¢, jesli chodzi o poziom zainteresowania tematem (oraz
jej znajomosci), stopieh opanowania jezyka, faze rozwoju ogdlnopoznawczego i
myslowego. Inne sa mozliwosci percepcyjne pieciolatka, a inne dziewieciolatki, a
jeszcze inne dziecka w wieku nastoletnim. To wazny element, zarbwno na etapie
powstawania danego dzieta, jak i p6zniej, w obiegu spotecznym (odbiorze przez
mtodych czytelnikdw, a takze dorostych, w tym krytykéw i badaczy).

PowyZzsze rozwazania dotyczace Iliterackich reprezentacji postaci =z
niepetnosprawnosciami wpisuja sie w spoteczno-kulturowy nurt badan
nad niepetnosprawnoscia, podwazajgcy dotychczasowa dominacje medyczno-
funkcjonalnej perspektywy w omodwieniach zagadnieh zwigzanych z
niepetnosprawnosciami. To nowe podejscie metodologiczne o charakterze
interdyscyplinarnym lezy u podstaw disability  studies (studidow o

niepetnosprawnosci), rozwijanych od lat 80. XX wieku w Stanach Zjednoczonych

(p6zniej takze w innych krajach)lz. Disability studies w najogdlniejszym ujeciu to

krytyczna refleksja nad niepetnosprawnoscia, jej historig i spotecznym kontekstem.
Ujmuje niepetnosprawnos¢ jako fenomen spoteczny, polityczny i kulturowy, a nie

jako zjawisko tylko i wytgcznie medyczne.13

Wedtug Simi Linton, autorki publikacji podstawowej dla studiéw nad
niepetnosprawnoscia Claiming Disability. Knowledge and Identity (1998), nalezy
poddac¢ krytycznej refleksji takie kwestie jak: opozycja samodzielnosci i
niesamodzielnosci, preferencje estetyczne obecne w danej kulturze, zdrowie i jego
definicje, problem ableizmu, czyli irracjonalnego uprzedzenia wobec o0séb
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niepetnosprawnych (szczegélnie w jego zawoalowanych formach) oraz wptywu

tegoz na catoksztatt zycia spo’fecznegoM.

W Polsce dopiero od kilku lat na szerszg skale pojawiajg sie prace naukowe
wpisujgce sie w perspektywe disability studies, przewaznie o charakterze
socjologicznym i literaturoznawczym. S one - na razie - rozproszone,
zapoznawcze, fragmentaryczne, jednak kryje sie w tym duzy potencjat badawczy, a
takze - co réwnie wazne - spoteczny (i polityczny). Studia te ze wzgledu na swdj
interdyscyplinarny charakter czerpia z dorobku réznych dziedzin nauk, jak i
inspirujg nowe kierunki badah. Przede wszystkim zas$ majg (powinny miec) silne
zwigzki z rzeczywistoscig spoteczng: moga opisywac nie tylko historyczne procesy,
ale takze analizowa¢ wspodtczesne zjawiska, ruchy spoteczne; co wiecej - moga
takze same wywota¢ zmiany na szerszg skale, wptywa¢ na Swiadomos¢ spotecznag
(poprzez edukacje uczniéw i studentéw, réznego rodzaju publikacje, uczestnictwo
w projektach, wspétprace z rozmaitymi podmiotami oraz instytucjami itp.).

Przyjmujgc spoteczng perspektywe niepetnosprawnosci Swiadomie zrezygnowatam
z przytaczania tutaj naukowych definicji tego zjawiska, ktére w zdecydowanej
wiekszosci prezentujg nadal medyczne podejscie do o0séb niepetnosprawnych,
traktujgce niepetnosprawnos¢ jako nastepstwo choroby, wurazu oraz jako
odstepstwo od fizycznej normy, wymagajgce odpowiedniego leczenia. Nie ignorujgc
medycznego, zdrowotnego aspektu psycho-fizycznych dysfunkcji oraz tego, ze
adaptacja do nowej sytuacji (po wypadku, chorobie itp.) wymaga duzego wysitku i
cierpliwosci, warto - jak celnie zauwaza Elizabeth Barnes, autorka The Minority
Body (2016) - kategorie niepetnosprawnosci traktowac neutralnie, nie ocenia¢ go
jako ztego czy dobrego. A przede wszystkim nalezy niepetnosprawnos¢ rozumied
jako fenomen, ktéry po czesci tylko jest ksztattowany przez cechy ciata, a po czesci

. . 7 7 7 . . 15
przez nastawienie spoteczenstwa wobec 0séb z uposledzeniem fizycznym .

Perspektywa kulturowo-spoteczna niepetnosprawnosci pozwala krytycznie
przyjrze¢ sie sposobom ujmowania niepetnosprawnosci w dzietach kultury, w tym w
literaturze dla niedorostych, wychwyci¢ stereotypowe, powierzchowne ujecia oséb
niepetnosprawnych, przeanalizowa¢  adekwatnos¢  jezyka  opisu  tych
niepetnosprawnosci oraz relacji postaci niepetnosprawnych z otaczajgcym ich
Swiatem, a takze wskazac celowe nadmierne emocjonalne zaangazowanie odbiorcy
(wywotujgce tanie wzruszenia). Ze wzgledu na swoich odbiorcéw znaczna czesc
utwordéw dla dzieci o niepetnosprawnosciach sg ksigzkami problemowymi (problem
books), czyli takimi, w ktérych ,,zarbwno on [bohater niepetnosprawny], jak i fabuta
sg podporzadkowani celom edukacyjnym: wyjasnieniu dzieciom charakteru
choroby, jej objawdw, a takze ksztattowaniu witasciwego stosunku do cierpigcych

na nig dzieci"le. Cho¢ takie podejscie jest potrzebne i wartosSciowe, nalezy
krytycznie podchodzi¢ do strategii narracyjnych obranych w poszczegdlnych
utworach, poniewaz czes¢ z nich wspoéttworzy literature akompaniamentu (
literatura drugich skrzypiec; second fiddle books), wedtug Krystyny Zabawy
charakteryzujaca sie tym, ze postac inna, niepetnosprawna zostaje wprowadzona
do Swiata przedstawionego jako swoisty akompaniament dla bohateréw gtéwnych.
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Ma im jedynie poméc w dojrzewaniu, doros$nieciu do odpowiedzialnosci, w
przemianie ze skupionego na sobie, egoistycznie nastawionego dziecka, w
otwartego na innos¢, spieszacego chetnie z pomocag przyjaciela. Ten schemat
fabularny jest juz tak wyeksploatowany, ze potrzeba nie lada umiejetnosci
pisarskich oraz wysokiego poziomu empatii wobec bohateréw, by stworzy¢ historie
wciggajacg mtodego (szczegdlnie mtodziezowego) czytelnika.
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