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Widziec¢ inaczej. Komentarz do doswiadczeni os6b
chorujacych na énieg optyczny

Wprowadzenie

ilka lat temu, w 2012 roku, rozpoczetam - nadal kontynuowany - projekt

badawczy poswiecony do$wiadczeniu schorzen neuro(fizjo)logicznych o cha-
rakterze przewleklym. W swoich dziataniach terenowych wykorzystuje miedzy
innymi metode kuli $nieznej, polegajaca na rekrutowaniu jednych uczestnikéw
badan przez innych. Dzieki niej udalo mi sie dotrze¢ do 0s6b, ktérych doswiad-
czenia omawiam w tym artykule, cierpigcych na tak zwany $nieg optyczny' -
zjawisko neurologiczne uznawane przez czeé¢ ekspertéw za jeden z glownych
symptomoéw powikiania migrenowego o nazwie ,przetrwala aura migrenowa
bez udaru”? a przez innych traktowane jako catkowicie osobne wobec samej

1 Najczestszym ekwiwalentem tej nazwy jest w polszczyznie termin ,$niezenie migrenowe”.

Ze wzgledu na niejasny status omawianego schorzenia oraz jego niepewne zwigzki z migrena
w artykule tym nie uzywam jednak tego terminu. Pochodzace z dyskursu medycznego okresle-
nie ,$nieg optyczny” stosuje wymiennie z takimi wyrazeniami, jak ,$nieg oczny”, ,$niezenie /
iskrzenie optyczne” itp. Sformutowania te lokuja sie poza oficjalnym stownikiem medycznym
i s3 mojego autorstwa.

2 Tak wlasnie dolegliwos¢ ta zostata scharakteryzowana po raz pierwszy. Dokonat tego Oli-
ver Sacks (1970), ktéry sam byl migrenikiem. Autorem innego waznego raportu na ten temat
jest David C. Haas (1982), ktéry opart swéj opis na doswiadczeniach dwéch pacjentéw dozna-
jacych niezwykltych wrazenn wzrokowych - godzina po godzinie, dzief po dniu, przez naste-
Pujace po sobie tygodnie i miesigce. Jednym z tych pacjentéow byl osiemnastoletni chtopiec,
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migreny (zob. np. Shankin i in. 2013, 2014a, 2014b; Lauschke, Plant, Fraser 2016).
Rozpoznanie tej przypadiosci ma u moich badanych charakter autodiagnozy
i nie zostato potwierdzone przez lekarza. Na podstawie zglaszanych sympto-
moéw z duzg doza prawdopodobieristwa mozna jednak uznac te identyfikacje za
trafng. Nie bede teraz referowac klinicznych oraz subiektywnych objawéw tej
choroby, ich konstelacja wyloni sie w trakcie analizy tresci wywiadéw?. Wywiady
te odbytam w 2016 roku, w miescie lezacym na terenie wojewd6dztwa t6dzkiego.
Moimi rozméwczyniami byty dwie kobiety: jedna w wieku niespelna piecdzie-
sieciu, a druga - trzydziestu pieciu lat*. Kazda z nich ma wyzsze wyksztalcenie,
jest aktywna zawodowo i realizuje si¢ w zyciu rodzinnym (w roli zony i matki).
W celu dochowania zasady anonimowosci osobom tym nadaje w tekscie fikcyjne
imiona, ktére jednak zostaly z nimi skonsultowane. Stwierdzitam bowiem, ze
imie - nawet wymyslone oraz noszone tylko dorazZnie - pozostaje znakiem osoby,
a gest nominacji i desygnacji za jego pomoca nie ma charakteru obojetnego. Reak-
cja narratorek potwierdzila te intuicje. Obie kobiety z zaangazowaniem przysta-
pity do kreacji swych pseudoniméw. Pierwsza z nich wybrata imie ,Gabriela”,
a druga - ,Maria”. Stowa pierwszej badanej sa przeze mnie obficiej przytaczane
w tekscie, co wynika z tego, ze jej opowies¢ zostata w calosci nagrana, a nastep-
nie poddana skrupulatnej transkrypcji. Relacja pani Marii na jej prosbe zostata
jedynie wystuchana oraz spisana (czes¢ notatek sporzadzitam w trakcie spotka-
nia, reszte - po jego zakonczeniu). W artykule cytuje wylacznie te okreslenia lub
frazy pochodzace z tej wypowiedzi, ktére udato mi sie zapamietac lub wiernie
zanotowac.

Dodam tez, ze obie badane objawily nieco inny styl komunikacji oraz nasta-
wienie do naszej rozmowy. Pani Gabriela od poczatku chetnie oraz obszernie
dzielita sie swoimi do$wiadczeniami, jej wyznania szybko oblekaly sie w forme
odpowiadajaca gatunkowemu modelowi opowiesci (Ricoeur 2008b: 9). Relacji
pani Marii w punkcie wyjécia brakowato tej ptynnosci i odwagi, jej wypowiedz
ujawniatla liczne chropowatosci i pekniecia, jednak z czasem nabrata gladkosci
i tempa. Mimo to rozméwczyni do korica nie wyrazita zgody na rejestracje oso-
bistego przekazu.

Musze réwniez wspomnie¢, ze - zrealizowana stacjonarnie - konwersacja
z pania Gabrielg zostala po kilku dniach uzupelniona wspélna wedréwka po
miescie. Uzyta przeze mnie strategia przechadzki (okreslana w literaturze przed-
miotu jako go-along, walk-along, a nawet ride-along w przypadku dokonywania
wspoélnego objazdu) jest jedynym ze sposobéw charakterystycznego dla badan

a drugim - siedemdziesiecioletni mezczyzna, ktéry sporzadzil réwniez wizualng interpretacje
swych przezy¢.

3 Wypada doda¢, ze pewne elementy $niegu optycznego moga sie pojawia¢ w przebiegu
innych schorzen, jak choéby cukrzyca, urazy mechaniczne gatki oka czy zapalenie nerwu wzro-
kowego.

*  Moje rozméwczynie sie nie znaja. Dotartam do nich za posrednictwem réznych oséb.

> Imie ,Gabriela” zostalo przyjete przez rozmoéwczynie z przyczyn osobistych. ,Maria”
zostala za$ wskazana ze wzgledu na to, ze jest to w kulturze polskiej jedno z imion stereotypo-

wych.
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etnograficznych spedzania czasu (hanging out) z informatorem i koncentruje sie
na rutynowych, typowych trasach (Kusenbach 2003: 463). Jej zastosowanie ma si¢
przyczyniaé do redukcji wad zaréwno wywiadu, jak i obserwacji uczestniczacej
(Kusenbach 2003; Carpiano 2009). Dzieje sie tak, albowiem procedura ta pozwala
etnografowi sledzi¢ spos6b, w jaki jednostki reaguja na swoje fizyczne i spoleczne
otoczenie, wchodzg z nim w interakcje, a ponadto umozliwia mu jednoczesne
i bezposrednie zanurzenie si¢ w lokalnym $rodowisku oraz przezywanie jego
aspektow sensorycznych razem z badanym. Technike go-along potraktowalam
jako dopelniajaca klasyczna sytuacje wywiadu, poniewaz zalezalo mi przede
wszystkim na tym, aby uzyskaé¢ mozliwie pogtebiong oraz gesta znaczeniowo
opowies¢ biograficzng, powstatg w izolacji od rozpraszajgcych bodZcéw miejskiej
przestrzeni. Nigdy wszak nie wiadomo, co si¢ wydarzy na otwartej scenie miasta.
Szczekanie psa, nagly wizg opon na asfalcie, wécibskie ucho przechodnia albo
zmeczenie wywolane spacerem moga zaki6ci¢ opowieé¢ narratora, sprawic, ze
zgubi on watek albo stanie sie niedostepny i zamkniety. Dlatego najpierw spo-
tkalam sie z panig Gabriela w bezpiecznej i spokojnej atmosferze mieszkania,
wystuchatam jej relacji i dopiero po kilku dniach wyruszytam z nig w miasto.
Elementy skladajace sie na nasz spacer (wypowiadane wéwczas stowa, dane
obserwacyjne, trasa wedrowki, informacje dotyczace topografii itp.) zostaly
przeze mnie utrwalone w postaci nagrania, jego pézniejszej transkrypcji oraz
notatek w dzienniku terenowym.

Druga interlokutorka nie zgodzita si¢ na taka forme kontaktu, argumentujac,
ze najlepsza oprawa dla jej wyznan sa cztery $ciany domu, symbolizujace takie
wartosci, jak: dyskrecja, poczucie bezpieczeristwa oraz intymnos¢.

Aby uprzedzi¢ ewentualne watpliwosci, dodam, ze w swoim tekscie nie
stosuje podejscia iloéciowego, lecz jakosSciowe i interpretatywne. Nie opieram
sie tu zatem na rozleglym zbiorze danych, ktére mozna by podda¢ analizie
poréwnawczej czy statystycznej. Pod wzgledem teoretycznym bliska mi jest
perspektywa narratywistyczna, ktéra eksponuje wage opowieéci w ludzkim
zyciu i w kulturze, i ktéra sktania mnie do tego, by podazac tropem utrwalo-
nych w nich subiektywnych senséw i znaczeri (zob. np. Bruner 1991; Ricoeur
1993, 2008a, 2008b, 2008c; Rosner 2003; Bolecki, Nycz 2004). Perspektywa ta
jest dobrze znana i szeroko stosowana we wsp6lczesnej humanistyce, réwniez
w relacji do do$wiadczen z obszaru zdrowia i choroby (zob. np. Kleinman 1988;
Mattingly 1994, 1998; Frank 1995, 2010; Hyden 1997, Mattingly, Garro 2000; Lit-
tlewood 2003). Paradygmat narratywistyczny dostarcza tez inspiracji do analizy
réznych aspektéw ludzkich opowieéci: ich formy, stylu, zawartosci treciowe;j.
W artykule tym interesuje mnie okreslony komponent tresciowy pozyskanych
narracji, dotyczacy sensorycznosci.

Chce réwniez przypomnie(, ze dla badacza-narratywisty kluczowa jest orien-
tacja poznawcza i aksjologiczna przyjmowana przez interlokutora. W trakcie pro-
wadzenia badan staralam sie wiec stworzy¢ jak najwiecej miejsca dla wypowiedzi
rozmoéwczyn. Zalezato mi na tym, aby ich opowiesci rozwijaly sie jak najbardziej
naturalnie i swobodnie, przy niewielkiej ingerencji z mej strony. Zarazem glos
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obu kobiet byt dla mnie wazny sam w sobie, a nie jako reprezentacja jakiejs szer-
szej calosci®. Zatozenie to jest zgodne z duchem wspoélczesnej humanistyki, ktora
fascynuje takze to, co indywidualne, kameralne i zakorzenione w konkretnej
biografii. Dzieki takiemu podejéciu mozna bowiem wyrazniej dostrzec ,twarz”
osoby badanej oraz wydoby¢ specyfike jednostkowych doswiadczerr. Uwazam,
ze obie zarejestrowane historie sa na tyle frapujace, poruszajace oraz istotne kul-
turowo, ze warto sie¢ nad nimi pochyli¢ oraz poddac je prébie badawczego ogladu.

Zmyst wzroku - wlasny, lecz obcy

W naukach humanistycznych i spotecznych przyjmuje sie, ze cialo zdrowe to cialo
bezpieczne, a w duzej mierze réwniez przezroczyste, a wiec takie, ktérego sie nie
zauwaza, lecz uzywa w rutynowy sposob. Jedna z sytuacji, w ktérych gwattownie
zmienia sie jego postrzeganie i doznawanie, jest sytuacja choroby. Wtedy to -
jak pisze Dominika Byczkowska-Owczarek - ,[cialo - przyp. A.Rz.] moze staé
sie wrogiem, a takze nieznajomym, obcym obiektem. Powoduje to odczuwanie
zagrozenia, sparalizowania niepewno$cig” (2014: 194). Tak wlasnie wspominaja
poczatek swej dolegliwosci moje badane, dla ktérych pojawienie sie jej pierw-
szych objaw6éw byto tozsame z wrazeniem traumy i szoku. Przyczyna tego byla
zaréwno nagla i zaistniata bez uchwytnej przyczyny eksplozja symptomoéw cho-
robowych, jakiich lokalizacja, ograniczona do zmystu wzroku. Zmyst ten ma, jak
wiadomo, nie tylko donioste znaczenie praktyczne dla czlowieka, ale tez istotng
warto$¢ symboliczng i interakcyjng (Simmel 2006: 188-190; Hall 2009: 97-98;
Pietrowiak 2015: 273-274). Podobnie jak inne modalno$ci sensoryczne wplywa
on na tworzony przez jednostke model $wiata, na indywidualne procesy ucze-
nia sie oraz sposoby poruszania sie w kulturze (Classen 1999; Wieczorkiewicz,
Kostaszuk-Romanowska 2010). Przezywane przez czlowieka zakltécenia zdolno-
$ci widzenia moga wiec prowadzi¢ do wielu przykrych nastepstw. W przypadku
moich rozméwczyn byty to: lek, panika, bezsenno$¢ oraz narastajgce poczucie
opresji ze strony wlasnej cielesnoéci. Co gorsza, obie kobiety zostaly wystawione
na to doznanie w okresie dzieciristwa, a zatem byly zbyt mlode, aby méc samo-
dzielnie poradzi¢ sobie z dotykajacym je problemem, obja¢ go emocjonalnie,
organizacyjnie oraz poznawczo’. Wystapienie objawéw chorobowych kojarzyty
one z grozba rozwijajacej sie u nich ciezkiej dysfunkcji wzroku, a nawet slepoty.
W konsekwencji doszto u nich do swego rodzaju odwrécenia porzadku funkcjo-
nowania w rzeczywistosci. Doswiadczenie zaburzen wzrokowych stato sie dla
nich do$wiadczeniem absolutnie pierwszoplanowym, wypierajacym i przestania-
jacym inne wymiary egzystencji. Wyrazajac si¢ metaforycznie, mozna stwierdzic,

¢ Zarazem nie wykluczam ewentualnego podobieristwa ich historii do innych. Jest ono praw-

dopodobne, jednak celem moich rozwazan nie jest ,matematyczne” wyliczenie zbieznosci,
réznic i ogdlnych tendencji w tym wzgledzie.

7 Interlokutorki nie pamietaja dokladnie, ile miaty wowczas lat, jednak twierdzg, ze pierwsze
symptomy iskrzenia objawily sie u nich w okresie szkotly podstawowe;.
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Ze otaczajacy je Swiat stat sie wtérny wobec tego, co dzialo sie w ich ciele i aparacie
zmystowym. Narratorki nie byly w stanie w pelni uczestniczy¢ w codziennoéci:
jes¢, spaé, chodzi¢ do szkoly, uczy¢ sie, spotykac z rowiesnikami czy spedzac
czasu z rodzing. Ich mysli i emocje bezustannie krazyly wobec niewyttumaczalnej
skazy sensorycznej, jaka je dotkneta. Sktadajace sie na ten stan bezprecedensowe
doznania rozméwczynie odbieraly w sposéb skrajnie negatywny: jako niezrozu-
miale, dziwaczne i w zasadzie nieprzekazywalne. W konsekwencji doswiadczyty
one szczegodlnego i jakby zdwojonego poczucia wyobcowania z rzeczywistosci.
Po pierwsze bowiem, objawy choroby byly na tyle intensywne i pochlaniajace,
Ze nieprzerwanie wiazaly ich uwage, nie pozwalajac im doglebnie zaangazowac
sie w nic innego. Po drugie za$, byty one na tyle osobliwe, Ze interlokutorki miaty
trudnos¢ z podjeciem préby symbolicznego powrotu do $wiata poprzez podzie-
lenie si¢ swoimi przezyciami oraz wlaczenie innych w proces wiasnej choroby.
Tym samym zostaly uwiezione w poczuciu samotnosci, ich aktywnosci i relacje
spoleczne nabraly powierzchownego charakteru, a czas ich zycia zdominowaty
nietypowe zdarzenia zmystowe, dziejace sie w oku.

Jako najbardziej permanentny, a zarazem najbardziej globalny w swym
charakterze efekt Sniezenia optycznego obie kobiety wymieniajg pojawiajace
sie¢ w polu widzenia migajace punkty (moga by¢ transparentne, czarno-biate
lub kolorowe)?, szczegdlnie wyrazne na tle jasnych powierzchni, w ciemnosci
lub przy zamknietych powiekach. Na poczatku choroby informatorek efekt ten
sprawial, ze miaty one klopoty z zasnieciem albo w ogéle nie zasypiaty, wpa-
trujac sie przez cala noc w przesladujacy je obraz roju kropek, rozsianych na
tle pograzonych w mroku Scian domu. Tym samym noc stala sie pora, ktéra
zyskata w ich odczuciu catkiem nowe nacechowanie i odniesienie znaczeniowe,
odmienne od zwyczajowego. Z czasu spokoju, niosacego wytchnienie dla ciala
i zmystéw, przeistoczyla sie ona w czas nerwowego pobudzenia i napiecia. Oko,
ktére w godzinach nocnej ciemnoéci zostaje zwykle - na mocy uwarunkowarn bio-
logicznych i kulturowych - zwolnione z obowigzku patrzenia, w tym przypadku
musialo nadal wykonywac swa prace. Metaforycznie rzecz ujmujac, mozna uznac,
ze - za sprawa niezwyklego ,spektaklu” rozgrywajacego sie wlasnie w oku -
moim badanym trudno byto oderwac wzrok od wlasnego wzroku. Stan ten oddaje
podany nizej cytat, ktory jest rowniez ciekawym $wiadectwem préby budowa-
nia chorobowej wspoélnoty czy tez raczej quasi-wspodlnoty, albowiem zostata ona
zawigzana w sposob sekretny i niejawny, a poszczegolni jej czlonkowie nie byli
$wiadomi przynaleznosci do tego kregu.

Pani Gabriela: To wszystko tak bardzo mnie przerazato, ze szukatam jakiego$
oparcia, no ale nikomu nic nie méwitam. Ale jakos podswiadomie nie chciatam
by¢ z tym wszystkim sama i dlatego prositam mame, zeby ze mnga spala. To mi
troche dodawalo otuchy. Wiec spalysmy razem. I pamietam do dzis, jak leze

8 Pozostale oznaki $niezenia manifestuja sie bardziej lokalnie czy tez punktowo, w postaci

pojedynczych, odgraniczonych obiektow, natomiast obraz kropek jest rozciagliwy i zmultipli-
kowany. Niejednokrotnie zajmuje on tez caloé¢ obszaru widzenia.
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w 16zku i nie moge zasnaé przez ten $nieg. Wszystko jedno, czy mam otwarte
oczy czy zamkniete, caly czas widze ten énieg, te punkty, kropki, to wszystko
takie dziwne i nie wiadomo, skad sie to wzieto. No ale mama jest obok i to mnie
jako$ uspokaja, pociesza. Stysze jej oddech, moge sie przytuli¢. Nie wiem, ile
takich nocy byto, ale na poczatku czesto prositam, zeby ze mna spata. Czasem
sztam tez do dziadkéw i wtedy spatam z babcia. Pamietam, jak babcia gasila
nocng lampke, méwita ,dobranoc” i robilo sie ciemno, a ja nie moglam zasnac,
tylko wytrzeszczalam oczy i modlilam sie, zeby zaczaé widzie¢ jak kiedys, nor-
malnie, zeby nie widzie¢ tych przekletych kropek.

Scharakteryzowane w tej wypowiedzi zjawisko optyczne nawiedza moje
badane takze w ciggu dnia, wykazujac przy tym zmienng intensywnosé, w zalez-
noéci od stopnia natezenia $wiatla oraz pogody.

Pani Gabriela: W ciagu dnia oczywiscie tez to widze. Szczegodlnie sie to nasila,
kiedy mocno $wieci storice. Wtedy to migotanie sie tak jakby... wyostrza. Nie
umiem tego dokladnie opisa¢, ale to jest wlasnie takie jakby wyostrzone, takie
jakby wrecz klujace sa te kropki.

Pani Maria: W ciggu dnia w miejscach zacienionych widze lepiej, najgorzej jest
w pelnym sloricu. Troche to tagodza okulary przeciwstoneczne.

Opisane wrazenia narratorki okreélaja jako meczace i anomalne, lecz nie
uznaja ich za najbardziej dolegliwe w swej chorobie. Jako takie sa przez nie kwa-
lifikowane pozostale objawy $niegu optycznego, a mianowicie mety i powidoki.
Te drugie wystepuja réwniez u ludzi zdrowych. Polegaja one na tym, ze po diuz-
szym wpatrywaniu sie w jakis ksztalt, a nastepnie oderwaniu od niego wzroku
w oczach obserwatora aktualizuje sie przez chwile ten sam obraz w barwie
dopelniajacej, na przyklad czerwone zachodzace storice pozostawia swdj okrag
w barwie zielono-niebieskiej. Powidoki przezywane przez osoby zdrowe sa jed-
nak krétsze i bardziej subtelne niz te, ktére pojawiaja sie¢ w iskrzeniu wizualnym.
Ludzie dotknieci ta przypadloscia doznaja niekiedy tak silnych powidokéw,
ze wydaje im sie, iz zyja w rzeczywistosci jakby zamplifikowanej, skiadajacej
sie z obiektéw realnych oraz ich halucynacyjnych odpowiednikéw w postaci
kontrastéw nastepczych. To, co dla zdrowych 0s6b bywa Zrédlem fascynacji
i przyjemnosci (méwi sie czasem o magii powidokéw), dla chorych moze stac sie
zroédlem prawdziwej udreki, a nawet doprowadzi¢ do swoistej topo- i chronofobii,
wyrazajacej si¢ w niecheci do okreslonych miejsc i momentéw czasowych.

Pani Gabriela: MieliSmy w domu taki wieczorny rytual, ze dzieci siadaty przed
telewizorem, a tata nam wiaczal dobranocke. I zanim sie pojawilo to $niezenie,
to to byta moja ulubiona czeé¢ dnia. To byla, mozna powiedzieé, taka chwila
odpoczynku po calym dniu. Lekcje juz byly odrobione, wszystkie zadania
i obowiazki spetnione i mozna byto odetchnaé. No wiec ogladalismy bajke,
komentowalisémy jeden przez drugiego biezacy odcinek, §piewalismy piosenki
i byto po prostu cudownie. No wie pani, takie stodkie chwile dzieciristwa, taka
beztroska. Ale jak sie pojawilo to $niezenie, to to sie wszystko skonczylo i czar



Widzie¢ inaczej. .. 123

pryst. Bo ja w ogole nie moglam sie skoncentrowac na tej bajce i na tym, co sie
dzieje, tylko meczytam sie z tymi powidokami. Co spojrzalam w telewizor i ode-
rwalam wzrok, to widziatam ten ksztatt ekranu i on za nic nie chciat zniknad¢!
Ciagle widzialam ten prostokat! Az sie batam ogladac¢ ta bajke. To samo byto
w szkole... MieliSmy tam taka sale audiowizualng, w ktérej wyswietlali nam
filmy. I ja po prostu nienawidzitam tych seanséw, bo zamiast ogladac film, to ja
caly czas walczytam z tymi powidokami. Te ksztatty ekranéw, monitoréw! Mnie
sie to wszystko powielalo w oczach i to bylo po prostu nie do zniesienia, no po
prostu nie do zniesienia. To bylo takie napastliwe, natretne, te wracajace ksztatty.
Ja sie do tego nie moglam w Zzaden sposéb przyzwyczaic i nie rozumiatam, co
to jest, skad mi sie to wszystko wzieto.

Pani Maria: Wie pani, odkad sie zaczela ta choroba, to ja nienawidze wyjazdéw
nad morze, chociaz kiedys bardzo lubitam. A juz najbardziej nienawidze oglada-
nia zachodéw storica, bo mi sie ta tarcza storica odklada jako taki silny powidok.
Wiec to jest bardzo nieprzyjemne i ja to robie tylko dla rodziny.

Podobne konsekwencje moze przynosi¢ doswiadczanie zjawiska optycznego
definiowanego w zargonie medycznym jako mety. Sg one opisywane jako poru-
szajace sie w polu widzenia pélprzezroczyste obiekty - widoczne zwlaszcza na
tle duzych, jasnych powierzchnijak niebo, potacie piasku, $niegu czy sufit. Moga
przybierac réznorodne ksztalty: cieni, nitek, witek, widkien, kropli, zmarszczek
itp. Zazwyczaj sa ulokowane w §rodkowym polu widzenia i podazaja bez-
wladnie za ruchami oka. Ich liczba oraz postrzeganie moga sie¢ zmienia¢ wraz
z wiekiem. Moje rozméwczynie nie pamietaja dokladnie, kiedy zaczely widzie¢
mety. Pani Marii wydaje sig, ze towarzyszyly jej one od poczatku choroby (tak
jak migajace kropki i powidoki), ale nie ufa swej pamieci. Pani Gabriela jest za$
sktonna sadzi¢, ze mety byly u niej objawem chronologicznie pézniejszym, za
to najbardziej przerazajacym i traktowanym z najwieksza awersja. Przyczyna
tego byla dwojakiego rodzaju. Po pierwsze, ze wzgledu na forme wizualna
obiekty te kojarzyly jej si¢ ze Swiatem gatunkéw pierwotnych oraz pasozytni-
czych: wiciowcéw, sporowcéw lub orzeskéw. Nie mogta zrozumieé, dlaczego
zaczeta nagle postrzegac tak dziwne struktury, wywotujace u niej nieprzyjemne
asocjacje i odruch wstretu. Po drugie, cho¢ znalazta pewna plaszczyzne odnie-
sienia dla tych obrazéw, pozwalajaca na ich zakomunikowanie, to ich charakter
stawial pod znakiem zapytania 6w akt konfesyjnego otwarcia. ,Co miatam zro-
bi¢? Powiedzied, ze widze jakie$ ohydne glisty, pantofelki, ameby?” - wyznaje
z emocja. Pani Maria charakteryzuje mety nieco inaczej i w przeciwienstwie do
pani Gabrieli nie poréwnuje ich do organizméw zywych. Ujmuje je raczej jako
szkliste, galaretowate twory o nieregularnych ksztaltach. Obie rozméwczynie
sa jednak zgodne w swym negatywnym stosunku do percypowanych obiektéw,
ktére - oprécz juz wymienionych konotacji - nasuwaja im skojarzenia z fizjolo-
giczna nieczystoscig, struzkami éliny oraz skrawkami §luzu lub flegmy. W slad
za tymi symbolicznymi rozpoznaniami sg tez przez nie okreslane jako ,,brudy”,
,grudy”, ,paprochy”, ,smarki”, ,rozmazy”, ,zmazy” czy ,zlogi”. Sformulowania
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te pokazuja jasno, ze w warstwie semantycznej mety sa odnoszone do ,sfery
$mietnikowej”? oraz szeroko pojetego kulturowego marginesu badz dotu, mimo
Ze miejscem ich uobecniania sie jest oko - organ bardzo pozytywnie i wysoko
waloryzowany w kulturze (Kopaliniski 1990: 271-275). Fakt ten wzmaga u moich
badanych dyskomfort zwigzany z ich postrzeganiem oraz rodzi poczucie dyso-
nansu, swoistej ontologicznej nieadekwatnosci. Przy okazji warto odnotowac,
ze jedynie mety uruchamiajg tak bogata (zaréwno ilosciows, jak i jakosciowsq)
inwencje stowotworcza informatorek, co dodatkowo potwierdza silnie afek-
tywne nacechowanie tych wytworéw.

W ksigzce zatytulowanej Halucynacje Oliver Sacks (2014: 69, 73) przywotuje
podobnie niekorzystne wrazenia, lecz usadowione w zmysle wechu. Pisze tez,
ze owe deformacje zapachowe - zwigzane czesto z odczuwaniem szczegélnie
wstretnych woni - nosza nazwe parosmii, dysosmii lub kakosmii. Na zasadzie
analogii mozna by tu wiec méwic o swego rodzaju kakowizji, powodujacej przy-
kre i niepozadane zmiany w obrazowym arsenale jednostki.

W opisach klinicznych $niezenia optycznego pojawiaja sie wzmianki o jesz-
cze innych, niewizualnych symptomach tego schorzenia, jak: szum uszny, uczu-
cie derealizacji, trudnosci w méwieniu, zmeczenie, zaburzenia poznawcze (tak
zwana mgla moézgu), a takze stany lekowe oraz depresja. Moje badane jednak
o nich nie wspominaja, a dodwiadczane przez siebie trudne emocje (przybierajace
niekiedy wymiar depresyjny) traktuja jako nastepstwo, a nie réwnorzedny objaw
$niegu optycznego. Z ich relacji wynika, ze najwieksze nasilenie emocje te osia-
gnely w pierwszej fazie choroby. Jak juz pisatam, byto to spowodowane wieloma
czynnikami: bezprecedensowq i niezrozumiata dla nich natura schorzenia, jego
naglym poczatkiem, zwigzana z tym dezorganizacja zycia, a takze wymuszona
prywatyzacja tych osobliwych doznan zmystowych. W kulturze mamy do czy-
nienia z wieloma sytuacjami, kiedy rozmaite préby autoujawnieri sa oblozone
negatywna sankcjg - pochodzaca z zewnatrz lub od samego podmiotu (por.
Handke 2008: 64-71; Wejland 2013: 135-136). Nalezy do nich bez watpienia sytu-
acja choroby. W przypadku moich narratorek 6w brak wystowienia byl wielorako
uwarunkowany. Po pierwsze, byl rezultatem odczuwanej przez nie patofobii,
awiec leku przed choroba oraz jej antycy powanymi skutkami w postaci ciezkiego
uszkodzenia lub postepujacej i nieodwracalnej utraty wzroku. W zachowaniu
obu kobiet daje si¢ wiec zauwazy¢ postawa bliska wierze w magie stowa, czyli
przekonaniu, ze to, co nienazwane czy niewypowiedziane tak naprawde nie
istnieje i nie moze nam zagrozi¢. W efekcie zaréwno pani Gabriela, jak i pani
Maria postanowily zaniechac¢ jakiejkolwiek powaznej interwencji oraz niejako
przeczekac swojq niedyspozycje w nadziei, Zze zniknie ona réwnie nagle, jak sie
pojawila. W owym stanie pasywnosci utwierdzat je takze zagadkowy charakter
symptomow chorobowych oraz wzmiankowana juz niedostepnosc¢ aparatu poje-
ciowego, za ktérego pomoca mogtyby je zakomunikowaé. Narratorki stwierdzity,
Ze po prostu nie wiedzialy, jak maja opowiedzie¢ o swoich doswiadczeniach

?  Wyrazenia tego uzywam za Rochem Sulima (2015: 79).
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zmystowych, aby otoczenie potraktowalo je powaznie oraz wiasciwie zrozumiato
ich przekaz. Przeniesienie doznan z poziomu somatosensorycznego do systemu
znakéw jezykowych bywa czesto zadaniem klopotliwym, w tym zas przypadku
byto dodatkowo utrudnione przez fakt, ze dotyczylo dzieci, o stabo jeszcze roz-
winietych zasobach poznawczych oraz ograniczonym potencjale lingwistycz-
nym. Co prawda mozna domniemywag, ze przy probie konsultacji z lekarzem
specjalista ta bariera jezykowa moglaby zosta¢ pokonana. Kompetentny medyk
moéglby - nawet na podstawie prostej i bazujacej na terminach potocznych infor-
magji od pacjenta - dojé¢ do prawidlowej diagnozy. Taka konsultacja nigdy jednak
nie miata miejsca. Pani Gabriela wyznata mi, Ze postanowita kiedy$ zwierzy¢ sie
ze swojego zmartwienia matce. Ta jednak, styszac o dziwnych, migajacych punk-
tach widzianych przez cérke, uznala, ze jest to przejsciowy rezultat zmeczenia
jej oczu nauka i czytaniem ksigzek. Ponadto wyraZnie zbagatelizowala stowa
dziewczyny - nie starala si¢ dotrze¢ do sedna sprawy, nie zaprowadzila jej do
specjalisty i nigdy wiecej nie powrécita do tego tematu.

Pani Gabriela: To bylo bardzo dla mnie przykre przezycie. Bo tyle czasu sie
zbieralam na odwage, zeby powiedzie¢ mamie o tych moich objawach. Naprawde,
tyle ze soba walczytam, zeby jakos sie przeméc i w konicu komus sie z tego zwie-
rzy¢. A ona to zlekcewazyla. (...) Nie wiem, czy Zle mnie zrozumiala, czy uznala,
ze zmy$lam, Ze co$ symuluje, ze ja podpuszczam? Ale ona po prostu to zlekcewa-
zyla, zbyta mnie. Tak to odczuwam. A ja tak strasznie cierpialam... I nawet nie
miat kto ze mnag zaptakaé, czy chociaz smutno westchnaé. Moja mama zawsze sie
o mnie troszczyla i byla naprawde bardzo dobra mama, ale wtedy mnie zawiodta,
ito bardzo... Do dzi$ to pamietam i nigdy tego nie zapomne.

Doznane przez pania Gabriele niepowodzenie w komunikacji ostatecznie
przekredlito jej dalsze proby wyjscia na zewnatrz ze swym problemem oraz na
dlugi czas ograniczylo jego analize do tak zwanej mowy wewnetrznej'’. Wzmoglo
ono takze jej poczucie zagrozenia ze strony wilasnego sensorium, ktére nie tylko
zawiodlo w pewnym aspekcie swojego funkcjonowania, ale zawiodlo w spo-
sob, ktoéry okazat sie niemozliwy do wyartykulowania i skulturalizowania,
przesuwajac doswiadczane przez nig neurowizje w ekstremalne rejony obcosci.
Nawigzujac do ustalert Normana Sartoriusa (2002: 1470-1471), mozna uznad, ze
owa blokada komunikacyjna w pewnym sensie stata si¢ dla moich rozméwczyn
»druga chorobg” oraz przyczynila sie do rozwoju jej ,jatrogennego pietna”.
Jest to skadinad stan czesto spotykany w kulturze. O podobnych przypadkach
donosi miedzy innymi Oliver Sacks. Badacz ten przypomina na przyklad historie
,migrenowego” chlopca - Geronima Cardana, ktéry bat sie powiedzie¢ komukol-
wiek o swoich wizjonerskich napadach (mimo ze miaty one dla niego euforyczny,
a nawet ekstatyczny posmak). To samo dotyczy wielu innych dzieci, ktére nie
przyznajq sie komukolwiek do swoich nietypowych doznan zmystowych, aby

1 Mowa wewnetrzna to jedna z podstawowych cech istot ludzkich, zwiazana z tym, ze jeste-

$my gatunkiem lingwistycznym. Pelni ona bardzo wazna funkcje w naszym zyciu, stanowiac
warunek wszelkiego rozmyslnego dzialania.
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nie uznano ich za fantastéw, ktamcéw czy obigkancéw. Obawa przed zlekcewa-
zeniem albo skarceniem wiezi je w ciasnym gorsecie milczenia, potegujac ich
lek i cierpienie (Sacks 2012: 451-453). Jesli chodzi o moje badane, to pewna ulge
przyniést im uplyw czasu, ktéry pokazal, ze ich sensacje wzrokowe wprawdzie
sie utrzymujg, ale nie nasilajg, a takze nie prowadza do utraty zdolnosci widze-
nia. Mimo to rozméwczynie do tej pory nie wyzwolily sie z poczucia obcosci,
wytwarzanego przez zmyst ich wzroku.

Widzie¢ wiecej, widzie¢ mniej

W czasie spotkan z kobietami cierpigcymi na $nieg optyczny interesowato mnie
to, jak bardzo choroba ta jest obecna w ich zyciu, a takze jak przedstawia sie jej
subiektywna hermeneutyka, oparta na ich dtugoletnich doswiadczeniach. Oka-
zalo sig, iz w obu przypadkach schorzenie to jest interpretowane jako niezwykle
intensywne i znaczace przezycie biograficzne. Rozméwczynie podkreslaja, ze
mimo wielu lat nie zdolaly przywyknaé¢ do odmiennej pracy swojego sensorium
i w zasadzie nie ma dnia, aby nie myslaly o tej przypadiosci. Sktadajace sie na
nig objawy sa odczuwane w réznych okolicznoéciach - w domu, w pracy, w prze-
strzeniach otwartych, zamknietych, o wielorakim charakterze i funkcjonalnosci,
a takze o rozmaitych porach - zaréwno w dzien, jak i w nocy. Konstelacja oraz
natezenie poszczegélnych symptoméw zmieniajg sie w zaleznosci od sytuacji
i stopnia o$wietlenia. Dla przykladu: w ciemnosci widziane sg tylko migajace
kropki, w swietle naturalnym - kropki i mety, a powidoki pojawiaja sie¢ przy
diuzszym wpatrywaniu sie w jakié obiekt. O tym, jak permanentne sa to odczu-
cia, moglam sie przekona¢ w trakcie spaceru z panig Gabriela, ktéra co i rusz
wskazywata mi tlo generujace jej specyficzne wrazenia zmystowe. Byly to miedzy
innymi: gladka ptaszczyzna trotuaru, prze$witujgca miedzy dachami doméw
tafla nieba, sina wstazka asfaltu, pomalowana na blado podstawa miejskiej
latarni, biata bluza przechodnia idgcego po drugiej stronie ulicy, pokryty jasng
emalig murek biegnacy wzdluz chodnika, monochromatyczna $ciana budynku
czy utrzymane w pastelowych kolorach karoserie samochodéw. Tak naprawde
co krok napotykatySmy na jaki$ bodziec wyzwalajacy u niej neurologiczny efekt
$niezenia. Narratorka powiedziata mi, ze jej koncentracja na objawach chorobo-
wych maleje, kiedy pojawia sie jakié konkurencyjny impuls, na przyktad gdy
bardzo si¢ dokad$ spieszy, przezywa silne emocje albo gdy jest zajeta konwersacja
z druga osoba. Podobne informacje uzyskatam od pani Marii. Obie kobiety stwier-
dzily tez, ze zZrédlem chwilowej ,remisji” sa dla nich te formy wizualne, ktére
charakteryzuja sie wysokim nasyceniem barw oraz zréznicowaniem ksztaitow,
jak: regat wypelniony ksigzkami, architektonicznie zageszczona fasada domu,
bujne korony drzew lub szpaler krzewéw kipiacy zielenia. Wszystkie te obiekty
dos¢ dobrze pochtaniajg dostrzegane przez nie optyczne produkty $niezenia. Sg
wiec odbierane jako przyjazne, w przeciwienstwie do zjawisk i struktur prze-
strzennych odznaczajacych sie takimi cechami, jak: gladko$¢, jednolitos¢ barwy
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i duza rozpietosé. Z tego samego powodu ulubiong pora roku interlokutorek jest
wiosna. Lato bywa dyskomfortowe, bo przynosi zbyt duzo swiatla, a jesieri i zima
to okres, gdy Swiat blaknie, pustoszeje i szarzeje, kreujac warunki, w ktérych
jeszcze silniej odzywaja sie ich dolegliwosci.

Dodam réwniez, ze chorobowe uwrazliwienie badanych na materialng forme
rzeczywistoéci wywiera wplyw na ich sposéb funkcjonowania w codziennosci
oraz na osobiste preferencje i wybory. Pani Gabriela przyznala mi sie na przyktad,
Ze stara si¢ unika¢ w swoim najblizszym otoczeniu jasnych i pastelowych odcieni,
jak biel, bez czy kolor perlowy.

Pani Gabriela: Lubie jasne wnetrza, a zwlaszcza kuchnie, ktére sa urzadzone na
biato. Biale kafelki, meble, Sciany. Ale sama nie mam biatej kuchni i nie chciata-
bym mie¢, bo spedzam w swojej kuchni duzo czasu i w takiej biatej kuchni bym
miafa ciggle mroczki i farfocle przed oczami.

Wskazywany przez kobiety notoryczny charakter symptoméw zwigzanych
z ich przypadloscia komplikuje proces oswojenia i normalizacji tej postaci soma-
tosensorycznej innosci, a ponadto sprawia, Ze jest ona przez nie negatywnie kwa-
lifikowana i waloryzowana'. Przezywane wrazenia wzrokowe rozméwczynie
okreslaja w sposéb jawnie pejoratywny, jako ,zaburzenia”, ,zaklécenia”, , usterki”,
a takze chroniczne ,rozstrojenie” czeéci wlasnego sensorium. W réwnie awersyjny
spos6b opisuja one swoje postrzeganie Swiata. Ich zdaniem za sprawa choroby nie
maja one dostepu do prawdziwego obrazu rzeczywistosci, lecz odbieraja ja przez
dodatkowa ,warstwe” badz ,przestone”, ktéra wypacza jej oglad oraz redukuje
przyjemnosé estetyczng plynaca z aktu widzenia. W ich odczuciu $nieg optyczny
doprowadza takze do paradoksalnej sytuacji, w ktérej widzac wiecej, w istocie
widzi sie¢ mniej, poniewaz oblicze S§wiata zostaje skazone przez niechciane,
intruzywne elementy (kropki, mety, powidoki), a przez to trwale zubozone. Ow
stan rzeczy utwierdza tez narratorki w tendencji do medykalizacji $niezenia
optycznego oraz traktowania go jako choroby, nie za$ jako pewnej szczegodlnej
(lecz niepatologicznej w sensie klinicznym) skfonnosci czy wlasciwosci, mani-
festujacej sie za posrednictwem jednego ze zmystéw. Jest to tym bardziej warte
podkreslenia, ze dolegliwos¢ ta zdradza cechy charakterystyczne dla tak zwa-
nych choréb spotecznie kontestowanych, a zarazem niewidzialnych, co wynika
ze Scisle subiektywnego charakteru objawow oraz braku ich obiektywnych oznak.
Wystepowanie takich sygnalow, zwlaszcza w stereotypowej formie (kaszel, katar,
goraczka, zaczerwienienie skoéry, bton sluzowych itp.) jest tym, co na ogot rodzi
odruch wspétodczuwania z indywiduum oraz prowadzi do uznania go przez
otoczenie za chorego. W $niegu ocznym brak tez innych, kulturowo zdefiniowa-
nych, atrybutéw choroby, jak okulary, soczewki kontaktowe i inne przedmioty
stosowane w celach korekcyjnych, rehabilitacyjnych oraz leczniczych. Mimo

1 Utrudniona jest tu takze préba kompensacji deficytéw wzrokowych za pomocg innej

modalnosci zmystowej. Wynika to, jak sie wydaje, z jakosciowego, a nie ilosciowego charakteru
tych deficytow.
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ze schorzenie to dotyczy zmystu wzroku i uposledza czynnoé¢ widzenia, to -
jak na ironie - pozostaje niewidzialne, a przez to moze napotykac na powazne
trudnosci w procesie jego spolecznej legitymizacji jako choroby®. W wymiarze
prywatnym jest ono jednak przez moje rozméwczynie konsekwentnie ujmowane
w kategoriach medycznych - choé jego rozpoznanie ma charakter autodiagnozy
ijak dotad nie zostalo potwierdzone na gruncie instytucjonalnej medycyny (zob.
Hofmann 2002).

Pani Gabriela: Tak, to jest choroba, oczywiscie, ze to jest choroba. No bez dwé6ch
zdan. Przeciez to nie jest normalne, ja nie widze normalnie, a wiem, jak sie widzi
normalnie, bo kiedy$ widziatam. Wiec to, co jest teraz, to jest jakis stan patolo-
giczny i nikt mi nie powie, Ze jest inaczej. No nie! To nie jest zdrowe widzenie.

Jak wspomniatam, w trakcie wielu lat utrzymywania sie tej przypadiosci
informatorki nauczyly sie z nia zy¢ i, przynajmniej czeSciowo, zharmonizowaty
swoje codzienne funkcjonowanie z wizualnymi ekscesami do$wiadczanymi za
sprawa choroby. Na pewno nie mozna tu jednak méwic¢ o pelnym oswojeniu
oraz przepracowaniu tego problemu, dlatego zasadne jest pytanie o to, co dalej?

Co dalej?

Badane przeze mnie kobiety rozpoznaly u siebie $nieg optyczny stosunkowo
niedawno, przed paru laty. Pani Gabriela dowiedziala si¢ o istnieniu tego schorze-
nia z Internetu, podczas przegladania serwisu z poradami medycznymi. Poszu-
kiwata tam informacji na inny temat i przy okazji zdobyla wiedze o $niezeniu
optycznym. Pani Maria na opis tej dolegliwosci natknela sie w prasie kobiecej. Dla
obu rozméwczyn byto to doswiadczenie o randze zyciowego objawienia, epifanii.
Po wielu latach trwania w cierpieniu, niepewnosci i ukryciu nagle natrafity one
na stowa, w ktérych mogty sie odnalez¢ i siebie nimi opisa¢ (por. Rzepkowska
2014: 152). Dzigki nim narratorki zyskaty bardzo wazny punkt odniesienia,
a takze poczucie, ze nie s3 same ze swoim problemem. Jak przyznajg, w tamtym
momencie poczuly sie czeécig pewnej symboliczneji tozsamosciowej wspélnoty,
tworzonej przez ludzi do nich podobnych. Co prawda, byta to tylko wspélnota
imaginatywna, wyobrazona (por. Anderson 2006), jednak mozliwos¢ przystapie-
nia do niej byta dla nich ogromna biograficzna i emocjonalna zdobycza.

Pani Gabriela: Wtedy, kiedy sie dowiedziatam w koricu, co mi jest, to byta jedna
z najszczesdliwszych chwil w moim zyciu. Bo zrozumialam, Ze nie jestem jedna
jedyna, ze sa ludzie, ktérzy majq tak samo i widza tak samo. I poczutam z nimi
jakas taka wiez, chociaz ich nie znam i pewnie nigdy nie poznam, a w kazdym
razie wigekszosci z nich. I to byla ulga, naprawde nieprawdopodobna ulga, ze az

2 Z oczywistych wzgledéw teza ta nie ma globalnego charakteru i wymaga weryfikacji
w toku dalszych badan.
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mi babelki zabuzowaly w glowie. Boze, to byta naprawde niesamowita chwila...
W koricu sie dowiedzialam, co mi jest, po tylu latach. To bylo niesamowite.

Pani Maria: To byl przetom, to na pewno byl przetom. W koncu rozwiazatam
ta zagadke i dowiedzialam sie, dlaczego tak widze. To bylo jedno wielkie ufff...

Tym samym rozpoczat sie w ich zyciu etap oswajania wlasnej somatosen-
sorycznej obcosci, ktéra w koncu przestata byé¢ dla nich czyms$ amorficznym,
nieokreslonym i zostata wiaczona w spéjne ramy interpretacyjne. Nalezy jeszcze
raz podkresli¢, ze niezwykle wazng role w tym procesie odegrato przyswojenie
jezyka, ktory pozwolit im wyrwac sie z opresji milczenia oraz zacza¢ méwic
o swoich doswiadczeniach w sposéb spotecznie slyszalny i obiektywnie znaczacy.
Ponadto, na skutek dalszych poszukiwan, rozméwczynie dotarty do - opubliko-
wanych w Internecie - przyktadéw wizualizacji wtasnych objawéw i ostatecznie
potwierdzily swa samodiagnoze. W ten spos6b uporzadkowaly wazng czes¢
wlasnego istnienia, niejako odzyskaly siebie poprzez nazwanie tego, co przez
dlugi czas bylto dla nich nienazywalne, bylo ,dzikg” cielesnoécig czy tez zmy-
stowoscig, wymykajaca sie spod wiladzy kultury. Mimo to obie kobiety nadal
znajduja sie w sytuacji biograficznej niestabilnosci, co w duzym stopniu wynika
z charakteru ich schorzenia. Sniezenie oczne jest bowiem jednostka kliniczna
w toku konstytuowania sie, pelng pytan i niejasnosci. Nie do korica wiadomo, co
jest jego Zrédlem, caly czas ustalany jest tez jego standard diagnostyczny i lecz-
niczy. W piémiennictwie medycznym odnotowano wprawdzie pewne przypadki
calkowitego wyleczenia tej przypadtosci (przy uzyciu farmaceutykow), jednak
generalnie jest ono uwazane za chroniczne i lekooporne. Oprécz catosciowe;j
terapii czasem podejmowane sa tez proby tagodzenia niektérych jego sympto-
moéw. Stuza do tego takie procedury, jak witrektomia, witreoliza laserowa oraz
witreoliza farmakologiczna®, stosowane do eliminacji metéw. Metody te niosa
jednak za sobg ryzyko powiklan, a poza tym wigkszos¢ z nich jest czasochtonna
i mato skuteczna. Sytuacja ta wytwarza ujawniany przez obie interlokutorki stan
nieufnosci wobec medycyny i oferowanych przez nig sposobéw postepowania
terapeutycznego. Owa nieufnosé nie oznacza przy tym krytyki, wrogosci badz
opozycji, lecz realizuje si¢ w formie zwatpienia w mozliwos¢ uwolnienia sie od
objawow $éniegu optycznego za pomoca rozwigzan dostarczanych przez wspoél-
czesna biomedycyne. Dlatego tez moje rozméwczynie nie zdecydowaly sie dotad
na konsultacje z lekarzem specjalista oraz na podjecie okreslonej $ciezki leczenia™.

3 Witrektomia jest zabiegiem mikrochirurgicznym, witreoliza laserowa polega na odparowa-
niu metéw ciata szklistego lub ich rozdrobnieniu i przesunieciu, a witreoliza farmakologiczna
wigze sie z aplikowaniem do oka specjalistycznych lekéw.

1 Ow sceptycyzm terapeutyczny jest takze dodatkowo motywowany. W przypadku pani
Gabrieli jest on zwigzany z nieudana préba wyleczenia innej choroby przewleklej, na ktéra
cierpi od lat. Kobieta obawia sie, ze ze $niegiem optycznym mogtoby by¢ podobnie. Tym, co
pozwala jej tolerowac te przypadloéé, jest rowniez brak somatycznych objawéw w jej prze-
biegu. Oko dotknigte $niezeniem to wszak oko pozornie zdrowe i w pelni estetyczne, ktére
nie boli, nie tzawi, nie puchnie i nie swedzi. Pani Maria racjonalizuje swoj sceptycyzm w inny
sposéb. Po pierwsze, zwraca uwage na to, ze oczy i glowa to niezwykle wazne i wrazliwe czesci
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Pani Gabriela: Nie widze sensu na razie w chodzeniu do lekarza. Po co mam
tam chodzi¢? Przeciez i tak mi nie powie nic, czego sama nie wiem. Nie, nie, nie
widze w tym zadnego sensu. Gdyby byty na to leki, to co innego. Ale na razie nie
ma na to lekéw, wiec na razie czekam. I mam nadzieje, ze si¢ kiedy$ doczekam,
ze medycyna sobie z tym poradzi. Wtedy na pewno péjde do lekarza, kiedy
bede wiedziala, ze moge to wyleczy¢. I zeby to nie bylo jakies takie hardcorowe
leczenie, tylko takie, jak sie leczy grype.

Marzeniem obu kobiet jest zidentyfikowanie Zrédet choroby oraz peten
powrdét do pierwotnego, przedchorobowego porzadku widzenia. Na razie wydaje
im sie to nieosiggalne. Z niecierpliwoécia czekaja one na postep wiedzy medycznej
oraz na wynalezienie nowych, efektywnych, niezbyt inwazyjnych i bezpiecznych
metod leczenia tej dolegliwosci. Tymczasem za$ - jak same méwia - sa skazane
na ogladanie Swiata ,zza szyby”, ktéry jest w ich odczuciu $wiatem ,gorszym”,
,wadliwym”, , zeszpeconym”.

Wszystko to zdaje si¢ sugerowad, ze $niezenie optyczne jest nie tylko choroba
rozumiang jako czysto fizjologiczna aberracja zmystu, ale réwniez modelem egzy-
stencji, ktéry wymusza na czlowieku szczegdlna adaptacje i tozsamosé, naznacza
jego interakcje, zycie emocjonalne i myslenie. Pomimo uplywu lat i pewnego
przystosowania schorzenie to nadal mocno ingeruje w zycie obu kobiet, wciskajac
sie w przestrzen i czas ich osobistego doswiadczenia oraz rzucajac gleboki cieri na
ich codzienno$¢. Jest w réwnej mierze zdarzeniem o charakterze biologicznym
co kulturowym, przypominajac o nierozerwalnej ciaglosci pomiedzy ludzkim
cialem a umystem. Na przykladzie zanalizowanych opowiesci wida¢ tez, ze
percepcja zmystowa - oprécz tego, ze ma wymiar fizyczny - posiada swoiste
symboliczne i praktyczne ustrukturowanie w ramach danego srodowiska kul-
turowego, jest miejscem wylaniania sie znaczen, aktualizacji norm spotecznych,
intensywnej pracy pamieci oraz urzeczywistniania sie wartoSci.
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SUMMARY

To see differently.
A commentary on experiences of people suffering from visual snow syndrome

The paper is based on ethnographical interviews with two adult people suffering for
many years from visual snow syndrome - a neurological ailment. Some medical experts
consider it to be a complication of migraine (so called persistent migraine aura with-
out infarction), but the others regard it as a unique syndrome, not related to a migraine
problem. The most common symptoms of the suffering are flickering dots of the visual
field, particularly visible on transparent backgrounds, vitreous floaters, and persistent
afterimages. It is indicated in the article that visual snow is not only a sensory disturbance,
physiologically conditioned, but it is also a model of human existence, which causes the
necessity of individual adaptation, creates the distinguishing character of identity, as well
as marks personal interactions, emotional life and thinking. It is a complex phenomenon
that intertwines biology with the processes of culture and shows an inextricable connec-
tion between human body, senses and mind.

Keywords: Sense of sight, visual disturbances, visual snow syndrome, disease / illness
/ sickness, biography





