Niepetnosprawnosé jako innosc¢.
Popularny dyskurs o braku sprawnosci
w Swietle kulturowych badan nad niepetnosprawnoscia
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W $wiecie norm i poza nim. Rozpoznania wstepne

»

»Zyjemy w $wiecie norm [We live in a world of norms)” — od takiego stwierdzenia Len-
nard J. Davis rozpoczat wstep do waznej antologii prac dotyczacych kulturowych stu-
diéw nad niepetnosprawnoscia, noszacej tytul The Disability Studies Reader (DAvis
2013: 1). Zdaniem badacza we wspdtczesnym $wiecie nie istnieje taka dziedzina zycia,
w ktérg nie bytaby wpisana jaka$ idea lub wyobrazenie normy, przecigtnosci, standardu.
W kontekscie niniejszego rozdziatu oraz badan przedstawien niepetnosprawnosci istot-
ne jest pytanie o to, jak norma oddziatuje, jaki dyskurs uzasadnia postugiwanie si¢ po-
jeciem normy w dzieleniu przestrzeni spotecznej (w tym przestrzeni kulturowej) na to,
co ,normalne” i to, co ,,nienormalne”.

Norma to jedno z podstawowych poje¢ w stowniku studiéw nad niepetnospraw-
noscig. Jest ono rozpatrywane jako mechanizm spoteczny, regulujacy funkcjonowanie
wspdlnot i ustanawiajacy w ich obrebie pewne podzialy, opierajace si¢ na kryterium wigk-
szosci (dominacji wzoru, hegemonii przeci¢tnosci). W wielu narracjach na temat nie-

pelnosprawnosci, nie tylko tych tworzonych przez osoby nie w petni sprawne, normy
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interpretowane s3 jako zrédto opresji, ktére moze doprowadzi¢ do braku reakgji na po-
trzeby os6b uznanych za niespetniajace kryteriéw ,,normalnosci”, do wykluczenia lub
nawet agresji. Pojecie normy nie jest oczywiscie uniwersalne, nie ma jasno okres’lonego
zakresu znaczeniowego. Sposéb jego ksztattowania si¢ w duzej mierze zalezy od kon-
tekstu spotecznego, gospodarczego i kulturalnego w okreslonym czasie historycznym
(Davis 2013; FROMM 2011). Mozna je jednak rozpatrywad jako pewien ogdlny wzér us-
tanawiania innosci w zestawieniu z jakas wickszoécig, w obrebie ktérej roznice zostaja
zniwelowane. Inny w tym kontekscie oznaczaé bedzie réznego od dominujacego wzoru,
na przyktad od wzoru normalnego ciala, nicodbiegajacego na przyktad od przecietnego
wzrostu czy masy, lub standardu inteligencji, mierzonego za pomocg wskaznika IQ.

Osoba z niepetnosprawnoscig jest Innym normalnosci — w taki wlasnie sposéb
mozna opisac relacje miedzy zagadnieniem normalnosci a zagadnieniem niepetnospraw-
nosci, rekonstruowang w oparciu o popularny dyskurs na temat oséb nie w petni spraw-
nych. Niepelnosprawnos¢ uznawana jest za cos wyjatkowego, ale w negatywnym sensie.
Innymi stowy zycie 0s6b niepetnosprawnych jest zyciem poza §wiatem norm i jako ta-
kie byto postrzegane do pewnego momentu jako zycie mniej wartosciowe’. Osoba nie-
pelnosprawna jest znacznie czgéciej narazona na wykluczenie ze wzgledu na niespetnia-
nie pewnych standardéw, bedacych wytworem spotecznym, elementem umowy mie-
dzy najsilniejszymi i najaktywniejszymi przedstawicielami ogétu, dziatajacymi we wspdl-
nej przestrzeni spolecznej, politycznej i kulturowej. Jakie miejsce w tej przestrzeni zaj-
muje niepetnosprawno$¢? To pytanie otwiera na jedno z podstawowych zagadnieni réz-
nych narradji o niepetnosprawnosci: chodzi o zagadnienie miejsca dla do§wiadczenia
niepetnosprawnosci w okreslonej wspélnocie oraz zagadnienie mozliwosci kwestiono-
wania granic norm i popularnego dyskursu o niepetnosprawnosci, opartego wiasnie na
idei normy oraz na ideach braku i innosci.

Niniejszy rozdziat dotyczacy normy i braku sprawnosci bedzie obejmowat nie tylko
przedstawienie i analize popularnego dyskursu o niepetnosprawnosci. Wspomniane
réwniez zostang dwa autobiograficzne projekty oséb niepetnosprawnych — prace Jo-
anny Pawlik, krakowskiej artystki, zajmujacej sic malarstwem i réznego rodzaju dziata-
niami performatywnymi, w ktérych uczestnicza osoby z niepetnosprawno$ciami oraz

dzieto Michata Dabrowskiego, pisarza, autora opartej na watkach autobiograficznych

! Spos6b postrzegania Zycia 0séb niepetnosprawnych zmienia sie znacznie pod wptywem badan z obszaru stu-

diéw nad jakoscig zycia (quality of life studies). Narracja naukowa wspiera w tym wypadku narracje i dziatania
emancypacyjne podejmowane przez 0soby z niepetnosprawnosciami.
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powiesci Dior, przedstawiajacej doswiadczenia mezezyzny, ktéry urodzit sig bez dtoni.
S3 to projekty zawierajace elementy krytyki wspomnianego dyskursu. W trakcie analizy
autorka rozdziatu postara sie tez wskazac gléwne watki kulturowych badan nad niepel-
nosprawnoscig, bedacych stosunkowo nows dziedzing studiéw kulturowych, ktérej ba-
dacze prébuja dopetni¢ dzieta spotecznej emancypadji niepetnosprawnosci na gruncie

kultury.

Niepetnosprawnos¢ i jej skrypty

W narracjach o niepetnosprawnosci, jakie funkcjonowaty i funkcjonuja w kulturze
wspotczesnej, mozna wyréznid i opisac kilka stale powracajacych motywéw, pewnych
wzoréw méwienia o braku sprawnosci dziatajacych niemal jak skrypty kulturowe, czyli
wigzki idei gleboko osadzonych w §wiadomosci uczestnikédw kultury, manifestujace sie
poprzez uzycie pewnych utrwalonych konstrukdji jezykowych, powtarzalne i mozliwe
do zaaplikowania w rozmaitych narracjach?. Warto wspomnie¢, ze historia ksztatto-
wania si¢ tych skryptéw, wyobrazen na temat niepetnosprawno$ci, siega starozytnosci,
mniej wiecej pigtnastego wieku przed naszg era, jak pisze Beata Borowska-Beszta, autor-
ka ksigzki o podstawowych kontekstach kulturowych i teoretycznych interdyscyplinar-
nych badan zwigzanych z brakiem fizycznej lub intelektualnej sprawnosci. Wtasnie na
tym wezesnym etapie historii ludzkosci pojawily si¢ regulacje prawne i dzieta medyczne,
ktére zajety si¢ ,,problemem” niepetnosprawnosci. ,,Problem” jest w tym kontekscie sto-
wem-kluczem, ujetym w cudzystéw w celu podkreslenia, ze mamy do czynienia wiasnie
z pewnym umownym skryptem. Idea niepetnosprawnosci zostata powigzana takze z ta-
kimi rzeczownikami, jak ,tragedia” czy ,tragedia osobista”, ,wada”, ,dewiacja”, ,,de-
fekt” lub ,,choroba”, czyli takie zjawisko, ktdre separuje osobg okreslong jako niepetno-
sprawna od ,normalnych” ludzi, stanowigc o nizszym statusie spolecznym tej osoby —
nizszym ze wzgledu na to, ze niepetnosprawno$¢ uznawana jest za przeszkode w aktyw-
nym uczestniczeniu w zyciu spotecznym. Rzeczowniki te funkcjonuja jak metonimie
braku sprawnosci i s3 wyrazem przekonari na temat miejsca niepetnosprawnosci w prze-

strzeni publiczne;.

Pojecia skryptu uzywam w nieco szerszym kontekscie niz Anna Wierzbicka, nie skupiajac sie na doktadnej anali-
zie konstrukeji jezykowych, ktére wprowadzajg do naszych narracji okreslone idee (Wierzeicka 1999).
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Miejsce to jest wyznaczane przez spoteczny model niepetnosprawnosci jako od-
miennosci, ktéry powstaje w oparciu o przekonanie, ze niepetnosprawnoséé jest ,,pro-
blemem” jednostkowym oraz w oparciu o medyczne definicje niepetnosprawnosci, sil-
nie dyskursywnie uposledzajace osoby z niepetnosprawnosciami, stwierdzajace braki,
niezdolno$¢ do wykonywania czegos lub do uczestniczenia w Zyciu spotecznym na tych
samych prawach, co osoby uznawane za ,,petnosprawne”. Osoby niepetnosprawne sg
traktowane jako cierpigce i spotecznie nieproduktywne, jako inne i niespetniajace norm
i tylko jako takie zostajg wlaczone w obreb spoteczeristwa. W dyskursie o niepelno-
sprawnosci nie istnieje wiec lub jest nie dos¢ popularna inna narracja, ktéra gwaranto-
walaby spoteczng widzialno$¢ 0séb z niepetnosprawnoséciami. Jednym z celéw kon-
struktywnej krytyki tego typu postaw jest przedstawienie odmiennosci jako czegos wy-
jatkowego, ale w pozytywnym sensie. Orzeczenie o innosci (takze to prawne, oficjalne)
nie powinno by¢ gléwnym warunkiem wiaczenia do danej wspélnoty, jest bowiem tyl-
ko prébg opisu stanu zycia danej osoby i polega na przypisaniu cechy czasowej lub
trwalej niepetnosprawnosci, a nie ostatecznemu zdefiniowaniu osoby.

Na postrzeganie niepetnosprawnosci jako odmiennosci wplywa wigc wiele ustano-
wionych w interakcjach spolecznych przekonan, uprzedzen, stygmatdw, skladajacych sie
na to, co w niniejszym rozdziale nazywane jest popularnym dyskursem na temat niepet-
nosprawnosci. Wtasnie te dyskursywne konstrukcje staly si¢ przedmiotem krytyki i re-
wizji podjetej nie tylko przez socjologéw, pedagogdéw specjalnych, literaturoznawcéw
(na przyktad wspomnianego na poczatku Davisa), ale przede wszystkim przez organiza-
cje 0séb niepetnosprawnych, zrzeszajace tych, ktérzy cheg przeciwdziataé wykluczeniu
oraz stygmatyzowaniu niepetnosprawnosci. Wspomne tylko o dwéch sposréd wielu
organizagji®. Pierwsza z nich to Zwigzek Niepetnosprawnych Fizycznie Przeciwko Se-
gregacji (Union of the Phisically Impaired Against Segregation, w skrécie: UPIAS), kté-
ry powstal w latach siedemdziesigtych i dziatat do lat dziewieédziesigtych w Wielkiej
Brytanii, druga natomiast to ruch People First*, rozwijajacy sic w Stanach Zjednoczo-

nych od lat osiemdziesigtych XX wieku.

Dziatalnos¢ réznych organizacji w ramach ruchu na rzecz wspierania 0séb z niepetnosprawnosciami oraz ruchu
disability pride zostata zebrana i oméwiona przez Colina Barnesa i Geofa Mercera w studium socjologicznym pod
tytutem Niepefnosprawnosc (BARNES & MERGER: 2008).

W literaturze przedmiotu zachowuje sie oryginalna, angielskg nazwe ruchu.



Niepetnosprawnosé jako innos¢ 153

Zwigzkowi Niepetnosprawnych Fizycznie Przeciwko Segregacji udato si¢ zebraé
najwazniejsze postulaty w manifescie pod tytutem Podstawowe prawa niepetnosprawno-
sci, opublikowanym w 1976 roku (PRIESTLEY 1976). Najwazniejsza teza przedstawiana
i komentowana w tym manifescie brzmiata: to spoteczeristwo uposledza osoby niepel-
nosprawne, oferuj%c im ustalone role i miejsca we Wspélnocie, ograniczajac mozliwosci
ich dziatania poprzez dyskursy podkreslajace ,,nienormalnos¢”, odmiennosé oséb z réz-
nymi stopniami niepetnosprawnosci czy poprzez stwarzanie barier, na przyktad archi-
tektonicznych albo barier mentalnych, znacznie trudniejszych do usunigcia, zwiazanych
z uprzedzeniami wobec niepetnosprawnosci (BARNES & MERCER 2008: 19). Sygnata-
riusze tego manifestu oraz badacze teorii niepelnosprawnosci i praktyk z nig zwigzanych
zwracaja wicc uwage na to, ze niepelnosprawnos¢ jest kategoria socjopolityczna, Ze to,
w jaki sposdb niepetnosprawnos¢ jest postrzegana, wynika z modelu organizacji zycia
spotecznego, opartego na opresyjnej kategorii normy, medykalizujacego niepetnospraw-
no$¢ i sprowadzajacego ja tylko do ,,problemu” osobistego. W latach siedemdziesiatych,
poczatkowo w krajach anglosaskich, nastgpnie w innych krajach, zacz¢to stopniowo
zmieniad charakter spolecznych narracji o niepelnosprawnosci, nastgpito istotne przej-
Scie od narracji podkreslajacej, ze niepetnosprawnosé to ,,problem” jednostki i jej oto-
czenia do narracji uwzgledniajacej szeroki kontekst spoteczny, historyczny i kulturowy
w celu rewizji i rekonstrukeji dyskursu o niepelnosprawnosci.

Podstawowe postulaty ruchu People First (ttumaczone jako ,,Przede wszystkim lu-
dzie”) réwniez odnoszg si¢ do ogdlnospotecznych przekonan na temat niepetnospraw-
noéci. Organizatorom tego ruchu zalezato na podkresleniu, ze niepetnosprawnosé moze
by¢ cechg zycia cztowieka, nie jest natomiast podstawowym elementem jego czlowie-
czefistwa; jednostka nie powinna wiec by¢ oceniana tylko przez pryzmat jednej ze swo-
ich cech. Ruch People First jest nazywany takze ruchem self-adwokatury. Koncepcja
self-advocacy zaczeta byé propagowana w latach szesédziesigtych w Szwecdji, szybko prze-
niosta si¢ na grunt amerykanski i stata si¢ ideowym podtozem omawianego ruchu. Za-
ktadata wzmozong aktywno$¢ oséb z niepetnosprawnoéciami na gruncie spotecznym,
zabieranie glosu we wlasnym imieniu, sojusze os6b petnosprawnych i niepetnospraw-
nych w walce z opresja norm i stereotypéw, pozbawiajacych osoby nie w petni sprawne
mozliwosci uczestniczenia w zyciu publicznym (BOROWSKA-BESZTA 2012: 162-164).

Wywalczenie sobie prawa do zabierania glosu we wlasnym imieniu to podstawowy
cel wszystkich ruchéw emancypacyjnych, podejmujacych problem mniejszosci sytuo-
wanej na marginesie gléwnych nurtéw zycia spotecznego. Podstawowym zadaniem

badaczy, aktywistéw, organizacji dzialajacych na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami
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jest — ogdlnie rzecz ujmujac — rozpoznanie, nazwanie, opisanie i krytyczne zneutrali-
zowanie popularnego, ekskluzywnego (czyli wytaczajacego) dyskursu tworzonego wo-
kot doswiadczenia niepetnosprawnosci, ktére postrzegane jest jako doswiadczenie spo-
teczne oznaczajace bycie poza ustanowiong norma, niespetnienie standardéw sprawno-
$ci i wydajnosci. Podobne cele wyznaczajg sobie badacze reprezentujacy nurt kulturo-
wych studiéw nad niepetnosprawnoscia. Zdaniem wielu z nich aktywno$¢ naukows
mozna uzna¢ za rodzaj aktywizmu (DAvis & Muca 2017: 65-75). Wspdlna praca na
rzecz zmiany spotecznych reprezentagji niepetnosprawnosci, podejmowana w obrebie
réznych dyscyplin wiedzy, moze doprowadzi¢ do zniwelowania uprzedzen, wzmoc-

nienia postaw akceptagji, zdynamizowania procesu integracji i rewizji norm.
Réznica i mniejszos¢

Podobne zadania realizuje sztuka, stajac si¢ narz¢dziem emancypagji i kwestionowania
granic norm. Sztuka oséb niepetnosprawnych jest jednym z marginalizowanych pél
aktywnodci artystycznej w ogéle — na co zwracala uwage Joanna Pawlik w wywiadzie,
ktéry udato sie autorce rozdziatu przeprowadzi¢ w pazdzierniku 2016 roku (PAwLIK
& Muca 2017). Gléwnym przedmiotem rozmowy byta wystawa Pawlik, zatytutlowana
Czy to jest nierealny taki plan?, pokazywana w Galerii Supermarket Sztuki w Warsza-
wie®. Zdaniem artystki, przestrzen sztuki stwarza nie tylko mozliwosci ekspresji dla oséb
niepetnosprawnych, ale takze daje szans¢ na wyrazenie sprzeciwu, zawarcie w dziele kry-
tyki spolecznej nie tylko dotyczacej wykluczenia i opresji, ale réwniez innych dziatan
w przestrzeni spotecznej. Na wspomnianej wystawie Pawlik prezentowane byty na przy-
ktad prace niepelnosprawnego chtopca, Kamila Kowalczyka, w ktérych krytykowat on
polityke antysmogows prezydenta Krakowa, Jacka Majchrowskiego. Przestrzeni sztuki
oferuje réwniez mozliwo$¢ manifestacji zdolnosci, pokazanie, ze osoba z niepetnospraw-
noscig nie jest jednostka pozbawiona umiejetnosci wykonywania czegos, ze nie jest spo-
lecznie nieproduktywna, ze moze wlaczy¢ sic poprzez prace, jaka wykonuje, w wytwa-
rzanie i pomnazanie spotecznych débr. Za takie manifestacje zdolnosci mozna uznad
multimedialne prace Pawlik: performanse oraz filmy, ktére powstaja na ich podstawie,
realizowane z udzialem 0s6b o réznym stopniu niepetnosprawnosci. Artystka wystepu-

je w nich jako rezyserka, osoba, ktdra aranzuje sytuacje spotkania na scenie. Wydarzenia

5 Wystawa byta prezentowana w Galerii Supermarket Sztuki w Warszawie od 20 wrze$nia do 22 pazdziernika

2016 roku.
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zainicjowane przez Pawlik nie przebiegaja jednak wedtug opracowanego weze$niej sce-
nariusza — majg charakter zdarzeniowy, wiele zalezy od zachowania oséb, ktére w tym
Wydarzeniu uczestnicza.

W sztuce Pawlik istotnym elementem, oprécz pracy-spotkania z osobg niepetno-
sprawna, jest osobista praca artystki z do§wiadczeniem utraty prawej nogi. Podstawowym
tematem jej dziet staje sie ciato pozbawione jednego elementu, niesymetryczne, nietoz-
same z obrazami cielesnosci, do jakich przyzwyczaja nas wspétczesna, wszechobecna kul-
tura medialna. W literaturze przedmiotu zwigzanej z analiza somatycznosci i niepetno-
sprawnosci najistotniejsza wydaje si¢ koncepcja nie w petni sprawnego ciata jako mniej-
szosciowego (minority body). Zdaniem Elizabeth Barnes — autorki ksiazki The Minority
Body. A Theory of Disability — posiadanie fizycznej niepelnosprawnosci nie powinno
by¢ kojarzone z posiadaniem utomnosci, byciem naznaczonym jakims defektem. Fizycz-
na odmienno$¢, zwigzana na przyktad z brakiem jednej z koriczyn, czyni dang osobg inng
od pozostatych, ale tworzaca si¢ w ten sposdb réznica nie jest niczym ztym i nie powinna
stanowi¢ powodu do dyskryminacji (BARNES 2016: 6). Cial odmiennych pod wzgledem
sprawnosci jest mniej niz tych ,normalnych”, dlatego Barnes postuguje si¢ kategoria
grupy os6b z fizyczng niepetnosprawnoscia jako grupy mniejszosciowej. W ten sposéb
badaczce udaje si¢ zbudowa¢ istotng analogie mig¢dzy sytuacjg ludzi z niepetnospraw-
nosciami a sytuacja na przyklad mniejszosci rasowych. Analogia pozwala rekonstruowac
i opisaé pozydje, jakie wyznacza si¢ niepetnosprawnosci w przestrzeni publicznej: poza
gléwnym nurtem zycia spoltecznego i kulturalnego. Zmiana tych pozycji wymaga przede
wszystkim zmiany nastawienia wobec fizycznej odmiennosci, zmiany semantyki poje¢,
jakimi postugujemy si¢ spotykajac osoby z niepetnosprawnosciami oraz zwigkszenia ich
widzialnosci w obszarze szeroko rozumianego $wiata sztuki.

Tworczos¢ Joanny Pawlik mozna ujmowad jako serie przedstawien ,,cial mniejszo-
$ciowych”. W pracach prezentowanych mie¢dzy innymi na wystawach Balans (Bunkier
Sztuki w Krakowie 2010), Mysle, ze jestes dziwny i bardzo cig lubie (MOS w Krakowie
2015) i C2y to jest nierealny taki plan? (Galeria Supermarket Sztuki w Warszawie 2016),
Pawlik przedstawia niekompletne i niepetnosprawne ciato w réznych sytuacjach i na
rozmaitych ttach, zazwyczaj jako eksponujace swojg pojedynczosé i niepowtarzalnosé,
wyizolowane z grupy innych ludzi. Poczatkowo w twérczosci tej artystki gtéwnym te-
matem i gléwnym narzedziem artystycznej pracy bylo jej wlasne ciato i doswiadczenie
autobiograficzne zwigzane z utratg nogi. Stopniowo jednak sztuka Pawlik otwierala si¢
na do$wiadczenia innych 0s6b z réznymi typami niepetnosprawnosci. Zaczely powsta-

wad prace wideo, performansy i koncerty z udziatem grupy ludzi, mikrowspédlnoty
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ksztaltuja‘cej sie poprzez uczestniczenie w zaaranzowanej sytuagji spotkania wielu in-
dywidualnosci. Réznice miedzy tymi indywidualno$ciami, zwigzane z wygladem, stop-
niem niepetnosprawnosci czy oczekiwaniami wobec spotkania, s3 jednym z najwazniej-
szych elementéw powstajacych dziel. Sztuka jest wicc w tym wypadku nie tylko prze-
strzenig utozsamienia, gdzie jednostka odnajduje osoby o podobnych przezyciach i spo-
sobach my¢lenia, lecz przede wszystkim przestrzenig eksponowania asymetrii, wyjatko-
wosci, odmiennosci. Brak symetrii jest cechg cial mniejszosciowych, opisywang wtedy,
gdy ciata te poréwnuje si¢ do obowiazujacego w danym momencie przedstawieniowego
wzoru. W sztuce Pawlik ta cecha przestaje by¢ istotna, a wzdr okazuje si¢ falszywy, bo
przeciez obserwujemy wiele innych ksztaltéw ciata, réznigcych sie znacznie od okreslo-
nej normy, do ktérej odnosi nas automatycznie pewne kulturowe przyzwyczajenie.
Réznicowanie przedstawiert 0sob z niepetnosprawnosciami mozna uzna¢ za jedng
z najbardziej skutecznych strategii krytycznych. Przedmiotem krytyki w tym wypadku
jest przekonanie, Ze niepelnosprawni to grupa spoteczna o podobnych potrzebach, ma-
jaca trudnosci z dostosowaniem si¢ do reszty spoteczenistwa, najczesciej niezdolna do po-
mnazania spolecznego dobrobytu poprzez prace. Podstawowym celem wystapien oséb
z niepelnosprawnosciami oraz tworzonych przez nie dziel jest zwracanie uwagi na réz-
nice pomiedzy ludZmi, ktdre nalezy wartosciowaé pozytywnie. Wyjatkowo$¢ oséb nie-
petnosprawnych, wynikajaca na przyktad z fizycznej niesprawnosci, jest oczywista. Nie-
oczywiste s3 jednak warunki jej warto$ciowania. Zazwyczaj przedstawiana jest jako ne-
gatywne do$wiadczenie utrudniajgce normalne funkcjonowanie. Aktywizm os6b nie-
petnosprawnych, takze ten polegajacy na tworzeniu sztuki, za pomocg réznych srodkéw

dazy do zmiany tego kwantyfikatora wyjatkowosci.

Spotkanie, dar, sojusz

Jedna z bardziej interesujacych prac Pawlik, przygotowanych jako prezentacja artystycz-
nego sojuszu 0séb petnosprawnych i niepetnosprawnych, to koncert zatytutowany Nie
wasg si¢ pisac®. Braly w nim udzial osoby niepelnosprawne — Wiktor Okr6j i artystka-
rezyserka, czyli Joanna Pawlik — oraz troje 0séb petnosprawnych — aktor, ktéry recytuje
teksty piosenek napisane przez Wiktora, oraz dwéch muzykéw akompaniatoréw. Ten
performans odtworzyt czesto spotykang w codziennym zyciu spotecznym sytuadje, w kté-

rej osoba petnosprawna staje si¢ posrednikiem dla osoby niepetnosprawnej, oferuje jej

6 Zachowano oryginalng pisownie tytutu.
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pomoc, wyrecza w czyms$. W Nie wasz si¢ pisac jednak ta sytuacja nie prowadzi do po-
dzialéw i hierarchizacji, poniewaz ten, kto daje pomoc, nie staje si¢ wazniejszy poprzez
gest dawania niz ten, kto pomocy potrzebuje. Wiktor jest caly czas obecny na scenie, nie
moze sam przeczyta¢ swoich tekstéw, bo ma ktopoty z méwieniem — dlatego jego prace
czyta aktor, Pawel Tomaszewski; jest twérca, ktéry oddaje swoje dzieto innym po to,
by jego do$wiadczenie moglo zosta¢ wyrazone. To obdarowywanie w Nie wasz si¢ pisac
jest wiec obustronne, jest to co$ w rodzaju umowy o wymianie ustug miedzy réwno-
prawnymi uczestnikami performansu.

W ramach krytyki popularnego dyskursu na temat niepetnosprawnosci, przepro-
wadzanej przez rézne ruchy i grupy zrzeszajace niepetnosprawne i petnosprawne osoby,
poddano rewizji takze ide¢ pomocy, ofiarnosci, ktérej podtozem jest uczucie litosci badz
wspotczucia. Wobec gestu pomocy zaczeto odnosié sig z pewnym dystansem prébujac
rozstrzygnac, dlaczego staramy sie pomdc, jakie $3 nasze intencje, z jakich przekonaﬁ
i pobudek wynika ten gest. Wedtug niektérych interpretacji Zrédtem pomocy ofiaro-
wywanej osobie niepelnosprawnej jest afekt budujacy hierarchie, czyli wspomniana wy-
z¢j litod¢. Jedno z najbardziej znanych haset ruchu disability pride brzmiato: ,,Piss on
pity![Ola¢litosé!]”. Odezucie litosci wzgledem kogos moze opierad si¢ na nastepujacej
przestance: cztowiek, na ktérym w danym momencie skupia si¢ moja uwaga, znajduje
sic w gorszej sytuacji niz ja, dlatego powinienem/powinnam co$ zrobi¢. Jednak granica
miedzy uznaniem kogo$ za osobe potrzebujaca pomocy a uznaniem tej osoby za gorsza
pod pewnymi wzgledami jest dos¢ cienka — stad krytyka litosci jako afektu powoduja-
cego i uzasadniaja‘cego pewne postawy spoleczne.

W miejsce pomocy Wynikaja‘cej z odczucia litosci proponowany jest sojusz, czyli
wspotpraca przypominajgca wzajemng wymiane ustug, odbywajaca sie na ustalonych
przez obie strony zasadach, nienaruszajgca intereséw zadnej ze stron i prowadzaca do
obopdlnych korzysci. Tego rodzaju wymiang ustug byt koncert Nie wasz sig pisac: nie-
petnosprawny artysta potrzebowat kogos, kto wykona jego piosenki; wspélnie wystgpili
na scenie biorac udziat w inscenizacji pewnej idealnej sytuacji spolecznej: pomagania bez
wzgledu na réznice, pomagania jako afirmacji spotkania z drugim, zawsze pod réznymi
wzgledami odmiennym czlowiekiem, oraz uzupetniania si¢ w dazeniu do zrealizowania
powszechnego prawa do opowiadania o wlasnych doswiadczeniach bez obawy o nega-
tywng postawe otoczenia.

Koncert wyrezyserowany przez Joanng Pawlik odbywat si¢ w szczegdlnej spotecz-
nej przestrzeni — byto nig Muzeum Sztuki Nowoczesnej w Warszawie, miejsce odizolo-

wane od popularnych, czesto dyskryminujacych, narracji na temat niepetnosprawnosci.
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Mozna zastanowic si¢ nad tym, jak ten koncert méglby przebiegad ijaki bylby jego
efekt, gdyby zostal zaprezentowany na rynku jakiego$ miasta, badZ w miejscu, gdzie
znajdowatoby sie znacznie wiecej ludzi niz w muzeum. Przestrzen, w jakiej oglada sie
koncert bedacy sojuszem niepetnosprawnych i petnosprawnych, moze znacznie mo-
dyfikowa¢ odbiér, wytworzy¢ inne rodzaje relacji performer-publiczno$é¢ niz w zlibe-
ralizowanej przestrzeni galerii sztuki. Eksperyment przeniesienia tego rodzaju projektéw
artystycznych w rézne sfery spotecznych interakcji mégtby zainicjowaé kolejne spotka-
nia i sojusze, odstaniajac stopniowo nasze nastawienia wobec odmiennosci w formie nie-
pelnej sprawnosci.

Dla sztuki Pawlik charakterystyczne jest wlasnie to aranzowanie przestrzeni spo-
tkan i przestrzeni twérczych, w ktérych dochodzi do interakdji, w ktérych wydarza sie
cos istotnego z punktu widzenia partneréw w dzialaniu oraz widzéw. W tej przestrzeni
osoba niepelnosprawna pokazuje samg siebie jako zdolng do dziatania, jako podmiot
odwaznie prezentujacy siebie i swoje doswiadczenie (mowa o doswiadczeniu, poniewaz
teksty Wiktora Okroja w wigkszosci sg tekstami autobiograficznymi). Sztuka stwarza
wicec dla 0s6b niepetnosprawnych otwartg sfere wymiany, nieograniczang przez uprze-
dzenia i dominujace sposoby reagowania na niepetnoprawnos$¢ pojawiajaca sic w prze-
strzeni publicznej, a réznorodnosé dostepnych form i narzedzi tworzenia umozliwia ich
dostosowanie do mozliwosci fizycznych czy intelektualnych osoby, ktéra chce opowie-

dzie¢ o wlasnym dos$wiadczeniu.

Brak 1 jego hipostazy

W okreslaniu pozycji 0sb z niepetnosprawnosciami w przestrzeni publicznej istotng
role odgrywa medyczny oraz prawny system oceny i klasyfikacji stopnia niepetnospraw-
nosci. W kolejnym przyktadzie tekstu kultury, ktéry autorka rozdziatu chciataby wis-
czy¢ w przedstawiang tutaj narracj¢ na temat popularnych przekonan zwigzanych
z niepetnosprawnoscia — w powiesci Michata Dabrowskiego Dfosi — moment otrzyma-
nia orzeczenia o niepetnosprawnosci staje si¢ dla bohatera powiesci przetomem determi-
nujacym kolejne etapy jego zycia, wplywajacym na kontakty z innymi ludZmi, motywa-
gje, podejécie do pracy i inne aspekty funkcjonowania w spoleczenistwie.

Dtor Dgbrowskiego przedstawia histori¢ mezezyzny, kedry urodzit sie bez dloni,
histori¢ oswajania si¢ z niekompletnym cialem, nauki radzenia sobie bez jednej reki.
Autor wykorzystuje w powiesci ciekawy narracyjny zabieg — wlacza nieistniejacg czgéé

ciata do narradji, tworzy jej wypowiedzi, stowng hipostaze braku. Te wypowiedzi zapisane
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s3 kursywa i w ten sposéb wyrézniajg si¢ z toku powiesciowej narracji. Nieistniejaca
doni jestistotnym elementem zycia bohatera, jest ciaggle obecna w myslach wlasnie dla-
tego, ze jest brakujacym elementem ciata. W jednej z wypowiedzi Dioni mozemy prze-

czytac:

A przeciez ja przysztam na §wiat tak samo, jak on i na krok go nie odstgpuje. Przeciez ja jestem.
Zawsze bytam.[...]

Zgoda, w pewnym sensie urodzit si¢ beze mnie, ale przeciez caly czas mnie czuje. Oczywiscie
nie tudzi sig, ze moze co§ mng podnies¢, uscisnaé komus reke czy czego$ dotkngé. Wie, Ze ja nie
istnieje, a jednak mnie ma.

Toja.

Jego niewidzialna cz¢$¢ (DABROWSKI 2011: 17).

Fizycznej nieobecnosci dtoni nie da si¢ zlekcewazy¢, poniewaz czyni ona bohatera
odmiennym od innych ludzi. Jest ona fantomem wyobrazni, hipostazg braku, ktéry jest
podstawowym elementem ogdlnej definicji niepelnosprawnosci. Osoba niepetnospraw-
na — zgodnie z t3 definicja — jest naznaczona brakiem, nie ma jakiej$ czesci ciata lub
zdolnosci uznawanych za normalne i powszechne (na przyktad zdolnosci efektywnego
przekazywania informagji). Innym okresleniem, jakie wykorzystuje popularny dyskurs
na temat niepetnosprawnosci, jest deficyt — stowo réwniez zwracajace uwage na nieo-
becnos¢ czegos, na réznice opierajacy sic na przeciwstawieniu catoéci (obrazu ciata ,nor-
malnego”) i braku (obrazu ciata mniejszosciowego). Dopiero konfrontacja tych dwéch
obrazéw umozliwia narracje o niepetnosprawnosci. Nie jest to jednak narracja afirmu-
jaca; réznicuje ona i hierarchizuje, prezentujac sie jako obiektywny rezultat procesu po-
réwnania, wsparty na wiedzy o biologii ciata i mozliwych defektach w jego budowie.
Poprzez podkreslenie deficytu, popularny dyskurs o niepetnosprawnosci tworzy grupe
0s6b naznaczonych przez brak, ktdra staje sie automatycznie grupg narazong na wyklu-
czenie’. Pierwszym etapem ustanawiania tego dyskursu jest wigc uwydatnienie cechy
niepelnej sprawnosci i uczynienie z niej podstawowego elementu konstruowanej dla
osoby posiadajacej te cechg tozsamosci ,,wybrakowanej”.

Dfor Dabrowskiego jest powiescig o u§wiadamianiu sobie réznicy miedzy ciatami
petnosprawnymi i niepelnosprawnymi, sankcjonujacej narracje o osobie z niepetno-
sprawnoscig jako Innym normalnosci. Jednak najbardziej inspirujacym elementem tej

powies’ci jest Wa‘tek konstruowania tozsamosci niepelnosprawnego W oparciu o pewne

Przypisanie ciatu cechy braku funkcjonuje analogicznie do pojecia pietna, bardzo czesto przywotywanego w na-
ukowych i nienaukowych narracjach o niepetnosprawnosci (CoLEMAN BRowN 2013: 147-160).
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dyskursywne mechanizmy, w tym instytucjonalne urzadzenie pozycji osoby z niepel-
nosprawnoscig w systemie opieki zdrowotnej. Jednym z najistotniejszych momentéw
powiesci jest moment uzyskania orzeczenia o niepetnosprawnosci. Bohater Dioni uswia-
damia sobie, Ze moze staral si¢ o rente ze wzgledu na swoja niepetnosprawnosé¢. Jego
podanie o przyznanie pomocy finansowej zostalo rozpatrzone pozytywnie, jednak
kwota renty byla uzalezniona od stopnia niepetnosprawnosci. Konieczna wicc stata sie
wizyta u lekarza. , Ten $wiat byt mi tak obcy, ze nie sadzitem nawet, ze istniejg grupy
inwalidzkie” (DABROWSKI 2011: 89) — stwierdza bohater. Warto zaznaczy¢, ze te stowa
wypowiada nastolatek, osoba, ktdra ma za soba rézne, trudne doswiadczenia zwigzane
z brakujacg czgécig ciata (na przyktad wytykanie palcami przez réwiesnikéw). Zjawisko
niepetnosprawnosci, poddane regulatywnej i klasyfikacyjnej dziatalnosci instytucji pan-
stwowych, jest jeszcze dla niego nieznane. Po badaniach lekarskich bohater dowiaduje
si¢, ze ma umiarkowany stopien niepetnosprawnosci. Po kolejnych badaniach, tym ra-
zem psychologicznych, zostaje wydana decyzja o przyznaniu pomocy finansowej.
W swietle prawa protagonista Dioni staje si¢ osoba niepetnosprawng. Zdanie: ,, Wstep-
nie stwierdzam umiarkowany stopient inwalidztwa” — wypowiedziane przez lekarza,
dziala jak Austinowski performatyw, ustanawia nowy stan rzeczy i prezentuje t¢ nowos¢
przed jaka$ grupg odbiorcéw zaangazowanych w zdarzenie o charakterze performatyw-
nym, w tym wypadku przed urzgdnikami przyznajacymi renty. Ciato bohatera, wysta-
wione na oceny i opinie lekarzy, jest cialem bezbronnym, poddanym silnemu dyskurso-
wi medycznemu, ktérego orzeczenia s Zazwyczaj wigzace. To cialo reprezentuje wszyst-
kie inne niepetnosprawne ciata, wystawione na dzialanie popularnego dyskursu o nie-
pelnosprawnosci, odrzucajacego je ze wzgledu na innosé, odmienny wyglad, odbiega-
nie od wyobrazenia o idealnej, czyli proporcjonalnej i symetrycznej, budowie ciata. Me-
dyczne czy medykalizujace podejscie do niepetnosprawnosci, o ktérym wspomniano juz
wezesniej, uprzedmiotawia to ciato, czynigc z niego przypadek do zbadania i przedmiot
diagnozy, a nie podmiot o okre$lonej wrazliwosci, posiadajacy wlasne, niepowtarzalne
do$wiadczenie braku catkowitej sprawnosci. To podejscie przedstawia niepetnospraw-
noé¢ jedynie jako biologiczne zaburzenie, anomali¢ istnienia, ktéremu trzeba pomagad,
by osiagneto zgodny ze swoimi mozliwosciami i warunkami, w jakich funkcjonuje, roz-
w6j (BARNES 2016: 1).

W komentarzu Dloni na temat opisanej wyzej sytuacji nadania bohaterowi po-
wiesci miana osoby niepe}nosprawnej i przyznania mu pomocy ﬁnansowej, pojawia sie

krytyczna narracja na temat panstwowego systemu opieki:
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System stworzony jest tak, zeby placi¢ za moje fizyczne nieistnienie. To mile. A skoro tak, nalezy
oczywiscie wykazad si¢ jak najwigkszym pragmatyzmem, wykorzystaé mozliwosci, pomdc szcze-
$ciu i uciec si¢ do wszystkich srodkéw, aby zdoby¢ te pienigdze.

[...] System uwaza, ze wszyscy ludzie s3 z grubsza tacy sami, majg bardzo podobne mozliwosci.

[...] Ludzie sg bardzo rézni, gdy przychodza na $wiat. Ale System traktuje obywateli na réwni,
sprawiedliwie, wychodzac z zalozenia, ze kazdy powinien mie¢ szanse kopaé rowy. Jedli za$ nie
moze si¢ tego podjaé, nalezy to takiej osobie wynagrodzié. Too bardzo proste i przejrzyste.

Jest tylko jeden minus. Ot6z odtad bedziemy naleze¢ do Systemu, zostaniemy wpisani w jego
akta, staniemy si¢ jego czastka. Nasze prywatne sprawy, dotad cisle chronione, zazdrosnie strze-
zone przed §wiatem, stang si¢ wtasnoscig publiczna. [...]

Wetedy System uzna sprawe za zamknieta, nie znajdzie winnych, przystawi pieczatke (DABROW-
SKI 2011: 93-94)

Orzeczenie o niepetnosprawnosci staje si¢ dla bohatera nie tylko momentem uzy-
skania swoistego potwierdzenia odmiennosci, lecz takze momentem wynikajacego z prag-
matycznych kalkulagji (che¢ uzyskania wsparcia finansowego) akcesu do Systemu ofe-
rujgcego pomoc. W zamian — zdaniem Dloni — bohater zrzeka si¢ prywatnosci, jego
dos$wiadczenie niepetnej sprawnodci staje si¢ niejako wlasnoscig tego systemu, zostaje
wlaczone w narracje o braku, ktérego rekompensatg jest miedzy innymi pomoc finan-
sowa — rodzaj wynagrodzenia za niepetnosprawno$¢ (dla poréwnania nastepujace zda-
nie z cytowanego wyzej fragmentu: ,,Jesli za$ nie moze si¢ tego podjaé, nalezy to takiej
osobie wynagrodzi¢”). Bycie czgscig Systemu w tym kontekscie oznacza bycie kolejnym
elementem pewnej grupy obywateli, ujednoliconej, charakteryzowanej przez tozsamo$¢
do$wiadczenia niepetnosprawnosci, mozliwego do zréznicowania tylko ze wzgledu na
stopien braku (lekki, umiarkowany, znaczny). W narracji Dtoni System opieki wydaje
sic opresywnym narzedziem sprawowania kontroli nad niepetnosprawnymi ciatami,
narzedziem oswajania odmiennoéci i podporzadkowywania jej jakiemus prawu (Fou-
CAULT 1991; CANGUILHEM 2000). Zostaje opisany jako element zmedykalizowanego,
popularnego dyskursu o niepelnosprawnosci, silnie oddzialujacy na sposéb funkcjono-
wania os6b, ktdre wyraza zgode na dotaczenie do Systemu.

Medyczne podejscie do niepetnosprawnosci byto wielokrotnie i w réznych kon-
tekstach krytykowane jako warto$ciujace, oceniajace i stygmatyzujace. Dabrowski zwraca
w powiesci uwage na konsekwengje tego podejécia. Stwierdza, ze ,niepetnosprawnosé
nie jest najgorsza. Straszna jest samotnos$¢, ktéra z niej wynika” (DABROWSKI 2011: 142).
Akces do grupy oséb niepetnosprawnych jako elementu instytucjonalnego systemu
opieki mial oferowaé réwnos¢, sprawiedliwosé i pomoc, prowadzi jednak do poczucia

krzywdy, odebrania prawa do do§wiadczenia, odarcia z prywatnosci oraz do alienadji.
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Dla Systemu podstawowym wyznacznikiem niepetnosprawnosci jest brak, odchylenie
od normy, defeke, deficyt, utomno$¢, odmiennosé. Nie oferuje on wiec pomocy opar-
tej na afirmacji jednostkowego doswiadczenia, tylko na mechanizmie afirmagji pelnej
sprawnosci, bardziej pozadanej i przydatnej z perspektywy instytucjonalnego sterowa-
nia funkcjonowaniem spoleczenistwa. Przypisanie danej jednostce cechy niepetno-
sprawnosci oznacza ustanowienie podmiotu naznaczonego niepelnosprawnos’cia‘, to
znaczy widzialnego spotecznie tylko jako osoba naznaczona brakiem.

Bohater powiesci Dabrowskiego odkrywa swoja niepetnosprawnosé wtedy, gdy
usituje spojrzec na siebie oczami innych, gdy prébuje zaja¢ wobec siebie pozydje ,,pel-
nosprawnego” obserwatora. Tylko w tej zmienionej optyce samooceny pojawia sie
narracja o innosci, o braku. Pierwszoosobowa narracja zostaje w ten sposdb zaktécona
przez cudze narracje o niepetnosprawnosci, cudze perspektywy. Spojrzenie innych
w konstruowaniu obrazu lub obrazéw niepelnosprawnosci jest bardzo istotne, ponie-
waz w wielu przypadkach staje si¢ dominujaca metodg oswajania innoéci wynikajacej
z braku petnej sprawnosci. Tylko okres dzieciristwa byt dla bohatera czasem ,wolnym
od wicibstwa ludzi, od ich niedyskretnych spojrzen ijeszcze bardziej niedyskretnego
zdziwienia” (Dabrowski 2011: 14). To klasyfikujace i oceniajgce widzenie odmiennosci,
ktéremu nie towarzysza zazwyczaj akty poznawcze wynikajace ze zdziwienia, z dostrze-
zenia czego$ nowego, tworzy nastepujacy obraz osoby z niepetnosprawnoscia: to jed-
nostka niesamodzielna, wymagajaca troski i pomocy, o ograniczonych zdolnosciach
do podjecia pracy zarobkowej i zapewnienia sobie utrzymania oraz nieszczgéliwa, bo
brak nie moze przeciez przynosi¢ szczgécia.

Bezimienny bohater Diloni, w everyman niepetnosprawnosci, podejmuje rézne
dziatania, Zeby zmieni¢ sposéb, w jaki postrzega sie jego odmienno$¢. Znajduje sobie
prace, jednak pracodawca okazuje si¢ cztowickiem podzielajgcym najbardziej podstawo-
we i popularne stereotypy na temat niepetnosprawnosci, na przyktad te, ktére wigzg sie
z przekonaniem o niesamodzielnoéci osoby z niepetnosprawnoscia. Bohater decyduje
sic wychodzi¢ i nie ukrywad braku dtoni, poddaé¢ pewnemu nakazowi ujawienia siebie
i swojej odmiennodci, przetamania wstydu. Ten nakaz zostaje w $wiadomosci bohatera
zaszczepiony przez ciocie. Protagonista reaguje na jej wypowiedzi wyobrazajac sobie wy-

stawe niepelnosprawnych na wzér ludzkiego zoo:

W mojej glowie zaczely si¢ rodzi¢ upiorne wizje muzeum, w ktérym trzymano by osoby odbiega-
jace od obowigzujacego kanonu pickna — na wézkach, bez ndg, z wodogtowiem. W tym bestia-
rium widzialem tez siebie, ale nie w roli eksponatu, tylko zwiedzajacego. Bytem tam z ciocig, ktéra

mocno $ciskata mojg prawg reke i pokazywata mi coraz dziwaczniejszych ludzi. Za kazdym razem
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powtarzala, ze te osoby zostaly zamknicte w gablotach i wystawione na widok publiczny na wta-

sne Zyczenie, aby dowies¢ spoteczefistwu, ze niczego si¢ nie wstydza (DABROWSKI 2011: 50).

Ten krétki fragment zawiera kilka istotnych motywéw. Po pierwsze, bohater uka-
zany zostaje jako zwiedzajacy ludzkie zoo, ztozone z 0séb z niepetnosprawnosciami, ked-
re pokonaly swéj wstyd, by udowodnié spoteczefistwu, ze akceptujg stan zycia, w jakim
si¢ znalazty. Po drugie, kwestia poczucia, ze spoleczefistwu co$ nalezy udowodnié, by
zyskad jego aprobate, uwage czy prawo do swiadczen socjalnych. Po trzecie, jest to okre-
Slenie 0s6b z niepetnosprawnosciami jako ,,odbiegajacych od obowiazujacego kanonu
pickna”, naznaczonych fizycznym lub intelektualnym brakiem. Po czwarte, stanowi na-
wigzanie do ludzkich zoo jako instytucji pokazywania i oswajania obcosci, wynalazku
udoskonalonego w dobie kolonializmu, uzasadnianego pragnieniem poznania obcych
kultur, jednak skutkujacego wykorzystywaniem odmiennosci dla legitymizacji kulturo-
wej hegemonii. Dabrowski w bardzo interesujacy sposéb konstruuje cytowany fragment,
umieszcza w nim elementy tak charakterystyczne do popularnego dyskursu o niepel-
nosprawnosci, w kilku zdaniach rekonstruuje tok myslenia o odmiennosci: od strachu
i dystansu do zaciekawienia i poréwnania obserwujacego do obserwowanego. Zdaniem
ciodi, z ktérg bohater odwiedza to wyimaginowane bestiarium, brak dloni nie jest po-
wodem do wstydu, bo rodzajéw odmiennosci jest na $wiecie tyle, ilu zyjacych ludzi;
wystarczy tylko uznaé obecnos¢ ich i samej odmiennosci.

Bohater powiesci Diori podchodzi jednak do tego nakazu ostentacyjnego wystawie-
nia siebie z pewnym dystansem, zdaje si¢ dostrzegad, ze tego rodzaju strategie prezen-
tacji doswiadczenia moga mied inny skutek niz ten zamierzony, moga nie doprowadzié
do uznania 0séb z niepelnosprawnoscig za petno(s)prawnych cztonkéw spoteczeristwa,
bo nie przedstawiajg ich w powszechnych sytuacjach zyciowych, w przestrzeni publicz-
nej, tylko jako odseparowane przez przezroczystg warstwe dyskurséw eksponaty. Zda-
niem wielu badaczy narracji na temat niepetnosprawnosci, to bycie eksponatem, cie-
kawostka, zjawiskiem odbiegajacym od normy jest jedng ze strategii pozornej integracji
spolecznej. Integracja ma pozorny charakter, poniewaz dochodzi do niej poprzez uzna-
nie cechy niepetnosprawnosci za prymarng cech¢ osobowosci, co w konsekwengji pro-
wadzi do pewnego zafalszowania obrazu czyjej$ tozsamosci. Ujmujac rzecz bardziej do-
sadnie, widzenie osoby niepetnosprawnej nie jest w istocie widzeniem jednostki. To zja-
wisko fatwo dostrzec w sytuacjach zetknigcia si¢ tej osoby z instytucjami orzekajacymi
o zdolnosci do pracy, zdolnosci do stuzby wojskowej lub do nauki w szkole publiczne;.

Pewne stereotypy, przekonania czy instytucjonalne urzadzenie postgpowania wobec
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0s6b z niepetnosprawnoéciami tworzg wokét nich pewna dyskursywna sie¢, utrudnia-
jaca funkgjonowanie w spoleczenistwie. Rozpoznanie uwarunkowan i okolicznosci po-
wstawania tych sieci jest jednym z cel6w kulturowych studiéw nad niepetnosprawnoscia.

Powies¢ Dabrowskiego poprzez prezentacje serii narracyjnych obrazkéw z zycia
mezczyzny bez dtoni stanowi istotny glos w sprawie mentalnej, przezroczystej Sciany,
jaka oddziela petno- i niepelnosprawnych?®. Autor zwraca uwagg nie tylko na system
opieki jako instytucje kontrolujacy i zarzadzajaca ,wybrakowanymi” istnieniami, ale
przede wszystkim na formy kontaktu oséb z niepelnosprawnosciami z otoczeniem,
ktére uwaza te osoby za inne, zbyt gleboko naznaczone brakiem. Mimo ze Dfoi jest
powiescig-oskarzeniem, kolejng narracja demaskujaca System, wspierajaca pokrzywdzo-
nych i wykluczonych, w ocenie autorki rozdziatu jest to przede wszystkim powies¢
o emancypadji doswiadczenia niepetnosprawnosci, o odkrywaniu innosci i jej pozytyw-
nej, nie pozornej, afirmagji. Z perspektywy badania kulturowych narragji o niepetno-
sprawnosci analizowana powies¢ dostarcza autobiograficznych i nieautobiograficznych,
whasnych i cudzych narracji o doswiadczaniu braku, stanowiacych materiat do analizy

sposobu, w jaki niepetnosprawnos¢ jest widziana®.

Podsumowanie

Przedstawione dwa projekty artystyczne — powie$¢ Michata Dabrowskiego i multime-
dialne prace Joanny Pawlik — mozna potraktowac jako elementy szeroko zakrojonego
ruchu emancypacji do$wiadczenia niepetnosprawnosci spod wplywu popularnego dys-
kursu o braku sprawnosci. Emancypacje w tym kontekscie autorka rozdzialu rozumie
jako dzialanie nastawione na wytworzenie takiej spotecznej sytuacji, w ktdrej dojdzie do
spotkania i symbolicznego zniesienia, czyli afirmacji, jakiejs réznicy, innosci; takze sytu-
acje, w ktérej widoczne stanie sie to, co skrywata jaka$ dyskursywna kategoria, na przy-

ktad przedstawienie dziatania mechanizmu wykluczenia ze wzgledu na brak elementu

8 Wsrdd oséb niepetnosprawnych znanych autorce rozdziatu, ,$ciana” jako okreslenie relacji niepetnosprawny-
petnosprawny albo niepetnosprawny-system opieki pojawia sie bardzo czesto i wigze sie z nieindywidualistycz-
nym podej$ciem do doswiadczenia braku petnej sprawnosci.

9 Widzenie niepetnosprawnosci jest interesujgcym watkiem w studiach nad niepetnosprawnoscia, nie istnieje jed-
nak wyczerpujace oméwienie kwestii konstruowania spotecznego obrazu braku (nie)sprawnosci czy ocena zna-
czenia widzenia osoby z niepetnosprawnoscia przez innych w procesie ustanawiania relacji spotecznych. Ko-
lejna kwestia zwigzana z widzeniem niepetnosprawnosci, to estetyka i estetyzacja przedstawien braku, wizu-
alne narracje na temat niepetnosprawnosci oraz autoprezentacje 0séb niepetnosprawnych (fotografia, auto-
portret i inne formy artystyczne).
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ciata, uznawanego za konieczny, ,normalny”. Dzieta pokazane w galerii, udostepnione
w internecie czy wydane w postaci ksigzki mozna potraktowad jako rodzaj spotecznego
pola prezentacji do§wiadczenia niepetnosprawnosci, pola praktyk kulturowych, keére
prowadzg do ujawnienia pewnych nie do korica uéwiadamianych lub celowo skrywa-
nych mechanizméw podziatu przestrzeni zycia (zaréwno publicznego, jak i prywat-
nego).

W Dioni spotkanie bohatera z lekarzami reprezentujacymi osoby ,,petnospraw-
ne”, jest zupelnie inne niz spotkanie, jakie udato si¢ zaaranzowa¢ Joannie Pawlik. D3-
browski wprost pisze o wytworzeniu si¢ hierarchii, w ktdrej pacjent znajduje si¢ nizej
od lekarza, nie dochodzi miedzy nimi do wymiany ,,daréw”, jak w wypadku uczestni-
kéw koncertu Nie wasz sig pisac. Jest to sytuacja stygmatyzujaca, w ktdrej reproduko-
wane s3 elementy popularnego dyskursu o niepetnosprawnosci jako innosci i braku.
Warto raz jeszcze podkreslié, ze przedstawione dzieta sztuki, w powigzaniu z ktérymi
zrekonstruowany i oméwiony zostal popularny dyskurs na temat niepetnosprawno-
Sci, s3 dzietami autobiograficznymi lub wykorzystuja tego rodzaju watki, dzicki czemu
odzyskanie indywidualnego do$wiadczenia niepetnosprawnosci dla spotecznych narra-
Gji o tym stanie Zycia staje si¢ fatwiejsze. Pozycja autobiograficzna (w odréznieniu na
przyktad od pozydji twércy fikeji') z punktu widzenia fortunnosci i skutecznosci odzia-
lywania na opowiesci funkcjonujace w spoteczenistwie dostarcza kontrnarracji dla po-
pularnego dyskursu o braku sprawnosci. W ten sposéb zmiana spolecznego obrazu
osoby niepelnosprawnej odbywa si¢ poprzez emancypacje do$wiadczenia potaczong

z krytyka status quo.

Réznice miedzy tymi dwiema pozycjami to oczywiscie kwestia sporna. W literaturze przedmiotu na temat auto-
biografii bardzo czesto zwraca sie uwage na to, ze historie wtasnego zycia sie opowiada, a opowies¢ jest zawsze
interpretacja, dlatego autobiografia zazwyczaj zmienia sie z narracji sprawozdawczej w fabute zycia (D MAN
1986: 307-318; RoTH2011).
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