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Matki dzieci z niepetnosprawnosciami wychodza
z cienia w reportazowych prowokacjach Jacka Hotuba

Streszczenie

Artykut dotyczy rozwazan na temat analizy wybranych reportazy Jacka Hotuba ze zbiorow Zeby
umarto przede mnq. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci
z ADHD, autyzmem i zespolem Aspergera. Autorka koncentruje si¢ na charakterystyce narracyj-
nego dyskursu macierzynskiego realizowanego przez kobiety wychowujace niepelnosprawne dzieci.
Jacek Hotub, oddajac glos matkom, daje mozliwos¢ upublicznienia ich perspektywy przezywania
macierzynstwa. W tekscie podkresla si¢ szczegdlng role reportazysty, ktory konstruuje wiarygodny
opis kulturowy poprzez ,,matrifokalno$¢”, wyrazong za pomoca upodmiotowienia matki w procesie
narracji. Wnioski dowodza, ze prowadzona opowies$¢ stwarza szansg odzyskiwania wiasnej tozsa-
mosci przez poszczegolne bohaterki reportazy, a takze rozwija empati¢ czytelnika oraz walczy ze
stereotypami spotecznymi.

Stowa kluczowe: reportaz, Jacek Hotub, niepelnosprawno$¢, narracja, macierzynstwo, stereo-
typy, dyskurs

We wspotczesnej humanistyce matki niepetnosprawnych dzieci sa czesto
pomijane i zajmujg marginalne miejsce w dyskursie publicznym. Ich nieobecnos¢
w $wiadomosci spolecznej jest skutkiem utartego przekonania, Ze macierzynstwo
to czas radosci i rozkwitu dziecka, a takze rodzicéw. Nalezy zgodzi¢ si¢ ze sto-
wami Agnieszki Gawron:

Jesli przyjac — przeksztalcajac nieco maksyme L. Wittgensteina — ze granice wiedzy zakreslaja
granice naszej rzeczywistosci, to $wiat niepetnosprawnych dzieci i ich matek wiasciwie nie istnieje,
pozbawiony jest bowiem reprezentacji symbolicznej'.

W zwigzku z powyzszym kobiety znajdujace si¢ w takiej sytuacji sag zmuszone
samodzielnie budowac tozsamo$¢ wzorca macierzynstwa z niepelnosprawnoscia,

' A. Gawron, Matrifokalnos¢ a literackie dyskursy dziecigcej niepetnosprawnosci — wokot ksig-
zek ,, Zeby umarto przede mnq”’ Jacka Hotuba i ,, Kto ukradt jutro?” Olgi Ptak, ,,Zagadnienia Rodza-
jow Literackich” 2020, LXIIL, z. 3, s. 112.
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famiac przy tym stereotypy kulturowe i przezwycig¢zajac narzucane im role spo-
leczne. Aby pomoc matkom niepetnosprawnych dzieci wyj$¢ z cienia i wlaczy¢ je
do dyskursu humanistycznego, nalezy dazy¢ do upublicznienia ich perspektywy
przezywania macierzynstwa. W tym wzgledzie szczegolnie pomocna okazuje si¢
literatura prezentujgca bezposrednie doswiadczenia osoby prowadzacej narracje.
Do popularniejszych tekstow autobiograficznych, ktore zapisaly si¢ na gruncie pol-
skim, nalezy zaliczy¢ ksigzke Agnieszki Kossowskiej Duze sprawy w matych glo-
wach czy tez blizszg formule autoetnograficznej lekture Anny Sobolewskiej Cela:
Odpowiedz na zespot Downa. Analizujac literaturg najnowszg, z pewnoscia warto
zwrdcié uwage na reportaze Jacka Hotuba pt. Zeby umarto przede mng. Opowiesci
matek niepetnosprawnych dzieci oraz Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, auty-
zmem i zespotem Aspergera. Autor, oddajac glos rodzicielkom, przyczynia si¢ do
niwelowania marginalizacji dos§wiadczenia macierzynskiego. We wspomnianych
pozycjach Hotub stara si¢ zblizy¢ do Innego poprzez reporterskie wysitki pozna-
nia go, przez co $wiadomie ksztaltuje antropologiczny punkt widzenia?. Przyjmo-
wana przez pisarza postawa jest zgodna z kategorig posrednika zaproponowana
przez Greenblatta, ktora przypisuje szczegdlna role reportazyscie. Ma on bowiem
za zadanie skonstruowaé wiarygodny opis kulturowy za pomoca swoich praktyk
podrozniczych w Swiat Innego?.

Hotub we Wstepie do tomu zatytutowanego Zeby umarto przede mng. Opowie-
Sci matek niepetnosprawnych dzieci zaznacza, ze celem jego ksigzki byta przede
wszystkim autentyczno$¢, a wiec zaprezentowanie historii prawdziwych i pet-
nych emocji, a tym samym pozbawionych idealizacji obrazow, ukazujacych dar
cierpienia w zespoleniu ze szczgsciem wychowania niepelnosprawnego dziecka.
Identyczne cechy sa obecne takze w tomie Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD,
autyzmem i zespotem Aspergera. Stosujac typowe wyznaczniki reportazu, czytel-
nik bez trudu zauwazy w utworach rzetelnos¢, szczero$¢ oraz autentyzm®. For-
malny ksztalt tekstow takze klaruje si¢ w typowej formie reportazowej. Sktadaja
si¢ one z nielicznych ingerencji autora (krotki Wstep i Postowie), ktory skupiat sie
przede wszystkim na przeselekcjonowaniu i zredagowaniu materiatu z wypowie-
dzi rozmowcow’. W swojej doktadnosci reportazowej Hotub wielokrotnie przywo-
luje dane statystyczne dotyczace osob dotknietych niepelnosprawnoscia. Zwraca

2 M. Czerminska, ,,Punkt widzenia” jako kategoria antropologiczna i narracyjna w prozie nie-
fikcjonalnej, ,, Teksty Drugie” 2003, nr 2-3, s. 11-27.

3 S. Greenblatt, Poetyka kulturowa. Pisma wybrane, ttum. K. Kujawinska-Courtney, Krakéw
2006, s. 2.

4 A. Kaliszewski, E. Zyrek-Horodyska, Kilka uwag o metodach analizy tekstéw dziennikarskich
ze szczegolnym uwzglednieniem reportazu [w:] Metody badan medioznawczych i ich zastosowanie,
red. A. Szymanska, M. Lisowska-Magdziarz, A. Hess, Krakow 2018, s. 119-120.

5 Nalezy zaznaczy¢, ze w badaniach nad literaturg reportazowg zwraca si¢ uwage nie tylko na
pytania zwigzane z rzeczywisto$cig przedstawiona, ale takze na zabiegi kompozycyjne, selekcje
irozmieszczenie tekstu, jezyk oraz glos reportera-narratora. Zob. H. White, Realizm figuralny w lite-
raturze swiadectwa, przet. E. Domanska, ,,Literatura na Swiecie” 2004, nr 1-2.
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przy tym uwagg na liczb¢ dzieci z deficytami niepelnosprawnosci, postugujac si¢
narodowymi spisami powszechnymi (,,w Polsce bylo niemal sto osiemdziesiat pig¢
tysiecy niepetnosprawnych dzieci w wieku od zera do pictnastu lat™) czy tez sza-
cowaniami Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej (,,w 2017 roku prze-
cietnie miesi¢cznie wyptacano sto dwadziescia trzy tysigce dwiescie §wiadczen
pielegnacyjnych, przyshugujacych rodzicom i opickunom rezygnujacym z pracy,
by zaja¢ si¢ niepetnosprawnym dzieckiem’”’). Reportazysta podkresla takze brak
danych na temat doktadnosci okreslenia liczebnos$ci dzieci z ADHD, autyzmem
1 zespotem Aspergera:

Nie ma precyzyjnych danych, ile jest w Polsce dzieci ze spektrum autyzmu. Specjalisci szacuja,
ze wystepuje ono u jednej na sto osob, 1 wskazuja, ze liczba zdiagnozowanych gwattownie rosnie.
Informacje dotyczace skali ADHD sa jeszcze bardziej mgliste. Ocenia sig, ze zespot nadpobudliwo-
$ci psychoruchowej z deficytem uwagi wystepuje u 3—8 procent dzieci. Wedtug danych Gléwnego

Urzedu Statystycznego z 2018 roku w Polsce bylo okoto 9,6 miliona dzieci do siedemnastego roku
zycia. Problem dotyczy wigc co najmniej 384 tysiecy z nich®.

Podkres$lajac aktualne $wiadectwo zycia i oddajac realia rodzicielskie, Holub
postuguje sie takze raportami wszelakich stowarzyszen oraz fundacji na temat
postrzegania 0sob z niepelosprawnoscia oraz ich rodzin. Jak czytamy:

Ponad 94 procent rodzicow osdb ze spektrum autyzmu stwierdzito, ze ich dzieci wykazuja
trudne zachowania w sklepach, gabinetach lekarskich, przedszkolach i szkotach. Ludzie reaguja na
nie najczesciej krytycznymi spojrzeniami i nieprzychylnymi komentarzami [...]. 90 procent wyso-
kofunkcjonujacych uczniow z autyzmem bylo ngkanych w szkole najczgsciej przez wysmiewanie,
przezywanie lub unikanie kontaktu. 27 procent z nich padto ofiarg przemocy fizycznej’.

Oprocz historii matek niepelnosprawnych dzieci autor, wzmacniajac perspek-
tywe dziennikarska, zaprasza do wyznania literackiego takze inne osoby, ktore
nie sg bezposrednio i emocjonalnie zwigzane z dzieckiem, natomiast majg zwia-
zek z rodzing wychowujacg dzieci z deficytami niepetnosprawnosci, aby ukazaé
spojrzenie na omawiang tematyke z innej strony. Wérod nich znajdujemy m.in.
pracownice MOPS-u oraz psycholozke z poradni psychologiczno-pedagogiczne;j.
Jak zaznacza wystepujaca w lekturze psychoterapeutka:

Czasem potrzeba lat, zeby rodzice mogli przej§¢ przez proces godzenia si¢ z rozpoznaniem

i problemami dziecka. Niestety, cz¢sto majg poczucie, ze zostali sami. | realnie tak jest. Ich potrzeby

s absolutnie marginalizowane'°.

Pojawia si¢ takze posta¢ nauczyciela wspomagajacego jednego z dzieci, ktory
wyjasnia funkcjonowanie ucznia z autyzmem w szkole ogdlnodostepnej. W szcze-

6 J. Hotub, Zeby umarto przede mng. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci, Wotowiec
2020, s. 7.

" Tamze.

8 J. Hotub, Niegrzeczne. Historie dzieci z autyzmem, ADHD i zespolem Aspergera, Wotowiec
2020, s. 13.

® Tamze, s. 9.

10 Tamze, s. 72.
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gblnosci zwraca on uwage na potrzebe nauczania tolerancji oraz akceptacji niepet-
nosprawnosci przez dzieci zdrowe. Jak zaznacza:

Uwazam, ze uczniowie z autyzmem i orzeczeniem niepetnosprawnosci powinni chodzi¢ do zwy-

khych szkot. Dzieki temu pozostali od maltego ucza sie tolerancji i funkcjonowania z takimi dzie¢mi'!.

W zakonczeniu ksiazki Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespo-
tem Aspergera jest takze wywiad z psychologiem i diagnosta, ktory w swojej pracy
codziennie zajmuje si¢ osobami z niepelnosprawnosciami oraz ich rodzinami.
W odpowiedziach wyjasnia, czym sa tytulowe schorzenia oraz jakie zachowania
sg charakterystyczne dla takich osob. Zwraca takze uwage na zmiany w sytuacji
rodziny wychowujacej niepetnosprawne dziecko, na ktore sktadaja si¢ m.in. kry-
zys matzenski, izolacja spoteczna, konflikty rodzinne, nieporozumienia szkolne
iinstytucjonalne'. Jak zaznacza Magdalena Hordecka, ,,reportaz bez podjgcia proby
kontaktu nie zaistnieje, dlatego jest ze swej natury interkulturowy’'?. Jacek Holub
takze realizuje wspomniang koncepcje, dazy bowiem do spotkania, komunikacji
oraz zrozumienia /nnego. Interkulturowos¢ przyczynia si¢ do procesu i dynamiki
wspotzycia, co prowadzi do zderzenia i przenikania si¢ roznych swiatow'*.

Pisarz korzysta z warsztatu reportazysty i wyjasnia takze podstawowe definicje
ADHD, autyzmu oraz zespotu Aspergera, powotujac si¢ na sprawdzone zrodia',
Dodatkowo w definiowaniu wspomnianych przypadiosci oddaje gltos matkom,
ktore opisuja deficyty niepelnosprawnosci, unikajac naukowych sformutowan,
1 postuguja si¢ autentycznymi przyktadami z zycia ich dzieci. Jedna z najprost-
szych definicji ADHD przedstawiajaca symptomy tej przypadtosci prezentuje
Dorota: ,, Testy wykazaty, ze Tama ma wszystkie objawy ADHD: nadpobudliwo$¢
ruchowa, impulsywnos$¢ i brak koncentracji”'®. Dodatkowo wielokrotnie powta-
rza si¢ powszechna opinia, ze ADHD to wymyst niezaradnych matek, bowiem
takiego schorzenia nie ma. Jak relacjonuje Joanna: ,,Wiele razy styszalam opi-
nie, ze ADHD nie istnieje. Ze wymyslono je po to, zeby usprawiedliwié¢ rodziny
niewydolne wychowawczo albo faszerowa¢ dziecko psychotropami”'’. Te opi-
ni¢ powiela Dorota, ktora takze czgsto styszy, ze ,,ADHD nie istnieje. Cztowiek,
ktory je wymyslil, si¢ z tego wycofal”'®. Dodatkowo rodzicielki zwracaja uwage
takze na problem klasyfikacji wspomnianej przypadtosci, bowiem ADHD nie jest
traktowane jako niepetnosprawno$¢ (w przeciwienstwie do autyzmu czy zespotu
Aspergera), przez co pozbawia si¢ rodziny pomocy ze strony instytucji panstwo-
wych. Jak czytamy w reportazu:

' Tamze, s. 108-109.

12 Zob. tamze, s. 207-221.

13 M. Hordecka, Posrednicy. Wspétczesny reportaz literacki wobec Innego, Krakow 2020, s. 22.
14 J. Bolten, Interkulturowa kompetencja, Poznan 2006, s. 109.

15 Zob. J. Hotub, Niegrzeczne..., s. 11-12.

16 Tamze, s. 150.

17 Tamze, s. 42.

'8 Tamze, s. 160.
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Dziecko takie jak Piotrek jest niewidzialne. Nie ma orzeczenia o niepetnosprawnosci, wigc nie
dostanie pomocy. ADHD jest w Migedzynarodowej Klasyfikacji Chor6b i Problemow Medycznych
ICD, ma nawet swoj symbol: F90.0, ale na tym si¢ konczy. Nikt z tym nic nie robi, nie traktuje tego
jak choroby'®.

W swoich wypowiedziach kobiety starajg si¢ takze zdefiniowac, czym prze-
jawia si¢ autyzm u ich dziecka. W tym celu przywotuja konkretne sytuacje, ktore
najlepiej go opisuja. Karolina na temat Mateusza mowi tak:

Najbardziej mnie przerazalo, ze stat si¢ nieprzewidywalny. Raz w furii przesunat trzydrzwiowa
szaf¢ z kata na §rodek pokoju. Miat wtedy pigc¢ lat. Innym razem wybit szybe w pokoju. Ude-
rzyt w okno pigstka. Na szczgscie nic mu si¢ nie stato. Niczego si¢ nie bal. Raz wyrwat ze Sciany
gniazdko. To cud, ze nie porazit go prad. Kiedy indziej odkrecit butle z gazem. Gdy wychodzitam
z nim na dwor, musiatam go mocno trzymac za reke, bo wyrywat mi sie¢ i biegal przed siebie. Kie-
dys$ péznym wieczorem mgz wyszedt na chwile na podworko. Nie zamknat drzwi na klucz, bytam
w kuchni. Mateusz szarpnat za klamke i wybiegt. Poleciat w ciemng noc, nie patrzyt gdzie. Na szczg-
$cie maz go zlapat. Dookota nas sg lasy, stawy. Najedli§my sie strachu®’.

Zachowania autystyczne cechuja si¢ duza nieprzewidywalnoscia i koniecz-
no$cig cigglej uwagi, aby unikna¢ nieszczescia. Rozmoéwcezynie zwracajg takze
uwagge, ze takie postepowania nie wynikajg ze ztosliwosci dziecka, lecz sg reakcja
na strach spowodowany innym odbiorem $wiata przez wigkszosci ludzi®'. Karolina
dopowiada:

Do szostego roku zycia Mateuszek caty czas chodzit zty, rozdrazniony, agresywny. W ogdle si¢
nie usmiechat. Nie reagowal na upomnienia i kary. Niedawno terapeutka wyjasnita mi, ze zachowy-

wal si¢ w ten sposob, bo nie rozumiat Swiata i nie potrafit nawiaza¢ z nikim kontaktu. Bardzo si¢ bat.
Atakowal, bo tylko tak radzit sobie ze strachem??.

W definiowaniu przez matki zespolu Aspergera dominuje zwrocenie uwagi
na brak okazywania emocji u dzieci. Tak byto w rodzinie Beaty, w ktorej zmart
ukochany dziadek Kacpra z zespotem Aspergera. Kobieta relacjonuje:

Wiadomos$¢ o $mierci dziadka przyjat z kamienng twarza. [...] Nie byto po nim wida¢ smutku,
nie uronit jednej zy. Cata rodzina dziwnie na niego patrzyla. Wygladat tak, jakby $mier¢ dziadka
go w ogole nie obeszla. [...] Na pigtnaste urodziny zrobilismy mu niespodzianke. [...] Kacper nie
okazatl zadnych emocji. Gdy wchodzili§my na sal¢ z torami, nie poznal nikogo znajomego, z nikim
si¢ nie przywital, nie usmiechnat sie, nic nie powiedzial. Po prostu szedl. Nie byl ani zaskoczony,
ani zdziwiony, ani uradowany. Tak jakby to po nim sptyngto. ByliSmy w szoku. Wtedy jeszcze nie
wiedzieli$émy, Ze osoby z zespotem Aspergera czuja dyskomfort, gdy sg stawiane w nieprzewidzia-
nej sytuacji>>.

Bartosz Neska — psycholog i jeden z rozméwcow w ksigzce Hotuba — zaznacza,
ze mimika dzieci z autyzmem i zespotem Aspergera jest zdecydowanie ubozsza

19 Tamze, s. 62.

20 Tamze, s. 84.

21 M. Grabinska, A. Kurylak i in., Spoleczne funkcjonowanie dziecka z autyzmem, ,,Przeglad
Naukowo-Metodyczny. Edukacja dla bezpieczenstwa™ 2013, nr 3, s. 159, 167.

22 J. Hotub, Niegrzeczne..., s. 90.

2 Tamze, s. 175-176.

345



Beata Strzepek-Lesniak

niz u dzieci neurotypowych. Nie oznacza to jednak, ze nie odczuwaja one emocji.
Zazwyczaj przezywaja je w inny sposob i inaczej okazuja mitos¢ do drugiego
czlowieka®. Przywotane wypowiedzi matek niepetnosprawnych dzieci wptywaja
na rozwoj wiedzy na temat wspomnianych deficytow, a takze ucza odpowiedniego
zachowania si¢ w kontakcie z takimi osobami.

Nalezy podkresli¢, ze wydanie ksigzki Jacka Hotuba zbieglo si¢ z glosnymi
protestami przeciwko zaostrzeniu przepisOw dotyczacych aborcji w Polsce.
Wedtug bohaterek omawianych ksigzek miato to miejsce w ramach wypowie-
dzianej przez politykdéw, w sojuszu z Kosciotem, wojny kobietom, pozbawiajac je
wolno$ci wyboru, co do urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscia®. Pisarz z wiel-
kim oburzeniem zabiera gtos w tej sprawie. Chcac pomodc kobietom, nawotuje:
,,.Niech ta ksigzka bedzie gtosem matek niepelnosprawnych dzieci w dyskusji, czy
mamy prawo skazywac kogokolwiek na heroizm. I jakie sg tego konsekwencje”?.

W jednym z reportazy matka Agata po urodzeniu pierwszego dziecka ze
stwardnieniem guzowatym zaszta od razu w drugg cigze (nieswiadoma jeszcze
sytuacji pierwszego dziecka). Gdy dowiedziata si¢ o diagnozie, a niewiele pdzniej
0 nowej cigzy, od razu wiedziata, ze chce usuna¢ dziecko z uwagi na duze prawdo-
podobienstwo jego niepetnosprawnosci i niemozno$¢ wychowania go przy obec-
nym synu. Okazalo si¢, ze jest juz za p6zno (14 tydzien cigzy), a na dodatek lekarz
odmoéwit badan prenatalnych, nie widzac podstaw. Niestety, najgorsze obawy sie
sprawdzity — drugie dziecko bylo jeszcze bardziej chore (stwardnienie guzowate,
epilepsja i glgbokie opoznienie rozwoju psychoruchowego). Agata z oburzeniem
stwierdza:

Nie rozumiem tego prawa. Zmuszanie kobiet, zeby rodzity dzieci niepetnosprawne, martwe

albo takie, ktore s skazane na $mier¢ po porodzie, jest podte. Placenie za to matkom 4000 ztotych?’
to kpina®®,

Jedna z matek — jako nieliczna — sprzeciwia si¢ aborcji i protestom, przyzna-
jac, ze sama nigdy nie mogtaby tego zrobi¢. Jednak ze wzgledu na swoja sytuacje
zaznacza, ze jest w stanie zrozumie¢ kobiety poddajace si¢ tym zabiegom i nie
zamierza nikogo w tej kwestii ocenia¢, poniewaz — jak mowi — ,,nikt nie zrozu-
mie drugiego cztowieka, dopoki nie znajdzie si¢ w jego sytuacji”®’. Z kolei inna
rodzicielka, Agnieszka, takze przyznaje, ze nie bytaby w stanie usunaé dziecka,
jednak gdyby tylko mogta, to wzigtaby udzial w protescie przeciwko zaostrzeniu

2 Tamze, s. 207.

2 Warto zwroci¢ uwage na ksigzke K. Romanowskiej, K. Skrzydtowskiej-Kalukin, Dziewigé
rozmow o aborcji, Warszawa 2017 — powstala przed zmianami prawnymi dotyczacymi prawa aborcji,
ktéra zawiera szczere glosy matek majacych doswiadczenia aborcyjne.

% J. Hotub, Zeby umarto przede mng..., s. 9.

27 Jest to jednorazowe $wiadczenie w wysokos$ci 4000 zt wyptacane rodzicom, ktorzy urodzili
dziecko z cigzkim i nieodwracalnym uposledzeniem. Zob. Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wspar-
ciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za zyciem” (Dz. U. z 2020 r., poz. 1329).

28 J. Hotub, Zeby umarto przede mnq..., s. 66.

2 Tamze, s. 97.
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ustawy aborcyjnej w sytuacji, w ktorej rodziny nie sg w stanie udzwigna¢ niepet-
nosprawnosci swojego dziecka, bowiem zlo$ci ja zmuszanie kobiet do rodzenia
w panstwie, ktore nastgpnie nie okazuje im pomocy i pozostawia samym sobie.
Do wigkszosci informacji, ktéore moga utatwic zycie im i dziecku, musza dotrze¢
same. Jak zaznacza Ewa:

Rodzice niepetnosprawnych dzieci sa niedoinformowani. Przez dwa lata kupowatam Jagodzie

pieluchy za swoje pienigdze. Dopiero od innych mam na forum dowiedziatam sig, ze Jagoda moze
mieé je refundowane. Nie powiedziat mi o tym zaden lekarz™.

Dodatkowo, ,,Matki z niepetnosprawnymi dzie¢mi sg traktowane jak osoby
roszczeniowe, 0 wszystko muszg si¢ awanturowac™!. Agnieszka takze podkresla,
ze rodzice sa niedoinformowani, w konsekwencji czego nie znajg swoich praw
wynikajacych z niepetnosprawnos$ci dziecka. Najczesciej sg one zagmatwane
i ukrywane przez urzednikow oraz instytucje, ktére powinny pomagac potrzebu-
jacym: ,,Widzg, jak wigkszo$¢ rodzicow odpuszcza, bo nie znaja prawa, mysla, ze
im si¢ nie nalezy, nie maja czasu, nerwow ani sit”*,

W relacji matek nieustannie powraca temat probleméw finansowych zwiazanych
z niemozno$cig wykonywania pracy zawodowej i jednoczesna opiekg nad dziec-
kiem. Natomiast otrzymywane renty czy zasitki nie sa adekwatne do zapewnienia
podstawowych potrzeb zyciowych, nie méwiac o kosztownych terapiach i rehabi-
litacjach. Jak przytacza Agata: ,,zasitku pielggnacyjnego nie podniesli od dziesigciu
lat™®. Z kolei, gdy kobieta (w nielicznych przypadkach) zdecyduje si¢ na podje-
cie pracy zawodowej, nie majac wsparcia partnera, musi optaci¢ opiekunke, ktorej
wynagrodzenie niekiedy réwna si¢ jej pensji. Pracujaca Ewa relacjonuje:

Dostaje 153 zlote miesigeznie zasitku pielggnacyjnego na siebie, bo jestem niepelnosprawna,

i 153 ztote na chore dziecko. To cate wsparcie, jakie otrzymuje od panstwa niepetnosprawna pracu-
jaca matka, samotnie wychowujaca niepetnosprawne dziecko**.

Warto zwroci¢ takze uwage na kwesti¢ jezyka w reportazach Jacka Holuba.
W przywotanym juz wczesniej fragmencie: ,,Czuje¢ si¢ tak, jakby mnie nie byto.
Bo tak naprawde mnie nie ma, nie istniej¢ jako ja. Nie mam swojego zycia. Jestem
dodatkiem do Justysi. Jestesmy nierozlaczne, caty czas si¢ nig zajmuje. I nie widze
szansy, zeby to si¢ mialo zmieni¢*® — oprocz bezradnosci i zycia w cieniu swo-
jego dziecka zauwaza si¢ silny zwigzek migdzy matka i potomstwem. Jest to
widoczne nie tylko w wybrzmiewajacym przekazie stownym, lecz takze w war-
stwie jezykowej. Czytelnik dostrzega kreowanie narracji z perspektywy 1. osoby
liczby mnogiej, co przejawia si¢ zastgpieniem formuty ,,ja” wspolng forma ,,my”.
Pozornie zabieg ten wskazuje na symbiotyczny zwigzek matki i dziecka, jednak

30 Tamze, s. 93-94.
3 Tamze, s. 94.

32 Tamze, s. 122.

3 Tamze, s. 67.

3 Tamze, s. 92.

3 Tamze, s. 12.
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w konsekwencji prowadzi do wspolegzystowania, ktore pozbawia matke wlasnej
tozsamosci®®. Analizujac jezyk stosowany przez bohaterki reportazy Jacka Hotuba,
nalezy zwroci¢ uwage rowniez na zajecie przez nie w niniejszym dyskursie pozycji
podmiotowej. Kwestia ta jest spdjna z myslami z kregu écriture féminine promo-
wanych przez takie badaczki, jak Julia Kristeva, Héléne Cixous czy Luce Irigary,
ktore nawotywaty, by ,,przywrocié jej zycie, [...] w nas i miedzy nami, [...] dac jej
prawo do przyjemnosci, rozkoszy namigtnosci, przywrocic prawo do stow, czasem
do ztosci i krzyku. Jest to szczegdlnie widoczne w rozemocjonowanych stowach
matek, ktore krzykiem rozpaczy prosza o zauwazenie ich i wyshuchanie proble-
mow, z ktorymi sie zmagaja. Wshuchujac sie¢ w proste 1 potoczne zwroty stosowane
w narracjach kobiet, zauwaza si¢ podmiotowa subwersywno$¢ macierzynskich
doswiadczen. Jak podkresla Kristeva, zastosowanie takiej formy

To bez watpienia moze by¢ sposob na dotarcie do ciemnych rejonéw macierzynstwa; powin-

nis$my stucha¢ o wiele uwazniej niz kiedykolwiek, o czym matki chcg nam dzisiaj opowiedzie¢; od

probleméw ekonomicznych. .. poprzez ich niepokdj, bezsenno$é, pragnienia, bole i przyjemnosci®®.

Stosowane praktyki narracyjne w reportazach Jacka Hutuba sg dowodem, iz
matki majg $wiadomo$¢ posiadania sprawczej mocy jezyka i odwaznie zabie-
raja glos, konstruujac i podkreslajac wlasng podmiotowos¢. Jacek Hotub stosuje
dziennikarski styl publicystyczny. Swiadcza o tym uzywane w teksécie: perswazja
(przejawiajaca si¢ m.in. forma tytutu), ukazanie wtasnego, subiektywnego, ale uar-
gumentowanego zdania, unikanie fachowego stownictwa, a takze obrazowos¢*.

Reasumujac, warto zwrdci¢ uwage na zastosowana formule tytutowa — Zeby
umarto przede mnq. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci, ktéra odnosi si¢
do najwigkszego leku kobiet przed tym, co stanie si¢ z ich dzieckiem, gdy one juz
odejda z tego $wiata. Kilka wspomnianych matek-bohaterek reportazu Hotuba
z pelng swiadomoscig mowi, ze gdyby na tozu $mierci miaty mozliwo$¢ pozbawié
zycia swoje dziecko, to zrobityby to bez wahania, poniewaz dobrze wiedza, ze nikt
inny nie zaopiekuje si¢ nim, a osrodki pomocy w Polsce dla niepelnosprawnych
wcigz pozostawiaja wiele do zyczenia. W jednej z rozmow Beata przywotuje sytu-
acje, w ktorej podczas rodzinnego spotkania wyznata, ze chciataby, aby jej corka
umarta przed nia. Rodzina wpadta w oburzenie i nikt nie okazal jej zrozumienia.
Agnieszka z kolei ze swoim Igkiem przed osieroceniem syna mierzy si¢ po cichu,
zwierzajac si¢ czytelnikowi:

Czasami, kiedy mysle o tym, co bedzie dalej, przychodzi mi do glowy, ze wolatabym, zeby
Pawet odszedt przede mna. [...] Wiem, Ze to glupie mysli, cigzko mi si¢ z nimi pogodzi¢. Nie powiem
tego nikomu, bo nikt tego nie zrozumie. Zaraz si¢ rozejdzie, ze cheg si¢ pozby¢ dziecka. Zrobiag ze
mnie morderczyni¢*.

3¢ A. Gawron, Matrifokalnosé..., s. 123.

37 L. Irigaray, Cialo-w-cialo z matkq, tham. A. Araszkiewicz-Irigary, Krakow 2000, s.19.

38 J. Kristeva, Stabat Mater [w:] The Portable Kristeva, red. K. Oliver, New York—London
2002, s. 328.

% A. Kaliszewski, E. Zyrek-Horodyska, Kilka uwag o metodach..., s. 122.

4 J. Hotub, Zeby umarto przede mng..., s. 70.
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Prowokacyjny tytut ksiazki Jacka Hotuba podkresla egzystencjalna pozy-
cje matki, ktora charakteryzuje nieustanny strach o przysztos¢ swojego niepet-
nosprawnego dziecka. A dodatkowo uzyte stowa, stanowiace wypowiedz jednej
z rozméwcezyn, sg przejawem obecnosci afektywnego podmiotu, czyli wypowia-
dajacych si¢ matek, ktore w literackim wyznaniu uzewngtrzniaja swoje emocje.
Kobiety sg $wiadome uptywajacego czasu, ktory sprawia, ze wkrotce zabraknie
ich w zyciu dziecka. Z uwagi na zaawansowang niepetnosprawnos¢ nie bedzie
ono w stanie samodzielnie funkcjonowac i zostanie zmuszone trafi¢ do instytucji
pomocy*'. Jacek Hotub dobitnie stwierdza:

Zadne statystyki, liczby ani stowa nie oddadza tego, co oznacza dla kobiety urodzenie nieule-
czalnie chorego dziecka. Jak wywraca to do gory nogami caty jej §wiat i determinuje rzeczywistosc¢.
Kazdego dnia. Do konca zycia. Jak wptywa to na jej zwiazek, rodzing, sytuacj¢ materialng i spo-
feczna, relacje z innymi ludzmi, kondycje fizyczna i psychiczna. Nikt nie jest w stanie przekazac,
co czuje zona porzucona z powodu wady genetycznej dziecka. Matka, ktorej po urodzeniu uposle-
dzonego dziecka lekarze odmowili usunigcia drugiej cigzy. Matka probujaca opanowac atak szalu
niepetnosprawnego intelektualnie dwudziestopigciolatka. Kobieta patrzaca na wijacg si¢ z bolu kil-
kumiesi¢czng corke. Matka zegnajaca dziecko w szpitalnej kostnicy. Nikt oprocz nich samych*?.

Z kolei Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespoltem Aspergera
sg prowokacyjnym zwroceniem uwagi na szufladkowanie osob z niepelnospraw-
noscia, ktorej nie widac na pierwszy rzut oka. Jacek Hotub zaznacza: , Krzywdzace
oceny, brak zrozumienia i pomocy oraz proby wttoczenia na sit¢ w wyznaczone
przez nas ramy «normalnosci» to codzienno$¢ moich bohaterek i bohaterow”*.
Dzieci nadpobudliwe, ktorych zachowania odbiegaja od przyjetej normy spotecz-
nej, sa najczesciej okreslane jako NIEGRZECZNE. Najczesciej ludzie reaguja na
nie z oburzeniem i upominaja, jak powinny si¢ poprawnie zachowac, krytyku-
jac przy tym strategie wychowawcze rodzicéw. Zupetnie inna jest sytuacja dzieci
z niepetnosprawnoscia ruchowa, widoczna na pierwszy rzut oka, ktére czgsciej
mogg liczy¢ na zrozumienie, a takze empati¢. Jedna z matek ten problem opisuje
nastgpujaco:

Jeszcze kilka lat temu nie mowilo si¢ tyle o autyzmie, zespole Aspergera i tak dalej. Wiedzia-
tam, Ze sg dzieci niepetnosprawne, z zespotem Downa, ale po nich to od razu wida¢. A takie jak
Marta, ktdore niczym si¢ nie r6znig od innych dzieciakow: zdrowe, zywe, tylko zachowuja si¢ inaczej,
bo majg zaburzenia pracy uktadu nerwowego — dla mnie to byly po prostu dzieci niegrzeczne. Od
wszystkich styszatam, Ze Marta jest niegrzeczna, to terrorystka — i tak ja odbieratam**.

W przekazaniu prawdy z wielka dozg wiarygodno$ci niewatpliwie pomaga
wspomniana forma reportazowa, bowiem, jak zaznacza autor: ,,Zadne statystyki,
liczby ani stowa nie oddadzg tego, co oznacza dla kobiety urodzenie nieuleczalnie
chorego dziecka”. Dlatego tez poglebieniu autentycznosci stuzy przede wszyst-

411, Lindyberg, Swiat(y) ,, uposledzonego” macierzyrstwa, Krakow 2017, s. 147-148.
2 J. Holub, Zeby umarto przede mng..., s. 8.

4 Cytat z oktadki ksiazki, s. 4.

# J. Hotub, Zeby umarto przede mnq..., s. 27.

4 Tamze, s. 8.
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kim zastosowana ,,matrifokalno$¢”, wyrazona poprzez upodmiotowienie matki
w procesie narracji*. Dzigki swoim reportazom autor mogt oddaé gtos kobie-
tom, ktore przekazujg autentyczne historie 1 wptywajg na wrazliwos¢ czytelnika,
a dodatkowo pomagaja walczy¢ z funkcjonujgcymi stereotypami w obiegu spo-
tecznym. Nalezy podkresli¢, iz podmiot zenski, za sprawg prowadzonej narracji
pierwszoosobowej, przejawia wlasng tozsamos¢, dzigki czemu kreacje bohaterek
stajg si¢ niezwykle wyraziste. Zastosowanie takiej formy sprawia, ze ukazywany
przez matki $§wiat jest niezafalszowany, a opisywane historie trafiajg wprost do
czytelnika. Podsumowujac sposob prowadzenia narracji kobiecej w reportazach
Hotuba, zauwaza si¢ poszukiwanie, a kolejno i odzyskiwanie wtasnej tozsamosci*’.
Kluczowe znaczenie ma takze empatia autora, ktory realizuje funkcje literatury
zgodna z koncepcja Richarda Rorty’ego*, uczac tolerancji i akceptacji. Jacek
Hotub urzeczywistnia jedno z gtownych zatozen form dziennikarskich, jakim jest
stuzebno$¢ spoteczna®. Dzigki swojemu zaangazowaniu w rozmowy z kobietami
1 wiernemu odtworzeniu ich opowiesci przyczynia si¢ do ksztaltowania wrazli-
wosci spotecznej, a takze umozliwia matkom niepelnosprawnych dzieci wyjscie
z cienia stereotypow. Pisarstwo reporteréw wptywa na przekraczanie myslenia
o Innym, jak bowiem zaznacza Magdalena Horodecka, ,,reporter jednak — ze
wzgledu na etyczny kodeks swojej profesji — jest do tego przekraczania stereoty-
pow swoiscie zwigzany”, dzieki czemu czytelnik w trakcie uwaznej lektury roz-
wija swojg empati¢, walczy ze strachem przed innoscig, a takze usuwa ze swojej
swiadomosci zastane stereotypy.
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Mothers of disabledchildren come out of the shadows in Jacek Hotub’s
reportage provocations

Abstract

The article concerns considerations on the analysis of selected reportages by Jacek Hotub
from the collection of Zeby umarto przede mng. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci and
Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i zespolem Aspergera. The author focuses on the
characteristics of the narrative maternity discourse carried out by women raising disabled children.
Jacek Hotub, by giving mothers a voice, gives them the opportunity to publicize their perspective
of experiencing motherhood. The text emphasizes the special role of the reporter who constructs
a credible cultural description through “matrifocality” expressed through the empowerment of the
mother in the narrative process. Conclusions prove that the story gives the opportunity for individual
heroines of reportages to regain their own identity, and also develops the reader’s empathy and fights
against social stereotypes.

Keywords: reportage, Jacek Hotub, disability, narration, motherhood, stereotypes, discourse

Beata Strzepek-Lesniak, magister filologii polskiej, absolwentka Uniwersytetu Rzeszowskiego,
doktorantka Szkoty Doktorskiej w dyscyplinie naukowe;j literaturoznawstwo na tejze uczelni, autorka
artykulow i rozdziatbw w monografiach. Zawodowo zwigzana ze szkota, pracuje jako nauczyciclka.
Jej zainteresowania naukowe koncentruja si¢ wokol motywu niepelnosprawnos$ci w literaturze oraz
dydaktyki literatury i jezyka polskiego, zwlaszcza edukacji uczniéw o specjalnych potrzebach edu-
kacyjnych.

351



