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The aim of my paper is to analyze cognitive and ethical aspects of selected literary
and film depictions of disabilities. Based on theoretical and methodological assump-
tions of sociology of literature and critical discourse analysis I set out to demon-
strate how selected literary and film works depict situations and problems with
social inclusion of people with disabilities. I concentrate on two questions: 1) How
do artistic creations build non-disabled people's knowledge of the social situation
and position of people with disabilities? 2) What ethical problems can such depic-
tions involve?
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Wprowadzenie

Chcialabym zaprezentowac spojrzenie na problematyke niepet-
nosprawnosci i sytuacji spotecznej oséb z niepelnosprawnosciami
przez pryzmat analizy wybranych obrazow literackich i filmowych.
Wydaje sie oczywiste, ze obrazy artystyczne oséb z niepelnospraw-
noéciami w literaturze czy filmie przyczyniaja si¢ do zmiany po-
staw spotecznych wobec niepetnosprawnosci i proceséw spotecznej
inkluzji, cho¢by poprzez zwrécenie uwagi na problem, wywotanie
pozytywnych odczu¢ w odbiorcach, przelamanie utrwalonych ste-
reotypéw. Jednak pobudzanie pozytywnych afektéw wobec niepel-
nosprawnosci czy oséb z niepetnosprawnoéciami lub poznawczo-
odkrywcze zwrdcenie uwagi na ich sytuacje spoleczng nie wyczer-
puje mozliwosci interpretacji danych dziel. W koncepcie inkluzji
miesci sie rOwniez uznanie podmiotowosci oséb z niepelnospraw-
nosciami. Mozna wiec zalozy¢, ze dziela, ktérych przestanie ma
charakter inkluzyjny (i to niezaleznie od tego, czy jest to zabieg
$wiadomy, czy nieSwiadomy oraz czy inkluzja jest przedstawiona
calosciowo czy fragmentarycznie), sa jednoczesnie dzietami realizu-
jacymi zasade poszanowania podmiotowosci oséb z niepelno-
sprawnosciami.

Zalozenia teoretyczne i metodologiczne dyskursywne;j
analizy przedstawien artystycznych

Teoretycznym i metodologicznym punktem wyjscia w podejsciu
do literackich i filmowych obrazéw niepelnosprawnosci jest dla
mnie konstruktywizm spoteczny i krytyczna analiza dyskursu jako
metoda badawcza bezposrednio z nim zwigzana. Powoluje sie takze
na zalozenia socjologii literatury, uzasadniajace wykorzystanie lite-
ratury (czy sztuki w ogole) w charakterze przedmiotu badar po-
przez wskazanie na jej przenikliwo$¢, a czasami profetycznosé
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w przedstawianiu zjawisk spotecznych!. Literatura zawsze budzita
zainteresowanie socjologéw nawet w okresach dominacji paradyg-
matu pozytywistycznego i metodologii iloéciowej. Stanistaw Ossow-
ski pisal np., ze

W literaturze wnikliwy opis realnych lub fikcyjnych wydarzeri moze
powaznie wzbogaci¢ nasza ogélng wiedze psychologiczng lub socjolo-
giczng przez zwrdcenie uwagi na niedostrzegalne dotad kategorie zja-
wisk lub na ich doniosto$¢, zwrécenie uwagi na nieznane dotad zalez-
nosci przyczynowe, ukazanie nowych aspektéw rzeczywistosci2

Prawdziwe poszerzenie pola badari nauk spolecznych o artefak-
ty takie jak literatura i sztuka nastgpito jednak dopiero po zmianie
paradygmatycznej zwiazanej z tzw. zwrotem interpretatywnym
w humanistyce3. Jeden ze zwolennikéw tej zmiany Michel Rouche
w tekscie Fenomenologiczny zwrot w socjologii uzasadnial czynienie
dziel artystycznych przedmiotem badan w podobny sposéb jak
Ossowski:

Opowiadania, scenariusze, sztuki zawsze uwydatniaja pewien aspekt
spolecznej sytuacji, w jakiej powstaly, lecz moga takze [...] potegowac
rysy danej, realnej sytuacji spolecznej [...], ktérych normalnie nie za-
uwazamy i z ktérych nie zdajemy sobie sprawy*.

Krytyczna analiza dyskursu (KDA) to metoda badan jakoscio-
wych, ktéra koncentruje sie na tekstach i ich interpretacji. Dyskurs
tutaj jest rozumiany jako sposéb ujmowania rzeczywistosci spo-

1 Szerzej na ten temat P. Cwikla, Kilka uwag o zwigzku socjologii z literaturg, ,Stu-
dia Socjologiczne” 2006, nr 2, s. 127-158.

2S. Ossowski, O osobliwosciach nauk spotecznych, Wydawnictwo PWN, Warsza-
wa 1983, s. 243, za P. Cwikla, op. cit., s. 127-158.

3 Por. C. Geertz, O gatunkach zmgconych. (Nowe konfiguracje mysli spolecznej) [w:]
Postmodernizm. Antologia przektadow, red. R. Nycz, Wydawnictwo Baran i Suszczyn-
ski, Krakéw 1998.

4 M. Rouche. Fenomenologiczny zwrot w socjologii, [w:] Fenomenologia i socjologia.
Zbior tekstow, red. Z. Krasnodebski, Wydawnictwo PWN, Warszawa 1989, s. 458-474,
za P. Cwikta, op. cit, s. 18.
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tecznej w jezyku z akcentem na role jezyka w jej konstruowaniu.
Analiza dyskursywna to analiza dyskursywnych - znaczeniowych
aspektow rzeczywistosci spolecznej. Norman Fairclough i Anna
Duszak definiuja dyskurs jako semioze - ,wytwarzanie znaczer
poprzez bogactwo Srodkéw semiotycznych, obejmujacych jezyk
werbalny, ale réwniez «jezyk wizualny» (w tym «jezyk ciata»)”>.
Przyjmuja jednoczes$nie dwa zalozenia: a) ze , dyskurs jest inherent-
nym i nieredukowalnym elementem wszystkich proceséw spotecz-
nych”¢ i b) ze ,istnieja inne elementy, ktére majg charakter nie-
dyskursywny”’. Mozna wiec za uzasadniony uzna¢ poglad, ze
W pewnym sensie rzeczywistos¢ spoteczna ze wzgledu na wbudo-
wany w nig aspekt dyskursywny moze by¢ postrzegana jako tekst
do odczytania. Krytycznos¢ w nazwie metody badawczej KDA
oznacza $wiadomos¢ ograniczen wlasnej perspektywy badawczej,
Swiadomos¢ subiektywnosci interpretacji i otwarte zaangazowanie
na rzecz zmiany spolecznej. Istotne w podejéciu KDA jest uwzgled-
nianie kontekstu historycznego i spotecznego funkcjonowania ana-
lizowanej wypowiedzi.

Twoérczoséé artystyczna w tym ukladzie to specyficzny obszar
produkcji znaczer,, wysoce zindywidualizowany i posiadajacy
pewna autonomie. Autonomia ta wyraza sie m.in. w zgodnosci
z przez nig tworzonymi zasadami i regulami oraz w calym spek-
trum specjalistycznej ,,obudowy”, czyli w szeregu dyscyplin nau-
kowych tradycyjnie si¢ nig zajmujacymi (np. estetyka, literaturo-
znawstwo, filmoznawstwo itp.). Przedstawiciele nauk spotecznych,
ktérzy prowadza badania w ramach paradygmatu konstruktywi-
stycznego i stosuja metodologie jakoSciowq, podchodza do twor-
czosci artystycznej w inny sposob. Abstrahujac od wartosci este-

5 A. Duszak, N. Fairclough, Wstep: Krytyczna analiza dyskursu - nowy obszar ba-
dawczy dla lingwistyki i nauk spotecznych, [w:] Krytyczna analiza dyskursu. Interdyscy-
plinarne podejscie do komunikacji spotecznej, red. A. Duszak, N. Fairclough, UNIVER-
SITAS, Krakéw 2008, s. 8.

¢ Ibidem, s. 9.

7 Ibidem.
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tycznych i specyficznych cech tekstu literackiego® czy obrazu fil-
mowego, patrza na dzielo sztuki jako na wypowiedz o $wiecie spo-
tecznym - element dyskursu spolecznego, w ktérym ujawniajg sie
liczne przymusy i ograniczenia dane czasem historycznym, kontek-
stem spotecznym oraz relacjami wtadzy. Dzieto sztuki nie jest po-
strzegane li tylko jako wyraz oryginalnej kreacji artystycznej, nieza-
leznie od tego, ze za takie moze by¢ uwazane z innych punktéw
widzenia, lecz jako element komunikacji spolecznej. Przedstawicieli
nauk spolecznych w dziele sztuki interesuje nie jego oryginalnosc,
niepowtarzalnos¢, lecz jego powinowactwa z okreslonym sposobem
ujmowania rzeczywistosci spolecznej. Zatem od literatury (sztuki)
badacz - np. socjolog, pedagog nie oczekuje wylacznie doznan este-
tycznych, lecz wydobywa z niej znaczenia dotyczace probleméw
badawczych, ktére formuluje w ramach wtasnej dyscypliny nauko-
wej. Trzeba tez podkresli¢, ze kazde odczytanie tekstu jest z natury
rzeczy obarczone subiektywizmem, Zadna interpretacja nigdy nie
jest pelna i ostateczna, lecz te cechy sa konstytutywne dla badan
jakosciowych w ogoéle. Subiektywna interpretacja danego tekstu
moze by¢ przeciez konfrontowana z ,subiektywnoscig” innego
spojrzenia. Jak pisze Ruth Wodak - czotowa przedstawicielka tzw.
wiedernskiej szkoty KAD - ,badacz nie ogtasza prawdy, ale propo-
nuje interpretacje i rozwigzania probleméw”?.

Zgodnie z powyzszymi zalozeniami artystyczne przedstawienia
niepelnosprawnosci postrzegam jako konstrukty niosace na sobie
pietno historycznych i spolecznych uwarunkowan, determinujgcych
ich ksztalt w momencie powstania. Odczytujac je, uwzgledniam
wspolczesny dyskurs edukacyjny i spoleczny, kladacy nacisk na

8 ,Czescig tego, co rozumiemy przez utwor «literacki» jest ten wymiar, w kt6-
rym to, co sie¢ mowi, trzeba ujmowac w aspekcie tego, jak sie to mowi. Jest to rodzaj
pisania, w ktorym tres¢ jest nieoddzielalna od jezyka, w jakim sie ja przedstawia.
Jezyk jest bardziej konstytutywny dla rzeczywistosci lub do$wiadczenia, niz stano-
wi po prostu Srodek ich wyrazu” (T. Eagleton, Jak czytaé literature, Wydawnictwo
Aletheia, Warszawa 2014, s. 15).

9 Za K. Sztop-Rutkowska, Meandry dialogu. Polacy i Zydzi w dyskursie prasowym
miedzywojennego Biategostoku, ,,Przeglad Socjologii Jakosciowej” 2007 t. III, nr 2, s. 65.



148 EVA ZAMOJSKA

inkluzje/integracje spoteczng oséb z niepelnosprawnosciami. W war-
stwie najogoélniejszej interesuje mnie kwestia relacji dzieta arty-
stycznego z praktyka spoteczng, w tym wypadku z problemem in-
kluzji/integracji os6b z niepetnosprawnosciami.

Niepelnosprawnos¢ rozumiem zgodnie z podejéciem konstruk-
tywistycznym oraz z zalozeniami spolecznego modelu niepetno-
sprawnosci jako ceche relacji osoby z otoczeniem, nie za$ ceche sa-
mej osoby.

To nie obiektywne, fizyczne i psychiczne ograniczenia sprawnego
dzialania s3 powodem niemoznosci uczestnictwa w réznych aktywno-
Sciach zyciowych przez osoby nimi dotkniete, lecz sposéb ich organi-
zacji spolecznej, ktéry ustanawia bariery dostepnosci niemozliwe do
pokonania przez nie'.

Uznanie niepelnosprawnosci za konstrukt spoleczny oznacza, iz w wa-
runkach wspélczesnych spoteczenistw rozwigzywanie probleméw
niepelnosprawnoéci musi uwzgledni¢ dzialanie na poziomie makro-
spolecznym, tworzenie wlasciwych rozwigzan instytucjonalnych i wia-
czenie 0s6b niepetnosprawnych w zwykle mechanizmy zycia spotecz-
nego, lacznie z gospodarka, polityka czy kulturg!.

Wieloznaczne pojecia inkluzja i integracja stosuje w trzech réz-
nych kontekstach, ktére wptywaja na rézne ich rozumienie. Inkluzje
stosuje najczeéciej w rozumieniu szerokim - jako pojecie odnoszace
sie¢ do proceséw uspdjnienia spotecznego, obejmujace polityki pan-
stwowe na réznych polach zycia spolecznego, dziatania instytucjo-
nalne oraz zmiane postaw i zachowan podmiotéw spotecznych,
ktoérych calosciowym skutkiem powinno by¢ réwne traktowanie
wszystkich jednostek, niezaleznie od ich cech szczegélnych, elimi-
nacja marginalizacji i wykluczenia spolecznego. Synonimem tak
rozumianej inkluzji moze by¢ pojecie integracja - oba pojecia, cho¢
dotycza przede wszystkim zmiany statusu spolecznego grup zmar-
ginalizowanych, odnosza si¢ do jako$Sciowej zmiany calego spoteczeni-

10 B. Gaciarz, Przemyslec niepetnosprawnosc¢ na nowo. Od instytucji paristwa opiekuriczego
do integracji i aktywizacji spotecznej, ,,Studia Socjologiczne” 2014, 2 (213), s. 21-22.
11 B. Gaciarz, op. cit., s. 28.
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stwa, poniewaz odrzucaja dychotomie normatywnosci/nie norma-
tywnoéci (ewentualnie normalnoéci/nienormalnosci) oraz zrywaja
z wyobrazeniem o uprawnieniu grupy dominujacej do wprowa-
dzania rozwigzan spotecznych, do ktérych mniejszosci powinny sie
dostosowaé. Drugie zastosowanie i rozumienie pojecia inkluzja ma
odniesienie wylacznie do oséb z niepetnosprawno$ciami i oznacza
zmiane ich dotychczasowego spotecznego funkcjonowania. Inkluzja
- proces wigczania os6b z niepelnosprawnosciami do gléwnego
nurtu zycia spotecznego - w tym kontekscie jest jednym z warun-
kow integracji spotecznej wszystkich czlonkéw spoteczeristwa.
Trzeci kontekst zwigzany jest z konsekwentnie rozdzielnymi typa-
mi edukacji (szkoty) przeznaczonymi dla oséb z niepelnosprawno-
Sciami, bo opartymi na réznych modelach niepelnosprawnosci,
a takze na réznych zalozeniach aksjologicznych - tj. edukacji inte-
gracyjnej i edukagji inkluzyjnej2.

Analiza wybranych artystycznych przedstawien
niepelnosprawnosci

Gléwnym przedmiotem moich analiz s3 dwa wspodlczesne
przedstawienia artystyczne, ktérych bohaterami s osoby z poraze-
niem mézgowym. Chodzi o film polskiej produkgji ,,Chce sie zy¢”13
z 2013 r. w rezyserii Macieja Pieprzycy oraz ksigzke dla nastolatkéw
amerykanskiej autorki Sharon Mills Draper pt. Tylko w mojej gto-
wielt. Wybralam je ze wzgledu na przedstawienie jednego rodzaju
niepelnosprawnodci, ale tez ze wzgledu na mozliwo$¢ wskazania

12 Por. G. Szumski, Edukacja inkluzywna - geneza, istota, perspektywy, ,Kwartalnik
Pedagogiczny” 2006 nr 1.

13 ,,Chce sie zy¢” - polski film fabularny w rezyserii Macieja Pieprzycy. Gtéwna
role Mateusza Rosinskiego zagral Dawid Ogrodnik (w role Mateusza w dziecin-
stwie wecielil si¢ Kamil Tkacz). Premiera filmu odbyta sie 11 pazdziernika 2013 roku.
(Wikipedia, https://pl.wikipedia.org/wiki/Chce_si%C4%99_%C5%BCy %C4%87 [do-
step: 30.05.2017].

14 S M. Draper, Tylko w mojej glowie, Wydawnictwo Linia, Ozaréw Mazowiecki 2016.
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réznych sposobéw konstruowania niepelnosprawnosci oraz pod-
miotowosci 0s6b z niepelnosprawnosciami, ktére, w moim przeko-
naniu, sg znaczace dla odbioru tych dziel i w konsekwengji dla ro-
zumienia przez widzéw, czytelnikéw sytuacji spolecznej takich
0sob. Analize tych wspodlczesnych obrazéw poprzedza préba ogél-
niejszej refleksji na temat przedstawiert niepelnosprawnosci w lite-
raturze i filmie, ilustrowana kilkoma wybranymi przykitadami
literackimi i filmowymi. Zaznaczam, iz ma ona charakter wstepne-
go rozpoznania i stuzy tylko podstawowemu - silq rzeczy pobiez-
nemu i schematycznemu - uporzadkowaniu przedstawien arty-
stycznych niepelnosprawnosci w literaturze i filmie. M¢j punkt
widzenia w podejsciu do wszystkich analizowanych przedstawien
to punkt widzenia osoby pelnosprawnej. Nie ma w nim do$wiad-
czenia niepelnosprawnosci, jest on zbiezny z perspektywa pelno-
sprawnych widzéw i czytelnikoéw, do ktérych dzieta te, jak sadze,
sg przede wszystkim adresowane.

W przedstawionych ponizej analizach wybranych artystycznych
przedstawien niepelnosprawnosci i 0s6b z niepelnosprawnosciami,
koncentruje si¢ na poznawczych i etycznych aspektach ich kon-
strukcji. Interesuje mnie:

- jakie rozumienie zjawiska niepelnosprawnosci zawieraja anali-

zowane przedstawienia?

-jakie rozumienie zjawiska inkluzji/integracji spotecznej osob

z niepetnosprawnoéciami zawierajg analizowane przedstawienia?

-czy i w jaki sposéb analizowane przedstawienia konstruuja

podmiotowosé 0s6b z niepelnosprawnosciami?

Dwie kategorie artystycznych przedstawien
niepelnosprawnosci

Kiedy sie przyjrzymy artystycznym przedstawieniom o0s6b
z niepelnosprawnosciami w literaturze czy filmie, mozemy do-
strzec, abstrahujac od podziatéw gatunkowych i formalnych, za-
sadniczo dwie kategorie, dwa schematy takich przedstawien.
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Pierwszy schemat ujawnia si¢ w powiesciach (literaturze) i w fil-
mach niejako przy okazji wypowiedzi artystycznej na inny temat.
Osoby niepelnosprawne i ich problemy nie stanowig w nich pierw-
szoplanowego watku i nie sg gléwnym tematem dzieta. Czasami
tego rodzaju przedstawienie daje mimowolnie wyobrazenie o rze-
czywistej sytuacji spotecznej os6b z niepelnosprawnosciami, wia-
$nie dlatego, iz jest konstruowane bez specjalnych zalozer co do
jego poprawnosci, a takze bez intencji zaangazowanego dziatania
na ich rzecz. Jeéli mamy do czynienia z dzielami sztuki o najwyz-
szym poziomie artystycznym, nawet ograniczona przestrzen watku
pobocznego czy drugo-, a nawet trzecioplanowej postaci nie prze-
szkadzaja w tym, by stworzy¢ udana wypowiedZ na temat osoby
niepelnosprawnej, czyli obraz niewyidealizowany, a jednoczeénie
wyrazajacy uniwersalne wartosci etyczne.

Przytocze dwa przyklady pochodzace z réznych epok histo-
rycznych oraz reprezentujace rézne formy wypowiedzi artystycz-
nych. Laczy je to, Ze sa dzielami uznawanymi za ponadczasowe i sa
powszechnie znane. Dlatego dobrze si¢ nadaja do rozwazan na te-
mat powyzszej tezy.

W pierwszej potowie XIX w. (w roku 1831) Victor Hugo napisat
powies¢ Katedra Matki Bozej w Paryiu, w ktorej wykreowal postacé
znieksztalconego fizycznie i niewladajacego mowa dzwonnika Qua-
simodo. Historia z jednej strony obrazowata Sredniowieczny lek
i wstret wobec fizycznej i intelektualnej nienormatywnosci. Z drugiej
strony relacja empatycznej przyjazni dwoch ,wyrzutkéw” spolecz-
nych - pieknej Cyganki Esmeraldy i fizycznie odstreczajacego, lecz
posiadajacego, mowiac stowami Kanta, wewnetrzne prawo moralne,
Quasimodo, nawigzujac do archetypu pieknej i bestii, wyrazala
z gruntu o$wieceniowe przekonanie, ze nie wyglad i umiejetnosci
komunikacji (cechy przypisane) decyduja o wartosci cztowieka. Hugo
jednak nie napisal powiesci po to, by podnies¢ problem niepelno-
sprawnoéci fizycznej i intelektualnej. Postuzyl sie kostiumem Sre-
dniowiecznym, by opowiedzie¢ si¢ po stronie spotecznie zmarginali-
zowanych warstw miejskiej biedoty wegetujacej w centrum bogatego
miasta, do ktorej nalezg zaréwno Esmeralda, jak i Quasimodo.
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Drugi przyklad to film Milosa Formana, adaptacja powiesci Ke-
na Keseya, Lot nad kukutczym gniazdem. Ken Kesey, amerykarnski
pisarz, beatnik i hippis, napisal powies¢ (z roku 1962) o wymowie
antysystemowej; byl to wyraz jego protestu przeciwko wszelkim
formom spotecznego i mentalnego zniewolenia jednostki. Milo$
Forman, emigrant z komunistycznej Czechostowacji po 1968 r.,
w filmowej adaptacji przesunat lekko znaczenie powiesci tak, by ze
szpitalnego oddzialu psychiatrycznego z jego demoniczng zarza-
dzajaca siostra Ratched stworzy¢ metafore systemu totalitarnego.
W jednym i drugim przypadku chodzi o relacje na linii jednostka -
system. Bogustaw Sutkowski podkreélat, iz

Lot nad kukulczym gniazdem nie jest paszkwilem na psychiatrow tyl-
ko. Na ekstremalnym przykladzie studiuje sie tu ogélniejsze prawa or-
ganizacji zycia zbiorowego, reguly przejécia od konformizmu do nieza-
leznosci, mechanizmy kontroli i przyporzadkowywania sobie ludzi®®.

To, ze opresji poddawani sa pacjenci z réznymi zaburzeniami
psychicznymi i prawdopodobnie takze z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng (posta¢ rdzennego mieszkanca Ameryki, przezywanego
Wodzem) jest w zasadzie nieistotne z punktu widzenia ogélnej
wymowy dziela. Jednak istotnym watkiem fabularnym jest integra-
cja grupy nienormatywnych intelektualnie i psychicznie pacjentéw
oddziatu pod przewodnictwem i z inspiracji pelnosprawnego i zdro-
wego psychicznie buntownika McMurphy’ego. Ta integracja jest
jedynym budujacym elementem opowiesci. McMurphy’emu udaje
sie¢ osiggnac to, czego nie osigga farmakologia, elektrowstrzasy,
a zwlaszcza przemocowy model relacji personel medyczny - pa-
cjent. Prawdziwa terapia dla pacjentéw jest bezposrednios¢ i , kum-
plowskie” relacje w grupie, zapoczatkowane wraz z przyjéciem na
oddzial McMurphy’ego. By¢ moze ten wzoér relacji, pozbawiony
stereotypowego lekowego podejécia do pacjentéw psychiatrycz-

15 B. Sutkowski, Hamletyzowanie nasze. Socjologia sztuki, polityki i codziennosci,
Wydawnictwo Uniwersytetu Lédzkiego, £6dz 1993, s. 140; za P. Cwikta, op. cit,,
s 127-158.
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nych i paternalizmu ekspertéw, nalezaloby uzna¢ za prekursorski
w rozumieniu wspoltczesnych regul inkluzji spolecznej oséb z nie-
pelnosprawnosciami, i nie tylko ich.

Podsumowujac ten watek, chcialtabym podkresli¢, iz dzieta
sztuki z tej kategorii pokazuja problemy oséb niepelnosprawnych
nie jako problemy szczegoélne, lecz jako aspekt problemu ogodlniej-
szego - by¢ moze bardziej podstawowego konfliktu spotecznego
pomiedzy posiadajacymi wladze i podporzadkowanymi tej wiadzy.
W praktyce ekspresji artystycznej mamy tutaj do czynienia z czyms$
na podobienistwo spontanicznej inkluzji spotecznej i, uwzgledniajac
czasy powstania ksigzki i filmu, z pewnego rodzaju antycypacja
wspolczesnych rozwigzar inkluzyjnych. Chodzi o wiaczenie pro-
bleméw o0s6b niepetnosprawnych do probleméw pozostatych
zmarginalizowanych i tez przez to cierpiacych grup spotecznych.
Mozna powiedzie¢, iz racje moralne wszystkich opresjonowanych
i zmarginalizowanych, w tym o0s6b z niepelnosprawnosciami, wy-
razajace sie w postaci roszczenia do traktowania wszystkich jako
pelnoprawnych i zasadniczo wolnych jednostek, znajduja sie tutaj
na pierwszym planie, cho¢ specyfika poszczegélnych grup opresjo-
nowanych jest mniej widoczna.

Z powyzszym rozpoznaniem koresponduje zestawienie dwdéch
réznych historycznie istniejgcych modeli traktowania niepeino-
sprawnosci i 0s6b z niepetnosprawnosciami - charakterystycznego
dla wczesniejszych okreséw historycznych modelu indywidualnego
i bardziej wspoélczesnego modelu spotecznego.

Model indywidualny przyjmuje za oczywistos¢ istniejace mechanizmy
spoteczne i za cel stawia sobie dostosowanie do niego osoby niepeino-
sprawnej, hie pozostawiajac jej w tym wzgledzie zadnego wyboru.
Jedynym celem dzialari, zewnetrznym wobec samych o0s6b niepet-
nosprawnych, sa postawy ludzkie, subiektywne odnoszenie sie do
nich i ich obecnoéci w otoczeniu spotecznym. W modelu spotecznym
z kolei mechanizmy spoteczne podlegaja krytyce, sa podwazane jako
przyczyny powodujace problematyzacje egzystencji osob niepel-
nosprawnych. [...] Osoby niepelnosprawne sa postrzegane jako peino-
prawne podmioty dziatania. [...] W zwigzku z tym celem polityki
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wobec nich musi by¢ zapewnienie im mozliwosci skorzystania z praw
podmiotowych?e.

W solidarnosci sprawnego bohatera i pacjentéow oddzialu psychia-
trycznego i ich wspélnym buncie przeciwko opresji w Locie nad kukut-
czym gniazdem mozna wiec dostrzec takze zalazek przeksztalcenia in-
dywidualnego modelu w podejéciu do niepelnosprawnosci w model
spoteczny, ktory jest podstawa wspolczesnych dziatar inkluzyjnych.

Druga kategoria/schemat przedstawieni artystycznych koncentruje
sie wylacznie na osobach z niepelnosprawnosciami, czyniac ich specy-
ficzna sytuacje gléwnym tematem wypowiedzi twércéw (np. ,Rain
Man” Barry Levinsona, , Czlowiek stor’” Davida Lyncha, ,Forrest
Gump” Roberta Zemeckisa). Zazwyczaj obrazy te konstruowane sa
w taki sposob, by przetamac stereotypy lub innego rodzaju utrwalone
i zmitologizowane wyobrazenia na temat 0s6b z jakims$ rodzajem nie-
pelnosprawnosci, pokazac je jako osoby nie tylko warte wspélczucia,
empatii i pomocy, lecz jako osoby, ktérych potencjal w sprzyjajacych
warunkach moze by¢ rozwijany z pozytkiem dla nich i dla wszystkich
cztonkéw spoteczeristwa. Takie podejicie jest cenne poznawczo, przy-
bliza specyficzne problemy os6b z konkretna niepelnosprawnoscia,
lecz wydaje si¢, ze w przypadku niektérych wspoélczesnie powstaja-
cych dziel samo przelamywanie stereotypéw, wywolywanie wspot-
czucia czy empatii jest celem niewystarczajacym i niekiedy moze
budzi¢ réznego rodzaju watpliwosci etyczne. Na problemy tego ro-
dzaju chciatabym zwrdéci¢ uwage w ostatniej czesci tego tekstu.

Konstrukcja porazenia mézgowego i os6b
Z porazeniem moézgowym w filmie
,Chce sie zy¢” i w ksiazce Tylko w mojej glowie

Poddaje analizie dwa obrazy artystyczne z ostatniego czasu -
film polskiej produkcji ,,Chce sie zy¢” z 2013 r. rezysera Macieja

16 B. Gaciarz, op. cit., s. 27.
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Pieprzycy oraz ksigzke dla nastolatkéw amerykanskiej autorki Sha-
ron M. Draper pt. Tylko w mojej gtowie!’. Oba te dzieta to obrazy
fikcyjne, gtéwnym tematem obu jest zycie i funkcjonowanie spo-
teczne os6éb z porazeniem mézgowym. Z ksigzki Tylko w mojej glowie
zaczerpnelam metafore ,klatka bez drzwi i bez klucza”, ktéra, mo-
im zdaniem, trafnie oddaje sytuacje spoteczng os6b dotknietych tym
rodzajem niepelnosprawnosci. Zestawienie tych konkretnych dziet
jest przeze mnie zamierzone nie tylko ze wzgledu na ten sam rodzaj
niepelnosprawnosci i bliskos¢ czasu, w ktérym tocza sie obie opo-
wieéci. Takze pod wzgledem konstrukgji narracyjnej oba dziela sa
do siebie podobne. To subiektywne opowiesci 0s6b sprawnych inte-
lektualnie, lecz ze wzgledu na wrodzong niepelnosprawnosc
fizyczna nie mogacych sie komunikowaé z otoczeniem. Sytuacja
0s6b z podobnym problemem w odmiennych spotecznie i kulturo-
wo srodowiskach moze by¢ wykorzystana jako Zrédto wiedzy do
poréwnarn rozwiagzan instytucjonalnych i postaw wobec oséb z po-
razeniem mézgowym w Polsce i w Stanach Zjednoczonych. Jednak
w konfrontacji tych dwoch obrazéw artystycznych interesuje mnie
bardziej ich odmienna wymowa etyczna. O ile lektura ksiazki
S.M. Draper nie wywoluje rozterek natury etycznej, ktére wynika-
lyby z samej konstrukcji powiesci, o tyle film M. Pieprzycy mimo
bezsprzecznie wysokiego poziomu profesjonalizmu - kreacji aktor-
skich i pracy rezysera - nie jest pod tym wzgledem jednoznaczny.
Te teze sprobuje udowodnié.

Film fabularny (fikcja) Chce sig Zy¢ opowiada historie Mateusza
z porazeniem moézgowym. Jest on typowa ofiara btednych diagnoz
medycznych i braku systemowych rozwigzann w péznym PRL, na
skutek czego przez wiekszos¢ swojego zycia postrzegany jest jako
niezdolny do mysélenia i nieedukowalny i spedza zycie w specjal-
nym osrodku. W jego otoczeniu znajduja sie osoby, ktére sa prze-
konane, ze Mateusz rozumie i reaguje prawidlowo (sa to przede
wszystkim rodzice), lecz dopiero przypadkowe spotkanie ze ,$wia-
tly” lekarka powoduje, Zze Mateusz otrzymuje w miare adekwatna

17 5. M. Draper, op. cit.
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pomoc w pokonywaniu bariery komunikacyjnej - jezyk logogra-
ficzny Blissa. Historia opowiedziana w filmie oddziatuje przede
wszystkim na emocje widzéw pelnosprawnych. Temu stuzy zabieg
zderzenia dwoéch narracji - obiektywnej ekranowej - ktéra dotyczy
tego, jak reaguje i postepuje otoczenie Mateusza, nieSwiadome jego
uczué i mysli oraz subiektywnej - samego Mateusza, ktéry komen-
tuje z offu wlasna historie przedstawiona na ekranie, zwracajac sie
bezposrednio do widza. Doceniajac emocjonalne walory filmu i jego
zastugi dla popularyzacji tematyki (uczynienia widzialnymi oséb
z porazeniem moézgowym), nie mozna abstrahowac¢ od kontekstu
przed i po powstaniu filmu, tym bardziej, Ze naglosniony w me-
diach stal sie¢ w zasadzie elementem marketingowej promocji. Kon-
tekst ten jednak zmienia przestanie etyczne tego dziela. Maciej Pie-
przyca nakrecit fikcje, jednak za gltéwna inspiracje postuzyla mu
historia prawdziwej osoby - Przemka Chrzanowskiego, o ktérym
wczedniej i z jego udzialem rezyserka Ewa Pieta nakrecila film do-
kumentalny pt. Jak motyl (2004 r.). Tworcy filmu Chee si¢ zZy¢ przed
jego powstaniem spotkali si¢ z Przemkiem Chrzanowskim. Donie-
sienia prasowe po powstaniu filmu méwily jednak o niezbyt do-
brym samopoczuciu Przemka, ktéry czul sie przez filmowcéw wy-
korzystany i zapomniany. Caly czas postuguje sie pismem Blissa
i przebywa w specjalistycznym osrodku’8. Rezyser odrzuca wszel-
kie zarzuty, moéwiac:

Ja robitem film fabularny, a nie reportaz interwencyjny. Jak ja mogtem
cokolwiek obieca¢? Co najwyzej to, ze zrobie dobry film na trudny te-
mat. To nie jest zaden samograj, to nie jest film komercyjny. Jak mozna
moéwié komercyjnie o niepelnosprawnoéci? Méwitem tylko, ze jak ten
film sie uda, to ludzie beda rozmawiali o tym problemie’.

Oto paradoks - twoércy robig film o niepetnosprawnosci, kieru-
jac sie m.in. motywacja naglo$nienia problemu niepetnosprawnosci,

18 http:/ /natemat.pl/79681, filmowcy-mnie-wykorzystali-bohater-chce-sie-zyc-
oskarza-tworcow-filmu [dostep: 21.03.2017].

19 http:/ /natemat.pl/79729,maciej-pieprzyca-niczego-nie-obiecywalem-tworca-
filmu-chce-sie-zyc-odpowiada-na-zarzuty-bohatera-filmu [dostep: 21.03.2017].
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lecz film przynosi stawe i nagrody twoércom, nie wplywajac na
zmiane sytuacji tego/tych, w ktérego/ktérych imieniu powstat.
Problem etyczny, ktéry tu podnosze, ma oczywiscie szersze odnie-
sienie, dotyczy traktowania osob, ktorych historie zyciowe staja sie
inspiracjq dla tworczosci artystycznej, zwlaszcza filmowej, o czym
nizej, przy czym jest on problemem nawet (a by¢ moze przede
wszystkim) wtedy, kiedy one same wyrazaja na to zgode lub wspot-
pracuja z twércami. Czy w takiej sytuacji finalny efekt tak powstaja-
cego dziela jest wylaczng zastuga jego twoércow? Czy roszczenia tzw.
inspiratora do chocby czastkowego udzialu w uznaniu dla finalnego
efektu tworczosci artystycznej nie nalezatoby uznaé¢ za uprawnione?
A czy miarg szczerosci intencji twércow, zwlaszcza wtedy, kiedy ich
dzielo ewidentnie angazuje sie po stronie podmiotowego traktowa-
nia 0s6b z niepetlnosprawnoscia, nie powinna by¢ szczegélna troska
o podmiotowe traktowanie osoby, ktérej historia stata sie inspiracja
dla powstania dziela - czyli symboliczne jej dowartoSciowanie
i realne wsparcie w rozwiazywaniu jej probleméw zyciowych?

Innym problemem, ktéry wigze sie z tego rodzaju konstrukcja
filmu fabularnego, jest niemozliwa do pokonania luka pomiedzy
reprezentacjg a reprezentowanym. Reprezentacja w warstwie po-
znawczej jest uogodlnieniem, syntetycznym wyrazem wielu jednost-
kowych przypadkéw, zaden jednostkowy przypadek nie odnajduje
si¢ w pelni w tym, co lub kto go reprezentuje. W warstwie etycznej
problem reprezentacji i reprezentowanego(-ych) wyraza si¢ w pyta-
niu, czy podmiotowos¢ tych, w ktérych imieniu sie przemawia, nie
doznaje w ten sposob uszczerbku? Jest to problem analogiczny do
tego, ktéry w kontekscie kolonialnym stawia Gayatri Chakravorty
Spivak, pytajac ,,Czy podporzadkowani inni moga przemowic?”20.
Parafrazujac to pytanie na potrzeby tego tekstu, mogloby ono
brzmie¢ tak: ,Czy niepelnosprawni skazani sa na to, by reprezen-
towal ich pelnosprawny?”. Te kwestie w inny sposéb formuluje
autor wnikliwej analizy filmu Pieprzycy Bartosz Zajac:

20 G.C. Spivak, Czy podporzqdkowani inni mogq przemowic?, ,Krytyka Polityczna”
2011, 24-25: 196-239.
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Dla kogo takie filmy powstaja - czemu stuzy opowiedzenie tych histo-
rii. wtaki anie inny sposéb? [...] Rezyser postuzyl sie aktorami
i stworzyl fikcje rzadzaca sie takimi samymi prawami jak w kazdym
innym filmie fabularnym. Nie wykonat pracy pozwalajacej pokonac
bariere komunikacyjna miedzy nami a prawdziwym bohaterem filmu.
Nie dat nam tez okazji zetkniecia sie z czlowiekiem, ktéry na co dzien
ukrywany jest przed naszym wzrokiem za drzwiami instytucji odoso-
bnienia. Jesli funkcja tego i podobnych filméw jest ,,oddanie gltosu” lu-
dziom, ktérym do tej pory odmawiano moéwienia wlasnym glosem,
ktérych ukrywano na marginesach spotecznych, to zmiana tej sytuacji
wymaga otwarcia kina na ich obecnos¢ - przede wszystkim na pozio-
mie obsadowym?..

S.M. Draper w swojej ksiazce stosuje identyczny jak M. Pieprzy-
ca zabieg konstrukcyjny, czyli ,oddaje glos” osobie z porazeniem
moézgowym, nastolatce Mellody. Nie ma tu podwoéjnej narracji -
mamy do czynienia wylacznie z narracja pierwszoosobowgq. Fabuta
tej opowiesci jest bardzo podobna do Chce sie Zy¢ - jest to historia
usilnych dazeri bohaterki, by wydosta¢ sie na zewnatrz ,klatki bez
drzwi i bez klucza”, co jej sie¢ z pomoca rodzicéw i innych zyczli-
wych dorostych w koricu udaje. Jednak w tym wypadku nie mamy
watpliwosci, iz Mellody jest postacia fikcyjng i nie ma odniesienia
do zadnej konkretnej osoby, a raczej - ma odniesienie do wszyst-
kich. Jej postac jest syntetycznym obrazem wielu mozliwych przy-
padkoéw, lecz zarazem zadnego autentycznego przypadku. Nie sta-
nowi reprezentacji. W sensie poznawczym mamy do czynienia
raczej z konstrukcja ,typu idealnego” (w rozumieniu Maxa Webe-
ra), co z pewnoscia wynika takze z réznic pomiedzy literatura
i filmem jako réznymi formami ekspresji artystycznej. Literatura
operuje stowem - symbolem, wymagajacym przetworzenia na ob-
raz przez kazdego konkretnego czytelnika, w rezultacie czytelnicza
percepcja przeklada stowo na nieskoriczong wielos¢ obrazéw. Istota
filmu jest dostowno$¢, konkret ,, obrazu”, narzucenie obrazu - jed-

2 B. Zajac, Etyka fabularzysty. Uwagi na marginesie , Chce sig Zy¢” Macieja Pieprzycy,
http:/ /edukacjafilmowa.pl/materialy-edukacyjne/ analizy-filmow/item/545-chce-si
%C4%99-%C5%BCy % C4%87 [dostep: 18.03.2017].
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nego, konkretnego - wszystkim widzom, stad m.in. sygnalizowany
problem reprezentacji (aktor zawsze ,reprezentuje” inng osobe),
choé¢ w przypadku filmu Chce sig Zy¢ ten problem otrzymuje dodat-
kowy wymiar, jak prébowalam wykazaé, wynikajacy z inspiracji
tworcow filmu zyciem autentycznej postaci.

W warstwie poznawczej pomiedzy polskim filmem a amery-
kaniska powiescia sa istotne réznice. Film nie zajmuje si¢ proble-
mem inkluzji spotecznej oséb z porazeniem mézgowym, cho¢ histo-
rycznym ttem biografii gtéwnego bohatera jest nie tylko zmiana
ustrojowa w Polsce, ale takze istotne zmiany w traktowaniu niepet-
nosprawnosci zaréwno w teorii, jak i w praktyce edukacyjnej. Fil-
mowy Mateusz w ,Chce sie zy¢” w zasadzie cale zycie spedza
w specjalnym o$rodku, nie ma tu nawet znaku, ze moégltby sie
ksztalci¢ i zy¢ gdzie indziej. Jego proby nawigzania partnerskich
relacji z wolontariuszka koricza si¢ niepowodzeniem. Innych prob
nie podejmuje, wycofujac sie do bezpiecznego kregu znajomych
z oérodka i bezpiecznej roli bycia jego podopiecznym.

Powies¢ Tylko w mojej glowie poszerza nasza wiedze o doSwiad-
czenia szkolnej integracji czy inkluzji os6b z niepelnosprawnosciami.
Bohaterka powiesci wyrasta w kochajacej sie rodzinie, ma mtodsza
pelnosprawna siostre, jest wspierana przez sasiadke - opiekunke
i wolontariuszke - studentke, ksztalci sie w ogélnodostepnej szkole.
Powies¢ pokazuje realia edukacji integracyjnej i inkluzyjnej w Sta-
nach Zjednoczonych w dwoéch aspektach: ksztalcenia dzieci niepel-
nosprawnych w szkole ogélnodostepnej oraz relacji réwiesniczych
w klasie inkluzyjnej. Integracja w szkole Mellody polega na tym, ze
dzieci z réznymi rodzajami niepetlnosprawnosci ucza sie w osob-
nych ,specjalnych” klasach, tylko niektére zajecia odbywaja sie
w klasach og6lnodostepnych, poza tym wszyscy spedzaja przerwy
miedzy zajeciami na szkolnym podwdrku (raczej w osobnych gru-
pach). Bohaterka ksigzki jest ponadprzecietnie inteligentna i jedno-
czednie gleboko uposledzona fizycznie. Do komunikacji jednak
uzywa specjalnego komputera, ktéry pomaga jej w przekonaniu
otoczenia, Ze jest zdolng i inteligentng dziewczynka. Niewatpliwy
sukces osobisty i edukacyjny bohaterki nie przektada sie jednak na
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jej pozycje spoleczng w zadnej z grup réwieéniczych, w ktoérych
przebywa. Mellody w Kklasie ,specjalnej” sie¢ nudzi, w klasie og6l-
nodostepnej doznaje odrzucenia ze strony sprawnych réwiesnikéw.
Jednak konstrukcja opowiesci jest przewrotna. Na samym koncu
znajduje sie sugestia, iz to wlasnie Mellody w obliczu niepowodzeri
w relacjach z réwiesnikami postanawia chwyci¢ za piéro i opisac
wlasna historie wydobywania sie z , klatki” niepelnosprawnosci i ze
ksiazka, ktéra wlasnie przeczytaliSmy, jest jej autorstwa. Ten zabieg
konstrukcyjny jest niezwykle optymistyczny, poniewaz retrospek-
tywnie rzuca nowe $wiatlo na historie Mellody, ale tez wskazuje
obszar indywidualnej aktywnosci twoérczej jako mozliwego kierun-
ku rozwoju i umacniania tozsamosci spoleczne;.

Zakonczenie

Zestawiajac dwa wspolczesne artystyczne obrazy oséb z pora-
zeniem moézgowym, tak z pozoru podobne, poruszamy sie, méwiac
metaforycznie, w dwdéch réznych $wiatach. Zaréwno film, jak i ksiaz-
ka dotykaja problemu relacji przyjacielskich i mitosnych pomiedzy
osobami z niepelnosprawnosciami i osobami pelnosprawnymi.
Rzeczywiscie niezaleznie od tego, czy spoleczenistwo ulatwia do-
step do zycia spolecznego osobom z niepelnosprawnoscia, ich inte-
gracja spoleczna w znaczeniu nieformalnych wiezi napotyka na
bariery. Jednak w reakgcji filmowego bohatera i bohaterki ksigzki na
tego rodzaju bariery ujawnia sie znaczaca réznica, ktéra wiele mo-
wi, jak sadze, takze o rozumieniu niepetnosprawnosci przez twor-
cow tych dziel.

Ksigzka amerykanskiej autorki zajmuje sie wprost problemem
inkluzji oséb z porazeniem moézgowym. Pokazuje, ze aktualnie
w Stanach Zjednoczonych nie jest to problem pokonania bariery
komunikacyjnej ani edukacji inkluzyjnej takich oséb. Zwraca uwage
przede wszystkim na nierozwigzany (i pewnie najtrudniejszy do
rozwiazania) problem inkluzji/integracji spotecznej na poziomie
nieformalnych relacji réwieéniczych - czy i jak mozliwe jest wlacze-
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nie osoby z niepelnosprawnoscia w relacje przyjazni i mitosci ze
sprawnymi réwiesnikami?

W odréznieniu od ksigzki film , Chce sie zy¢” poznawczo nie
przynosi nowych pytari ani nowych rozwigzarn, jest skoncentrowa-
ny gltéwnie na wywolywaniu efektéw emocjonalnych u pelno-
sprawnych widzéw - wspolczucia, empatii, podziwu dla wysitkow
bohatera. Pomieszanie porzadkéw kreacji i autentyzmu w kon-
strukcji glownego bohatera filmu moze budzi¢ watpliwosci etyczne.
By¢ moze film odzwierciedla rzeczywista sytuacje oséb z poraze-
niem moézgowym w Polsce, ktérym status socjoekonomiczny nie
pozwala na wiecej niz na komunikacje za pomoca jezyka logogra-
ficznego i spedzenie zycia w osrodku. Jesli tak jest, optymistyczny
tytul filmu nalezatoby utozsamié¢ wytacznie z indywidualnym suk-
cesem bohatera w pokonaniu wrodzonych trudnosci komunikacyj-
nych i w uzyskaniu tozsamosci spotecznej. Nic w filmie nie wskazu-
je na to, ze te indywidualne osiggniecia moga sie przetozy¢ na
zmiane pozycji spolecznej bohatera, a przede wszystkim, ze moga
by¢ podstawa aktywnosci, ktéra by poszerzyla i poglebita jego kon-
takty spoleczne. Z tego wzgledu wydaje mi sig, ze ten sposéb
przedstawiania problemu tej konkretnej niepelnosprawnosci zamyka
tworcow i widzow w kregu wspélczucia, pomagania i kultury za-
leznosci - w , klatce” indywidualnego modelu niepelnosprawnosci.
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