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Streszczenie. Artykut podejmuje konstruktywna refleksje¢ nad utrata zdrowia cztowieka w konteks$cie zagad-
nienia niepetnosprawnosci-ze wskazaniem, iz jest ona raczej stanem umystu, niz faktyczna, fizyczng niemoca.
Glownym przedmiotem rozwazan jest postawa pisarza, Michata Kaziowa, postrzegana jako droga do samo-
dzielnosci 1 kreatywnosci wyksztatconych na skutek stanu zdrowia w $wietle wybranych zagadnien medy-
cyny narracyjnej i praw cztowieka. W pracy przedstawione zostaty nietatwe losy Kaziowa po trwatej utracie
sprawnosci (L. Kowalewski, M. Czerwinska) w ramach modelu spotecznego niepetnosprawnosci (P. Hunt,
M. Oliver) oraz postawy autobiograficznej (M. Czerminska). Uwzglgdniono réwniez poglady R. Charon (lekarza
i literaturoznawcy) oraz jej wspotpracownikow, zgodnie z ktorymi medycyna narracyjna stanowi konkretna,
przemyslang i doktadnie opisang w literaturze przedmiotu forme praktyki klinicznej (i dydaktycznej), ktora
wspiera proces diagnozy i leczenia. Jednoczesnie podjgto si¢ przegladu przepisow i uregulowan na temat
powstania norm prawnych, ktore stawaty po stronie 0sob z niepetnosprawnosciami oraz ich ewolucji. Catosé¢
tekstu koreluje z teza, iz zmiana podejscia do niepetnosprawnosci jest zywym $wiadectwem przezwyci¢zania
trudnosci i ich nastgpstw zarowno w doswiadczeniu indywidualnym, jak i zbiorowym.

Stowa kluczowe: medycyna narracyjna; niepetnosprawnosc; prawa cztowieka; postawa autobiograficzna;
Michat Kaziow.
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Michal Kaziéw: the Way to Independence of the Blind Writer in the Context of Selected
Issues of Narrative Medicine and Human Rights

Abstract. The article undertakes constructive reflection on the loss of human health in the context of the issue
of disability, with an indication that it is a state of mind rather than actual, physical impotence. The main
subject of considerations is the attitude of the writer, Michat Kaziow, perceived as a way to independence and
creativity developed as a result of his health condition in the light of selected issues of narrative medicine and
human rights. The paper presents the difficult fate of Kaziow after a permanent loss of fitness (L. Kowalewski,
M. Czerwinska) under the model of social disability (P. Hunt, M. Oliver) and an autobiographical attitude
(M. Czerminska). The views of R. Charon (a doctor and a literary scholar) and her co-workers were also taken
into account, according to which narrative medicine is a specific, well thought and described in the literature
on the subject form of clinical (and didactic) practice that supports the process of diagnosis and treatment.
Simultaneously, a review of laws and regulations on the creation of legal norms that supported people with
disabilities and their evolution was undertaken. The whole text correlates with the thesis that the change in
approach to disability is a living testimony to overcoming difficulties and their consequences, both in an
individual and collective experience.

Keywords: narrative medicine; disability; human rights; autobiographical attitude; Michat Kaziow.

Racj¢ ma Rita Charon (Charon, 2006), gdy przekonuje, ze sposob rozmowy lekarza
z pacjentem czy jego rodzing ma duze znaczenie w procesie oswajania si¢ z trudng sytu-
acja, jaka jest niedyspozycja zdrowotna, choroba czy utrata sprawnosci. Wprowadzona
przez badaczke metodologia, nazwana medycyna narracyjng, pozwala przesledzi¢ fazy
takich konwersacji oraz pozna¢ ich konteksty. Ma to znaczenie szczegdlne w odniesieniu
do sytuacji zyciowej polskiego pisarza i dziennikarza, Michata Kaziowa (1925-2001),
ktéremu poswiecony jest ten artykut.

Powiadomienie o trwalej utracie sprawno$ci wigzato si¢ z ogromnymi zmianami w
zyciu wspomnianego naukowca, ktory, podobnie jak niegdy$ Helen Keller, otrzymawszy
pomoc od zyczliwej opiekunki, udowodnit, Zze niepetnosprawnos¢ to raczej stan umystu
niz fizyczna niemoc. Celem niniejszego tekstu jest przedstawienie fenomenu Michata
Kaziowa oraz wykazanie, ze charakterystyczne dla medycyny narracyjnej chwyty i propo-
zycje przydaja si¢ rowniez (tudziez majg zastosowanie) na ptaszczyznie migdzyludzkich
(pozamedycznych) kontaktow.

Warto przypomnie¢ przy okazji, ze na przestrzeni wiekéw wyksztatcity sig¢ trzy
zasadnicze podejscia do niepetnosprawnos$ci: model moralny, medyczny i spoteczny.
Pierwszy, najstarszy, bo datowany na czasy od najdawniejszych do schytku sredniowiec-
za, zasadzat si¢ na przekonaniu, ze niepelnosprawnosc jest karg za grzechy (tzw. model
moralny). W drugim, ktéry wyksztatcit si¢ pod wptywem medycyny i holistycznego
rozumienia natury ludzkiej z poczatkiem renesansu, zaktadano, ze kazda niedyspozycje
mozna probowacé leczy¢ (tzw. model medyczny) (Bolinska, 2019, s. 11-22).

Jeszcze do lat sze$¢dziesiatych XX wieku niepelnosprawno$é¢ byta pojmowana jako
,»0sobista tragedia” osob nig dotknigtych i ich rodzin oraz problem obcigzajacy petnos-
prawng wigkszo$¢ spoteczenstwa. Uwazano, ze osoby z rozmaitymi zaburzeniami czy
defektami (np. fizycznymi, sensorycznymi i umystowymi) nie potrafia samodzielnie
egzystowac, sg niezdolne do petnienia wielu zadan i rol spotecznych, wymagaja ,,specja-
listycznych” oddziatywan. Umieszczano je w specjalnych placowkach edukacyjnych,
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instytucjach rehabilitacyjno-opiekunczych czy wychowawczych oraz zaktadach lecz-
niczych. Niepelnosprawno$¢ postrzegana byla jako problem indywidualny o charakter-
ze medycznym (Twardowski, 2018, s. 97). Pod koniec lat sze§édziesigtych XX wieku
zaprezentowany sposob rozumienia i traktowania niepelnosprawnosci spotkat si¢ z ostrg
krytyka, gtoéwnie ze strony osob z niepelnosprawnosciami, ktére mocno akcentowaty
swoja podmiotowos¢ (Twardowski, 2018, s. 97). Dlatego model spoteczny, nawotujacy
do edukacji i tolerancji, czyli zmiany podej$cia i uznania 0osob z niepetnosprawnoscia za
réwnoprawnych cztonkow spoteczenstw, zaktada wigksze otwieranie si¢ na rézne potrzeby,
w tym na dostosowywanie si¢ jednostek pelnosprawnych do potrzeb i mozliwos$ci 0sob z
niepelnosprawnos$ciami, a nie odwrotnie. Fundamentem jest rozroznienie migdzy uszko-
dzeniem (fizyczng dysfunkcja) a niepelnosprawnoscia rozumiang jako skutek opresyjnego
traktowania danej osoby przez otoczenie spoteczne (Twardowski, 2019, s. 9). Wzrost
zainteresowania spotecznym modelem niepetnosprawnosci w srodowisku naukowym
zaowocowal powstaniem nowej multi- i interdyscyplinarnej dziedziny badan nad nie-
petosprawnoscia — Disability Studies (Hunt, 1966; Oliver, 1981, 1990), ze szczegolnym
uwzglednieniem praw cztowieka.

O autorze

Michat Kaziéw urodzit si¢ 13 wrze$nia 1925 roku w Koropcu (Kresy Wschodnie;
obecnie Ukraina), zmart 6 sierpnia 2001 roku w Zielonej Gorze (Polska). Jako dwu-
dziestolatek, w wyniku wybuchu miny (5 pazdziernika 1945 roku we Wroctawiu), doznat
niepetnosprawnosci sprzgzonej (stracit wzrok i obie rece).

Debiutowat recenzjami ogtaszanymi w 1952 r. w pismie ,,Radio i Swiat”. W latach
1949-1953 byt spotecznym korespondentem terenowym Polskiego Radia, w 1954 r.
zostat korespondentem pisma dla niewidomych ,,Pochodnia”. Wielka pomoc okazywat
mu ojciec, ktoremu dyktowat swoje teksty. Ojciec byt rowniez konstruktorem specjalnego
pulpitu, na ktérym mozna byto rozktada¢ teksty brajlowskie. W 1953 r. Kaziéw nawigzat
kontakt z aktorka teatru poznanskiego, Haling Lubicz-Kirszke. W duzej mierze dzieki niej
poznat i opanowat alfabet Braille’a (m.in. przystata mu metodycznie opisany przewodnik
po alfabecie, a nastepnie dostarczata literature w brajlu, np. Latarnika H. Sienkiewicza).
Jako pierwszy cztowiek na §wiecie Michat Kaziow nauczyt si¢ czyta¢ pismo brajlowskie
gorng wargga. W latach 1954—-1955 prowadzit w Bogaczowie amatorski zespot teatralny.
Przez cztery lata (1955-1959), mieszkajac u Haliny Lubicz-Kirszke i jej rodziny, byt
uczniem Liceum Ogdlnoksztatcacego nr 1 dla Pracujacych im. K. Marcinkowskiego w
Poznaniu, ktore ukonczyt z wyroznieniem. W latach 1959-1964 studiowat polonisty-
ke na Uniwersytecie Adama Mickiewicza w Poznaniu, zwienczong pracg magisterska
o dysfunkcji wzroku w literaturze. W latach 1964—-1965 pracowal spotecznie jako
nauczyciel w liceum w Poznaniu (jako osoba z niepelnosprawno$cia nie mogt znalez¢
statego zatrudnienia). Od 1965 do 1967 roku byt kierownikiem biura Okregu PZN w
Poznaniu. W latach 1967-1972 odbywat studia doktoranckie na Wydziale Filologicznym
Uniwersytetu A. Mickiewicza, gdzie pod kierunkiem prof. Jerzego Ziomka przygotowat
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dysertacje doktorska poswigcong stuchowiskom radiowym (O dziele radiowym. Z zaga-
dnien estetyki oryginalnego stuchowiska, obroniong 18 maja 1972 r.). Oba opracowania
naukowe zostaty opublikowane przez wroctawskie wydawnictwo Ossolineum. Jego
praca magisterska Postac¢ niewidomego w oczach poetow ukazata si¢ drukiem w 1968
1., doktorska — O dziele radiowym — opublikowana zostata w 1973 r. Jako mito$nik radia
1 literatury stat si¢ znawca sztuki radiowej, a szczegdlnie radiowego teatru wyobrazni.
Jako pierwszy w kraju stworzyt definicje oryginalnego stuchowiska radiowego, uznajac
je za odrgbny gatunek literacki.

Redagowat czasopisma dla ociemniatych, wspdlpracowat z Polskim Radiem i
czasopismami regionalnymi. Przez wiele lat (1968—1991) co tydzien prowadzit dziat
»Wlacz radio” na tamach magazynowych wydan ,,Gazety Zielonogodrskiej”, nastepnie
»(Gazety Lubuskiej”. Byt redaktorem naczelnym periodyku ,,Niewidomy Masazysta”.
Publikowat rowniez na tamach czasopism: ,,Pochodnia”, ,,Radio i Telewizja”, ,,Aspekt”,
»Zielonogorska Gazeta Nowa”, ,,Zielonogorski Informator Kulturalny”. Nalezat do Kota
Mtodych Pisarzy przy ZO ZLP w Zielonej Gorze (1970-1974) i Polsko-Niemieckiego
Stowarzyszenia Pisarzy Regionu Nadodrza (od 1992). W latach 1974-1992 byl cztonkiem
zielonogorskiego Oddziatu Zwiazku Literatow Polskich, od 1992 r. nalezat do poznanskie-
go oddzialu Stowarzyszenia Pisarzy Polskich. Byl wielokrotnie nagradzany, m.in. ,,Polak
Roku” —1967, ,,Mtodziezowy Bohater Roku” — 1968, za zbioér opowiadan Pietna mitosci
w 1996 roku otrzymat nagrode Lubuski Wawrzyn Literacki.

Po wojnie wraz z rodzicami osiadl w Bogaczowie, nastepnie, od 1955 roku, przebywat
w Poznaniu, a od 1974 r. w Zielonej Gorze (Gauza, 2011, s. [IV-V). Warto wspomnie¢,
ze jego imi¢ nosi rondo oraz studio nagran Radia Zachdd w Zielonej Gorze. Kaziowa
upamietniono rowniez w inny sposob. Otdz na elewacji domu przy ul. Sucharskiego 12
w Zielonej Gorze, gdzie mieszkal pisarz, znajduje si¢ pamigtkowa tablica. Powstaty o
nim réwniez dwa filmy dokumentalne, tj. w 1973 r. Doktorant (w rezyserii Edwarda
Skorzewskiego) oraz w 2017 r. Rados¢ Zycia (zrealizowany przez Roberta Rudiaka).

Jako pisarz zadebiutowal p6zno; zaczat od autobiografii Gdy moim oczom... (1985).
Napisat kilkanascie (0)powiesci, zbioréw opowiadan i opracowan naukowych oraz okoto
tysigca artykutow (szkice i recenzje radiowe, artykuly dotyczace niepelnosprawnych
1 ociemnialych, eseje i felietony spoteczno-religijne). Jest m.in. autorem (o)powiesci
biograficznych: 4 jednak w pamieci... Opowies¢ biograficzna o ociemnialym kapitanie
wojsk austriackich i polskich — Janie Silhanie (1994) oraz Dion na dzwigkach... (1998)
poswieconej niewidomemu piani§cie Wtodzimierzowi Dolanskiemu oraz zbioru felie-
tonow (Slady na sercu (1998)). Wiele miejsca w swoich pracach poswigcita pisarzowi
Matgorzata Czerwinska (Czerwinska, 2012), zas Robert Rudiak wydat ksigzke pod zna-
miennym tytutem Fenomen Michata Kaziowa: monografia (Rudiak, 2019).

Utrata sprawnoSci

Michat Kaziow w swoich wypowiedziach i tekstach odwolywat si¢ do psychos-
potecznego modelu przystosowania si¢ do niepetnosprawnos$ci (Czerwinska, Kucharczyk,
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2019), zaswiadczajac, ze jego historia zycia odzwierciedla 1 upowszechnia etapowos$¢
wspomnianego procesu oraz jego konkretne stadia:

* po pierwsze: doznanie niepelnosprawnosci (i towarzyszacy temu szok psychiczny
oraz depersonalizacj¢, dezorientacj¢ osobowosci, doznania somatyczne, m.in. bol,
deprywacje potrzeb, izolacj¢ od srodowiska rodzinnego, towarzyskiego, podleganie
czynnikom jatrogennym jako niekorzystnym dla pacjenta nastgpstwom leczenia);

* po drugie: uswiadomienie ograniczen (usztywnienie systemu wartosci, zatamanie
si¢ dotychczasowego systemu wartosci 1 motyfikacji, obnizanie si¢ samooceny,
stany depresyjne, niezaspokojona potrzeba afiliacji, brak identyfikacji z problemem
niepetnosprawnosci i osobami niepelnosprawnymi);

* po trzecie: proby funkcjonowania z niepetnosprawnoscig (oddziatywanie pozy-
tywnych 1 negatywnych mechanizméw obronnych (intrapsychicznych));

* po czwarte: pelna, rzeczywista akceptacja niepelnosprawnosci (wiaczenie nie-
petnosprawnosci do struktury osobowosci jako jej integralnej cechy, uksztattowanie
si¢ systemu wartos$ci i motyfikacji, ustabilizowanie si¢ samooceny, funkcjonowanie
spoteczne na zasadach petnej integracji) (Kowalewski, 1999, s. 56-99; Bleszynski,
2011, s. 151-174).

Badacze uwazaja, ze w odniesieniu do tworczosci Kaziowa trudno znalez¢ granice
oddzielajacg autora i jego przezycia od $wiata fikcji literackiej. Wyrazaja nawet przeko-
nanie, ze pojawia si¢ tu jedno$¢ egzystencji i tworczosci (Sobkowiak, 1986; Mikotajczak,
2000; Czerwinska, 2012, s. 219).

Warto przypomnie¢, ze chocby w autobiograficznej opowiesci autora Gdy moim
oczom (1985) odnalez¢ mozna etapy opisywanego wczesniej procesu adaptacji do nie-
pelosprawnosci. Trzeba takze pamietaé, ze tzw. uzdrawiajaca autobiografia ukazata sie
dopiero w 1985 roku, czyli 40 lat po wypadku. Obejmuje wydarzenia z zycia autora od
przedwojennego dziecinstwa spedzonego na Kresach Wschodnich az po obrong doktoratu
1 starania zwigzane z jego opublikowaniem (Czerwinska, 2012, s. 221).

Etap pierwszy — doznania niepelnosprawnos$ci — wigze si¢ z przebywaniem Kazio-
wa, tuz po wypadku, we wroctawskim szpitalu, gdzie do§wiadczyt nie tylko szoku i
»bezcielesnego bolu”, ale tez ustyszat ,,uzdrawiajgce” stowa innego pacjenta o wielkiej
woli zycia (Kazidw, 1985, s. 36). Druga faza, czyli u§wiadamianie sobie i do§wiadczanie
ograniczen, przypada na czas pobytu w wiejskim gospodarstwie rodzicow w Bogaczo-
wie. Spotyka si¢ tam z mitoscig i akceptacja rodziny i jednoczesnie z do$¢ niechetnymi
reakcjami wiejskiej spotecznosci (przejawy moralnego modelu niepetnosprawnosci). To
czas rozpaczliwego poszukiwania pomocy medycznej i rehabilitacyjnej, rozpamigtywanie
swojej sytuacji, zal i tgsknota za utraconymi sprawno$ciami, fiasko zyciowych planow.
Poczatki uczenia si¢ funkcjonowania z niepetnosprawnoscia dotycza najpierw opano-
wania samodzielnej obstugi radioodbiornika, nauki czytania systemem Braille’a gorng
wargg, zaangazowania si¢ w dzialalno$¢ recytatorskg oraz dziennikarsko-recenzencka
(m.in. kontakty ze srodowiskiem 0s6b niewidomych, recenzje audycji radiowych, kores-
pondencja do prasy brajlowskiej). To takze czas (nieudanych) prob oprotezowania oraz
poczatkow edukacji, zwtaszcza dzieki pomocy i wsparciu Haliny Lubicz-Kirszke (od
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1953 roku). Zwienczeniem tego okresu jest zdana w poznanskim liceum wieczorowym
matura. Pelne przystosowanie przypadlo na czas studidéw polonistycznych na UAM
w Poznaniu, gdzie udato mu si¢ napisaé prac¢ magisterska poswiecong niewidomym
postaciom literackim, a ktora zostata niebawem opublikowana. Za $§wiadectwo peinej
akceptacji niepelnosprawnosci uzna¢ mozna przejawy i dowody aktywnosci tworczej,
naukowej i spotecznej (Czerwinska, 2000). Nie byta to jednak droga ani krétka, ani
fatwa. Naznaczona trudami, niezdrowym zaciekawieniem wiejskiej spotecznosci (liczne
dowody na zywotno$¢ modelu moralnego), wiecloma prosbami o pomoc, odmowami,
leczeniem (model medyczny), pokonywaniem barier roznego typu (od mentalnych po
techniczne, architektoniczne i komunikacyjne), w tym niechecig do zatrudnienia go w
placowkach o§wiatowych. Mimo to dewizg jego zycia byto przekonanie wyrazone w
duchu paradygmatu spolecznego: ,,Jestem $lepy, to prawda, nie mam rak, zgadza sig¢, ale
moja osobowosc¢ jest osobowoscig cztowieka o pigciu zmystach” (Kaziow, 1985, s. 141),
co dostrzegta, docenita i wsparta Halina Lubicz-Kirszke.

Medycyna narracyjna

Wedhug Rity Charon (amerykanska lekarka, ktora po studiach medycznych odbyta
réwniez filologiczne) oraz jej wspotpracownikéw medycyna narracyjna stanowi konkretna,
przemyslang i dokladnie opisang w literaturze przedmiotu forme¢ praktyki klinicznej (i
dydaktycznej), ktora wspiera proces diagnozy i leczenia (Charon, 2006; Chojnacka-Ku-
ras, 2019, s. 7-11). W przekonaniu autoréw koncepcji bycie uwaznym obserwatorem
osoby chorej/cierpiacej/niepetnosprawnej umozliwia uzupetianie ,,twardych” danych
medycznych. T¢ specyfike komunikacji Charon wyraza poprzez opisowe sformutowanie
Narrative Evidence-Based Medicine, ktore sigga do zakorzenionego w mysli medycznej
sformutowania Evidence-Based Medicine. Dlatego narracje pozwalaja budowa¢ model
sprawowania opieki nad pacjentem, w ktorym akcentuje si¢ jego podmiotowos¢, dowar-
tosciowujgc jego perspektywe i osobiste doswiadczenie choroby.

Literatura przedmiotu podaje dwa zasadnicze paradygmaty medyczne, nazywane
potocznie: twardym i1 mickkim. Tzw. twardy paradygmat odnosi si¢ do podejscia bio-
technologicznego, w ktérym zdrowie i choroba majg motywacje biologiczng, a co za
tym idzie — leczenie koncentruje si¢ na chorobie jako zaburzeniu dziatania organizmu.
Przewaza tez $cista, obiektywna parametryzacja choroby. Natomiast biopsychologiczny
model zdrowia i choroby (zwigzany z koncepcjg Goerge’a Engela, ktory w latach 70. XX
wieku uwzglednit potrzebe obecnos$ci narracji 0sob chorych w praktyce medycznej) stoi
u podtoza tzw. migkkiego paradygmatu, ktdrego istota zasadza si¢ na psychospotecznych
i kulturowych uwarunkowaniach funkcjonowania cztowieka w zdrowiu i w chorobie. Jest
nastawiony na subiektywne doswiadczenie choroby i leczenie catego cztowieka, wraz
Z jego otoczeniem, a nie tylko choroby jako jednostki medycznej. Z modelu biopsycho-
logicznego wylonity si¢ nurty tzw. medycyny humanistycznej, do ktorych zalicza si¢
rowniez medycyn¢ narracyjng jako forme praktyki klinicznej (Chojnacka-Kuras, 2019,
s. 77).
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Warto przypomnie¢, ze praktyka kliniczna zawiera trzy komponenty, w ktorych kom-
petencja narracyjna, w ujeciu Rity Charon, ma szczeg6lne znaczenie. Sa to:

* attention, czyli uwaga oraz skupienie si¢ na wypowiedzi pacjenta (stuchanie i
obserwowanie pacjenta; jego zachowan, mimiki, gestykulacji, utozenia ciata;
uwzglednienie tego, co i jak mowi, jakich uzywa stoéw, jak buduje zdania, a takze
na tym, czego nie mowi, co przemilcza);

* representation rozumiane jako przedstawienie wnioskdw z rozmowy z pacjentem
w postaci notatki-opowiesci dotaczonej do dokumentacji medycznej (lekarz jako
stuchacz i interpretator stow 1 zachowan pacjenta odtwarza we wlasnej §wiadomosci
Jego sytuacje);

» wreszcie affiliation, traktowane jako budowanie specyficznej wigzi; relacji opar-
tej na: zrozumieniu (perspektywy pacjenta, jego potrzeb i oczekiwan), wiedzy
(zdobytej przez klinicyste podczas rozmowy z chorym) i wzajemnym zaufaniu
(Chojnacka-Kuras, 2019, s. 8-9, 77-80).

Analizujac przypadek Michata Kaziowa, trzeba zaznaczy¢, ze nie dane mu byto
spotka¢ lekarza, ktory wykaza¢ by si¢ mogt jednocze$nie uwaga, skonstruowaniem opo-
wiesci czy wreszcie zbudowaniem wigzi. Niemniej w pewnym stopniu uwaga i relacja
oparta na zaufaniu zostaty uaktywnione w kontakcie z wybitnym okulista, profesorem
Wiadystawem Henrykiem Melanowskim, dzieki opiece ktorego zaleczony zostat stan
zapalny oraz usunigte jedno oko, i ktory z troskg zajat sie kondycja zdrowotng przysziego
pisarza, wystuchawszy z uwagg jego historii. Konstatacja jest znaczaca: gdyby nalezyta
konsultacja medyczna i odpowiednia opieka pojawity si¢ weczesniej, przynajmniej jedno
oko (reagujace na $wiatto) mozna byloby uratowac.

Z pewnoscig podejscie oparte na kompetencji narracyjnej (nie jest to jednak stricte
medycyna narracyjna, cho¢ odwotuje si¢ do wykorzystywanego w tej metodologii kons-
truktu) da si¢ dostrzec w postawie Haliny Lubicz-Kirszke (aktorka, dyrektorka Teatru
Mtodego Widza w Poznaniu, dziataczka na rzecz os6b niewidomych). Odpowiadajac
na korespondencje M. Kaziowa, przyjezdzajac w 1954 roku do Bogaczowa, wreszcie
zapraszajac do swojego domu i zycia niewidomego me¢zczyzng oraz udzielajac mu opieki
1 wsparcia, wykazata si¢ nie tylko szczegdlng wrazliwos$cia, ale umozliwita zbudowanie
wiezi (m.in. Michal Kaziow mowit do niej ,,mamo”) i przyczynita si¢ do zyciowego (i
edukacyjno-pisarskiego) sukcesu podopiecznego. Stata si¢ jego przewodniczka, terapeut-
ka, przyjaciotka. Kontakt z Haling Lubicz-Kirszke wyzwolit, w dorostym juz cztowieku,
chec¢ leczenia i uczenia si¢, uprawiania literatury i dzielenia si¢ wtasnym doswiadczeniem
(uaktywniony tym samym zostat spoteczny paradygmat niepelnosprawnosci).

Nalezy podkresli¢, ze medycyna narracyjna nie jest odrebng galezig nauk medycz-
nych, ani tez praktyka, ktdra powinna by¢ wdrazana zamiast dotychczasowych metod
monitorowania, diagnozowania i leczenia. Ot6z w koncepcji Charon podej$cie wykor-
zystujace Sciste, obiektywne dane kliniczne, czyli Evidence-Based Medicine, wspierane i
uzupehniane jest przez Narrative Evidence-Based Medicine (medycyne oparta na danych
uzyskanych z opowiesci pacjenta). Amerykanska badaczka uznata, ze uwzglednienie opo-
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wie$ci pacjenta pozwala skuteczniej stosowac ,,twarda” wiedze biomedyczng do leczenia
konkretnej osoby, zgodnie z jej potrzebami i oczekiwaniami (Chojnacka-Kuras, 2019,
s. 78=79). Owe potrzeby pacjent moze wyrazac na rézne sposoby. Elementy tej teorii majg
zatem zastosowanie w odniesieniu do Michata Kaziowa i §cisle wigza si¢ z osobg Haliny
Lubicz-Kirszke. Sam Kaziéw wspomina, ze to jej bezinteresowna zyczliwos$¢ i umiejgtnosé
stuchania przyczynity si¢ do urzeczywistnienia si¢ tworczej, spotecznie waznej i uznanej
linii jego zycia. Reasumujac, zanurzenie w migkkim paradygmacie przyniosto owoce.
Jednym w nich jest wspomnienie Gdy moim oczom..., w ktorym Kaziow uaktywnia
postawe autobiograficzng, a ktora, za Matgorzata Czerminska, rozumiemy jako intencje
tworcy, wyrazajace si¢ w zespole informacji 1 sygnatow przekazywanych przez autora
czytelnikowi. Chodzi tu o pisanie w pierwszej osobie, 0o zgodno$¢ imienia i nazwiska
bohatera i autora, o podawanie prostych do zweryfikowania faktéw z zycia autora. W
postawie autobiograficznej twoérca nie tylko chce, by jego tekst zostal odczytany jako
autobiograficzny, ale wrecz rgczy soba, swoim nazwiskiem, ze tak wlasnie jest. Wiecej,
juz decyzja, ze napisze si¢ co$ o sobie, 0znacza przyjecie postawy autobiograficznej (Czer-
minska, 2000). Zaproponowany przez M. Czerminska trojkat autobiograficzny budujg trzy
ramiona (zadne z nich nie wystepuje osobno): wyznanie (tematem tekstu nadawcy jest
on sam; najwazniejszy jest Swiat wewnetrzny autora, jego zycie), §wiadectwo (tematem
tekstu jest rzeczywisto$¢, w ktorej tkwia: autor 1 odbiorca; dominuje $wiat zewnetrzny),
wyzwanie (tekst odnosi si¢ do czytelnika, chodzi np. o sprowokowanie reakcji, wywarcie
wrazenia). W przypadku tekstu Kaziowa dominujacg postawag jest wyznanie, ktoremu
towarzyszy $wiadectwo i wyzwanie.

Przyjecie ramy postawy autobiograficznej powoduje uwolnienie si¢ rowniez od mysle-
nia o pisarstwie autobiograficznym w kategoriach gatunkowych, dlatego wypowiedz
Kaziowa uznajemy za rodzaj opowiesci — wspomnienia (w ramach literatury dokumentu
osobistego), ktdra wpisuje si¢ w szeroki kontekst spoteczno-kulturowy i1 prawny. Warto
przy tym wspomnie¢, ze w obrebie prozy niefikcjonalnej sytuujg si¢ wszelkie odmiany
gatunkowe prozy autobiograficznej (a zatem pamietnik, wspomnienia, dziennik, autobio-
grafia wlasciwa oraz formy synkretyczne), ktéra Roman Zimand okreslit mianem literatury
dokumentu osobistego (Zimand, 1990, s. 6-45).

Wspolczesne prawo po stronie oséb z niepelnosprawnos$ciami

Zagadnienia niepetnosprawnosci traktowane w kategorii praw cztowieka zostaty po-
dniesione w roznych aktach prawnych. Zawiera je m.in.: Powszechna Deklaracja Praw
Czlowieka (1948), ktéra weszta w sktad Miedzynarodowej Karty Praw Czlowieka (w
Polsce od 1977), Europejska Konwencja o Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych
Wolnosci (1950; w Polsce od 1993).

W kontek$cie praw osob z niepetnosprawnosciami konieczne jest wyeksponowanie
zasady rownos$ci wobec prawa. Sama idea rownosci (Zielinski, 2018, s. 152) wywodzi si¢
juz z czaséw antycznych demokracji (gr. izonomia) (Chojnacka, Olszewski, 2004, s. 20),
odnosi si¢ rowniez do wezesnego chrzescijanstwa (fragment listu do Galacjan: ,,Nie ma
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Zyda ani Greka, nie masz niewolnika ani wolnego, nie masz mezczyzny ani kobiety;
albowiem wy wszyscy jedno jestescie w Jezusie Chrystusie” TwojaBiblia.pl).

Oprocz genezy zasady rownoS$ci nalezy wskazaé aktualne odniesienie do niej, ktore
uksztattowane zostato w okresie Wielkiej Rewolucji Francuskiej poprzez hasto: ,,Wolnos¢,
roéwnos$¢ 1 braterstwo”. Otoz pierwszy artykul Deklaracji Praw Czlowieka i Obywatela
z 1789 roku wskazywat na to, iz ludzie rodzg si¢ i pozostaja wolni i rowni w prawach.
Hasto to dato rowniez podwaliny pod wolnos$¢ obywatelskg przejawiajaca si¢ w wymiarze:
prawnym, politycznym i ekonomicznym (Garlicki, 2020, s. 89-90), bowiem ,,wszystkie
podmioty prawa charakteryzujace si¢ dang cechg istotng w rownym stopniu, majg by¢
traktowane réwno, a wiec wedtug rownej miary, bez zréznicowan dyskryminujacych, jak
i faworyzujacych” (Wyrok Trybunalu Konstytucyjnego Polski z 24.02.1988 r., U 7/87,
OTK 1988, nr 1 poz. 1).

Idac drogg prawodawstwa, a takze stosowania prawa, wartym podkreslenia jest, Ze
prawa 0sob z niepetnosprawnosciami sg chronione praktycznie w kazdym z obszaréw praw
cztowieka. Jest to systematyka na tyle szeroka, iz jej opracowanie wymagatoby wydania
przynajmniej monografii, jednak na potrzeby niniejszej pracy, wyeksponowane zostang
kluczowe, wedtug autorow, sektory. Po pierwsze, za ochrong praw oséb z niepetnos-
prawno$ciami dba Konwencja Organizacji Narodow Zjednoczonych o Prawach Oséb
Niepetnosprawnych, przyjeta przez Zgromadzenie Ogdélne ONZ dnia 13 grudnia 2006
roku, Polska ratyfikowata Konwencje¢ 6 wrze$nia 2012 roku. Jej nadrzednym zadaniem
stata si¢ ochrona oraz zapewnienie pelnego i rownego korzystania z praw czlowieka i
podstawowych wolnos$ci przez osoby z niepetnosprawnosciami, bez dyskryminowania ich
na jakimkolwiek obszarze dziatalno$ci wzglgdem innych obywateli. Kraje, ktore przyjety
Konwencje — w tym takze Polska — zobligowane sg do implementacji oraz przestrzega-
nia standardow postepowania, ktérych celem jest zapewnienie realizacji praw osobom z
niepetnosprawnos$ciami.

Za cieckawy przyktad ochrony praw 0sob z niepelnosprawnosciami w systemie Unii
Europejskiej nalezy uzna¢ Unijng kartg¢ osoby niepetnosprawnej. W erze globalizacji i
kosmopolityzmu jest to wyjscie naprzeciw problemom zwiazanym z podrézowaniu po
Europie. Karta zapewnia program spojnego uznawania statusu osoby niepelnosprawne;j, jak
rowniez znizek, ktore przystuguja z tego tytutu. Problemem bowiem okazata si¢ sytuacja,
gdzie kraje UE nie uznawaly migdzy soba statusu osoby z niepetnosprawnoscia, ktory
zostal przyznany w innym kraju UE. Rodzito to szereg komplikacji dla os6b niepetnos-
prawnych w zwigzku z przemieszczaniem si¢ po Europie. W/w karta zmienia t¢ sytuacje,
dzieki czemu, w oparciu o zasad¢ dobrowolnosci, kraje, ktére uczestnicza w programie,
akceptuja przywileje niepelnosprawnych przyznane przez inne panstwo cztonkowskie.
W dokumentach rangi europejskiej znajduja si¢ takze liczne rozporzadzenia, dyrektywy,
decyzje, rezolucje 1 konkluzje, w ktorych tresci zawarte sg przepisy akcentujace ko-
nieczno$¢ patrzenia na prawa zwigzane z osobami niepetnosprawnymi. Dotyczg one m. in.
takich obszaréw jak: transport (autobusowy, autokarowy, morski, powietrzny, kolejowy),
pomoc de mini mis, wsparcia i ochrony ofiar przestepstw, réwnego traktowania, pracy,
kultury czy zycia spotecznego.
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W prawie Unii Europejskiej zasada rdwnego traktowania nie stoi w opozycji do
utrzymywania lub przyjmowania szczegolnych $rodkow stuzacych zapobieganiu lub
wyréwnywaniu niedogodnosci. Za przyktad moze postuzy¢ dyrektywa w sprawie rownego
traktowania w zakresie zatrudnienia i pracy. Daje ona mozliwosc¢ stosowania specjalnych
srodkow w stosunku do 0sdb z niepetnosprawnosciami oraz obliguje pracodawcow do
implementowania usprawnien, ktore dadzg niepelnosprawnym pracownikom réwny dos-
tep do pracy, jej wykonywania, procesu ksztatcenia czy rozwoju (Brzozowski, Krzywon,
Wiacek, 2018, s. 268).

Ku podsumowaniu

Proza i felietonistyka Kaziowa stanowia przyktad wariantywno$ci narratywizowania
zycia w czasie zetknigcia si¢ z sytuacja choroby/niepelnosprawnos$ci oraz réznych form
ambiwalencji w warto$ciowaniu tego ucielesnionego do§wiadczenia wyrazonego w opo-
wiesdciach (auto)biograficznych 1 publicystyce. Odwotujac sie do typologii Arthura Franka
(1997, s. 75-135), mozna wskaza¢ na wspotistnienie dwu typow narracji: tzw. narracji
restytucji zdrowia (restitution narrative) oraz narracji poszukiwania (quest narrative).
Struktura narracji restytucji narzuca traktowanie choroby/niepetnosprawnosci jako stanu
przej$ciowego w zyciu rodzin, ktadac nacisk na odzyskanie mozliwos$ci dalszego prowa-
dzenia aktywnego zycia po wprowadzeniu szeregu zmian czy dostosowan (Lubas, Staby,
2017, s. 403), by wreszcie wygenerowa¢ stadium pogodzenia si¢ ze stanem faktycznym.
Akcent w narracjach Kaziowa potozony zostaje wtasnie na poszukiwanie drog wyjscia
z trudnej sytuacji, przystosowywania do nowych okolicznosci i zakorzeniania si¢ w
zaistniatych warunkach. Narracje poszukiwania pozwalaja przeto osadzi¢ doswiadczenie
zycia z niepelnosprawno$cig w kontekscie specyficznej, ucielesnionej biografii (2017,
s. 401-421). Opowiesci nalezace do tego typu narracji zawieraja watek dlugotrwatych,
czesto nieodwracalnych 1 dramatycznych skutkéw niepetnosprawnosci wielorakiej. Po-
wiktania i konsekwencje (w przypadku Kaziowa utrata obu rak i stopniowa, catkowita
utrata wzroku) stanowig zagrozenie dla podtrzymania waznych dla bohatera-narratora
relacji, a takze poczucia bycia spotecznie akceptowanym. Jednoczes$nie autor dazy do
odtworzenia lub stworzenia od nowa relacji opartych na akceptacji sytuacji powypadkowe;.
Narracje poszukiwania wyrazaja zatem ambiwalentny charakter do§wiadczenia zycia w
czasie przystosowania si¢ do nowych okoliczno$ci. Z jednej strony stan ten traktowany
jest jako $wiadectwo przezwycig¢zania trudnosci i ich nastgpstw, z drugiej — sktania do
bolesnej refleksji nad utratg zdrowia, zachwiania poczucia wartosci jako cztowieka czy
rozpadem relacji 1 potrzebg ksztattowania ich niejako na nowo (np. Kaziéw podkresla
m.in., ze po wypadku matka ponownie musiala zaja¢ si¢ nim niczym niemowlgciem).
Jednocze$nie wielo§¢ form uprawianych przez Kaziowa, réznorodnos¢ rodzajowa i gatun-
kowa, bogactwo tematyczne ksigzek z pewnoscig sprzyjaja wypetnianiu przezen funkcji
spotecznych — rehabilitacyjnych i integracyjnych, dlatego oddziatywanie jego tworczosci
1 postawy wpisuje si¢ w upowszechnianie spotecznego modelu niepelnosprawnosci oraz
podkreslaniu znaczenia inkluzji jako formy edukacji wlaczajace;.
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W zwiazku z analizg przypadku Michata Kaziowa nasuwa si¢ jeszcze jeden wniosek.
Otoz jesli przyjaé, ze zadaniem wspotczesnej humanistyki, przechodzacej dostrzegalny
»ZWrot ku narracji”’, moze by¢ podejscie narracyjne, ktore pozwoli wypracowa¢ w me-
dycynie taki model komunikacji z pacjentem, ktory wptynaé moze na, cho¢ czasowy, do-
brostan psychiczny, to warto uwzglednia¢ ten kontekst, co uswiadamia fenomen Kaziowa.
Medycyna narracyjna moze sta¢ si¢ bowiem skutecznym narzedziem, dzigki ktéremu da
si¢ dociera¢ do gleboko humanistycznego wymiaru medycznej profesji, z uwzglednieniem
faktu, ze dla lekarzy interpretowanie opowieSci pacjentdow moze stac si¢ doswiadczeniem
nowym w stosunku do tego, czym zajmuja si¢ w codziennej praktyce.

Ijeszcze jedna wazna rzecz. W ramach badan filologicznych, literaturoznawczo-jezy-
koznawczych wzigcie pod uwage analizy i interpretacji tekstu, docieranie do zawartych
w nim pokladéw tresci, moze by¢ cennym kontekstem nie tylko badawczym, ale hu-
manistycznym czy spotecznym (Chojnacka-Kuras, 2019, s. 8-9). Bowiem pojmowana
humanistycznie medycyna to juz nie tylko dziedzina nauk §cistych, ale przede wszystkim
sztuka. Pod kilkoma wzgledami przywotane wyzej koncepcje s kontynuacja mysli, ktore
pojawily si¢ w medycynie na przetomie XIX i XX wieku, m.in. w sentencjach na temat
lekarza idealnego slynnego kanadyjskiego lekarza, Williama Oslera, tym bardziej, ze w
tzw. podejsciu ,,miekkim” sygnalizuje si¢ rowniez powrdt do filozoficzno-magicznych
zrédet medycyny (Marczewska, 2012), ktérych popularyzatorem byt w XX w. m.in.
krakowski lekarz Andrzej Szczeklik. Echa tego podejscia przetrwaty rowniez w wyraze-
niach jezykowych, takich jak ,,sztuka medyczna”, ,,sztuka lekarska” czy ,,btad w sztuce
medycznej” (Chojnacka-Kuras, 2019, s. 78).

Nalezy jednakze pamigtac, ze (co przyznaje we wprowadzeniu do ksigzki Narrative
Medicine: Honoring the Stories of Illness Rita Charon) medycyna narracyjna wytonita
si¢ z kilku Zrédet, m.in. z badan nad zwigzkami literatury i medycyny oraz form opieki
skoncentrowanej na relacji (Charon, 2006). Zaznacza rowniez, ze wokot medycyny nar-
racyjnej powstato wiele nieporozumien, takze w srodowisku medycznym. Wynikaja one
z kilku powodow, m.in. z niedostatecznego zrozumienia istoty tej koncepcji, zwlaszcza
relacji miedzy medycyng a narracja (jak potaczy¢ ze sobg opowiesci pacjentow, literature
1 opieke medyczng opartg na dowodach?), oraz z braku jednoznacznosci samego terminu
narrative medicine ijego thumaczen. Aby wlasciwie pojac i zaprezentowac istot¢ medycyny
narracyjnej — zgodnie z intencjami i w duchu profesor Charon — nalezy podkresli¢, ze nie
kazda obecno$¢ narracji w medycynie, nie kazda opowies¢ o doswiadczeniu choroby (czy
to wyrazona w formie literackiej, czy jako wypowiedz mieszczaca si¢ w ramach dyskursu
medycznego) jest medycyna narracyjng (Chojnacka-Kuras, 2019, s. 9).

Warto jednakze mie¢ na uwadze fakt, Ze medycyna narracyjna moze stac si¢ rowniez
propozycja szkolenia studentéw i pracownikow opieki medycznej do pracy z pacjentami
poprzez ksztattowanie okreslonych umiejg¢tnosci, w tym kompetencji narracyjnej. Stuzy
temu m.in.: czytanie tekstow literackich, kontakt z dzietami malarskimi i filmowymi,
ich wielopoziomowa analiza i interpretacja oraz refleksja nad tym, co o swoim stanie i
samopoczuciu méwig sami pacjenci i jak ich opowie$ci mozna spozytkowaé w procesie
leczenia i rehabilitacji.
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