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0 Streszczenie

Wprowadzenie i cel pracy. Niepetnosprawnos¢ jest zagad-
nieniem wieloaspektowym, ktérego badanie wymaga podej-
$cia interdyscyplinarnego. Nalezy podkredli¢, ze jej skutkow
doswiadczaja nie tylko osoby bezposrednio nig dotkniete,
ale oddziatuje ona na funkcjonowanie catych spoteczenstw.
Celem pracy byta identyfikacja wielowymiarowego charak-
teru niepetnosprawnosci, a zwtaszcza ocena jej postrzegania
z perspektywy dwdch odmiennych ujec reprezentujgcych
dwie dyscypliny naukowe, tj. ujecia medycznego i literaturo-
znawczego, ktére w opinii Autoréw nie tylko wzajemnie sie
uzupetniaja i dopetniajg, ale tez podkreslajg znaczenie i zalety
kontekstowego - a nie tylko wycinkowego - opisywania zja-
wisk o istotnym znaczeniu spoteczno-kulturowym.

Metody przegladu. W pracy zastosowano triangulacje metod
badawczych, wykorzystujac przede wszystkim: metode anali-
zy krytycznej pismiennictwa, metode badania dokumentéw,
metode analizy i konstrukgji logicznej, metode poréwnawcza.
Opis stanu wiedzy. W studiach nad niepetnosprawnoscia
podkresla sig, ze problematyka ta wpisana jest w dzieje ludz-
kosci od najdawniejszych czaséw, jednak dopiero w drugiej
potowie ubiegtego wieku przestata by¢ traktowana wytacznie
jako zjawisko medyczne. Zaistniata gtéwnie jak jako fenomen
spoteczny i polityczny, a takze kulturowy oraz przedmiot
badan prowadzonych z perspektywy innych dos$¢ licznych
dyscyplin czy koncepcji i paradygmatow.

Podsumowanie. Celem pracy byto przedstawienie réznych
aspektéw niepetnosprawnosci, zaréwno z perspektywy me-
dycznej, spotecznej, jak i humanistycznej, w celu szerszego
postrzegania tego ztozonego zjawiska. Opracowanie stanowi
wktad do badan nad problematyka niepetnosprawnosci, w ob-
szarze dostepnych naukowych studiéw nad tym zjawiskiem
(ang. disability studies), w ramach rozwijajgcego sie nurtu me-
dycyny narracyjne;j.
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B Abstract

Introduction and Objective. Disability is a multi-faceted issue,
the study of which requires an interdisciplinary approach. It
should be emphasized that it is experienced not only by those
diretly affected, but also exerts an effect on the functioning
of entire societies. The aim of the study was identification of
multidimensional nature of disability, especialy the assessment
of its perception from the perspective of two different fields
and scientific disciplines, i.e. medical and literary approaches
which, in the authors> opinion, not only complement and
complete each other, but also appreciate the importance
and advantages of the contextual - and not only fragmentary
- describing phenomena of significant social and cultural
importance.

Review methods. The study was conducted by triangulation
method, mainly: the method of critical analysis of literature,
examination of documents, logical analysis and construction,
and the comparative method.

Brief description of the state of knowledge. In disability
studies, it is emphasized that this issue has been inscribed in
the history of mankind since the earliest times; however, only
in the second half of the 20th century it ceased to be treated
only as a medical phenomenon. It appeared mainly as a social
and political, as well as a cultural phenomenon, and an object
of research conducted from the perspective of other quite
numerous disciplines, or concepts and paradigms.
Summary. The aim of the study was to present various aspects
of disability, both from the medical, social,, and humanistic
perspective, in order to broaden the perception of this complex
phenomenon. The study is a contribution to research on the
issue of disability, in the area of available scientific disability
studies, as part of the developing trend of narrative medicine.

Key words

medicine, interdisciplinarity, humanities, literary studies, di-
sability, literature


https://orcid.org/0000-0001-7866-2272
https://orcid.org/0000-0001-8544-6340
https://creativecommons.org/licenses/by-nc/3.0/pl/deed.en

Medycyna Ogélna i Nauki o Zdrowiu 2023, Tom 29, Nr 3

167

Iwona Morawska, Jan Pawet Wéjtowicz. Niepetnosprawnos¢ jako przedmiot badan interdyscyplinarnych w ujeciu medycznym i w wybranych ksigzkach...

WPROWADZENIE | CEL OPRACOWANIA

Niepelnosprawnos¢ jest zagadnieniem wieloaspektowym,
ktérego badanie wymaga podejscia interdyscyplinarnego.
Nalezy podkresli¢, ze doswiadczaja jej nie tylko osoby bezpo-
$rednio nig dotkniete, ale oddziatuje ona na funkcjonowanie
calych spoleczenstw.

W studiach nad niepelnosprawnoscia podkresla sie, ze
problematyka ta wpisana jest w dzieje ludzkosci od najdaw-
niejszych czaséw, jednak dopiero w drugiej polowie ubieglego
wieku przestata by¢ traktowana wylacznie jako zjawisko
medyczne. Zaistniata gléwnie jako fenomen spoteczny i po-
lityczny, a takze kulturowy oraz przedmiot badan prowa-
dzonych z perspektywy innych do$¢ licznych dyscyplin czy
koncepcjiiparadygmatéw [1]. Pomimo zmian w rozumieniu
i traktowaniu niepelnosprawnosci, wprowadzania antydy-
skryminacyjnych aktéw prawnych na poziomie krajowym
imiedzynarodowym, rozwoju medycyny, nauk spotecznych,
humanistycznych i technologii, omawiana problematyka
wciaz stanowi wyzwanie dla réznych obszaréw badawczych,
jak i calej wspdlczesnej cywilizacji [2].

Warto podkresli¢, ze wystepujace w nauce zjawisko, zwa-
ne interdyscyplinarnoscia, jest coraz czeéciej rozumiane
i traktowane jako istotna, uprawniona i przede wszystkim
pozadana strategia rozwoju nauki. Twierdzi sie, ze badania
interdyscyplinarne, bedace alternatywa dla badan dyscy-
plinarnych, sprzyjaja integracji punktéw widzenia réznych
dyscyplin naukowych, przeciwdziataja nadmiernej ich spe-
cjalizacji, a zatem pozwalaja lepiej widzie¢ i rozumiec szerzej,
kontekstowo wazne spolecznie problemy. We wspotczesnej
literaturze metodologicznej interdyscyplinarnos¢ (ang. in-
terdisciplinarity) zaliczana jest do poje¢ i zjawisk, ktore ze
wzgledu na zlozono$¢ i wielopostaciowos¢ wymykaja sie
jednoznacznym definicjom. W szerokim ujeciu kategoria
ta identyfikowana jest jako ,,wlasno$¢ nauki (lub niektérych
jej fragmentdw) rozumianej czynnosciowo, jako badania
(dzialania naukowe), lub wytworowo, jako wiedza uzyskana
w wyniku tych czynnosci/dziatan” [3].

Celem pracy byla identyfikacja wielowymiarowego cha-
rakteru niepelnosprawnosci, a zwlaszcza ocena jej postrzega-
nia z perspektywy dwoéch odmiennych uje¢ reprezentujacych
dwie dyscypliny naukowe, tj. ujecia medycznego i literatu-
roznawczego, ktore w opinii Autoréw nie tylko wzajemnie
sie uzupetniajg i dopetniajg, ale tez podkreélaja znaczenie
i zalety kontekstowego - a nie tylko wycinkowego - opisy-
wania zjawisk o istotnym znaczeniu spoteczno-kulturowym.
Tak okreslona perspektywa wpisuje si¢ w nurt cenionych
obecnie przedsiewzie i projektéw badawczych, ktore prébujg
taczy¢ $wiaty medycyny, nauk spolecznych oraz humanistyki.
Znajduje to potwierdzenie m.in. w preznie rozwijajacej si¢
medycynie narracyjnej [4], literackich studiach maladycz-
nych [5], medycynie personalizowanej [6] czy w kulturowo-
-literackich i edukacyjnych studiach o niepelnosprawnosci
(ang. disability studies) [7].

Warto podkresli¢, ze wspdlczesna humanistyka wchodzi
w coraz bardziej $cisle relacje i korespondencje z naukami
$cistymi. Odbywa si¢ to w ramach tzw. trzeciej kultury - tj.
koncepcji, ktéra pod koniec ubieglego wieku zapoczatko-
wala globalne przelamywanie ograniczen wynikajacych
z rozdziatu nauk szczegotowych i humanistycznych, czego
najlepszym potwierdzeniem sg liczne interdyscyplinarne
zapozyczenia pojeciowe, metaforyczne oraz innego rodzaju
analogie, ,miejsca wspolne” i perspektywy badawcze, wokot

ktérych koncentruje sie naukowy $wiat [8]. Wiele w nim -
dzigki dynamicznym procesom dyfuzyjnym - ciekawych
przesunieé, wymiany mysli, rewizji, udanego zonglowania
metaforami i pojeciami przejmowanymi z - tylko pozornie
sobie odleglych - przestrzeni badawczych [9]. Chodzi w tym
przede wszystkim o poglebiong refleksje interdyscyplinarng
na temat komunikacji, techniki, biotechnologii, medycyny,
ekonomii, etyki, aksjologii oraz wielu innych dziedzin, ktdre
w sposob zasadniczy oddzialujg na ludzkie Zycie w epoce In-
ternetu. Podkresla sie przy tym, ze medycyna, ktoéra odgrywa
w tym procesie kluczowg role, ,,jest wielowatkowym zbiorem
nauk, doswiadczen i dzialann majacych na celu zachowanie
zdrowia czlowieka, polepszenie jego losow i wartosci zycia.
Réwniez pojecie ,,czlowiek” ma wiele wymiaréw: nie tylko
biologiczny, ale takze spoteczny, kulturowy, cywilizacyjny,
religijny. W medycynie jest wiele obszaréw, ktérych nie
opisano w mapach zawodowego pismiennictwa - ktére nie
maja tatwych drég i arytmetycznie przewidywalnych roz-
wigzan” [10].

W dyskursie nauk humanistycznych ,,niepetnosprawno$¢”
funkcjonuje jako ,pojecie wedrujace”, zwane tez ,,noma-
dycznym”. Podkresla sie, ze tego rodzaju pojecia ,,sytuuja
sie pomiedzy réznymi dyscyplinami naukowymi, otwieraja
na wedréowki, w ramach ktérych zachodzi zmiana konteks-
tu i sensu samego pojecia. Zdaniem wielu badaczy temat
przenikania i wedrowania poje¢ wiaze si¢ z niemozliwos-
cia wyznaczenia ostrych granic miedzy dyscyplinami (...),
wedrujace pojecia sg zakorzenione nie tylko w okreslonej
dyscyplinie naukowej, ale przede wszystkim w codziennych
praktykach i do$wiadczeniach, w sposobach poznawania
i interpretowania $wiata [11].

Opracowanie skiada sie z sze$ciu czgsci. W pierwszej z nich
przedstawiono wybrane sposoby definiowania pojecia ,,nie-
pelnosprawno$¢” w polskich oraz zagranicznych aktach
prawnych. W czesci drugiej zobrazowano skale zjawiska
niepelnosprawnos$ci w Polsce i w innych panstwach Unii
Europejskiej (UE). W czesci trzeciej scharakteryzowano
gltowne zalozenia medycznego modelu niepetnosprawnosci,
za$ w czwartej dokonano jego oceny oraz wskazano gléwne
kierunki i konteksty jego ewolucji. W czeéci piatej oméwiono
problem niepetnosprawno$ci w ujeciu literaturoznawczym
na przykladach zaczerpnietych z wybranych utworéw litera-
ckich adresowanych do mtodych czytelnikow, ktére stanowia
przedmiot badan krytycznoliterackich, rozwijanych w ra-
mach kulturowych studiéw o niepelnosprawnosci. W czesci
szostej dokonano poréwnania obu perspektyw postrzega-
nia niepetnosprawnosci oraz wskazano rekomendacje na
przyszlos¢ w obszarze prowadzenia badan nad zwigzkami
medycyny z naukami humanistycznymi.

METODA BADAWCZA

W pracy zastosowano triangulacje metod badawczych, wy-
korzystujac przede wszystkim metode analizy krytycznej pis-
miennictwa, metode badania dokumentdw, metode analizy
i konstrukeji logicznej, metode poréwnawczg. Triangulacja
metodologiczna polega na wykorzystywaniu podczas bada-
nia kilku metod badawczych w jednym badaniu lub réznych
technik badawczych w obrebie jednej metody badawczej
[12]. Metoda triangulacji zapewnia rzetelnos¢ podejscia ba-
dawczego oraz pozyskanie kompleksowej i kontekstowej
wiedzy na temat zjawiska. Dzieki wykorzystaniu réznych
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metod badawczych triangulacja umozliwia lepsze poznanie
badanych zjawisk. Ksigzki, do ktérych nawigzano wartykule,
wybrano przede wszystkim ze wzgledu na wystepowanie
w nich motywu mlodych niepetnosprawnych. Warto pod-
kresli¢, ze znajduja sie one ciggle w obiegu czytelniczym i sg
przedmiotem licznych studiow literaturoznawczych.

NIEPELNOSPRAWNOSC - ISTOTA | SKALA
ZJAWISKA

W potocznym rozumieniu ,,niepelnosprawno$¢” to stan,
w ktorym czlowiek nie ma mozliwosci petnego i efektyw-
nego funkcjonowania w zyciu indywidualnym i spotecznym
w sposob (lub w zakresie) uwazanym za normalny. Moze
to by¢ spowodowane ograniczeniem czy tez obnizeniem
sprawnosci fizycznej, psychicznej, umystowej, sensorycznej
[13] lub innego rodzaju chorobg czy zaburzeniami funkcjo-
nowania organizmu [14]. Termin ,,niepelnosprawno$¢” bywa
czesto uzywany zamiennie z pojeciem ,,inwalidztwo”, cho¢
ich zakresy nie w pelni si¢ pokrywaja, a ,,niepetnospraw-
no$¢” ma znaczenie duzo szersze, obejmuje takze aspekt
aktywnosci zyciowej, relacje miedzyludzkie, uwarunkowania
$rodowiskowe, jezykowo-komunikacyjne, psychospoleczne
itd. Wedtug Concise Medical Dictionary z 2015 roku niepel-
nosprawnos¢ (ang. disability) to ,utrata lub ograniczenie
sprawnoéci funkcjonalnej lub aktywnosci wskutek uszko-
dzenia ciata lub umystu (...) Spoteczny aspekt wobec niepel-
nosprawnosci skutkuje takimi dziataniami, ktére powoduja
utrate sprawnosci, a jednocze$nie wymykaja sie medycznym
definicjom i jednostkom chorobowym” [15]. W tym ujeciu
niepelnosprawno$¢ wynika z interakcji miedzy osobami
zuposledzeniami, dysfunkcjami czy innymi ograniczeniami
a barierami fizycznymi i spotecznymi, ktére utrudniajg im
pelna partycypacje spoleczng.

Problemy z definiowaniem pojecia ,,niepetnosprawno$¢”
wigza sie tez — oprdcz zawilosci semantycznych - z nie-
mozliwo$cia ustalenia precyzyjnych granic jakos$ciowych
i czasowych miedzy sprawnoscig a niepelnosprawnoscia.
Ogolnie przyjmuje sig, ze ,niepelnosprawnos¢” to trwata
lub okresowa niezdolno$¢ do wypelniania rél spotecznych
z powodu statego lub dlugotrwatego naruszenia sprawno-
$ci organizmu [16]. Interdyscyplinarna analiza sposobdw
definiowania pojecia niepelnosprawnosci oprocz tego ze
ujawnia jego niejednoznacznos$¢, problematycznosé, wie-
lopostaciowos¢, przeobrazenia, zwraca uwage na stale po-
wtarzajace si¢ zjawisko, jakim jest ,,réznica”. W §wietle tego
rozpoznania jednostka (lub grupa) z niepelnosprawnoscia/
niepelnosprawnosciami postrzegana jest jako Inny, ,ktory
rozni si¢ od szeroko pojetej wigkszosci (lub normy) i tylko
od przyjetego przez definiujacego paradygmatu zalezy, co
bedzie istotg tej roznicy. Moze nig by¢ choroba (jak w ujeciu
medycznym), odstepstwo od normy typowej dla wieku, np.
w wydajno$ci organizmu (jak w perspektywie fizjologicznej),
niezdolno$¢ do wykonywania rol w danej spolecznosci (uje-
cie psychologiczne), przyjecie roli osoby niepetnosprawnej
(podejscie komunitarianskie). Niepelnosprawnos¢ stawia
pod znakiem zapytania wiele apriorycznych zatozen obec-
nych w réznych kulturach i wystawia na probe oczekiwania
zaréwno jednostki, jak i spotecznos$ci lokalnych” [17].

NIEPELNOSPRAWNOSC W SWIETLE WYBRANYCH
DOKUMENTOW

W 1980 roku eksperci Swiatowej Organizacji Zdrowia (World
Health Organization - WHO) dokonali rozréznienia definicji
odnoszacych sie do zjawiska szeroko rozumianej niepel-
nosprawnosci, wyodrebniajac przy tym terminy takie jak:
»uposledzenie”, ,niepelnosprawnos¢” oraz ,ograniczenia
w pelnieniu rél spolecznych” W tym ujeciu uposledzenie
(ang. impariment) rozumiane jest jako jakakolwiek tymcza-
sowa lub trwata utrata lub nieprawidlowo$¢ w strukturze lub
funkgji ciata, zaréwno fizjologiczna, jak i psychologiczna.
Uposledzenie to zaburzenie dotyczace funkcji, ktore sg za-
sadniczo umyslowe (pamieci, $wiadomosci) lub czuciowe,
narzgdéw wewnetrznych (serca, nerek), gtowy, tutowia, kon-
czyn itd. Z kolei niepetnosprawnos¢ (ang. disability) definio-
wana jest jako ograniczenie lub niemoznos$¢ wykonywania
czynnos$ci w sposob lub w zakresie uwazanym za normalny
dla czlowieka, co najczesciej wynika z upos$ledzenia. Z ko-
lei ograniczenia w pelnieniu rol spotecznych (ang. handi-
cap) zgodnie z przyjmowanym zalozeniem stanowia skutek
uposledzenia lub niepetnosprawnosci, ktory ogranicza lub
uniemozliwia petnienie jednej lub kilku rél uznawanych
za normalne, w zaleznosci od wieku, plci oraz czynnikéw
spoleczno-kulturowych [18]. Na podstawie tego rozréznie-
nia Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia w dniu 22 maja 2001
roku zatwierdzilo Miedzynarodowa Klasyfikacje Funk-
cjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (International
Classification of Functioning, Disability and Health - ICE),
ktéra stanowi miedzynarodowy standard, odwotujacy sie do
definicji niepetnosprawnoséci w ramach modelu biopsycho-
spolecznego. Zgodnie z zatozeniami tego dokumentu kazdy
czlowiek funkcjonuje na trzech poziomach: biologicznym,
jednostkowym (osobowym) i spotecznym, a istote niepetno-
sprawnosci (...) stanowi odchylenie od normalnego poziomu
funkcjonowania na kazdym z wymienionych pozioméw lub
na niektérych z nich [19]. Przywotane stanowisko stato sie
podstawg definiowania ,,niepetnosprawnosci” w nawigzaniu
do takich zjawisk jak ,,uposledzenie, ograniczenie aktyw-
nodci i restrykcje uczestniczenia. Okreéla ono negatywne
aspekty interakcji pomiedzy jednostka (z okreslonym stanem
chorobowym) a czynnikami wyplywajacymi z kontekstu,
w ktorym sie ona znajduje” [20]. Koncepcja ta przyczynila
sie do wyodrebnienia interakcyjnego modelu niepelnospraw-
nosci, obejmujacego zaréwno model medyczny, jak i spotecz-
ny, i tym samym stanowi najbardziej szerokie, uniwersalne
i podmiotowe podejscie do 0s6b z niepetnosprawnoscia [21].

W charakteryzowaniu istoty niepetlnosprawnos$ci wazng
role odegralo wprowadzenie do jezyka naukowego terminu
»kultury niepelnosprawnosci” [22]. Podkredla sie, ze twor-
cami i uczestnikami takich kultur sg nie tylko osoby z okre-
$lonymi niepelnosprawnosciami, ale tez inni ludzie obecni
w ich zyciu realnym i wirtualnym. Sg wsréd nich, obok
najblizszej rodziny, znajomych i przyjaciol, takze lekarze,
terapeuci, wolontariusze, osoby czynnie dzialajace w funda-
cjach, stowarzyszeniach, kregach wsparcia wspdlnie z oso-
bami niepelnosprawnymi, co sprawia, ze staja si¢ uwiktani
w ich doswiadczania, problemy, dzielg ich wartosci, normy,
jezyk oraz inne elementy kultury niepetnosprawnosci [23].

Kolejnym kamieniem milowym w pojmowaniu niepetno-
sprawnosci bylo ustanowienie przez Zgromadzenie Ogolne
Narodéw Zjednoczonych w 2006 roku Konwencji o prawach
0s6b niepetnosprawnych (Convention on the Rights of Persons
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with Disabilities— UNCRPD) [24], ktora zostata ratyfikowana
przez Polske w roku 2012. Zgodnie z jej postanowieniami
do os6b niepelnosprawnych zalicza si¢ takie, ktére maja
dlugotrwale naruszong sprawno$¢ fizyczna, umystows, in-
telektualng lub w zakresie zmysléw, co moze przy istnieniu
roznych barier utrudni¢ im pelny i skuteczny udzial w zyciu
spolecznym, na zasadzie réwnosci z innymi osobami [25].
Odnoszgc sie do kwestii rozumienia terminu ,,niepetno-
sprawnosc¢”, trzeba zauwazy¢, ze ostatnio pojecie ,,osoba nie-
pelnosprawna” coraz czesciej jest zastepowane okresleniem
»0soba z niepelnosprawno$cia/niepelnosprawnosciami”.
Wskazuje si¢ przy tym, ze pierwsze z tych pojec jest uwazane
za deprecjonujace, za$ drugie jest jego bardziej neutralnym
odpowiednikiem. Znajduje to potwierdzenie w badaniach
przeprowadzonych przez D. Galasinskiego, z ktérych wynika,
ze sami niepelnosprawni preferuja stosowanie wobec nich
okresélenia ,,0soba z niepelnosprawnoscig/niepetnospraw-
no$ciami”. Autor dostrzega, jak wazna role petni stosowane
nazewnictwo w konteks$cie spolecznym i jak silnie moze
wplywa¢é na nasz stosunek do 0sob z niepelnosprawno$ciami.
7 tego tez powodu uzywanie adekwatnej i przyjaznej termino-
logii sprzyja temu, by osoby doswiadczajace niepetnospraw-
nosci czuly si¢ traktowane z szacunkiem i godnoscia [26].

SKALA ZJAWISKA NIEPELNOSPRAWNOSCI
W POLSCE | POZOSTALYCH PANSTWACH UE

Na wyk. 1 zaprezentowano skale zjawiska niepelnospraw-
nos$ci w Polsce i pozostalych panstwach UE. Z przedstawio-
nych danych wynika, ze w 2019 roku w UE osoby niepeino-
sprawne stanowily 23,9% populacji oséb w wieku 16 lat
i starszych. W Polsce odsetek ten byt nieco wyzszy (24,4%).
Panstwem UE o najnizszym udziale 0séb z orzeczong nie-
petnosprawnoscia w populacji byta Malta (ok. 12%), a pan-
stwem o udziale najwyzszym - Lotwa (ok. 39%) [27]. Dla
poréwnania w Stanach Zjednoczonych odsetek ten wyniost
w tym samym roku 26% [28].

Odsetek oséb niepetnosprawnych wedtug panstwa
cztonkowskiego w 2019 roku
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Wykres 1. Udziat oséb niepetnosprawnych w populacji paristw UE w 2019 roku
Zrédto: European Union Agency for Fundamental Rights, European comparative
data on Europe 2020 and persons with disabilities, Luxembourg 2021

Z danych Gléwnego Urzedu Statystycznego wynika, ze
aktywno$¢ zawodowa osdb niepelnosprawnych w Polsce
systematycznie wrasta. W 2021 roku pracujacy niepetno-
sprawni stanowili 3,4% ogélnej liczby pracujacych w glow-
nym miejscu pracy w §rednich i duzych przedsigbiorstwach.
Wiekszos¢ z nich byla zatrudniona w sektorze prywatnym.
Obserwowana jest rowniez tendencja zwigkszania sie dostepu

0s6b niepelnosprawnych do edukacji. W 2021 roku w Pol-
sce dzialaly przedszkola specjalne, do ktérych uczeszczato
6,7 tys. dzieci, a z opieki zapewnionej przez inne placéwki
wychowania przedszkolnego korzystalo ok. 40,8 tys. dzieci
niepetnosprawnych. Wiekszos¢ dzieci niepetnosprawnych
uczeszczala do przedszkoli ogélnodostepnych, w tym do
przedszkoli z oddzialami integracyjnymi oraz przedszkoli
integracyjnych. Podane liczby pokazuja, ze mimo ograniczen
osoby niepelnosprawne sa w stanie osiggac swoje cele i spel-
nia¢ marzenia, zaréwno w zakresie edukacji, jak i kariery
zawodowej [29].

NIEPELNOSPRAWNOSC W UJECIU MEDYCZNYM

Niepelnosprawnos¢ jest zjawiskiem zlozonym, wymagaja-
cym rozpatrzenia na wielu plaszczyznach, ktére odwotuja
sie do co najmniej dwdch réznigcych sie strategii prezento-
wanych w ramach dwdch gtéwnych modeléw: medycznego

i spolecznego [30]. Model medyczny niepelnosprawnosci

jest najstarszym, tradycyjnym spojrzeniem na to zjawisko.

Zgodnie z jego zaloZeniami niepelnosprawnos$¢ rozumie sig

jako odstepstwo od normy, chorobe, niezdolnos¢ lub inny

stan jednostki wymagajacy wdrozenia dzialan naprawczych,
pomocowych - tzn. leczenia i/lub rehabilitacji. Zrédto prob-
lemu niepelnosprawnosci znajduje si¢ zatem w jednostce i jej
indywidualnej kondycji, a nie w warunkach spofecznych czy
kulturowych [31]. Model medyczny zaktada, ze zaréwno
zdrowie, jak i niepetnosprawnos¢ sa traktowane jako indy-
widualne cechy osoby, dlatego tez interwencje pomocowe
powinny skupia¢ si¢ na ciele i psychice 0s6b z niepetnospraw-
no$ciami, aby osiggna¢ pozadane zmiany. Medycyna moze
dziala¢ bezposrednio na te czynniki i daje mozliwo$¢ leczenia
réznych rodzajéw niepelnosprawnosci, zwykle za pomoca
lekéw lub metod inwazyjnych [32]. Obecnie dzieki postepowi

w medycynie, technologii i specjalistycznym umiejetno$ciom

na coraz wyzszym poziomie mozna czesciowo lub catkowi-

cie przywroci¢ funkcje organizmu, ktdre ulegly uszkodze-
niu, jednak nie we wszystkich przypadkach. Wieksze niz
wczedniej sa szanse na uratowanie lub przediuzanie zycia

pacjentow, ktérzy wezesniej byliby skazani na §mier¢ [33].
Medycyna skupia sie w swoich badaniach m.in. na klasyfi-

kacji niepelnosprawnosci na podstawie réznych czynnikéw
medycznych odnoszacych si¢ m.in. do zZrédet obserwowanych
zaburzen czy tez ich konkretnych przejawow. A zatem na
podstawie przyczyn, ktére doprowadzity do niepetnospraw-
nosci, w badaniach medycznych wyodrebnia si¢ nastepujace
jej rodzaje:

1. Niepelnosprawno$¢ zwigzang z wadami wrodzonymi,
takimi jak: zespot Downa, zesp6t Retta, zespot tamliwego
chromosomu X.

2. Niepelnosprawnos¢ w przebiegu takich choréb jak: stward-
nienie rozsiane, choroba Alzheimera, choroba Parkinsona,
choroby reumatyczne, cukrzyca, astma, choroby serca,
udar mdzgu, nowotwory.

3. Niepelnosprawnos¢ powstala w wyniku urazéw, zatrué.

Najbardziej popularng medyczng klasyfikacja niepelno-
sprawnosci jest wspominana juz wczesniej Miedzynaro-
dowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci
i Zdrowia (ICF), ktéra dostarcza opisu sytuacji dotyczacych
funkcjonowania czlowieka i jego ograniczen oraz stuzy jako
narzedzie do porzadkowania tych informacji. Informacje
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w ICF zorganizowane sg w dwoch czeéciach. Czes¢ 1 kla-
syfikacji obejmuje funkcjonowanie i niepetnosprawnos¢,
a czg$¢ 2 - czynniki kontekstowe. Potrzeba opracowania
ICF wynikala ze zmian w zapotrzebowaniu na opieke me-
dyczng oraz koniecznosci sklasyfikowania skutkéw choréb,

z ktérymi zmagaja si¢ osoby niepetnosprawne. Biorgc pod

uwage medyczne nastepstwa niepetnosprawnosci, mozna

wyodrebnié nastepujace ich rodzaje:

1. Niepelnosprawnosci sensoryczne (przejawiajace si¢ w bra-
ku, uszkodzeniu lub zaburzeniu funkcji zmystowych —
wzroku lub stuchu).

2. Niepelnosprawnosci ruchowe (dotyczace ograniczen zwia-
zanych z poruszaniem si¢), intelektualne (uposledzenie
umystowe, demencja).

3. Niepelnosprawnosci poznawcze (dotyczace ograniczen
w zakresie mozliwo$ci poznawczych).

4. Niepelnosprawnosci zwigzane z obnizong sprawno$cig
funkcjonowania spotecznego (zaburzenia rownowagi emo-
cjonalnej i nerwowej) [34].

Kazdy z powyzszych rodzajéow niepetnosprawnosci ma
swoja specyfike i okreslone symbole, ktdre sg uzywane w me-
dycynie przy orzekaniu o niepetnosprawnosci. Mozna wéréd
nich wyodrebni¢:

01-U - uposledzenie umystowe;

02-P - choroby psychiczne;

03-L - zaburzenia glosu, mowy i choroby stuchu;

04-0 - choroby narzadu wzroku;

05-R - uposledzenie narzadu ruchu;

06-E - epilepsje;

07-S - choroby ukladu oddechowego i krazenia;

08-T - choroby uktadu pokarmowego;

09-M - choroby ukladu moczowo-plciowego;

10-N - choroby neurologiczne;

11-I - inne, w tym schorzenia: endokrynologiczne, metabo-
liczne, zaburzenia enzymatyczne, choroby zakazne i od-
zwierzece, zeszpecenia, choroby ukladu krwiotwoérczego;

12-C - caloéciowe zaburzenia rozwojowe [35].

W badaniach medycznych czesto przeprowadza si¢ ocene
sprawnosci przy zastosowaniu roéznych skal pomiarowych,
wsrdd ktorych najbardziej znane to:

1. Skala Barthela - bedaca skalg sprawnosci funkcjonalnej,
stuzacej do oceny 10 czynnosci, poprzez przypisanie im
odpowiednich wartosci punktowych. Uzyskana punktacja
pozwala na okreslenie stopnia samodzielno$ci pacjenta.

2. Skala réwnowagi Berga — stuzaca do oceny sprawnosci
ruchowej pacjenta.

3. Europejska Skala Udaru - stosowana do oceny objawdw
udaru moézgu [36].

Wymienione skale i wiele innych stosowanych do medycz-
nej oceny zaawansowania nastepstw choroby, urazu czy wady
wrodzonej stanowig podstawe do okreslenia potrzeb dziatan
medycznych. Prawidlowe i odpowiednio wczesne rozpozna-
nie powoduje, Ze pacjent ma wiekszg szans¢ na otrzymanie
wladciwego leczenia i postepowania rehabilitacyjnego oraz
wsparcia, ktére dos¢ czesto obejmuje réwniez jego rodzine.
W niektdrych przypadkach dzieki wczesnemu ustaleniu
rozpoznania mozna ograniczy¢ rozwdj niepetnosprawnosci,
a nawet jej zapobiec. Leczenie 0s6b z niepetlnosprawnoscia
jest trudne i w gtéwnej mierze opiera si¢ na poprawie kom-
fortuich zycia. Optymalna opieka powinna taczy¢ dziatania

zespotu zlozonego z lekarzy, rehabilitantéw, psychologdw,
a czasem réowniez przedstawicieli innych zawodéw okoto-
medycznych [37].

ZALETY | WADY MEDYCZNEGO MODELU
NIEPELNOSPRAWNOSCI ORAZ KIERUNKI JEGO
EWOLUCJI

Do gtéwnych zalet modelu medycznego niepetnospraw-
noéci nalezy zaliczy¢ m.in. dawanie nadziei wielu osobom
z niepetnosprawno$ciami na lepsza przyszlos¢, np. poprzez
zastosowanie roznych terapii medycznych czy skuteczng
rehabilitacje. Model ten pozwala ponadto na dokonanie
obiektywnej klasyfikacji i wtasciwe udokumentowanie przy-
padkéw medycznych, a w rezultacie — na zastosowanie sku-
tecznej profilaktyki [38].

Niestety medyczne podejscie do niepetnosprawnosci nie
jest pozbawione wad. Krytyka modelu medycznego dotyczy
wplywu, jaki personel medyczny i naukowcy maja na leczenie
0s6b z niepelnosprawnoséciami w spoleczenstwie. Specjalisci
na podstawie diagnozy okreslaja bowiem, ktérym osobom
przystuguja ustugi publiczne i jakie, a zatem decydujg o ich
dostepie do $wiadczen spotecznych czy edukacji. Problemem
jest to, ze pracownicy medyczni moga nie uwzgledniaé rze-
czywistych potrzeb, preferencji i oczekiwan oséb z niepel-
nosprawno$ciami. Z kolei czesto stosujg oni pewne etykiety
i kategorie, opierajace si¢ przede wszystkim na przestankach
medycznych [39]. W takim podejéciu gtéwna przyczyna za-
klécenn w funkcjonowaniu 0séb niepetnosprawnych jest ich
niepelnosprawnos¢, a nie strukturalne bariery spoteczne.
Model medyczny sprowadza osoby niepelnosprawne jedynie
do roli 0s6b chorych, ukazujac je jako ,,niesprawne”. Skupia
si¢ przy tym wylacznie na leczeniu choréb lub urazéw, zamiast
na usuwaniu przeszkéd, ktore utrudniaja petna integracje
i uczestnictwo oso6b z niepelnosprawnoscia w zyciu spolecz-
nym. Taka narracja sprzyja¢ moze temu, w jaki sposob postrze-
gane w spoleczenstwie sg osoby z niepetnosprawno$ciami [40].

W odpowiedzi na przedstawione powyzej wady podejscia
medycznego rozwinatl sie alternatywny, spoteczny model
niepetnosprawnoéci, skupiajacy sie na czynnikach pomija-
nych czy tez niedocenianych w medycynie. Chodzi o uwa-
runkowania spoteczne, kulturowe i psychologiczne, ktdre
utrudniajg funkcjonowanie 0sdb niepetnosprawnych. Istota
podejscia spolecznego jest przekonanie nie tyle o potrzebie
zmiany samych 0s6b z niepelnosprawnosciami, co o koniecz-
nosci przeobrazenia catego spoteczenstwa, tak by mogto ono
w wiekszym stopniu akceptowaé réznorodnosé jednostek.
W modelu tym duzy nacisk ktadzie si¢ na usuwanie barier
architektonicznych, komunikacyjnych i kulturowych. Taki
model uwzglednia potrzeby i prawa osob niepelnosprawnych,
w tym takze prawo do pelnej partycypacji w zyciu spolecz-
nym, gospodarczym i politycznym [41]. Nalezy jednak dodac,
ze model spoteczny réwniez wywoluje pewne kontrowersje.
Sa one zwigzane z tym, ze pomija on podmiotowe i indywi-
dualne réznice migdzy osobami z niepetnosprawnoscia na
rzecz skupiania si¢ wylacznie na czynnikach spotecznych.
Ponadto krytycy spolecznego modelu argumentuja, ze jest
on zbyt ogdlny i abstrakcyjny, a brak precyzyjnej definicji
pojecia niepelnosprawnosci moze prowadzi¢ do trudnosci
w jego praktycznym zastosowaniu [42]. W zwigzku z tym
wspodlczesne podejscie do niepelnosprawnosci przejawia sie
w bardziej zaawansowanym modelu biopsychospotecznym
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i kulturowym [43]. W odrdznieniu od weze$niejszych modeli
skupia sie on na wptywie réznych czynnikéw na procesy
funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia, uwzglednia-
jac zaréwno czynniki biologiczne, jak i psychologiczne oraz
spoleczne. Oznacza to, ze niepetnosprawnos¢ nie jest postrze-
gajedynie jako wynik deficytdw fizycznych czy psychicznych,
ale takze wynika z interakcji osoby niepetnosprawnej z jej
otoczeniem. W modelu biopsychospotecznym uwzglednia si¢
takze kontekst kulturowy, w ktérym osoba z niepeinospraw-
noscig funkcjonuje, oraz jej indywidualne doswiadczenia
i motywacje. Takie podejécie umozliwia bardziej komplek-
sowe zrozumienie niepelnosprawnosci i pozwala na skutecz-
niejsze dzialania na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami
[44]. W praktyce w modelu tym wykorzystuje si¢ podejscie
interdyscyplinarne, odwotujace si¢ do dorobku réznych dy-
scyplin naukowych. Jedng z nich jest literaturoznawstwo,
ktére znalazlo uznanie m.in. wérdd przedstawicieli i zwo-
lennikéw cenionego obecnie w §wiecie nurtu w rozwoju
wspoélczesnej medycyny, jakim jest medycyna narracyjna,
ktéra ,,pozwala uchwyci¢ mozliwo$ci humanistycznych dy-
scyplin i ich narzedzia, aby lepiej zrozumie¢ warto$¢ zycia,
a nawet przyczynic si¢ do poprawy jego jakosci” [45]. Jak
podkreslaja reprezentanci tego nurtu, ,medycyna narracyjna
ksztalci umiejetnosci uwaznego i zaangazowanego czyta-
nia w celu lepszego zrozumienia kompetencji narracyjnych
i relacyjnosci, a takze odkrywania ich konsekwencji dla
opiekizdrowotnej. Literatura stanowi niewyczerpane zrédio
obserwacji, namystu i dyskusji na temat interakcji miedzy
ludZmi na poziomie glebi i zlozonosci, ktéremu nie doréw-
nujg inne wartosciowe podejscia (takie jak ,,profesjonalizm”
czy trening umiejetnosci komunikacyjnych). Zamiast dawa¢
klinicystom i opiekunom wytyczne w postaci list wlasciwych
postaw i afektow, nalezy odkrywa¢ przed nimi kliniczne
zastosowania wiedzy literaturoznawczej” [46]. Medycyna
narracyjna nie tylko daje mozliwosci dostrzegania warto-
$ci literatury jako narzedzia pomagajacego uczy¢ empatii
i dostrzegania zlozonosci leczenia, lecz takze wydobywania
praktycznego, medycznego zastosowania dla umiejetnosci
analizy i interpretacji dziet literackich” [47].

PROBLEMATYKA NIEPELNOSPRAWNOSCI
W WYBRANYCH UTWORACH LITERACKICH
SKIEROWANYCH DO MLODYCH CZYTELNIKOW

Problem niepelnosprawnoséci mlodych i bardzo mlodych ludzi
znajduje liczne egzemplifikacje wliteraturze, filmie, zasobach
internetowych. Analiza tego, jak przedstawiany jest w polskiej
literaturze przeznaczonej dla mlodych czytelnikéw, pozwala
dostrzec kilka ciekawych zjawisk, ktore moga stanowi¢ wazna
inspiracje dla dziatan edukacyjnych, formacyjnych i samo-
rozwojowych, jakie wiaza sie z odkrywaniem niepelnospraw-
nosci jako wyzwania, sytuacji, problemu, z ktérym trzeba
umied sie zmierzy¢ bez uprzedzen, madrze, konstruktywnie
i refleksyjnie itd. Inspiracji, metod i narzedzi do badania
literackich reprezentacji niepelnosprawnosci dostarczaja, pro-
wadzone obok studiéw maladycznych [49], literackie studia
nad tg problematyka [48], sytuujace si¢ miedzy medycznym
i spolecznym spojrzeniem na niepelnosprawnos¢.

Ksigzki, przywotano, prowokuja do pytan o sens i aksjolo-
giczny wymiar niepetnosprawnosci, o sposoby wlaczania tego
problemu w $wiat fikcji literackiej, ktéra w mysl kulturowej
koncepciji literatury - moze by¢ odkrywana na nowo, jako:

sinstytucja, ktéra wspoltworzy habitus i pomaga zinterio-
ryzowa¢ wzorce kulturowe - taka definicja obejmuje w tym
samym stopniu literature, ktdra z fatwoscia mozna rozpozna¢
jako dydaktyczna, jakite spod znaku antypedagogiki, a takze
utwory, z przeznaczeniem dla dzieci (i mlodziezy, przyp.
IM, JW), nie niosg wyraznego przestania i nie moralizujg.
(...) Dzi$ o dorostych méwi sie dzieciom wiele — zwlaszcza
wksigzkach (...) oswajajacych problemy, strate ojca czy dziad-
ka, chorobe, czy tez niepelnosprawno$¢ samego dziecka czy
jego rodzenstwa. Czasem ksiazki moéwia wiecej o dorostych
niz o dzieciach, oczekujac od nich niedzieciecego poziomu
empatii i zrozumienia...” [50]. Jednocze$nie stale aktualne
pozostaje przekonanie, ze ,literatura dla mlodych czytel-
nikéw musi na nowo rozpoznawa¢ grunt i wywalczaé swe
miejsce w kulturze, konfrontowac swe cechy swoiste z coraz
to innym kontekstem, okresla¢ swe istnienie w opozycji do
innych dziedzin, ktdre pretenduja do wlasnych na tym tere-
nie praw, ustala¢ swa sytuacje w kregu zjawisk literackich
i wobec czynnikéw pozaliterackich” [51]. Jest to szczeg6lnie
istotne w przypadku ksigzek dla dzieci i mlodziezy, zaréwno
dawnych, jak i wspdtczesnych, w ktérych obecny jest motyw
niepelnosprawnosci. Prowadzone w tym zakresie badania do-
wodza, ze stale przypisuje si¢ temu istotne znaczenie spotecz-
ne i edukacyjne, a stosowane rozwigzania fabularne, kreacje
postaci literackich, retoryka $srodkow jezykowo-stylistycznych
pozwala przedstawi¢ rozne typy niepelnosprawnosci, rdzne
sposoby jej doswiadczania, rézne postawy spoleczne wobec
tego zjawiska, co zobrazuja przywotane nizej przyktady [52].

Ksigzki ukazujace motyw niepetnosprawnosci sprzyjaja
temu, by lepiej pozna¢ i zrozumie¢ problemy ludzi z nie-
pelnosprawnoscia, ich emocje, przezycia, oczekiwania, styl
zycia, sukcesy i niepowodzenia itd. W oméwionych nizej
przykladach literackich obrazéw niepetnosprawnosci po-
miniete zostaly aspekty terapeutyczne (biblioterapeutyczne
i psychoterapeutyczne) [53]. Literatura przedstawiona w ni-
niejszej publikacji nie zawsze obarczona jest serwitutami (wy-
chowawczymi, terapeutycznymi) czy kwalifikacjami (jako
literatura adresowana wylfacznie do mlodego czytelnika). Sg
to ksiazki, ktére przyblizaja problemy o wymiarze ogdlno-
ludzkim, uniwersalnym. Ich lektura pozwala wyzwoli¢ si¢
zuproszczonych schematéw pojmowania niepetnosprawnos-
ciiodkry¢ jej wielowymiarowo$¢, niejednoznaczno$é, a prze-
de wszystkim dostrzec powiazanie literackiej fikcji z realnym
zyciem, ktére dzigki niej mozna lepiej pozna¢, zrozumiec.
Nalezy zgodzi¢ si¢ ze stanowiskiem, iz ,,Prawdziwa wartos¢
lektury wykracza poza waskie sfery edukacyjno-poznawcze,
nad nimi nadbudowuje si¢ bowiem czytelnicza refleksja nad
portretem wspodlczesnego pokolenia, jego marzeniamiitru-
dami zycia, nad ludzka kondycja, dzisiejszych nastolatkow
uwiklanych w najtrudniejsze dylematy, jakie kiedykolwiek
znajdowal czlowiek na drogach swojego losu. (...) Poznawcza
funkcja literatury polega na odsylaniu §wiata przedstawio-
nego utworu do rzeczywisto$ci pozaliterackiej — spotecznej,
historycznej, kulturowej i psychologicznej” [54].

Zrédlem tych dylematéw moze by¢ np. niepelnosprawnosé,
bedaca udzialem bohateréw wielu ksigzek skierowanych do
mlodych czytelnikéw. Ich historie nie tylko uswiadamia-
ja zlozono$¢ i stala obecnos¢ tej problematyki, ale przede
wszystkim przekonujg o niezbywalnych walorach i ,,dobro-
dziejstwach literackiej fikcji”, ktéra rozbudza wyobraznie,
sprawia, ze co$, co wydawalo si¢ oczywiste, znane, odstania
nowe/inne znaczenia i sens. Taka strategie postegpowania
lekturowego zaktadaja obecne w refleksji literaturoznawczej
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inspiracje antropologiczno-aksjologiczne i etyczne, ktore
uzasadniajg analize elementdw poetyki tekstu artystycznego
jako reprezentantéw ,,proceséw myslowych, emocji, zacho-
wan ponadjednostkowych lub najbardziej indywidualnych”
[55]. Wspomniano o tym - cho¢ pokroétce - jako o waznym
kontekscie dziatan zwigzanych z ksztalceniem lekturowym
w ramach ,wychowania i samowychowywania do lektury”
jako artystycznie uksztaltowanej, jednej z mozliwych wizji
$wiata, tzw. glosu w sprawie. Biorac to pod uwage, w dalszej
kolejnosci zaprezentowano kilka przyktadéw omawianej
problematyki, ktéra jako przedmiot badan nad literaturg
dla dzieci i mlodziezy wystepuje tez w publikacjach innych
autoréw [56]. Warto podkresli¢, ze temat niepelnosprawnosci
iosob nig doswiadczanych w polskiej (i obcej) literaturze dla
dzieci i mlodziezy jest stale obecny, co potwierdzaja publi-
kacje ukazujace jego ewolucje, przeobrazenia [57] i sposoby
realizacji [58]. W tab. 1 zasygnalizowano zaledwie jego wy-
stepowanie w kilku wybranych ksigzkach, do ktorych szerzej
nawigzano w dalszej czesci artykutu.

Najpierw zostang oméwione dwie niezwykle wartos$ciowe
powiesci Zofii Chadzynskiej. Wieloaspektowo zostata w nich
zobrazowana dramatyczno$¢ sytuacji zwigzanych z niepel-
nosprawnoscig nastoletnich bohateréw. Ogrom probleméw,
ktére sg ich udzialem, ustepuje jednak tresciom pozytywnym,
dajacym nadzieje, ze niepelnosprawno$¢ nie musi oznaczaé
utraty wiary w siebie, poczucia odrzucenia, samotnosci, ale
moze sta¢ si¢ motywacja do szukania sposobéw na prze-
zwycigzenie ograniczen, rozwoj osobisty i szczgscie. Anna,
bohaterka powiesci o trudnym dojrzewaniu Wstega pawi-
lonu, nie moze upora¢ sie z kompleksami, zwlaszcza z tym
najwiekszym - jakaniem si¢. Ciggla pamie¢ o tej przypad-
tosci ciazy negatywnie na jej kontaktach z rowiesnikami ze
szkoly, nie pozostaje tez bez wplywu na relacje domowe.
Jest wiec nieche¢ do calego $wiata, sa ktamstwa, a takze
wagary w ostatniej klasie liceum, tuz przed maturg. Swiat
jej mys$li, emocji, wewnetrznych rozterek i marzen (o roli
w szkolnym przedstawieniu) odkrywaja wplatane w fabute
monologi wewnetrzne, listy pisane do samej siebie, osobiste

notatki, ktére wtajemniczajg czytelnika w najbardziej intym-
ne sfery Niedopasowanej (jak nazywa siebie Anna). Jej we-
wnetrzne monologi (utrzymane w formie mowy niezaleznej
lub pozornie zaleznej) cechuje niezbyt spojny tok myslenia,
w ktéorym dominuja pojedyncze wyrazy, zdania urwane,
réwnowazniki zdan, stowne strzepki wypowiedzi nieure-
gulowane zadnymi zasadami poprawnosci jezykowej. Tak
m.in. skonstruowana zostala modlitwa Anny w kosciele,
niewypowiedziana, pozostajaca w sferze mysli: ,,Przestac si¢
jakad. Przesta¢. Przesta¢. Moge za to jeszcze dziesie¢ lat by¢
zupelnie samotna. Moge nie jezdzi¢ na wakacje do konca
szkoly. Moge zrezygnowac z przyjazni. Jezeli nie przestane,
do $mierci nie przejdzie mi przez usta kocham ci¢. Przeciez
nie mozna ryzykowa¢, ze w takim zdaniu zajakne si¢ na
pierwszej sylabie... (...) W jakiej$ chwili obawa $miesznosci,
lek przed przedrzeznianiem przerodzity sie w kompleks, ktéry
(...) zupelnie przestonit zdrowy rozsadek” [59]. Niesmialo§¢
i kompleksy, ktérych zrodlem jest jakanie, sprawiajg, ze Anna
pozostaje bierna, co pograza ja w coraz wiekszej frustracji,
braku wiary w siebie. Na szczeécie stan ten — dzigki stopnio-
wemu dojrzewaniu, wysitkowi samooceny i autorefleksji oraz
wsparciu innych - pozwala Annie zrozumie¢, ze jakanie,
z ktorego uczynila problem zyciowy, tkwi gleboko w niej
samej, a zrodtem niepowodzen zyciowych i kompleksow jest
w duzej mierze jej stosunek do otoczenia. Anna utwierdza
sie w tym jeszcze bardziej, gdy moze skonfrontowaé swoj
problem z ogromem nieszczg¢$cia, jakie spadto na niewiele od
niej starszego kolege, ktdry po wypadku na skoczni doznaje
powaznych obrazen. Chlopak zostaje unieruchomiony, ale
jego optymizm, wytrwate wykonywanie meczacych ¢wiczen
rehabilitacyjnych, wiara, ze wlasnym wysitkiem mozna wiele
osiggnad, staja si¢ dla Anny gtéwnym bodzcem jej wlasnej
aktywnosci. Pod wpltywem do$wiadczen kolegi ze szpitala
i rozméw z nim dziewczyna zmienia si¢, przezywa wstrzas
i rewiduje swoje nastawienie do trapiacych ja komplekséw,
fobii i lekéw: ,,Podziwia Janka calym sercem. Jak to sie robi,
zeby takim by¢ i zeby to nie wygladalo ani na zgrywanie sie
na bohaterstwo, ani na nadrabianie mina, zeby to bylo takie

Tabela 1. Niepetnosprawnosc jako motyw literacki w wybranych ksigzkach adresowanych do mtodych czytelnikéw

Autor, tytut ksigzki
i rok wydania

Bohaterowie literaccy z niepetnosprawnoscia — wybrane przyktady realizacji motywu

Z.Chadzynska, Wstega pawilonu,
Warszawa 1982

Anna (i inni niepetnosprawni), majaca kompleksy z powodu jakania sie, braku wiary w siebie, poczucie odrzucenia i samotnosci

Z. Chadzynska, Statki, ktére mija-
Jjq sie nocg, Warszawa 1989

16-letnia Eryka, zmagajaca sie z zalamaniem psychicznym, niepetnosprawnoscia emocjonalng i spoteczng

E. Nowak, Dane wrazliwe, War-
szawa 2011

Justyna, doswiadczajaca niepetnosprawnosci fizycznej po wypadku samochodowym; doskwiera jej poczucie anomii, niezrozumienia
ze strony najblizszych, szuka przyjazni, szansy na normalne zycie itd.

D. Terakowska, Poczwarka,
Krakéw 2012

Marysia (zwana Myszka), dziewczynka z zespotem Downa, i jej rodzice, ktérym trudno zmierzy¢ sie z niepetnosprawnoscig wyczekiwa-
nego dziecka

A. Sobolewska, Cela. Odpowiedz
na zesp6t Dawna, Warszawa 2002

Cela - dziewczyna z zespotem Downa i jej kochajaca matka, ktéra dzieli sie doswiadczeniem bycia rodzicem ,niezwyktego dziecka”

B. Ciwoniuk, Ten Gruby, t6dz
2014

Jacek - chtopiec zmagajacy sie z otytoscia, kompleksami, brakiem akceptacji i przemocg ze strony réwiesnikéw, nieznajdujacy zrozu-
mienia u najblizszych

E. Piotrowska, Zétte kétka. Mam
naimie In(n)a, Warszawa 2017

uczennice i uczniowie klasy integracyjnej, ktorzy dzieki takim wartosciom jak: wspoétdziatanie, odpowiedzialnos¢, empatia, dobro¢
tworzg przestrzen, w ktdrej osoba z niepetnosprawnoscia (dziecko z zespotem Downa) odnajduje niezbedne jej poczucie bezpieczen-
stwa i wlasnej wartosci

K. Ryrych, Wyspa mojej siostry,
£6dz 2017

Pippi — nastolatka z zespotem Downa, ktérej mtodsza siostra — wystepujaca w roli narratorki — przybliza problemy oséb, ktérych
,inno$¢” wyzwala bardzo rézne reakcje otoczenia, w tym nieche¢, uprzedzenia, wrogosc itd., co staje sie zrodtem smutku, samotnosci,
zwatpienia, ale tez wyzwaniem do pozytywnej zmiany

K. Szymeczko, Tetrus, £6dz 2020

mtodzi ludzie po ciezkich urazach, zmagajacy sie gtdwnie z niepetnosprawnoscia ruchowa, sparalizowani, poruszajacy sie na wézkach,
probujacy mimo utrudnien zy¢ normalnie

Zrédto: opracowanie wasne
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proste, naturalne (...) Jak to si¢ robi, Zeby tak o sobie méwi¢!
Jak to si¢ robi, zeby takim by¢!” [60]. Rozpoznana strategia
kreowania postaci pozwala nie tylko wnika¢ w mysli i uczucia
zmagajacej si¢ z problemami mlodej dziewczyny, ale moty-
wuje tez czytelnika do przemyslenia wlasnej postawy wobec
podobnych wyzwan i wejscia w dialog z Anna. Na podobnej
zasadzie skonstruowana zostata posta¢ bohaterki innej ksigzki
Zofii Chadzynskiej pt. Statki, ktére mijajg sie nocg — 16-letnia
Eryka [61]. Jej problemom, typowym dla wieku dojrzewania,
towarzyszg trudnosci w odzyskaniu réwnowagi psychicz-
nej, znalezieniu sensu zycia, zrozumienia i akceptacji wéréd
innych. Po dlugim okresie frustracji i nieprzystosowania,
w cigglej kolizji z otoczeniem, dziewczyna postanawia ,,zaczaé
zycie na wlasny rachunek”. Okazuje si¢ to trafnym wyborem,
$wiadectwem rozsadku, pracy nad sobg i troski o siebie, ktore
tak wiele znacza, czy tez powinny znaczy¢, dla kazdego.

W nowszych publikacjach dla mtodych czytelnikéw mo-
tyw ukazywany jest m.in. jako bariera utrudniajaca kontakt
z innymi, nawet najblizszymi, z samym/samg soba, ktéra
mozna jednak pokona¢, zmniejszy¢ dzieki staraniom, po-
zytywnemu mysleniu, otwieraniu si¢ na innych. Udaje sie to
Justynie, bohaterce ksigzki Ewy Nowak Dane wrazliwe, ktéra
po ciezkim wypadku samochodowym porusza si¢ na woz-
ku inwalidzkim. Nie to jednak stanowi dla niej najwiekszy
problem, ale domowa atmosfera, postawa sgsiadow, rodzicéw,
ktérzy traktujg niepelnosprawna corke w sposob ogranicza-
jacy jej prawo do bycia tadna, zadbana dziewczyna, mogaca
podobac si¢ innym. Bardzo dobrze obrazuja to zamieszczone
w powiesci opisy rodzinnych spotkan, domowej przestrzeni,
wygladu Justyny oraz wplatane w tok narracji dialogi i mysli
bohateréw: ,,Co tydzien przy stole powstal jaki$ problem, i to
z powodu Justyny. Tym razem poszto o zjadanie wszystkiego,
co si¢ ma na talerzu. - Czemu ty jestes taka uparta, coruniu?
Dwie tyzki. Tylko dwie, Justynko. Nie mozesz zjes¢ do konca?
- Ciociu, moze ona juz nie chce? - wtracit Bogdan. Mama
zgromila go spojrzeniem, ojciec powiedzial, zeby byt cicho,
wujek co§ mruknat - i jak co tydzien zaczela si¢ awantura.
(...) Justyna zawsze miata na sobie spodnie dresowe i luzng
koszulowa bluze. Byla szara, jakby troche brudna, wrecz
zapyziala. I taka wiecznie skrzywiona, jakby obrazona na
caly §wiat...” [62]. Niezrozumienie ze strony najblizszego
otoczenia, wlasne ograniczenia i kompleksy rekompensujg
Justynie kontakty z kuzynka Ning, w ktorej odnajduje bratnig
dusze, ma odwage zwierzy¢ sie ze swoich gleboko skrywa-
nych tajemnic, frustracji, oczekiwan, dylematéw: ,Podobno
kazdy ma takie problemy, na jakie zastuguje - szepnela
Justyna. — Najgorsze, to by¢ zmuszanym do odczuwania
wdziecznoéci. To rodzaj niewolnictwa. (...) Gdybym byla
zdrowa, czasem bym si¢ mogta z mama poktoci¢. Mialabym
jakichs$ swoich znajomych, a tak sg tylko sasiadki, lekarze,
ksigdz i listonoszka” [63]. Ukazane w ksigzce refleksje Niny
dotyczace jej zycia pozwalaja wnikngé w psychike mlodej
niepetnosprawnej dziewczyny, zrozumie¢ jej $wiat.

Niepelnosprawno$¢ jako wyzwanie, ktéremu nie jest tatwo
sprosta¢, czego do$wiadczajg rodziny niepetnosprawnych
dzieci, odnalez¢ mozna w powiesci Elizy Piotrowskiej Zétte
kotka. Mam na imig Inna [64] oraz w ksiazce Katarzyny Ry-
rych Wyspa mojej siostry [65]. Niepelnosprawne umystowo
i ruchowo dzieci z jednej strony ,,przysparzaja klopotéw”,
»zawodzg” dorostych, z drugiej - stajg si¢ dla nich wyzwa-
niem, motywuja do przewarto$ciowania zycia, ,przekroczenia
siebie” i nauczenia si¢ nowych zachowan, rél i sytuacji, czego
wymaga niepelnosprawnos¢ bliskiej osoby. Kolejne przyktady

wystepowania tego motywu znalez¢ mozna w ksigzkach Po-
czwarka Doroty Terakowskiej [66] i Cela Anny Sobolewskiej
[67]. Sa to jedne z licznych utworéw, w ktérych ukazany jest
$wiat zewnetrzny i mentalny dzieci urodzonych z zespolem
Downa. Przyjécie na $wiat tytulowej Poczwarki — Marysi-
-Myszki sprawia rodzicom wielki zawdd, trudno im pogodzi¢
sie ztym, ze dlugo wyczekiwane dziecko jest niepetnosprawne,
szpetne, ulomne. Opowiedziana historia sklania do refleksji
nad pieknem i brzydotg jako kryteriami oceny oséb niepet-
nosprawnych, prowokuje do refleksji i szukania odpowiedzi
na pytania: ,Czy $wiat powinien by¢ peten ludzi doskonatych
genetycznie, czy ludzi szczesliwych? Czy doskonate geny dajg
szczescie? Czy bycie pieknym i Zycie wsrdd piekna to napraw-
de to, czego kazdy czlowiek oczekuje? Czy spelnienie tego
marzenia uszczgsliwia? Czy pickno musi by¢ warunkiem
czlowieczenstwa, a brzydota — odrzucenia?” [68]. Zupelnie
inng postawe wobec niepetnosprawnego dziecka przyjmuje
bohaterka i zarazem autorka ksigzki pt. Cela, Anna Sobolew-
ska, ktora opisuje historie swojej corki Cecylii, dziewczynki
zzespolem Downa. Dwunastoletnia Cela jest uczennicg szkoty
integracyjnej, doskonale wypelnia rozmaite role spoteczne,
zadziwia wyobraznig. wrazliwoscia, talentami artystycznymi,
checig nawiazywania relacji. Jej mama — autorka ksiazki wiele
miejsca poswieca wielowymiarowemu rozwojowi dziecka
z niepelnosprawnoscig, podkreslajac przy tym swoje zaan-
gazowanie w ten proces jako odpowiedzialnego i wrazliwego
rodzica. Piszac o sukcesach i niepowodzeniach szkolnych cér-
ki, nie pomija drazliwych tematéw, mitéw i przesaddw zwig-
zanych z zespolem Downa. Podkresla znaczenie ciekawych
form terapii opartych na zabawie i wspolnym uczestnictwie
w kulturze dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych.
Problematyka niepelnosprawnosci oméwiona przez nas
w nawigzaniu do wybranych ksigzek skierowanych do mlo-
dych czytelnikéw stanowi zrédto waznych inspiracji twoér-
czych, egzystencjalnych, aksjologicznych i edukacyjnych.
W prezentowanych utworach - podobnie jak w realnym
$wiecie - wystepuje wiele ambiwalentnych, zréznicowanych
zachowan, uczué, emocji, wyboréw itd. Niepelnospraw-
no$¢ (niezaleznie od jej rodzaju i sposobéw doswiadczania)
i zwiazane z nig dylematy, niepokoje, potrzeby, wartosci,
marzenia, relacje miedzyludzkie wpisane sg w rézne wymia-
ry indywidualnego i spoleczno-kulturowego zycia. Z jednej
strony osoby z niepeinosprawnoscig ukazywane sa jako
»Inne”, zmagajace si¢ z niemoca, alienacja, kompleksami,
niechecig otoczenia, brakiem akceptacji, zrozumienia, a bywa
ze z poczuciem wykluczenia, napietnowania, o$mieszania
itd. Z drugiej strony daje si¢ zauwazy¢ w analizowanych
tekstach wyrazng tendencje do ukazywania niepetnospraw-
noéci, dajacej siec odczytywacd i rozumieé jako doswiadczenie,
ktére moze by¢ jednakowym dla wszystkich niezaleznie od
jej rodzaju — wyzwaniem do pracy nad sobg, do wspierania
siebie nawzajem w stabo$ciach, w przezwyciezaniu trudnosci,
w szukaniu porozumienia i zrozumienia, obdarzania sie
dobrg myéla, cieptym stowem, zyczliwosécig, madra radg oraz
innymi werbalnymi i pozawerbalnymi gestamiiodruchami,
ktére pozwalajg czerpac rados¢ z zycia, korzystaé z prawa do
realizacji wlasnych marzen, planéw, oczekiwan mimo nie
zawsze sprzyjajacych okolicznosci itd. Doskonale egzem-
plifikuja to sytuacje zobrazowane w powiesci Kazimierza
Szymeczki Tetrus, ktdrej gléwny bohater doswiadczajacy
niepetnosprawnosci stwierdza: ,W naszym idealnym $wie-
cie dostalem dziwny prezent na dziesigte urodziny. Nogi
przestaly mi rosna¢. Potem choroba, ktérg lekarze nazwali
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porazeniem bezprzyczynowym, powyginala mireszte ciata.
Czy to dowdd na to, ze $wiat nie jest doskonaty? (...) — Pascal
byt bardziej schorowany niz ja lub ty i nie dozyt czterdziest-
ki, a ile po sobie pozostawil mysli i wynalazkéw (...) Robie
gléwnie to, co mi doradzili: »Trenuje (...) zaczatem przymie-
rza¢ sie do samodzielnego zakladania spodni. (...) Oprocz
tego pakuje na sitowni (...) ogladam programy historyczne
i przyrodnicze, no i jeszcze buszuje w sieci«” [69].
Omowione w kontekécie medycznym literackie motywy
niepelnosprawnosci wpisuja sie w aktualne trendy ujmowa-
nia tego zjawiska jako do$wiadczenia wielowymiarowego
i problemu, ktéry dotyczy zaréwno wystepowania barier
(mentalnych, spotecznych, komunikacyjnych), utrudnia-
jacych - nie tylko osobom niepelnosprawnym - funkcjo-
nowanie wérdd innych, z innymi, dla innych, ale tez takich
postaw i sytuacji, ktére temu sprzyjaja. W analizowanych
utworach - podobnie jak w realnym $wiecie — wystepuje
wiele zréznicowanych zachowan, przezy¢ i emocji, ktére
pozwalajg spojrze¢ na niepelnosprawnos¢ w sposob nieste-
reotypowy, refleksyjny, a potem przypisa¢ temu zjawisku
wazne znaczenie lekturowe, edukacyjne i spoleczne. W litera-
ckich przedstawieniach motywu niepetnosprawnosci uwage
zwraca wyrazna tendencja podniesienia rangi tej tematyki,
czemu stuzy kierowanie uwagi na jej istotne aspekty, jakimi
sg, oprocz medycznych i fizjologicznych uwarunkowan, jej
podmiotowe, aksjologiczne socjokulturowe aspekty. Bardzo
dobrze ujmuje to jeden z autoréw cytowanej wyzej ksiazki:
»Nie gloryfikuje niepetnosprawnych ani nie ublizam im. Sg
rézni, jak to ludzie. Jedni daza do celu i nie boja sie wyzwan,
inni ptyng z pradem, niektorzy wykorzystuja defekt ciata jako
usprawiedliwienie dla lenistwa. Poznalem ich na tyle, Ze moge
pisaé o ich zyciu obiektywnie. Ich poglady, uczucia, ambicje
i stabostki w niczym nie r6znig si¢ od naszych. Nie ma ludzi
w pelni sprawnych. Informatyk na wézku nie ma ze mnag
szans w biegach i skokach, ale ja w poréwnaniu z nim jestem
niepelnosprawny w grze w szachy i programowaniu” [70].

ZAKONCZENIE

W artykule dokonano poglebionej analizy niepelnospraw-
noéci jako przedmiotu badan interdyscyplinarnych, w dwoch
perspektywach — medycznej i literaturoznawczej. Celem
pracy bylo przedstawienie réznych aspektéw niepelnospraw-
nosci, ukazanie jej zaréwno z perspektywy medycznej, spo-
tecznej, jak i humanistycznej, w celu szerszego postrzega-
nia tego zlozonego zjawiska. Opracowanie stanowi wklad
w badania nad problematyka niepelnosprawnosci w ramach
rozwijajacego si¢ nurtu medycyny narracyjnej.

W kontekscie medycznym przedstawiono definicje niepel-
nosprawnosci, odniesienia do tego zjawiska zawarte w przepi-
sach prawa polskiego oraz migdzynarodowego. Uwzglednio-
no réwniez najwazniejsze wady i zalety medycznego modelu
niepetnosprawnosci, biorgc pod uwage wyznaczniki modelu
spotecznego, interakcyjnego i zwiazanej z nimi ,kultury
niepelnosprawnosci”. Poprzez te wieloaspektowg analize
rozpoznano kluczowe dla rozumienia niepelnosprawnosci
znaczenia, pojecia, wartoéci i konteksty, ktore ksztaltuja jej
wplyw na jednostki i spoteczenstwo jako catosé.

W ujeciu literaturoznawczym skupiono sie na literackich
ujeciach motywu niepelnosprawnosci w wybranych ksigz-
kach skierowanych do mtodych czytelnikéw. Poczyniono to
w nawiazaniu do wspoélczesnych badan i studiéw literackich

nad omawiang problematyka. Przywotane przyklady uka-
zujg, jak wazng role moga odgrywa¢ w kulturze i edukacji
literackie fabuly i postacie uwiktane w do§wiadczenie niepet-
nosprawnosci. Decyduja o tym przypisywane przede wszyst-
kim literaturze walory formacyjne, estetyczne, aksjologiczne.
Przeanalizowano, jak niepetnosprawno$¢ jest przedstawiana
w wybranych utworach literackich i jakie s3 mozliwosci
interpretacyjne takiej prezentacji. Literatura moze pelni¢
funkcje zaréwno terapeutyczng, jak i edukacyjng, umozliwia-
jac czytelnikom odczuwanie empatii, zrozumienie i refleksje
nad do$wiadczeniem niepetnosprawnosci.

Przedstawione rodzaje probleméw niemal w kazdym
zakresie funkcjonowania oséb niepelnosprawnych, nadal
uwiklanych w niedoskonalosci definiowania tego stanu,
wskazuja na potrzebe dalszego rozwoju badan o charakte-
rze interdyscyplinarnym, zmierzajacych do stalej poprawy
jakosci zycia tej grupy ludno$ci. Potaczenie perspektyw me-
dycznej i literaturoznawczej pozwala na kompleksowe spoj-
rzenie na te kwestie. Takie podej$cie moze przyczynia¢ sie
do lepszego zrozumienia niepelnosprawnosci oraz poprawy
jakosci opieki medycznej. Wreszcie, wazne jest, aby konty-
nuowa¢ dialog i wspétprace miedzy réznymi dziedzinami
nauki i kultury. Wspoélne wysitki badawcze i edukacyjne
moga prowadzi¢ do wiekszej integracji spotecznej oraz do
budowy bardziej inkluzywnego spoteczenstwa, ktore zapew-
nia¢ bedzie kazdemu réwny dostep do wszystkich sfer zycia.
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