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ANTROPOLOGICZNE STUDIUM ZMIANY
W RELACJACH PACJENTOW CHORYCH ONKOLOGICZNIE'

WSTEP.
ANTROPOLOGIA MEDYCZNA A CHOROBY ONKOLOGICZNE

Choroby onkologiczne stanowig jedno z najwigkszych wyzwan wspolczesnej
medycyny - ale nie tylko. Nowotwory to zrodlo dramatéw zauwazalnych zaréwno na
poziomie ogélnospolecznym ale takZe, a moze przede wszystkim, tym mikrospolecz-
nym i jednostkowym, tym ktéry dotyczy bezposrednio chorego i jego najblizszych.
Zycie z nowotworem toczy si¢ zatem na wielu plaszczyznach - dramat ten rozgrywa
si¢ zarbwno w szpitalnych oddziatach, w spolecznie regulowanych instytucjach, orga-
nach socjalnych i pomocowych, a takze w niewielkim, subiektywnym i wrazliwym
swiecie cierpigcych ludzi oraz ich rodzin.

Antropologia medyczna, czyli subdyscyplina antropologii kulturowej, juz od
dawna prébuje zrozumiec, jak wyglada $wiat osob, ktore zmagaja si¢ z nowotwo-
rem. Antropolodzy zauwazajq, Ze na ten $wiat sklada si¢ to, co o chorobie wiedza
i mowig lekarze — disease, spoteczenstwo — sickness oraz sami chorzy - illness. Ten
ostatni wymiar chorowania mozna okreéli¢ jako subiektywny i zdefiniowany przez
kulture oraz indywidualne do$wiadczenia chorego (Fabrega, Silver 1973; Fabrega
1980; Rakowski 2008). To przestrzen emociji, etiologii, praktyk i skrawkow wiedzy,
z ktérymi probuje uporac si¢ sam chory, a pomagaja mu w tym najblizsi.

Na problem choréb onkologicznych antropolodzy medyczni patrza pod wie-
loma katami. Przede wszystkim zauwazaja, ze rak to ,globalny termin” (global word,
McMullin, Weiner 2008) - dlatego badacze prébuja zrozumieé sytuacj¢ osobistg,
ale takze spoleczng, ekonomiczng i prawna chorych. W ujeciu antropologicznym,
schorzenia onkologiczne sg forma ,,spolecznej praktyki”, obecnej na réznych pozio-
mach zycia spolecznosci i jednostek do$wiadczonych tym problemem. Status ludzi
dotknigtych choroba nowotworowa wymyka si¢ prostym klasyfikacjom. Tych, ktorzy
walczg z chorobg od wielu lat, zalicza si¢ czasem do kategorii spoleczenstwa remi-
sji (Frank 1995; Conrad 2005), okreslajacej osoby potencjalnie zdrowe, cho¢ takze
potencjalnie chore.

Szczegblne miejsce w antropologicznej refleksji nad chorobg nowotworowa zajmuje
rodzina, w obrgbie ktorej powstaja znaczenia, wiedza i ,do$wiadczenie onkologiczne”.

' Projekt zostal sfinansowany ze srodkéw Narodowego Centrum Nauki przyznanych na podstawie
decyzji numer DEC-2011/01/B/HS3/03126.
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Dla antropologéw wazna jest takze kategoria i funkcja metafory, o czym swiadczy
czeste wystepowanie tego terminu w tytulach i tresci wielu publikacji poswigconym
nowotworom (McMullin, Weiner 2008; Bluebond-Langer 1990; Chavez 1995; Weiss
1997; Sontag 1997). O raku pisze si¢ takze w kontekscie pigtna i praktyk tabuizuja-
cych - obecnych nawet w wydawaloby si¢ ,,profesjonalnym” $srodowisku medycznym
(Hansen 2007; Salander 2002). Choroby onkologiczne przepuszczono tez przez sito
dyskusji o medykalizacji, pokazujac, Ze doswiadczenia zwigzane z chorowaniem moga
by¢ zrédlem oporu i praktyk demedykalizujgcych (Hunt 2000; Mathews 2000; 2008).

Na gruncie polskiej antropologii kulturowej problem choréb onkologicznych nie
zostal dostatecznie rozpoznany i opisany. Wyrazng luke czesciowo zapelnia literatura
psychologiczna, socjologiczna, a nawet pedagogiczna (Ziarkiewicz 2011; Ziarkiewicz,
Lysak 2007). Praca ta jest wigc przyczynkiem do - mam nadziej¢ - otwarcia ,,antro-
pologicznej” dyskusji na temat choréb onkologicznych.

CEL I GRUPA BADAWCZA

Celem artykulu jest przeanalizowanie, w jaki sposob chorzy ksztaltowali i opo-
wiadali o swoich doswiadczeniach z choroba onkologiczng w kontekscie zmian, jakie
wymusila na nich diagnoza. Analizy tej dokonuj¢ na podstawie moich badan etnogra-
ficznych, ktore trwaly od pazdziernika 2009 roku do konca kwietnia 2012. Realizo-
walem je w dwoch miastach - Bialymstoku i Warszawie. Zebralem czterdziesci cztery
wywiady z chorymi i bylymi chorymi’, a takze przeprowadzilem szereg rozmow
z psychoonkologami i lekarzami, ktorych nie poddaje analizie (cho¢ tworzg one cenne
tlo). Wigkszos¢ rozmowcow stanowily kobiety. Grupa badawcza charakteryzowala
si¢ zréznicowanym statusem materialnym i spolecznym’. Najmlodsza rozméwczyni
miala dwadziescia siedem lat, najstarsza zas osiemdziesiat cztery. Czynnikiem spaja-
jacym moich rozméwcéw byl charakter ich choroby - wszyscy cierpieli na zlosliwg
posta¢ raka. Wszyscy tez zyli w miastach wojewddzkich.

Poczatkowo planowalem ograniczy¢ rozmowy jedynie do grona kobiet, u ktorych
zdiagnozowano raka piersi. Takie zawgZzenie okazalo si¢ sztuczne - wiele rozméw-
czyn cierpialo z powodu przerzutéw do kosci i pluc. Wielokrotnie styszalem takze,
ze bliscy rozméwcow chorowali na inne formy nowotworéw. Fenomen ten czgsto
postrzegano jako rodzaj kolektywnego doswiadczenia, uciele$nionego na poziomie
rodziny. To doswiadczenie konstytuowalo nierzadko relacje rozméwcow z ich bli-
skimi i krewnymi, a takze okreslalo ramy $wiata, w ktérych przyszlo im zy¢. Dlatego
postanowilem poszerzy¢ grupe badawczg.

W Bialymstoku material etnograficzny zbieralem wsréd pacjentéw niewielkiej
przychodni lekarzy rodzinnych. Wywiady umawiane byly dzigki pomocy lekarzy
pracujacych w placowce. Rozmowy prowadzitem glownie w domach chorych. Kilka

* Pod hastem . byly chory” rozumiem kategorig, przez pryzmat ktorej opisywali siebie rozméwcey
- cz¢$¢ z nich uwazala si¢ za definitywnie wyleczonych.
! Zroznicowanie grupy dobrze podsumowuja stowa jednej z rozméwezyn - ,rak nie wybiera”.
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wywiadéw nagralem w przychodni - sa one krotsze i zawierajag mniej osobistych
przemyslen. Przypominajg poszerzony zapis rozmowy lekarza z pacjentem - nie-
watpliwie na ich ksztalt wplynela atmosfera i miejsce spotkania.

W Warszawie materialy zbieralem przede wszystkim w $rodowisku dwach ruchow
pacjenckich, a takze wirdd pacjentéw jednego z oddzialéw w Centrum Onkologii
przy ul. Roentgena. Badania prowadzilem wéréd czlonkin stowarzyszenia Polskie
Amazonki Ruch Spoleczny (PARS) oraz z osobami zwigzanymi z fundacja Rak'n
Roll. Rozmowy w szpitalu - podobnie, jak w przychodni lekarzy rodzinnych - byly
krotsze oraz mniej szczegélowe niz rozmowy nagrywane w domach lub miejscach
publicznych (np. kawiarnie). W tych ostatnich najcz¢sciej spotykatem si¢ z osobami
zwigzanymi z wymienionymi organizacjami.

NARRACJA JAKO NARZEDZIE BADAWCZE

W ponizszej pracy siggam po kategori¢ narracji, dos¢ czgsto pojawiajaca si¢ w pra-
cach antropologicznych, a w szczegolnosci w antropologii medycznej (por. Frank
1995; Garro 2000; Hyden 1997; Kleinman 1988; Mattingly 2007; Skultans 2000).
Wykorzystujg ja w dwojaki sposob. Po pierwsze, narracja dostarcza mi bogatych ram
teoretycznych i interpretacyjnych, przez pryzmat ktérych spogladam na material, ale
takze samych rozméwcow i moje interakcje z nimi. Po drugie, stuzy mi jako narzedzie
badawcze, ktore determinuje styl prowadzenia wywiadéw i ,.bycia w terenie”.

W burzliwym swiecie szpitali i przychodni, narracja jawi mi si¢ jako przestrzen,
w ktorej mozliwe bylo spotkanie z chorujacym rozméwcy. Narracje, jak pisze Nigel
Rapport (2000), tworza dos¢ stabilne schrony i miejsca wspolpracy badacza i roz-
moéwcy. Stfowa Rapporta moga brzmie¢ nazbyt idyllicznie, ale mimo to zgodzg sig,
ze narracja to punkt, w ktérym dochodzi do spotkania badacza z rozmoéwcg. Nie
sadz¢ jednak, ze punkt ten jest tak stabilny i bezpieczny, jak twierdzi Rapport. Opo-
wiesci to plynne struktury, ktére nie sa w stanie oprzec si¢ naporowi dynamicz-
nego swiata i raczej nie pelnia roli schronéw przed zmienng i dynamiczng rzeczywi-
stoscig. Opowiesci w takiej rzeczywistosci funkcjonuja i s3 odpowiedzia na warunki,
w jakich powstajg.

Na zebrane narracje spogladam wigc jak na plynne projekty, ktore sa takie, jaka
jest choroba - czasem stabilne i spokojne, czasem urwane i tragiczne. Nalezy zazna-
czy¢, ze historie te nie byly dokladnymi sprawozdaniami z choroby - rozméwcy wie-
lokrotnie siggali po metafory oraz dostgpne w ich kulturze schematy konstruowania
grozy i wyrazania emocji. Narracje te maja zatem glgboko metaforyczny, a czasem
nawet alegoryczny charakter. Takie opowiesci nie powstawaly bez celu. Sadzg, ze ich
podstawowym zadaniem bylo uporzadkowanie $wiata ich autoréw, ktéry po diagno-
zie ulegt gwaltownemu rozproszeniu. To, co rozméwcy traktowali jako pewne uleglo,
jak powie Michael Bury (1982) zaburzeniu. Aby ponownie zlozy¢ swiat i wyrazic
doswiadczenia, ktdre cz¢sto sytuowaly si¢ na granicy wyslawialnosci - na przyklad
bal i strach - rozméwcy probowali nazwac je, poznac i opisac przy pomocy jezyka,
a nastgpnie umiesci¢ je w szerszym kontekscie biograficznym i narracyjnym wiasnie.
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Dzigki probom wprowadzenia do zycia nowych struktur czasowych - a takich nie-
watpliwie dostarczaja narracje (Mattingly 2007), rozméwcy mogli ponownie poczué
w zyciu dynamikeg i pozytywny ruch. Bez budowania narracji, chorzy onkologicznie
nie byliby w stanie wyjs¢ z mrocznej przestrzeni, ktorg Arthur Frank (1995) okresla
mianem chaosu. Narracje sa zatem formg terapii, o czym doskonale wiedza psycho-
lodzy (por. Trzebinski 2001).

Do swoich badan zaadoptowalem metodg, ktéra Susan E. Chase (2009) nazywa
~etnografig narracyjng”. Taka etnografia sigga przede wszystkim po techniki swobod-
nego wywiadu. Na poczatku spotkania prosilem moich rozméwcéw, aby po prostu
opowiedzieli mi o swojej chorobie - o pierwszych objawach, o leczeniu, o emocjach
i roli lekarzy oraz rodziny. Podczas wywiadow przyjmowalem rolg stuchacza, ktory
tylko czasami zadawal pytania - ich celem bylo doprecyzowanie pewnych fragmen-
tow historii. Skupialem si¢ na tym, jak i o czym ludzie mowili.

W badaniach narracyjnych transformacji ulega charakter partycypacji badacza
- tworzy on abstrakcyjne relacje, wynikajace z sytuacji rozmowy. Ta konstatacja
wydaje si¢ by¢ sednem etnografii narracyjnej. Stuchanie czgsto dramatycznych historii
nie jest bowiem czynnoscia bezrefleksyjna i wymaga zaangazowania ze strony etno-
grafa. Osoba, ktéra decyduje si¢ przedstawi¢ swoja opowies¢, zaprasza badacza do
wzigcia w niej udzialu. W ten sposob etnograf zostaje wciagnigty do $wiata rozmowcy
i — jako publiczno$¢ - wspoltworzy narracje.

Podsumowujac: moje badania opieraly si¢ na swobodnych rozmowach, na stu-
chaniu historii, ktére uwazam za metaforyczne sposoby radzenia sobie i opisywania
rzeczywistosci ztamanej choroba. Sa to historie ludzi postawionych w obliczu naj-
wigkszego dramatu - grozby utraty zycia i niewyobrazalnego cierpienia fizycznego
i psychicznego. Przygladajac si¢ narracjom chorych na raka, chcialem zrozumie, jak
przedstawiany jest w nich $wiat zagrozony i zakwestionowany, $wiat, w ktérym szcze-
golnie obecny jest problem $mierci, bélu i strachu. Cheialem takze zrozumied, co daje
pacjentom onkologicznym budowanie narracji, a takze jakie wazne (dla rozmowcow)
motywy i elementy zawieraja si¢ w tych narracjach. Jednym z takich elementéw bylo
szeroko rozumiane pojecie zmiany, o ktérym traktuje niniejsza praca.

ZMIANA

Watek szeroko pojetej zmiany jest jednym z najbardziej charakterystycznych
elementéw narracji, ktore wyglaszali moi rozméwcy. Trudno jednoznacznie zdefi-
niowa¢, czym jest wedlug chorych zmiana. Najtrafniejsze wydaje si¢ by¢ potoczone
rozumienie tego stowa, cho¢ nalezy zaznaczy¢, ze zmiang rozméwcy postrzegali takze
glebiej, jako wartos¢ symboliczna, opisujaca procesy zachodzace w ich zyciu.

W zebranych opowiesciach charakterystyczne sg obszerne relacje rozmowcow
dotyczgce zmiany ich nawykow! pod wplywem doswiadczen zwigzanych z chorobg.

4 W artykule wymiennie uzywam wyrazow ,nawyki" i ,zwyczaje”. Okreslaja one szereg przysto-
sowan, oczywistosci, schematéw dzialania w codziennosci i przyzwyczajen, o ktérych wspominali moi
rozZzmowcy.
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Zmiany nastepowaly na réznych etapach choroby - najczesciej jednak styszalem, ze
poczatki zmagan z nowotworem (okres diagnozowania i pierwsze procedury lecz-
nicze - zabieg operacyjny, pierwsze serie chemii czy naswietlan) nie byly tg chwilg,
w ktorej ktos w ogole myslat o rekontrowaniu zycia. Byl to czas wypelniony stra-
chem, stresem i poczuciem chaosu. Opowiesci rozmowcéw do zludzenia przypo-
minaly stany, ktére Arthur Frank (1995) okreéla jako chaos, a Fritz Shiitze wespol
z Gerhardem Riemanem (1992) trajektoria. Zebrane historie zawieraja takze opisy
do$wiadczen charakterystycznych dla obrzgdow przejscia - po serii prob i wyzwan
rodzit si¢ nowy czlowiek obdarzony szczegolng wiedza i Swiadomoscia.

Proby rekonstruowania zycia i idgce za tym zmiany mialy miejsce najczgsciej
po uplywie czasu od diagnozy, po wyjsciu ze szpitala, po ustabilizowaniu si¢ stanu
chorych, wtedy, gdy naszkicowany przez lekarzy plan leczenia zostat na dobre wdro-
zony, a sami rozmowcy zdazyli przyzwyczai¢ si¢ do nowej sytuacji. Najczesciej jed-
nak zmiany obmyslano i wdrazano po zakonczeniu leczenia. Nalezy zaznaczy¢, ze
zmiany zawsze wigzaly si¢ dla rozméwcow z pewnym procesem i tak najczgsciej
byly opisywane - jako rozlozony w czasie proces, bez wyraznego poczatku i bez
zaplanowanego korca.

Zmiany mialy przede wszystkim zapobiec nawrotom schorzenia i podtrzymac sta-
bilny stan zdrowia. Pomagaly takze, zdaniem rozmowcow, przywrdci¢ poczucie sta-
bilizacji fizycznej i psychicznej - szczeg6lnie wtedy, gdy wida¢ bylo namacalne efekty
¢wiczen nad cialem. Wprowadzenie nowych, zdrowszych zwyczajéw i nawykow mialo
na celu takze aktywne wspieranie terapii medycznej. Sadzg, ze wprowadzanie takich
zmian bylo nie tylko préba samodzielnego stawiania czola chorobie i jej konsekwen-
cjom, ale takze sygnalizowalo potrzebe indywidualnego wkladu poszczegdlnych roz-
moéwcow w proces leczenia, ktory prawie w catosci kontrolowali i prowadzili lekarze.
Przebudowa zwyczajoéw i nawykéw mogla zatem shuzy¢ rozméwcom jako narzedzie
do kontrolowania ciala i choroby, ale takze byla sposobem na odzyskanie poczucia
sprawczosci i glosu w procesie leczenia, zdominowanym przez praktyki biomedyczne.

Ten motyw jest charakterystyczny dla calych moich badan. W zebranych opo-
wiesciach wyraznie dostrzec mozna niekiedy chaotyczne deklaracje, proby i relacje,
ktére potwierdza¢ majq znaczenie indywidualnych staran rozméwcéw o odzyskanie
kontroli nad cialem i procesem leczenia. Réwnoczesnie chorzy cz¢sto podkreslali,
ze podstawowym Zrédtem wiedzy byla dla nich biomedycyna i sami lekarze. Mozna
zatem powiedzie¢, ze §wiat moich rozméwcéw mial charakter paradoksalny - nie
tylko dlatego, ze zdominowata go choroba podwazajaca pewien fad ontologiczny,
ale takze dlatego, ze same starania rozméwcow i zrodla wiedzy o chorobie i walce
z nig balansowaly pomigdzy tym, co z pozoru indywidualne, a tym, co zewnetrzne
i zamknigte w gotowych schematach. Analizowane narracje s3 zatem zapisem tego
paradoksalnego stanu - nie powinno dziwi, ze zawierajg tak wiele wydawaloby si¢
sprzecznych deklaracji i watkow.

Czego dotyczyly zmiany wprowadzane przez chorych? Po pierwsze, osoby,
z ktérymi rozmawialem, postanawialy uprawiac systematycznie jakas formg aktywnosci
fizycznej. Regularne ¢wiczenia, zdaniem rozméwcdw, wzmacnialy cialo i hartowaly
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ducha oraz poprawialy ogolny nastréj i dyspozycje¢. Po drugie, zmianom ulegala dieta.
Tradycyjna kuchnia, czgsto okreslana jako tlusta i cigzkostrawna byla wypierana
przez ,,zdrowe” posilki.

Nowosci dotyczyly nie tylko zycia chorych, ale takze ich rodziny. Przekonanie
bliskich do zmiany sposobu odzywiania si¢ czy zachgcanie ich do wykonywania regu-
larnych ¢wiczen bylo wyrazem troski rozméwcow o zdrowie rodziny i przyjaciol, ale
takze ich osobistym wkladem w walke i profilaktyke choréb nowotworowych. O roli
tego wkladu chorzy zapewniali mnie wielokrotnie, czasem z nieskrywana duma.

Warto zwrdci¢ uwage, ktore praktyki, zwyczaje i positki rozméwcy definiowali
jako ,zdrowe” oraz skad czerpali na ich temat wiedz¢. Popularnym zrédlem byt
Internet, ale takze liczne i ogélnodost¢pne poradniki, pelne wskazéwek jak ¢wiczy¢
oraz co jes¢. Poradniki te chorzy znajdowali w gabinetach lekarskich, przychodniach
i aptekach. Niektorzy konsultowali sig ze swoimi zaufanymi lekarzami (niekoniecznie
onkologami - mogli to by¢ lekarze rodzinni) albo rozmawiali z innymi chorymi.
Dzigki takim informacjom, popartym okre§lonymi praktykami i inicjatywami, roz-
mowcy uzyskiwali szczegolng ,$wiadomos¢” ciala, ktore potrafili czytaé i interpre-
towac w sposob nieznany przed nowotworem.

Nalezy takze zwrdcic¢ uwagg, ze ¢wiczenie ciata i poddawanie go rezimom diete-
tycznym to szczegélna forma kontrolowania i zarzadzania organizmem w ustalony
i regulowany kulturowo sposob. Poprzez wprowadzenie do zycia konkretnych, walo-
ryzowanych praktyk dyscyplinujacych cialo (Foucault 1999; 2011; Hansen 2007), roz-
moéwcy poszukiwali wlasciwych dla siebie $ciezek restytucji czyli odbudowy (Frank
1995), ktorych celem - w tym przypadku - bylo ustabilizowanie i okreslenie na nowo
sytuacji i roli ciala. W ten sposéb rozméwcy budowali nowy, gleboka i fenomenolo-
giczng wiez z cialem, a takze dokonywali redefinicji samego ciala, ktore z niemalze
niezauwazalnego obiektu przed chorobg stawato si¢ komunikujacym i plastycznym
tworem, z ktérym mozna - a nawet nalezalo - prowadzi¢ ciagly dialog. Dzigki jego
bacznej obserwacji i poddawaniu go zabiegom dyscyplinujacym (uznawanym za
wzdrowe”) rozméwcy czuli sig przede wszystkim bezpieczniej, ale tez zyskiwali subiek-
tywne poczucie kontroli i mozliwosci sterowania swoja chorobg, objawami, a takze
organizmem jako takim. Ponizej przedstawiam, jak wymienione powyzej elementy
byly przedstawiane przez chorych podczas naszych spotkan.

Dieta

Elementy zwigzane z dietq byly z przyczyn oczywistych najbardziej czytelne
w opowiesciach, ktérych autorzy to ludzie cierpiacy na nowotwory zwigzane z ukla-
dem pokarmowym, cho¢ raczej trudno méwic o regule. Niejednokrotnie styszatem,
ze przyczyng choroby byla niewlasciwa dieta, zaniedbania oraz samo jedzenie, podda-
wane szkodliwej obrébce chemicznej. Warto zauwazyc, jak wyraznie opinie te wpisuja
si¢ w trend widoczny na przyklad w mediach, ktore nie tylko zachgcaja do zdrowego
i Swiadomego odzywania sig, ale takze obnazaja naganne praktyki producentéow zyw-
nosci i restauratorow. Mniemam, ze popularne programy telewizyjne przynajmniej
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czesciowo przyczynily si¢ do tego, ze rozméwcy tak wiele czasu i uwagi poswigcali
diecie, a takze ze to wlasnie w jedzeniu i sposobie odzywania si¢ upatrywali przyczyn
swoich klopotow ze zdrowiem.

O marnej jakosci pozywienia przez dluza chwile mowila pani Bogumita® dla
ktorej odpowiednia i $wiadoma dieta wazna byla jeszcze przed choroba. Rozmow-
czyni skarzyla si¢ przede wszystkim na niskiej jakosci produkty, czgsto nieswieze
i obcego pochodzenia:

»Najgorszg sprawg to jest obecny system odzywiania, bo kiedys mieliémy produkty polskie, byly

ekologiczne, byly Swieze. A teraz, jak si¢ pojdzie do sklepu, to panie, co sprzedajg, mowig, Ze to

$wieze. Przynosi si¢ to do domu, a to si¢ do jedzenia nie nadaje. Poza tym duzo jest tez Zywnosci
modyfikowanej".

Rozméwezyni uwazala takze, ze wiele produktow dostgpnych w sklepach udawalo
jedynie lepsze, drozsze produkty. W ogdle, w globalizacji rynku spozywczego (jej
przejawem byly okoliczne supermarkety) rozméwczyni widziala przyczyne pogor-
szenia si¢ zywnosci, a co za tym idzie, takze stanu zdrowia ludzi. Przez ,obce’, wielkie
sieci marketow zniknely wszystkie male sklepy, w ktorych dostgpna byla dobra (zda-
niem rozmowczyni), polska zywnos¢. Zatem, za powstala sytuacje odpowiedzialne
byly obce firmy, sprowadzajace podejrzane, gorsze jedzenie ,,z Chin”. Doszukac si¢ tu
mozna echa charakterystycznej opozycji swéj — obcy, gdzie ten pierwszy jest dobry
i wartosciowy, a drugi nienormalny lub zwyczajnie gorszy. Swiadomos¢ tego, ze oko-
liczne sklepy oferowaly jedynie ,,obce” produkty, doprowadzita do sytuacji, w ktorej
rozméwcezyni, po zdiagnozowaniu choroby, miala ,stresy z przygotowaniem positku,
ze nie ma gdzie kupi¢ nawet”.

Watek koncentrujacy si¢ wokél kuchni stanowil takze istotng czes¢ opowiesci
przedstawionej przez Martg¢. Rozmowczyni, obok stresu, w pozywieniu i stylu zycia
wlaénie widziala gléwna przyczyne swojej choroby. Ze swoimi rozterkami zwigza-
nymi z dietg zglosila si¢ do lekarza, ale ten nie przekazal jej zadnych szczegélnych
wskazowek oprocz tego, aby ,,zy¢ normalnie”. Nowotwor jelita grubego zmotywowal
ja do zmiany wlasnych nawykéw zywieniowych, a takze nawykéw najblizszych. Roz-
mowczyni zrezygnowala przede wszystkim z ,tradycyjnej” kuchni, ktéra, jak sama
twierdzi, blednie uznawata za zdrowa:

+Ja pochodzg z rodziny bardzo tradycyjnie Zyjacej, tak. Moja mama zawsze - kotlecik schabowy,

ziemniaczki, surweczka. To jest standard. Na obiad rosolek. Potem, jak zaczelam czytad, to to, co

ja uwazatam za zdrowe Zywienie, wcale zdrowym nie jest. Nie jadlam fastfooddw, nie Zywilam si¢
jakimi$ Swiristwami na miescie, ale dzisiaj wiem, ze to, co gotowatam weale nie bylo zdrowe, wigc
trochg, znaczy duzo si¢ zmienilo, w tym jak dzisiaj si¢ odzywiam i jak gotuj¢ moim dzieciom”.

Dziatania rozméwczyni przypominaja w pewnym sensie schemat, ktory zauwazyla
u swoich badanych Mildred Blaxter:

WIch proces wnioskowania co do przyczyn choroby, oparty na starannie przeprowadzonej analizie
wiasnych doswiadczen, czgsto kiocil si¢ z nauka, cho¢ nie oznacza to, z¢ nie byl naukowy (Blaxter
1983, 5. 68)".

* Imiona wszystkich rozméwcdw zostaly zmienione.
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Sytuacja, w jakiej znalazla si¢ Marta wpisuje si¢ w charakterystyczny dla antro-
pologii nurt rozwazan nad tym, co jest naukowe, a co nie. Nie chcialbym jednak
powraca¢ do tej dobrze znanej dyskusji. Sadzeg, ze lepiej powiedzie¢ o Marcie jako
uczestniczce ,lokalnego systemu zdrowia” (Kleinman 1981; 1984) skladajacego sie
z wiedzy profesjonalnej (biomedycznej), potocznej oraz tradycyjnej. W takim sys-
temie elementy wiedzy i praktyk zachodza na siebie, a jego uczestnicy moga doko-
nywac¢ dos¢ dowolnych operacii, ktorych efektem sa nowe sposoby interpretowania
i dzialania wokol choroby. Rozméwczyni dokonata starannej analizy swojej biografii
w poszukiwaniu elementéw odpowiedzialnych za chorobe. Nie potrafita odszukaé
wgenetycznych” przyczyn i uznala, ze Zrédlem choroby byly niewlasciwe preferencje
dietetyczne. Nowa kuchnia, obok innych elementéw (nowe nawyki, zwyczaje, podejs-
cie do zycia i ciala), stanowila element starannie opracowanego i skonstruowanego
projektu zycia po chorobie, ktory czerpal zaréwno z wiedzy przekazanej przez lekarzy,
ale takze bazowal na informacjach pozyskanych w Internecie i od najblizszych.

Trudno okresli¢, czy ten projekt mial wypelni¢ ,, pustk¢” (Marta tak opisala swoje
pierwsze wrazenia z zycia z rakiem) spowodowang doswiadczeniem choroby czy
stworzy¢ w Swiadomosci rozméwcezyni poczucie bezpieczenstwa i oddali¢ grozbe
nawrotu. Pewne natomiast jest to, ze dzi¢ki nowemu stylowi zycia, w tym nowej
i ,zdrowej” diecie, Marta w subiektywny, lecz aktywny sposéb przeciwstawiala sig
chorobie, a takze zadbala o zdrowie rodziny. Jej postanowienie dotyczace odrzu-
cenia tradycji wyniesionej z domu, regulujgcej zasady i sposoby odzywiania si¢ to
krok w strong nowego i w ocenie rozméwczyni lepszego oraz ,zdrowszego” zycia,
w ktorym ryzyko dotyczgce zachorowania zostalo ograniczone. Nie dysponuje wiedza
o tym, jak zmiany te przyjeli bliscy chorej. Na podstawie wypowiedzi rozméwezyni
moge jednak stwierdzi¢, ze zaakceptowali je i uznali za stuszne.

Trudno takze jednoznacznie stwierdzic, czy praktyki zwigzane ze zmiang zywienia
faktycznie pomogg unikng¢ rozméwcom ponownego rozwoju choroby. Najistotniej-
sze wydaje si¢ jednak subiektywne przekonanie rozméwcow, ze poprzez okreslone
zachowania i praktyki mieli realny wplyw na swéj organizm, a tym samym mogli
nim zarzgdzac i chroni¢ go przed chorobg. W ten sposéb zyskiwali wigc poczucie
sprawczosci, dzigki ktorej ich zycie nie ulegalo catkowitej medykalizacji - diet¢ mogli
przeciez uklada¢ wedlug samodzielnie poszukiwanych wzorcow i przepisow.

Dieta jako lekarstwo

Dla moich rozméwcow specjalna dieta byla takze formg lekarstwa. W ich $wia-
domosci nowotwor niemalze karmil si¢ zla zywnoscia, pelng chemii i thuszczu. Takie
jedzenie wydaje si¢, podobnie jak sama choroba, czym$ demonicznym i nienatu-
ralnym, czyms$ zewnetrznym wobec ciala i jego natury. Usunigcie tych elementow,
zdaniem rozmoéwcow, ograniczalo pole do rozwoju nowotworéw, ktérym brakowato
wsztucznej’, ,thustej” lub ,,chemicznej” (okreslenia uzywane przez chorych) pozywki.
Zatem nawet tak indywidualna sfera jak spozywanie positkow poddana byta pewnym
mechanizmom, ktére mozna uzna¢ za wlasciwe dla biomedycznego myslenia.
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Uwidacznia si¢ tu zatem paradoks, o ktérym juz wspominalem - deklaracje
o indywidualnym wkladzie w postrzeganiu choroby (a takze szerzej - jej skutkow)
przeplataly si¢ z informacjami wyraznie sugerujacymi, ze dzialania chorych inspiro-
wane byly rozwigzaniami proponowanymi przez biomedycyng i nauki pokrewne. Oto
przyklad: zdefiniowanie Zrédta choroby, w tym przypadku niewlasciwego jedzenia,
i zastgpienie go zdrowymi produktami, obywalo si¢ w swiecie rozméwcow najczgsciej
wedle zalecen lekarza lub dietetyka. Sam mechanizm, ktéry zakladal rozpoznanie
i zlokalizowanie szkodliwego elementu (gléwnie ze wzgledu na jego cechy ,.che-
miczne’, prowadzace do patologii), a nastgpnie jego usunigcie badz zastgpienie czyms
»zdrowym', przypomina dzialanie lekarzy oparte na logice przyczynowo-skutkowej.

Budowaniu definicji ,,zdrowego” produktu (a tym samym tworzeniu definicji
zdrowia) towarzyszyla wyrazna inkorporacja elementéw wiedzy biomedycznej.
W tym procesie niebagatelng role odgrywaly broszury i karty informacyijne, ktére
chorzy z latwoscig znajdowali w szpitalu lub gabinetach lekarskich. Zrodlem bogatej
wiedzy dotyczacej zasad prawidlowego odzywania si¢ byl takze Internet, a w szcze-
golnosci specjalistyczne portale dietetyczne i onkologiczne czgsto odwiedzane przez
rozméwcow. Sita biomedycznych wzorcow byla tak duza, ze rozméwcey odrzu-
cali nawet te zwyczaje i nawyki, ktére okreslali jako ,tradycyjne” lub ,wyniesione
z domu”. Nalezy jednak podkresli¢, ze nie wszystkie zalecenia dietetykéw i lekarzy
rozméwcy realizowali w praktyce. Ciagle pozostawal margines zapewniajacy dos¢
swobodny wybodr technik i pomystow kulinarnych z calej palety porad i przepisow
opracowywanych przez réznych specjalistow (w tym zwigzanych z medycyna kom-
plementarng). Dlatego sadze, Ze w zebranym materiale etnograficznym da sig zaob-
serwowac specyficzng fuzj¢ koncepcji i praktyk zorientowanych na zdrowie, ktérych
zrédel mozna doszukiwa¢ si¢ w ,,medycznych opowiesciach’, ale takze w komple-
mentarnych i indywidualnych wzorcach i zakorzenionych w najblizszym otoczeniu
spotecznym i kulturowym chorego.

Opowiesci rozméwcow przypominaly porady, czgsto ogdlne i ograniczajace si¢ do
postulatéw na przyklad odtuszczenia diety albo wprowadzenia do niej wigkszej ilosci
warzyw i owocow. Poza kilkoma wywiadami, w wigkszosci rozméw trudno odna-
lez¢ nazwy konkretnych produktow lub potraw wprowadzonych przez chorych po
diagnozie do jadlospisu. Mimo to, z zebranych opowiesci wytania si¢ zlozony obraz
nakladajacych si¢ na siebie roznych obszaréw wiedzy i wzoréw zachowan. Nowy
kodeks kulinarny (i zwigzane z nim zachowania i praktyki) to zatem nie do konca
spojna i logiczna platanina przepiséw, ogolnikowych informacji i zastyszanych porad.

W sumie mamy tu do czynienia z pewnym wariantem lokalnego systemu zdrowia
(Kleinman 1981; 1984), w ktérym rol¢ odgrywaja roézni aktorzy spoleczni, instytu-
cje oraz autorytety. Elementy te pozostaja ze soba w ciaglej interakcji i podlegaja
interpretacjom, negocjacjom zaréwno spolecznym jak i indywidualnym. W swiecie
moich rozméwcow trudno znalez¢ jeden dobry przepis na zdrowie, a jeszcze trudniej
odgadng¢, ktore praktyki i przepisy beda dla nich zdrowe za rok lub dwa, gdy np. stan
organizmu ulegnie polepszeniu lub pogorszeniu. Dieta oraz zwigzane z nig praktyki
byly zatem dobierane i komponowane przez chorych zgodnie z ich indywidualnym
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samopoczuciem, ktore, wspolnie z poradami lekarskimi i radami od najblizszych,
determinowalo, co i kiedy pojawialo si¢ w menu.

Gimnastyka ciala, gimnastyka duszy

Proces odbudowy po chorobie, ktory byl czgscia doswiadczenia choroby, roz-
mowcy czgsto okreslali jako ,wracanie”. Samo doswiadczenie choroby opisywano
jako niszczycielskie, destrukcyjne i traumatyczne. Swiat po diagnozie i leczeniu (cza-
sem nawet gorszym od samej choroby) przypominal krajobraz po bitwie, zniszczony
i wymagajgacy gruntownej odbudowy, niemalze od samych podstaw. Nie trudno wigc
zrozumie¢ dlaczego rozméwcy mowili o ,wracaniu” - wracali do domu ze szpitala,
do swoich domowych spraw i obowigzkéw, czasem do pracy, do rodziny i znajomych.

Wracanie to kategoria, ktéra obejmuje dwie sfery pozostajace we wzajemnej relacji
- sferg fizyczng i psychiczng. Poprawa fizycznego stanu ciala wigzala si¢ z polepsze-
niem psychicznej kondycji i odwrotnie - psychika wplywala na ogélne samopoczucie
fizyczne rozmowcow.

Rehabilitacja

Analiz¢ powyzszego zagadnienia - wprowadzania przez chorych praktyk zwigza-
nych z gimnastykowaniem ciala - zaczng od przywolania historii tych rozméwczyn,
ktére zwigzane byly ze Srodowiskiem Amazonek. Ich opowiesci zawieraja bowiem
czgsto obszerne fragmenty dotyczace rehabilitacji, ktora jest jednym ze statutowych
celow i pomyslow tego stowarzyszenia. Idea rehabilitacji wydaje si¢ by¢ prosta - za
pomoca ¢wiczen fizycznych i specjalnych zabiegdw pacjent z wolna odzyskuje spraw-
nos¢, ktorg utracit w wyniku zabiegu lub choroby. W przypadku kobiet cierpigcych
na nowotwory piersi, kluczowym problemem bylo przywrécenie i utrzymanie spraw-
nosci po usunigciu piersi oraz wezlow chlonnych. Rozméwczynie czgsto skarzyly sie,
ze na skutek inwazyjnego zabiegu ich zycie stalo si¢ o wiele trudniejsze. Ten rodzaj
okaleczenia ciala wrgcz symbolizuje soba podwazenie spolecznie i kulturowo zdefi-
niowanej definicji kobiecosci i atrakcyjnosci. Po operacji rozméwczynie musialy stale
przyjmowac leki hormonalne, a takze cierpialy na chroniczne bdle oraz utrudniony
odplyw krwi i chlonki z r¢ki przy ktorej dokonano zabiegu.

Kobiety stale zmagaly si¢ z opuchlizng, bélem i ostabieniem konczyny, co rzecz
jasna przekladalo si¢ na obnizenie ich ogdlnego komfortu zycia. Rehabilitacja orga-
nizowana i promowana przez srodowisko Amazonek miala na celu zmienic ten stan.
Cho¢ dzi$ rehabilitacja kobiet po zabiegu mastektomii wydaje si¢ czyms oczywistym,
nie zawsze tak bylo, o czym przekonuje historia pani Zofii, jednej z kluczowych
postaci w historii polskich Amazonek.

Akcja jej opowiesci zaczela si¢ w latach 1980., a w wige w czasie, w ktérym polska
stuzba zdrowia, w tym onkologia znajdowaly si¢ na innym etapie rozwoju. Rozmow-
czyni wspominala, ze malo kto wowczas myslal 0 ogélnym dobru pacjenta. Lekarze
koncentrowali si¢ jedynie na wykonaniu okreslonych czynnosci bez glgbszej refleksji
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na temat ich konsekwencji dla chorych. Co wazne, sytuacja ta nie wynikala ze zlos-
liwosci lekarzy - byla, zdaniem rozméwezyni, wynikiem panujacego stylu myslenia
i dziatania 6wczesnej biomedycyny.

W tej opowiesci mozna zatem odnalez¢ cenne wspomnienia i refleksje dotyczace
procesu przebudowy polskiej stuzby zdrowia, jak i samej medycyny na przestrzeni
lat. Opowies¢ pani Zofii dziata si¢ w kilku odmiennych rzeczywistosciach politycz-
nych, ekonomicznych i spotecznych. Kazdy z tych $wiatow charakteryzowal si¢ innym
podejsciem do pacjenta i jego ciala jako takiego. Narracja rozméwczyni opisuje pro-
ces transformacji, w ktorym pani Zofia umiescila takze siebie. Na poczatku przed-
stawila si¢ jako ,ofiar¢” zdarzen i procesow niezaleznych od jej woli. Nigdy nie byla
»spolecznikiem” ani osoba, ktéra chcialaby udzielac si¢ i walczy¢ o jaka$ zmiang.
Z czasem jednak, na skutek splotu przypadkéw, zaangazowala si¢ w proces, ktérego
rezultatem bylo powstanie nowoczesnego i preznego ruchu pacjenckiego.

Niebagatelny wplyw na jej dzialania wywarly osobiste doswiadczenia zmagan
z choroba. Po diagnozie i radykalnej operacji, rozméwczyni czula si¢ zalamana i przy-
bita. Na oddziale, na ktérym lezala, pracowata mloda rehabilitantka - ,,doktor Mika,
zwykla, przylozkowa rehabilitantka”. To wlaénie ona, jako pierwsza zainteresowala
si¢ stanem fizycznym i psychicznym rozméwczyni:

Ona weszla tak do sali, na ktorej lezatam, i tak pamigtam: stangta w drzwiach, ona byla taka bardzo
przystojna, taka ladna i efektowna bardzo i tak si¢ zwrécita do mnie: , pani Zofio, jak si¢ pani czuje?”
Wie pan, to, ze ona si¢ zwrdcila po imieniu, to wtedy, pacjenci raczej byli numerami na lozkach,
i wtedy pani doktor zrobila na mnie takie ogromne, pozytywne wrazenie”.

Doktor Mika to posta¢ kluczowa w historii ruchu Amazonek. W wielu opowies-
ciach pelnila role ,bohatera kulturowego”, na wpél mitycznej postaci - a dla wielu
kobiet faktycznie byla ona jedynie ,mitem” - ktéra pomimo rozlicznych trudéw
i przeciwnosci losu (praca doktor Miki nie byla doceniania - nie miala nawet wla-
snego gabinetu ani stalego pomieszczenia do rehabilitacji), zaszczepila w grupie
chorych ideg, ktéra przeksztalcila si¢ w prezng inicjatywe na rzecz chorych. Za jej
namowg pani Zofia wraz z kilkoma innymi kobietami postanowila zalozy¢ stowa-
rzyszenie, ktérego celem stalo si¢ zapewnienie chorym solidnej rehabilitacji, a tym
samym poprawy komfortu zycia, zaréwno na poziomie fizycznym, jak i psychicznym.

Cwiczenia po zabiegu nie tylko przynosily ulge fizyczng, ale spelnialy takze funk-
cje psychoterapeutyczne. Zabiegi pelnily rolg socjalizujgcg, a takze pozwalaly oswoic
nieco sama chorobe. Najwazniejsze jednak, ze kreslity one przed chorymi perspek-
tywe na przyszlos¢ i pozwalaly przeniesé planowane dzialania z terazniejszosci ku
przyszlosci wlasnie. Dzigki rehabilitacji, rozméwczynie znow czuly, ze w ich zyciu
pojawil si¢ ruch i dynamika, a takze cele. Rehabilitacja, ktéra wymagala regularnosci,
wprowadzala do chaotycznego zycia pewien rygor i rytm. Obserwacja postgpow
i uczucie ulgi wzmacnialo w kobietach przekonanie, ze wszystko szlo ku dobremu.
Dzigki temu, do $wiata rozméwcezyn powracato subiektywne poczucie kontroli nad
cialem i zdarzeniami. Rehabilitacja byla wigc po to, by jak stwierdzila jedna z roz-
moéwezyn, ,,dojs¢ do normalnej sprawnosci”.
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Kluczowym slowem wydaje si¢ zatem ,,normalno$c”, za ktérym, zdaniem wigk-
sz08ci rozmowcow, stoi poczucie bezpieczenstwa i przewidywalnosci zycia, ciala
i zdarzen z nim zwigzanych. Normalno$¢ to komfort dzialania i zapomnienia
o ciele: oznacza zatem stan stabilizacji ontologicznej, najczgiciej tej, ktora rozméowcy
zapamigtali sprzed choroby. Osiggnigcie pewnej stabilizacji (fizycznej i psychicz-
nej) umozliwialo rozpoczecie i realizacje nowych inicjatyw. Schemat rehabilitacji
kobiet chorych na nowotwor piersi zaskakujaco przypomina ten z refleksji Cheryl
Mattingly (2007) na temat roli rehabilitantéw i psychologéw w zyciu 0s6b dotknigtych
powaznymi urazami ciala. Praca terapeutéw wprowadzala do zycia chorych te same
struktury czasowe, dzigki ktérym mogli oni tworzy¢ nowe, spojne i optymistyczne
opowiesci o sobie i swojej przyszlosci. Zawigzanie Scislej wspolpracy z jednym tera-
peuta wyjatkowo korzystnie wplywalo na samopoczucie zaréwno moich rozmaéwcow,
jak i pacjentow wsrod ktorych badania prowadzita Mattingly.

Warto takze zwrécic¢ uwagg, ze rehabilitacja to szczegolny rodzaj terapii, w ktorej
chory i terapeuta nawigzuja kontakt fizyczny. Taka forma leczenia dawala moim
rozmdéwcom poczucie szczegolnego bezpieczenstwa, ale takze przekonywala ich, ze
ktos bezposrednio troszczyl si¢ o ich ciala, a w szczegélnosci o obszary dotknigte
przez chorobg lub uszkodzone na skutek inwazyjnej terapii. Dotyk terapeuty roz-
tadowywal psychiczne napigcie skumulowane w rozméwcach, ale takze oswajal ich
znowym ksztaltem i mozliwo$ciami ciala. Nauka ta odbywala si¢ niemalze dostownie
- rehabilitant nie tylko sam pracowal nad chorymi obszarami ciala, lecz uczyl rowniez
rozmoéwczynie samodzielnych masazy bolacych lub uszkodzonych obszaréw. Taka
nauka zapewniala chorym poczucie mozliwosci ograniczania skutkow samej choroby
w dowolnym czasie i miejscu, poza nieprzyjemna przestrzenia szpitali i przychodni.

Aktywnos¢ fizyczna i natura

Odrebna kategori¢ opowiesci stanowig te, w ktorych rozméwcy opowiadali
o gruntownej zmianie trybu zycia i wprowadzeniu do planu dnia ¢wiczen fizycz-
nych niezwigzanych z rehabilitacja medyczng. Wielu rozméwcow, takze tych, po
historie ktorych siggnalem podczas omawiania problemu zlej zywnosci, postrzegato
swoja chorobe jako rezultat ,zaniedbania si¢” - braku ruchu, stresu i nieregularnego
trybu zycia. Zmiany, ktére wprowadzali do zycia mialy wyeliminowa¢ te elementy,
ktore chorzy uznali za niepozadane i niezdrowe. W procesie tym niebagatelna rolg
odgrywala biomedycyna oraz popularne zrodla wiedzy, takie jak poradniki, ogélno-
dostgpne ksiazki poswigcone zdrowemu stylowi zycia, a takze Internet i rodzina.
Warto wspomnie¢, ze takze sami chorzy wymieniali si¢ migdzy soba doswiadcze-
niami i pomysfami na nowe zdrowsze zycie. Do takiej wymiany pogladow najczgéciej
dochodzilo w placowkach, ale takze przy okazji spotkan oraz akcji ruchow pacjen-
ckich i stowarzyszen dzialajacych na rzecz walki z rakiem. Te ostatnie odbywaly si¢
w otwartej przestrzeni publicznej, stad ich sita razenia byla stosunkowo duza, o czym
przekonuja opowiesci rozméwcow niezwigzanych z zadnym stowarzyszeniem, a jed-
nak swiadomych, co dane organizacje promujg.
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Jak zatem wygladaly zmiany w trybie zycia i po jakie formy aktywnosci fizycznej
siggali rozméwcey? Wigkszo§¢ z nich stopniowo wprowadzala zmiany do swojego
zycia. Nie powinno to dziwi¢, zwlaszcza jezeli uwzgledni sig fakt, iz organizm ludzki
po terapii nowotwor6w czgsto znajduje si¢ na granicy wycienczenia. Ten liminalny
stan, w ktorym rozméwcy niemalze stykali si¢ ze $miercig, w zebranych narracjach
czgsto opisywany byl jako punkt, w ktoérym choroba (cho¢ méwigc scislej terapia)
sprowadzila cialo oraz Ja rozméwcow do najnizszego z mozliwych poziomow egzy-
stencji, za ktérym znajdowala si¢ juz tylko $mier¢. Osiagnigciu przez chorych dna
Zycia, a wigc stanu maksymalnego cierpienia fizycznego i psychicznego, towarzyszylo
poczucie niemocy i absolutnej biernosci.

Zawarte w opowiesciach relacje sugeruja, ze chorzy do$wiadczali stanéw, ktére
charakterystyczne s3 dla rytualow przejécia. Sadzg, ze dla wielu z nich choroba byla
wlasnie takim obrzedem. Rozméwcy poddawani byli niemalze torturom (szczegol-
nie podczas agresywnej terapii) i ogromnemu cierpieniu, ktére prowokowalo ich do
dokonania szczegolowej oceny i refleksji nad wlasnym zyciem. To wlasnie wtedy,
kiedy najtrudniejszy okres zwiazany z ci¢zka terapia dobiegal korica, chorzy posta-
nawiali co$ zmieni¢ w sobie i w zyciu codziennym. Podejmowano wowczas decyzje
co do ksztaltu i rytmu zycia po chorobie oraz okreslano nowe priorytety. Zupelnie
jak w obrzedzie przejscia rodzil si¢ nowy czlowiek.

Rozméwcey poszukiwali takze potencjalnych przyczyn choroby, ktére nalezalo
wyeliminowaé. Stad juz tylko jeden krok do powszechnie promowanej i zalecanej
aktywnosci fizycznej. Chorzy przekonywali si¢ o jej znaczeniu podczas konsultacji
z lekarzami, a takze przy okazji wspominanej juz rehabilitacji. Wigkszo$¢ rozmowcow
wybierala stosunkowo proste, lecz regularne formy ¢wiczen. Pani Olga, ktéra dzigki
chorobie ,,zobaczyla nowe walory zycia’, codziennie pokonywata marszem dystans nie
mniejszy niz pie¢ kilometréw. Po chorobie zainteresowala si¢ przyroda i fotografia.
Swoje nowe pasje realizowala migdzy innymi podczas wycieczek w gory, ktore nie
ograniczaly si¢ jedynie do spaceréw po wytyczonych szlakach. Rozméwczyni, pomimo
ograniczenia sprawnosci prawej reki (na skutek operacji piersi i usunigcia weztéw
chlonnych) uprawiala wspinaczke gorska - zdobyla Rysy, o czym opowiedziala z duma.

Po chorobie, mimo obowiazkéw domowych i opieki nad dzie¢mi, czas na aktyw-
nos¢ fizyczng znalazita takze Marta. Przeniosla si¢ wraz z rodzing do domu w pod-
warszawskiej miejscowosci po to, aby mie¢ dostep do lasu, gdzie chetnie i czgsto
jezdzila na rowerze. Nowoscig w zyciu rozméwczyni byly takze narty. Co ciekawe,
respondentka, podobnie jak pani Olga, takze zwrécila uwage na , przyrod¢”, w ktorej
doszukiwala si¢ Zrédla ukojenia i zdrowia jako takiego.

Wyprowadzke z miasta mozna postrzega¢ w tym przypadku jako zerwanie z prze-
szlym zyciem, ktére doprowadzito do rozwoju choroby. Zycie w $rodowisku miejskim,
w cigglym pospiechu i stresie (te dwie kategorie pojawialy si¢ niemal we wszystkich
wywiadach) bylo dla rozméwczyni zaprzeczeniem tego, co wlasciwe, a tym samym
»zdrowe”. Blisko$¢ ,natury” - lasu, wpisywala si¢ w nowy projekt tozsamosci chorej,
w ktérym szczegdlnie cenne byly te elementy, ktére kojarzyly si¢ z ,naturg”. W opo-
wiesci tej uchwyci¢ mozna zatem interesujace przyklady na to, w jaki sposob kategorie
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takie jak ,natura” i ,zdrowie” s3 konstruowane i faczone w jeden styl myslenia oraz
dzialania. Celem takich praktyk jest osiagnigcie specyficznego stanu, ktéry mozna
nazwa¢ (nieco gornolotnie) ,harmoniy”

Aby lepiej zrozumie¢, czym taka ,harmonia” byla dla czgsci moich rozméwcow,
przywolam fragment opowiesci Anny:

W pewnych momentach czujesz si¢ jak wigzien wlasnego ciala. Ale z drugiej strony, ja przez te pot
roku tego leczenia, to ja bylam tak blisko wszechswiata! Wiesz, ja nie bed¢ tam mowié Boga, czy
czegos, bo to byloby bluZnierstwo, ale po prostu wszechswiata. Jak jest ci zle i wiesz, ze na przykiad
jedyna rzecza, ktora cig laczy z zywymi, albo ze $wiatem zywych, jest twoj oddech i jakie to jest
wspaniale uczucie si¢ w niego wsluchiwac... To jest ukojenie! Po prostu liczysz kazde tchnienie, co$
wspanialego. Albo wiesz, pada deszcz i normalnie widzisz to i masz lzy w oczach, takiej radosci.
To jest stan, w ktorym nie jestes w stanie dlugo zy¢, bo to jest meczgce bardzo. To jest takie, jak bys$
sig caly czas zachwycal, jak bys si¢ zakochal i jakby ten stan zakochania trwal caly czas, pol roku.
Juz chodzisz na takiej endorfinie, Znaczy nie to, ze mnie to jakos jaralo, krecilo, ze chodzitam jakas
podniecona, nie to nie w ten sposob, To tylko tak emocjonalnie, ze wszystko bylo jakies takie...
takic - Jezu! - robak idacy po drodze. I to bylo - o kurcze, ale on jest super. Jakby$ byl dzieckiem
i wszystko na nowo odkrywal”.

Sadzg, ze osiagnigcie tak specyficznego stanu - dziecka, ktore odkrywato wszystko
na nowo, mozna interpretowac jako strategi¢, dzigki ktorej rozmowcy probowali
uporac si¢ emocjonalnie z przytlaczajagcym doswiadczeniem choroby. W stanie tym
negatywne emocje ulegaly znaczacej redukgji, a percepcja respondentéw kierowata sig
ku obszarom, ktére wezesniej postrzegali jako oczywiste i malo interesujgce. Zadzi-
wienie si¢ tymi obszarami pozwalalo im odnalezé nowe Zrédla fascynacji, ktéra sty-
mulowala pozytywne emocje i blokowala (przynajmniej czg¢sciowo) czarne mysli.

Nieco jasniejsze staje si¢ to stwierdzenie po analizie historii pani Eweliny,
w ktorej wazna czgs¢ stanowil takze watek zwrotu ku naturze. Rozméwczyni, podczas
wywiadu wspominala kilka razy, ze dopiero doswiadczenie choroby spowodowalo, ze
zaczgla zwraca¢ uwage na pigkno otaczajacego ja Swiata przyrody, nawet schowanego
w przestrzeni miejskiej. Zaraz po diagnozie, rozmoéwczyni, przekonana o rychlo zbli-
zajacym si¢ ,koncu’, najbardziej zalowala, ze juz wkrotce bedzie ,,musiala zostawic
calg tg naturg pigkng”. Co ciekawe, podczas wywiadu rozméwczyni ani razu nie opi-
sala swojej choroby przez pryzmat kategorii, ktore kojarzylyby sie z jej biologiczna,
a wigc ,naturalng” genezy. W tej opowiesci rak wystgpowal raczej jako niezwykla
proba czy tez rekawica rzucona rozmowczyni przez los. W opowiesci odnalezé mozna
wigc echa historii o Hiobie - nie tylko ze wzgledu na nieustanne préby (rozmow-
czyni przechodzila zmaganie z nowotworem dwukrotnie i stracila obydwie piersi),
ale takze ze wzgledu na inkorporacje specyficznej struktury, wedle ktérej rozmow-
czyni budowala i odgrywala swoja opowies¢. W wywiadzie czgsto, migdzy stowami
i bezposrednio, pobrzmiewalo pytanie: ,.czy wytrzymam?”, ale takze . dlaczego musz¢
to wszystko znosi¢?”

Tytaniczne proby mialy przynies¢ okreslony efekt. Dzigki chorobie rozméwcezyni
zaangazowala si¢ i stworzyla nowoczesng formulg ruchu Amazonek (zreformowata te
organizacj¢ i przystosowala ja do nowych, kapitalistycznych realiéw po transforma-
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cji), ale takze ,odmienila siebie” Dokonala tego wlasnie poprzez zwrot w kierunku
natury, takze dzigki wprowadzonej do zycia pracy fizycznej i mentalnej nad cia-
lem. Pani Ewelina dziatata, mozna rzec, dwutorowo. Po pierwszej odstonie choroby
przeszla sumiennie przez cykl rehabilitacji. Cwiczyla dodatkowo w domu, kupila
psa aby mie¢ kontakt z ,naturg” i by zmuszac si¢ do aktywnosci podczas spacerow.
Radykalnie zmienita tryb zycia - wybrata ,kierunek zdrowie”, zreformowala swoje
odzywianie i postawila na sport. Dzigki temu juz wkrotce po zakoriczeniu terapii
.kipiala fizycznoscig”.

Niestety, lekarze znalezli zloSliwy guz takze w jej drugiej piersi. Rozméwczyni
przyjela t¢ wiadomos¢ z wigkszym spokojem - miala juz bowiem ,duzo wiedzy”
o chorobie. Co wigcej, choroba nie byta w stadium zaawansowanym. Rozméwczyni
uznala, ze musiala mie¢ na to jakis wplyw:

.Co si¢ okazuje, to byl przeoczony, réwnolegly w ogéle, e ja mialam do usunigcia dwie piersi, a nie
jedng. Prawdopodobnie, uratowalam sig, ze si¢ nie stalo tak bardzo zaawansowane tym trybem
zycia, wie Pan. Tak radykalnie zmienilam ten tryb Zycia, Ze w sumie, prawdopodobnie, ten rozwéj
tego, w tej drugiej piersi byt przyhamowany”.

Dochodzg teraz do najbardziej enigmatycznej czgsci wywiadu; o ile kazda inna
informacja w rozmowie byla podawana przez respondentke bardzo dokladnie
i ze szczegotami, o tyle jej kolejne dzialania tuz po drugiej chorobie pozostajg dla
mnie czesciowo niejasne. Chodzi mi mianowicie 0 motywy, ktore kierowaly panig
Eweling, kiedy zdecydowala si¢ w 1996 roku przylaczy¢ do specjalnej grupy ,.New
Age” (okreslenie rozméwczyni), opartej na ,metodzie Silvy”. Rozméwczyni nie wyjas-
nifa do konca, czy zdecydowala si¢ wybra¢ na zajecia z medytacji i pracy nad cialem
na skutek samego do$wiadczenia choroby (jako formeg odreagowania i rozladowa-
nia napiecia) czy tez poczula, ze sama, poprzez okreslone praktyki i dzialania, byla
w stanie kontrolowa¢ swoj organizm, nawet w przypadkach tak trudnych, jak rozwéj
choroby onkologicznej. W drugim przypadku zapewne chodziloby rozméwczyni
o udoskonalenie i rozwo6j tej przypadkowo odkrytej (rownie przypadkowo jak same;j
choroby) umiejetnosci.

Sadzeg, ze to wlasnie te cele przy$wiecaly rozméwczyni, co zdaje si¢ potwierdzac
ogolny kontekst rozmowy. Kobieta byla pod wrazeniem prowadzacego (z ktérym
zaprzyjaznila si¢) i jego metod, ,ktore doprowadzaly cialo i umyst do fadu”. Podczas
¢wiczen ,nauczyla si¢ technik panowania nad swoim umystem i cialem” poprzez osia-
ganie ,.stanu alfa”. Nie otrzymalem niestety obja$nienia, czym byl ten stan. Sadze, ze
dla pani Eweliny wigzal si¢ on z uczuciem, ktére mozna okresli¢ jako podstawowe, czy
tez pierwotne, a wigc najbardziej naturalne i najwlasciwsze. Stan alfa byl tym punk-
tem, w ktorym rozmowczyni najwyrazniej czula realng kontrol¢ nad organizmem.
Wiasnie wtedy, gdy osiagnela taki poziom spokoju i wyciszenia emocjonalnego,
podejmowala decyzje co do dalszego dzialania i rozwoju zycia. Jak sama przyznala,
w stanie alfa widziala, jak ,,znakomicie wracam, ba, nie tyle wracam, ile rozwijam sig".

Wybrane opowiesci lacza wspolne elementy. Zwrot ku naturze i potrzebe ustabilizo-
wania stanu ciala rozméwcy przedstawiali jako odwrotnos¢ stanu, ktory doprowadzil
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do rozwoju choroby nowotworowej. Nawet jesli respondenci potrafili wskazaé bezpo-
srednie przyczyny zachorowania (za sprawg sugestii lekarza lub na podstawie indywi-
dualnych przypuszczen), zawsze przyczyny te umieszczali w szerszym kontekscie, na
tle, ktore stanowilo zycie jako takie i wypelniajace je aktywnosci. Rozméwcy docho-
dzili czgsto do wniosku, ze skoro zachorowali, w ich Zyciu musialo by¢ co$ zlego, co$
niepoprawnego - sam rak byl przeciez niepoprawny, zewnetrzny wobec ciala i osoby,
a wigc zapewne za jego pojawieniem si¢ staly rownie niepoprawne i nienaturalne
przyczyny, w tym okreslone zachowania. Stad, tak wielu chorych postanawialo rady-
kalnie odmieni¢ swoje zycie i uczynic je bardziej zdrowym - czy to poprzez diete, czy
tez za pomoca regularnych ¢wiczen i innych rezimow nakladanych na ciato.

Te dzialania przynosily chorym ulge nie tylko fizyczng, ale przede wszystkim
psychiczng - zyskiwali oni bowiem przekonanie, ze poprzez okreslone praktyki (lub
ich zaniechanie) s3 w stanie kierowa¢ swoim organizmem w taki sposob, ze ryzyko
kolejnego rzutu choroby znaczaco malalo. Te same praktyki zmniejszaty takze subiek-
tywne odczucie bolu i ogélnego wycieniczenia organizmu. Mozna zatem stwierdzi¢,
ze zycie dotknigtego rakiem dzigki ¢wiczeniom fizycznym popartym stosowng dieta
(te dwa elementy zawsze wystgpowaly razem, a ich podzialu dokonalem jedynie
na potrzeby pracy), stawalo si¢ nieco bezpieczniejsze i bardziej przewidywalne. Co
wigcej, regularnos¢ jakiej wymagala dieta i ¢wiczenia, wprowadzala do codzien-
nosci rozmoéwcow rytm i porzadek, wokol ktérego organizowaly si¢ nowe praktyki
i opowiesci. Niemniej jednak to, co najbardziej krzepilo rozméwcow i udowadniato
im, ze zycie zmierzalo ku lepszemu, to namacalne i obserwowalne rezultaty dziatan
- poprawa sily i sprawnosci fizycznej lub ustabilizowanie si¢ wagi ciala. Zgodnie
z zasadg ,wygladasz dobrze - czujesz si¢ dobrze’, rozméwcy odzyskiwali radoé¢
z zycia, ale takze z posiadania ciala.

REKONSTRUKCJA OSOBOWOSCI

Rozmowcy wielokrotnie opowiadali mi, ze choroba sklonila ich nie tylko do
zmiany trybu zycia, ale takze do refleksji nad wlasna ,,osobowoscia” i ,,charakterem”
Te dwa terminy stuzyly chorym do opisania tego, jakimi ludzmi byli i s3 teraz oraz
jakie cechy determinowaly ich postawy i zachowania przed chorobg, a jakie elementy
przewazajg po diagnozie. Opisy rekonstrukgji tej sfery zycia rozméwcow czgsto sta-
raly si¢ odda¢ procesualnos$¢ zmian i koncentrowaly si¢ wokét kilku gléwnych wat-
kow. S3 to: nauka panowania nad emocjami, otwarcie si¢ na innych, odnalezienie
wewngtrznego spokoju, nowej ciezki i rownowagi emocjonalnej, a takze umiejetnosé
dystansowania si¢ oraz przyswojenie technik walki ze stresem.

W zebranych wywiadach w zasadzie wszystkie wymienione elementy splataly
si¢ ze sobg i tworzyly jedng strukture, ktérg umownie mozna okresli¢ - parafra-
zujac stowa rozméwcow - ,rekonstrukcja osobowosci i charakteru”. Uwazam, ze
zmiana ta, podyktowana gwaltownym wstrzasem, byla swoista formg praktyki, przy
pomocy ktérej rozméwcy probowali uspokoi¢ wzburzone emocje, a takze nauczy¢
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si¢ je kontrolowac i nimi zarzadza¢ (Hochschild 1983). Mysle tez, ze zebrany material
odzwierciedla spolecznie skonstruowana, pozadang i przekazywang kulturowymi
kanalami wiedzg, dzigki ktorej mozliwe jest zarzadzanie emocjami, a posrednio takze
samymi chorymi. Emocje takie jak zlo$¢, poczucie niesprawiedliwosci, gniew i roz-
czarowanie, pojawialy si¢ we wspomnieniach wielu rozméwcow. W jakis sposob
jednak zostaly one rozladowane lub przebudowane w inne, pozytywne stany. Mowa
zatem o kowalnych i zmiennych formach podatnych na zewnetrzne czynniki okres-
lajace rodzaj i forme emocji.

Zrédla i znaczenie pracy nad emocjami

Rozmowcy poswigcali wiele uwagi emocjom - wyrazali je przy pomocy metafor,
czasem mowili o nich wprost. Niektérym wywiadom towarzyszyla ztos¢ manifesto-
wana przy pomocy wulgaryzmow, najczesciej skierowanych wobec choroby. Charak-
terystyczne wydaje si¢ powszechne wéréd rozméwcedw zapotrzebowanie na méwienie
o swoich emocjach - nie tylko tych pozytywnych, ale takze negatywnych, z ktérymi
musieli zmagac si¢ czasem w samotnosci, w szpitalu, albo nocg, gdy wszyscy domow-
nicy spali (powszechny motyw).

W zebranym materiale widoczne sa liczne i rézne préby wypracowania wlasnego
j¢zyka mowienia o emocjach. Chorzy zazwyczaj nie znajdowali pomocy w tej sprawie
w placéwce zdrowia - niewielu moglo szczerze porozmawiac z lekarzem o swojej
chorobie. Najczgsciej brakowalo czasu, ale, zdaniem chorych, sami lekarze nie byli
ani ch¢tni ani gotowi na takie rozmowy. Ich kultura profesjonalna nie dysponowata
odpowiednimi narz¢dziami - na ten fakt zwracaja uwagg zaréwno antropolodzy jak
i psycholodzy (por. Eichelberger, Stanistawska 2013; Hyden 1997; Kleinman 1981;
1988). Problem usuwania emocji z procesu terapeutycznego nie jest tylko znieczulica
lekarzy. To forma ich obrony przed dramatem chorego, a takze troska o utrzymanie
koherencji kulturowych wyobrazen i definicji na temat biomedycyny jako takiej.
Biomedycyna aspiruje do badania zjawisk mierzalnych i obiektywnych, a emocje
utozsamiane z tym, co irracjonalne i subiektywne z pewnoscig - zdaniem wielu leka-
rzy (cho¢ nie wszystkich) - do takich zjawisk nie nalezg. Moi rozméwcy jednak nie
mogli o tym wiedzie¢, cho¢ niektorzy sygnalizowali, Ze rozumiejg trudng role, w jakiej
znajdowali si¢ lekarze i oczekiwali od nich jedynie profesjonalnej porady.

Tak wigc, indywidualna praca rozméwcéw nad swoimi emocjami wynikala z nie-
dostatkoéw medycyny i organizacji stuzby zdrowia®. Jednak nie tylko - chorzy mowili
mi, Ze taka praca byla po prostu potrzeba. Skad taka potrzeba? Catherine Lutz (2012),
antropolozka badajace emocje, zauwaza, ze emocje nie s3 bezstronne - uwiklane sa
w skomplikowane sieci relacji wladzy. Zarzadzanie emocjami mozna potraktowac
jako narzucong z zewnatrz presj¢ spoleczng, ktora jest wyrazem idei spolecznego

* Rozmowcy sygnalizowali, ze dostgp do psychiatrow czy psychologéw w szpitalach onkologicznych
byl bardzo ograniczony. Na kontakt z tymi specjalistami trzeba byto dlugo czekad, a samo spotkanie
trwalo zbyt krotko, aby moglo przynies¢ wymierne rezultaty.
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ladu. Presja ta decyduje o spojnosci spolecznej, zaréwno w skali mikro (np. rodzina,
praca), jak i makro. Trudno znalez¢é w moim materiale cytaty potwierdzajace bez-
posrednio powyzsze domniemania, lecz migdzy wierszami pobrzmiewa echo pigtna
nalozonego na osoby chore, ktére okresla, w jaki sposob chorzy majg wygladaé i jak
powinni si¢ zachowywac. Mowa wigc o wariancie spolecznej roli chorego (Parsons
1957), w ktérym szczeg6lny nacisk zostal polozony na cialo i emocje.

Warto zauwazyd, ze te dwa elementy pozostaja ze soba w Scistym, fenomenolo-
gicznym zwigzku - cialo jest siedliskiem emocji, ale takze pelni role ich Zrédta oraz
samo jest przez nie definiowane. Sadz¢ zatem, Ze procesy kontrolujgce i ksztaltujace
wyglad i osobowos¢ chorych dotyczg takze moich rozméwcéw i dotykajg nie tylko
sfery cielesnej. Rownie wazne jak dostosowywanie ciala chorych - poprzez okres-
lone praktyki - do spolecznie akceptowanego wygladu byly formy kontrolowania
i przebudowywania emocji. Presja ta pochodzita od rodziny, przyjaciol, srodowiska
pracy, rozmaitych instytucji i organizacji, ale takze od samych lekarzy. Jak wigc te
formy zarzadzania emocjami wygladaly w opowiesciach i praktykach rozméwcow?

Otwarcie si¢ na innych

Czes¢ historii zawierala interesujace opisy tego, co umownie nazywam ,,otwarciem
si¢ na innych”. Rozmoéwcy, po zmaganiach zwiazanych z nowotworem, wchodzili
w posiadanie dos¢ specyficznej wiedzy, ale takze doswiadczen. Tym samym, uzyski-
wali - ich zdaniem - szczegdlny stan swiadomosci, ktory dla wielu byl bodzcem do
podjecia okreslonych dzialan, skierowanych na innych ludzi z otoczenia, a w szcze-
golnosci tych, ktérzy sami walczyli z chorobg. W niektorych opowiesciach pojawiata
si¢ figura osoby, ktéra na wezesnym etapie choroby odegrala szczegolng rolg w zyciu
rozmowcow. Czasem byt to czlonek rodziny, takze chorujacy, lecz réwnie czgsto osoba
ta nie byla zwigzana wigzami pokrewienstwa z rozméwcami, a jedynie wspolnym
doswiadczeniem choroby. Rozméwcy najczesciej taka osobg przedstawiali jako zme-
czong dlugotrwala walkg z nowotworem, ale za to obdarzong nieztomnym charak-
terem. Postac ta odznaczala si¢ takze szczegolng wiedza, doswiadczeniem i zyciowa
madroscia - byla kims, kogo mozna okresli¢ jako ,,medrzec od nowotworow”

Kontakt z t3 postacia w znaczacy sposob ksztaltowal poglady i postawe rozméow-
cow wobec ich wlasnej choroby. To wlasnie od takich ludzi inni chorzy zdobywali
niezbedng wiedzg, ktéra wymykala si¢ biomedycynie. Dzigki takiej wiedzy mozliwie
bylo zawigzywanie si¢ nowych opowiesci i zwigzanych z nimi indywidualnych prak-
tyk chorych, nieuchwytnych dla instytucji medycznych. Kluczowg kategorig, ktora
decydowala o skutecznosci spotkan z ,medrcami od nowotworéw” bylo wspélne
doswiadczenie i zrozumienie sytuacji drugiego czlowieka, ktéry znajdowal si¢ na
poczatku swojej drogi zmagan z chorobg. Charakterystyczne jest takze to, Ze wybi-
jajacym si¢ watkiem w opowiesciach rozméwcow, ktérzy spotkali kogos, kto pomogt
im w ten szczegolny sposéb, byla wola ,pomocy innym” - to wlasnie wokél motywu
poczucia misji, formy splaty dlugu za otrzymane niegdys wsparcie, koncentrowaly si¢
cale fragmenty narracji chorych. Szczegélnie czytelne jest to w wywiadach zebranych
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wsrod czlonkin PARS-u i Fundacji Rak'n Roll, ale takze w tych historiach, ktérych
autorzy nie byli zwiazani z zadng organizacja.

W opowiesci Anny (czlonkini PARS) potrzeba pomocy przejawiala si¢ na kilka
sposobow. Rozmoéwczyni uwazala, ze dzigki swoim do$wiadczeniom oraz indywi-
dualnym staraniom, na przyklad lekturze tekstow naukowych, stala si¢ ,$wiadomym
pacjentem”. Dzigki tej szczegdlnej swiadomosci potrafila pomagaé poprzez ,,uswiada-
mianie” innych chorych. Rozméwczyni zaczela od pan, z ktérymi lezala na oddziale.
Przekazala im wiedze dotyczaca zasad odzywiania sie w trakcie i po leczeniu, a takze
o lekach i ich skutkach ubocznych.

Co ciekawe, pomoc innym byla takze w tej historii szczegélng forma utrwala-
nia wspomnien, a tym samym narzedziem do konstruowania i podtrzymywania
tozsamosci osoby, ktora do$wiadczyla nowotworu i zwigzanej z nim transformacji
osobowosci. Jaki$ czas temu zachorowal na raka pluc wujek Anny. Rozmoéwczyni
starala si¢ oczywiscie pomdc mu, jak tylko potrafila. Poniewaz choroba dotyczyla
osoby jej bliskiej, odebrata ja w szczeglny sposob. Nowotwor wuja przywolal trudne
wspomnienia o whasnej chorobie - ,,smaki i okropnosci, zapachy”. Mimo to, respon-
dentka uwazala, Ze te wspomnienia byly niezwykle cenne. Stwierdzila: ,,to bylo bardzo
potrzebne, zeby nie zapomniec tego, co si¢ przezylo”. Tym samym, pomoc innym
i ciggly kontakt z nowotworem (a w zasadzie z jego manifestacjami) ,,utrwalal” nowo-
powstala tozsamos¢ rozmoéwczyni, ktora czula, ze przezyla i doswiadczyla czegos
szczegblnego. Bez okreslonych praktyk i dzialan, te niezwykle i wzbogacajace prze-
zycia mogly zosta¢ utracone - pamig¢ bowiem za wszelkg ceng starala si¢ usungc to,
co trudne i traumatyczne.

Anng z wujem i innymi chorymi, ktérym pomagala, laczyla glgboka i szczegélna
wigz, ktorg Frank (1995) okresla mianem ,.empathetic witnessing”. Taka postawa, to
forma ponowoczesnej wizji choroby i relacji pomigdzy chorym a jego opiekunem,
ktory weale nie musi posiadaé profesjonalnej, nowoczesnej wiedzy o chorobie. O tym,
czy kto$ jest kompetentny w niesieniu pomocy decyduja kategorie odmienne od bio-
medycznych, oparte na doswiadczeniu i empatii, a takze umiejetnosci zdystansowania
si¢ opiekuna wobec przezy¢ wlasnych i cierpiacego. Tak wigc, nadrzedng kategoria,
ktora organizuje relacj¢ oparta na empatii nie jest wspolczucie, a wspélodczuwanie,
ktore pozwala przede wszystkim rozumie¢ druga osobg.

Harmonia emocjonalna

Poczucie spokoju i rownowagi emocjonalnej to kolejne watki, ktére cz¢sto roz-
wijali rozméwcy. Co ciekawe, wypracowana pod wplywem choroby umiejetnosé
dystansowania si¢ wobec zdarzen i panowania nad emocjami dotyczyla nie tylko
$wiata choroby. Rozméwcy podkreslali, ze po chorobie stali si¢ spokojniejsi i bar-
dziej zrbwnowazeni emocjonalnie, takze w innych sferach zycia. Styszalem opowiesci
o pracy zawodowej, ktora przed chorobg byla Zrédlem stresu i napigcia, a te, jak
wiadomo, uwazano za jedng z przyczyn zachorowania. Tym samym, w mojej grupie
badawczej odnalez¢ mozna echa koncepcji Allana Younga (1980) okreslanej mianem
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»dyskursu stresu”. Jego zdaniem to stres jest motorem zdarzen i przyjmuje niemalze
rol¢ niezaleznego aktora spolecznego, zdolnego do prowokowania i wywolywania
okreslonych sytuacji. Stres jest takze tym pojeciem, ktérym postuguja si¢ lekarze
i terapeuci, co w konsekwencji prowadzi do stanu, w ktérym sam stres jest kategorig
medyczng, a wigc mozliwa do diagnozowania i leczenia.

Aby zilustrowaé powyzsze stwierdzenia, ponownie siggn¢ do wywiadu przeprowa-
dzonego z Anng. Poniewaz rozmowczyni byta osoba mloda, praca zawodowa i zwig-
zana z nig $ciezka rozwoju kariery byly dla niej istotne. Pracy pos$wigcala wiele czasu
i zawsze starala si¢ ja wykonywac jak najlepiej i jak najszybciej. Taka postawa wigzala
si¢ jednak z ciaglym stresem i napigciem. Rozméwczyni zwracala takze uwagg, ze
relacje pomigdzy pracownikami w jej firmie nie zawsze ukladaly si¢ we wzorowy
sposob, co prowadzito do do$¢ czestych konfliktéw. Nie umiata ona jednak wydostaé
si¢ z tej toksycznej atmosfery, za co ,,nie lubila siebie”, poniewaz uwazala, ze ,robila
sobie wiele masochistycznych rzeczy”.

Choroba, pomimo ogromu cierpienia, nauczyla ja jednak , kocha¢ siebie”. Anna
zrezygnowala z przesadnego zaangazowania emocjonalnego w zycie zawodowe.
Nie angazuje si¢ juz takze w sytuacje rodzace konflikty, rowniez w sferze zwigza-
nej z zyciem uczuciowym. Nauczyla si¢ bowiem ignorowac ,ludzi dziamgoczacych’,
a takze wyrobila w sobie poczucie wlasnej wartoéci. Stala si¢ asertywna. Jak sama
stwierdzila, dzigki chorobie jest teraz inna niz ,normalny czlowiek” To choroba
uswiadomila jej, ze powinna podazac wlasng droga. Dzigki tym zmianom rozmow-
czyni dzis wie, ,jak zy¢, aby nie zachorowac - trzeba siebie kochac i si¢ relaksowac,
nie zmuszac si¢ do niczego”.

Doé¢ podobne refleksje probowal przekaza¢ mi pan Adam. Gdy zapytalem, jak
choroba wplyngla na jego zycie, odpowiedzial mi cytujac ulotke, ktora trzymal razem
z wynikami badan:

W~Nowotwor nie zabija przedwezednie tych osdb, ktore Zyja pelnig zycia i sg ze swojej egzystencji
zadowolone. Takie sg zresztg prawa ewolucji. W wyniku choroby odchodzg jednostki lgkliwe i nie-
ufne, poddajgce sig, czujace si¢ niepotrzebne. A zatem te, w przypadku ktorych dominujg negatywne
mysli i emocje”.

Fragment ten pochodzit z ,urywkéw do poczytania’, ktére podarowal rozméwcy
jego kolega. Cho¢ cytat ten moze wydawac si¢ kontrowersyjny, pan Adam potraktowal
go jako inspiracje. Dzigki temu mogl kontrolowac swoje emocje i zy¢ ,,normalnie”. Nie
ulegal takze zewnetrznym presjom, gdyz byl przekonany, ze wszelkie formy naciskow
i wplywow na chorych jedynie pogarszaly ich stan.

W tej kwestii zgodzilaby si¢ zapewne z panem Adamem Maja, z zawodu aktorka,
ktora dzigki swojej chorobie takze postanowila ignorowac zewngtrzng presjg spo-
leczng i srodowiskowa, wywierang na jej osobg i cialo:

»Ja pracuj¢ w zawodzie dla ludzi troch¢ porgbanych i ci, co tam pracujg w teatrze, to jeszcze spoko,
zdaja sobie sprawg z wielu rzeczy, ale tez jest tak, ze cala cz¢$¢ tego zawodu okryta jest jakgs war-
stewka blichtru i jakichs idiotycznych wyscigow na to, kto ma wigcej za dzien zdjeciowy i nagle si¢
okazuje, ze mnie jakby czgsto takie sytuacje blokowaly, wydawalo mi si¢ - Boze, to jest najwazniejsze
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na $wiecie i w ogole. I nagle wiesz no... Znaczy laska, ktora podwaza mnie dlatego, z¢ mam duzy nos,
to jest mi w stanie naskoczy¢ ~ nie? O ile pél roku wezedniej bym si¢ przez to poryczala, to teraz
mam co$ takiego, nie, no to, fajne - nie? Ja tez, jakby: co ty wiesz jakby? Co ty wiesz?”.

Dzigki chorobie, Maja uwierzyla, ze: ,Moje cialo jest zargbiscie madre, bo samo
uratowalo sobie zycie. Wiesz co, to jakby connection mojego ciala z mézgiem, to ma
jakas tam moc”. Wypracowala w sobie takze szereg mechanizmoéw, dzigki ktorym
roztadowywala negatywne emocje. Przykladowo, na strach reagowala Smiechem.
Uwazala takze, ze jej ewentualna $mieré w tym wieku nie mialaby najmniejszego
sensu - bylaby ,,absurdalna’.

Interesujace fragmenty jej opowiesci dotyczyly samego pojmowania choroby. Otéz
nowotwodr rozméwczyni traktowata jako znak, szczegdlny sygnal do zmiany swojego
zycia. Pod wplywem lektury popularnej ksigzki ,, Antyrak” autorstwa Davida Servana-
-Schreibera, wyrobila w sobie przekonanie, ze istniata ,,osobowos¢, ktéra bardziej
bedzie miata raka i mniej ”. Po refleksyjnej ocenie swojego zycia doszia do wniosku:

JJezeli moje wlasne komarki si¢ odwracajg przeciwko mnie, to... No to znaczy, ze co$ we mnie jest
nie tak - z karmg jaka$ tam w srodku. Ze, gdzies czulam, Ze to jest prawda, e to nie jest wymyslone,
i ze to nic jest na zewnatrz, i oczywiscie, ze gdzies nie do konca zyje tak jak bym chciala, albo, ze
robi¢ gdzies sobie sama krzywde, albo gdzieé robig autodestrukejg - to czulam, Ze to jest po prostu
znak, zeby to zmienic i pojsc dalej”.

Po zdiagnozowaniu tego ,fenomenologicznego peknigcia’, aktorka koncentrowala
si¢ przede wszystkim na wewngtrznym uspokojeniu siebie samej, ale takze gruntow-
nej przebudowie zycia i otoczenia, ktére jej zdaniem sprowadzily na nig chorobe.
Mimo to uznaje, e rak odegral w jej zyciu takze pozytywna rolg - bez doswiadcze-
nia choroby dalej podgzataby niewlasciwymi drogami i nigdy nie osiagnetaby stanu
pelnej $wiadomosci siebie i poczucia wlasnej wartosci. Zbudowany dystans wobec
otoczenia, presji i zdarzen pozwolil jej spojrze¢ na siebie i swojq biografi¢ w zupelnie
nowy, konstruktywny sposéb.

Ostatnig opowiescia, ktorg chcialbym si¢ podzieli¢, to wywiad, ktory przepro-
wadzilem z panig Cecyliag. Rozméwczyni nie miala fatwego zycia - dwadziescia
lat temu zachorowala na powazne schorzenie neurologiczne, w wyniku ktérego
musiala przej$¢ operacje kregostupa. Bol fizyczny i psychiczny zwigzany z tamtymi
doswiadczeniami byt tak wielki, ze kobieta zatamala si¢ psychiczne i przeszia terapi¢
w szpitalu psychiatrycznym. Choroba neurologiczna spowodowala, ze pani Cecylia
zamknela sie na ludzi i wycofala si¢ ze swojego wezesniejszego zycia, ktére opisywala
jako dynamiczne, udane oraz radosne.

Przed chorobg pracowala na stanowisku kierowniczym - doskonale spelniata si¢
w roli mediatora, fagodzita konflikty i byla darzona sympatig przez wspotpracownikow.
Choroba zmusita ja do przejicia na rentg, na co nie byla jeszcze gotowa: ,,Najpierw to
bylo zycie, a potem cztery $ciany. Swiat si¢ zamknal, jak czlowiek odszed! z pracy”. Od
tego czasu wiodla zycie pelne bélu, ktéremu rytm wyznaczaly kolejne wizyty u lekarzy.

Cztery miesigce przed wywiadem zdiagnozowano u pani Cecylii zlosliwego
guza w piersi. Choroba pojawila si¢ nagle, bez wczesniejszych ostrzezen. Skadingd,



166 HUBERT WIERCINSKI

respondentka bardzo skoncentrowana na swoim ciele i zdrowiu, regularnie wykony-
wala mammografig. Prognozy byly pesymistyczne -, Trzy zera w wyniku. Do roku
czasu”. Mimo to kobieta zachowala wiele optymizmu i nadziei:

»Stawilam si¢ w pierwszym szeregu, lubig walczyé. A jak ma si¢ jakiego$ wroga, nie mozna si¢
z nim pojednac, na pewno nie! - ale probowa¢ zaprzyjaznié. [...] No wkurzam si¢ na to co$, co tam
zaistnialo. Nie zamykam si¢ tak w sobie”.

Te stowa zdziwily mnie - rozmawialem przeciez z osoba, ktéra przyznala, ze od
dwach dekad zmagata si¢ z depresja i cigglym bélem oraz poczuciem zmarnowanego
i przedwcze$nie zakonczonego zycia. Skad tak gwaltowna zmiana?

Bol zwiazany z chorowaniem nie byl rozméwczyni obey. Dwadziescia lat cierpien
uodpornilo jg do tego stopnia, ze kolejna diagnoza, po pierwszym szoku, zostata po
prostu dolaczona do grona wczesniejszych, ciagnacych si¢ przez lata problemoéw.
Rozméwczyni zastanawiala si¢ takze, czy na pewno byla $wiadoma sytuacji, w jakiej
si¢ znalazla:

»Zastanawiam si¢ czasami ($ciszony glos), czy ja sobie sprawy nie zdaj¢ z tego, co jest, ze do mnie...
chyba gdzies jest jeszcze jakas$ granica, moze jest blisko ciala”

W tej historii wazna rol¢ odgrywa swoisty biograficzny pomost pomigdzy do$wiad-
czeniami rozméwczyni zwiazanymi z pierwsza choroba neurologiczng, a obecna,
onkologiczng. Pierwsza choroba byla Zzrodlem cierpienia fizycznego i psychicznego,
ktore stalo si¢ czgscia jej codziennosci — sama przyznala, Ze zapomniala, co to znaczy
po prostu czu¢ si¢ dobrze. Lecz oto pojawila si¢ nagla zmiana, ,,impuls” w postaci
zdiagnozowania choroby, z ktora - wedle prognoz, chora nie przezyje dluzej niz rok.
Pani Cecylia postanowila jednak, ze nie podda si¢ - zbyt dlugo cierpiala, aby jej histo-
ria mogla zakonczy¢ si¢ ot tak po prostu, zupelnie nagle. Miala bowiem jeszcze co$
w zyciu do zalatwienia - chciala odzyska¢ dawna siebie, siebie sprzed wszystkich cho-
réb, z jakimi musiala si¢ zmierzy¢, siebie wesolg, pogoda i tryskajaca optymizmem:

»leraz, w tym momencie, na pewno namiastka mnie jest w tym, ze przebudzilam sig, ze trzeba, ze
to jest tak powazna sprawa, ze trzeba zacisng¢ z¢by i walczy¢ i szuka¢ czegos. |...] Troszke siebie
wybudzilam, widzg siebie sprzed lat. Lekarz psychiatra méwil mi, Ze pani za wezesnie si¢ wszystkim
rozdata, poddala i ja to zrozumiatam”.

Gdy zapytalem sig, skad rozméwczyni brala sile do walki z choroba, odpowie-
dziala, Ze ,,z charakteru”. Warto zauwazy¢, ze chodzi tu o charakter, ktory kobieta
ta traktowala jak odzyskany, jak ponownie obecne w jej zyciu pozytywne stany
i doswiadczenia, ktore wezesniej zabrata choroba neurologiczna. W tej historii okres
ostatnich dwudziestu lat rozméwczyni przedstawila jako czas, w ktérym nie byla
sobg, jako czas, w ktérym to nie ona sterowata wlasnym zyciem, a obca, okrutna sila,
ktéra zadawala cierpienie i bol. Rozpoznany rak okazal si¢ okazja do gruntownej
zmiany, wstrzagsem ktory zmobilizowal rozméwcezynig do dzialania. To, co najbardziej
zaskakuje, to wrazenie, ze pani Cecylia wcale nie rozpaczala ani nawet nie zalila sig,
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ze zachorowala na tak powazng odmiang raka. Odnioslem wrazenie, ze poczucie
odzyskanego ,charakteru” sprzed lat bylo do$wiadczeniem tak silnym i pozytywnym,
ze przy¢milo pierwotng przyczyng, dzigki ktorej takie zmiany zaistnialy w jej Zyciu.
Historia ta to zatem do$¢ skrajny przyklad na to, ze rozméwcy potrafili postrzegac
i traktowaé nowotwor jako okazje do rekonstrukcji zycia, szans¢ na przebudowe
biografii i Zrédlo sily do zatatwienia spraw, ktore uznawali za nierozwigzane lub
utracone. Te histori¢ podsumowuja doskonale stowa Hansa-Georga Gadamera, ktory
rowniez dostrzegl paradoks wstrzasu, dzigki ktéremu chorzy moga odzyskac wiarg
w siebie i w zycie jako takie:

LCialo i zycie wydajq mi si¢ zawsze pewnego rodzaju danymi doswiadczenia, poruszajgcymi sig
wokol utraty réwnowagi i tej rownowagi szukajacymi. Coz to za zagadkowa rzecz, ze male naru-
szenie rtéwnowagi jest niczym, a niemal catkowite jej zachwianie moze prowadzi¢ do pozbawionego
nast¢pstw przywrécenia balansu (Gadamer 2011, 5. 100)7

Podobny fenomen dostrzega takze Jean-Paul Sartre. Skrajne emocije, jego zdaniem
nie tylko niszczg czlowieka, ale takze, dzigki swojej sile, sa w stanie uratowac go przed
zagladg. Francuski mysliciel okresla ta wlasciwos¢ emocji jako ,,magiczne przeobraze-
nie $wiata” (Sartre 2006), cho¢ w moim odczuciu nie za wiele w tym procesie magii.
Emocje w kulturze euroatlantyckiej postrzegane sa jako fenomen o przynajmniej
dwoch twarzach - bycie emocjonalnym $wiadczy o kims i dobrze i Zle, emocje moga
prowadzi¢ do wspanialych i haniebnych czynéw (Lutz 2012). Mysle, ze podobny
schemat myslenia i do§wiadczania emocji dzialal takze w $wiecie moich rozméw-
cow. Widzieli oni w nich zrédlo cierpienia, ale takze w skumulowanej w nich energii
odnajdowali site do zmiany, a wigc do restytucji zycia ztamanego przez chorobe.

WNIOSKI

Rak w moich badaniach okazal si¢ mie¢ wiele twarzy. Cho¢ jego dominujacy opis
zwigzany jest z bolem i cierpieniem, rozméwcy potrafili takze spojrzec na chorobe
i zwigzane z nig doswiadczenia w sposdb refleksyjny. Gdy poddawali swoje zma-
gania glebokiej analizie, umieli w nich doszuka¢ si¢ glgbszego sensu i celu, dzigki
ktérym zycie z chorobg przestawalo by¢ tak bardzo chaotyczne i nieznosne. Towarzy-
szaca chorym potrzeba zmiany - zaréwno na poziomie fizycznym jak psychicznym
- §wiadczy o tym, ze ludzie cierpigcy na choroby onkologiczne nie s3 pasywnymi
ofiarami choroby. Przeciwnie, s3 to osoby, ktore w niezwykly spos6b rozumiejg i spo-
gladaja na zycie, na cialo i relacje z otoczeniem. Zmiany w zyciu mialy wprowadzi¢
pozytywny ruch, skupi¢ uwage na czynnosciach, ktore przynosity efekty, a w konse-
kwencji pomagaly ponownie odbudowywac zycie zlamane diagnozg.

Aby odkry¢ co$ pozytecznego, chorzy wprowadzali do codziennosci wiele nowych
praktyk. Ich wspélnym celem miato by¢ uczynienie zycia lepszym, zdrowszym i god-
niejszym. Cho¢ nowe menu czy gimnastyka wydaja si¢ do$¢ banalne, dla moich
rozmowcow zmiany te wigzaly si¢ ogromnym wysitkiem, nie tylko fizycznym, ale
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takze psychicznym. Dlatego wprowadzane byly etapami, czgsto metoda prob i bledow,
ktorej towarzyszyla uwazna obserwacja ciala i jego reakcji. Podczas tej obserwacji
rozméwcy nawigzywali nowe relacje z organizmem. W miejsce starej wiedzy o ciele,
wykasowanej przez doswiadczenie choroby, wprowadzali nowe, zréznicowane infor-
magje i praktyki. Przykladem mogg by¢ ¢wiczenia fizyczne, zmiany w diecie, a takze
zwrot ku ,,naturze”, w ktdrej rozmowcy widzieli Zrédlo pozytywnych bodzcéw i czyn-
nikow, ktére mogly powstrzymywac rozwdj lub nawrét choroby.

Sadzg, ze najwazniejsze zmiany zachodzily w sposobie zarzadzania emocjami
towarzyszacymi chorym. Potrafili oni, jak nigdy wczesniej, wykorzysta¢ energie¢
w nich zawarta, cho¢ nalezy zauwazy¢, Ze energia ta nie jest dostgpna ,.0od reki”. Aby
z niej skorzystac, rozméwcy musieli po pierwsze uswiadomi¢ sobie jej istnienie, a po
drugie, odnalez¢ sposdb, przy pomocy ktdrego zmienig jej charakter z destrukcyjnego
i chaotycznego w tworczy i porzadkujacy. Uwazam, Ze ten proces redefinicji emo-
¢ji i zawartego w nich potencjalu byl czgscia opowiesci restytucyjnej (Frank 1995)
i stanowil rodzaj niemalze niewidocznego dla zewngtrznego obserwatora dziatania
porzadkujacego zycie po diagnozie. Proces przebudowy emocjonalnej w relacjach
rozméwcow byl rozlozony w czasie i podobnie jak okres leczenia, przypominal rytuat
przejscia. W czasie, w ktérym chorzy poszukiwali form zmiany tadunku emocjo-
nalnego, poddawani byli licznym prébom, a nierzadko cierpieniom i presji. Efekt
koncowy tego obrzgdu to nowy bohater, czlowiek doswiadczony emocjonalnie, ale
wzbogacony o te doswiadczenia i obdarzony szczegélng wiedza niedostgpna dla
innych, stowem ,,medrzec od nowotworéw”.
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HUBERT WIERCINSKI
ANTHROPOLOGICAL STUDY OF CHANGE IN ONCOLOGICAL PATIENTS NARRATIVES
Key words: Cancer, Medical anthropology, Change, Life reconstruction

‘The aim of this paper is an exploration of broadly defined ..change” in life and biography of people
who struggle with malignant cancer. I focus on “positive” (according to informants) changes in life
inspired by illness. These are: reconstruction of habits, new food and diet patterns, physical activity and
changes in attitude toward body and reconstruction of character and personality. By careful observation
of body and managements of emotions, informants have learned how to cope with disease, but also how
to struggle in more efficient way with daily obstacles and regular life challenges.
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