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Narracyjne potencjaty choroby
i niepetnosprawnosci w prozie Marii Reimann
Nie przywitam sie z paristwem na ulicy

Maria Reimann jako autoetnografka

Termin ,,autoetnografia” zostat stworzony i okreslony pod koniec lat 70.
ubiegtego wieku przez antropologa Karla Heidera, ktéry okreslat te metode
badawcza jako ,spontaniczne opowiesci autochtonéw™. Uzyt go réwniez
niedlugo potem David Hayano, ,.ktéry pozytywnie oceniat role badacza jako
cztonka badanej grupy spolecznej, a takze glosit potrzebe glebszej refleksji
[...] nad jego miejscem w procesie badawczym i spotecznymi uwarunkowa-
niami podejmowanych przez niego praktyk badawczych”?. Natomiast dopiero
w pracach Carolyn Ellis pojecie to zostato opracowane teoretycznie i meto-
dologicznie, a jego poczatkowy sens ulegl znacznej przemianie®. To wtasnie
do prac Ellis odnosi sie w swojej ksigzce takze Maria Reimann, ktéra okresla
jajako ,jedna z najwazniejszych badaczek w nurcie autoetnografii”. Obecnie

! J. Bielecka-Prus, Po co nam autoetnografia? Krytyczna analiza autoetnografii jako
metody badawczej, ,Przeglad Socjologii Jako$ciowej” 2014, t. 10, nr 3, s. 78.

2 C. Ellis, The Ethnographic I: A Methodological Novel About Ethnography, 2004, cyt. za:
J. Bielecka-Prus, Po co nam autoetnografia?..., dz. cyt., s. 78.

® Zob.]. Bielecka-Prus, Po co nam autoetnografia?..., dz. cyt., s. 78.
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autoetnografig nazwaé mozna ,typ badan narracyjnych stanowigcy swoiste
polaczenie autobiografii i etnografii, metode pisania i prowadzenia badan,
ktéra tgczy to, co osobiste z tym, co kulturowe, spoteczne i polityczne™. Ewa
Kepa zauwaza, powolujac sie na stowa Ellis, iz celem autora tekstéw autoet-
nograficznych jest ,dotarcie do szerokiego i zréznicowanego grona odbiorcéw,
ktérych tradycyjne badania zazwyczaj lekcewazg™.

Maria Reimann byta ttumaczka, publicystka i antropolozka kultury.
Swoja kariere naukows rozwijata na Uniwersytecie Warszawskim, gdzie
pracowalta w Instytucie Etnologii i Antropologii Kulturowej. Wraz ze swoimi
wspdtpracownicami zatozyla Interdyscyplinarny Zesp6t Badan nad Dziecin-
stwem, a jednym z realizowanych przez niego projektéw byly badania udo-
kumentowane jako Zespdl Turnera - wzory socjalizacji i zarzqdzanie cielesnoscigq
w sytuacji choroby przewleklej. Ujecie interdyscyplinarne, ktére przyczynity sie
pdzniej do powstania publikacji Marii Reimann Nie przywitam sie z paristwem
na ulicy. Antropolozka w swojej pracy badawczej skupiata sie na kwestiach
rodziny, dzieciiistwa czy bliskich relacji, a takze medycyny i zdrowia.

Esej o niepelnosprawnosci Nie przywitam sie z paristwem na ulicy, ktéry
jest przedmiotem moich rozwazan, sktada sie z dwéch przeplatajacych sie
ze sobg czesci - autobiograficznej historii o chorobie Reimann oraz roz-
moéw badaczki z kobietami chorymi na zespdét Turnera. Autorka eseju pisze:

,w tej ksigzce chciatabym sie przyjrzeé opowiesciom swoich rozméwezyn
i swojej wlasnej opowiesci i sprébowaé zrozumieé, kiedy i jak powstaje
niepelnosprawnosé™.

W catym tekscie watkami pobocznymi sg dygresje na temat badan prze-
prowadzonych przez Reimann lub dziet przez nig poznanych. Sa one sygna-
tem wysokich kompetencji antropolozki, ktéra ani na chwile nie wychodzi
z roli badaczki i daje temu wyraz. GIéwnym materiatem, ktérym postuguje
sie autorka sa wspéttworzone przez nig badania opublikowane w ramach
Interdyscyplinarnego Zespotu Badarn nad Dzieciistwem UW, takie jak Zespdt
Turnera. Glosy i doswiadczenia czy Dzieci i zdrowie. Wstep do childhood studies
oraz jej prywatne notatki terenowe, ktére prowadzita podczas rozméw z ba-
danymi. O zdobytych przez nig wiedzy i dos§wiadczeniu pisze:

Przez ostatnie trzy lata wystuchatam kilkudziesieciu opowiesci nastolatek
i kobiet o zyciu z Zespolem Turnera. Trzy razy bytam na organizowanych dla

* E. Kepa, Autoetnografia - metoda dla odwaznych?, w: Autobiografizm w kulturze
wspdtczesnej, red. K. Citko, M. Morozewicz, Trans Humana Wydawnictwo Uniwersyteckie,
Bialystok 2012, s. 115.

*> Tamze.

® M. Reimann, Nie przywitam sie z paristwem na ulicy. Szkic o doswiadczeniu niepet-
nosprawnosci, Wydawnictwo Czarne, Wotowiec 2019, s. 17. Dalsze fragmenty cytowane
z utworu podaje w tekscie gléwnym jako: Npzp, z podaniem obok numeru strony.
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dziewczynek i nastolatek z ZT wyjazdach letnich, gdzie rozmawialam tez z wy-
chowawczyniami i rodzicami. Poznatam réwniez historie oséb z ZT, ich matek
ilekarzy opowiedziane moim kolezankom z IZBnD (Npzp, s. 23).

Oprécz swojego wiasnego doswiadczenia, Reimann pisarsko spozyt-
kowuje wiele pozycji ksigzkowych z zakresu medycyny - w tym publikacji
na temat zespotu Turnera, teorii literatury czy antropologii. Autorami prac,
ktére tworzg pole odniesieri, sg m.in.: Oliver Sacks, Arthur Frank, Pawet
Markowski czy Arthur Bochner i wspominana juz wczeéniej Carolyn Ellis.

Czytelnik podczas lektury ksiazki Reimann moze zapytaé: Dlaczego
autorka postuguje sie w nim autoetnografig? Co daje akurat ta metoda?
Pewne wyjasnienia przynosi refleksja Pauliny Polczyk, ktéra opisuje cechy
autoetnografii:

Dodam jeszcze, ze dostepna literatura z zakresu studiéw nad niepelnospraw-
noécia (disability studies) w wigkszoéci jest napisana z ,eksperckiego” punktu
widzenia, w ramach ktérego nie-niepetnosprawni badacze dzielg sie swoimi
odkryciami odnoszacymi sie do ludzi z niepetnosprawno$ciami. Nie mogtam
znalez¢ prac, ktére pomoglyby mi zrozumieé fenomeny kulturowe i wyzwania
metodologiczne, ktérych doswiadczatam’.

Reimann wykorzystuje swoje doswiadczenie choroby i przynaleznosé
zaréwno do $wiata zdrowych, jak i do $wiata niepelnosprawnych, by uzupet-
ni¢ opowies$¢ wlasng perspektywa i maksymalnie zblizy¢ sie do opisywanych
historii. Postuguje sie autoetnografia dlatego, ze spoteczenistwo, a najbardziej
srodowisko Innych - w tym wypadku chorych - potrzebuje naukowego punk-
tu widzenia, ktéry nie bedzie jednak wyglaszany przez kolejnego ,eksperta
z zewnatrz”, a przez osobe, ktéra do tej grupy przynalezy. Autoetnografia
pozwala takze na zniesienie bariery pomiedzy postacig narratorki a autorka
tekstu. Stanowig one nierozdzielne role, dlatego w swojej pracy uzywam tych
dwéch poje¢ wymiennie.

Reimann, powotujac si¢ na teksty innych badaczy oraz swojg wlasna
specjalistyczng wiedze, nakresla zakres badan oraz cel, jaki stawia przed soba
autor opowiesci autoetnograficznej. Autorka zauwaza, ze praca na wlasnym
doswiadczeniu pozwolila jej ,zbudowaé relacje i poczucie porozumienia z [...]
rozméwczyniami” (Npzp, s. 19). Zadna rozmowa na temat choroby i niepet-
nosprawno$ci, nawet w atmosferze zaufania i zrozumienia, nie jest jednak
rozmowa tatwa. Dlatego badaczka stwierdza, ze ,,autoetnografia jest tez wy-
borem etycznym, préba odkrycia tego, co trudne nie tylko dla rozméwezyn,

7 P. Polczyk, Autoetnografia jako mozliwa metoda badawcza, ,Forum O$wiatowe” 2012,
t. 24, nr 2 (47), s. 177.
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lecz takze dla siebie samej, w nadziei, ze dzieki temu kawatek ludzkiego
doswiadczenia stanie sie bardziej zrozumialy” (Npzp, s. 19). Szybko jednak
dodaje, ze objasnienie §wiata czy przekazanie twardej wiedzy nie jest celem
autoetnografii. ,Jest nim raczej wywolanie u osoby, ktéra czyta, przezycia,
emocji, dzieki ktérym bedzie mogta co$ poczué, przeczué, i dzieki temu lepiej
zrozumie¢” (Npzp, s. 19-20).

Jak stwierdza Klaudia Muca, autoetnografia ,jako praktyka akademicka
jest[...] stale obecna w studiach o niepetnosprawnosci, sprzyjajac ich rozwo-
jowiizwiekszajac ich potencjat emancypacyjny, zwigzany z dyskursywna sita
narracji i wiedzy tworzonych z perspektywy jednostkowego lub wspélnoto-
wego dosdwiadczenia”®. Aleksandra Grzemska zauwaza, jak wazne sa w tej me-
todzie badawczej ,,postawa odpowiedzialnosci oraz proces budowania relacji
poza systemem wiadzy i przemocy™. Esej Reimann tgczy ze soba autoetno-
grafie ze studiami nad choroba i niepetnosprawnoscia, tworzac kompleksowy,
a jednoczes$nie bardzo intymny, autopatograficzny wglad w historie oséb
z niepelnosprawnosciami.

Wedtug Arthura Franka, by oswobodzi¢ sie z narracyjnego chaosu, ktéry
wprowadza sytuacja choroby, nalezy opowiadac historie, a szczegdlnie te, ktére
nazwane s historiami ,ja” (self-stories)™:

Self-story jest opowiadana zaréwno innym jak i sobie; kazde opowiadanie za-
mkniete jest w tym kolejnym. Akt opowiadania stanowi podwéjng re-afirmacje.
Potwierdzana ponownie jest relacja z innymi, jak i samo ,ja”. [...] Chorujacy
potrzebuje potwierdzenia, Ze jego opowie$¢ jest dla innych wartg stuchania.
Jednoczesnie musi potwierdzié, ze on sam wcigz tam jest, istnieje jako stuchacz
wlasnej opowiesci®.

W taki sam sposéb konstruuje opowiesé autorka eseju Nie przywitam sie
z paristwem na ulicy, ktéra wraz z jej rozméwczyniami, poprzez akt opowia-
dania i dialogu, tworzy wlasne historie, przekazujac je dalej i jednoczesnie
w nich uczestniczac - i wtasnie to staram sie w niniejszym artykule ukazaé
iopisac.

8 K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnos¢. Wybrane problemy kulturowych reprezentacji
niepetnosprawnosci, Fundacja Terytoria Ksigzki, Gdanisk 2024, s. 177.

° A. Grzemska, Czytanie ciala (i) rzeki. O autoetnograficznych praktykach pisarskich
Malgorzaty Lebdy, ,Autobiografia. Literatura. Kultura Media” 2023, nr 2 (21), s. 88.

1 AW. Frank, Choroba jako wezwanie do opowiesci, przet. I. Boruszkowska, B. Wozniak,
,Ruch Literacki” 2023, z. 3, s. 621.

U Tamze, s. 622.
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Dyskurs maladyczny i jego metaforycznosé

Choroba ma charakter maladyczny - okre$lenie to wywodzi sie od facifiskiego
stowa malus i oznacza ,zly, nieszczesliwy™2. Dlatego wszelkie wypowiedzi
o tym stanie zalicza sie do dyskursu maladycznego czy morbudycznego®. Jest
on, jak pisze Mateusz Szubert:

[...] sumg kontekstéw spotecznych i znaczeri budowanych wokét pojecia cho-
roby. Obejmuje zatem wypowiedzi publicystyczne, artystyczne, naukowe, ale
tez potoczne rozumienie choroby. Stanowi rejestr emocji, wrazen, nastrojéw,
lekéw i obaw zwigzanych z choroba i jej dodwiadczaniem, rzeczywistym lub po-
tencjalnym, wlasnym lub cudzym™.

Jak zauwaza Szubert, istota dyskursu maladycznego jest kompleksowa,
wieloglosowa i podejmowana z réznych perspektyw oraz orientacji badaw-
czych refleksja nad utratg zdrowia.

Szczegbélnym rodzajem narracji o chorobie sg patografie i autopatogra-
fie, ktére opisuja ja z perspektywy samego chorego. Z ich poczatkami taczy
sie esej Susan Sontag - Choroba jako metafora. AIDS i jego metafory (1977),
ktéry obecnie uwaza sie za modelowy przyklad patografii®. Przez subiek-
tywna perspektywe, jaka obieraja, staja sie one mozliwie najwierniejszym
odzwierciedleniem zmagan z utrata zdrowia, pietnem choroby i codzien-
nymi ucigzliwo$ciami. Stanowig rejestr skali uczué¢ oséb dotknietych sy-
tuacja graniczna, od poczucia bezsilnoéci i samotno$ci, poprzez odczucia
gniewu i bélu, az do nadziei czy pogodzenia sie z wlasnym losem. £acza one
specjalistyczna wiedze medyczng z potocznym i subiektywnym rozumie-
niem choroby, przez co stajg sie dostepne dla wszystkich - zyskujg charak-
ter egalitarny i powszechny. Bardzo istotna jest uwaga Szuberta, ze kazda
choroba ma wlasna patografie, a nawet w ich obrebie réznia sie one miedzy
soba, w zaleznoéci od wielu czynnikéw zwigzanych z zyciem osoby chore;j.

12 K. Szewczyk, Dobro, zlo i medycyna. Filozoficzne podstawy bioetyki kulturowej, War-
szawa-£6dz 2001, s. 334, cyt. za: M. Okupnik, W niewoli ciata. Doswiadczenie utraty zdrowia
i jego reprezentacje, Towarzystwo Autoréw i Wydawcéw Prac Naukowych ,Universitas”,
Krakéw 2018, s. 117.

18 Termin zostal uzyty w: H. Serkowska, Mapowanie narracji maladycznych, ,Teksty
Drugie” 2021, nr1, s. 172-183.

4 M. Szubert, Dyskurs maladyczny - perspektywy badawcze, w: Fragmenty dyskursu
maladycznego, red. M. Ganczar, I. Gielata, M. Eadon, Fundacja Terytoria Ksigzki, Gdansk
2019, s.19.

15 Zob. tamze, s. 26.
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Dlatego réwniez samg kategorie dyskursu maladycznego mozna podzieli¢
na pojedyncze subdyskursy, ktére zajmuja si¢ indywidualnymi chorobami'®.

Z dyskursem na temat nieprawidlowego funkcjonowania organizmu
taczy sie réwniez pojecie niepetnosprawnosci. Czasami jest uzywane sy-
nonimicznie z wyrazem choroba, a czasem wrecz przeciwnie - catkowicie
od niego separowane. Wielki Stownik Jezyka Polskiego podaje nastepujaca defi-
nicje niepetnosprawnosci: , brak petnej sprawnosci fizycznej lub psychicznej
spowodowany wrodzonymi cechami rozwojowymi lub nieodwracalnymi
uszkodzeniami pewnych czesci ciata albo zaburzeniami prawidtowosci ich
dziatania””. Dyskurs maladyczny, opowiadajgc o procesie walki cztowieka
z nieprawidlowos$ciami jego organizmu, opisuje zetkniecie sie sytuacji cho-
roby z sytuacja niepelnosprawnosci.

»Zdaniem badaczy niepelnosprawno$é tworzy szczegélny rodzaj sy-
tuacji granicznej, w ktérej nastepuje swego rodzaju sprawdzenie wartosci
cztowieka. Wowczas jednostka - jak nikt inny - staje twarza w twarz z dra-
matem egzystencji”'®. Warto jednak zauwazy¢ réznice pomiedzy okresleniami

,niepelnosprawno$¢” i, niesprawnos¢” ciata. Mimo ze nazwac je mozna synoni-

micznymi, wéréd oséb dotknietych brakiem sprawnosci pojawia sie stanowisko,
iz przekazujg odmienny tadunek semantyczny. Jak opisuje Reimann, powotujac
sie na stowa manifestu, ktéry oglosil brytyjski Zwiazek Niepelnosprawnych
Fizycznie przeciwko Segregacji:

Niesprawno$¢ (uszkodzenie) to biologiczny fakt zwigzany z funkcjonowaniem
lub brakiem narzadu, niepetnosprawno$¢ z kolei to ograniczenie wynikajace
ze sposobu funkcjonowania spoteczenistwa, polegajacego na dyskryminacji
i wykluczaniu oséb, ktérych ciata odbiegaja od wyznaczonej przez spoteczein-
stwo normy zdrowia.

[...] wynika wiec nie tylko z kondycji ciata, ale i ze sposobu, w jaki na odmien-
nos$¢ czy niesprawno$¢ ciala reaguja inni. Niepelnosprawnosé jest takze do-
$wiadczeniem, opowiescia o sobie (Npzp, s. 17).

Niepelnosprawno$é w kontek$cie spotecznym, oprécz wymienionych
juz aspektéw i odczué, jakie wywotuje, prowadzié¢ moze do infantylizacji

'® Tamze, s. 31.

Y Niepetnosprawnos¢, w: Wielki stownik jezyka polskiego PAN, red. P. Zmigrodzki,
https://wsjp.pl/haslo/podglad/11457/niepelnosprawnosc [dostep: 2024/07/03].

18 4, Swida-Ziemba, Wartosci egzystencjalne mlodziezy lat dziewiecdziesigtych, War-
szawa 1995, 5. 123, cyt. za: F. Wojciechowski, M. Swigost, Uczestnictwo spoteczne os6b z nie-
petnosprawnosciami - bariery i oczekiwania, ,Niepelnosprawnosé. Dyskursy Pedagogiki
Specjalnej” 2015, nr 19, s. 27.

¥ Union of the Physically Impaired Against Segregation. Manifest ten zostat oglo-
szony w 1976 r.
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jednostki, bez wzgledu na jej wiek czy status spoteczny. Jak zauwaza Miro-
staw Karwat, ,termin »infantylizacja« odnosi sie do tendencji spotecznej,
ktérej i przejawem, i rezultatem (nierzadko zaprogramowanym w punkcie
wyjécia) jest spowodowanie infantylnosci okreslonej kategorii uczestnikéw
zycia spolecznego”®. Ten rodzaj infantylno$ci nie jest zjawiskiem naturalnym,
w przeciwienstwie do do§wiadczanego w okresie dziecifistwa - jest reakcja
na niesprawno$¢ i innoé¢ chorego.

Rozwazania na temat tozsamo$ci trudno jest wyrazi¢ formalnie, wprost.
Jezyk choroby/niepelnosprawnosci przepelniaja réznego rodzaju metafory,
dzieki ktérym piszacy o niej moze lepiej przekazaé swoje odczucia. Jak za-
uwaza Iwona Boruszkowska:

Pismo defektu bedzie [...] na wskro$ metaforyczne, ,zapisane metaforami -
ktére naprowadzaja na sposéb myslenia wieloznaczny, subiektywny, ulokowany
»gdzies« i poddajacy sie dyslokacji - to zabieg strategiczny, ktéry ma poméc
nadac ksztatt formalny mysleniu o tozsamosci”?.

Choroba wprowadza czlowieka do nowego, nieznanego dotad §wiata,
ktérego czas i przestrzen bezwzglednie podporzadkowane sg jej zasadom.
Najcze$ciej catkowicie zaweza rzeczywisto$¢, mierzac uptywajacy czas ko-
lejnymi wizytami u lekarzy, rutynowymi zabiegami czy godzinami przyjmo-
wania lekéw. Jak zauwazyla Virginia Woolf, w chorobie:

Natychmiast chcemy i8¢ do tézka albo, zapadlszy sie gteboko w poduchy fo-
tela, opieramy nogi na jakim$ podnézku, przestajemy by¢ zotnierzami armii
wyprostowanych; dezertujemy. Oni idg dalej na bitwe. My, wéréd patykéw,
splywamy z nurtem rzeki; rozrzuceni po trawniku wraz z opadlymi li$émi,
nieodpowiedzialni i nieporuszeni, i by¢ moze po raz pierwszy od wielu lat
zdolni do rozejrzenia si¢ wokoto czy spojrzenia w gére®.

Utrata zdrowia wprowadza w zycie chorujacego opozycje ,my” -
»oni”, odgradzajac go od zdrowej czesci spoteczeristwa i tworzac pomiedzy
tak ustalonymi grupami niewidzialng bariere. Jednoczesnie wita go nowe
spoteczenstwo - innych chorych. Sontag w ksiazce Choroba jako metafora. AIDS
ijego metafory wskazuje na dychotomiczny podziat $wiatéw, jaki kreuje utrata
zdrowia.

20 M. Karwat, O infantylizacji nauki, ,,Studia Krytyczne” 2022, nr 10, s. 11-38.

2 1, Boruszkowska, Ecriture patographique - jezyk i pismo podmiotu defektywnego, w:
Fragmenty dyskursu maladycznego..., dz. cyt., s. 43.

22 V, Woolf, O chorowaniu, [w:] tejze, Eseje wybrane, przet. M. Heydel, Wydawnictwo
Karakter, Krakéw 2015, s. 437.
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Choroba jest nocng pétkula zycia, naszym bardziej uciagzliwym obywatelstwem.
Od dnia narodzin kazdy z nas posiada bowiem jakby dwa paszporty - przynalezy
zaréwno do $wiata zdrowych, jak i do $wiata chorych. I choé wszyscy wolimy
przyznawac sie tylko do lepszego z tych $wiatéw, predzej czy péZniej, chociazby
na krétko, musimy uznaé réwniez nasz zwigzek i z tym drugim?®.

Réwniez u Reimann metaforyzacja pojawia sie podczas opiséw codzien-
nego zycia jej, a takze dzielacych sie z nig fragmentami swojej rzeczywistosci
rozméwcezyn z ZT*. W jednej z wypowiedzi pani Izy pojawia sie metaforyczny
obraz ,ciasnej mito$ci” w relacji z bliskimi osobami:

- No mi sie wydaje, ze tato tak bardziej chuchat, dmuchat. Mama to nie...
jak chcialam gotowaé czy co$, to mama tak bardziej normalnie, powiedzmy,
nie starata sie mi jako$ za bardzo utatwiaé, tak uwazam. Raczej starata sie nor-
malnie, bez takich wiekszych tutaj... jest pomocna, jest taka mitos¢, ale méwie,
nie taka bardzo ciasna - méwi pani Iza (Npzp, s. 61).

Metafora ciasnej mitosci porusza badaczke, ktéra komentuje, ze wyob-
raza sobie ,,ciasng mito$¢é jako co$, co nie pozwala rosnaé” (Npzp, s. 61). Taka
mito$¢, mimo ze jest wyrazem leku i troski o dziecko przez rodzica, nie po-
maga osobie chorej w rozwoju czy wilaczaniu sie w §wiat i spoteczenstwo,
w ktérych powinna nauczy¢ sie funkcjonowad. Jest mitoscig ograniczajaca
i infantylizujaca. Jak widaé w wypowiedzi pani Izy, ,ciasna mito$¢” prze-
ciwstawiona jest czemus$ ,bardziej normalnemu”, zauwazy¢ mozna zatem
negatywny wydZwiek tego okreslenia. Stowa ,,co$, co nie pozwala rosnaé¢”
moga by¢ réwniez okresleniem genetycznej kondycji, ktéra dotknieta jest
kobieta. ,Ciasna mito$¢” z tej perspektywy wplywa na panig Ize w taki sam
negatywny sposéb jak zespét Turnera.

Réznorodnosé opiséw sytuacji choroby i niepelnosprawnosci niesie
ze sobg narracyjne potencjaty, ktére w duzej mierze pokrywaja sie z funk-
cjami wybranej przez Reimann metody opisu i badania niepelnosprawnosci.
Juz na samym poczatku zauwazy¢ mozna potencjat autobiograficzny, ktéry
stanowi jeden z czlonéw ,auto-etnografii”. Nazywana jest ona réwniez ,stra-
tegia »pisania sercem«”, ktéra ma postuzyé zmianie §wiata, m.in. dzieki
poznaniu nowych sposobéw widzenia oséb ,,innych”. Dlatego realizuje takze
potencjal poznawczy. Pisanie autoetnografii, tak samo jak pisanie o chorobie,

2 S. Sontag, Choroba jako metafora. AIDS i jego metafory, przet. J. Anders, Pafistwowy
Instytut Wydawniczy, Warszawa 1999, s. 7.

2 Skrét ten jest powszechnie stosowany w badaniach medycznych na oznaczenie
zespolu Turnera. W tej pracy, podobnie jak Reimann w swoim eseju, stosuje go wymien-
nie z pelng nazwa.
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moze stac sie forma terapii zaréwno dla wykonawcy tej czynnosci, jak i dla

jego czytelnikéw. Ma charakter emancypacyjny, gdyz teksty te niosg ze soba

bardzo duzy naklad emocjonalny, sg zbiorem doswiadczen i przezy¢, czesto

opisywanych dopiero po raz pierwszy. Piszacy jest zatem w stanie poprzez

sam akt twdrczy ,uwolni¢ sie” od kumulujacych sie w nim emocji. Dzieki

temu moze sprzeciwi¢ sie procesowi spotecznej degradacji i zosta¢ ,glosem”
grupy mniejszo$ciowej, ktéra przez zjawiska infantylizacji i wykluczenia

jest dotknieta.

Narracyjny potencjat poznawczy

Antropolozka-autoetnografka wyjasnia powody, dla ktérych opisuje wtasng
sytuacje - badawcza, zdrowotna, rodzinna - w splocie z cudzymi doswiad-
czeniami:,Sadze, ze im lepiej bedziemy sie nawzajem rozumie¢, tym tatwiej
nam bedzie wspétodczuwaé madrze i bez leku. I w znacznej mierze dlatego
pisze te ksigzke” (Npzp, s. 21).

Czytelnik ksigzki Nie przywitam sie z paristwem na ulicy poznaje opisy-
wany $§wiat choroby i niepetnosprawno$ci z wielu perspektyw. Dowiaduje sie
o zespole Turnera oraz o dos§wiadczeniu niedowidzenia. Na tym nie koniczy
sie jednak potencjat poznawczy choroby. Sama autorka dzieki autoetnografii
poznaje wiele informacji zaréwno o samej sobie, jak i o swoich rozméwezy-
niach, czego $wiadkiem zostaje odbiorca tekstu. Esej autoetnograficzny po-
zwala ponadto na wspétodczuwanie i zrozumienie catego wachlarza emocji,
ktéry towarzyszy sytuacji niepelnosprawnosci. Daje mozliwo$¢ zobaczenia
Swiata z perspektywy oséb chorych, tego, jak zmienia sie on pod wplywem
dotykajacej ich sytuacji i czym rézni sie od przeciwstawnego im $wiata
zdrowych.

Zesp6l Turnera to wrodzona kondycja genetyczna, ktéra wystepuje tylko u ko-
biet. [...] Ma wiele objawéw, z ktérych u konkretnej osoby zwykle wystepuje
tylko cze$¢ z nich. To miedzy innymi: niski wzrost, nieptodno$é lub bezptodnosé,
zesp6t wad wrodzonych w budowie powtok ciata i wady niektérych narzadéw
wewnetrznych (Npzp, s. 14).

Reimann, charakteryzujac te chorobe, zauwaza, ze ZT nie jest oficjalnie
uznany za niepelnosprawnosé¢, co generuje wiele probleméw spotecznych,
jak i ekonomicznych. Brak opieki ze strony panstwa marginalizuje jeszcze
bardziej grupy kobiet z tg kondycja genetyczng. Pomimo tego, ze nie kazda
z nich uwaza sie za osobe niepelnosprawng, powinny mieé¢ mozliwo$¢ zade-
cydowania, czy taka pomoc ze strony systemu chcg przyjaé.



Narracyjne potencjaty choroby i niepelnosprawnosci... [317]

Skoro kobietom z ZT nie przystuguje pomoc ekonomiczna, a ich stan
nie jest oficjalnie okreslany jako brak pelnej sprawnosci, aspekt znalezienia
pracy nie powinien by¢, teoretycznie, obszarem, w ktérym pojawia¢ by sie
mogly wieksze problemy. Nie jest to jednak prawda. Wiele kobiet doswiadczy-
to dyskryminacji takze podczas rozméw kwalifikacyjnych na réznych szczeb-
lach zatrudnienia. O do§wiadczeniu wielokrotnego odrzucenia na rynku
pracy z powodu swojej aparycji opowiada pani Agata, ktérej zdarzylo sie
ustyszeé od potencjalnego pracodawcy: ,gdybym wiedziat, ze pani taka mata,
to bym wcale nie dzwonit” (Npzp, s. 11).

Oprécz probleméw, ktére dotykaja catego srodowiska chorych, do-
$wiadczenie kobiet z ZT moze rézni¢ sie od siebie catkowicie. Pojawiajg sie
jednak wspélne emocje, ktére wigza sie z sytuacja, jaka jest utrata zdrowia
i sprawnosci. Jedna z nich jest smutek i wstyd, ktdre czuja osoby chore przez
fakt, ze ich ciato nie wyglada lub nie dziata w taki sam sposéb jak ciata oséb
zdrowych. Kobiety z ZT doswiadczyty wielu negatywnych uczué z powodu
swojego wygladu, np. niskiego wzrostu, co w kilku przypadkach doprowa-
dzito je nawet do kolejnej choroby, powstatej na tle gtéwnego schorzenia:
»Dziewczyny, z ktérymi rozmawiatam, méwily czasem, ze maja kompleksy,
czuja sie brzydkie, trudno im nawigzywac relacje z chtopakami. Kilka z nich
miato w okresie dojrzewania epizody depresyjne i leczylo sie psychiatrycznie”
(Npzp, s.106-107).

Komentarze dotyczace wygladu skierowane do kobiet z ZT s3 najczesciej
przejawem ich infantylizacji. Niski wzrost prowadzi do utartego spotecznie
stereotypu osoby niedojrzalej oraz niemogacej w pelni uczestniczyé w zyciu
spotecznym na poziomie zycia osoby dorostej i samodzielnej. Jak zauwaza
w rozmowie paniIza: ,tak niskiej osoby nie traktuje sie powaznie. Ja tez mam
takie odczucie. »Ale co pani, pani tak miodo wyglada...«, méwig mi ludzie”
(Npzp, s. 90).

Reimann, opisujac swoje doswiadczenie zycia z niepelnosprawnoscia
wzrokows, takze wspomina o swoich kompleksach: ,Zawstydza mnie nie-
doskonato$é mojego ciata, to, ze jestem widocznie inna, chora” (Npzp, s. 114).
O szczegétach choroby badaczki nie dowiadujemy sie na poczatku opowiesci,
tak jak o zespole Turnera. Niedookreslono$¢ dolegliwosci sprawia, ze réw-
niez w narracji autoetnograficznej zostaje ona ,ukryta” i podporzadkowana
deskrypcji objawdéw ZT. Ma to zwigzek z sama specyfika tej przypadtosci,
o ktdrej nie wiedzieli za wiele nawet sami lekarze badajacy wzrok Reimann
w dziecinistwie. Od samego poczatku jednak towarzyszylo jej narastajace
uczucie leku:

Niepokéj roénie we mnie powoli, nie potrafie okresli¢ momentu, kiedy sie poja-
wia. Na razie jest jeszcze sprawg rodzicéw, to oni wiedzg, ze lekarze nie potrafia
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znaleZ¢ Zrédta mojego niedowidzenia, to oni boja sie, ze wada moze okaza¢ sie
postepujaca i ich dziecko bedzie zupelnie niewidome (Npzp, s. 36-37).

Dopiero pézniej, gdy Reimann ttumaczy pisarce, ktéra przeprowadza
z nig wywiad na temat niedowidzenia, dlaczego nie nosi na co dzieni okula-
réw, dowiadujemy sie, Ze ma minusowa wade na kazdym oku, lecz gléwnym
inieodwracalnym problemem jest zanik nerwu wzrokowego. Bardzo trudno
jest jej opisaé swoje doswiadczenie widzenia, zakomunikowaé, jak §wiat
wyglada z jej perspektywy. Jest to jednak zdecydowanie inna rzeczywistos¢,
ktérej zadna widzaca osoba nie umie sobie nawet wyobrazié:

- [...] Ale wiem tez, ze ciezko mi bedzie wytlumaczyé, jak widze. Bede co$ méwié
o braku konturéw i ostrych linii, o plamach, o tym, ze z odlegtosci dwéch metréw
nie odrdznie swojego brata od innych 0séb, chociaz moge go poznaé nie po twa-
rzy, a po sposobie ruszania sie (Npzp, s. 84).

Lek, ktéry pojawil sie w zyciu badaczki juz w okresie dzieciistwa,
nie opuscit jej na dalszych etapach zycia, natomiast zostat przystoniety
przez uczucie poruszenia i wdzieczno$ci za obecnos¢ ludzi woké? niej,
ktérzy niejednokrotnie starajg sie jej pomdc, dzieki czemu moze czué sie
bezpieczniej w pokonywaniu codziennych przeszkéd. Swiat widziany ocza-
mi Reimann jest rzeczywisto$cia pelna niebezpieczenistw, w ktérej musiata
nauczy¢ sie funkcjonowac:

- Bojest w tym napiecie, taki lek, ze nigdy nie wiesz tak do konica, kto sie zbliza
iw jakim jeste$ miejscu, i czy co$ nie wystaje. Ale moze to tez uczy takiego za-
ufania do $wiata i do innych. Ja mam na przyklad takie przekonanie gtebokie,
ze mndstwo ludzi mi strasznie pomaga. I ze spotyka mnie co$ takiego, ze ludzie
mi pomagaja. Tak to czuje, ze doswiadczam duzo pomocy od ludzi i mnie to jakos
wzrusza (Npzp, s. 81).

Warto zauwazy¢, ze w przypadku fragmentéw wywiadu z pisarka
Reimann zachowuje méwiony, potoczny styl swoich wlasnych wypowie-
dzi, jednocze$nie obudowujac je narracja, ktéra prowadzona jest jezykiem
literacko-naukowym.

Razem z ufnoscia i wdziecznoscig w do§wiadczeniu antropolozki poja-
wia sie takze nadzieja. Autorka przyznaje sie do tego, ze pomimo momentéw
chaosu nigdy do korica nie stracita nadziei, ze nagle co$ sie poprawi, nastapi
chwila, kiedy zacznie lepiej widzieé. Jak mozna zauwazy¢, stany bezradnosci
ileku przeplataja sie z ufnoscia i nadzieja w codziennym trybie zycia osoby
z dysfunkcjami.
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Narracyjny potencjal emancypacyjny

Jednym z gléwnych celéw patografii, jak i autoetnografii jest ,zwrdcenie
glosu” Innego, sprawienie, by o jego doswiadczeniu dowiedzieli sie odbiorcy
pisanych tekstéw. Opisywane historie przyczyniaja sie¢ do wzrostu $wia-
domosci spotecznej na temat zycia i probleméw oséb dyskryminowanych
i infantylizowanych. Reimann przytacza stowa Czestawa Mitosza: ,co jest
wyméwione, wzmacnia sie / co nie jest wymdéwione zmierza do nieistnienia”
(Npzp, s. 116). Milczenie od wielu lat uzywane jest jako bron przeciwko oso-
bom marginalizowanym, gdyz ich stanowisko spoteczne nie pozwala na to,
by zostali wystuchani przez kogokolwiek spoza wtasnej spotecznosci. Dlatego
niezwykle wazne sa narracje maladyczne opisywane z perspektywy chorych
iniepelnosprawnych, w ktérych mozna zauwazy¢ charakter emancypacyjny.

W Nie przywitam sie z paristwem na ulicy potencjat emancypacyjny kobiet
kryje sie - oprécz tego, ze ich historia zostanie przekazana czytelnikom -
takze w odejsciu od uwarunkowanego spotecznie wzorca, ktéry w duzej
mierze skupiony jest na cielesnosci:

Ciato umozliwia, pomaga lub ogranicza petnienie rél spotecznych i obecnosé
w spoleczenistwie. W tym miejscu chciatabym do$é przewrotnie odwotaé sie
do bardzo stereotypowego ujecia komponentéw sktadajacych sie na tozsamosé
kobiet, czyli triade przywotang przez A. Kozitiska (2003): powinno$éé bycia piek-
ng - powinno$¢ wyjscia za maz - powinnos¢ bycia matka. Zabieg ten jest celowy,
aby przez ten stereotyp pokaza¢, ze doswiadczenia spoteczno-kulturowe kobiet
niepetnosprawnych nie réznia sie od do§wiadczen kobiet pelnosprawnych?.

Na podstawie wypowiedzi narratorki oraz jej rozméwezyni, mozna poku-
si¢ sie o teze, ze w niektérych przypadkach niepetnosprawno$é niejednokrot-
nie daje mozliwos¢ latwiejszego unikniecia podporzadkowania sie wymogom
czy regulom wyznaczonym wobec kobiet. Nie majg one mozliwosci dazenia
do pelnosprawnosci swojego ciala, dlaczego wiec miatyby dazy¢ do norm
wobec tych pelnosprawnych cial postawionych? Akceptacja swojej innosci

»moze mie¢ prawdziwie emancypacyjny charakter, poniewaz akceptacja jest
droga do wolnosci” (Npzp, s. 153). Jak pisze narratorka:

By¢ moze cze$é oséb, zamiast walczy¢ o wpasowanie sie w sztywne normy
dotyczace kobiecosci, woli sie po prostu przestaé¢ tymi normami zajmowacé? |...]
Zastanawiam sie, czy méj brak makijazu jest czyms, co zwraca uwage innych.
Gdyby naprawde mi na tym zalezato, nauczytabym sie malowa¢. Znalaztabym

% ]. Belzyt, Narracje na styku niepetnosprawnosci i kobiecosci w internecie, ,Niepelno-
sprawno$¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej” 2009, nr 2, s. 68.
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sposob, tak jak znalaztam sposéb, zeby jezdzié na rowerze, trenowaé sztuki
walki, a nawet - w jedng niehandlowg niedziele na parkingu pod supermarke-
tem - poprowadzi¢ auto. Korzystam jednak z niedowidzenia, zeby unikna¢ pod-
porzadkowania si¢ pewnym wymogom zwigzanym z kobiecoscig (Npzp, s. 109).

Paradoksalnie jednak, gdy kobiety z niepetnosprawnoscia z wlasnej woli
pragna wpisac sie w spotecznie ustalony wzorzec kobiecosci i cielesnosci, takze
napotykaja glosy sprzeciwu. Jak zauwaza Reimann: ,niski wzrost wydaje sie
przesuwac osoby z zespotem Turnera do innej kategorii. Oséb nie do korica
dorostych, ani dzieci, ani kobiet. Dlatego nie powinny nosi¢ wydekoltowa-
nych sukienek, dlatego troche nie wiadomo, jak sie wobec nich zachowaé”
(Npzp, s.103).

Przyklad historii pani Agaty, dla ktérej wyglad zewnetrzny jest czyms,
co daje jej poczucie samozadowolenia i wypelnia jej subiektywne poczucie
kobiecosci, ukazuje problem pojawiania sie infantylizujacych ja komentarzy,
z ktérym musi mierzy¢ sie na co dzien:

[...] latem to jaka$ tam miniéwa, sukienka. A tu jaka$ patrzy tak: ,co to taka
mata, i jeszcze jaki dekolt! No co to jest?”. A ja latem po prostu lubie sie tadnie
ubraé. [...]

To [...] jest jak wyzwanie rzucone wszystkim, ktérzy uwazaja, ze skoro ma sto
trzydzie$ci osiem centymetréw wzrostu, nie wypada jej wygladaé seksownie,
podobaé sie sobie i innym (Npzp, s. 102-103).

Aktem emancypacyjnym w przypadku oséb z niepetnosprawnosciami
(oraz, w szerszej perspektywie, ogélnie - kobiet) staje sie walka o mozliwo$é
zycia na wlasnych zasadach, przez nikogo nie okreslanych i kontrolowanych

- od nikogo zaleznych.

Ze zjawiskiem infantylizacji taczy sie, komentowany przez Muce,

dyskurs o zaleznosci, dla ktérego:

[...] charakterystyczne [...] jest przekonanie o braku autonomii i sprawczosci,
o niemocy decydowania o biegu wlasnego zycia, a takze o braku zaangazowania
w dziatanie o profilu emancypacyjnym, to znaczy takie, ktére umozliwi zmiane
w ramach istniejacych warunkéw spolecznych, politycznych i kulturowych?.

Taka zalezno$¢ kreowana jest na poziomie spotecznym, jak i politycz-
nym. W przypadku kobiet niepelnosprawnych dualistyczny podziat zalezno-
Sci objawia sie takze w dwdch obszarach-rolach ich zycia: bycia kobietg - roli
plciowej, oraz bycia osoba z niesprawnoscia. Jak dalej zauwaza badaczka:

2% K. Muca, Opowiedzie¢ niepetnosprawnos..., dz. cyt., s. 277-278.
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»zalezno$¢ stala sie jedna z podstawowych cech, za ktérych pomoca okresla
sie osoby i wspdlnoty korzystajace z réznych form pomocy, co doprowa-
dzito do umocnienia przekonan o niesamodzielnosci, biernosci czy braku
zaangazowania tych oséb i wspélnot””. Obnazanie mechanizméw dyskursu
zalezno$ciipréba ,,odwrécenia” jego narracji, pelnej stygmatyzujacych i ste-
reotypowych pogladéw, poprzez opisanie jednostkowego i autonomicznego
do$wiadczenia moze by¢ swoistym gestem emancypacji.

Jak pisze Rebecca Solnit w eseju pod tytutem Matka wszystkich pytari,

,wstyd nakazuje ludziom milczeé, czesto przez cale zycie, a takze izolowacé sie
od innych; zabranie gltosu sprzyja wspélnocie i aktywnosci spotecznej”?. Gdy
aspektom niepetnosprawnosci towarzysza wstyd czy wycofanie, prowadzi
ona do jeszcze wiekszej izolacji jednostki chorej. Natomiast sytuacja utraty
sprawnosci potaczona z akceptacja, odwaga i duma otwiera przed jednostka
nowy, solidarny §wiat, w ktérym nie musi by¢ juz samotna - w ktérym jej
historia zostala wystuchana, a ona sama ,,0dzyskata swéj glos”.

Odzyskanie kontroli nad wlasnym zyciem poprzez pisanie ma charakter
emancypacyjny, jak i terapeutyczny.

Narracyjny potencjal terapeutyczny

W eseju Reimann widoczne sg dwie funkcje pisania jako terapii, o ktérych
rozprawia Muca: funkcja psychoterapeutyczna - manifestowana poprzez
pisanie ekspresywne, oraz ,funkcja zapobiegania hermeneutycznemu wy-
kluczeniu poprzez przystapienie do wspdlnoty piszacych”.

Pisanie ekspresywne polega gléwnie na regularnym tworzeniu krétkich
tekstéw opisujacych przezywane przez jednostke negatywne doswiadcze-
nia. Najczesciej uzywane jest tylko dla wlasnego uzytku osoby piszacej, by
poméc jej w uwolnieniu, a takze zrozumieniu emocji zwigzanych z przed-
stawiang sytuacjg. Reimann, tworzac narracje o swojej niepelnosprawnosci,
wykorzystuje forme pisania ekspresywnego - taczy ja jednak z pisarskim
warsztatem autoetnograficznym, kreujac tekst przeznaczony dla odbiorcéw.
Okazje do terapeutycznego opowiedzenia swojej historii daje takze swoim
interlokutorkom, ktére - nie przez bezposredni akt pisania, lecz rozmowe
- dzielg sie z nig swoimi my$lami i emocjami, ktére Reimann selektywnie
i w rozproszeniu zapisuje p6Zniej w eseju. Tak szeroko rozumiane pisanie

27 Tamze, s. 279.

28 R. Solnit, Matka wszystkich pytari, przel. B. Kope¢-Umiastowska, Wydawnictwo
Karakter, Krakéw 2021, s. 119.

2 K. Muca, Tekst jako terapia. Humanistyka medyczna i badania nad reprezentacjami
doswiadczeri we wspdlczesnej polskiej kulturze literackiej, ,,Prace Polonistyczne” 2020, seria
75, s. 235.
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ekspresywne pozwala upora¢ sie ze swoimi przezyciami osobom dotknietym
sytuacjami granicznymi:

Utatwia takze ,oswojenie” danego schorzenia i zaakceptowanie aktualnego
stanu psychofizycznego (,pisanie pomaga pacjentom pogodzi¢ sie z diagnoza,
a takze uczy¢ sie zycia z chroniczng lub postepujaca choroba, w tym z nowo-
tworami i chorobami uktadu krazenia”). [...]

Pozwala zdystansowac¢ sie od codziennych probleméw zyciowych i spojrzeé
na nie z innej, nowej perspektywy®.

Terapeutyczne dziatanie opowiesci o chorobie mozna zauwazy¢ w wy-
powiedzi jednej z kobiet z ZT, ktéra w rozmowie z autoetnografka wyznaje,
ze dialog - a nawet juz samo przebywanie z osobami z t sama kondycja gene-
tyczng - wytwarza poczucie wspdlnoty i zrozumienia, co wptywa pozytywnie
na samopoczucie jednostki: ,Jezeli cztowiek sie znajdzie wokét oséb, ktére
podobnie czujg, mysla i gdzie$ tam majg podobne problemy, no to zawsze sie
dobrze czuje, ze tak powiem. I wtedy jest taki, no soba. I wtedy naprawde
gdzie$ tam mozna zobaczyé, jakie te osoby sa po prostu” (Npzp, s. 51).

Autorka zachowala potoczny styl wypowiedzi swojej interlokutorki,
w ktdrej powtarza sie stowo ,,gdzie$” oraz pojawia sie wyrazenie ,ze tak po-
wiem”. Wskazuje to na niedookreslono$¢, ale takze na szczero$¢ wypowiedzi
i emocji wyrazanych przez kobiete. Nie skupiajac sie na formie przekazy-
wanych refleksji, jest w stanie bezposrednio ukazaé w nim wiekszy tadunek
emocjonalny, méwigc to, co mysli.

Rozméwczyni Reimann zauwaza takze, jak wazne jest przebywanie
w zdrowym $rodowisku, ktére nie ocenia ani nie infantylizuje, méwigc,
ze na koloniach: ,Nie traktowali [ich - przyp. A.S.] jak dzieci, tylko nor-
malnie, jak normalnych ludzi. Bo czesto tez problemem jest to, ze traktuja
te dziewczynki jak dzieci. [...] I niestety, to jest duzy problem...” (Npzp, s. 49).

Organizatorzy corocznych obozéw dla dziewczynek z zespolem Turnera,
w ktérych uczestniczyta badaczka, jak i jej rozméwezynie, postuguja sie forma
ekspresywnego pisania oraz dialogu petnigcego terapeutyczna funkcje i da-
jacego poczucie zrozumienia, ,normalnoéci”. Jedna z kobiet, przypominajac
sobie swoje doswiadczenia na obozach, méwi: ,No jak sobie przypomne
te czasy, to az sam usmiech sie po prostu pojawia, bo to byly superczasy.
I wiersze pisali$my, i tak sie cztowiek bardzo otwierat. I méwit o swoim [...]
No naprawde super” (Npzp, s. 50).

Reimann, kreujac autobiograficzng opowie$¢ o swoim zyciu z choro-
ba, takze wypelnia cele terapeutycznego pisania. Swiadomie opisuje swoja

30 M. Blaszczyk, Terapeutyczny fenomen pisania, ,Kultura Wspétczesna” 2022, t. 117,
nrl,s. 177.
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historie, dajac upust emocjom oraz myslom wzgledem wielu przezytych
przez nig wydarzen. Jednoczes$nie dzieli sie nimi z odbiorcami, co moze byé
pomocne oraz mie¢ efekt terapeutyczny takze dla nich.

Narracyjny potencjat dialogiczny

Choroba, cho¢ jest tematem - tak jak inne sytuacje graniczne - trudnym
i niewygodnym, wraz ze wzrostem §wiadomosci o niej, staje sie centrum
zainteresowania wielu konwersacji i dyskusji. Rozmowa o utracie zdrowia
moze mie¢ charakter poznawczy, jak i terapeutyczny - jest to zalezne od celéw
i intencji jej interlokutordéw.

Wedtug Aleksandra Gtéwczewskiego dialog to ,zespét wypowiedzi (re-
plik) co najmniej dwéch oséb na okreslony temat, charakteryzujacy sie wy-
miennoscia rél nadawcy i odbiorcy, uwikltaniem sytuacyjnym i catosciowym
typem znaczenia (globalny sens dialogu stanowi wypadkowg znaczefi wno-
szonych przez poszczegdlne repliki)”®. Stefania Skwarczyriska w swojej teo-
rii rozmowy zaznacza, ze waznym elementem dialogu, a nawet warunkiem
jego istnienia, jest ,wsp6tbycie” interlokutoréw. Termin ten oznacza dla niej
»»bycie razem tu i teraz«, w sytuacji towarzyszacej aktowi méwienia™*. Oralny
charakter replik wypowiadanych ,tu i teraz” wskazuje na szereg cech $cisle
przynalezacych do tego typu wypowiedzi. Sa to m.in.: ,,bezposrednios¢, spon-
taniczno$¢, kooperacja interlokutoréw, wyrazanie pewnych tresci za pomoca
gestéw, mimiki itp.”*. Wiekszo$¢ tych cech widoczna jest takze w rozmowach
badaczki z kobietami z ZT, a te z nich, ktére nie zostaly opisane lub zostaty
jedynie wspomniane - jak gesty czy mimika - i tak pojawi¢ sie mogty na zywo
podczas sytuacji komunikacyjnych. Specyfika tego rodzaju kontaktu wskazuje
na dynamiczno$¢ catego zespotu replik oraz ich zmienno$¢é. Sama Reimann,
rozpoczynajac rozmowy z poszczegdlnymi kobietami z ZT, mimo przygoto-
wanych przez nia wczeéniej (nawet jesli tylko mentalnie) pytari czy tematéw,
dostosowuje je do reakcji interlokutorek. Niejednokrotnie waha si¢ przy tym,
jak, kiedy i co powiedzie¢, czy w jaki sposéb rozpoczaé wywiad.

Uczestnicy dialogu przybieraja wiele rdl, ktére okreslaja ich pozycje®.
Jedna z rél Reimann jest rola badaczki zadajacej pytania swojej interlokutorce.
Ten uklad nie jest ustalony i réwny, poniewaz kobiety, nawet w przypadku,

% A. Gtéwcezewski, Poetyka i pragmatyka ,rozméw z...”, Wydawnictwo Adam Marsza-
ek, Toruri 2005, s. 51-52.

32 S. Skwarczyriska, Préba teorii rozmowy, ,Pamietnik Literacki” 1932, z. 1, s. 1-51,
cyt. za: A. Gléwcezewski, Poetyka i pragmatyka..., dz. cyt., s. 36.

3 Tamze.
34 Zob. A. Gl6wczewski, Poetyka i pragmatyka..., dz. cyt., s. 37.
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gdy poznaja tre$¢ pytan przed wywiadem, nie wiedzg, w jaki sposéb zostana
spytane o dane zagadnienie - to one sg strong indagowang w wywiadzie.
Badaczka jest strong zadajaca pytania, ktéra miala czas, by je zredagowaé
i odpowiednio przygotowa¢ sie do calego wywiadu. W praktyce jednak przy-
taczane przez autorke fragmenty rozméw ukazuja, jak réznie rozkladaja sie
akcenty kontaktu i dialogu, poniewaz zalezne sa od danej sytuacji komunika-
cyjnej, treéci spontanicznych replik i ich interpretacji przez interlokutorki.
W momencie, gdy Reimann przybiera role osoby niepelnosprawnej, rozmowa
toczy sie inaczej, a sity rozkladajg sie réwnomiernie, poniewaz w takiej samej
sytuacji sa jej rozmdéwczynie.

Wywiadem, ktéry - jak sama Reimann stwierdza - przerést ja i pozosta-
wil z poczuciem catkowitego niepowodzenia, byta rozmowa z pania Agata:

Nasza rozmowa jest dla mnie trudna. Sytuacja pani Agaty, jej problemy ze zdro-
wiem, dyskryminacja i niesprawiedliwosé, ktérych doswiadczyta, to, w jak trud-
nej sytuacji ekonomicznej sie znajduje, zupelnie mnie przytlaczajg. Nagle moje
przekonanie sprzed kilku godzin, ze 1aczy nas wspélnota doswiadczen, staje
sie émieszne (Npzp, s. 12).

Badaczka rozpoczyna dialog, przyjmujac role osoby o podobnych, co jej
rozméwczyni, przezyciach. Jednak po wystuchaniu historii pani Agaty czuje,
ze nie mozna pordéwnac ich doswiadczen ze soba. Z wielkg empatig stucha
wypowiedzi interlokutorki, co wptywa jednak na tre§¢ zadawanych przez nig
pytan lub catkowicie powstrzymuje badaczke przed ich wypowiedzeniem:

Wracam z rozmowy z panig Agata z poczuciem porazki. Tak bardzo przejetam
sie jej trudng sytuacja, ze przestalam widzieé, kim jest. Stracitam odwage za-
dawania pytan, bo batam sie, ze moge ja czyms$ zranié (Npzp, s. 20).

Do kolejnej rozmowy, z inng badang, autorka podchodzi z pewng doza
niepewnoéci i strachu, majac dalej w pamieci poprzedni wywiad. W tym
przypadku zmienia sie sytuacja komunikacyjna, gdyz Reimann ma spotkaé
sie z panig Izg wirtualnie, przez Skype’a. Ten niebezposredni typ kontaktu
moze by¢ dla interlokutoréw jeszcze trudniejszy niz rozmowa na zywo:

Bardzo sie denerwowatam, bo czutam, ze pani Iza ma mieszane uczucia co do na-
szej rozmowy, aija [...] bylam spieta. Tym razem podesztam do sprawy inaczej
i od razu powiedziatam pani Izie o tym, ze jestem zdenerwowana. Ze to jest
trudne pytaé kogo$ o zycie przez pryzmat choroby. Ze to jest potencjalnie smut-
ne. Ze weale nie jest fatwo to robié. I wtedy pani Iza wigczyta na Skypie kamere
i pokazata mi swoja twarz [...]. Mam wrazenie, ze to byta bardziej rozmowa niz
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wywiad. Ze najlepiej szto wtedy, kiedy wymieniatysmy sie doswiadczeniami,
ze na kazde moje otwarcie pani Iza reagowata swoim otwarciem (Npzp, s. 88).

W pokonaniu bariery pomiedzy rozméwczyniami pomogta szczerosé
autorki, widok twarzy pani Izy w komunikatorze oraz ,ni¢ porozumienia” -
podobne historie zycia z niepelnosprawno$cia. Przyznajac sie bezposrednio
do swojego zdenerwowania, Reimann nie pozostawia w rozmowie miejsca
na niedopowiedziane obawy czy my$li powstrzymujace interlokutorki przed
swobodnym dialogiem. Bezbronne ,,0dstoniecie” emocji badaczki bylo dla
pani Izy zacheta do ujawnienia szczegétéw stanu zdrowia i nadato sytuacji
komunikacyjnej cechy naturalnej rozmowy oraz zblizylo do siebie obydwie
rozmoéwczynie.

W zaleznosci od towarzyszacych spotkaniom emocji Reimann postuguje
sie jezykiem bardziej lub mniej oficjalnym. Gdy czuje sie podczas rozmowy
swobodnie, zapomina o przygotowanych kwestiach czy wychodzi poza ich
schemat:

Na poczatku rozmowy méwie do pani Wandy: , mysle, ze sprébuje pani zadaé
jakie$ pytania, ale jezeli pani bedzie miata inny pomyst na te rozmowe, to tez
super”. Nie wiem, dlaczego to powiedziatam, zwykle tak nie robie. Ale w pani
Wandzie jest co$, co sprawia, ze czuje sie swobodnie (Npzp, s. 136).

Badaczka zauwaza kazde odstepstwo od ustalonego wzoru swoich wy-
wiadéw, gdy takie sie pojawia, i niejednokrotnie je komentuje. Opisuje swoje
odczucia oraz ich dialogowe konsekwencje, co wskazuje na duzg autokontrole
autorki - §wiadomej na kazdym kroku, jak poszczegélne wydarzenia na nig
wplywaja.

Reimann w Nie przywitam si¢ z paristwem na ulicy ukazana jest w dwéch
rolach komunikacyjnych: osoby stuchajacej oraz osoby stuchanej. Prowadzac
wywiady z kobietami z zespotem Turnera, stara si¢ stucha¢ ich wypowiedzi
z empatia, lecz nie bez autoetnograficznej uwaznosci badaczki. Akt stucha-
nia zastepuje akt pomocy, w momentach, gdy nie moze zrobié nic wiecej,
niz tylko wystuchaé swojej rozméwezyni: ,Wspéiczuje pani Izie, ale chociaz
chciatabym realnie poprawi¢ jej sytuacje, nie ma czego$, co mogtabym dla
niej zrobié. Uznaje wiec, ze wysitek ustyszenia i zrozumienia drugiej osoby
tez jest rodzajem dziatania” (Npzp, s. 91).

Tak rozumianego aktu pomocy autorka nie do§wiadcza jednak w sytua-
cji, gdy to ona jest stuchana. Poproszona przez swoja kolezanke, zgadza sie
na wywiad z nieznang jej mtodg pisarka, ktéra zamierza napisa¢ powiesé
o niedowidzacej dziewczynie. Poczatkowo do calej rozmowy nastawiona jest
pozytywnie, zmienia sie to jednak z kazdym kolejnym zadanym jej pytaniem.
Pisarka w swoich wypowiedziach wykazuje sie brakiem empatii, zrozumienia
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iuwaznosci. Jak komentuje autorka: ,Rozmowa nie jest dla mnie przyjemna,
bo mam wrazenie, Ze moja rozméwczyni nie bardzo mnie stucha i rozumie.
Ma jakie$ przekonania na méj temat, ktére nie sg prawdziwe” (Npzp, s. 79).
Przy tak delikatnym temacie, jakim jest zycie z chorobg przewlekls czy nieod-
wracalnym brakiem, konieczna jest niezwykta wrazliwoé¢ i konstruowanie
swoich replik w taki sposéb, by nie urazi¢ osoby odpowiadajgcej oraz zyskaé
jej zaufanie, pozwalajac jej ,,otworzy¢ sie” i podzieli¢ swoim do$wiadczeniem.
Jak zauwaza Reimann, pisarka nie byla zainteresowana prawdziwa historig jej
zycia. Potrzebowata jedynie potwierdzenia utartych juz i ustalonych wczes-
niej przez nig przekonan. Nie tylko tres¢ wypowiedzi pisarki okazuje sie dla
badaczki krzywdzaca - wyczuwalny jest takze ton, w jakim je wypowiada.
Narratorka komentuje go w ten sposéb: ,w jej glosie stysze krytyke, tak jakby
miata do mnie o co$ pretensje” (Npzp, s. 79). Wywiad staje sie jedynie serig
pytaniodpowiedzi, ktére po obu stronach - zaréwno nadawcy, jak i odbiorcy
- spotykaja sie z niezrozumieniem lub nie zostajg nawet wystuchane.
Dialog, paradoksalnie, nie sklada sie zawsze z nieustannie wymienia-
nych miedzy (co najmniej) dwiema osobami replik pelnych treéci. Na pewno
nie w taki sposéb skonstruowane sg wszystkie wywiady Reimann z kobietami
z ZT. Pisarka-autoetnografka dostrzega role milczenia w rozmowie i niedopo-
wiedzianego, nieujawnionego w kontakcie: , Mysle o kobietach, ktére nikomu
nie méwity o swoich historiach. Mysle o kobietach, ktére wprawdzie zgodzity
sie ze mng porozmawiaé, ale w ich wypowiedziach wiecej bylo ciszy niz stéw”
(Npzp, s. 112-113). Wspétbycie interlokutorek w ciszy w takim kontekscie sy-
tuacyjnym nie musi oznacza¢ jedynie dostownego ,braku odpowiedzi”, zawa-
hania czy niepewno$ci. Za momentami milczenia kry¢ sie moze wiele emocji:
bélu, smutku czy zalu, ktérego rozméwezyni nie potrafi przekazaé werbalnie
lub nie jest do tego przyzwyczajona. Sytuacja choroby i niepetnosprawnosci
to sytuacja pelna sprzecznych i intensywnych odczué - nie wszystkie jest sie
w stanie lub chce si¢ wypowiedzie¢. W niektérych przypadkach dialog na ten
temat, nawet ten przerywany cisza, moze pozwoli¢ jednostce pokonaé pewna
niewidzialna bariere, oswoié sie z brakiem i go zaakceptowac.

Narracyjny potencjat transgresyjny

Pojecie transgresji, ktére rozumie¢ mozna jako akt pokonywania okreslonych
barier czy granic, szczegbtowo opisuje J6zef Kozielecki, ktéry w swoim ujeciu
przedstawia to zjawisko jako:

[...] intencjonalne wychodzenie cztowieka poza to, czym jest i co posiada, wyra-
sta ponad siebie. Granica pelni dwie komplementarne funkcje. Z jednej strony
oddziela istniejacy stan rzeczy od stanu antycypowanego. Dokonuje podziatu
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calosci na znane i nieznane, okre$lone i nieokreslone, zagospodarowane i nie-
zagospodarowane przez cztowieka. Wyznacza przestrzen nieosiagalng, nie-
dotknieta, wyobrazona, przewidywang jedynie intuicyjnie. Z drugiej strony
ulatwia czlowiekowi spostrzeganie cato$ci, motywuje do jej opanowania, zdo-
bycia tego, co po drugiej stronie, a nastepnie redefinicji pelni dos§wiadczenia
w nowy i twdrczy sposéb®.

Wedtug badacza na istote transgresji sktada sie nie tylko pokonywanie
granic, ale takze samo ich doswiadczenie i $wiadomo$¢ istnienia pewnych
barier.

Reimann juz od najmtodszych lat, dzieki ciaglemu wsparciu rodzicéw,
przekracza wiele granic postawionych przed nia przez niedowidzenie. Juz
jako dwunastolatka sama pokonywata droge do szkoly - zwyktej podstawdwki,
w ktdrej osobg z brakiem catkowitej sprawnosci byta tylko ona. Uczeszczata
tam takze, jak kazdy inny uczen, na zajecia wychowania fizycznego, podczas
ktérych, nie bez porazek i sttuczen, biegata czy grata w tenisa. Nauczyta sie
jezdzi¢ na nartach, a gdy byla troche starsza, na rowerze. W eseju wspomi-
na, ze: ,do dzisiaj jazda na rowerze daje mi poczucie zwyciestwa, szczeécia,
przekraczania granic, wolnosci” (Npzp, s. 39). Najwiekszy wplyw na tak suk-
cesywne pokonywanie ograniczen mieli rodzice narratorki, ktérzy postano-
wili wychowywac ja tak, jak widzace dziecko - bez specjalnego traktowania.
Dzieki temu transgresja w zyciu ich cérki byta czyms naturalnym, czyms,
co towarzyszylo jej od zawsze. Reimann jest jednak $§wiadoma nieprzekra-
czalnych granic, takich jak np. niemoznos¢ samodzielnego prowadzenia
samochodu. Nie traci jednak nadziei, ze moze pewnego dnia co$ si¢ zmieni
i bedzie w stanie pokonaé nawet te przeciwno$¢ losu. W swoim dorostym
zyciu takze podejmuje sie czynéw, ktdre, z perspektywy osoby trzeciej, dla
kogo$ z taka wada wzroku sg czyms$ niemal niemozliwym, a na pewno bar-
dzo utrudnionym. Badaczka wyjezdza do Frankfurtu, by tam pracowacé jako
wykladowczyni uniwersytecka czy, po wielu namowach ze strony swojego
syna, podejmuje sie adopcji psa, z ktérym wychodzi nieraz sama na spacery.

Umowne granice: zdrowia i choroby/niepetnosprawnosci, jednostki
i spoteczenistwa oraz sposoby ich przekraczania ukazane sa w Nie przywitam
sie z paristwem na ulicy w historiach Zzycia z niepelnosprawnoscia autorki
oraz innych kobiet z ZT i przejawiaja sie w postaci podwdjnych tozsamosci
bohaterek. Niejednokrotnie wspominaja one, ze czasem czuja sie zdrowe,
a czasem chore - pelnosprawne i niepetnosprawne. Jak zauwaza badaczka:

,0s0by niedowidzace maja tozsamos$¢ ztozona - przynaleza jednoczeénie

% J. Kozielecki, Transgresja i kultura, Warszawa 2002, cyt. za: H. Wréblewska, Dra-
mat. Twérczos¢. Transgresja. Przestrzenie intersubiektywnych doswiadczeri w mistrzowskim
dyskursie, ,Przestrzenie Teorii” 2021, nr 36, s. 280-281.
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do $wiata widzacych i niewidzacych” (Npzp, s. 26). Tak samo jest z kobie-
tami z zespotem Turnera - juz przez sama nazwe schorzenia, ktére czasem
moze by¢ klasyfikowane jako choroba, a czasem nie, nalezg jednoczes-
nie do obu $wiatéw. Autorka, piszac o wymienionych juz opozycjach i ich
przenikaniu sie ze soba, wspomina takze o dwojakim (pozytywnym i ne-
gatywnym) znaczeniu stowa - czesto styszanego przez osoby z niepelno-
sprawnoéciami - ,wyjatkowo$¢” i przeciwstawia je ,normalnosci”: , Zycie
z niepelnosprawnoscia jest cigglym nawigowaniem pomiedzy poczuciem
wyjatkowosci - wyjatkowej niesprawiedliwo$ci, wyjatkowej krzywdy,
wyjatkowej dzielnosci, wyjatkowego wysitku - a poczuciem zwyczajnosci,
»normalnosci«” (Npzp, s. 76).

W codziennym zyciu i sytuacjach, ktére nie stanowia dla kobiet zadnej
trudnosci, poczucie przynaleznosci do $wiata niepetnosprawnych zanika,
a co za tym idzie, granica pomiedzy dwoma przeciwnymi sobie $wiata-
mi zaciera sie. Otwiera to mozliwo$¢ zredefiniowania pojecia zycia z nie-
pelnosprawnoscia i poszerzenia go o zdobyte dodwiadczenia. Inaczej jest
w kryzysowych momentach, ktére przypominajg jednostce o braku peinej
sprawnos$ci poprzez niemozno$¢ wykonania postawionego przed nig zadania
czy osiagniecia celu samodzielnie. Bariera pomiedzy zdrowymi a chorymi
nagle poszerza sig, odgradza osobe dotknieta utratg zdrowia i staje sie dla
niej nie do przekroczenia.

Reimann w koricowym rozdziale eseju poréwnuje historie ustysza-
ne od swoich rozméwczyn do metaforycznego obrazu galaktyk na niebie,
ktére, tak jak gwiazdy, gdy oglada sie je z Ziemi, wygladaja jakby znajdowaty
sie blisko siebie. W rzeczywistosci jednak dziela je miliony lat $wietlnych,
a galaktyki te nigdy sie nie spotkajg. Autorka, przypominajac sobie historie
z dziecinistwa, opisuje, ze ogladajac nocne niebo, najlepiej jest je zobaczy¢,
nie patrzac prosto na nie, lecz obok nich: ,Obcg galaktyke mozna zobaczyé
tylko katem oka. Gdy przenosi sie na nig wzrok, znika. My$le o moich roz-
moéwczyniach, dziewczynkach, nastolatkach i kobietach z Zespotem Tur-
nera, jako o obcych galaktykach, ktére prébowatam zobaczy¢ i zrozumie¢”
(Npzp, s. 156). Wedtug tej metafory, rozméwczynie i informatorki Reimann
funkcjonuja w innej galaktyce, choé narratorka eseju taczy je w maladyczna
konstelacje, prébujac ,zobaczy¢ i zrozumie¢”. Nie mozna poznaé drugiej
galaktyki bezposrednio, ich odrebne historie dzieli mnogo$¢ réznorodnych
granic - mozna natomiast konsekwentnie , poszerza¢ nasz Wszechéwiat”,
wymieniajac sie do§wiadczeniami i dzielgc emocjami.
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Kilka stéw na zakoriczenie

Esej Marii Reimann to nie tylko tekst dotykajacy zycia i probleméw jednostki
chorej i niepetnosprawnej - to takze opowies¢ kobiety o kobietach. Biopoli-
tyka kobiet i kobiecosci jest aspektem, o ktérym jedynie wspomniatam przy
okazji potencjatu emancypacyjnego, a ktéry warto byloby dalej rozwijaé i uka-
za¢ zaréwno w analizie Nie przywitam sie z paristwem na ulicy, jak i w kontek-
Scie calego zyciorysu autorki-badaczki. Ksigzka Reimann to publikacja, ktéra
dzieki autoetnograficznemu charakterowi jej narracji zalicza sie do waznego
i zyskujacego coraz wieksza popularnosé kregu ,herstorii” - historii kobiet:

Dzi$ [termin ,herstorie” - przyp. A.S.] obejmuje [...] opowiesci o kobietach
i kobiece narracje. Naleza do nich biografie i minibiografie przeznaczone dla
miodego czytelnika. Bohaterki tych ksiazek to zaréwno panie pominiete przez
historie, jak zyjace wspélczesnie i zastugujace na uwage. [...] Sa kreatywne,
$wiadome swoich potrzeb, stanowcze i konsekwentne w dzialaniach.
Z pewno$cig moga stanowi¢ wzorce dla wspétczesnych dziewczat. Sa tymi,
ktérych wezesniej nie byto®.

Maria Reimann, podejmujac trudne tematy w prozie, kwestie dotyczace
zycia marginalizowanych w spoleczenistwie jednostek, wykazata sie w swojej
pracy badawczej duza wnikliwoscia, odwaga i stanowczoscig - nie zapomina-
jacjednoczes$nie o delikatnosci i empatii. Jest zastugujaca na uwage postacis,
wpisujaca sie (zyciem i dzietem, niestety, juz zamknietym) w opisany w po-
wyzej cytowanym fragmencie wzorzec.
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Streszczenie:

Celem artykutu jest oméwienie potencjatéw choroby i niepelnosprawnosci w prozie

Marii Reimann Nie przywitam sie z paristwem na ulicy. Autorka przedstawia najwazniej-
sze zagadnienia z zakresu dyskursu maladycznego oraz disability studies, wiaczajac

w to zjawisko infantylizacji, ktérym do$wiadczenia choroby i niepelnosprawnoéci

sg dotkniete. Dalsza analiza oparta jest na potencjatach przedstawionych przez Ma-
teusza Szuberta w artykule Dyskurs maladyczny - perspektywy badawcze, ktérymi sa:

potencjal narracyjny, poznawczy, terapeutyczny i transgresyjny. Zbiér ten poszerzaja,
wymienione przez autorke, potencjaty: emancypacyjny i dialogiczny. Przedmiot
i sposéb opisu zostaje rozszerzony takze, dzieki perspektywie badawczej Reimann,
o autoetnografie, jej znaczenie oraz wplyw na forme tekstéw literackich.

On the Narrative Potentials of Illness and Disability in
Maria Reimann’s Prose I Will Not Greet You in the Street

Abstract:

The aim of this article is to discuss the potentials of illness and disability in Maria
Reimann’s prose Nie przywitam sie z pafistwem na ulicy (I Will Not Greet You in the
Street). The author presents the key issues within the field of illness discourse and
disability studies, including the phenomenon of infantilization that affects expe-
riences of illness and disability. The subsequent analysis is based on the potentials
identified by Mateusz Szubert in the article Illness Discourse - Research Perspectives,
namely the narrative, cognitive, therapeutic, and transgressive potentials. This set
is further expanded by the author with additional potentials: emancipatory and dia-
logical. The object and method of description are also broadened, through Reimann’s
research perspective, to include autoethnography, its significance, and its influence
on the form of literary texts.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnosé, choroba, dyskurs maladyczny, herstoria, nar-
racja, infantylizacja

Keywords: disability, disease, malady discourse, herstory, narration, infantilisation
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