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»Jestem” -
spoleczne nadawanie znaczen narracji
w chorobie przewleklej

Choroba nowotworowa jako choroba przewlekla

Liczba zachorowan na choroby nowotworowe w Polsce z roku na rok
rosnie. Rak jest druga pod wzgledem czestosci przyczyna zgonéw
w naszym kraju, a aktualne wskazniki epidemiologiczne potwierdzaja
teze, ze w kolejnej wersji Narodowego Programu Zdrowia to choroby
nowotworowe beda zajmowaly niechlubne pierwsze miejsce w grupie
tzw. zabdjcéw Polakéw'.

Choroby nowotworowe traktuje sie jako choroby przewlekle, kté-
re prowadzg do niepelnosprawnoéci, zaréwno w wymiarze zaburzen
funkcjonowania na poziomie organizmu biologicznego, jak i w wymia-
rze ograniczen w czynno$ciach dnia codziennego oraz pelnienia rdl
spolecznych (zgodnie z Miedzynarodowg Klasyfikacja Funkcjonowania,
Niepetnosprawnoéci i Zdrowia wydang przez WHO w 2001 roku)? Ana-
liza definicji choréb przytaczanych w literaturze przedmiotu pozwala
zauwazy¢ dwie tendencje w okreslaniu tego, czym jest choroba przewlek-
ta. W pierwszej grupie definicji ich autorzy koncentrujg sie na czasie
trwania choroby przewleklej jako czynniku umozliwiajacym odréznie-
nie jej od innych typéw choréb. Autorzy definicji z drugiej grupy poszu-

'W.A. Zatonski, J. Didkowska: Epidemiologia ztosliwych nowotworéw.
W: Onkologia kliniczna. Red. M. Krzakowski. T. 1. Wyd. 2. rozszerz. War-
szawa: Wydawnictwo Medyczne Borgis, 2006, s. 30.

2 International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF). World
Health Organization. http://www.who.int/classifications/icf/en/ [3.01.2018].
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kuja charakterystycznych cech choroby przewleklej i na ich podstawie
prébuja okreslié, czym jest choroba przewlekla i jakie ma wiasciwosci.
Wsrdd definicji choroby przewleklej opartych na kryterium czasu znaj-
duje sie ujecie Swiatowej Organizacji Zdrowia. W definicji tej podaje sie,
ze choroba przewlekla jest chorobg o dtugim czasie trwania i powolnym
postepie®. Podobnie chorobe przewlekta proponujg traktowaé Carol D.
Goodheart i Martha H. Lansing - jako ,dtugotrwatg chorobe uniemoz-
liwiajaca powré6t do normalnego psychologicznego funkcjonowania™.

Ze wzgledu na wilasciwosci choroby rozrézniamy chorobe ostra
i przewlekta. Chorobg ostrg okresla sie chorobe, ktérej symptomy po-
jawiaja sie nagle i sg krétkotrwate. W przypadku choroby przewleklej
symptomy moga utrzymywacé si¢ bez konica, a jej przyczyne trudno
zidentyfikowaé®.

Choroba nowotworowa zaréwno wedtug pierwszego, jak i wedlug
drugiego kryterium stanowi chorobe przewlekla, a w swym przebie-
gu prowadzi do niepelnosprawnosci, czyli ograniczenia aktywnosci,
niemozno$ci wykonywania pewnych czynnosci, ktére dla danej grupy
wiekowej i plci uznawane sg za ,normalne”. U podstaw tak rozumianej
niepetlnosprawnosci leza pewne zaburzenia prawidlowego funkcjono-
wania poszczegdlnych systeméw organizmu lub organizmu biologicz-
nego jako catosci (impairment), przy czym w catosci tej wyréznia sie
funkcjonowanie ciata (body functions) - jako fizjologiczne funkcje sy-
stemu organizmu (wlaczajac w nie réwniez funkcje psychologiczne) -
i struktury organizmu (body structures), obejmujace anatomiczne czesci
ciata®.

Na szczegdlna sytuacje chorych onkologicznie skiada sie miedzy in-
nymi nieznana do konca etiologia choroby nowotworowej i niepewne
rokowanie. Osoby chore zmagaja z nastepujacymi problemami:

- szokiem zwigzanym z rozpoznaniem choroby przezywanej jako
$miertelne zagrozenie;

- cierpieniem fizycznym;

- intensywnym i dlugotrwatym leczeniem o inwazyjnych skutkach;

- zmianami w wygladzie (wylysienie, ubytek masy ciata);

- izolacja od bliskiego $rodowiska;

® Ibidem.

*C.D. Goodheart, M.H. Lansing: Treating People with Chronic Disease.
A Psychological Guide. Washigton, DC: American Psychological Association,
1997, s. 13.

M. Ziarko: Zmaganie sig ze stresem choroby przewleklej. Poznan: Wydaw-
nictwo Naukowe Wydziatu Nauk Spotecznych UAM, 2014, s. 18.

¢ C. Thomas: Sociologies of Disability and Illness. Contested Ideas in Disability
Studies and Medical Sociology. New York: Palgrave Macmillian, 2007, s. 36-40.
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- funkcjonowaniem w specyficznej grupie pacjentéw (obserwacja
cierpienia, $mierci, wymiana informacji, wynikéw leczenia, wy-
twarzanie relacji grupowych itp.);

- utratg niezalezno$ci, konieczno$ciag podporzadkowania sie zalece-
niom personelu szpitalnego;

- zalamaniem istotnych rél spotecznych;

- lekiem przed nawrotem choroby (w okresie remisji);

- problemami zawodowymi, ekonomicznymi;

- brakiem dostatecznego wsparcia i zrozumienia’.

Choroba nowotworowa zmusza osoby nig dotkniete do statej kon-
frontacji z réznymi zagrozeniami i wyzwaniami. Wymusza zmiane
planéw zyciowych, co niejednokrotnie oznacza, ze chory przestaje mys$-
le¢ o przyszlosci, bo jawi sie ona jako niepewna i nieprzewidywalna.
Wielu chorych doswiadcza przejawéw stygmatyzacji, utraty szacunku,
obnizenia poczucia wlasnej warto$ci, statej niepewnos$ci wynikajacej
z postawionej diagnozy i kurczenia sie posiadanych zasobéw. Doswiad-
czenia wynikajace z zycia z choroba przewlekls odnosza sie do trzech
aspektéw ,biograficznych zakiécen™
1) konsekwencji leczenia;

2) dlugofalowej adaptacji; oraz

3) zorganizowania zycia®.

Zycie z choroba wymaga aktywnoéci zaréwno od chorego, jak i od
jego najblizszego otoczenia, stad w koncepcjach zmagania sie z cho-
robg wyréznia si¢ znaczace etapy procesu prowadzacego do norma-
lizacji (radzenie sobie, wybér strategii i sposobu leczenia) - chorzy
uczg sie, jak powinni sie zachowywa¢é, aby nie rézni¢ sie od oséb
zdrowych i uniknaé naznaczenia (na przyktad maskowanie lub ukry-
wanie choroby). Codzienna aktywno$¢ chorego jest sprowadzana do
jego zdolnosci samodzielnego wykonania podstawowych czynnosci
zwigzanych z samoopieka lub koniecznosci korzystania z pomocy
innych oséb.

Sytuacje chorych dodatkowo pogarsza rozpowszechniony spoteczny
mit o nieuleczalno$ci choroby nowotworowej oraz, co warto podkresli¢,
negatywne spoleczne stereotypy mys$lowe stawiajace znak réwnosci
pomiedzy faktem zachorowania a rychla $miercig.

M. Jabtonski et al.: Zaburzenia depresyjne w przebiegu biataczki. ,Psy-
chiatria Polska” 2003, T. 37, nr 5, s. 799-809.
® C. Thomas: Sociologies of Disability and Illness..., s. 38.
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Spoteczne postrzeganie oséb chorych onkologicznie

W $wiadomosci spoleczenistwa zaréwno choroba nowotworowa, jak i po-
wiklania zwigzane z jej leczeniem nadal budzg negatywne emocje. Przez
cale lata wiekszo$¢ ludzi odczuwata ,terror choréb nowotworowych”.
Ludzie wcigz dzielg choroby na choroby nowotworowe i wszystkie pozo-
state’. Rak (cancer) to stowo ,hasto” budzace wciaz obowiazujace przeko-
nania o braku szans na wyleczenie, okropnych cierpieniach, bolesnych
terapiach i duzym prawdopodobienistwie $mierci. Wedtug Susan Son-
tag, choroby nowotworowe z racji swej wieloprzyczynowosci oraz nie do
konica znanej etiologii nadal pozostajg nie w peini odkryta ,tajemnicg”,
co stwarza szerokie pole dla tworzenia metafor. Przekonanie o choro-
bie jako karze czy tez wyznaczenie kary w postaci choroby ma diuga
historie i odnosi sie szczegélnie do raka. Rak byl i jest postrzegany jako
zabdjca, a ludzie chorujacy na raka - jako jego ,ofiary”. Terminologia
opisujaca chorobe nowotworows odwotuje sie do okreslert militarnych:
sam rak to wrdg, rozwdj choroby to ,inwazja’, a terapia - ,zabijanie”
komérek nowotworowych. ,Rak” to wrdg spoteczny, z ktérym sie walczy,
leczenie postrzegane jest jako brutalne - ,gorsze niz sama choroba™®.
Kwestie dotyczace choréb nowotworowych mozna tez odnies¢ do
klasycznej teorii stygmatyzacji, pietna'. Pietnem bedzie kazda ce-
cha, ktéra wyrédznia jednostke lub grupe z wiekszosci, i sprawia, ze
ta jednostka lub grupa jest traktowana podejrzliwie lub wrogo. Nada-
wanie pietna rzadko opiera sie na rzetelnej wiedzy; raczej rodzi sie ze
stereotypowego i z mylnego lub tylko czesciowo prawidlowego rozu-
mienia sprawy'?. W przypadku raka beda to stereotypy o braku szans
na skuteczne wyleczenie i nieuleczalnosci choroby. Przez dtugi czas
funkcjonowat réwniez stereotyp, ze ,rak nie lubi noza”, co w prak-
tyce oznaczalo brak przyzwolenia chorych na proponowane leczenie
chirurgiczne. Klasyczna stygmatyzacja dotyczaca oséb chorujacych na
choroby nowotworowe oparta jest ,niepewnosci co do przysztosci” - ta

°M. Rogiewicz, M. Lutostanska: Psychospoleczne problemy oséb
chorych onkologicznie. W: Akademia Walki z Rakiem. Wsparcie spoteczne. Red.
M. Rebiatkowska-Stankiewicz, M. Kowalczyk. Toruni: Wydaw-
nictwo Adam Marszalek, 2012, s. 24.
B. Tobiasz-Adamczyk: ,Zycie w ramach” wyznaczonych chorobg nowo-
tworowq - rola socjologii medycyny. ,Przeglad Socjologiczny” 2012, T. 61, z. 2, s. 86.
W E. Goffman: Pietno. Rozwazania o zranionej tozsamosci. Przekl. A. Dzier-
zynska, J. Tokarska-Bakir. Wstep do wyd. polskiego J. Tokarska-
-Bakir. Gdansk: Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, 2005, s. 31.
2JF. Dovidio, B. Major, J. Crocker: Pietno: wprowadzenie i zarys ogdl-
ny. W: Spoteczna psychologia pietna. Red. T.F. Heatherton etal. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN, 2008, s. 25.
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niepewno$¢ bierze si¢ z braku odpowiedzi na pytanie, jak dtugo cho-

ry/chora bedzie zy¢, a takze niepewnosci co do ryzyka wystapienia

przerzutéw choroby do innych czesci organizmu, ktére to przerzuty
powodujg nowy proces chorobowy, czesto trudniejszy do wyleczenia

i nierzadko skazany na brak sukcesu terapeutycznego'®. Osoby zdiag-

nozowane jako cierpigce na chorobe nowotworowg czesto traca swoje

dotychczasowe relacje spoteczne, poniewaz osoby te koncentruja sie na
pietnie zwigzanym z rakiem, a to z kolei oznacza negatywnga charak-
terystyke takich oséb, ktéra lokuje je poza pewnymi spolecznie akcep-
towanymi standardami, atrybutami lub zachowaniami.

Negatywne postawy otoczenia wobec chorych na raka sa w rézny
sposéb wyjasniane i usprawiedliwiane:

1. Uwaza sie, ze spedzanie czasu z chorym na raka stwarza dwuznacz-
no$¢ w interakcjach spolecznych - ludzie nie wiedza, jak sie zacho-
wacé, co powiedzieé i jak poméc takiej osobie. Nie wiedza réwniez,
czy méwié, czy tez nie méwié o chorobie, czy udawaé, ze nie wiedza,
na co dana osoba choruje, czy pilnowaé sie, aby w rozmowie nie
padly zadne stwierdzenia, ktére mogtyby pogorszy¢ stan psychicz-
ny chorego. Ta dwuznaczno$é¢, koniecznos$¢ udawania przed chorym
moze by¢ Zrédtem dyskomfortu psychicznego i napieé, dlatego tez
ludzie unikajg chorych na raka lub ograniczajg kontakty z nimi do
niezbednego minimum. Opisane zachowania ze strony otoczenia
wobec chorych na nowotwory nosza znamiona psychologicznego
mechanizmu ,wycofywania sie”.

2. Osoby chore onkologicznie czgsto postrzegane sa (lub same tak sie
postrzegaja) jako ofiary (na przyklad chory na raka ptuc jako ofiara
natogu palenia tytoniu). Widzenie osoby chorej na raka jako ofiary za-
chowan antyzdrowotnych sprzyja¢ moze omijaniu takiej osoby w celu
unikniecia samoidentyfikacji z takim samym lub podobnym zacho-
waniem, ktérego konsekwencja moze by¢ ten sam lub podobny los.

3. Zdrowi boja sie, ze ,ulegana zranieniu” w kontakcie z osobg cho-
ra, ktéra poprzez fakt zachorowania zostata zraniona. To zranienie
w znaczeniu psychologicznym moze by¢ przeniesione na osobe wcho-
dzaca w relacje z chorym na raka (cierpi sie na réwni z chorym)™.
Zwraca sie uwage, ze u osoby chorej na raka do tej pory rutynowe

relacje spoteczne zwykle rodza niepewno$é. Tym samym doswiadcza-

nie choroby moze stanowi¢ wyzwanie dla poczucia tozsamosci jedno-

®S. Mukherjee: Cesarz wszech choréb. Biografia raka. Przet. J. Dzierz-
gowski, A. Pokojska. Wotowiec: Wydawnictwo Czarne, 2013, s. 13.

“B. Tobiasz-Adamczyk, K. Szafraniec, J. Bajka: Zachowania
w chorobie. Opis przebiegu choroby z perspektywy pacjenta. Krakéw: Collegium
Medicum Uniwersytetu Jagielloriskiego, 1999, s. 64-65.

165



166

Malgorzata Rebiatkowska-Stankiewicz

stki lub zmienia¢ ja - wptyw na to majg faktyczne reakcje innych na
chorobe jednostki, ale réwniez jej wyobrazenia na temat tych reakc;ji.
Przyjecie przez chorego perspektywy ,wiem, co o mnie i 0 mojej cho-
robie my$la inni, a myslg negatywnie”, moze spowodowaé, ze ludzie
sami rezygnuja z réznych aspektéw zycia spotecznego. Juliet Corbin
i Anselm Strauss podkreslaja, ze aspekt spotecznych interakeji oséb
chorych przewlekle $cisle taczy sie z praca chorego nad witasng biogra-
fia, czyli czynno$ciami, ktére jednostka wykonuje, tworzac narracje
osobista, czyli wpisujac chorobe we wlasne zycie, uczac sie jg rozumieé
i ttumaczy¢ innym. Proces ten jest niezwykle wazny, gdyz pozwala
osobom chorym odzyska¢ sens zycia i spokéj*®.

Przemystaw Pawel Grzybowski w opisie spotkania, dialogu z osobami
chorymi, cierpigcymi, umierajacymi postuguje sie kategoriami pojecio-
wymi ,Inny” i ,,Obcy”. I tak, Inny to osoba odmienna, ale w wystarcza-
jacym stopniu znana i mimo réznic rozumiana, przewidywalna. W za-
lezno$ci od tresci réznic oraz stopnia znajomosci z tg osobg Inny moze
budzi¢ ciekawos¢, cheé blizszego poznania. Dlatego tez tatwo wyobrazi¢
sobie podjecie relacji z Innym - budowanie z nim wiezi, otaczanie go
opieka, przekraczanie granic poznania w przestrzeni materialnej i sym-
bolicznej. Natomiast Obcy - charakteryzujacy sie trudnym, niemozli-
wym do zrozumienia stylem zycia, obyczajami, wygladem - jest trud-
ny do poznania. Obcy to czlowiek odmienny, nieznany, jego obecnosé
wiaze sie z niepewnoscig, nieufnoscia, wrecz z poczuciem zagrozenia
i jako taki Obcy moze sta¢ sie przedmiotem niecheci, marginalizacji,
odrzucenia. Grzybowski podkresla, ze rozpatrywanie chorych, cierpia-
cych, umierajacych w kategoriach innosci/obcosci wymaga podejscia
jednostkowego, gdyz spotkanie z czlowiekiem zawsze wigze sie z okres-
lona postawa wobec niego, warunkowang przez czynniki kulturowe
i wezesniejsze doswiadczenia. Jedynym mozliwym czynnikiem w rela-
cjach miedzyludzkich, w ktérych ramach Obcy stanie sie Innym, a ob-
co$¢ i inno$¢ nie bedg wiladciwosciami wykluczajgcymi porozumienie,
jest dialog - najlepiej celowy i oparty na swiadomej refleksji kazdej ze
stron'®. W zyciu oséb chorych oraz tych, ktére chorzy spotykaja na swo-
jej drodze, w budowaniu ptaszczyzny dialogu pomagaja gesty, usémiech,
otwarto$¢. Pozwalajg one radzi¢ sobie z poczuciem obcosci, a niezrozu-

® Podaje za: A. Giddens: Socjologia. Thum. A. Szulzycka. Wyd. 2. uzup.
Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN, 2005, s. 184.

P.P. Grzybowski: Od spotkania do dialogu z Innymi i Obcymi, w obliczu
cierpienia, choroby i Smierci. W: Wspélne obszary tanatopedagogiki i pedagogiki
miedzykulturowej. Chorzy, cierpiqcy i umierajgcy jako InniiObcy. Red. P.P. Grzy-
bowski, K. Kramkowska, M. Pluta. Bydgoszcz: Wydawnictwo Uni-
wersytetu Kazimierza Wielkiego, 2017, s. 35-39.
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miatych Obcych przemieniaja w Innych, ktérych z czasem bedzie mozna
zrozumie(, polubié, z ktérymi bedzie mozna sie zaprzyjaZznic.

Zalozenia badan wlasnych

W niniejszej pracy podstawa do analizy spolecznego spostrzegania co-
dziennosci osoby chorej na raka sg fotografie wykonane przez 23-letnia
Marte, chora na glejaka mézgu. Zanim Marta dowiedziala sie, ze jest
chora, byla studentka ekonomii, pasjonowata sie fotografia. Przez wiele
lat byta wolontariuszka Stowarzyszenia ,Jestem” i cztonkiem Szkolnego
Kota Caritas w Zespole Szkét Ekonomicznych w Toruniu. Od 14. roku
zycia pomagata osobom niepetnosprawnym. W 2013 roku u dziewczyny
rozpoznano glejaka, ztosliwego guza moézgu. Marta przeszla dwie ope-
racje glowy, powiklane obrzekiem mézgu, leczenie radioterapig i che-
mioterapia. Skutkiem choroby byt niedowtad lewej czesci ciala, zaniki
mies$niowe, trudnosci z koncentracja, depresja, padaczka, dolegliwosci
bélowe, zmiany w wygladzie zewnetrznym (miedzy innymi utrata wio-
séw, posterydowy przyrost masy ciala, rozlegte rozstepy na skérze).
Od korica 2015 roku Marta byta osobg lezaca. Niechetnie rozmawiala
o swojej chorobie. Za namowa psychoonkologa, z ktérym pracowala,
opowiedziata o swojej codziennosci z chorobg fotografiami. Zabieg ten
mial na celu uaktywnienie Marty oraz otwarcie jej na dialog - z sama
soba, z psychoonkologiem, z osobami zdrowymi. Na ponad 200 foto-
grafiach dziewczyna pokazala z perspektywy 16zka swoje domowe oto-
czenie, wazne, znaczace przedmioty, swoja codzienno$é. Mozna zatem
powiedzieé¢, ze w podjetym dialogu koncentrowala sie na sferze prze-
strzeni'. Cze$¢ zdje¢ zostata wykonana w szpitalu w Bydgoszczy, gdzie
u Marty wykonywano szereg badan diagnostycznych. Zalozono, ze na
fotografiach nie beda sie pojawialy osoby. Sposréd wykonanych foto-
grafii z pomocg psychoonkologa Marta wybrala 21 zdjeé, ktére zostaly
przedstawione na wystawie towarzyszacej Miedzynarodowej Konfe-
rencji ,Kompetencje dziecka w chorobie przewleklej”, organizowanej
na Uniwersytecie Gdariskim w dniach 11-12 kwietnia 2016 roku, oraz
28 kwietnia 2016 roku w Galerii ,,S” w Toruniu. Swoja wystawe Marta
zatytulowata ,Jestem™?. Zmarta 20 czerwca 2016 roku.

Respondenci bioracy udziat w badaniu - osoby ogladajace wystawe -
mogli napisaé¢, w jaki sposéb odbierajg fotografie Marty, jakie odczu-

7 Tbidem, s. 43.

'® Wystawa zdje¢ Marty Szklarskiej. 29.04.2016. Dziefd Dobry Torun. https://
ddtorun.pl/pl/15_fotorelacje/94_kultura/1200_wystawa_zdjec_marty_szklar
skiej.html [30.12.2017].
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waja emocje na ich widok, jak postrzegaja i interpretuja jej $wiat i cho-
robe. Celem prezentowanych badan bylo zatem poznanie spotecznych
znaczen przypisywanych fotograficznej narracji osoby chorej na raka
o wiasnej chorobie. Badania przeprowadzono w 2016 roku w Gdansku
i Toruniu. Do analizy podjetej problematyki wybrano metode jako$-
ciowa. Analizie poddano pisemne refleksje oséb odwiedzajacych wy-
stawe. Zacheceniem do podzielenia sie¢ przemysleniami odbiorcéw byt
komunikat: ,W imieniu Marty prosze Panstwa o refleksje dotyczace
przedstawionego na zdjeciach »§wiata Marty«, podzielenia si¢ swoi-
mi emocjami. Prosimy o szczero$¢ wypowiedzi - jest to bardzo wazne
dla Marty - fotografki, ktéra interesuje prawda Waszych wypowiedzi
o odbiorze jej sytuacji, choroby, rzeczywistoéci”. W badaniach wzie-
ty udziat 124 osoby. Cze$¢ wypowiedzi respondentéw zawierata tylko
rysunki (kwiatki, emotki), hastowe zyczenia i informacje (,Zdjecia sa
genialne!”, ,Twoje zdjecia sg piekne”, ,Dziekuje Ci za wystawe”, ,Jeste$
wielka”, , Trzymaj sie i uémiechaj”, ,Ciesze sie, ze mogtam obejrzeé wy-
stawe”, ,Jestem ogromnie wzruszona”) - te wypowiedzi nie zostaly
wlaczone do badania. Ostatecznie analizie poddano 82 wypowiedzi.

Wyniki badan

Trudno jest opisa¢ w kilku zdaniach, co czuje chory na raka cztowiek.
Réznice indywidualne sprawiajg, ze kazdy przezywa swojg ,historie¢”
inaczej i réznie sobie z ta ,historig” radzi. Jak wspominatam, czesto
brak rzetelnej wiedzy spolecznej, stereotypy buduja postawy typu
Obcy - pelne nieufnosci, leku, obaw, niezrecznosci w kontakcie z cho-
rym. Wystawa zdje¢ Marty, jej zaproszenie do §wiata przezywanej cho-
roby, cierpienia jest niewatpliwie préba nawiazania dialogu majacego
na celu przemiane Obcego w Innego, czyli takiego, ktérego mozna zro-
zumieé, polubié, z ktérym mozna sie zaprzyjaZznic.

Uwzglednione w badaniach wypowiedzi, refleksje respondentéw
analizowano zgodnie z zalozeniami wykorzystywanej w metodzie
holdingu koncepcji komunikacji. Koncepcja ta gtéwnie kojarzona jest
z charakterystycznym sposobem komunikowania sie z dzieémi, ale
wspodlczesnie opisana zostala jako metoda skutecznego nawigzywa-
nia relacji i wiezi przez osoby doroste. Istota metody holdingu jest
tzw. wczuwanie sie (obejmujace pie¢ etapéw) w sytuacje drugiego
cztowieka; to ,wczuwanie sie” oparte jest na realizacji idei mito$ci®.

 J. Prekop: Wezuwanie sig, czyli inteligencja serca. Przel. M. Swietek. Po-
znan: Media Rodzina, 2003, s. 113-114.
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Pierwszy etap dialogu ,wczuwania sie” to gotowo$¢ wejscia w potoze-
nie drugiego czlowieka i wziecia pod uwage jego odczué (,Co czujesz?”,
,Jak sie czujesz w tej sytuacji?”). Do tej grupy przypisano wyodrebnione
z badanego materiatu wypowiedzi typu:

Mysle, ze jestes dumna z tej wystawy®°.

Mam nadzieje, ze jest Pani szczesliwa, ze mogla pokazaé nam, jak piekne
potrafi by¢ zycie.

Czes¢ zdjec¢ mnie przygnebita. Czy stusznie? Czy tak sie Pani czuje?
Mysle, ze jeste$ bardzo wrazliwg Dziewczyng.

Tez jestem fotografem i wlasnie wrécitem do studiowania. Ciesze sie, ze
robisz zdjecia.

Na tych zdjeciach duzo sie dzieje, pomimo ze nie opuszczatas pokoju - to
niesamowite.

Zdjecie z oknem szpitalnym i kawatkiem nieba uwazam za najwazniejsze
na wystawie.

Chyba tez tak jak Ty mam duzo leku przed ludZmi i rozmowami, ale cie-
sze sie, Ze tu przysztam.

Charakterystyczna dla tych wypowiedzi jest pewnego rodzaju niepew-
nos¢, swoiste ,badanie”, czy o to chodzito w prezentowanych obrazach,
ostrozno$¢, ale tez swego rodzaju ,zaczepianie” autorki. Réwnocze$nie
narratorzy tych wypowiedzi majg gotowo$¢ do glebszego dialogu, do za-
dania Marcie pytan, do przekroczenia granicy miedzy Obcym i Innym.

Drugi etap badanin mial na celu poréwnanie odczué drugiego czlo-
wieka (Marty) z wlasnymi odczuciami respondentéw (,,Czy znam te
odczucia?”, ,Czy przezywatem co$ podobnego?”). Tu mieszczg sie ,ubo-
gie”, w poréwnaniu z chorobg Marty, dos§wiadczenia badanych z ich
wlasnymi chorobami:

Zycie tez mnie nauczylo, ze nie warto marnowa¢ czasu choroby.

Ja w poréwnaniu z Tobg mam malutkg chorobe: uczulenie, i tylko nie
moge jes¢ kilku rzeczy

?® W cytatach z wypowiedzi badanych skorygowano ortografie i interpunkcje.
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- oraz nawigzanie do wspélnej pasji fotografowania:

Réwniez interesuje sie fotografig, ale nie myslatem, ze mozna tak odda¢
nimi emocje.

CzeSciej swoje doswiadczenia wyrazali rodzice, takze rodzice cho-
rych dzieci:

Mielismy cérke w Twoim wieku, ale teraz jest juz w tym niebie, ktdre
fotografujesz. Tez interesowata sie sztukgq.

Twoje zdjecia przypomniaty mi mojego synka, ktéry jest Aniotkiem.
Patrze na Paniq przez pryzmat mojej najmtodszej cérki, ktéra jest
w Pani wieku, a wiec oczami ,,Matki”, i oczy napetniajg mi sie tzami
wzruszenia.

Kolejny etap ,wczuwania sie” to préba interpretacji sytuacji z per-
spektywy obiektu, przy réwnoczesnym okresleniu wyraZznych granic
swojego Ja (podmiotu): ,Stucham Cie”, ,Wczuwam sig”, ,Dostrzegam,
ze widzisz inaczej niz ja”. W tej kategorii miescilo sie najwiecej wypo-
wiedzi odbiorcéw wystawy:

Wspétczuje Ci tego, co Cie spotkato.

Pomimo ze nigdy nie bytam tak ciezko chora, poczutam z Tobgq silng wiez
emocjonalng.

Dzigkuje bardzo, ja wcigz weryfikuje swéj Swiat, a ta wystawa mi w tym
bardzo pomoze.

Podziwiam Pani sile, piekno i walke z przeciwnosciami.

Jest w Tobie ogromna wrazliwos¢ na kazdy szczeg6t zycia, codziennego,
powszechnego.

W tych fotografiach podarowatas nam siebie.
Na tych zdjeciach jest duzo Twojej nadziei.

Moéwisz, Ze nie nalezy odktadaé nic na potem.
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Na Twoich zdjeciach ,,pigkno” przeplata si¢ z ,nie-pigknem”. Nasuwa mi
sie okreslenie ,proza zycia i poezja”. Ale Ty mimo wszystko jestes jak poezja.

Dla mnie zawsze najwazniejsi byli ludzie i rozmowy z nimi. Nawet jesli
stracimy wszystko, co mamy, dom, ulubione rzeczy, Internet (o zgrozo!),
a pozostang ludzie, to jesteSmy bogaci. Warto dba¢ o ludzi, rozmawiaé
z nimi, a ja czuje, Ze sobie z Tobq na tej wystawie pogadatem.

Pokazatas na zdjeciach prawdziwy swiat, swdj, ale prawdziwy.

To, co zobaczytam, jest dla mnie wielkq lekcjg, by Zy¢, kochac bez wzgle-
du na wszystko.

Wypowiedzi te §wiadczg o akceptacji Innego i szczerej otwarto$ci na
przyjecie go, dialog i zaprzyjaZznienie sie z nim.

Dalszy, bardziej zaawansowany etap dialogu poprzez wczuwanie sie
dotyczy oderwania si¢ od samego siebie (bez zatracania siebie), aby
zharmonizowa¢ sie emocjonalnie i uczuciowo z drugim czlowiekiem
(,Wiem / moge sobie wyobrazié, co czujesz’, ,Musze wiecej o Tobie
wiedzieé, zeby lepiej Cie zrozumiec”):

Wiem, ze jestes silna.
Widze, Ze jest w Tobie moc.

Jestem przekonana, ze jestes osobg, ktéra zmieni na pewno podejscie do
zycia, czasu wielu z nas.

Chciatabym Cie pozna¢ osobiscie.

W Twoich pracach jest tyle bélu, emocji. Moze taki jest sens Twojego zycia -
poruszy¢ ludzi zdrowych, opowiedzie¢ o potrzebach ludzi cierpigcych.

Wyraznie wida¢ tu nie tylko prébe glebszego wejscia w §wiat Innego,
prébe jego rozumienia i wspélodczuwania z nim, lecz takze przekia-
danie treéci narracji Marty na wlasne zycie, traktowanie tej narracji
jako swoistej wskazéwki dotyczacej tego, co wazne w zyciu, nad czym
warto sie zatrzymac.

Najbardziej zaawansowany etap dialogu przez wczuwanie sie to
wyjscie naprzeciw z konkretnym dzialaniem, zaofiarowanie pomocy.
Odbiorcy wystawy nie mieli duzych mozliwosci pomocy, wsparcia, ale
do tej kategorii przypisano te wypowiedzi, ktére pokazuja, ze zdjecia
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Marty dostrzegane sa jako rodzaj jej osobistej terapii; potrzebuja jej
takze ci, ktérzy na wystawe przybyli:

Chciatbym zrobi¢ z Tobq wspdlng wystawe i wierze, Ze to sie uda.

RGb wiecej zdjeé, pokazuj swoje emocje.

Chciatabym zobaczy¢ wiecej Twoich zdjec.

Realizuj swoje marzenia, zawsze jest na to czas. Niech Anioty bedq z Tobg.
Pokazuj Swiatu i innym chorym swojgq site.

RGb kolejng wystawe, ale tym razem pokaz twarze ze swojej perspektywy.
Prosze pisac te fotograficzne wiersze dla siebie i dla nas - ile sit.

Te komunikaty pokazuja wyrazna gotowo$¢ badanych do dalszego
poznawania $§wiata osoby chorej.

Mozna zauwazy¢, ze ta niestereotypowa narracja potrafita skutecz-
nie obali¢ stereotypy w zakresie postrzegania oséb ciezko chorych,
cierpiagcych. Aktywno$é Marty, jej zaproszenie do swojego §wiata gle-
boko poruszyly odbiorcéw. Wiekszo$¢ wypowiedzi miesci sie w trze-
cim i czwartym etapie wczuwania sie - integrujacego Innego, juz nie
Obcego. Wyraznie widoczny jest tutaj aspekt autorefleksji odbiorcy,
ktéremu trudno pozostaé obojetnym wobec aktywnosci narratora. Po-
zornie ,zwykle” zdjecia ,zwyklej” codziennosci osoby chorej urucho-
mily empatie, prébe zrozumienia sytuacji fotografki; jej, jakze trudna,
rzeczywisto$¢ poruszyta emocje, pozwolita nawigza¢ nieznanym od-
biorcom relacje, czesto bardzo osobiste.

Podsumowanie

Narracja Marty ma wyraznie motywacje spoleczng - autorka fotografii
pragnie dzieli¢ si¢ wtasnymi, indywidualnymi do§wiadczeniami z inny-
mi ludZmi. Jest to swoisty ,,akt twérczy” do zakomunikowania tresci waz-
nych z punktu widzenia autorki. Narracja ta komunikuje tresci wazne dla
Marty, ale jest réwniez wyrazem jej udziatu w zyciu spotecznym i stuzy
zaspokojeniu potrzeb budowania wilasnej tozsamosci, nadawania sensu
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wlasnemu zyciu®. Choroba przewlekta jest do$wiadczeniem, w ktérym
nastepuje przedefiniowanie koncepcji wlasnej osoby. Wystepujace ogra-
niczenia wymagaja ,przedefiniowania” wlasnych mozliwosci dziatania,
czemu stuzy ,urzeczywistnienie” lub ,zmaterializowanie” choroby?2

W opisie narracji Marty mozna odwola¢ sie do terminologii ukutej
przez Viktora Frankla. Zgodnie z nig, narracja fotografki to ,narracja
poszukujaca” (quest narratives)*®, kreowana na tym etapie chorowania,
gdy choroba i cierpienie zostaty zaakceptowane, a nawet sg postrzega-
ne jako sytuacja, ktéra ma potencjal rozwojowy. Chaos choroby zostat
w znacznej mierze opanowany, osoba chorujaca wznawia podmioto-
wa aktywno$é, jest ukierunkowana na poszukiwanie senséw i zna-
czen, inspirowana przekonaniem, ze choroba moze by¢ podréza ,ku
czemus$ ", Uczestnictwo w aktywnosci narracyjnej osoby chorej nie
tylko pozwala na przemine Obcego w Innego, lecz takze moze mie¢ dla
odbiorcy przekazu (fotografii) walor wysoce moralny - prowadzié do
pytan o sens i warto§¢ wlasnej egzystencji.

Z punktu widzenia promocji zdrowia nasuwa si¢ wniosek, ze w opie-
ce nad pacjentem chorym przewlekle wymagane jest podjecie dwukie-
runkowych dzialan - z jednej strony niezbedna jest fachowa pomoc
medyczna majaca na celu zmniejszenie zagrozenia zycia, z drugiej -
inne interwencje stuzgce utatwieniu osobie chorej adaptacji do nowej
sytuacji zyciowej, nawigzaniu/podtrzymywaniu przez te osobe satys-
fakcjonujacych relacji spotecznych oraz nabyciu przez nig umiejetnos-
ci wpisania choroby we wtasne zycie®.

Zaklada sie, ze w szerokim kontekscie celem promocji zdrowia jest
umozliwienie ludziom, réwniez chorym, zycia pelnia zycia: posiadania
wysokiego poczucia wlasnej wartosci, samo$wiadomosci, zdolnosci do by-
cia aktywnym i podejmowania decyzji oraz rozwijania zdolnosci indywi-
dualnych. Jednostki (takze chore) powinny ponadto uzyskiwaé wsparcie
spoteczne - doswiadcza¢ zrozumienia, akceptacji, wspétodczuwania. Tak
rozumiana promocja zdrowia staje sie nie tylko mozliwa, lecz takze ko-

2 M. Skrzypek: Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej. Lub-
lin: Wydawnictwo KUL, 2011, s. 271.

22 M. Bury: Chronic Illness as Biographical Disruption. ,Sociology of Heatth
and Illness” 1982, vol. 4, s. 167-182.

3 Podaje za: K. Popielski: Psychologia egzystencji. Wartosci w zyciu. Lub-
lin: Wydawnictwo KUL, 2008, s. 191.

¢ Pozwalam sobie na tak $miate stwierdzenia, poniewaz jako psychoonko-
log opiekowatam sie Martg w jej chorobie.

> M. Rebiatkowska-Stankiewicz: ,Zdrowy chory cztowiek” mozli-
wosci promowania zdrowia wsréd oséb przewlekle chorych. ,,Edukacja. Studia, Ba-
dania, Innowacje” 2011, T. 114, z. 2, s. 95-100.
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nieczna w procesie radzenia sobie z choroba przewlekia®®. Realizowana
w ramach promocji zdrowia edukacja jest znaczacym elementem ksztal-
towania swiadomosci spolecznej ukierunkowanej na integracje spoteczna.
Obok pewnych regul ksztaltujacych dziatania ludzi w obszarze kultury
mieszcza sie idee modelujace ich myslenie”. ,Zadne w zasadzie kalectwo
czy choroba przewlekla nie limituje funkcjonowania cztowieka w takim
stopniu, by nie mozna bylo twdrczo korzysta¢ z pozostatego potencjatu,
aby zycie moglo by¢ znaczace i satysfakcjonujace. Co wiecej, istniejacy
potencjal moze by¢ wzmacniany i powiekszany, a zaburzone czynnosci
odtwarzane przy pomocy mechanizméw kompensacyjnych”?,
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Matlgorzata Rebiatkowska-Stankiewicz

“I Am" _
Social Signification of Narration in Chronic Disease

Summary: Cancer is currently regarded as a chronic disease, leading to dis-
ability at the level of biology, psychological functions and fulfilling social roles.
In the consciousness of society, sick, suffering and dying people are perceived
as Others/Strangers. The aim of the presented research is the recognition of
social meanings attributed to the photographic narration of a person suffering
from cancer about his/her own disease. The research was carried out in 2016
in Gdansk and Torun. Utterances of 82 exhibition’s recipients were analyzed.
The research shows that this type of narration favours the transformation of
the sick person from the Stranger to the Other - the majority of people tried
to interpret the situation of a sick person from the perspective of an emphatic
person, to enter into emotional contact with the author of the narration, and
ask themselves about the meaning and value of their own existence.

Key words: chronic disease, cancer, narration, photography, dialogue, Other/
Stranger

Matlgorzata Rebiatkowska-Stankiewicz

,Dabin ich“ -
die der Narration bei chronischer Krankheit gegebenen
gesellschaftlichen Bedeutungen

Zusammenfassung: Die Krebskrankheit wird heutzutage als eine chronische
Krankheit betrachtet, die zu biologischer Behinderung fithrt und psychologi-
sche Funktionen und Erfulllung der Gesellschaftsrollen beeintrachtigt. Kranke,
leidende, sterbende Personen werden von der Gesellschaft als Andere/ Fremde
wahrgenommen. Die hier zu préisentierten Forschungen bezweckten, die ei-
ner fotografischen Narration einer Krebskranken tiber deren Krankheit von
der Gesellschaft zugeschriebenen Bedeutungen zu erkennen. Die Forschungen
wurden 2016 in Gdafisk (dt.: Danzig) und Torun (dt.: Thorn) durchgefiihrt, wo
eine Ausstellung der fotografischen Werke von einer Krebskranken stattfand.
Die Analyse der Aussagen von 82 Ausstellungsbesuchern zeigte, dass derartige
Narration eine Verwandlung der Kranken im gesellschaftlichen Bewusstsein
von einer Fremden in eine Andere verursachte - die meisten Befragten be-
mithten sich zwar, die Lage der Kranken seitens einer mitfithlenden Person
wahrzunehmen, an die Autorin der Narration emotional heranzugehen als
auch sich selbst nach dem Sinn und Wert eigenes Lebens zu fragen.

Schliisselworter: chronische Krankheit, Krebs, Narration, Fotografie, Dialog,
Anderer/Fremder



