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Czuta narracja choroby a/i sztuka oporu
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W swoim artykule poruszam wybrane zagadnienia z obszaru wizualnej i jezykowej
narracji choroby oraz ich wptywu na wspotczesne relacje spoteczno-kulturowe, przy-
gladajac sie im z perspektywy artystycznej i postmodernistycznej. Biorac za przyktad
tworczos¢ polskich artystek, sytuujacych swojg chorobe w centrum wtasnej sztuki,
poetki Haliny Poswiatowskiej i rzeZbiarki Aliny Szapocznikow, oraz prezentujac aspekty
mojej wiasnej praktyki artystycznej, nawigzujacej do doswiadczen zycia z choroba
przewlekia, nakreslam znaczenie czutej narracji pierwszoosobowej jako spotecznie
zaangazowanej strategii artystycznej. Jaka funkcje spetnia czuta narracja w procesie
przeformutowywania dyskursu na temat choroby? Jakie jest znaczenie bezbronno-
$ci, empatii i troski w budowaniu wiezi spotecznych oraz ksztattowaniu tozsamosci
i Swiadomosci grupowej na temat chorowania? Jaka role odgrywajg w tym procesie
sztuka i akademia? Rame metodologiczng mojego artykutu stanowi koncepcja czu-
tego narratora oraz pojecie ognozji ukute przez Olge Tokarczuk, etyka afirmatywna
Rosi Braidotti, wybrane aspekty teorii narracji choroby oraz moja autorska koncepcja
bodygraphy - narracji poprzez doswiadczenia ciata.

Stowa KLuczowe: bodygraphy, illness narratives, afekt, ciatopisanie, choroba

A tender illness narrative and/or the art of resistance

lliness is a story that migrates from patients to doctors, is passed among patients,
repeated by their relatives, stored in medical archives, translated into languages that
patients understand and are foreign to them, interpreted, analyzed and constructed,
taking many forms of narrative including academic discourse. However, one outcome
of the standards of visibility developed by the mass media is that the ill body has been
removed from sight in visual culture, and the language of illness narratives is infanti-
lized, redirected into therapeutic, religious, romantic, biomedical and political areas. As
a result, the categories of health, illness, norm and ab-norm, trauma, pain and anxiety,
as well as causality, become conditioned by power - religious, medical, economic, polit-
ical - and its violence against the body. In this context, (auto)biographical storytelling,
illness narratives, as a tool for creating and acquiring knowledge about the broader
experience of being ill, is of significant importance for contemporary medical and
cultural research. In my paper, | address selected questions from the illness narratives
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and their influence on contemporary socio-cultural relations, looking at them from the
artistic and postmodernist perspectives. Taking as my exemplifier the creative work
of two Polish artists, who situated their iliness at the centre of their own art, the poet
Halina Poswiatowska and the sculptress Alina Szapocznikow, and presenting facets of
my own artistic practice, which alludes to the experiences of life lived with a chronic
disease, | will outline the significance of first-person narrative as a socially engaged
artistic strategy. What is the function of a tender narrative in the process of reformu-
lating the discourse on illness? What is the importance of vulnerability, empathy and
care in building social ties and shaping group identity and awareness about illness?
What role do art and the academy play in this process? The methodological framework
for my article is the concept of the tender narrator and the notion of ognosia coined
by Olga Tokarczuk as well as Rosi Braidotti’s affirmative ethics, selected aspects of
illness narrative theory and my own concept of bodygraphy - narration through the
experiences of the body.

Kevworbs: illness, bodygraphy, affective artistic practice, affirmative ethics, tenderness

Wierze, ze nasze zycie jest nie tylko suma zdarzen, lecz skom-
plikowanym splotem senséw, ktore tym zdarzeniom przypisuje-
my. Owe sensy tworzg cudowng tkanine opowiesci, poje¢, idei,
i mozna ja uznac za jeden z zywiotow - jak powietrze, ziemia,
ogien i woda - ktore fizycznie determinujg nasze istnienie i nas
ksztattuja. Opowies¢ jest wiec pigtym zywiotem, ktory kaze nam
widzie¢ Swiat w taki a nie inny sposob, rozumiec jego nieskon-
czone zréznicowanie i skomplikowanie, a takze porzadkowac
i przekazywac je [...]".

Olga Tokarczuk, Czuty narrator,
Wydawnictwo Literackie, 2020, s. 23-24.

Choroba to opowies$¢, ktdra migruje od pacjentow do lekarzy, jest prze-
kazywana wsrod chorych, powtarzana przez ich bliskich, przechowywana
w archiwach medycznych, przektadana na zrozumiate i obce dla pacjen-
tow jezyki, interpretowana, analizowana i konstruowana, przybierajaca
wiele form narracji — wiacznie z dyskursem akademickim. Jednak, na
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skutek wypracowanych przez mass media norm widzialnosci, chore
cCiafa zostajg usuwane z pola widzenia kultury wizualnej, a jezyk narragji
choroby infantylizowany, przekierowywany na obszary terapeutyczne,
religijne, romantyczne, biomedyczne i polityczne. W konsekwencji ka-
tegorie zdrowia, choroby, normy i ab-normy, traumy, bélu i leku, a takze
sprawczosci zostajg uzaleznione od witadzy - religijnej, medycznej, eko-
nomicznej, politycznej - i jej przemocy wobec ciata. W tym kontekscie
istotne znaczenie dla wspotczesnych badan medycznych i kulturowych
ma opowies¢ (auto)biograficzna, illness narratives, jako narzedzie two-
rzenia i zdobywania wiedzy o szeroko rozumianym doswiadczeniu
chorowania.

W tym artykule, odwotujac sie do koncepcji czutego narratora oraz og-
nozji Olgi Tokarczuk a takze etyki afirmatywnej Rosi Braidotti, przyjrze sie
wybranym formom narracji choroby w dziele Haliny Poswiatowskiej i Aliny
Szapocznikow, artystek sytuujacych chorobe w centrum aktu twérczego.
Omowie tez dwa moje performances — Scope (2018) i Aporia&Epiphany
(2019) - zarysowujac moja autorskg koncepcje bodygraphy — narracji
poprzez doswiadczenie ciata. Bede poszukiwata odpowiedzi na pytania
o funkcje, jaka spetnia czuta narracja w procesie przeformutowywania
dyskursu na temat choroby. Jakie jest znaczenie empatii i troski w budo-
waniu wiezi spotecznych oraz ksztattowaniu tozsamosci i Swiadomosci
grupowej na temat chorowania? Jaka role odgrywajg w tym procesie
sztuka i akademia?

Narracja choroby
lliness narratives — narracje choroby to przewaznie pierwszoosobowe, au-
tobiograficzne opowiesci tworzone przez osoby doswiadczajace choréb

chronicznych lub trzecioosobowe, biograficzne refleksje ich najblizszych.
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Przyjmuja one formy relacji, opiséw i przekazéw dotyczacych codziennych
sposobdéw funkcjonowania z chorobg i jej wptywu na rézne aspekty zycia
osoby chorej i jej otoczenia. Sg lustrami, w ktorych osoby zyjace z choro-
ba oraz ich bliscy przygladaja sie swojemu doswiadczeniu, wymieniaja
je zinnymi, maja wglad w jego przebieg, analizujg zachodzace zmiany
i wiasne reakcje.

Termin illness narrative pojawit sie po raz pierwszy w kontekscie me-
dycznym w ksigzce Arthura Kleinmana The lliness Narratives: Suffering,
Healing, and the Human Condition (1988). Ten amerykanski psychiatra
i antropolog spoteczny rozumiat go jako narzedzie uzyteczne klinicznie do
rozpoznawania ,réznicy miedzy doswiadczaniem choroby przez pacjenta
a uwaznoscia lekarza”' (Kleinman, 1988, s. 12), oraz pomocne w uczeniu
sie przez pracownikéw medycznych interpretowania perspektywy pa-
cjentow iich rodzin na temat choroby (Kleinman, 1988, s. 13). Badacz
uznawat bowiem, ze ,choroba ma znaczenie, a zrozumienie tego jak
OwWoO znaczenie jest uzyskiwane to zrozumienie czego$ fundamentalnego
zarowno o chorobie, jak i 0 opiece, a by¢ moze takze o zyciu w ogédle. Co
wiecej, interpretacja choroby jest czyms, co pacjenci, rodziny i praktycy
muszg podja¢ wspolnie” (Kleinman, 1988, s. 14).

Pojecie zaproponowane przez Kleinmana postuzyto Ricie Charon,
amerykanskiej klinicystce i literaturoznawczyni, do rozwiniecia koncepgji
medycyny narracyjnej (Charon, 2001, s. 1898-1902). Od lat 90. XX wieku
dyscyplina ta, bedaca kluczowym przedmiotem Programu Medycyny
Narracyjnej zainicjowanego przez Charon na Uniwersytecie Columbia,
jest forma klinicznej praktyki oraz treningu studenckiego i lekarskiego.
Ktadzie ona nacisk na narracje pacjentéw/ pacjentek oraz personelu

Jesli nie zaznaczono inaczej, wszystkie cytaty tekstéow anglojezycznych przywotane
w niniejszym artykule przetozyta Matgorzata Dawidek.
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medycznego jako potencjalne narzedzie kliniczne pozwalajgce sektorowi
medycznemu rozwing¢ aparat opieki (Charon, 2006).

Podejscie do narracji choroby jako formy wywiadu i raportu medyczne-
go zostato przetamane przez amerykanskiego socjologa Arthura Franka,
ktory w swojej ksigzce The Wounded Storyteller (Frank, 1995) potaczyt
wiasne, intymne doswiadczenie choroby serca i przebytego nowotworu
ptuc z dysertacjg akademicka i dyskretnym pisarstwem. Termin wounded
storyteller — ,,zraniony opowiadacz”, ktérego uzyt Frank do okreslenia
narratora opowiesci wskazuje zaréwno na dotkliwosc¢ przezyc¢ autora, jak
i charakter samej opowiesci warunkowanej zyciem z choroba. Jezyk Fran-
ka, przeprowadzajgcego czytelnika przez swoje doswiadczenia choroby
oraz wyjasniajacego spoteczne i kulturowe znaczenie pierwszoosobowej
narracji (inkluzywne, wiazace, eksplikacyjne, angazujace), jest troskliwy
i empatyczny. Frank zwraca uwage nie tylko na sam akt méwienia osoby
doswiadczajacej choroby o jej wtasnym stanie, ale przede wszystkim na
motywy i wysitek stojacy za tg czynnoscia, koniecznos¢ podjecia decyzji
i odstoniecia stabosci:

Historie te sg opowiadane w warunkach zmeczenia, niepewnosci, czasem
bolu, a zawsze strachu, ktére zmieniajg chorg osobe w cos, co Ronald Dwor-
kin opisuje jako ,narracyjny wrak” (narrative wreck), wyrazenie obrazujace
zaréwno zrozumienie, jak i empatie. Metafora Judith Zaruchess o utracie
mapy i celu podrézy sugeruje, ze choroba jest wrakiem statku. Niemal kazda
historia choroby, ktérg przeczytatem, niesie ze soba pewne poczucie bycia
rozbitym przez sztorm choroby, a wiele z nich wyraznie uzywa tej metafory.
Rozszerzenie tej metafory opisuje opowiadanie historii jako naprawe wraku.
(Frank, 1995, s. 54).

Od momentu ukazania sie publikacji Franka i Klainmana, opowie$¢ auto-
biograficzna zostata uznana przez badaczy socjomedycyny za szczegdélny

113



MAtGORZATA DAWIDEK

rodzaj illness narrative ze wzgledu na subiektywny, jednostkowy i indy-
widualny charakter wypowiedzi chorego, odstaniajacy jego osobiste
doswiadczenie chorowania, a tym samym kluczowe dla wspotczesnych
badan medycznych i kulturowych jako narzedzie pozwalajace dotrzec
do otoczenia z wiedza o stanie narratora, na podstawie cytowania
i analizowania tresci jego opowiesci. Dostrzegam w tym pierwszy krok
w kierunku czutego traktowania osob doswiadczajgcych choréb’® przez
klinike. Opowies¢ o chorowaniu zostata bowiem ustyszana. Przetamata
tabu i dotychczasowq separacje od rzeczywistosci, stajac sie czescig jej
ztozonej struktury.

Co wiecej, w kontekscie artystycznym - jej cele zblizyty sie do celu opo-
wiesci samej w sobie, majacej — jak pisze Olga Tokarczuk - moc zywiotu,
.ktory kaze nam widzie¢ swiat w taki a nie inny sposéb, rozumiec jego
nieskonczone zréznicowanie i skomplikowanie, a takze porzadkowac [je]
i przekazywac [...]" (Tokarczuk, 2020, s. 24). Podazajac za mysla autorki, w
narracji choroby mozna dostrzec obecnos¢ pierwiastka podtrzymujace-
go zycie. Jej sifa stawiataby zatem opdr wobec bdlu, leku i niepewnego
losu. Jak w przypadku Szeherezady - bronigcej sie opowiescig przed
zagrazajaca jej $miercia.

Poszukiwanie jezyka

W przypadku narracji choroby indywidualna perspektywa i autobiograficz-
ny charakter opowiesci maja kolosalne znaczenie. ,Tym, co jest odrebne
w czasach ponowoczesnych — pisze Frank — jest odczuwanie przez ludzi
potrzeby posiadania gtosu, ktéry moga uznac za swoj wiasny [...]. To

> Intencjonalnie unikam tu terminu pacjent i pacjentka, jako redukcjonistycznych

i nazbyt waskich zarowno w kontekscie rozwazan Franka jak i tego artykutu.
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poczucie potrzeby posiadania osobistego gtosu zalezy od dostepnosci
srodkoéw — narzedzi retorycznych i kulturowej legitymizacji — do wyrazania
tego gtosu (Frank, 1995, s. 7).

W patriarchalnej tradycji kulturowej istniejg grupy osob pozbawionych
gtosu. Sa to kobiety, dzieci, osoby starsze, mniejszosci kulturowe, seksu-
alne i szeroko rozumiani ,inni”. Badacze narrative medicine zauwazaja, ze
najstabiej styszane i najtrudniej wyrazane sg gtosy indywidualne (Frank,
1995, s. 12). Badania z zakresu disability studies wykazujg natomiast, ze
grupa 0s6b, ktéra uzyskuje najmniej nalezytej uwagi to kobiety z nie-
petnosprawnosciami (Ferri, Gregg, 1998; Rohwerder, 2018). Tymczasem,
samo moéwienie o stanach ciata niesie trudnosc kojarzong z odstanianiem
wiasnej stabosci, bezbronnosci, leku® przed moéwieniem i docieraniem do
granic intymnosci.

Historia literatury dowodzi, ze narracja choroby od dtugiego czasu
poszukuje jezyka do wyrazania standéw ciata dotknietego jej doswiad-
czaniem. Zwracata juz na to uwage Virginia Woolf w eseju O chorowaniu
(Woolf, 1926; 2010), upominajac sie o miejsce chorego ciata w literaturze
zdominowanej przez tematyke mitosng i batalistyczna. Pisarka wskazy-
wata na ,ubdstwo jezyka”, ktére ,potrafi wyrazi¢ rozmyslania Hamleta
i tragedie Leara, ale nie ma stéw, by oddac¢ dreszcze i bol glowy” (Woolf,
2010, s. 31), bo ,literatura robi, co moze, by przekonac nas, ze jej dzie-
dzing jest umyst, ze ciato to czysta szklana tafla [...] jest ono niewazne,
nieistotne i nieistniejace” (Woolf, 2010, s. 30). Woolf, podkreslajac site
kartezjanskiego dualizmu, ktéry zdominowat humanistyczng refleksje
o cztowieku, notowata:

Wiecej na temat leku w doswiadczeniu choroby pisze w rozdziale Obrazy samokojenia.
Wstep do Afektywnej Praktyki Artystycznej. W: Obecnos¢ leku (2024). Falkowski, M. (red.).
Krakow: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego. Ksigzka w przygotowaniu.
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[plowszechnego dramatu ciata nie spisuje nikt. Ludzie piszg o poczynaniach
umystu, nawiedzajacych go myslach, o jego wzniostych zamierzeniach, o tym
jak niesie cywilizacje we wszechswiat. [...] Tymczasem w zapomnieniu pozo-
staja te wielkie wojny, ktére ciato toczy, majac umyst za swojego niewolnika,
kiedy w samotnosci sypialni zmaga sie z napadem goraczki albo najazdem
melancholii (Woolf, 2010, s. 31).

Autorka odnosita sie przy tym do istoty choroby jako jedynego stanu ciata,
w ktérym cztowiek jest uczciwy w relacji ze $wiatem. Stan ten uwydat-
nia role cielesnosci, ktéra nie opuszcza ludzkiego bycia w Swiecie, a dla
ktorej wyrazenia: ,cztowiek musi sam tworzy¢ stowa, bra¢ w jedng reke
bol, a w drugg - brytke czystego dzwieku [...] zgnies¢ je w jedng mase,
by w efekcie uzyskac¢ zupetnie nowy wyraz” (Woolf, 2010, s. 32). Woolf
postuluje wytworzenie:

nie tylko nowego jezyka, pierwotniejszego, bardziej zmystowego, bardziej
wulgarnego, lecz takze nowego porzadku namietnosci (Woolf, 2010, s. 32),
wzmacniajgcego relacje z zywym, aktywnym, sensualnym, wrazliwym i podat-

d

nym ciatem, ,owym potworem”, ,cudem” i ,jego bélem” (Woolf, 2010, s. 31).

Piecdziesiat lat pdzniej koniecznosci mowienia o ciele wyszta naprzeciw
francuska filozofka, Héléne Cixous, ktéra w swym ikonicznym manifescie
Smiech Meduzy (1975), odnoszac sie do esencji kobiecego pisania (écriture
féminine), o$mielata kobiety do wyrazania sie poprzez ich wiasne doswiad-
czenia cielesnosci. Milczenie i nieobecnos¢ kobiet w historii oraz fakt, ze
pismo itgczone z nim wartosci intelektualne, a w konsekwencji dostep
do wiedzy oraz kreowanie mechanizmoéw witadzy i kontroli, staty sie do-
meng mezczyzn, sg gtdwnymi argumentami somapoetyckiego postulatu
Cixous. Filozofka nawotywata do wprowadzenia kobiet ,w Swiat pisma,
z ktorego zostaty wyparte z taka sama gwattownoscia, jak z odczuwania
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swoich ciat” (Cixous, 1993, s. 147). Nauczone ,wstydliwie nie zwracac na
nie uwagi” (Cixous, 1993, s. 158), petne samooskarzajacych wyrzutow,
a takze dostrzegajace Smiesznos¢ wiasnego gtodu przyjemnosci pisania
i matosci na tle wielkich meskich autorytetow pisarskich, oraz uznajace
pragnienie wiasnej ekspresji tworczej za chorobe, kobiety funkcjonowaty
ma marginesie kultury ,ukryte, naznaczone poczuciem winy” (Cixous, 1993,
s. 149). Tymczasem, jak twierdzi Cixous, ta ,wstydliwa choroba polega na
tym, ze nie chce sie ona da¢ usmiercic, ze nie daje sie zdyscyplinowac”
(Cixous, 1993, s. 148). Filozofka podkresla site leku hamujacego mowe
i uciszajgcego doswiadczenia ciata. Sama przyznaje: ,Wstydzitam sie.
Batam sie i jadtam mdj wstyd” (Cixous, 1993, s. 148). Jedyny sposéb na
przetamanie tego stanu widzi Cixous w wypracowaniu indywidualnych
sposobdéw narracji i wytwarzaniu buntowniczego jezyka w méwieniu
o kobiecej cielesnosci, torujacych droge dla kobiecego pisania, miejsca
w historii, spotecznego uznania ich gtosu i dostepu do wiasnych ciat:

przez pisanie kobieta znéw zaistnieje ciatem, ktére da jej wiecej niz ode-
brano, bo sprawiono, ze byto dziwnie obce jej samej, stato sie jakby chore
lub martwe, podszeptywato zte mysli, byto ciagle przyczyng lub miejscem
wstydliwych zakazéw. Cenzurujac ciato, cenzuruje sie tez oddech i mowe.

Pisz siebie: twoje ciato musi stac sie styszalne (Cixous, 1993, s. 152).

Chciatabym by¢ dobrze zrozumiana. Nie jestem esencjalistka. Nie postrze-
gam choroby jako doswiadczenia wspdlnego okreslonej grupie ludzi i po-
zwalajagcego na wygenerowanie homogenicznego jezyka opisu zwigzanych
Z nig stanéw czy symptomow. Uwazam, ze nie istnieje swoista cecha, ktorg
Cixous okresla mianem tak zwanego wspdlnego doswiadczenia kobiecej
tozsamosci. Przeciwnie. Podajac w watpliwosc esencjalistyczne i z gruntu
redukcjonistyczne postrzeganie choroby zaproponowane przez Susan
Sontag - ktéra wzmocnita klisze i martyrologiczny aspekt gruzlicy, raka
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i AIDS, krytykujac ich metaforyczng recepcje, obficie przy tym metafo-
ryzujac na ich temat (Sontag, 2016) — uznaje, ze cielesnos¢ ma charakter
performatywny i réznorodny, a doswiadczanie choroby i zwigzanych
z nig doznan, np. bélu, dyskomfortu, stabosci, niestabilnosci czy leku, jest
skrajnie jednostkowe i zalezne od subiektywnych progow odpornosci,
tolerangji i wielu innych czynnikéw. ,B6l nie tworzy jednorodnej grupy
ciat, wspolnie go odczuwajacych” (Ahmed, 2014, s. 31). Podobnie szukanie
ukojenia w bolu moze przybiera¢ rézne oblicza i prowokowac ciato do
podejmowania indywidualnych i granicznych rozwiagzan.

To, w czym jednak sie zgodze z Cixous, to koniecznos¢ witaczenia
doswiadczenia korporalnego w porzadek narracyjny, o co upominata sie
takze Woolf i o czym wreszcie przypomina takze Olga Tokarczuk poprzez
ognozje. Odnalaztam w tekstach tych autorek potwierdzenie przeczucia,
ze potrzeba wypowiedzenia standw ciata nie jest wytacznie moja, ale lezy
gteboko u podstaw humanistyki’.

Ognozja (ang. ognosia, fr. ognosie) to narracyjnie zorientowany, ultrasynte-
tyczny proces poznawczy, ktéry — odzwierciedlajac przedmioty, sytuacje
i zjawiska — prébuje uporzadkowad je w wyzszy wspoditzalezny sens (zob.
petnia. Potocznie: umiejetnos¢ syntetycznego podejscia do probleméw po-

przez poszukiwanie porzadku zaréwno w samych narracjach, jak i detalach,

Wsrod autorek drugiej fali pojawity sie poszukiwania takich form somapoetyki,
jak pisanie krwia, mlekiem (matki), biatym atramentem czy rodzenie tekstu, oraz
figury, np. tekst jabtka (czyli pisania intymnego, niezwigzanego lekiem przed
samopoznaniem, cechujacym kulture patriarchalng), czy zainicjowany przez poe-
tyke Jeanette Winterson tekst pomarariczy, bedacy strukturg narracyjng wigzaca
cielesnosc z jezykiem, np. w: Jeanette Winterson, Art Objects. Essays on Ecstasy And
Effrontery, London 1996, s. 171 i Jeanette Winterson, Written on the Body, New York
1992. Wymienione formy staty sie nie tyle jezykowa metaforg ciata, co — w optyce
moich badan - artykulacjg poprzez ciato.
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drobnych czesciach catosci. [...] Uposledzenie w zakresie ognozji przejawia sie
niemozliwoscia postrzegania $wiata jako integralnej catosci, czyli widzeniem
wszystkiego osobno: zaburzona jest wtedy funkcja wgladu w sytuacje, syn-
tezy i kojarzenia faktéw pozornie ze sobg niepowigzanych. W terapii ognozji
czesto uzywa sie metody leczenia powiescig (ambulatoryjnie stosuje sie tez
opowiadania) (Tokarczuk, 2020, s. 28-29).

Pisarka postuluje ,prawo do tworzenia nowych opowiesci, nowych pojec
i nowych stow” (Tokarczuk, 2020, s. 8), ktore sa niezbedne do opisania
$wiata i ludzkich doswiadczen - z jednej strony niezmiennych, bo w ,wiel-
kim, ptynnym, migotliwym uniwersum jakim jest $wiat nic nie jest nowe”
(Tokarczuk, 2020, s. 28), jednak z drugiej strony pozwalajacych spojrzec
na te znane juz rzeczy z zupetnie innej perspektywy, bo ,odmienna
konfiguracja ustawia rzeczy w odmienny sposéb, tworzy nowe skojarze-
nia” (Tokarczuk, 2020, s. 28). Zatozenie to dostarcza ogromnej wolnosci
w rozwijaniu jezyka narracji choroby oraz narzedzi do postrzegania samej
choroby jako istotnej, integralnej czesci Swiata i ztozonego ludzkiego
doswiadczenia. Pozwala takze na dostrzezenie syntetyzujacych i porzad-
kujacych fakty mozliwosci samej opowiesci snutej poprzez indywidualne
doswiadczenia ciafa.

Narracja pierwszoosobowa

Potaczenie mysli Tokarczuk, podkreslajacej funkcje opowiesci jako procesu
poznawczego porzadkujgcego zdarzenia w ,wyzszy wspotzalezny sens”,
z kluczowymi przestaniami esejéw Woolf i Cixous, tj. poszukiwania jezyka
w pisaniu w/o chorobie oraz kobiecego pisania z perspektywy ciata, po-
zwala zarysowac centralne pole tego artykutu: kobiecej twérczosci jako

narracji poprzez doswiadczenie choroby, czyli poszukiwania wizualnych
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i dyskursywnych sposobdw wyrazania, reprezentacji i samoreprezentacji
chorego ciata.

Ale jak to zrobic¢? Jak mowi sie chorym ciatem? Jak je przedstawic?
Jak wyrazi¢? Jak mowic przez chorobe? | jak to zrobi¢, nie epatujac cho-
roba jako atrakcja, szantazem emocjonalnym i nie tworzac mitéw, klisz
i martyrologii?

W kontekscie pierwszoosobowej narracji choroby, sposrod polskich
artystek, ktore zabraty gtos i podjety tematyke reprezentacji chorego ciata
i zwigzanych z nim doswiadczen traumy, bélu i leku, chciatabym wymienic
Haline Poswiatowska (1935-1967) — poetke, ktora zyta z przewlekta chorobg
serca, a wprowadzajac do polskiej literatury autobiograficzny temat chore-
go kobiecego ciata, zrewolucjonizowata pisarstwo kobiece, w tym poezje
erotyczng — oraz Aline Szapocznikow (1926-1983) - polsko-zydowska
rzezbiarke, ktérej gteboko autobiograficzna twérczos¢ odegrata kluczowa
role w obrazowaniu kobiecej cielesnosci w chorobie nowotworowej w po-
wojennej sztuce europejskiej. Odbicie w tekscie doswiadczen bdlu, stabosci
i leku oraz zmaterializowane ich w rzezbach i obiektach, to czute narracje
bezbronnosci (ludzkich ciat) i odpowiedzi na postawione przez Tokarczuk
pytanie: ,Czy mozna nadal utrzymac wizje kultury jako ogromnej sfery po-
rozumiewania sie miedzy ludzmi, niekoriczacego sie procesu opowiadania
sobie swiata [...] [i] bezinteresownie wspierac tych, ktérzy zdecydowali
sie na dobycie z siebie wtasnego gtosu [...]"? (Tokarczuk, 2020, s. 126-127).

Jednoczesnie chciatabym podkresli¢, ze zdaje sobie sprawe, iz sita
tworczosci obydwu wymienionych artystek wynika z jej wielowatkowego
i egzystencjalnego charakteru i jestem daleka od mitologizacji i ikonizacji
ich chordb oraz lektury ich dziet wytagcznie w perspektywie redukcjoni-
stycznej. Odnosze sie do watkdéw choroby obecnych w tworczosci Po-
Swiatowskiej i Szapocznikow jako doswiadczenia o istotnym znaczeniu
dla ich biografii artystycznej oraz jako punktéw zapalnych mojej wtasnej
dziatalnosci.
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Narracja choroby Haliny Poswiatowskiej

Halina Poswiatowska (urodzona jako Helena Myga) pierwsze dziesiec lat
zycia spedzita jako zdrowe dziecko. Gdy Armia Czerwona zajeta Czestocho-
we — 16 stycznia 1945 r. - jej rodzina ukryta sie w zimnej, wilgotnej piwnicy.
Oszotomiona tym, co sie dziato, Halina spedzita trzy dni na kolanach matki
nie pozwalajac sie rozebra¢. W rezultacie zachorowata na angine, ktora
rozwineta sie w reumatoidalne zapalenie stawdéw, wywotujace zapalenie
wsierdzia, co w konsekwencji doprowadzito do nieuleczalnej - w tamtym
okresie w Polsce — niedomykalnosci zastawki mitralnej. Jako nastolatka
zyta w klinikach i sanatoriach. W chronicznym bolu i leku o zycie oraz
wkrotce takze poczuciu straty i zatoby po $Smierci meza, rowniez chorego
na serce, studenta todzkiej Akademii Sztuk Pieknych. Gdy w wieku 21 lat
zostaje wdowa, jej wtasna kondycja dramatycznie sie pogarsza. Zachecona
przez lekarza zaczyna pisa¢ — miata by¢ to forma terapii. Wkrétce jednak
pisanie poprzez doswiadczenie chorowania staje sie jej Swiadoma strategia
artystyczna.

Tworczos¢ Poswiatowskiej to autobiografia zaktadniczki serca: ,moje
serce jest wtadcg absolutnym / ach jak ono sie panoszy / przystania
mi caty Swiat” (Poswiatowska, 1968, s. 157). W jej wierszach serce jako
(chory) organ gra zawsze przeciw mitosci. Jest przerazone, drzace, roz-
wibrowane w palpitacjach, zmeczone i jednoczesnie pozadliwe, gtodne
zycia, ztamane i samotne. Mito$¢ to niespetnienie erotyczne, pragnienie
i czekanie. To emocja skonfliktowana z ciatem, rujnujaca je i jednoczesnie
ratujaca. Najwiekszg tragedig w poezji Poswiatowskiej jest bezbronnosc¢
ciat kochankéw i ich Smier¢: ,ich dwoje [...] oprawieni w bol jak w ztoto”
(Poswiatowska, 1958, s. 50). W pisarstwie tej poetki $cierajg sie dwie an-
tagonistyczne sity — Eros i Thanatos. Kazdej z nich towarzyszy rozpiety
w czasie i — wzmacniany flarami kryzysow ciata - lek o zycie, ktéry poetka
stara sie zawsze od nowa ukoi¢ pisaniem. Potwierdza to miedzy innymi
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Wiersz dla mnie napisany przez Poswiatowskga tuz przed operacja, od ktdrej
zalezato jej zycie. Autorka zwraca sie w nim do siebie po imieniu, czule
je zdrabniajac i oswajajac perspektywe mozliwej, zblizajacej sie $mierci
tagodnym tonem narracji. Méwi do siebie: ,Hasiu, Hasienko / nie bgj sie”
(Poswiatowska, 2000, s. 212).

Jezyk literackich narracji Poswiatowskiej dojrzewat wraz z biografig
poetki. Jej wiersze to swoiste stowniki emocjonalne i dzienniki intymne.
Chore ciato i lek przed smiercia, obok naznaczonej ta problematyka liryki
mitosnej, stajg sie leitmotivem jej autobiograficznej twérczosci. Poetka
dostrzega smier¢ w najdrobniejszym przejawie zycia: ,ona jest z nami / na-
stuchuje brzeku osy / bawi sie moimi witosami / wplatanymi w twoje palce”
(Poswiatowska, 1958, s. 54); odczuwa jej nieustanng obecnos¢ w otoczeniu:
»Za mng idzie wiecznos¢” (Poswiatowska, 1958, s. 59), a takze w sobie samej:
JJjestem z uptywajacej wody / z lisci, ktére drzg” (Poswiatowska, 1958, s. 38).
Stosuje metafory przyrody, by opisa¢ b6l odczuwany w klatce piersiowej:
W $srodku mnie / rozrasta sie drzewo / gatezie ciasno / przylegajag do moich
zyt / korzenie / krew moja pija / brunatnieja [...] (Poswiatowska, 1963, s.
40), ,pod moja pachg / w cieptym gniezdzie / zyje ptak serca / bije ptak
serca” (Poswiatowska, 1963, s. 51), widzi siebie jako ciato ,kotyszace sie na
gatezi zycia” (Poswiatowska, 1958, s. 55). Z drugiej strony rozkoszuje sie
zyciem i radoscig ciafa: ,jestem zeby nabrzmiewac, a potem rozwartymi
oczyma patrzec¢ na tetnigcy cud mojej krwi” (Poswiatowska, 1958, s. 75),
przyglada sie sobie w lustrze oczami kochanka: ,jestem zaczadzona piek-
nem mojego ciata” (Poswiatowska, 1958, s. 87), pisze o ,cudzie krazacej
krwi” (Poswiatowska, 1958, s. 56), portretuje ,piersi jak dwie ztote wyspy”
(Poswiatowska, 1958, s. 69)i ,muszl[e] serca” (Poswiatowska, 1958, s. 69).

Narracja Poswiatowskiej to nieustanna afirmacja samej siebie, wtasnego
zycia, kojenia sie w chorobie, oswajania jej, proba uspokojenia i odnale-
zienia w ciele czegos wiecej niz tylko $miertelnosci. Poetka uznaje mowe,
jezyk, tekst za jedyne narzedzia obrony i oporu wobec przemocy ciata:
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~bede mowic [...] milczenie nie wyjasnia nic [...] bede broni¢ sie stowami”
(Poswiatowska, 1966, s. 7). Sg one jej lustrem. Przeglada sie w nich. Uzywa
ich ostroznie i z czutoscig zarowno wobec siebie, jak i innych. Musi pisac.
Pisanie ratuje jej zycie i buduje ,wiezi miedzy ludzmi” - w czym Olga
Tokarczuk dostrzega prymarna funkcje i motywy tworzenia literatury
w ogole (Tokarczuk, 2020, s. 1127).

Narracja choroby Aliny Szapocznikow

Opowies¢ choroby w tworczosci Aliny Szapocznikow ma charakter wizu-
alny. Jej sztuka skupita sie na materialnej reprezentacji traumy, pamieci
o utraconych bliskich, doswiadczeniach wojny i Shoah, migracji i choroby.
Jest ona $wiadectwem cierpienia niewypowiedzianego literalnie: ,[p]isanina
to idiotyczna robota [...] Czuje sie bardziej cztowiekiem «od materii». Kuje
kawatek kamienia, nie wiem, co z tego wyjdzie” (Jakubowska, 2012, s. 29).

Po wojnie, przekonana o smierci catej rodziny, Szapocznikow wy-
stepuje o obywatelstwo czechostowackie i studiuje w Wyzszej Szkole
Artystyczno-Przemystowej w Pradze, a pézniej w paryskiej pracowni
Paula Niclausse’a w Ecole Nationale Supérieure des Beaux-Arts. Jej stu-
dia przerywa diagnoza gruzlicy jajnikow. W listach do przysztego meza
pisanych w tamtym okresie z Hopital Paul Brousse podkresla nierealnosc
cielesnego zycia, ktére widzi jako ,mieso i organy [...]; niekiedy zdaje mi
sie to zycie tu nierealne. | nierealne witasnie dlatego, ze tylko cielesne”
(Jakubowska, 2012, s. 99). Zastosowane leczenie eksperymentalne strep-
tomycyna skutkuje, jednak powoduje powazniejsze zmiany w organizmie
Szapocznikow, ktorych konsekwencja jest bezptodnosc. Fakt ten miat
wptyw na dynamicznie ewoluujaca sztuke rzezbiarki, w ktorej zaczety
pojawiac sie motywy cielesne i kobiece. Jej rzezbiarskie ,formy staja sie
coraz bardziej ztozone” (Oseka, 1960, s. 8).
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Pierwszy przetom mozna zaobserwowac po powrocie do Polski
w 1952 roku - po slubie i adopcji niemowlecia, Piotra. Szapocznikow
eksperymentuje z forma, kolorem i materiatem. Traumy pobytu w getcie
w Pabianicach i getcie tddzkim, obozach koncentracyjnych w Oswiecimiu,
Bergen-Belsen, Buchenwald-Duderstadt i Terezinie uwidaczniajg sie we
wczesnych pracach artystki przez dramatyczne wypalanie figur (np. Eks-
humowany, 1955). Rozcztonowane ciata wywotujg odczucie boélu, rozktadu
i wszedzie obecnej smierci takze w samym widzu. W pdzniejszych pracach
fragmenty rzezb staja sie coraz bardziej biologiczne, organiczne, cho¢
sama artystka nie zrywa jeszcze z materig kamienia.

Po spektakularnie tworczym okresie w Polsce, wraz z synem i dru-
gim mezem w 1961 roku, Szapocznikow przeprowadzita sie ponownie
do Paryza. W tym czasie jej gtdwnym materiatem artystycznym jest jej
wiasne ciato. Do odlewow, portretdw swojej twarzy, piersi, ndg i brzucha
uzywata zywic syntetycznych i materiatéw sztucznych, np. wielobarwne-
go poliuretanu lub poliestru. Zastapity one dotychczas obecny nie tylko
kamien, ale tez gips, opitki zelaza, otdéw, cement i metalowe prety. W tym
ptodnym artystycznie czasie zostaje u niej zdiagnozowany zaawansowany
rak piersi. Z praktyki opartej na celebracji zmystowej cielesnosci jej sztu-
ka przeobraza sie w ,archiwum samej siebie” (Radwan, 2004), dziennik
choroby i zmieniajgcego sie ciata.

Poprzez jednoczesnie reprodukcyjny i wyniszczajacy charakter oraz
silny zwigzek z cielesnym ,ja" rak (takze w kontekscie pojecia abjectu
Kristevy) jest zrédtem monstrualnych lekéw kulturowych. Jest wyob-
razeniem i manifestacja rozrostu (nadmiaru/deformacji) oraz rozpadu
(zanikania/$mierci) zarébwno tozsamosci jak i ciata, ktore jest jej czescia.
Wypowiedzenie tego leku przed zanikiem w przypadku twoérczosci
Szapocznikow przyjeto forme obiektéw zawierajacych fragmenty jej
biografii - dokumentacji chorowania, leczenia i przedmiotéw osobistych.
Powstate w chorobie serie prac sg zapisem pamieci artystki o niej samej.
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Cykl zatytutowany Nowotwory (Inwazja Nowotworéw, Wielkie Nowotwory,
Nowotwory i Nowotwory uosobione, 1969-1971) to zbiér biomorficznych
form wykonanych z tworzyw sztucznych, w ktérych Szapocznikow zatapia
odrzuty z zabiegéw medycznych, odpadki, nasagczone krwig opatrunki
i gazy. Mowi o tym procesie: ,nalezatoby utrwalac to wszystko, co chirurg

n5

odrzuca przy operadji, wszystko, co niepotrzebne, skrwawione™”. W jezyku
polskim jednym z synoniméw stowa utrwalac jest uniesmiertelniac. Nasuwa
on egzystencjalny kontekst interpretacji prac Szapocznikow, ktéra zapisuje
swojg cielesnos¢, utrwalajac w masie wyobrazone zmiany - bdl, guzy, real-
nie przedstawione tkanki i chore organy, odbijajac swoj wizerunek i wspo-

mnienia jakby chciata ocali¢ je od sSmierci, ktéra przepowiada zapomnienie.

Po prostu zyja

Janina Duszejko - bohaterka powiesci Prowadz swaj ptug przez kosci umar-
fych Olgi Tokarczuk — zaangazowana aktywistka na rzecz praw zwierzat
zyjaca na dolnoslaskiej prowingji, w poblizu polsko-czeskiej granicy, od
lat zmaga sie z hipoglikemia®, fotodermatoza’, bélami reumatycznymi,
stanami depresyjnymi i objawami wielu innych choréb, ktére przypisuje
swemu podesztemu wiekowi:

Czasami mam wrazenie, ze w catosci sktadam sie z samych objawéw choro-

by — méwi Duszejko - jestem fantomem zbudowanym z bolu. Gdy trudno

http://rynekisztuka.pl/2012/10/10/alina-szapocznikow-codziennosc-schwytana-w-
-pulapke-tworzywa/ (dostep: 13.03.2023).
Hipoglikemia — kondycja zdrowotna zwigzana ze stanem obnizenia poziomu glukozy
(cukru) we krwi.
Fotodermatoza lub fotoalergia — kondycja zdrowotna zwigzana z ostrg nadwrazli-
woscig organizmu na $wiatto stoneczne, aplikowany lek lub kosmetyk.
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mi znalez¢ miejsce, wyobrazam sobie, ze na brzuchu, od szyi do krocza
mam btyskawiczny zamek i ze go powoli rozsuwam, z géry na dét. | potem
wysuwam rece z rak, a nogi z nég, i wyciggam gtowe z gtowy. Wydobywam
sie z wtasnego ciata, a ono spada ze mnie jak stare ubranie (Tokarczuk, 2009,
s. 82).

Duszejko traktuje dotkliwe doswiadczenia ciata bezdyskusyjnie. Nie na-
daje im sensu, jednoczesnie rozumiejac ich u-bez-sensowniong nature.
Brak sensu nie oznacza bowiem dla niej braku znaczenia. ,Musi bolec¢
tak samo jak rzeka musi ptyna¢, a ogien ptonac” - twierdzi (Tokarczuk,
2009, s. 81). Choroba sytuuje bohaterke w biegu natury i jej porzadkach.
Jest jednym z jej przejawdw. Natomiast natura pozostaje wytagcznym
uzasadnieniem choroby bezwarunkowo przypominajacej o material-
nosci i uptywie zycia, fakcie ,ze sktadam sie z materialnych czasteczek,
ktore przemijaja w kazdej sekundzie” (Tokarczuk, 2009, s. 81) — wyjasnia
bohaterka.

W kontekscie tworczosci Szapocznikow i Poswiatowskiej w refleks;ji
Duszejko moja szczegdlng uwage zwrdcit akapit o zyciu w permanen-
tnym bdlu. ,Moze datoby sie do niego przyzwyczaic? - pyta retorycznie
aktywistka. — Zy¢ tak, jak ludzie mieszkajg w miescie Oswiecimiu albo
Hiroszimie i wcale nie myslg o tym, co sie tutaj przedtem stato. Po prostu
2yja” (Tokarczuk, 2009, s. 81). Zycie poprzez bél lub wobec bélu, zestawione
z doswiadczeniem Holocaustu lub przefiltrowane przez to doswiadczenie
nie jest wedtug mnie prostag metafora choroby jako wojny, ktérg badacze
illness narrative wymieniajg jako najczestszy mit w opowiesciach o choro-
waniu i opowiesciach choroby®. Przeciwnie. Uwazam, ze skonfrontowanie

® Np. wedtug Anne Hunsaker Hawkins w patografii amerykanskiej wystepuja cztery

gtéwne mity oparte na metaforach odrodzenia (rebirth), walki (battle), podrézy
(journey) i zdrowego sposobu myslenia (healthy-mindedness) oraz mit dotyczacy
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obrazow choroby jako zycia w miescie zbudowanym na gruzach i prze-
sigknietym pamiecia okrucienstwa wojny wzmacnia uktad odpornosciowy
ludzkiej wyobrazni, ktéra pracuje na rzecz emocjonalnego balansu, by
przetrwac w sytuacjach kryzysowych.

Psychika, to nasz system obronny — méwi lezagca w szpitalu i pogragzona
w bolu Janina Duszejko - dba o to, bysmy nigdy nie pojeli tego, co nas otacza.
Zajmuje sie gtéwnie filtrowaniem informacji, mimo ze mozliwosci naszego
mdzgu sa ogromne. Bo nie datoby sie unies¢ tej wiedzy. Kazda najmniejsza

czastka Swiata sktada sie bowiem z cierpienia (Tokarczuk, 2009, s. 262).

Zilustrowane przez Tokarczuk ustami Duszejko wyobrazenie zycia poprzez
bol i traume (opdr wobec nich i sprawczos$¢ zycia po prostu) taczy zarysowana
w powiesci narracje choroby z jedng z — moim zdaniem - najczulszych kon-
cepdji etycznych wspétczesnej filozofii — etyka afirmatywnga Rosi Braidotti.

Etyka afirmatywna

Projekt etyki afirmatywnej, wtosko-australijsko-francusko-holenderskiej
filozofki posthumanistycznej, Rosi Braidotti, opiera sie na zniuansowanym
rozumieniu ludzkiej i pozaludzkiej cielesnosci, oraz uwzglednia ztozone
powigzania tozsamosci, wtadzy i sprawczosci. Wyrasta on z opracowanej
przez Braidotti teorii podmiotu nomadycznego oraz z poczucia odpowie-
dzialnosci za i wobec innego. Teoria podmiotu nomadycznego (nomadic
subject) wywodzi sie z namystu nad redefinicja kobiecej podmiotowosci

umierania, z ktérych kazdy wyznacza specyficzne strategie radzenia sobie z do-
Swiadczeniem chorowania i procesem leczenia (Hunsaker Hawkins, 1998, s. 31-32,
61).
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i jej rozumieniem jako ,nowej formy materializmu, ktéra ktadzie nacisk na
ucielesniong, a wiec zréznicowang ptciowo strukture mowigcego podmiotu
(speaking subject)” (Braidotti, 1994, s. 199). Braidotti rozwija ten koncept,
czerpiac z filozofii réznicy w pisaniu Irigary i Deleuze'ego; z petnej pas;ji
i empatii polityki innosci i podmiotowosci Hélene Cixous (Braidotti, 1994,
s. 194), ktore taczy z ,politykami lokacji” Adrienne Rich czy figurg cyborga
Donny Haraway. Pisze: ,Biore nomada za prototyp «kobiety z ideami»”
(Braidotti, 1994, s. 254). Badaczka akcentuje przy tym znaczenie aktu
stawania sie podmiotu’ jako sity generatywnej, uwzgledniajagc miedzy
innymi mowe, pisanie (Braidotti, 1994, s. 16), tworczos¢ i nomadyczne
przemieszanie idei — ,stawanie sie-nomada idei” (the becoming-nomad
of ideas) (Braidotti, 1994, s. 37).

Ugruntowany na tej koncepcji projekt etyki afirmatywnej jest reakcja
filozofki na retoryke lamentu, melancholii (depresji) i $mierci towarzyszaca
wspotczesnym transformacjom spotecznym, srodowiskowym, ekolo-
gicznym, ekonomicznym, politycznym, militarnym, technologicznym,
religijnym i medycznym. Podkreslajac wielorakos¢ relacji podmiotu,
badaczka wskazuje na lek jako istotny czynnik wigzacy spotecznosci.
Uznaje, ze na tle traumatycznych, opartych na boélu i zatobie, doswiad-
czen wspotczesnosci produkowane sg negatywne kategorie krytyczne.
Celem etyki afirmatywnej jest ich neutralizacja. Jest ona mozliwa po-
przez inter-reakcje, troske, empatie i wspotodpowiedzialnosc spoteczna.

Warto zauwazy¢, ze Braidotti rozréznia tozsamos$¢ od podmiotu. Tozsamosé, jest
dla niej ,relacyjna, w tym sensie, ze wymaga wiezi z «<innymy; jest retrospektywna,
w tym sensie, ze utrwala sie poprzez wspomnienia i reminiscencje w procesie gene-
alogicznym. Wreszcie, co nie mniej istotne, tozsamos¢ jest wytwarzana z kolejnych
identyfikacji, czyli nieswiadomych, internalizowanych obrazéw, ktére wymykaja sie
racjonalnej kontroli” (Braidotti, 1994, s. 166). Z kolei podmiotowos¢ jest procesualna
i tworzona, np. na mocy polityki lokadcji, jest stanem swiadomym i mozliwym do
zidentyfikowana, np. poprzez jezyk, ktory ja ucielesnia (Braidotti, 1994, s. 201-202).
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Sytuujac swoja koncepcje na pograniczu biocentrycznego, egalitarnego
posthumanizmu i neohumanizmu, Braidotti definiuje jg jako ,dazenie do
upodmiotowienia relacji [...] poczucie wzajemnego powigzania miedzy
soba a innymi, w tym «nie-ludzkimi» lub «ziemskimi» innymi” (Braidotti,
2008, s. 14). Stawia pytania o zdolno$¢ podmiotu do interakgji, o formy
spotkan z innymi oraz ich implikacje dla wizji podmiotu na szerszym tle
polityki feministycznej. Watek ten jest wyraznie widoczny w biografii
walczacej o prawa zwierzat Duszejko, ktéra w naturalny sposéb buduje
silne relacje z otaczajaca jg i zagrozong przyroda, widzac siebie jako jej
integralng i rownga (a nie dominujacg) czesc.

To, co w tym kontekscie szczegdlnie zainteresowato mnie w wywodzie
Braidotti, to miejsce indywidualnego bolu i traumy oraz wytwarzanie
na tle tych doswiadczen nowych form oporu wobec negatywnosci.
Traktujac je z nalezytym szacunkiem i ostroznoscia, badaczka proponuje
odpsychologizowanie bolu, ktory kultura Zachodu powiazata z cierpie-
niem: ,musimy oddzieli¢ bol od cierpienia” (Braidotti, 2008, s. 19) oraz
spojrzenie na bol z perspektywy nomadycznej. Twierdzi ona, ze moze sie
wowczas okaza, iz ,bol méwi nam, ze nasza podmiotowosc¢ sktada sie
z afektywnosci, wspétzaleznosci i wptywu innych” (Braidotti, 2008, s. 18).
Dlatego dostrzega gteboki sens w kolektywnych sposobach przezywania
traumy — np. poprzez pamiec i praktyki wspoétczucia, ktére moga przesungc
ciezar z indywidualnego bélu na wspdlnotowe doswiadczenie transfor-
macyjne neutralizujgce negatywnos¢. Ta zmiana kategorii moze okazac
sie mozliwa przez przesuniecie traumatycznego doswiadczenia ze sfery
prywatnej do publicznej — zgodnie z polityka lokacji. ,Istotg podmiotu jest
afekt — méwi Braidotti — czyli zdolnos¢ do wzajemnych relacji z innymi: do
oddziatywania i bycia przez nich oddziatywanym” (Braidotti, 2008, s. 18).

Spotkanie z innym nie zniweluje bdlu, bo nie chodzi o jego zagtuszanie
czy zaprzeczenie mu. Etyka afirmatywna skupia sie raczej na znalezieniu
takich sposobow przezywania bodlu, leku i traumy, ktére pozwolg na
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przetworzenie tych potrzebnych doswiadczen przez zawigzywanie sieci
relacji, budowania empatii i wspotodpowiedzialnosci ,jako pokornego
i wzmacniajacego gestu wspot-konstruowania spotecznych horyzontow
nadziei” (Braidotti, 2008, s. 33).

Posréd wielu teorii afektu™ Braidotti wybiera Deleuzjanskg linie ro-
zumienia tego pojecia jako ,intensywnga site” (intensive force) (Ott, 2017,
s. 8), nie-reprezentacyjng wiedze cielesng, migrujaca pomiedzy ciatami
i oddziatujaca na nie. Bioragc pod uwage, ze afekt to nie emocja lub
afektacja, ale forma przeptywu odczuwania, wptywania i bycia wptywa-
nym przez innych, Deleuze and Guattari uznali, ze afekty ,wykraczajg
poza site tych, ktorzy sie im poddajg” (Deleuze, Guattarii, 1994, s. 164)
i pociagaja za soba zmiany wynikajace z kontaktu i oddziatywania na
inne ciato i poprzez nie. To wiasnie owe rozumienie ciata jako otwartej
konstelacji interesuje Braidotti najbardziej: ,Ucielesniony podmiot jest
pojeciem w procesie krzyzujacych sie sit (afektéw), zmiennych prze-
strzenno-czasowych, ktdre cechuje mobilnos$¢, niestatosc i przejsciowosc”
(Braidotti, 1994, s. 112).

' Brian L. Ott omawia wielos¢ perspektyw na temat afektu w psychologii i neuronauce

(jako stanu elementarnego i zwigzanych z nim emocji podstawowych w badaniach
Antonio Damasio, Eve Kosofsky Sedgwick, Lisy Cartwright i Teresy Brennan); w filo-
zofii i naukach humanistycznych (rozumianego jako przeptyw, sita autonomiczna
lub ,thing-power”: u Gillesa Deleuze’a, Briana Massumi, Nigel Thrifta, Jane Bennett);
a takze w komunikadji i kulturze (podejscie hybrydowe obejmujace pojecie inwe-
stycji afektywnych: Lawrence’a Grossberga, polityke emocji: Sary Ahmed i teorie
atmosfery: Gernota Bohme'a) (Ott, 2017).
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Pathography?

Pathography to termin oryginalnie ukuty przez Freuda, ktéry uzyt go
w celu psychoanalitycznego badania relacji pomiedzy zyciem a dzie-
tem artysty, wilacznie ze sposobami jego pracy tworczej, interpretacja
potrzeb i motywéw dziatania, a takze natura jego dzieta oraz wptywu
tych aspektow na przebieg rozwoju psychicznego artysty (Freud, 1947,
s. 108-109). Przyktadem zastosowania tej metody jest psychobiografia
Leonarda da Vinci, ktérg Freud wydedukowat w oparciu o notatki artysty,
jego opisy snow, dostepne dokumenty i zebrane relacje wspotczesnych
mu np. Vasariego, a nawet rejestr katastralny jego wtasnosci, czy wreszcie
sztuke artysty, jej konteksty, symbolike i jej oddziatywanie na publiczno$¢
po to, ,aby wyjasni¢ zahamowania w zyciu seksualnym Leonarda i w jego
dziatalnosci artystycznej” (Freud, 1947, s. 111). Spekulatywna argumentacja
patografii Freuda o Leonardzie zakorzeniona jest w ukutej przez psycho-
analityka teorii sublimacji, czyli mechanizmie obronnym polegajacym
na przekierowaniu energii i impulsow nieakceptowalnych spotecznie
popedoéw (potrzeb i motywow o charakterze seksualnym iagresyw-
nym) na inny obiekt, obszar zastepczy lub dziatania, ktore sg przyjete
za norme i akceptowane spotecznie” (Freud, 1947, s. 110-111). W tym
Swietle kazda tworczos¢ artystyczna bytaby najdoskonalszym przyktadem
sublimacji.

Termin Freuda byt zaposredniczany zarowno przez psychiatréw i ba-
daczy jego tekstéw, np. Ronalda Turco (Turco, 2001), Ellen Handler Spitz
(Spitz, 1985) czy neurobiologa, historyka nauki i autora Olivera Sacksa,
ktéry uznat patografie za ,najdoskonalszy przyktad [...] biografii” (Sacks,
1991, s. 229), cho¢ wskazat na zmiane we wspotczesnym rozumieniu
Jhistorii-przypadkéw” pacjentow, ktére sa postrzegane ,nie tylko jako
historie choréb («patografie»), ale historie ludzi, historie zycia” (Sacks,
1991, s. 229-230).
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Termin pathography w znaczeniu autobiografii pisanej z perspekty-
wy choroby, bedacej opowiescig o jej sensach, procesach, znaczeniu
praktyk leczniczych, perspektywie pacjenta lub jego sojusznikéw, zostat
silnie spopularyzowany przez amerykanska literature zaréwno z obszaru
medycyny narracyjnej, jak i narracji choroby (Hunsaker Hawkins, 1998).
Wsréd tekstualizacji doswiadczenia medycznego za narracje patogra-
ficzne uznawane sa np. studia maladyczne autoréw postugujacych sie
podwdjnym doswiadczeniem/autorytetem jako oséb zyjacych z chorobami
przewlektymi i bedacych jednoczesnie badaczami tematu. Zaliczaja sie
do nich, m.in.: wspominany juz Arthur Frank, Kay Toombs, amerykarska
fenomenolozka chorujaca na stwardnienie rozsiane (Toombs, 1987)
czy Susan Sontag, cho¢ ta ostatnia nigdy nie pisata otwarcie o wiasnej
chorobie nowotworowej, dystansujac sie wobec niej poprzez przyjecie
eksperckiej i deklaratywnie moralizatorskiej perspektywy oraz wskazujac
na wyzszos¢ retoryki ,idei” nad osobistymi narracjami: ,opowiedze-
nie jeszcze jednej historii w narracji pierwszoosobowej (...) wydawato
mi sie mniej uzyteczne niz idea” (Sontag, 1989, s. 13). Z drugiej strony
patografiami okreslane sg wtasnie owe pierwszoosobowe wypowiedzi
i teksty autoréw relacjonujgcych osobiste doswiadczenia chorowania, jak
duchowe opowiesci-autobiografie Nancy Mairs (1943-2016) opisujacej
swoje zycie ze stwardnieniem rozsianym (Maries, 1987; Maries, 1996),
eseistyczne refleksje zdiagnozowanej na nowotwor piersi Anne Boyer (ur.
1973) (Boyer, 2019), zbidr tekstéw na temat nierozpoznanych medycznie
objawow chronicznego zmeczenia, z ktérymi zyje Alice Hattrick (ur. 1985)
(Hattrick, 2021) czy ksigzka polskiej autorki i dziennikarki Anety Zukowskiej
(1983-2018) o jej konfrontacji z procesem leczenia i umieraniem na raka
(Zukowska, 2019).

Rozwazajac przywotane wyzej znaczenia terminu parhography w kon-
tekscie moich studiow, zastanowitam sie nad kilkoma aspektami, ktére
powracajg w dyskursie dotyczacym tego zjawiska. S to, m.in.: zawezenie
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przez badaczy koncepcji patografii do wypowiedzi stricte jezykowej
(,relacje pisemne, relacje ustne, a nawet rozmowy”) (Hunsaker Hawkins,
1998, s. 18), wyraznie deklarowana przez uczonych potrzeba wyodreb-
nienia narracji choroby sposréd innych form dyskursywnych i literackich
(Charon, 2006, s. 97), lokowanie narracji choroby w obszarach medyczno-
-terapeutycznych oraz zwigzane z tym utozsamianie jej z medycyng
narracyjng, wreszcie uzycie samego terminu parhography do opisania
spektrum réznych doswiadczen zwigzanych z przezywaniem choroby
niezaleznie od stylu i celu tej wypowiedzi.

W mojej praktyce artystycznej przygladam sie narracji choroby z in-
nej perspektywy. Mam tu na mysli dopuszczenie narracji choroby do
narracji biograficznych, literackich i artystycznych. Nie separowania jej
od zyciowych doswiadczen, ale rozumienia jako czesci biografii — czy-
li raczej w kategoriach bodygraphy niz pathography/patho-biography.
Ponadto interesuje mnie uznanie formatywnego wymiaru opowiesci
choroby i jej szerszego znaczenia egzystencjalnego bez wyrdzniania jej
na tle codziennosci lub oddzielania od niej, ale rozpoznania jako opo-
wiesci o doswiadczeniu bedacym czescig zycia. Zycia, ktére w kontakcie
z chorobg wtasnie takie jest. Granicznie trudne. Pomimo z pewnoscia
obecnych w nim rozbtyskéw spetnien i nadziei, jest ono w duzej mierze
wypetnione bezradnoscig i lekiem, oparte na stowniku bolu, okoliczno-
$ciach wymuszajacych okreslone wybory, konfrontacje ze stratami, zatoba,
smutkiem, nadmiernym wysitkiem, ,wypraniem” energetycznym, staboscia
i bezbronnoscia.

Co wiecej, majac na mysli tworczos¢ Poswiatowskiej i Szapocznikow,
a takze witasng aktywnos¢ artystyczng uksztattowang w duzej mierze
na skrajnych doswiadczeniach mojego ciata, kieruje sie raczej w strone
etycznych i estetycznych koncepgji narracji choroby proponowanych przez
Alana Radleya (Radley, 2009) - brytyjskiego psychologa spotecznego i Stelli
Bolaki (Bolaki, 2016) — brytyjskiej literaturoznawczyni i badaczki medycyny
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humanistycznej. Uczeni ci rozszerzajg rozumienie opowiesci choroby na
zréznicowane artystycznie formy: poezje, malarstwo, fotografie, filmy,
performance art, animacje, ksigzki artystyczne i graficzne, teatr i narracje
online oraz inne. Stawiajac etyke i tworczos¢ w centrum swoich analiz,
Radley i Bolaki skupiaja sie na pracy artystek i artystow, ktérych sztuka jest
zakorzeniona w ich wtasnym doswiadczeniu chorowania (m.in.: Jo Spen-
ce, Martha A. Hall, lan Robertson, Audre Lorde, Nicholas Ray), dowodzac
znaczenia tego doswiadczenia oraz waznosci wypowiedzi samej osoby
zyjacej z choroba poprzez konfrontacje kondycji psychosomatycznej ze
sztuka, a takze poprzez kontakt jej efektéw z odbiorcami i innymi cho-
rymi. Autorzy wykazujg jak istotna jest w tym procesie relacja miedzy
przezywanym doswiadczeniem, sitg przekazu estetycznego a gestem
etycznym, czyli afektywnymi aktami samorozumienia, rozpoznawaniem
swoich stanow i reagowaniem na innych. Do okreslenia dziet tworzonych
przez doswiadczenie choroby Radley stosuje sformutowanie ,prace cho-
roby” (works of illness), majac na mysli ,produkt ludzkich wysitkow, [ktéry]
osigga namacalng, spoteczna forme, wyrazajaca sie w artefaktach stworzo-
nych w celu przedstawienia tego, co oznacza zycie z chorobg, ktora jest
wyniszczajaca, a czasem zagrazajaca zyciu” (Radley, 2009, s. 12). Czytam
Radleya i Bolaki jako autorow, ktérzy sytuuja estetyke narracji choroby
na biegunie przeciwnym do instrumentalizacji auto-etnografii, poetyki
litosci i narracji patograficznej w rozumieniu opowiesci o cierpieniu, dgzac
w zamian do etycznych przeksztatcen zblizonych do tych, ktore Braidotti
taczy z czutg narracjg traumy, i ktérych ja takze poszukuje.

Bodygraphy

Termin Bodygraphy, ukuty przeze mnie niemal dwie dekady temu, odno-
sze do spektrum intymnych i publicznych zachowan ciata (tzw. tekstow
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ciata). Sg one ksztattowane przez indywidualne lub grupowe narracje
ciata, w relacji ,do” lub reakgji na jego intuicje, subiektywng i kolektywng
pamiec oraz tradycje kulturowa. Manifestuje sie poprzez pismo, dzwiek,
ruch i dziatanie. Innymi stowy — pojeciem tym okreslam tekstualny cha-
rakter cielesnosci, ktérg czytam poprzez kulturowe i niekulturowe formy
jej ekspresji, np. jezykowe sposoby artykulacji, subiektywne, intymne
gesty oraz szeroko pojete zachowania kontekstualizowane, projektowane
i reagujace na sfery publiczng i prywatna.

Moja koncepcja sytuuje sie w poblizu teorii korporealnosci Elizabeth
Grosz (Grosz, 2020), ktéra argumentuje, ze to wtasnie poprzez ciato od-
bywa sie kazde dos$wiadczenie. Filozofka rysuje obraz ciata jako bytu
konstruowanego przez przeptywy i nawarstwienia narracji otoczenia oraz
doswiadczen samorefleksji (zewnetrzne i wewnetrzne inskrypcje), a takze
artykulacyjny charakter ciata (na ktérym wyrasta idea of speaking subject
rozwijana przez Braidotti).

Kolejna sferg, do ktorej zbliza sie bodygraphy/ ciatografia jest — anali-
zowana przez francuskiego filozofa Jeana-Luca Nancy’ego - koncepcja
ciafa jako znaku siebie, ,ciata myslacego” (Nancy, 2002, s. 5). W centrum
mojej uwagi znalazt sie akcentowany przez Nancy’ego akt przekroczenia
ciata przez pismo, ktéry uczony okredlit terminem l'excription - rozpisanie
ciafa (Nancy, 2002, s. 5), ,jego na-zewnatrz wpisanie” (Nancy, 2002, s. 5),
.wejscie w poza tekst” (Nancy, 2002, s. 5).

Bodygraphy jest wiec aktem inskrypcji i ekskrypcji cielesnosci, jej zapi-
sywaniem i rozpisywaniem, kodowaniem i rozczytywaniem w przestrzeni
i w stowie/ znaku. To méwienie / pisanie / dziatanie poprzez ciato / wobec
ciata / ku ciatu / z/ od / do ciata, a nie o ciele. Jako forma tekstowo-per-
formatywna bodygrafia ma takze zastosowanie w sztuce.
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Scope

Scope ['zakres'] to performance tekstowo-rysunkowy, ktéry zrealizowa-
tem w Highgreen w Northumberland, na p6tnocy Anglii, podczas mojej
rezydencji artystycznej w VARC" w 2018 roku. Trwat on trzy godziny,
podczas ktérych, przywigzana do haka stuzacego do unieruchamiania
zwierzat (takze podczas uboju), rozpisywatam alfabet tacinski na scianach,
podtodze i wszystkich dostepnych przestrzeniach XIX-wiecznej stodoty.
Performance ma swoje zrédta w moim doswiadczeniu dtugotrwatych
fizycznych i emocjonalnych kryzyséw ciata i trudnosciach z opisaniem
tego, co ciatu nieznane. Praca przybrata forme metaforycznej opowiesci
o ograniczeniach i mozliwosciach zaréwno ciata, jak i jezyka. W tym intym-
nym dziataniu ciato funkcjonuje jako tekstowe zdarzenie i przestrzer do
przypisywania sensow i ich interpretacji. Ogolna zasada mowienia i pisania
jest w tej realizacji zawieszona lub przekierowana na to, co niewyrazalne lub
milczace w ciele. Aspekt ten jest bezposrednio odzwierciedlony poprzez
site cytowanych, czystych znakéw alfabetu zapetniajacych przestrzen,
w ktdrej odbywa sie dziatanie. Rezygnujac z uzycia zdan, rozbudowanych
narracji i zdefiniowanych tresci na rzecz zapisu pojedynczej litery, skupitam
sie na jej potencji i znaczeniu przekazu jako zdarzenia limitowanego nie
tylko jezykowo, ale takze fizycznie. M&j wysitek byt skierowany na prace
z ciatem, jego motoryka i mobilnosciag zredukowang przez dtugos¢ sznura
siegajacego tylko do progu pomieszczenia. Ograniczenie moich ruchow
i zakresu moich dziatan stanowi reprezentacje sposobéw funkcjonowania
ciata warunkowanego przez wewnetrzne i zewnetrzne bodzce i bedacego
W ruchu” (Tokarczuk, 2020, s. 12), ktéry nie jest ode mnie do korca zalezny.

""" VARC - Visual Art in Rural Communities, brytyjska fundacja i organizacja artystyczna

zatozona w 2000 roku w Highgreen w Northumberland przez artyste Leo Amery’ego.
Obecnie jest rozbudowana instytucja artystyczno-rezydencyjna prowadzong przez
zespot kierowany przez Cynthie Morrison-Bell.
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Zdjecie 1. Matgorzata Dawidek, Scope, VARC, Highgreen, 2018 (fot. Jakub Gryglicki). Czas trwania
performance’u: 3 godziny

Aporia&Epiphany

Aporia&Epifany to kolejna realizacja, w ktorej eksploruje pojecie czutej
opowiesci bezbronnego ciata. Praca nad tym dziataniem rozpoczyna sie
kilka dni wczesniej, gdy dziergam na szydetku rekaw z czerwonej wetny.
Podczas samego wydarzenia szepcze do ucha uczestniczek i uczestnikow
fragmenty historii, podajac im odpruwana w tym samym czasie z rekawa
czerwong nitke. Uzywam jej do faczenia widzéw, tworzac sie¢, ktorej struk-
ture sami podtrzymuja. Co jakis czas ni¢ placze sig, nie pozwalajac mi snu¢
dalej mojej opowiesci. Utykam w aporii. Potrzebuje wsparcia, by fizycznie
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rozwigzac¢ wezet i ruszy¢ dalej. To zatrzymanie, napotkanie trudnosci,
a takze wyeksponowanie witasnej stabosci, wymusza prosbe o pomoc
skierowang bezposrednio do jednej z 0séb z publicznosci. Bez tej interakgji
moja narracja nie mogtaby sie toczyc. Uzyskanie pomocy, uwagi, troski
przynosi rozwigzanie, epifanie i mozliwos¢ kontynuacji opowiesci i lektury.

Zdjecie 2. Matgorzata Dawidek, Aporia&Epiphany, 2019 (fot. Jakub Gryglicki i Hermés Roland). Czas
trwania performance’u: 20 min. Dokumentacja fotograficzna: Sharing Borders — Conference and Exhibi-
tion, Slade Research Centre, London 2019, Sophia Gender Conference 3.0, Bruksela 2019 (performance
w kolaboracji z Urszulg Chowaniec)

Tytutowe terminy aporia i epifania zaczerpnetam z teorii hipertekstu au-
torstwa Espena Aarsetha, ktéry w ten sposéb zdefiniowat zatrzymanie
(brak mozliwosci ruchu, utkniecie) i objawienie (odnalezienie rozwigzania)

138



CZULA NARRACJA CHOROBY A/l SZTUKA OPORU

doznawane przez uzytkownikéw/czytelnikoéw literatury cyfrowej (1999).
Méj performance, ktéry ma takze hipertekstowy charakter, analizuje nie-
linearne tworzenie sie i podtrzymywanie siatki relacji i wiezi spotecznych.
Porusza kwestie wsparcia (réznorodnosci), wtagczenia, wkluczania (innosci)
i dzielenia sie (wiedza, doswiadczeniem, pamiecig i troska). Przestrzen pub-
liczna jest przestrzenig mobilizacji. Ciato sprawne i zdrowe (able-body) stoi
W sprzecznosci z rozumieniem cielesnosci jako splotu sieci i relacji, co ma
znaczenie dla kwestii politycznych wspdlnot spotecznych czy zagadnienia
oporu (Butler, 2016, s. 115). Opdr widze jako forme wyrazania troski o siebie,
najblizszych i otoczenie - by jeszcze raz przywotac postac Janiny Duszejko.

Rosi Braidotti zwraca uwage, ze wspotczesnie polityka przyjeta forme
+mikropolitycznych praktyk codziennego aktywizmu lub interwendji” (prywat-
nych/ publicznych) (Braidotti, 2008, s. 22). Twierdzi on, ze ,[K]ultura i polityka
s magazynem zasad i sugestii, jak wzmocnic potentia kazdego i wszystkich,
rozwijajac w ten sposob sity idei rozumu, ktére obejmujg rowniez afektyw-
nos¢” (Braidotti, 2008, s. 31). Stawia jednak pytanie o koszty politycznych
procesdw zmiany spotecznej i transformacji jednostki. Ostrzega, ze ,gtebokie
zmiany s w najlepszym wypadku wymagajace, a w najgorszym bolesne”
(Braidotti, 2008, s. 17). Uznaje jednak, ze ten proces jest konieczny do zrozu-
mienia ograniczen podmiotu, bo ich przepracowanie, czyli odwrécenie fali
negatywnosci od zamrozonego afektu, to krok w kierunku ,proaktywnej
afirmagji jego potencjatu generatywnego” (Braidotti, 2008, s. 28). W sercu
tej zmiany lezg zdolnosci podmiotu do interakgji ze sobg i zinnymi, sposoby
tych spotkan i ich implikacje dla wizji podmiotu, bo wnosza: ,wiecej «Zycia»”
(Braidotti, 2008, s. 28). Etyka afirmatywna przywraca moc na powrét do emo-
¢ji i aktywnos¢ do aktywizmu, wprowadzajac ruch, proces, stawanie sie. To
przesuniecie czyni réznice we wzorcach powtarzania negatywnych emogji®.

Zow oryginale gra stéw odnosi sie do wprowadzenia z powrotem ruchu do emogji:

Laffirmative ethics puts the motion back into e-motio” (Braidotti, 2008, s. 22).
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Zamiast zakonczenia

Podatnos¢, wrazliwos¢, stabos¢ ciata, ktéra jest leitmotivem prac Po-
Swiatowskiej, Szapocznikow oraz moich dziatarn performatywnych, jest
trybem ludzkiego istnienia w Swiecie. Jest bezbronnym otwarciem sie
i ,wystawieniem” siebie (i) na Innego, o ktorym mowi Duszejko.. Zasta-
nawiajgce, ze angielski termin vulnerability nie posiada adekwatnego
ekwiwalentu w jezyku polskim. Wulnerabilnos¢ jest istotnym dylematem
i stanem ludzkiej podmiotowosci, ktora obsesyjnie kontroluje wtasne gra-
nice i dystansuje sie wobec Swiata. Opowiesc¢ o ciele niedoskonatym to
alternatywny sposéb czytania ciata, ktére przez normatywna wiekszos¢
jest odbierane jako niesprawne, zdefektowane, patologiczne. Wedtug
mnie jednak faktycznie nie jest ciatem wadliwym, uposledzonym czy
niedoteznym, ale ciatem, ktére wystepuje ze swoich granic, rozmywa
je, jest przetadowane sobg, przecigzone, nadmiarowe. | wtasnie wtedy
potrzebuje czutego gestu i jezyka, by opisac¢ to doswiadczenie - jezyka,
ktory ,czesto pozostaje nieswiadomy (...) — jak méwi Tokarczuk - tego,
co miesci sie w jego granicach” (Tokarczuk, 2020, s. 91). Ale takze jezyka
wizualnego. Wytaniajace sie z narracji choroby przejawy bezbronnosci —
chroniczne poczucie niepewnosci, smutek, zmeczenie, samoeksploatacja,
bezradnos¢, pragnienie zycia — czytam jako czynniki wigzace indywidualne
(nie tylko artystyczne) historie wptywajace na tworzeni,e postulowanej
przez Braidotti, wspélnoty traumy. Akt wyrazenia tych stanéw ze $rod-
ka doswiadczenia nadaje tym opowiesciom moc sprawczg, widzialnosc¢
i styszalnos¢, dowodzi zdolnosci i gotowosci do odstoniecia stabosci, do
tworzenia spoteczenstwa troski i rozszerzania horyzontéw nadziei, jak
powiedziataby Braidotti.

Elaine Scarry, amerykanska eseistka i badaczka literatury anglojezyczne;j,
w ksigzce The Body in Pain. The Making and Understandng of the World (1985)
kfadzie nacisk na kwestie bélu, ktéry poczatkowo nie ma gtosu i wycofuje
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podmiot do ,przed-jezyka krzykow i jekow” (Scarry, 1985, s. 6). Jednak
w uzewnetrznieniu tego, co wewnetrzne przez uzycie jezyka iinnych
srodkéw wyrazu Scarry dostrzega pole do pozaklinicznych sposobow
przekazywania doswiadczenia bdlu, rozszerzajac i uspoteczniajac tym
samym intymng narracje przypisywang najczesciej relacji pacjent - lekarz.
Badaczka dostrzega zasadnos¢ wiaczenia bolu do wspolnego — pub-
licznego i politycznego dyskursu w celu podjecia spotecznego zadania
redukgji bélu. Scarry szczegdlne miejsce poswieca ,zapisowi przejscia
bolu w mowe” (Scarry, 1985, s. 9) przejawiajacemu sie w ,poezji i narracji
indywidualnych artystéw” (Scarry, 1985, s. 9).

lliness narratives to ,gtéwne miejsce, aby nada¢ znaczenie naszym
doswiadczeniom” (Hyden, Brockmeier, 2008, s. 2). Historia opowiedziana
przez ciato jest zarowno prywatna, jak i spoteczna, a zatem takze politycz-
na. Jest opowiedziana zawsze do kogos i jest usytuowana w okreslonym
kontekscie. Niekoniecznie w zawtaszczajacych ja dyskursach wiekszoscio-
wych - religijnym, charytatywnym czy biomedycznym, ktére sie wzmac-
niajg i redukuja w teorii i praktyce do mechanizmow przyczyn i skutkow.
Mowienie o stanach witasnej cielesnosci stanowi forme odzyskiwania
ciata, faczenia sie z nim. To rodzaj moéwienia przez ciato i dla ciata, bo
ono w kryzysie nie jest milczace, ono jest tylko wyalienowane. Ponadto,
jak twierdzi Alan Radley, ,[jlesli estetyka jest etyka, ktora przeksztatca
$wiat, osiggajac przy tym autonomie praktyki i istnienie pewnego rodzaju
wolnosci, to analiza tego, gdzie i jak ta etyka dziata w pracy nad choroba,
jest potencjalnie cennym ¢wiczeniem” (Radley, 2009, s. 36).

Tworzenie poprzez narracje choroby to sposéb organizowania gtoséw
mniejszosciowych, aby byty styszalne. Rozszerza ono takze rozumienie
samego pojecia opowiesci. Ma wptyw na nacisk spoteczny (publiczny)
i sprzeciw prywatny. Opiera sie wobec stygmatyzowania, deprecjacji
i subwersji dominujacym narracjom wiekszosciowym, a takze ableizmo-
wi. Wreszcie, czute spojrzenie na narracje choroby oferuje mozliwos¢
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podjecia nieredukcjonistycznych studiéw i holistycznej perspektywy
na bezbronnos¢, by poprzez ludzkie doswiadczenie dostrzec kondycje
otaczajacej przyrody. Pozwala zmierzy¢ sie z pytaniami o to, jak lub jak
dobrze stuchamy tych wszystkich ludzkich i nieludzkich historii jako krew-
ni i wspotodczuwajacy bol profesjonalisci i badacze (Hyden, Brockmeier,
2008, s. 3). | co robimy z tg wiedzg?
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