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Streszczenie: Celem tekstu jest ukazanie znaczenia patografii (tj. indywidu-
alnych narracji cierpienia czy choroby, dostepnych szerokiej rzeszy odbiorcow
w formie drukowanej) w przestrzeni publicznej zachodnich spoteczenstw. Pato-
grafie formuja zjawisko, ktore nie tylko przyczynia sie do podniesienia tzw.
pismiennosci zdrowotnej wsrod ich czytelnikéw. Przede wszystkim bowiem
otwarte ,przyznawanie sie” do wlasnej choroby umozliwia osobom dotychczas
stygmatyzowanym ponowne zintegrowanie sie ze swoim spotecznym otocze-
niem, stawanie sie autorytetem w dziedzinie zdrowienia i Zycia w remisji, oraz -
poprzez zabieranie glosu na temat leczenia i funkcjonowania réznych instytucji
publicznych, z ktorymi spotkali sie jako pacjenci - wywieranie wplywu na leka-
rzy, politykdw, urzednikow itp., inicjujac tym samym wprowadzanie zmian
w obszarze medycyny i zdrowia publicznego.

Stowa kluczowe: auto-reprezentacja, opublikowane narracje choroby (patogra-
fie), przezytniczki raka piersi, zmiana spoleczna

Doswiadczenie choroby, zwlaszcza takiej jak rak, kojarzy sie z prywatno-
$cig, z sytuacja intymna, potrzeba odosobnienia, czasami z izolacja spoteczna.
W kulturze Zachodu ludzie powaznie chorzy dobrowolnie udajg sie na czas
do, istniejacych niejako na obrzezach zwyczajnego $wiata, instytucji, szpi-
tali lub sanatoridéw, ktoére zorganizowane sa wedtug odrebnych zasad i ktoére
wymuszaja na nich zawieszenie dotychczas petnionych rol spotecznych (np.
rodzica, pracownika), a przyjecie roli w innych warunkach nieadekwatnej:
pacjenta. Zostanie pacjentem oznacza w pewnym sensie rezygnacje z wlasnej
autonomii i sprawstwa. ,Stan” ten odbiera wiec poczucie kontroli i podmioto-
wosci, a przez to takze mozliwos¢ reprezentowania siebie i swoich interesow.
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Pacjenci oddajg sie - umownie i dostownie - w rece lekarzy, ktérzy chetniej
rozmawiaja o nich (a raczej o ich zdrowotnej kondycji), niz z nimi; jesli pro-
sz chorego o wypowiedz, to dotyczy¢ ona ma objawow i symptomow choroby
lub rzadziej ich samopoczucia (gdy uwazaja je za istotne dla postawienia dia-
gnozy lub przebiegu leczenia). Lekarzy nie interesuje temat sukcesow zawodo-
wych pacjentow, sktad ich rodzin, uprawiane hobby itp. - chyba Ze w obszarze
pracy lub w stylu zycia poszukuja czynnikéw chorobotwodrezych. Pacjent nie
jest dla nich osoba, lecz nosicielem schorzenia, ktore w wielu metaforycznych
wyrazeniach obecnych w dyskursie medycznym bywa personifikowane: lekarz
walczy z rakiem, pragnac go pokonaé, z kolei rak sie czai, probuje przechy-
trzy¢ lekarza, przemieszcza sie, jest agresywny, zlosliwy itp. Znaczace jest, ze
chorzy nie podejmuja tego typu konfrontacji z rakiem - dla nich najczesciej
jest on nieuosobiong, potezna sila (ktora niszczy ich zycie, zdrowie, ciato)
albo zewnetrznym wobec nich obiektem, dlatego gdy nie uzywaja stownic-
twa medycznego, zwykle mdwia o nim ,to”. Najczesciej jednak w sytuacjach
publicznych pacjenci nie méwia o swoim raku. Wspoétczesnie, mimo iz cho-
roba nowotworowa nie stygmatyzuje juz w takim stopniu jak kilkanascie,
kilkadziesiat lat temu, informacja o zachorowaniu nadal utrudnia chorym
funkcjonowanie, stajac sie niechcianym elementem ich tozsamosci spotecznej.

Temat raka najlepiej jest zamkna¢ w przestrzeni szpitala, a poza nig na
powr6t byé ,sobg”. W spoteczenstwie (post)produkcyjnym wszyscy tego ocze-
kuja: zawieszenie spolecznie uzytecznych rol mozliwe jest tylko w uzasad-
nionych przypadkach i na jak najkrétszy okres. Zgodnie z koncepcja Talcotta
Parsonsa' gtéwnym zadaniem wpisanym w ,role chorego” jest dazenie do jak
najszybszego wyzdrowienia i podjecia poprzednich obowiazkow. Specjalisci
medyczni potwierdzaja, ze ten cel jest osiagalny: choroba jest stanem przej-
$ciowym, patologia, ktora zapoczatkowuje dajaca sie zidentyfikowac przy-
czyna. I dodaja, Ze usuniecie przyczyny spowoduje ostateczne zakonczenie
niepozadanej sytuacji, lecz tylko, jesli pacjent zgtosi sie do lekarza na odpo-
wiednio wczesnym etapie rozwoju choroby. Rak nie wpasowuje sie jednak
w ramy XIX-wiecznego obrazu schorzenia, a przez to kwestionuje roszczenia
medycyny i znaczaco komplikuje kwestie ,wyleczenia”.

Po pierwsze, ,rak” nie jest nazwa pojedynczej choroby, lecz terminem
uzywanym do okreslenia - czasami niepoprawnie - bardzo réznych schorzen
nowotworowych [tu: rak (carcinoma), miesak (sarkoma), czerniak (melanoma),
glejak (glioblastoma), chtoniak (lymphoma), biataczka (leukemia)], a co waz-
niejsze nie jest (poza kilkoma wyjatkami, np. rakiem szyjki macicy, rakiem
watroby, rakiem zotadka) choroba zakazng, wywolywang przez bakterie czy
wirusy. Lekarze, w wiekszo$ci przypadkow, nie wiedza, jaki czynnik (lub

1 T.Parsons, System spoteczny, Krakow 2010.
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sprzezenie ktorych czynnikow) spowodowat zachorowanie, lecza wiec ,obja-
wowo”, nie likwidujac przyczyny.

Po drugie, z najnowszych ustalen wynika, ze nawet w obrebie rakéw jed-
nego typu wystepuja znaczne roznice (np. w raku piersi wyrézniono kilka
rodzajow: m.in. wewnatrzzrazikowy, wewnatrzprzewodowy, hormonozalezny,
HER-2 dodatni, potrdjnie ujemny), ktére wymagaja zastosowania innych lekdéw
i majgq inne rokowania.

Po trzecie, coraz czesciej zamiast o wyleczeniu z raka moéwi sie o remi-
sji choroby lub o istotnym przedtuzeniu zycia (zreszta samo zachorowanie na
raka uwazane jest za czynnik ryzyka, a wiec wieksza podatno$¢ na ponowne
wystapienie choroby). Osoby z ,zaleczonym” rakiem w zasadzie wiec nie s3
w stanie spetni¢ warunkow, nakreslonej przez Parsonsa, ,roli chorego”; w pew-
nym sensie na zawsze juz pozostana pacjentami (Deborah Lupton w odnie-
sieniu do nich postuguje sie terminem pacjenci permanentni?). Inne uzywane
do opisania ich statusu nazwy - np. osoby z grupy podwyzszonego ryzykas,
potencjalnie chorzy lub zdrowi-chorzy*, permanentni przezytnicy (ang. per-
manent cancer survivors, Mullan, 1985)5 - takze ktada nacisk na ich ambiwa-
lentng zdrowotnie sytuacje. Oni sami czesto réwniez nie czuja sie w pelni
zdrowi: przebyte leczenie okazuje sie obciazajace dla organizmu, a skutki
uboczne poszczegdlnych terapii diugotrwale lub na zawsze uszkadzaja organy
wewnetrzne albo ich uniepetnosprawniaja.

Czy zatem rzeczywiscie wystarczy, ze temat choroby onkologicznej
podejmie sie w instytucji medycznej, podczas spotkania ze specjalista lub
w czasie trwania interwencji ratujacych zycie, a wyjscie z przychodni czy
szpitala konczy okres pelnienia roli chorego i jest momentem wkroczenia
w tzw. normalno$¢? To pytanie tylko z pozoru jest retoryczne - rézne grupy
uczestnikdéw tego ,zdarzenia” udzielaja innych odpowiedzi. Dla przedstawi-
cieli medycyny ex-pacjenci staja sie ludzmi zdrowymi (od razu albo po 5 lub
10 latach od zakoniczenia leczenia, w zalezno$ci od przyjetego paradygmatu),
dla rodziny sa rekonwalescentami, ktdrzy wkrétce podejma swoje obowiazki
domowe, rodzicielskie, towarzyskie itp., a dla pracodawcow sg pracownikami
wracajacymi ze zwolnienia lekarskiego, ktorym okresowo przystuguja drobne
przywileje (np. kréotszy dzien pracy). Ostatnia grupa, czyli osoby osobiscie
,zaangazowane” w sytuacje choroby, sa najbardziej $wiadome iluzorycznego
charakteru wyleczenia: zyj3 z konsekwencjami leczenia (np. okaleczeniem

2 D.Lupton, Medicine as culture. Illness, disease and the body in Western societies, London-Thousand Oaks-New
Delhi 2006.

3 J.Fosket, Problematizing biomedicine. Women'’s constrictions of breast cancer knowledge, [w:] Ideologies of breast
cancer. Feminist perspectives, red. L. K. Potts, London 2000.

4 N.Rose, Beyond medicalisation, ,Lancet” 2007, t. 369.

5 F.Mullan, Seasons of survival. Reflections of a physician with cancer, ,New England Journal of Medicine” 1985,
t.313, nr 4.
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chirurgicznym), wymagajacymi okreslonych zabiegédw pielegnacyjnych lub
odrebnej terapii, ze swiadomoscia koniecznos$ci poddawania sie regularnym
badaniom kontrolnym, z lekiem przed nawrotem choroby lub przerzutami,
a takze z lekiem o najblizszych czy wrecz z poczuciem winy, ze prawdopo-
dobnie przekazali ,uszkodzone” geny swojemu potomstwu itp. Do$wiad-
czenie (przebytej) choroby, radzenie sobie z odczuwanymi nadal skutkami
leczenia - zaréwno w sferze fizycznej, jak i psychicznej przymus wiekszej
troski o siebie (np. przyktadanie uwagi do sposobu wykonywania typowych
czynnosci domowych, by nie wywota¢ stanéw zapalnych reki po stronie
amputowanej piersi), odczuwanie obawy przed reakcjg innych i/lub czujne
obserwowanie ich nastawienia (np. po to, by wiedzie¢, kogo prosi¢ o udzie-
lenie adekwatnej pomocy), a nawet samo ,zapominanie” o tym, ze bylo sie
chorym na raka, wymaga pewnej uwaznosci, refleksyjnosci, wysitku poznaw-
czego i emocjonalnego. Namyst nad wlasna sytuacja zyciowa i zdrowotna nie
musi - jak w czasach, gdy medycyna nie odnosita jeszcze w zasadzie zadnych
sukcesow w walce z rakiem - prowadzi¢ do wylacznie pesymistycznych wnio-
skow; wrecz przeciwnie - obecnie w przekazach medialnych choroby nowo-
tworowe ukazywane sa jako impuls do zmiany, moment przetomu zyciowego,
czynnik uruchamiajacy proces samorozwoju.

Zycie z rakiem (tj. po leczeniu raka) staje sie coraz powszechniejsze i coraz
dtuzsze. Z dekady na dekade zwieksza sie populacja ludzi, u ktérych rozpo-
znawane s3 choroby nowotworowe (uwaza sie, Ze u co czwartej osoby w ciagu
jej zycia wykryty zostanie rak) oraz liczba pacjentow, ktérym medycyna ma do
zaoferowania skuteczne terapie przedtuzajace ich zycie (szacuje sie, ze w Polsce
zyje ok. 600 tys. takich osob)®. Coraz wiecej ludzi u§wiadamia sobie i dowodzi,
ze zycie z rakiem przezywane jest inaczej niz zycie bez raka (tu: przed zacho-
rowaniem). Rak wymusza na chorych wprowadzenie w swoja codzienna rutyne
zmian, a nawet ,zyciowych przestojow” (np. okreséw przerwy zawodowej),
sktania do przemyslenia swoich priorytetow i celéw, narzuca nowe rytuaty,
weryfikuje kontakty i relacje spoteczne, redefiniuje tozsamos¢ itp. Na kazdym
etapie zdrowienia (tj. na kolejnych etapach zycia po leczeniu raka) cztowiek
zadaje sobie wiele pytan, m.in.: dlaczego ja?; dlaczego mi sie TO przytrafito?;
czy przezyje operacje i leczenie, a jesli tak, to co powinienem/powinnam robi¢,
jak dziatac¢? (pierwszy okres po leczeniu nazywany jest etapem ostrego prze-
zytnictwa?); czy i kiedy odzyskam dawna sprawno$¢?; czy bede mdgt/mogta
zy¢, jak dawniej?; jak teraz zy¢? (okres do kilku lat po leczeniu nazywany jest
etapem rozszerzonego przezytnictwa)®; czym dla mnie jest rak?; w jaki sposéb

6 Zob. U.Wojciechowska [i in.], Nowotwory ztosliwe w Polsce w 2014 roku = Cancer in Poland in 2014, Warszawa 2016,
s. 3, http://onkologia.org.pl/wp-content/uploads/Nowotwory2014.pdf, dostep: 5.01.2018.

7 F.Mullan, dz.cyt.

8 Tamze.
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choroba zmienita mnie i moje zycie?; kim jestem teraz, kim mam by¢? (okres
od pieciu lat wzwyz nazywany jest etapem permanentnego przezytnictwa)®.

Doswiadczenie choroby nowotworowej sktania do refleksji i prowokuje
do snucia autonarracji. Niektore osoby decyduja sie na upublicznienie swoich
przemyslen i podzielenie sie z innymi swoimi spostrzezeniami badz pomy-
stami na radzenie sobie z r6znymi aspektami chorowania. Udzielajg wywia-
dow prasowych, pisza ksigzki autobiograficzne, prowadza blogi, biora udziat
w dyskusjach na internetowych forach lub opowiadaja o sobie w trakcie spo-
tkan czlonkéw stowarzyszen pacjenckich. Takie narracje stuzg im m.in. do
porzadkowania przezytych zdarzen, pomagaja znalezc¢ sens choroby lub nada¢
jej znaczenie, a takze identyfikowac, a raczej rekonstruowad, ukryte schematy
i powiazania. Staja sie one takze powodem do zadowolenia i dumy, gdy zdo-
beda uznanie spoteczne, ale przede wszystkim sg forum wymiany informacji
(zwlaszcza kontakty internetowe i bezposrednie rozmowy) oraz sposobem na
niesienie pomocy innym, doradzanie poprzez prezentowanie swojej postawy
i strategii zaradczych.

Pomyst, by uczyni¢ chorobe gtéwnym tematem publicznie gtoszonej opo-
wiesci i by stad sie jej pierwszoosobowym narratorem wydaje sie stosunkowo
nowy. Niektorzy datuja go na lata 7o0., a nawet 80.%, inni uwazaja, ze pierwsze
takie narracje pojawily sie w latach 30. ubiegltego wieku". Wczesniej jednak
takze publikowane byty tego rodzaju wyznania.

Patografie (tu: narracje choroby) posiadaja oczywiste walory w wymiarze
jednostkowym zaréwno dla tworzacych je autordw, jak i dla podejmujacych
ich lekture czytelnikow. O wartosci, jaka pisanie o swojej chorobie i zyciu po
leczeniu ma dla autora, mozna dowiedzie¢ sie z tresci ksigzki'?, o zaletach
przekazu dla odbiorcéw wnioskowa¢ mozna zas np. na podstawie badania ich
opinii3. Co najmniej rownie interesujace, lecz o wiele trudniejsze do zbadania,
jest oddziatywanie patografii - zaréwno poszczegolnych narracji, jak i calego
kreowanego przez nie zjawiska - w wymiarach spotecznym i kulturowym.
W kolejnych akapitach wskazuje kierunek takich poszukiwan badawczych
i pewne mozliwosci interpretacyjne podjetego zagadnienia. Przedmiotem
swoich dalszych refleksji uczynitam patografie raka piersi.

Za pierwsza osobista (upubliczniong) narracje raka piersi uwaza sie listy,
ktére na poczatku XIX w. (od marca do maja 1812 r.) Frances (Fanny) Bur-
ney d’Arblay (1752-1840) pisata do swojej siostry Esthery Burney, proszac ja

9 Tamze.
10 A.Hawkins, Reconstructing illness. Studies in pathography, West Lafayette 1993.
11 B.H. Lerner, When the illness goes to public. Celebrity patients and how we look at medicine, Baltimore 2006.

12 A.Hawkins, Pathography. Patient narratives of illness, ,Western Journal of Medicine” 1999, t. 171, s. 127-129.

13 E.Zierkiewicz, Is there any meaningful life after a diagnosis of serious illness? Breast cancer survivors as lear-
ners and educators in lifelong processes, nieopublikowany referat wygloszony na konferencji organizacji ESREA,
pt. ,Changing configurations of adult education in transitional times”, Berlin, 4-7 wrzesnia 2013; E. Zierkiewicz,
Wartos¢ poradnikéw w opiniach przysztych doradcéw, ,Studia Poradoznaweze” 2016, nr 5.



236 EDYTA ZIERKIEWICZ

o udostepnienie ich rodzinie i przyjaciotom. Listy te kilka lat pozniej zostaty
wydane drukiem, takze zgodnie z intencja ich nadawczyni. Decyzja ta nie byta
ani pochopna, ani desperacka - Fanny Burney byla pisarka zainteresowana
sytuacja kobiet i przekraczaniem przez nie spotecznych ograniczen. Duzo
trudniejsze byto podjecie decyzji dotyczacej bolesnej i okaleczajacej operacji.
Burney potraktowata ja jako sposéb na odzyskanie sprawnosci pisania - obja-
wem choroby, ktory najbardziej jej doskwierat, nie byt guz w piersi, lecz bdl
prawej reki, uniemozliwiajacy ekspresje literacka, a wiec komunikacje ze swia-
tem'. Tak dtugo jak sie dalo ignorowata bdl i odmawiata kontaktu z lekarzem
(po czesci chyba takze dlatego, ze w jej czasach rak uchodzit za chorobe nie-
uleczalng®), lecz wreszcie 30 sierpnia 1811 roku 59-letnia Burney przeszta ope-
racje mastektomii, ktora wowczas byla uwazana raczej za szybsza (bardziej
humanitarna?) metode przyspieszenia nieuchronnej $mierci niz terapie ratu-
jaca zycie'®. Niemniej w listach do siostry pisata, ze powinna byla wczesniej
zdecydowac sie na konsultacje lekarska, a nie zwlekaé, wierzac, ze rak minie.

Burney nie zostata poddana zabiegowi sedacji (znieczulenie przy uzyciu
eteru i chloroformu zaczeto stosowac dopiero kilka dekad pdzniej), prawdo-
podobnie podano jej jedynie wino z laudanum®. W zwiagzku z tym zachowata
wystarczajaco trzezwy umyst, by mdc rejestrowac przebieg operacji i pozniej
opisac go z punktu widzenia pacjentki, co jest ewenementem w obszarze pato-
grafii (z racji poddania u$pieniu na czas zabiegu chirurgicznego wspoétczesne
autorki patografii pomijaja go milczeniem i dlatego Louise Woodstock ten brak
watku w ich opowies$ci okresla mianem narracyjnej narkozy'®). Fanny Burney
poczatkowo obserwowata to, co dziato sie na sali (doswiadczajac coraz wiek-
szej irytacji oraz upokorzenia®), do momentu, az zdenerwowany tym lekarz
zakryt jej twarz chusteczka (jakby - pisata pozniej w liscie do siostry - przygo-
towywat ja do pogrzebu).

Sposdb, w jaki Burney opisywata mastektomie swojej piersi, przypomina
zaréwno wyznanie gteboko skrywanego sekretu, jak i medyczne raportowanie
historii przypadku w porzadku chronologicznym, z dos¢ doktadnym opisem
symptomdw i objawow, etapow interwencji*. Ten drugi modus dowodzi, ze
nie byla nieSwiadoma pacjentka, pozbawiona wiedzy. Wrecz przeciwnie - z jej
listow wynika, ze zdobyta do$¢ obszerng wiedze medycznga (m.in. na potrzeby

14 M.Vaccarella, Frances Burney and the empowering patient perspective, [w:] The patient. Probing interdisciplinary
boundaries, red. A. Bartoszko, M. Vaccarella, Oxford 2009, s. 78.

15 R.A.Aronowitz, Unnatural history. Breast cancer and American society, Cambridge 2007, s. 25.

16 Tamze, s. 31.

17 ].J.Epstein, Writing the unspeakable. Fanny Burney’s mastectomy and the fictive body, ,Representations’, 1986, t.16,
s. 131; M. Vaccarella, dz.cyt., s. 78.

18 L.Woodstock, Skin deep, soul deep. Mass mediating cosmetic surgery in popular magazines, 1968-1998, ,The Com-
munication Review” 2001, nr 4, s. 422, 426.

19 J.J.Epstein, dz.cyt., s. 131-166.

20 Tamze, s. 141.
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jednego ze swoich opowiadan). Nie akceptowata wiec postawy lekarza, trak-
tujacego ja jak dziecko, ktore trzeba chronié¢ przez zbyt trudnymi sprawami
(nawet jesli bezposrednio jej dotyczyly), i omawiajacego sytuacje z jej mezem?.

Swoje przezycia przedstawila w listach bardzo szczegotowo i szeroko,
dokumentujac niejako wczesny etap rozwoju medycyny, ktéra wtedy dopiero
zaczela zwracaé uwage na roznice anatomiczne w ciatach kobiet i mezczyzn,
a jednoczesnie juz promowac przekonanie o kobietach jako istotach biolo-
gicznie zdeterminowanych, w przeciwienstwie do mezczyzn jako istot kul-
turowych?2. Burney nie tylko przezyta swoja operacje, lecz przetrwata, jako
przezytniczka, prawie 30 lat; w miedzyczasie, tj. w 1818 roku, chowajac swo-
jego, takze chorujacego na raka, meza Alexandra d’Arblaya.

Listy Fanny Burney, w przekonaniu ich badaczek, stanowia przyktad nar-
racyjnego aktu radzenia sobie z traumatycznym doswiadczeniem, a przy tym
poswiadczaja niezwykla zdolnos¢ tej konkretnej narratorki do sprawowania
kontroli nad wlasnym ciatem i otwartego negocjowania czy wrecz stawiania
oporu wladzy mezczyzn w tym zakresie®. Mozna uznac, ze jej listy to opo-
wies¢ o upelnomocnionej pacjentce, ktdra sprzeciwia sie systemowi meskiej
dominacji - zaréwno profesjonalnej/lekarskiej, jak i formalnej/mezowskiej.
Nie mozna jednak, zdaniem Marii Vaccarelli, stwierdzi¢, ze jej wypowie-
dzi maja charakter proto-feministyczny*+. W swoje listy nie wpisata bowiem
ywatku genderowego” i nie zajmowala sie relacjonowaniem otwartej konfron-
tacji miedzy domagajacym sie szacunku i ulegtosci mezczyzna-profesjonalista
a kobietg walczaca o swojg autonomie. (Z teza t3 jednak nie zgadzaja sie m.in.
Julia Epstein® i Robert Aronowitz>®). Tak czy inaczej Burney w swoich listach
i opowiadaniach ,eksploruje spoteczne znaczenie (significance) kobiecej cho-
roby” i ,mozliwo$¢ rekonfigurowania swojej choroby jako momentu samo-wie-
dzy i stopniowego zdobywania petniej kontroli nad dyskursem™7. Co wiecej,
nie tylko sama opisuje zdarzenie medyczne, ktore zwykle pozostaje poza wgla-
dem pacjenta (operacja chirurgiczna), lecz dokonuje narracyjnej subwersji,
ukazujac jednoczesnie dwie perspektywy: profesjonalnego spojrzenia bada-
jacego obserwowane zjawisko i swojego odczuwajacego, tu: obolatego, ciata.
Epstein dodaje, ze przelomowos¢ pisarstwa Burney polega wiasnie na tym,
ze w swoich listach skupita sie na ,recepcji” operacji chirurgicznej (a nie jej

21 Tamze, s. 143.

22 M.Iwen, Reading material culture. British women'’s position and the death trade in the long eighteenth-century, [w:]
Women and the material culture of death, red. M. Daly Goggin, B. Fowkes Tobin, Farnham-Surrey-Burlington 2013,
s.13-14; J.J. Epstein, dz.cyt., s. 142.

23 M.Vaccarella, dz.cyt., s. 77.

24 Tamze, s. 79.

25 ].J.Epstein, dz.cyt., s. 106.

26 R.A.Aronowitz, dz.cyt., s. 33.

27 M.Vaccarella, dz.cyt., s. 82.
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yprodukeji” i jej efekcie). Réwnie istotne jest ukazanie przez nig uzdrawiajacej
mocy jezyka (logoterapii): ,Burney organizuje i przeksztatca swoje doswiad-
czenie przez transformowanie go w historyczny tekst; ponownie otwiera, prze-
zywa i zamyka swoja rane przez przedstawienie jej na pismie™3.

To, co zainicjowatla na poczatku XIX wieku Brytyjka mieszkajaca we Fran-
cji, Fanny Burney, podjete zostato w latach 70. XX wieku przez amerykanskie
pacjentki, wérdd ktorych byly zaréwno kobiety stawne (np. Shirley Temple
Black, Betty Ford), jak i mniej znane (np. dziennikarki Rose Kushner i Betty
Rollin). Ich publiczne wypowiedzi (udzielone wywiady i napisane ksigzki)
realizowaty podobnie jak listy Burney dwa réwnolegte cele: uswiadamiaty
w zakresie kwestii medycznych zwiazanych z rakiem oraz dawaty wglad w oso-
biscie przezywana traume i sposoby radzenia sobie przez pojedyncze pacjentki
z konsekwencjami leczenia. Mozna powiedzie¢, ze do dzis sie to w zasadzie nie
zmienito, co najwyzej - wraz z rozwojem wiedzy na temat medycyny i dotycza-
cych jej dyskursow - inaczej stawiane s3 akcenty, np. bardziej na doradzanie
i wspieranie w chorobie (patografie dydaktyczne), na nawotywanie do ,buntu
pacjenckiego”, tj. sprzeciwu wobec systemu opieki zdrowotnej, kontestowa-
nia standardowych podejs¢ terapeutycznych i lobbowania za wprowadzaniem
nowych, bardziej bezpiecznych metod leczenia (patografie gniewne), na inspi-
rowanie do poszukiwania wlasnych rozwiazan, czasami poza oferta medycyny
alopatycznej (patografie alternatywne), na rozumienie choroby jako uwarun-
kowanej roznymi, czesto nieoczywistymi czynnikami kulturowymi, spotecz-
nymi, politycznymi, srodowiskowymi (ekopatografie)°.

Wszystkie patografie realizuja wazne zadanie: nasycaja sfere publiczna
wieloma indywidualnymi glosami niejako na ten sam temat - bardzo istotny,
dotyczacy coraz liczniejszej populacji (zaréwno chorych, jak i ich bliskich), ale
tez niezwykle trudny i czesto niepozadany (gdyz wywotujacy lek, dyskomfort
czy odraze). Na rézne unikalne sposoby glosy te podnosza temat zycia z cho-
roba onkologiczna. Przestaje on by¢ wiec jedynie kwestia prywatna i intymna,
a staje sie publiczna, a przez to wymagajaca systemowych dziatan. Publicznie
opowiedziane osobiste cierpienie nabiera waloru moralnego, u$wiadamia, ze
wynika ze spotecznych i ekonomicznych nieréwnosci i/lub ze podlega zinsty-
tucjonalizowanej przemocy. To, co osobiste, okazato sie by¢ tym, co polityczne,
jak dowodzity amerykanskie feministki w latach 70. Dokonane wéwczas ujaw-
nienie skandalu raka piersi jako choroby podtrzymujacej opresje kobiet we
wspotczesnych patografiach - jako wazny watek narracji - juz sie nie pojawia,
ale nadal wspomniany slogan zwiezle ujmuje sens formowanego przez nie zja-
wiska. Niektorzy dochodza do wniosku, Ze nie tylko w odniesieniu do narracji

28 J.J.Epstein, dz.cyt., s. 150.
29 Zob. A.Hawkins, Pathography. Patient narratives..., dz.cyt., s. 127-129.
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choroby to hasto warto uzupetnié¢ i zZe teraz brzmie¢ ono powinno: ,personal
is medical is political°. Medycyna nie jest jedynym i obiektywnym sposobem
poznania rzeczywistos$ci choroby, nie jest tez przywracajaca porzadek swiatu
praktyka, oparta na precyzyjnych algorytmach czy standardach, ktérych nie
mozna kwestionowac¢ ani zmieniaé. Wrecz przeciwnie - medycyna jest jedna
z wielu mozliwych, uwiktanych kulturowo czy politycznie, strategii poznania
oraz ,zestawem” dynamicznie zmieniajacych sie podejs¢ i metod interwencji,
ktore nalezy weryfikowac¢ i udoskonalaé. Patografie raka piersi unaoczniaja
to bardzo wyraznie, prezentujac odmienny od naukowego czy medycznego
styl zdobywania i formowania wiedzy. Ich autorki, niekoniecznie zdajac sobie
z tego sprawe, wspoltworza wspolnote epistemologiczna, ktéra wytwarza
nowe dyskursy i nowe ujecia tematu zycia z choroba onkologiczna.
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Societal and political meaning of patients’ voices as
evinced in breast cancer patographies

Abstract: The purpose of this essay is to present the meaning of patographies,
i.e. individually conceived narratives about suffering or sickness made available
to wider audiences in a written format, shared within the public spheres of west-
ern societies. Patographies underlie a phenomenon that not only contributes to
an increase in health literacy among their readers. First and foremost, ,admitting”
to one’s illness enables people hitherto stigmatized to reintegrate into their local
communities, to become an expert in the fields of recovery and living in remission,
and - by openly sharing their opinions about the healing process and the effective-
ness of public institutions they had dealings with in its course - to exert influence
over physicians, politicians and other public officials, thus bringing about changes
in the field of medicine and public health.

Keywords: auto-representation, breast cancer survivors, published illness narrati-
ves (pathography), social change
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Bezpieczenstwo dyskurséw w kontekscie
istniejgcych interpretacji wydarzen
spoteczno-politycznych

Andrey Lymar
Wyzsza Szkota Bezpieczenstwa w Poznaniu
Wydziat Studiéw Spotecznych w Gdansku

Streszczenie: Zaleznos¢ rozwoju procesow spotecznych i politycznych w kontek-
$cie epoki i dyskursu jest od dawna tematem badan. Kryzys wymaga za kazdym
razem, aby zwroci¢ uwage na jakosc i tresc tekstdw, ktore opisuja te procesy. Insty-
tucje spoleczne ponosza szczegolng odpowiedzialnosc¢ za ich rozwdj oraz wptyw
na miodych ludzi jako zasobu spotecznego do rozwoju i do wyjscia z kryzysu. Arty-
kut cze$ciowo opiera sie na wezesniejszych badaniach i publikacjach Autora.

Stowa kluczowe: bezpieczenstwo, dyskurs, instytucje spoteczne, mtodziez, pro-
cesy polityczne, procesy spoteczne, tekst

Wprowadzenie

W XXI wieku, po zdobyciu wiedzy na temat struktury nowoczesnej przestrzeni
informacyjnej, ludzkos¢ nie tylko zdaje sobie sprawe, ze kazde prawdziwe
zycie nie moze by¢ rozumiane jako prawdziwe, jesli nie opiera sie ono na sze-
regu tekstow, ktore opisuja i tworza rzeczywistos¢, lecz takze w koncu sie z tym
faktem zgadza. Wszystkie formy interakcji spotecznej i wszystkie procesy spo-
teczne sa oparte tylko na nieskoriczonym przeplataniu sie tekstow i na tworze-
niu nowego tekstu, ktérego tresc¢ i zawartosc jest sensem oraz trescig tego, co
ludzie nazywaja egzystencja. Z taka dominacja tekstow o rzeczywistosci staje
sie catkiem naturalne, Ze to, co nazywamy zdarzeniem lub zjawiskiem w zyciu
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spotecznym i politycznym, jest procesem wytwarzania produktu tekstowego
1 jego interpretacji'.

Producenci i konsumenci tekstow

Pelnomocnictwo do produkcji i interpretacji tych tekstow naktadajg na siebie
moderatorzy procesow spotecznych i politycznych. Ci moderatorzy s3 coraz
bardziej pozbawieni tradycyjnych cech przywodczych, jak stwierdzono w tra-
dycyjnych tekstach dotyczacych prawa przywodczego. Zarzadzajg oni proce-
sami ze wzgledu na fakt, ze w kontekscie wielu przypadkowych czynnikéw
musza spetnia¢ pewna role spoteczna lub polityczna.

Spoteczenstwo jest konsumentem tekstow. Uzywanie ich ma szereg statych
cech. Spoteczenstwu od dawna znane s3 teksty opisujace procesy spoteczne
i polityczne. Opisy te s3 oparte na ustalonych nawykach, stereotypach i kal-
kach, ktére w duzym stopniu zapewniaja pewien komfort, poniewaz nie szo-
kuja niepewnoscia i nowoscia. Potwierdzaja one wiare w zrozumienie tego, co
sie dzieje, buduja specjalny rodzaj dumy z wiedzy i zdolnosci do rozpoznawania
w biezacym procesie czegos, co juz byto wczesniej. Tutaj mozna wykazac obec-
nos¢ doswiadczenia spotkania z procesami spotecznymi i politycznymi, ktére
miato miejsce kiedy$ wczesniej, i zauwazy¢, czy majg one ze soba cos wspolnego.
W momencie ,rozpoznawania” istnieje pewien stopien uspokojenia, nawet jesli
doswiadczenie méwi nam, ze sytuacja moze by¢ krytyczna. Wszystko zalezy
od tego, z jakimi konsekwencjami udalo sie wydosta¢ z poprzednich kryzy-
séw spotecznych i politycznych. Jesli poprzednie doswiadczenie byto bardzo
negatywne (np. jest zwiazane z powaznymi kryzysami gospodarczymi, rewolu-
cjami spotecznymi lub wojnami), wzgledny spokdj moze by¢ zastapiony przez
depresje, rozpacz. Wtedy pojawia sie strach doswiadczenia czegos gorszego na
kolejnym etapie zycia. Oczywiscie, to zachowanie jest czesto typowe dla star-
szego pokolenia, ktére ma doswiadczenie w uczestnictwie w podobnych pro-
cesach spotecznych i politycznych. Jezeli chodzi o mtodziez, jej doswiadczenie
(jesli sama mlodziez nie byla strong znaczacych proceséw spotecznych i poli-
tycznych) moze opierac sie na opowie$ciach starszej generacji. Osobliwoscia
postrzegania jest to, ze mtodziez dazy do oceny wydarzen bez odwotania sie do

1 Zob. A.Lymar, Bezpieczeristwo jako przekaz tekstowy w percepcji wspélczesnego miodego pokolenia. Pro-
blem dookreslenia pojecia, [w:] Patologie edukacji. Ideologia, polityka, biurokracja. 2, red. E.Flatow-Kaleta,
N. Majchrzak, Poznan 2016, s. 277-282. Aktywizacja uczestnikow dyskurséw dotyczacych procesu ksztatcenia
nastepuje w sytuacjach krytycznych, w czasach transformacji spotecznych, spowodowanych czynnikami poli-
tycznymi, gospodarczymi, technologicznymi, kulturalnymi. W tych warunkach i sytuacjach wsrod ludzi posia-
dajacych niski poziom odpornosci na nowe wyzwania i ewentualne zagrozenia, z powodu braku potrzebnej
wiedzy i do$wiadczenia, rosnie liczba nowych memow lub nastepuje powr6t do tych nieco starszych, lecz popu-
larnych w przesztosci.
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wiasnego doswiadczenia i uczu¢. Istniejg wazne instytucje spoteczne - rodzina,
edukacja, media - ktore wysylaja do mlodych ludzi teksty gotowe do opisania
zdarzen i oceniania ich. W tym artykule skupimy sie tylko na tych trzech insty-
tucjach - rodzinie, edukacji, mediach?.

Rodzina przekazuje mtodszemu pokoleniu sposoby oceny doswiadczonych
procesow spotecznych i politycznych, wiazac je z doswiadczeniem lub madro-
$cig ludzka. Mtodzi ludzie dostajg informacje, w tym stereotypy, zakorzenione
mity i emocje z nimi zwigzane. Jezeli dana osoba nie musi by¢ w przyszto-
$ci w samym srodku istotnych proceséw spotecznych i politycznych, ktore
s3 w stanie w jaki$ sposob na nia wptynaé, otrzymanie tekstu od starszego
pokolenia bedzie wystarczajace, aby zy¢ wygodnie w warunkach stabilno-
$ci i aby przekaza¢ ,doswiadczenie” przysztym pokoleniom. Dzieje sie tak,
kiedy dzisiejsi mtodzi ludzie spotykaja sie z koniecznoscia uwzglednienia
wydarzen historycznych i oceniania ich. Zapat wobec rewolucji i socjalizmu,
przede wszystkim w bytych krajach socjalistycznych, wskazuje na to, ze mto-
dzi ludzie otrzymali od starszego pokolenia takie teksty o tych procesach,
ktore zawieraja pewne pozytywne oceny poprzednich wydarzen spotecznych
i politycznych. Z drugiej strony, wojna w opowiesci starszych nie wywotuje
pozytywnych emocji i wspomnien. Wojna jest zawsze nieszczesciem i strata.
Ten negatywny przekaz jest tatwo integrowany przez mlodziez, lecz trwa do
momentu, w ktorym nie sa aktywowane teksty o zwyciestwie. Teksty o zakon-
czeniu wojny, a jeszcze lepiej o zwyciestwie, zawsze sa pozytywne. Moga one
by¢ na tyle pozytywne i emocjonalne, Zze w miare uptywu czasu nieprzyjemne
emocje zwigzane z tekstami wojennymi beda wyparte z pamieci operacyj-
nej. Zwycieskie teksty czesto wspotistnieja z tekstami na temat bohaterstwa
i patriotyzmu, ktére maja wysoki stopienn oddzialywania emocjonalnego. Po
jakims czasie che¢ przylaczenia sie do bohaterskich i patriotycznych motywow
prowadzi do tego, ze tekst o wojnie przestaje wywolywadé negatywne emocje.
Na tej zasadzie zbudowano nowoczesny militaryzm i propagande skierowana
do mtodych ludzi.

Instytucje edukacyjne stale opracowuja i ttumacza teksty, ktore opisuja
i interpretuja procesy spoteczne i polityczne, wiaczajac je w teksty dyscyp-
lin szkolnych3. Przyktadowo, w interpretacji wydarzen historycznych lub

2 Na temat innych instytucji spotecznych i pracy z mlodzieza mozna znalez¢ informacje w innych pracach, np.:

A.Lymar, Niektdre cechy wspélczesnego paristwa w kontekscie komunikacji z mtodziezq. Poziomy komunika-

¢ji, [w:] Komunikacja - (po)rozumienie — obecnosc spoteczna, red. M. Biedron, M. Wawrzak-Chodaczek, Torun

2012; A. Lymar, Monodéxce u kynemypa 6 konHmekcme mpaHcopmayuti 2ocydapcmea u obuwecmea. Yae6Hoe

noco6ue, Moskwa 2013; A. Lymar, Problem wiedzy i niewiedzy w kontekscie bezpieczeristwa mtodego pokolenia.

Podmioty, srodowiska i obszary edukacyjne, [w:] Podmioty, srodowiska i obszary edukacyjne. Wyzwania i zagro-

zenia polowy XXI wieku. 1, red. N.Majchrzak, A.Zduniak, Poznan 2014; Paboma ¢ nodpocmkamu u Mon00éxcoio
6 mpyoHotl xcusHenHol cumyayuu, red. T.E. Pietrowa, Moskwa 2016.

3 Zob. A.Lymar, O6pasosanue u cospemernHocms. IIpobnemvl kavecmesa udeil u mekcmos 6 ynpasieHuu
coyuansHsimu npoyeccamu, red. A. Lymar, Moskwa 2013, s. 203-212; A. Lymar, Problem wiedzy i niewiedzy...,
dz. cyt., s. 295-301.
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dyscyplinach spoteczno-gospodarczych wykorzystywano teksty w oparciu
o zapotrzebowanie spoteczne lub koniunkture polityczng. Instytucje oswia-
towe prowadza selekcje informacji i interpretuja je w zaleznosci od rzeczywi-
stych warunkdéw. Z przykroscia mozemy zauwazy¢, ze w ciagu ostatnich 100 lat
nie zmienila sie znaczgaco ani retoryka, ani argumentacja. Teksty, ktérymi ope-
ruje nowoczesna edukacja, jak poprzednio, s3 wypetnione memami. Te memy
s3 memami czesciowo zmodernizowanej przesztosci, cho¢ ich niezmienne
istoty s3 tatwo rozpoznawalne w chwili obecnej. Jesli chodzi o mtodziez, to
dla memodw, ktore transmituje szkola, sa one ,nowymi” (pierwotnymi) infor-
macjami. Stopien rozpoznawania i skojarzen jest nieznaczny. Mlody cztowiek,
ktory odbiera wyksztalcenie dzisiaj, w rzeczywistosci podaza $ciezka star-
szych pokolen, mato rozwija sie samodzielnie, zamiast w istotny sposéb przy-
czyniac sie do rozwoju proceséw spotecznych i politycznych. Czesto mowi sie
o politycznej apatii i obojetnos$ci spotecznej mtodziezy. Kazdy przejaw nad-
miernej aktywnosci i emocji jest postrzegany jako objaw ekstremizmu.

Media s3 obecnie najbardziej rozwinieta forma ttumaczenia i interpretacji
tekstow odnoszacych sie do procesow spotecznych i politycznych. Szczegélna
cecha naszych czasow jest ostateczna transformacja mediow w narzedzia
propagandy, z ktorych korzystaja dominujace grupy spoteczne i partie poli-
tyczne. Tutaj, podobnie jak w edukacji, retoryce i argumentacji, niewiele sie
zmienito w ciggu ostatnich 100 lat. Praktycznie nie ma kontrargumentu, gdyz
W jego miejsce pojawia ten sam argument, ktory jednakowo przyjmuja prze-
ciwne strony sporu. W tej sytuacji kazdy argument traci sens i warto$é. W tym
teks$cie, ktory odzwierciedla procesy spoteczne i polityczne, nie ma potrzeby
zawartosci. Najwazniejsza jest ilo$¢ tekstu i agresja jego transmisji. Obecne
miode pokolenie nie moze traktowaé¢ mediow jako zrédia informacji, zrozu-
mienia i wiedzy, poniewaz teksty propagandowe moga wywotywac szybkie
i silne wrazenia, lecz tak samo szybko moga zmeczy¢ i przesyci¢ tresciami.
W ten sposob rodzi sie obojetnos¢ wobec mediow. Tylko to, co interesujace, jest
bowiem rzecza, ktora pozwala formujacej sie indywidualnos$ci przez pewien
czas przezwyciezy¢ uczucie emocjonalnej, duchowej i intelektualnej prozni.
Nie ma sensu podawanie w zwigzku z tym konkretnych przyktadéw (liczba
ich jest nieograniczona). Kazde wydarzenie w zyciu spotecznym i politycznym
jest postrzegane za pomocg standardowych tekstéw, wykorzystywanych przez
media w procesie wptywu na ksztaltowanie opinii publicznej. Przedstawiciele
mediéw prezentuja i opisuja te opinie publiczne, ktére w swej istocie s3 tylko
zgoda wiekszosci ludzi na interpretacje zdarzen za pomoca konkretnych, pro-
ponowanych tekstow.
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Kwestia bezpieczenstwa

Zaaranzowane wydarzenia spoteczne i polityczne ostatnich dwoch, trzech lat
wskazuja, ze spoteczenstwa nadal funkcjonuja w tradycyjnym dyskursie. Doty-
czy to zaréwno wielu krajow europejskich, jak i Stanow Zjednoczonych.

Teksty maja rozne stopnie emocji i wpltywow, lecz ich tres¢ i znaczenie pozo-
staja niezmienione. Pragnienie stabilnosci (w réznym rozumieniu tego feno-
menu) przejawia sie w niemoznosci oderwania sie od standardowych tekstow,
brzmienia i interpretacji. Niezmienne teksty tworzg iluzje stabilnosci. Nie jest
juz wazne, co maja na mysli, najwazniejsze, zeby nie straszyly swoim nowator-
stwem, rozrdznialnoscia, nie wymagaty wysitku do ich zrozumienia. W taki spo-
sob s3 zbudowane wszystkie reformatorskie dyskursy i propagandy polityczne.
Mozliwe jest szczegotowe przeanalizowanie tresci tekstow reform spotecznych
i politycznych w wielu krajach, ktére nawet nie sa bardzo do siebie podobne,
i nieznalezienie znaczacej roznicy. Mozna spojrze¢ na interpretacje najwazniej-
szych problemoéw wspotczesnego swiata i takze dojs¢ do przekonania, ze wsze-
dzie istnieje ten sam zestaw ,argumentéw” i ,kontrargumentéw-argumentow”.
Trudno w tej sytuacji logicznie definiowa¢, prognozowac, wptywac na tok mysle-
nia, koordynowac procesy. Poza logika i prognozami trudno stworzy¢ warunki
do wszechstronnego rozwoju mtodego pokolenia. Mtodzi ludzie s3 zaangazo-
wani w procesy spoleczne i polityczne przypadkowo albo tylko na krétki okres.
Co dalej? Mtodziez z czasem dojrzewa do dorostosci lub wyzwala sie poza kon-
teksty kontrolowanych systemowo proceséw. Szanse na odzyskanie korzysci
z tych proceséw lub zdolnosci do wptywania na mtodziez sa minimalne. W tej
sytuacji trudno liczy¢ na perspektywy ksztaltowania bezpiecznego srodowiska
spotecznego. Srodowisko to istnieje w zestawie nieznaczacych tekstow, ktére
nie s3 wytworem indywidualnej pracy umystowej i nie zobowiazuja do odpo-
wiedzialnego zachowania. Najwazniejsza kwestig jest umiejetnos¢ stuchania
standardowych tekstéw i interpretowania ich we wlasnym interesie. Brak logiki
i myslenia tworzy chaos; brak odpowiedzialnosci zmniejsza zas$ znaczaco soli-
darnos¢ spoteczna.

Podsumowanie

Mozna wyprowadzi¢ nastepujace wnioski:

1. W kontekscie wyzwan, jakie wspdlczesny $wiat stawia przed nami,
konieczne jest osobne zajecie sie kwestiag nowego dyskursu.

2. Biorac pod uwage aktualne zagrozenia i wyzwania, nie ma sensu mowic
o bezpieczenstwie na podstawie standardowych formut i argumentow.
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3. Bez studiowania zjawiska destrukcyjnych memow+ i ich wptywu na rézne
grupy spoteczne niemozliwe jest budowanie strategii edukacyjnych i sfor-
mutowanie funkgji instytucji spotecznych, ktore bytyby skierowane do
realizacji koncepcji rozwoju.

4. Koniecznie jest, aby na poziomie miedzyinstytucjonalnym i miedzyna-
rodowym rozpatrzy¢ kwestie zwigzane z ocena jakosci dyskursow i ich
zgodnosci ze wspolczesna sytuacja. Modernizacja dyskursow moze by¢
jednym z warunkdéw formowania kultury bezpieczenstwas oraz pierwszym
krokiem do wyjscia z nowoczesnego, cywilizacyjnego kryzysu.
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Safety of discourses in the context of
the interpretation of the existing social and political
events

Abstract: The dependence of the development of social and political processes on
the context of the era and the discourse has long been a subject of research. Crises
require every time to pay attention to the quality and content of the texts, which
describe these processes. Social institutions have a special responsibility for the
development of processes and the impact on young people as a social resource for
its development and to exit from the crisis. Article is partly based on previous rese-
arch and publications by the Author.

Keywords: discourse, political processes, safety, social institutions, social proces-
ses, text, youth





