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! Przywotana dziedzina badari obejmuje wiele nurtéw refleksji humanistycznej, ktére faczy
pojecie mniejszosci lub ,mniejszosciowosci” (z ang. minor, np. minor literatures). Mniejszo$¢ moze
w tym kontekscie oznacza¢ zaréwno mniejszo$¢ narodowa, jak i do§wiadczenie mniejszosciowe,
czyli takie, ktdre staje si¢ udziatem jakiej$ grupy oséb i podlega konfrontacji z jaka$ wigkszo-
$cig — dla przyktadu, dziatalnoé¢ oséb Gluchych na rzecz upowszechnienia thumaczeri na Polski
Jezyk Migowy informacji o aktualnych wydarzeniach, ktérymi zyje Polska w obliczu pandemii
i wyboréw prezydenckich zaplanowanych na 10 maja 2020 r. W tym konkretnym przypadku osoby
Gtluche i ich sojusznicy sa w mniejszosci i konfrontujg swoje zadanie z wigkszoscia, ktdra zdaje sig
nie zauwaza¢ problemu z dostgpem do przekazu nieaudialnego. Studia nad do§wiadczeniami mniej-
szosci (minority studies) kumuluja w sobie perspektywy takich dziedzin jak np. badania nad zagrozo-
nymi jezykami i jezykami mniejszosci, studia queerowe i crip studies, a takze badania nad narracjami
literackimi dotyczacymi tzw. doswiadczen granicznych. W niniejszym artykule okreslenie ,studia
nad dos$wiadczeniami mniejszoéci” jest peryfraza tych wszystkich wskazanych perspekeyw.
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Punktem wyjscia tego dziatania jest rozpoznanie jakiego$ braku (np. braku
obecnoéci w sferze publicznej albo braku glosu) przeksztalcajace si¢ w prakeyke
zapelniania g0 narracja, performatywnym pokazem, autobiograﬁcznym manife-
stem, obrazem lub inng forma prezentacji wlasnego lub cudzego do§wiadczenia.
W niniejszym artykule beda mnie interesowaly badania nad tekstowymi repre-
zentacjami doswiadczenia braku zdrowia i sprawnosci jako faktami wspétczesnej
kultury literackiej w kontekscie rozwijajacej si¢ w Polsce humanistyki medycznej
oraz dobrze ugruntowanego w kraju dyskursu dotyczacego reprezentacji choréb
w tekstach kultury (dyskursu maladycznego) i rozwijajacego si¢ dynamicznie
dyskursu na temat niepelnosprawnosci. Wszystkie wymienione dyskursy aczy
dowartosciowanie i podkreslenie obecnosci jednostki przezywajacej i przenosza-
cej do tekstu doswiadczenie braku, utraty zdrowia lub sprawnosci, opowiadajacej
o procesie zdrowienia i przyznajacej si¢ do trudnosci opickowania si¢ soba’.
Waznym elementem artykutu stanie si¢ réwniez to, co w tych narracjach oraz
w dyskursach, ktére starajg si¢ je obejmowad, jest lub bylo nieobecne (przemil-
czane, usuniete, okaleczone).

W przeprowadzonej w tym tekécie analizie reprezentacji choroby i niepel-
nosprawnosci jako elementu wspéiczesnej kultury literackiej w Polsce czesto
korzystam z opracowanej na wlasny uzytek kategorii analitycznej ,,doswiadczenia
braku”. Geneza tej kategorii wigze si¢ z okresem pracy nad narracjami o afazji
i towarzyszy mi jako wazny punkt odniesienia dla krytycznego namystu nad
przedmiotami i strategiami przedstawien. Afazja jest do$wiadczeniem braku
z uwagi na to, ze idzie z nig w parze m.in. utrata (czasowa lub trwata) zdolnosci
postugiwania si¢ jezykiem. Brak w tym kontekscie synonimicznie okresla wiec
skutki afazji, jest kategoria, ktéra wskazuje na moment krytyczny w doswiad-
czeniu, domagajacy si¢ jakiej$ formy interwencji, uleczenia, opracowania czy
oswojenia. W takim wlasnie momencie zjawia si¢ tekst, oferujac swoje funk-
¢je naprawcze, terapeutyczne, emancypacyjne i stajac si¢ materialnym $ladem
procesu zapelniania braku sensem.

Uzupetnieniem przedstawionego wyzej rozumienia braku jako do$§wiadcze-
nia zadanego, tzn. sktaniajacego do narracyjnego opracowania, jest rozumienie
skrajnie dostowne, ktére mogtoby si¢ streszcza¢ w nastgpujacych réwnaniach:
afazja réwna si¢ utrata jezyka, choroba réwna sie brak zdrowia, niepelnospraw-
no$¢ réwna si¢ brak sprawnosci. Uzywam kategorii ,do$wiadczenia braku”
w kontekscie choroby i niepelnosprawnosci i staram si¢ przejaé i krytycznie prze-
warto$ciowa¢ negatywne konotacje zwiazane z brakiem, kladac wigkszy nacisk
na narracje i rozpoznanie jej funkcji w kontekscie doswiadczania konfrontacji

2 Etymologia stowa ,terapia” (gr. thereapeuin) prowadzi nas ku opiece jako jednemu z jego

odcieni znaczeniowych.
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z konkretna, legitymizowang przez wigkszo$¢ ,norma” — bo wasnie w odniesieniu
do ,normy” brak identyfikowany jest jako dos$wiadczenie negatywne. Celem
tego rodzaju krytycznego przejecia jest odtworzenie i opisanie narracyjnego
dzialania, ktére niweluje normatywizujace dyskursy o tzw. normie i jej braku,
dowartosciowujac teksty stanowigce reprezentacj¢ jednostkowego doswiadczenia.
Tego rodzaju teksty sa $wiadectwem mozliwosci opracowania trudnego doswiad-
czenia, demonstracja sity w obliczu fizycznego ograniczenia oraz elementem
wspélnotowego dziedzictwa ze wzgledu na to, ze zostaly opublikowane i funk-
¢jonuja jako jeden z gloséw publicznych na temat doswiadczenia choroby lub
niepetnosprawnosci.

Tekst jako forma uobecnienia do§wiadczenia nadal stanowi jedna z najpopu-
larniejszych form ekspresji, medium narracji obejmujacej rézne watki zyciowe,
tozsamos$ciowe lub zwigzane z relacjami z innymi ludZmi — najczgéciej tymi,
ktérzy maja lub moga mie¢ podobne doswiadczenia. Mimo wielokrotnie powta-
rzanych diagnoz dotyczacych kryzysu przedstawienia lub kryzysu pi$miennosci?,
tekst (jezykowe przedstawienie do$wiadczenia) pozostaje najbardziej podrecznym
i najpowszechniejszym medium, stuzacym wyrazaniu do$wiadczert indywidual-
nych i spoteczno-kulturowych.

Wiekszos$¢ wspdtczesnych narracji o chorobie, niepetnosprawnosci czy tozsa-
mosci okaleczonej np. w wyniku afazji ma charakter autobiograficzny, co stanowi
bardzo istotny, lecz jednocze$nie powszechnie znany fakt kultury literackiejt.
Fikcja w tego typu pisarstwie jest rzadziej wykorzystywanym trybem opowiesci.
Obecno$¢ fikcji w narracji o do$wiadczeniu braku przypomina nieco funkcje
leku placebo, ktéry oddziatuje na przyjmujacego lek, ale nie leczy; moze pomagaé
usuwad rany symboliczne, obecne w §wiadomosci jednostki, ale nie rany cielesne;
moze reprezentowa¢ kierunek zmian lub leczenia, ale nie zastgpuje go. Innymi
stowy, fikcja moze zosta¢ uznana za opowies¢, ktéra oddala od doswiadczenia,
przez co jej potencjal emancypacyjny moze okazad si¢ mniejszy niz w przypadku
narracji autobiograficznej. Zaprezentowany tutaj tok myslenia prowadzi, po
pierwsze, do wstgpnego uzasadnienia dominacji narracji autobiograficznej nad

3 Pojecie kryzysu pismiennosci odnosi si¢ do réznych aktywnosci i kompetencji kulturowych
opartych na tekscie, ktére stopniowo zanikaja lub zmieniaja swéj charakter (por. Nycz 2017:
53-54).

* Przedstawione wstepne rozpoznanie opieram na wiasnych obserwacjach i podstawowe;j lite-
raturze przedmiotu, wskazanej w artykule, uwzgledniajac réwniez nie-literackie zjawisko odnoszace
si¢ do kultury literackiej — mowa o ksiazkach naukowych, ktére dotycza narracji o chorobie lub
niepetnosprawnosci i kedrych autorzy czynia punktem wyjscia (albo inspiracja do badari) wlasne
doswiadczenie choroby albo niepetnosprawnosci. Przyktadem tego rodzaju zjawisk sa ksiazki 7he
Wounded Storyteller. Body, Illness and Ethics (2013) Arthura W. Franka czy The Minority Body.

A Theory of Disability (2016) Elizabeth Barnes.
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fikcjonalng w polu kultury literackiej; po drugie, do uznania funkeji terapeutycz-
nej relacji o sobie, legitymizowanej przez posiadanie opisywanego doswiadczenia.
Oba uzyskane w ten sposéb tropy interpretacyjne nalezy raz jeszcze podjac,
zwracajac szczegblng uwage na drugi z nich: na ograniczenia interpretacyjne,
jakie wnosi do$¢ powszechne przekonanie, ze tekst stuzy autoterapii, koniecznej
w momencie przezywania choroby lub braku spowodowanego np. niepetno-
sprawnoscig fizyczng i uczuciami wynikajacymi z konfrontacji z jej spolecznym
postrzeganiem.

Kolejnym istotnym faktem kultury literackiej, analizowanej przez pryzmat
braku, defektu czy deficytu, oraz elementem tekstowych reprezentacji jednost-
kowych dos$wiadczelt zwiazanych z chorowaniem lub niepetnosprawnoscia’
jest wyrazna sprzeczno$¢ miedzy przekonaniem o niewyrazalnoéci trudnych
do$wiadczen a iloscia powstajacych narracji o $miertelnych chorobach, niepet-
nosprawnosci znacznie utrudniajacej funkcjonowanie, utracie ciaglosci zycia
w przypadku afazji czy stopniowej utracie tozsamosci w wyniku choréb pamieci.
Na t¢ sprzeczno$¢ zwrécit ostatnio uwagg Jacek Leociak w ksigzce o doswiadcze-
niach granicznych, gdzie stwierdzit m.in., ze

badanie réznych form reprezentacji do§wiadczeni granicznych wskazuje, iz koncepcja
fundamentalnej niewyrazalnosci — szczegdlnie doswiadczenia Holocaustu — nie znaj-
duje potwierdzenia na gruncie ani empirycznym, ani analitycznym (Leociak 2018: 9).

Jego stwierdzenie przedstawiane jest w ksiazce jako hipoteza dotyczaca gtéwnie
do$wiadczenia Zaglady i w odniesieniu do niego empirycznie weryfikowalna.
Wydaje si¢ ona jednak bardzo adekwatna takze w kontekscie narracji o chorobach
i braku sprawnoéci, o jednostkowych doswiadczeniach, o ktérych reprezentacji
mydli si¢ niekiedy jako o przekazie idiomatycznym, zakodowanym i mozliwym
do odkodowania tylko przez ludzi o podobnych do$wiadczeniach lub zyjacych
w bliskiej obecnosci oséb przezywajacych to doswiadczenie.

Wstepnie rekonstruujac pewien zaséb wyobrazer i dyskursywnych przekonan
o opisywaniu trudnych do$wiadczen, chciatabym zwréci¢ uwage na przewage
narracji autobiograficznych nad fabularnymi lub fabularyzowanymi we wspétcze-
snej kulturze literackiej. Autobiografia dla podmiotéw w chorobie i podmiotéw
zdrowiejacych stanowi niejako podstawowe medium ekspresji, niekiedy forme
terapii zalecong np. przez psychologa, niekiedy narzedzie odtwarzania utraconej
tozsamosci (przypadki afatykéw i ich narracji lub o0séb piszacych o zagrozeniu

> W przedstawionej w tym tekscie analizie bior¢ pod uwagg zaréwno narracje o chorobach, jak
i narracje o niepetnosprawnosci, powtarzajac do pewnego stopnia hermeneutyczny gest Thomasa
G. Cousera, ktory w ksiazce Recovering Bodies: Illness, Disability, and Life Writing uwzglednia obie
te formy narracji w kontekscie badan nad zyciopisaniem.
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utratg pamigci). Z kolei dla badaczy autobiografia pozostaje jednym z najbar-
dziej problematycznych i tajemniczych gatunkéw pismiennictwa. Jest gatunkiem
dyskursywnie ustanowionym poza sfera fikcji, nieustannie jednak zagrozonym
jej ingerencja, jak wielokrotnie w swojej praktyce literackiej pokazywat Philip
Roth, ktérego nie sposdb nie przywotaé w kontekscie problematyki zyciopisania
i fikeji i nie uczyni¢ w tym kontekscie figura krytycznej $wiadomosci teoretycz-
noliterackiej, wymuszajacej na badaczu tekstu zachowanie badawczego dystansu
wobec cudzej narracji o zyciu. Z tym zagrozeniem wiasnie wiaze si¢ proble-
matyczno$¢ pisania o sobie w chorobie lub stanie niepelnosprawnosci. Wspét-
czesna $wiadomos¢ teoretyczna kaze badaczom do$¢ ostroznie podchodzi¢ do
utozsamienia podmiotu tekstu z autorem empirycznym oraz opisywanego
do$wiadczenia z do$wiadczeniem faktycznym. W tej $swiadomosci wystepuje wiec
pewnego rodzaju pekniecie, poglebiajace rozdzwick migdzy §wiadomoscia teore-
tyczng a do$wiadczeniem egzystencjalnym, sublimowane w postaci schematéw
interpretacyjnych, ktére odsuwaja ten problem na dalszy plan®.

Innym waznym zagadnieniem bedzie kwestia wtadzy nad narracjami o zyciu,
przynalezaca podmiotowi, ktéry pisze o wlasnym dos$wiadczeniu, ustanawiajac
dyskursywnie samego siebie jako eksperta od doswiadczenia. Autobiografia
jest wiec forma emancypagji i jako taka jest wiazana w badaniach naukowych
z jednej strony z rozwojem ruchéw spotecznych na rzecz zmarginalizowanych
grup i do$wiadczen, z drugiej — z rozwojem spoleczeristw demokratycznych,
w ktérych kazdy moze stworzy¢ autobiografie, bo rzekomo kazdy ma réwny
dostgp do prawa glosu (Couser 1997: 4). ,Autobiografia to najbardziej demo-
kratyczna prowingja republiki literackiej” — pisal na poczatku XX w. William
Dean Howells (cyt. za Couser 1997: 4; tlum. wlasne — KM). ,Demokratycz-
no$¢” autobiografii wiazataby si¢ z aksjomatem ,oddania glosu” tym, kt6rzy byli
pozbawieni prawa do wypowiadania si¢ we wlasnym imieniu (nie mieli wladzy
nad narracja o wlasnym zyciu). W polu wspélczesnej polskiej kultury literac-
kiej daje si¢ zauwazy¢ jednak, jak ztudne jest przekonanie o réwnym dostepie
do prawa tworzenia (tekstowej) autobiografii. Przyktadem potwierdzajacym to
rozpoznanie staje si¢ staba obecnos¢ reprezentacji doswiadczenia oséb Gluchych,
relagji czy utworéw pisanych przez osoby niestyszace (posiadaczy dos$wiadcze-
nia, ekspertéw od doswiadczenia). Najistotniejsza przeszkoda w tym kontekscie
moze wydawad si¢ jezyk. Polski Jezyk Migowy jest bowiem jezykiem obcym dla
wiekszosci styszacych Polakéw, a jezyk polski — jezykiem obcym dla wigkszosci
niestyszacych. Ten oczywisty fakt odrebnosci systeméw semiotycznych, jakimi
postuguja si¢ niestyszacy i styszacy bedacy obywatelami tego samego paristwa, nie

¢ Powracam do tego problemu w dalszej czedci tekstu, w podrozdziale zatytutowanym Ku
krytycznej rewizji paradygmatu interpretacyjnego ,tekst jako terapia (siebice)”.
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stanowi przeszkody w dostepie. Faktyczng przeszkods jest brak prakeyk symbo-
licznych (np. przekladéw z polskiego na PJM) oraz skutecznych praktyk prawno-
-administracyjnych’, ktére zapobiegatyby nieréwnemu dostgpowi do kultury
literackiej i upowszechnialy krytyczne myslenie o praktykach ograniczajacych
prawo do méwienia we wlasnym imieniu, do pisania autobiografii.

Pisanie o chorobie, braku zdrowia lub braku sprawnosci stanowi istotny
element kultury literackiej, warto jednak zastanowi¢ si¢ nad miejscem tego
rodzaju pi$miennictwa w polu wspoélczesnej polskiej kultury literackiej.
O tej ostatniej chciatabym mysleé jako o sferze (symbolicznym miejscu) dyna-
micznych interakgji sit autonomizujacych i heteronomizujacych (sit o prze-
ciwstawnych wektorach) w polu literackim. Myglenie o kulturze literackiej
w sposb przestrzenny jest mi bliskie, dlatego tak istotnym przypisem do przed-
stawionego wyzej komentarza dotyczacego statusu autobiografii wydaje mi si¢
dookreglenie jej ,,prowincjonalnoéci” przez Howellsa. Wspéiczesnie patronem
tego sposobu mys§lenia jest oczywiscie Pierre Bourdieu. Pisanie o doswiadcze-
niu choroby i niepetnosprawnosci nadal pozostaje w sferze mniejszosciowej, na
prowingji pola literackiego. Autobiografia zacz¢ta przesuwaé sig blizej centrum
polskiego pola literackiego na fali wzrostu popularnosci literatury niefikcjonal-
nej, gléwnie reportazu, mniej wigcej na przetomie lat 80. i 90. XX wieku. Weiaz
jest jednak ,prowincjonalnym” gatunkiem pi$miennictwa, mimo znacznego
potencjatu emancypacyjnego.

Jakkolwiek rozpoznanie przyczyn tego stanu rzeczy oraz udzielenie odpowie-
dzi na pytanie, czy przesunigcie si¢ autobiografii do centrum wspétczesnego pola
literackiego sprawi, ze emancypacyjny potencjat pisania o trudnych do$wiadcze-
niach bedzie mégt w petni zaistnie¢ i pozytywnie wptynaé na sposoby myslenia
o chorobie lub niepetnosprawnosci, nie jest przedmiotem tego tekstu, chciatabym
raz jeszcze przywotad i podkresli¢ pewne fakty kultury literackiej, kedre by¢ moze
pomoga na te pytania w przysztosci odpowiedzie¢. Pisanie o wlasnym doswiad-
czeniu choroby i/lub do§wiadczeniu niepetnosprawnosci bywa czesto traktowane
jako dowéd odzyskiwania kontroli nad wlasnym zyciem, a wtasciwie nad narracja
na jego temat. To pisanie w kontekscie wspdiczesnej polityki tozsamosci, ktada-
cej nacisk na udostgpnianie réznych form narracji o grupach mniejszosciowych,
zmarginalizowanych lub wykluczonych, jest forma podmiotowej emancypadji,
wpisujacej si¢ w i potwierdzajacej kulturowy paradygmat ,oddawania” czy
~przywracania glosu”. Wspétezesna kultura literacka dowartosciowuje opowies¢
o dos$wiadczeniu pisang przez osobe, ktéra to doswiadczenie posiada; autorytet
narracyjny budowany jest na podstawie doswiadczenia. W procesie dyskursyw-

7 Obowiazek udostgpniania dziedzictwa kulturowego wynika z Konwencji ONZ o prawach
0s6b niepetnosprawnych z 2006 r., ratyfikowanej w Polsce na poczatku 2007 r.
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nym, ktdry zachodzi w polu narracji niefikcjonalnych, w tym w subpolu autobio-
graficznych narracji o chorobie i niepelnosprawnosci, uobecnienie doswiadcze-
nia w tekscie staje si¢ warunkiem emancypacji, manifestem wiladzy nad narracja
o zyciu i do$wiadczeniu 0séb chorych i 0s6b z niepelnosprawnosciami. Badania
nad tymi narracjami nie podejmuja jednak tego emancypacyjnego tropu, skupia-
jac si¢ na $cistym powiazaniu narracji z podmiotem i jego tozsamoscia, ulegajaca
zmianom pod wplywem choroby lub przezywania niepetnosprawnosci®. Eman-
cypacyjne przesuniecia w polu kultury literackiej mozliwe sa wiec pod warun-
kiem zmiany badawczo-interpretacyjnych paradygmatéw, ktére sa nieustannie
weryfikowane przez wspéiczesne krytyczno-emancypacyjne nurty badan.

Ku krytycznej rewizji paradygmatu interpretacyjnego
»tekst jako terapia (siebie)”

Aktywnosci zwiazane z tekstem, takie jak pisanie lub czytanie, sa wykorzysty-
wane bardzo czgsto jako element terapii w trudnych sytuacjach egzystencjalnych.
Tworzenie tekstu lub odtwarzanie go w czytaniu spetnia kilka istotnych funkcji:
po pierwsze, funkcje fizjoterapeutyczng (np. terapia r¢ki poprzez pisanie przy
doznanym paralizu); po drugie, funkcj¢ psychoterapeutyczna (np. pisanie
ckspresywne, ktdre prowadzi m.in. do przedstawienia, oswojenia i w konsekwen-
¢ji wyzbycia si¢ traum lub traumatyzujacych doswiadczen); po trzecie, funkcje
terapii tozsamosciowej, pozwalajacej polaczy¢ przerwane watki narracji o sobie
np. w doswiadczeniu afazji; po czwarte, funkcje memoterapii w przypadku
schorzer, ktére prowadza do zaniku i ostatecznie utraty pamieci; po piate, dos¢
specjalistyczng funkcjg zapobiegania hermeneutycznemu wykluczeniu poprzez
przystapienie do wspélnoty piszacych. Bardziej szczegtowy opis tej ostatniej
funkcji pojawi si¢ nieco pdzniej w tym rozdziale, warto jednak juz na wstepnie
zauwazy¢ problem z nig zwigzany. Chodzi o nieujmowanie w dyskursie o choro-
bie lub trudnym doswiadczeniu aspektu wspélnotowego pisania o doswiadczeniu
jako aktywnosci poznawczej (choé zazwyczaj realizujacej si¢ w odosobnieniu,
wznanej i oswojonej przestrzeni prywatnej), ktéra tworzy pewien narracyjny zbidr
punktéw odniesienia dla chorujacych lub dos$wiadczajacych niepetnosprawno-
$ci. Ten temat rzadko pojawia si¢ w dyskursie maladycznym. W humanistyce
medycznej z kolei rzadko moéwi sig i pisze o tekscie jako o przestrzeni tworczej

¢ Przyktadem pozycji, ktéra ulega tego rodzaju zafiksowaniu, jest ksiazka Moniki Ladon
Choroba jako literatura. Studia maladyczne (2019). Pragne jednak podkresli¢, ze tendencji do
skupiania si¢ na podmiocie i tozsamosci w analizie narracji o chorobie nie uwazam za negatywne
zjawisko. W przedstawionym w artykule rozpoznaniu chodzi po prostu o wskazanie pewnej tenden-
Gji i prébe pokazania drég, jakie moglyby doprowadzi¢ do rozszerzenia przyjetej perspekeywy i jej
integracji z réznymi projektami emancypacji trudnych doswiadczen.
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(radykalnie pojetycznej), a nie tylko przestrzeni opiekowania sie sobg i swoim
doswiadczeniem. Wszystkie zasygnalizowane w tym akapicie watki uobecniaja
si¢ 1 krytycznie konfrontuja ponizej.

Przy wymienionych funkcjach pisania i czytania tekstu pojawily si¢ przy-
ktady dziatan realizujacych kazda z nich. Na kilka chciatabym zwréci¢ szczegélna
uwagg, analizujac jednoczesnie status tekstowego medium w tych dziataniach.

Pisanie, czyli tworzenie tekstu, czesto wykorzystywane bywa jako ¢wicze-
nie wspierajace reke i jej powrét do sprawnosci po paralizu lub udarze. Taka
forma fizjoterapii jest ,pisaniem dla pisania” — nie chodzi w nim (badZ nie
zawsze chodzi) o stworzenie sensownego tekstu, ktéry udokumentuje powrdt
do sprawnosci. Ten rodzaj pisania mozna wigc okresli¢ jako czysty akt twérczy,
polegajacy na powolywaniu z niczego (niesprawnos¢ reki i niemoznos$¢ pisania)
formy tekstowej, ktora wprawdzie jest, ale niczego jeszcze nie oznacza — musi
si¢ pojawi¢ kto$, kto temu dziataniu nada nazwe, okresli jego funkcje i stworzy
narracj¢ o sensownosci tego, co powstato.

Czysto$¢ owego gestu ¢wiczenia reki jako gestu tworczego stanowi oczywiscie
pewna hiperbole. Znane s jednak narracje pisarzy o pierwszym etapie powraca-
nia do zdrowia po udarze, gdy nalezato uruchomi¢ niesprawna reke, co prowa-
dzito do uruchomienia pracy pamicci i do odpomnienia w tworzeniu tego, co
zostalo utracone w wyniku udaru i afazji. Jedna z najbardziej modelowych narra-
cji w tym kontekscie jest Baltazar. Autobiografia Stawomira Mrozka — ,dziennik
powrotu” z afazji do siebie samego i wlasnego zycia, dziennik stawania si¢ na
nowo pisarzem, Slawomirem Mrozkiem. Po udarze Mrozek czasowo utracit
umiejetno$¢ postugiwania si¢ jezykiem, a takze sprawno$¢ ruchowa umozli-
wiajaca np. korzystanie z maszyny do pisania (Mrozek 2006: 245). Waznym
elementem terapii po udarze miafo by¢ pisanie nowej ksiazki. Momenty przed
udarem i po udarze taczy istotny watek — watek pisania. Mrozek 15 maja 2002 r.
tuz przed doznaniem udaru pisal, cho¢ nie pamietat co (Mrozek: 242). Ta aktyw-
no$¢ przed zdarzeniem z 15 maja, ktére pisarz nazywat katastrofa, stanowita jego
zawdd, po 15 maja pisanie stalo si¢ terapia reki, a nastepnie terapia pamieci. Ta
podstawowa zmiana w zyciu twércy uczynila pisanie pracg nad odtwarzaniem
swojej wlasnej tozsamosci i doprowadzita ostatecznie do konstatadji, ze ta praca
nie prowadzi do odtworzenia — Mrozek sprzed udaru nie uobecni si¢ ponownie
poprzez narracyjne przypomnienie. ,Katastrofa” wymusita na pisarzu podjecie
dziatania pojetycznego, czyli takiego, ktére ma powolywaé z niczego, nasladujac
boski gest tworzenia §wiata. Swiat ma zosta¢ stworzony dla samego siebie, jednak
pojawiajace si¢ rezultaty tego procesu tworzenia — np. Baltazar — maja, przystu-
zy¢ si¢ innym osobom zyjacym z afazja. Zdaniem Antoniego Libery — autora
wstepu do Baltazara — Mrozek nie stworzyl narracji na temat triumfu zdrowia,
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nie przyjal pozy ,wtajemniczonego pocieszyciela” (Libera 2006: 6). Jego ksiazka
jest zapisem nie tyle wyzdrowienia, ile nieustannie podejmowanego wysitku
przywrdcenia utraconego poczucia tozsamosci. Tekst spetnia w tym przypadku
funkcje pamieciowej protezy, chroniacej fenomenologicznie ustanowiong rzeczy-
wisto$¢ przed dalszym rozpadem. Jest tez scena, na ktdrej podmiot afatyczny
rozgrywa swoje zycie sprzed udaru, prébujac potaczy¢ ze sobg dwie historie zycia
(zycie sprzed udaru i zycie po nim).

Pisanie i powstajacy w jego wyniku tekst sg takze waznym elementem wielu
réznych form psychoterapii, w tym tzw. pisania ekspresywnego. Ta stosunkowo
nowa forma terapeutyczna, opracowana w latach 80. XX w. i wykorzystywana,
by utatwi¢ przeptyw afektdw, zwlaszcza tych negatywnych, traumatyzujacych
i utrudniajacych codzienne funkcjonowanie (Pennebaker, Smyth 2018: 9). Co
istotne, jest to forma terapii samopomocowej, czyli takiej, w ktérej czlowiek
staje si¢ badaczem i opickunem samego siebie (Pennebaker, Smyth 2018: 9);
proces terapeutyczny pozostaje wiec skoncentrowany na jednostce, ktorej
do$wiadczenia przekazywane i poznawane s3 poprzez tekst. Terapia prowadzi
do uwolnienia emocji wywolywanych przez do$wiadczenie, spetniajac funkcje
klasycznego katharsis — oczyszczenia prowadzacego do przezycia sytuacji tragicz-
nej, odnalezienia si¢ w niej i do do§wiadczenia poznawczego, ktére przyczyni sig
do moralnego udoskonalenia. W procesie katartycznym w czasie pisania ekspre-
sywnego powstaje tekst stanowiacy reprezentacj¢ stanu wewngtrznego i narz¢dzie
terapii (opieki siebie). Jako taki wigze podmiot z samym soba, pozwalajac na
wyjasnienie i przepracowanie trudnej egzystencjalnej sytuacji, w jakiej znalazt si¢
ten podmiot. To zwiazanie jest w kontekscie terapii jednym z etapéw odzyski-
wania psychicznej réwnowagi. W szerszym aspekcie jednak stanowi znak pewnej
poznawczej tendencji, ktéra zaprzega narracje do opieki nad jednostka, na dalszy
plan odsuwajac potencjat wspélnotowy i pojetyczny pisania. W porédwnaniu
z ,czystym” aktem pisania jako terapii reki, w ktérej to, co zapisane, nie ma az tak
duzego znaczenia jak w terapii siebie, pisanie terapeutyczne, wiazace si¢ z afek-
tami, zamyka si¢ w ciaglym odniesieniu do cierpiacego ,ja’, alienujac i pozba-
wiajac punkeu zaczepienia (,ja” cierpigce nie stanowi tego punktu samo w sobie).
Korzystanie z tekstowego medium ogranicza si¢ wigc w kontekscie tozsamoscio-
wym i medycznym do wykorzystania go w celu poznania poprzez pokazanie
i dopuszczenie do§wiadczenia do narracji oraz zaopatrzenia jednostki potrzebuja-
cej pomocy w spdjne narracje o tozsamosci.

Proces dyskursywny, jaki w niniejszym podrozdziale najbardziej mnie inte-
resuje, wigze si¢ z bardzo silnym podporzadkowaniem tekstowego medium
funkcji terapeutycznej. Nie probuje oczywiscie podwazy¢ przydatnosci pisania
w procesie terapii; narracja o tym procesie i jego ocena nie nalezy do celéw tej
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pracy i zupelnie nie miesci si¢ w moich analitycznych kompetencjach. Zwra-
cam jedynie uwage na konieczno$¢ dostrzezenia nie tylko réznych funkeji
tekstu terapeutycznego w interpretacji, lecz takze dokonujacej si¢ wspdtczesnie
zmiany statusu tekstowego medium w czasie, gdy dyskurs chorobowy zaczyna
funkcjonowaé jako przestrzen spotkania co najmniej dwdch jezykdéw interpre-
tacji — np. medycyny oraz humanistycznego dyskursu maladycznego. Dyskursy
te operujg tymi samymi pojeciami, w sposéb odmienny je jednak definiuja;
wykonujg gest introdukeji ,,obcego” dyskursu (medycyna w humanistyce, lite-
raturoznawstwo w medycynie), nie wychodzac jednak poza paradygmatyczne
sposoby rozstrzygania statusu tekstu o chorobie we wspétczesnej demokratycznej
kulturze literackiej.

Tym, co wydaje mi si¢ deficytowe lub nawet negatywne w paradygmacie
interpretacyjnym streszczajacym si¢ w hasle: ,tekst jako terapia” i pojawiajacym
si¢ w pracach humanistyczno-medycznych oraz w dyskursie maladycznym, jest
zakotwiczenie interpretacji poza sfera wspdélnotowa, publiczng i ograniczenie
zainteresowania badawczego (poznawczego) do historii wyizolowanej jednostki.
W kontekscie badania narracji o chorobie lub niepetnosprawnosci i uzywania ich
w praktyce klinicznej tekst interpretuje si¢ jako forme tozsamosciowej terapii,
dla ktdrej podstawowym punktem odniesienia pozostaje nie choroba lub brak
sprawnosci  (pominiccie zobiektywizowanej i uprzedmiatawiajacej diagnozy
medycznej lub medycznego orzeczenia o niepetnosprawnosci), tylko doswiadcze-
nie choroby lub niepelnosprawnosci i jego opis, nalezace do konkretnego ,ja”.
W projektach humanistyczno-medycznych, ktére maja wspoméc lekarzy w ich
pracy z pacgjentami, tekst doswiadczenia traktowany jest do$¢ instrumentalnie
jako narzedzie poznawczo-edukacyjne. Dopiero perspektywa medycyny narra-
cyjnej wprowadza do sfery interakgji z tekstem potrzebe interpretacji, zdomi-
nowang przez paradygmat ,tekstu jako terapii siebie”. Ryzyko, jakie niesie ze
sobg absolutyzowanie terapeutycznej funkcji pisania, polega przede wszystkim na
utracie przez ten tekst performatywno-emancypacyjnego potencjatu zmieniania
dominujacych narracji spotecznych o doswiadczeniu choroby i niepelnospraw-
nosci. Interpretacja jako narzedzie poznawcze sprzyja realizacji potencjatu, jaki
ustanawia w przestrzeni publicznej reprezentacje doswiadczenia i nadaje jej
znaczenie (aspekt performatywny) oraz umozliwia prezentacje doswiadczenia
z uwzglednieniem intereséw jednostki lub grupy, do ktdrej ono nalezy (aspeke
emancypacyjny).

Rozpoznanie dominacji paradygmatu interpretacyjnego stekstu jako terapii
siebie” przynajmniej czgéciowo thumaczy, dlaczego w polu wspétezesnej polskiej
kultury literackiej niemal nie pojawiajg si¢ projekty wspdlnotowego pisania
o chorobie. Wyjatek stanowily w tym kontekscie organizowane jeszcze w latach
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90. XX w. konkursy literackie, np. przeprowadzony w 1990 r. konkurs na
pamictnik o doswiadczaniu niepetnosprawnosci, ktdrego rezultatem byta anto-
logia Cierpieniem pisane. Pamigtniki kobiet niepetnosprawnych (1991). Konkurs
ten zostat zorganizowany przez $rodowiska medyczne zwiazane z Uniwersytetem
Marii Curie-Sklodowskiej i Towarzystwem Walki z Kalectwem z Lublina (Kulik,
Dabek 2019: 51). Inicjatywa przeprowadzenia konkursu na narracje niefikcjo-
nalne o niepelnosprawnosci lub chorobie pochodzita wiec spoza pola literac-
kiego, dostarczajac temu ostatniemu pokaznego zbioru tekstéw i jednoczesnie
genologiczno-typologicznego problemu. Popyt na narracje o chorobach réwniez
nie jest cecha ekonomii pola literackiego, wytwarza si¢ w polu egzystencjalnego
dos$wiadczenia, ktére zostaje zapisane, a nastgpnie udostgpnione publicznie
w formie tekstu.

Antologia — jako forma dla opowiesci i efekt konkurséw literackich opisa-
nych wyzej — spetnia kryteria wspélnotowego dziatania narracyjnego (dziatania
wspdlnotowego opartego na tekscie). Gromadzac teksty o osobistych do§wiad-
czeniach, formutuje dyskurs odnoszacy sie do konkretnych wymiaréw zycia
z choroba lub niepetnosprawnoscia. Zbierajac ,,glosy doswiadczenia”, wprowadza
do przestrzeni publicznej $wiadectwa i zapobiega rozproszeniu narracji oraz utra-
cie przez nie emancypacyjno-performatywnej mocy. Eliminuje takze wyklucze-
nie hermeneutyczne, ktére byto dotkliwie odczuwane przez osoby niemogace
wypowiada¢ si¢ we wlasnym imieniu. Antologia stanowi wigc w gruncie rzeczy
manifestacj¢ obecnosci, opowies¢ o grupie jednostek oraz wspélnotowa narra-
¢je o chorobie lub doswiadczeniu braku sprawnosci. Potencjal emancypacyjny
tego rodzaju projekrtu literackiego wydaje si¢ znacznie wigkszy niz pojedynczej
opowiesci o chorobie, chyba ze opowiada o niej bardzo znany podmiot zycia
literackiego, np. pisarz lub rozpoznawany wydawca. Te konstatacj¢ potwierdza
popularno$¢, jaka zdobyly felietony Jerzego Pilcha, publikowane w ,Tygo-
dniku Powszechnym”, w ktérych pisarz relacjonowal sposoby radzenia sobie
z postgpujacy chorobg Parkinsona i skutki operacji mézgu, przypominajace
do$wiadczenia afatykéw (np. wystepowanie czasowej utraty mowy i konieczno$é
pracy z logopeda). Réwnie duza popularnoscia cieszyt si¢ tekst-apel Uwolnijmy
niepetnosprawnych, kedry ukazal si¢ w internetowym wydaniu ,,Polityki” w grud-
niu 2019 r. (Pilch, Strzelecka 2019). Ta popularno$¢ byta wynikiem publiko-
wania serii wypowiedzi pod nazwa Historia dygotu w znanym medium’, a takze

7 W ,Tygodniku” w latach 2013-2015 ukazywaly si¢ takze fragmenty dziennika pisarza,
wydanego jako Drugi dziennik w 2013 r., gdzie znajdowaly si¢ obszerne opisy do§wiadczenia
choroby, potaczone z cytatami pochodzacymi z réznych opowiesci o chorobie Parkinsona. W ostat-
nich latach Pilch funkcjonowat w przestrzeni medialnej nie tylko jako znany i nagradzany twérca,
lecz takze jako ,pisarz z Parkinsonem”. Ten fakt wptywat nie tylko na tematyke jego wypowiedzi
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wywiadéw dotyczacych $cisle autobiograficznych kwestii. O tym, ze rzecz cieszyta
si¢ duzym zainteresowaniem odbiorcéw, $§wiadcza z kolei komentarze pojawiajace
si¢ pod felietonami opublikowanymi na stronie internetowej ,, Tygodnika” i, Poli-
tyki”. Narracja o chorobie wypowiedziana przez znanego pisarza i opublikowana
w opiniotwdrczym medium ma obiektywnie wigkszy potencjal emancypacyjny,
ktéry wynika z mozliwosci dotarcia do szerokiego grona odbiorcéw i prowadzi
do zakorzenienia narracji o chorobie w przestrzeni publicznej, a tym samym do
upowszechnienia tego typu narracji i oswojenia z nimi opinii publicznej'’.
Liczebna reprezentatywno$¢ narracji o chorobie i niepetnosprawnosci (przy-
ktad antologii z wicloma narracjami) oraz publiczny status jej autora lub autorki
(przyktad Pilcha i jego narracji) niewatpliwie wzmacniaja potencjal emancypa-
cyjny opowiesci, co nie oznacza oczywiscie, ze te elementy sg przedktadane nad
aspekt jakosciowy lub istotniejsze od niego. Mimo wspdtwystgpowania tych
czynnikéw, pismiennictwo chorobowe i o niepetnosprawnosci nadal pozostaje
na pozycji mniejszosciowej pola literackiego, nie wywierajac duzego wpltywu na
zmiang przekonan i dyskurséw, jakie funkcjonuja wspétczesnie w odniesieniu do
doswiadczert mniejszosci. Problem tkwi wiec nie tylko w utrwalonych przekona-
niach i uprzedzeniach wobec tych do§wiadczen, lecz takze w sposobach, w jakie ich
zapisy s3 interpretowane i przedstawiane publicznie, np. w tekstach naukowych.
Koniecznym elementem interpretacji w analizowanych wyzej kontekstach
jest dostrzezenie, ze rola posrednika w procesie interpretacji tekstéw o chorobie
lub niepetnosprawnosci stanowi bardzo trudna, wymagajaca ostroznosci inter-
pretacyjnej i ,narracyjnej skromnosci” (narrative humility)"' funkcje spoteczna.
Podczas gdy w polu humanistyki medycznej idea stuzby spotecznej pozostaje
jedna z trwale przypisanych medycynie powinnosci, dyskursy humanistyczne
skupiajace sie na interpretowaniu do$wiadczeri chorobowych lub do$wiadczen
niepelnosprawnosci rzadko sytuuja si¢ w horyzoncie szerszym niz stricte badawczy.
Dyskurs ten zdaje si¢ wyczerpywad w interpretacji, komparatystycznym poréw-
naniu $wiadectw choroby lub niepelnoprawnosci oraz historycznej rekonstrukcji

czy wpiséw dziennikowych, ale réwniez na funkcje publiczng pisarza: stat si¢ on bowiem eksper-
tem od doswiadczenia choroby (choroba byta jego osobistym do$wiadczeniem i przedmiotem jego
narracji).

! Poza przedmiotem namystu w tym artykule pozostawiam kwesti¢ rodzaju narracji o choro-
bie lub niepetnosprawnosci, publikowanej w przestrzeni publicznej. Rodzaj narracji moze wply-
wad na jej potencjal emancypacyjny: inaczej bedzie odbierana, oceniania i przyjmowana narracja
o charakterze afirmatywnym, inaczej narracja krytyczna, bedaca manifestacja niezgody na cierpienie
i zwigzane z nim ograniczenia.

! Kategoria przywolywana przez Shatanjaye Dasgupte w wystapieniu w cyklu TEDxSLC jako
podstawa filozofii stuchania, stosowanej w medycynie narracyjnej. Zrodlem tej kategorii jest filozo-
fia Emmanuela Levinasa — na niego powotuje si¢ Craig Irvine, ktérego z kolei przywotuje Dasgupta
(Dasgupta 2013).
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dziejéw reprezentacji danego doswiadczenia. Badanie tekstéw kultury samo
w sobie jest oczywiscie funkcja spoteczna, a wyniki tych badan sa udostepniane
publicznie. Chodzi jednak o nieco inne spojrzenie na opieke i stuzbe, jaka
interpretator oferuje pojedynczemu interpretowanemu tekstowi (temu, ktérym
sie opiekuje, czyli temu, ktdremu zapewnia terapie [sic/]) lub zbiorowi tekstéw,
takiemu jak opisana wyzej antologia Cierpieniem pisane. .. — o spojrzenie uwzgled-
niajace emancypacyjny, wspélnotowy oraz pojetyczny aspekt tworzenia tekstu,
wystepujace obok aspektu terapeutycznego. Innymi stowy, interpretacja, ktdra
nie wychodzi poza tekst ku budowanej w procesie interpretowania relacji oraz
ku przestrzeni spolecznej, nie realizuje si¢ w pelni jako narzedzie poznawczo-
-wspierajace (tzn. traci funkcje spoleczne i emancypacyjne, rozumiane jako mozli-
wos¢ ekspresji siebie, dystrybucji narracji krytycznej, afirmatywnej lub wspieraja-
cej; dystrybucji przynoszacej rezultat w postaci zmiany postaw wobec choroby lub
niepetnosprawnosci). Paradygmatyczne ograniczenie interpretacji i jej przebiegu
bardzo rzadko prowadzi do otwaré, warunkujacych rozpoznanie zaleznosci i prze-
prowadzenie dzialania poznawczo-emancypacyjnego. Przywotujac otwarcie stano-
wiace jeden z istotniejszych celéw pisania jako aktywnosci na rzecz siebie'? oraz
cel praktyk poznawczych niwelujacych hermeneutyczne hierarchie (np. otwarcie
medycyny na pacjenta poprzez upowszechnienie praktyk medycyny narracyjnej,
zwhaszcza filozofii stuchania), chciatabym podkresli¢ od$rodkowy kierunek tego
rodzaju otwierajacego dziatania narracyjnego — od tekstu do wspéiczesnej kultury
literackiej, od do$wiadczenia ku reprezentacji, od paradygmatu interpretacyjnego
do funkgji spolecznej, od interpretacji do filozofii stuchania, od jednostkowego
do$wiadczenia do wspdlnoty doswiadczeri. Poprzez zaprojektowany w ten sposéb
schemat otwierajacego postgpowania narracyjno-interpretacyjno-badawczego
prezentuje nieco eklektyczny zbi6r hasel, wezwan i aspiracji, jakie tacza humani-
styke, ktérej przedmiotem badania jest tekst (literaturoznawstwo, dyskurs mala-
dyczny, literackie studia o niepelnoprawnosci i inne), z humanistyka medyczna,
zwlaszcza medycyng narracyjna, ktérej ,,przedmiotem” badania jest czlowiek.
W kolejnym podrozdziale chciatabym wstepnie przedstawi¢ dynamike wielokie-
runkowej transmisji idei, prakcyk, metafor i paradygmatéw interpretacyjnych,
zachodzacej w interdyscyplinarnym polu wspéiczesnej nowej (otwartej) humani-
styki, mapujac to pole, rozpoznajac relacje, punkty wspélne i rozbieznosci miedzy
jednymi z najbardziej aktywnych dyscyplinarnych aktoréw tego pola: badaniami
nad tekstowymi reprezentacjami trudnych do$wiadczeri, w tym chordb i niepetnej
sprawnosci, oraz medycyna narracyjna.

12 Warto w tym kontekscie zwréci¢ uwagg na tytut ksiazki Jamesa W. Pennebakera i Joshui
M. Smytha o pisaniu jako metodzie psychoterapeutycznej, ktéry brzmi w oryginale Opening Up by
Writing It Down, a na polski zostat przedumaczony jako Terapia przez pisanie.
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Badania nad reprezentacjami do§wiadczeni a humanistyka medyczna
— rozpoznanie pola interakcji

W przestrzeni wspéiczesnych badari interdyscyplinarnych istnieje wiele nieroz-
poznanych pdl interakeji, w kedrych przenikaja sig, krytycznie weryfikujg i we
wzajemnym odniesieniu rozwijaja rézne dziedziny badar. Jedno z takich pél tworzy
badawczy namyst nad tekstem o chorobie i niepetnosprawnosci. Dziedzinami,
ktére spotykaja si¢ w tym polu, s dyskurs maladyczny i literackie studia nad
niepetnosprawnosciami oraz nurt medycyny narracyjnej. Wszystkie te dziedziny
taczy przedmiot badari: tekst doswiadczenia, czyli opis lub przedstawienie przezy¢
i zdarzen, jakie poprzedzily decyzj¢ o powstaniu owego tekstu (Muca 2019: 76).
Skupig si¢ teraz na analizie miejsc wspdlnych, réznic i punktéw zapalnych (miejsc
krytycznych) wystepujacych w dyskursywnym polu interakeji, zwracajac uwagg na
status tekstowego medium dos$wiadczenia w tym polu i na konieczno$¢ krytycznej
analizy ciagle rozwijajacego si¢ pola interakgji interdyscyplinarne;.

U podstaw réznego rodzaju projektéw narracyjnych lezy paradoksalny splot
dwoch przekonan: ,trudnych do$wiadczen nie da si¢ adekwatnie przedstawi¢”
(reprezentacja nigdy nie bedzie tym samym, co prawda dos$wiadczenia) oraz
strudne do$wiadczenia nalezy przedstawia¢” (imperatyw etyczny w przypadku
$wiadka, wewngtrzny przymus zapisania biegu zycia w przypadku podmiotu
narracji autobiograficznej). Oba toposy narracji o trudnych dos$wiadczeniach
granicznych uchyla istnienie wielu reprezentacji tego rodzaju doswiadczen
(0 czym byla mowa w pierwszym podrozdziale tego tekstu), a laczy je konsta-
tacja naturalnego charakteru potrzeby opowiadania o do$wiadczeniach ludzi;
potrzeby, ktora, jesli nie zostaje zaspokojona, moze prowadzi¢ do powaznych
zaburzen psychosomatycznych (Pennebaker, Smyth 2018: 19-20). Czlowick
opowiadajacy jest kluczows figura poznania w humanistyce. Te figur¢ przejmuje
medycyna narracji, stanowiaca element humanistyki medycznej rozumianej jako
typ postawy badawczej upowszechniajacej spersonalizowane podejécie do uczest-
nikéw procesu leczenia. Obie dziedziny — humanistyka i humanistyka medyczna
(zrédtowo czgé¢ nauk medycznych, obecnie funkcjonujaca jako dziedzina inter-
dyscyplinarna, przedstawiana nickiedy jako dziedzina nowohumanistyczna
[Serkowska 2019: 97-98]) — uznaja warto$¢ tworzenia narracji o doswiadczeniu,
przypisujac jej te same funkcje: poznawcza, edukacyjng i terapeutyczna'®. Innym
elementem faczacym obie przestrzenie dyskursywne jest personologiczne skupienie
na podmiocie jako wyizolowanym elemencie wigkszej catosci, do kedrej odniesie-

' Funkcja edukacyjna pokrywa si¢ oczywiscie w duzym stopniu z poznawcza, zostata jednak
wyrdzniona ze wzgledu na uzywanie narracji w medycynie w procesie ksztalcenia kompetencji
narracyjnych u przysztych lekarzy (tekst stanowi wigc w tym kontekscie narzedzie dydakeyczne).
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nie w procesie interpretacji lub nauki nie zawsze wydaje si¢ konieczne. Medycyna
narracji cz¢sto odwoluje si¢ do filozofii spotkania Emanuela Levinasa, ktéra gra
oczywiscie istotna role w badaniach nad literatura autobiograficzna i intymistyka,
badaniach z nurtu tozsamo$ciowego i pamigciowego. Pokrewieistw pochodza-
cych z filozofii i stanowiacych podloze pewnych praktyk badawczych w huma-
nistyce medycznej i badaniach literackich nad reprezentacjami doswiadczen jest
znacznie wigeej. Warto jeszcze w tym kontekscie przywotad istotny wkiad tradycji
terapii narracyjnych, spotkan o charakterze rozpoznawczo-diagnostycznym,
a nastepnie leczniczym, zapoczatkowanych na przetomie XIX i XX w. przez
Zygmunta Freuda i jego nasladowcéw.

Mimo znaczacych podobiefistw, jedna z dziedzin ma znacznie dhuisza
tradycje zajmowania si¢ narracjami i o wiele bardziej skomplikowany aparat ich
badania. Z tego wzgledu, literaturoznawstwo albo ogélnie: badania nad tekstami
(w tym studia nad dziedzictwem materialnym) funkcjonuja w medycynie narra-
gji jako autorytet dyskursywny, zrédto wiedzy o tworzeniu, strukturze i funk-
cjach narracji, kedra jednak stopniowo temu dyskursowi si¢ wymykata, wchodzac
bardzo naturalnie w rol¢ kategorii nomadycznej (Briadotti 2007: 118). W wielu
tekstach z zakresu medycyny narracji autorzy i autorki w ramach klasycznego
toposu skromnosci przyznaja si¢ do ogdlnej wiedzy o tekécie i narracji, nie
tak specjalistycznej jak reprezentanci nauk o literaturze i nauk filologicznych.
Wskazuj¢ pewien topos u praktykéw i teoretykédw medycyny narracji, na ktéry
kilkukrotnie zdarzyto mi si¢ natrafi¢ podczas lektury polskich tekstéw proble-
matyzujacych koncepcje medycyny narracji lub narracyjnej', jaka stworzyta
Rita Charon — amerykariska lekarka i literaturoznawczyni (a wigc specjalistka
zaréwno od czlowieka, jak i od ciata), autorka przelomowej dla medycyny
narracyjnej i refleksji na temat postaw wobec narracji pacjenta ksiazki Narrative
Medicine: Honoring the Stories of Illness (2006). Wszechstronno$¢ Charon wydaje
si¢ na razie niedo$cignionym marzeniem, co nie oznacza jednak, ze teoretyczne
umocowanie medycyny narracji chybia rozpoznaniu i afirmacji literaturoznaw-
czych kontekstéw. Problem lezy gdzie indziej i wskazuje na jedna z najbardziej
znamiennych réznic migdzy humanistycznymi badaniami nad tekstem a huma-
nistyka medyczna: ta ostatnia traktuje tekst do$wiadczenia dos¢ utylitarnie,
jako zrédio wiedzy o pacjencie (jego emocjach, przezywaniu procesu leczenia,

" Wiele takich toposéw pojawia si¢ w zbiorze tekstéw Medycyna narracyjna. Opowiesci
o0 doswiadczeniu choroby w perspektywiec medycznej i humanistycznej (2019) pod redakcja Marty
Chojnackiej-Kuras. Tom stanowi przelomowe opracowanie ze wzgledu na taczenie dwoch wskaza-
nych w tytule perspektyw i zwrécenie uwagi na konieczno$¢ ich zestawienia. Wydaje si¢ jednak, ze
wspolnota refleksji nie wykracza tu poza zgodne postugiwanie si¢ terminem ,narracja” i podzielanie
przekonania o jej waznym wplywie na pacjenta-narratora. W publikacji zabrakto rozbudowanej
refleksji o charakterze metateoretycznym.
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potrzebach i obawach) oraz narzedzie edukacyjne, ktére ma wspomdc proces
ksztatcenia empatii i kompetencji narracyjnych (narrative competence) u perso-
nelu medycznego. Te réznicg traktowatabym jako moment krytyczny czy punke
zapalny pola interakgji interdyscyplinarnej, ktérej Zrédtem jest tekst o chorobie
lub niepetnosprawnosci. Tekst traktowany w sposdéb utylitarny traci potencjat,
o ktérym byta mowa w kontekscie paradygmatu interpretacyjnego: ,tekst jako
terapia siebie”. Chodzi o potencjal emancypacyjny i performatywny, zwiazany
z ekspresja podmiotowego doswiadczenia, ktéra wlacza doswiadczenie jednost-
kowe do okreslonej wspdlnoty doswiadczenia, a piszacego — do okreslonej wspdl-
noty piszacych. W medycynie narracji pojawia si¢ ryzyko oderwania tekstu od
do$wiadczenia jednostki lub grupy jednostek, przez co staje si¢ on czyms w rodzaju
pustej struktury, z ktéra w procesie analitycznym mozna postgpowaé w dosé
dowolny sposéb. Innymi stowy, pojawiaja sie w tym kontekscie niebezpieczedstwo
instrumentalizacji do$wiadczenia, polegajace na traktowaniu tekstu doswiadcze-
nia jako jednego z wielu przyktadéw narracji o chorobie lub niepetnosprawnosci,
a takze redukcji procesu interpretacji, nadawania jej jedynie funkcji narzedzia
stuzacego do opisu przebiegu terapii siebie oraz afektéw, jakie jej towarzyszyly.
Taka postawa interpretacyjna moze prowadzi¢ do ponownego narzucenia auto-
rytetu hermeneutycznego, ustanowienia hierarchii, w ktorej interpretator jest
ponad interpretowanym tekstem i reprezentowanym doswiadczeniem. Dosgé
fatwo wyobrazi¢ sobie konsekwencje tego rodzaju narzucenia: interakcje w polu
emancypacyjnego, tekstowego dziatania zostaja zakldécone, medycyna jako
hegemon wobec doswiadczenia choroby lub niepetnosprawnosci nadal sprawuje
epistemiczng kontrolg nad do$wiadczeniem. Postuguje si¢ tym wyobrazeniem
medycyny jako hegemona celowo. Hiperboliczna przesada wydaje mi si¢ w tym
kontekscie potrzebnym jezykowym zabiegiem, ktéry wyjaskrawi mozliwe skutki
niepoglebionego namystu nad tekstows reprezentacja do§wiadczenia, jej poetyka
oraz kontekstami, w jakich ona funkcjonuje lub moze funkcjonowaé.

Ostatnim z momentéw krytycznych interakeji miedzy humanistyka medyczng
a humanistyka skupiona na badaniu reprezentacji chordb i niepelnosprawnosci
jest kwestia problematyzowania spotecznej (emancypacyjnej) roli tekstu doswiad-
czenia. Humanistyka medyczna wykorzystuje tekstowe reprezentacje doswiadcze-
nia do pracy poznawczo-edukacyjnej, gromadzac teksty jako material dydak-
tyczny. Nie oznacza to oczywidcie, ze humanistyczno-medyczna perspektywa
badania tekstu nie zwraca uwagi na do$wiadczenie, ktére w tekscie jest reprezen-
towane i poprzez tekst dystrybuowane jako glos na temat przezywania choroby
lub niepetnosprawnosci albo jako narracja wspierajaca dla innych chorych lub
o0s6b z niepelnosprawnosciami. Podstawowym problemem w tym kontekscie
wydaje mi sie zawezenie perspektywy interpretacyjnej owocujacej poznawczym
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skrétem, ktéry omija konteksty powstania, poetyki, wydania i dystrybucji tekstu
oraz prowadzi do medykalizacji tekstu doswiadczenia. Tekst tez jest pacjentem
i domaga si¢ podmiotowego traktowania — w taki sposéb mozna stresci¢ przed-
stawiony w niniejszym podrozdziale postulat prawdziwie interdyscyplinarnego
dziatania na tekscie.

W koricowych uwagach na temat interpretacji oraz interakeji poprzez tekst
w polu wspétczesnej kultury literackiej oraz humanistyki medycznej warto raz
jeszcze podkredli¢, jak wazne jest krytyczne spojrzenie na wydarzajace si¢ na
styku dyscyplin (przestrzen interakgji interdyscyplinarnej) formulowanie narra-
Gji pozornie na ten sam temat. Sadze, ze pojecie tekstu — podobnie jak pojecie
narracji i opowiesci — uzywane w wielu réznych kontekstach (pojecie wedrujace,
nomadyczne), stanowi jednoczesnie tacznik miedzy dyscyplinami i przeszkode.
Sledzenie drég, ktére przemierzaja pojecia nomadyczne, to jedno z trudniejszych
zadafi o charakterze genetycznym, przynoszace jednak — jak sadzg — wiele cennych
spostrzezel na temat mozliwosci i ograniczen, jakie stwarza prowadzenie badan
interdyscyplinarnych.

Chciatam w tym artykule pokaza¢, jak bardzo zniuansowane jest myslenie
o aktywnosci i warunkach tworzenia tekstu z uwzglednieniem wspéiczesnej
krytycznej $wiadomosci teoretycznoliterackiej. M6j glos jest zarazem §wiadectwem
sprzeciwu wobec redukeji, ktéra moze pozbawié dziatalno$¢ twércza funkeji
innej niz terapeutyczna lub pojetyczna. Nie uwazam jednak, ze humanistom
medycznym absolutnie niezbedna jest wiedza z zakresu analizy i interpretacji
tekstu, a literaturoznawcom — wiedza medyczna. Chodzi tu wigc nie o specjali-
zacje w faczeniu perspektyw, tylko o ksztalcenie kompetencji interpretacyjnych,
ktére da si¢ wykorzystaé w dziataniu na rzecz do$wiadczenia; dziataniu, ktdre
w gruncie rzeczy zmierza do przekroczenia tekstu. To przekroczenie wyobrazam
sobie np. w nastepujacy sposdb: tekst stanie si¢ narzedziem emancypacyjnym,
wspomoze aktywno$¢ spoteczna, doprowadzi do mobilizacji na rzecz zmian;
okaze si¢ jednym ze sposobéw wdrazania schematéw dziatania uwzgledniajacych
interesy mniejszosci, wczesniej pozbawionych inicjatywy hermeneutycznej,
kt6rej trwalym, materialnym rezultatem staje si¢ wlasnie tekst doswiadczenia
i oparta na narracji wspélnota doswiadczen.
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TEXT AS THERAPY. MEDICAL HUMANITIES
AND STUDIES OF EXPERIENCE AND ITS REPRESENTATION
IN CONTEMPORARY POLISH LITERARY CULTURE
(AN INTRODUCTION TO AN INTERDISCIPLINARY
FIELD OF RESEARCH)

(abstract)

This study presents a critical analysis of the discursive sphere of interdisciplinary
interaction between broadly understood textual studies, including studies of representation
and literary criticism, and medical humanities. The article critically reconsiders the
interpretative paradigm of text as (self-)therapy. The paradigm dominated the discourse
of medial humanities, especially in the field of narrative medicine and is deeply rooted
in literary studies of illness and disability narratives in Poland. While the paradigm is
seen as a neutral scheme of interpretation in contemporary literary studies and medical
humanities, it seems that it somewhat narrows down and reduces the scope of possible
interpretations of experience-oriented texts (i.e. texts that create, represent, and validate
a particular personal or communal experience), and especially the interpretations that
reach beyond the texts towards activism and emancipation.
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