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Autopatografia jako przestrzen ,spotkania
troski”. O realizacji postulatéw medycyny
narracyjnej w Miechu Anety Zukowskiej

Streszczenie

Niniejszy tekst dotyczy autopatografii jako upodmiatawiajgcej praktyki, ktéra - zgodnie z roz-
poznaniami Arthura Franka o przejsciu od nowoczesnego do ponowoczesnego doswiadczenia
choroby - pozwala pacjentom przeja¢ kontrole nad narracjg o wlasnym do§wiadczeniu. Opowie-
$ci chorych jawig sie nie tylko jako artykulacja negatywnego doswiadczenia maladycznego, lecz
réwniez jako przestrzen nawigzywania dialogu miedzy pacjentem a lekarzem. W artykule zostajg
przywolane autopatografie Anatole’a Broyarda oraz Anety Zukowskiej jako teksty, w ktérych
potrzeba takiego dialogu zostaje zasygnalizowana oraz spetniona. Ksigzka Zukowskiej jest anali-
zowana jako przyktad realizacji sformutowanych przez Rite Charon postulatéw medycyny narra-
cyjnej oraz zaproponowanej przez Sarah L. Jain polityki elegijnej, ktére to koncepcje niosg poten-
cjat zreformowania systemu opieki medycznej oraz detabuizacji do§wiadczenia maladycznego.
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Autopatografie to, jak pisze Iwona Boruszkowska, rodzaj narracji autobiograficznych, w kt6-
rych na pierwszy plan wysuwa sie doswiadczenie choroby, jego implikacje jednostkowe oraz
spoteczne!. W opublikowanym na tamach ,,British Medical Journal” artykule wprowadzajgcym
te kategorie oraz przedstawiajgcym wstepne rozpoznania wyznaczonego przez nig obszaru
literatury dokumentu osobistego? Jeffrey K. Aronson odwotuje sie do siegajgcej czaséw Hipo-
kratesa tradycji opisu przypadku (the case history). Opatrzywszy krotkim komentarzem proces
formalnego kostnienia sposobdw reprezentacji choroby, daje czytelnikowi do zrozumienia,
ze jest to zjawisko niepozadane, i konkluduje pocieszajgcym poniekad zapewnieniem, ze
»[placjenci znajdywali inne sposoby na wyrazanie siebie niz rozmowy z lekarzami”>. Stowa
Aronsona jednoznacznie wskazujg na to, ze jego zdaniem autopatografie powstajg niejako
w opozycji do przyjetych w sytuacjach medycznych form komunikacji z lekarzem - zawiera sie
w nich sugestia, ze gatunek ten wylonit sie jako reakcja na niedostateczno$c form ekspresji
doswiadczenia pacjenta dostepnych w kontekscie klinicznym. Jednocze$nie autor zacheca
lekarzy do czytania opowiesci pacjentow (patients’tales), stanowigcych wedtug niego cenne
zrédto wgladu w doswiadczenie choroby*. Autopatografia nie musi sie wiec jawi¢ wylgcznie
jako praktyka opozycyjna wobec niezadowalajgcego modelu relacji klinicznych, a w dodatku
zasugerowana tu zostaje mozliwosc¢ lekturowego przekraczania granic pomiedzy osobami
leczgcymi a leczonymi.

Owo przekraczanie granic moze nie tylko realizowac sie w recepcji tekstu, lecz takze by¢
wpisane w samg jego materie, jako element strategii autopatograficznej. Przyktadem takiego
dzieta jest opublikowane w 2017 roku Miecho Anety Zukowskiej. Autorka ksigzki, opisujgc
wlasne doswiadczenia choroby nowotworowej, przyjmuje strategie interwencjonistycznag,
wyroslg z gniewu na spoteczne uwarunkowania chorowania, szczeg6lnie zas na zasade deco-
rum, ktérej przestrzeganie spycha doswiadczenia chorych do sfery tabu. ,Miarka przebrata
sie”’, deklaruje w pierwszych stowach ksigzki. Jednak bunt przeciw sytuacji, w jakiej znajduje
sie jako pacjentka, nie zamyka jej na dialog z cztonkami personelu medycznego.

Ksigzka Zukowskiej stanowi szczegdlnie interesujgcg pozycje wsrdd dziel najnowszej
rodzimej autopatografiki przede wszystkim ze wzgledu na wielo$¢ uje¢, w ktorych autorka
poddaje refleksji zaréwno abstrakcyjng, kliniczng kategorie choroby, jak i indywidualny, jed-
nostkowy proces chorowania. £.3czgc w swoim tekscie perspektywe osobistego doswiadczenia

1 Twona Boruszkowska, Defekty. Literackie auto/pato/grafie (Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellon-
skiego, 2016), 13.

2 Jeffrey K. Aronson, ,,Autopathography. The Patient’s Tale”, British Medical Journal 321 (2000): 1599-1602.
3 Tamze, 1599.

4 Tamze, 1602.

5 Aneta Zukowska, Miecho (Krakéw: Karakter, 2019), 7.
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z namystem nad ksztaltujgcymi je spoteczno-kulturowymi mechanizmami, autopatografka
wyraza przy tym caly wachlarz emocji i afektéw: od gniewu, buntu oraz leku poprzez zrezy-
gnowanie az po afirmacje. Pod jednym wzgledem pozostaje nieustepliwa: chce chorowaé na
wilasnych zasadach. I przy okazji nauczy¢ czytelnikéw, jak obcowac z chorobg, ktéra dotyka
bezposrednio ich samych lub osoby z ich otoczenia. ,,A czy Wy umiecie by¢ chorymi?”, pyta
prowokujgco na poczatku swojej opowiesci. I dodaje: ,Dostrzec stabos¢ swojego ciata bez
warto$ciowania tego stanu rzeczy, bez ucieczki w wine, kare i wstyd?”¢. To zdanie sygnali-
zuje nadrzedng strategie Zukowskiej jako autopatografki: stanowczo odrzuca ona tabuiza-
cje choroby, decyduje sie na bezposrednig konfrontacje, wciggajgc tym samym czytelnika
w etyczng relacje z tekstem. Postawa interwencjonistyczna nie jest jedynie preskryptywna
i nie poprzestaje na postulowaniu zmiany: autorka sama prébuje zmienia¢ aktualny stan
rzeczy, podejmujgc tabuizowane tematy maladyczne w otwartym dialogu z lekarkami. Dzieto
Zukowskiej stanowi przyktad na to, jak autopatografie mogg tworzy¢ przestrzenie poro-
zumienia pacjentow z lekarzami, realizujgc etyczne zobowigzanie do przemiany systemu
opieki medyczne;j.

W artykule o patologiach polskiego systemu opieki zdrowotnej Agnieszka Dauksza opi-
sata uwiklanie osdb leczacych i chorujgcych w ztozona, $cisle zhierarchizowang siec relacji,
okreslang przez nig wyjatkowo trafnie mianem ,patosystemu”’. Nazwa ta zawiera zaréwno
element deskryptywny (system opieki zdrowotnej stworzony do leczenia patologii), jak
i kwalifikacje wartosciujgca (system, w ktérym dajg sie zaobserwowacé patologie). Patosystem
jest miejscem starcia réznych potrzeb i oczekiwan, a nierzadko takze sprzecznych intereséw
personelu medycznego, pacjentéw oraz ich bliskich. Zdawa¢ by sie moglo, zZe tak antagoni-
zujgca przestrzen nie pozostawia nadziei na zaistnienie dialogu i artykulacje potrzeb obu
stron. Do tego dgzy jednak medycyna narracyjna, ktorej patronka, Rita Charon, formutuje
zatozenia dyscypliny w sposob nastepujacy: ,Wierzymy, ze dzialania wyroste z postulatéw
medycyny narracyjnej mogg sie przyczyni¢ do odejscia od bezosobowej, zgdnej zysku opieki
zdrowotnej ku praktyce otwartej na poznawanie, dostrajajgcej sie do jednostkowosci, praktyce,
ktora wyptywa z wewnetrznych zasob6w uczestnikéw klinicznego spotkania”®. Taki rodzaj
interakcji pacjenta z lekarzem, nazwany przez Charon ,,spotkaniem troski” (encounter of care),
zaktadatby dowartosciowanie ,,intersubiektywnej relacji rodzgcej sie w chwili opowiadania

6 Tamze, 17.
7 Agnieszka Dauksza, ,Humanistyka medyczna. O leczeniu (sig) w patosystemie”, Teksty Drugie 1 (2021): 38.

8 Rita Charon i in., Medycyna narracyjna. Teoria i praktyka, thum. Maria Swigtkowska (Krakéw: Medycyna
Praktyczna, 2020), 10-11.

163



164 MARIA SWIATKOWSKA

i stuchania”’, ktore sg nieodtgcznymi elementami praktyki klinicznej. Wigze sie to z opisy-
wang przez Przemystawa Czaplinskiego opiekuriczg utopig tkwigcg u podstaw humanistyki
medycznej. Autopatografie pelnig w procesie urzeczywistniania tej utopii niebagatelng role,
bowiem ,,[i]stota medycyny narracyjnej polega (...) na tym, by calg medycyne uksztattowac
jako srodowisko multinarracyjne, w ktérym osobne opowiesci bedg tgczyc¢ sie i wspierac”!°.

Realizacje postulatéw medycyny narracyjnej mozna zaobserwowaé w nowotworowej
autopatografii Zukowskiej, ktorej znaczng cze$¢ stanowi zapis dialogu pacjentki z onkolozka.
Zukowska nie opiera sie na obecnym w wielu patografiach przeciwstawieniu pacjenta (pro-
tagonisty) i lekarza (antagonisty). Cho¢ narratorka docenia wptyw decyzji podejmowanych
przez jej rozmoéwczynie na zycie i $mier¢ pacjentow i nadaje jej dostojny tytutl ,,ontolozki”,
lekarka w Miechu nie zostaje przedstawiona jako potezna i nieomylna instancja: rozmowa
dotyczy m.in. niedostatkow edukacji lekarzy i popetnianych przez nich btedéw. Jednocze-
$nie nie wystepuje ona tylko w roli urzedniczki, pracujgcej niczym bezrefleksyjny trybik
w machinie patosystemu. Stosunek pomiedzy lekarkg a pacjentky przedstawiony w Miechu
mozna interpretowac w kategoriach opisanego przez Arthura Franka przejscia od nowocze-
snego do ponowoczesnego modelu leczenia. Autor The Wounded Storyteller (Zraniony narra-
tor), kanonicznej pozycji dla studiow maladycznych, zwrécit uwage, ze zasadnicza réznica
pomiedzy tymi modelami wigze sie ze zmonopolizowaniem narracji choroby przez dyskurs
medyczny. ,,Chociaz choroba staje sie obiegiem opowie$ci, zaréwno specjalistycznych,
jak i laickich, nie wszystkie sg sobie rowne”!!. Niedemokratyczno$¢ narracji jest kluczowa dla
modernistycznego doswiadczenia choroby, w ktorym to lekarz pelni role rzecznika pacjenta
oraz arbitra jego opowiesci, zmuszajgc chorego do ,narracyjnej kapitulacji”'>. W doswiad-
czeniu ponowoczesnym z kolei dochodzi do narracyjnej emancypacji pacjenta, ktéry odzy-
skuje glos, by artykutowac swoje doswiadczenie maladyczne. ,,Przejscie do ponowoczesnosci
nastepuje wtedy, kiedy prywatne opowiesci nie sg juz traktowane jako drugorzedne, lecz
zyskujg pierwszorzedne znaczenie” 3.

9 Tamze, 11.

10 Przemystaw Czapliniski, ,,Opiekunicza utopia”, Teksty Drugie 1 (2021): 12.

11 Arthur Frank, The Wounded Storyteller. Body, Iliness and Ethics (Chicago: University of Chicago Press, 1995), 5.

12 Tamze, 5-6. Proponowany przez Franka podziat i uzywane przez niego okreslenia ,nowoczesny” (modern)
i ,ponowoczesny” (postmodern) sa, rzecz jasna, umowne, za$ przejécie od jednego do drugiego typu
doswiadczenia autor przedstawia rowniez w kontekscie zwrotu postkolonialnego (tamze, 10—13). Bardziej
ztozony obraz kategorii ponowoczesnosci, obejmujacy jej wewnetrzne sprzecznosci, Frank kresli w rozdziale
trzecim Iliness as a Call for Stories w podrozdziale Narrative Wreckage and Postmodern Times; zob. tamze,
68-73.

13 Tamze, 7.
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Prywatna opowies¢, wykorzystujgca pierwszoosobowg narracje, stanowi pierwszg czesé
autopatografii Zukowskiej. W drugiej czesci ksigzki autorka wchodzi w dialog z przedstawi-
cielkami personelu medycznego. Interesujgce jest odwrdcenie tradycyjnych rél: to pacjentka
przeprowadza wywiad z lekarka i to jej przystuguje przywilej zadawania pytan, a nie odwrot-
nie, jak to sie dzieje w typowej sytuacji klinicznej. Klasyczny wywiad lekarski jest praktykg
sprawowania wladzy, a wpisana w nig nieréwnosc¢ nierzadko prowadzi do instytucjonalnie
wzmacnianej przemocy; sytuacja alternatywnego wywiadu, z odwréceniem rél, ktéry propo-
nuje Zukowska, jest przyktadem komunikacji zupelnie innego rodzaju. Oto spotykaja sie dwa
réwne sobie podmioty dgzgce do wzajemnego zrozumienia i wzbogacenia w inter-subiektyw-
nej wymianie do§wiadczen i realizujgce opisywany przez Charon idealny model spotkania
klinicznego. Jest to nowy (,,ponowoczesny”, zgodnie z nomenklaturg Franka) model terapii,
rozumianej jako wspétpraca i spotkanie. Szczero$¢ w przypadku wszystkich podejmowanych
tematdw, otwarcie na watpliwosci i dgzenie do porozumienia - te cechy dialogu Zukowskiej
pozwalajg postrzegac go w kategoriach ,,glebokiej terapii”, ktéra wedtug Tadeusza Stawka,
opisujgcego ewoluowanie podmiotu maladycznego pod wptywem doswiadczenia bdlu, ,,musi
uwzglednic te dwie strony cierpienia: zta, zalu, rozpaczy (...), ale takze nadziei i przemiany”!“.

Podobnego do strategii Zukowskiej odwrécenia porzadkéw dokonat w swojej autopatografii
Anatole Broyard. Nowojorski krytyk literacki doswiadczenia i refleksje maladyczne zawart
w tomie Upojony chorobq. Zapiski o Zyciu i Smierci*®. W jednym z zebranych tam tekstéw, zaty-
tutowanym przewrotnie Pacjent bada lekarza, przedstawit ,,typ idealny” urologa, czy moze
raczej: model relacji lekarza z pacjentem, ktory satysfakcjonowalby go jako niestrudzonego
»Styliste” choroby, dazgcego do przyswojenia sytuacji defektywnej poprzez jej estetyzacje.
Z charakterystyczng dla siebie ironig Broyard opisuje aure spowijajgca kolejnych specjalistéw,
w ktoérych rece oddaje sie jako ,niecierpliwy”!® pacjent. Doskonale zdaje sobie sprawe z tego,
Ze opisywana przez niego sytuacja jest utopijna, zas roszczenia pacjentéw wobec lekarzy
nie sg catkowicie adekwatne (a moze nawet: sg calkowicie nieadekwatne) do realiéw pracy
personelu medycznego. Niemniej jednak tekst ten mozna odczytywac jako swego rodzaju
manifest, ktérego tresci pokrywajg sie z etycznymi postulatami medycyny narracyjnej.

14 Tadeusz Stawek, ,Ja bole”, w: Fragmenty dyskursu maladycznego, red. Maciej Ganczar, Ireneusz Gielata,
Monika Ladon (Gdansk: Fundacja Terytoria Ksigzki, 2019), 107.

15 Anatole Broyard, Upojony chorobq. Zapiski o Zyciu i Smierci, thum. Agnieszka Nowakowska (Wotowiec: Czarne,
2010).

16 W oryginale jest to, rzecz jasna, gra stéw pomiedzy homonimicznym rzeczownikiem ,pacjent” oraz
przymiotnikiem ,cierpliwy”, przez co ,niecierpliwy pacjent” (an impatient patient) zdaje sie epitetem
wewnetrznie sprzecznym; tamze, 71.
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W swoich rozwazaniach Broyard podkre$la przede wszystkim doniostg role lekarza
w intymnym doswiadczeniu podmiotu, ktéry wkraczajgc do patosystemu, staje sie pod-
miotem maladycznym. Momentem tej egzystencjalnej przemiany jest poznanie diagnozy,
przezywane przez chorego jako mroczna epifania $Smiertelnosci. Tekst Broyarda obrazuje
zaro6wno pozycje dominacji, jakg zajmuje lekarz wzgledem chorego, jak i - cho¢ z duzg doza
sceptycznego dystansu — perspektywe mozliwego spotkania oraz dialogu opartego na wza-
jemnym uszanowaniu. Realizacja tej potencjalnosci jest niezmiernie istotna ze wzgledu na
zaistnialg nieréwnos¢ wladzy - sytuacje, w ktérej jedna strona znajduje sie na zdecydowa-
nie uprzywilejowanej pozycji ze wzgledow (pato)systemowych. To lekarz inicjuje wejscie
pacjenta w Swiat kliniki, gdzie staje sie biografem (czy tez: patografem) chorego'’. Jest to
bardzo istotne rozpoznanie, jednoznacznie wskazuje bowiem na fakt, ze pozycja, jaka pato-
system zapewnia lekarzowi, pozwala mu przejgc¢ kontrole nad narracjg zycia pacjenta. Ten
rodzaj dominacji przywodzi na mysl ,kapitulacje narracyjng” opisywang przez Franka jako
wyznacznik nowoczesnego doswiadczenia choroby.

Druga czes$¢ Miecha stanowi realizacje minimalistycznej (bo odwotujacej sie do podsta-
wowych potrzeb), a zarazem maksymalistycznej (w Swietle systemowej rzeczywistosci), uto-
pijnej (tak jak utopie medycyny narracyjnej rozumiat cytowany wczes$niej Czaplinski) wizji
nakreslonej przez Broyarda. Realizacje jednak, co warto podkresli¢, bardziej dwustronna,
a wiec takg, w ktorej uwzglednione sg nie tylko potrzeby pacjentéw, lecz takze problemy,
z ktérymi zmagajq sie pracownicy opieki zdrowotnej. Autorka Miecha bowiem zaréwno
zwraca sie do czytelnika z wezwaniem do empatii, jak i sama przyjmuje postawe dialogu,
ukazujgc mozliwos$¢ porozumienia ponad systemowymi podziatami. Spotkania, ktére — cho¢
odbywa sie w przestrzeni kliniki i dotyczy jej probleméw — wymyka sie jej hierarchicznym
strukturom i nie reprodukuje wpisanej w nig przemocy. Nazwanie onkolozki ontolozka,
zastosowany przez Zukowska paragram, przywodzi na mysl deklaracje autora Upojonego
chorobg: ,(...) chciatbym mie¢ lekarza, ktéry jest nie tylko utalentowanym medykiem, lecz
cho¢ troszeczke takze metafizykiem. Kogos, kto umie leczy¢ ciato i dusze. Choruje bowiem
i fizyczne, i metafizyczne ja”!8. Te stowa kojarzg sie z kolei z niepokojem zapisanym na kar-
tach pierwszej czesci Miecha, kiedy zraniona narratorka pytata, wcale nie retorycznie: ,,I gdzie
w tym wszystkim jestem ja?”'%, i kiedy paradoksalnie, z rozpaczliwg wrecz emfazg, thtumaczy:
»(...) chemia moze i mnie leczy, ale nie leczy MNIE”%,

17 Tamze, 70.
18 Tamze, 56.
19 Zukowska, Miecho, 48.
20 Tamze, 28.
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Dla medycyny narracyjnej kluczowa jest wtasnie potrzeba dostrzezenia tego wpisanego
w kondycje chorujgcego czy chorujgcej rozdarcia — artykutowanego na rézne sposoby w cyto-
wanych wyzej autopatografiach — nie tylko przez innych pacjentéw, nie tylko przez zdrowych
bliskich, lecz takze wtasnie przez lekarzy, ktérzy w patosystemie majg wtadze nad chorymi,
sg zwiastunami wstrzgsajgcych diagnoz, decydentami w kwestiach leczenia, a czesto réwniez
uzurpatorami narracji chorych. Jest to potrzeba tym bardziej naglaca, iz napiecie wynika-
jace z narzucanego przez patosystem stosunku podlegtosci, jesli nie zostanie zniwelowane
na gruncie spotkania i dialogu, moze rodzi¢ potrzebe odwetu i antagonizowac¢ dwie strony
procesu leczenia — przynajmniej z perspektywy pacjenta, ktérego ta hierarchia nieuchron-
nie stawia na stabszej pozycji. Broyard snuje w zwigzku z tym fantazje agonicznego starcia
dwoch przewag:

I cho¢ on ma nade mng poczucie wyzszosci, bo jest lekarzem, a ja pacjentem, chciatbym,
zeby wiedzial, ze ja takze czuje nad nim przewage, Ze on tez jest moim pacjentem i ja takze
stawiam mu diagnoze. Powinna istnie¢ przestrzen, w ktorej nasze przewagi moglyby sie
spotkaé i podokazywac ze sobg?!.

W innym miejscu nowojorski krytyk sugeruje, jak sie zdaje: ironicznie, ze dialog jest by¢
moze wygoérowanym oczekiwaniem. A jednak Zukowska w swojej ksigzce stwarza miej-
sce dla takiego spotkania, niebedgcego wrogim starciem i nienastawionego na okazywa-
nie przewagi przez ktorgkolwiek ze stron, lecz stanowigcego dialog prowadzony w ramach
»Spotkania troski”.

Przywolywany powyzej cytat z Broyarda wskazuje na oryginalne rozumienie terminéw
~pacjent” oraz ,diagnoza”. Z stéw autora Upojonego chorobq wynika, po pierwsze, zZe okre-
Slenie ,pacjent” jest tytutem umownym, dotyczgcym raczej sytuacji zaleznosci anizeli przy-
naleznosci do grupy oséb chorych. Co za tym idzie, po drugie, ,diagnoza” rowniez nie jest
wylgcznie prerogatywa personelu medycznego, lecz mozna jg rozumieé bardziej ogélnie: jako
rozpoznanie stuzgce opisaniu problemu. Przywodzi to na mysl obserwacje dotyczgcg pato-
systemu zapisang przez Zukowska — to nie tyle abstrakcyjny, ,wtadczy, dajgcy i odbierajacy
zycie”?? system przemienia pacjentéw-jednostki w pacjentéw-obiekty, ile sytuacja (indywi-
dualny, incydentalny splot okoliczno$ci), na ktérg wptyw ma wiele czynnikéw i wielu agen-
tow?. Dzieki takiemu szerokiemu, nieinstytucjonalnemu rozumieniu terminéw z medycznej

21 Broyard, Upojony chorobq, 62.
22 Zukowska, Miecho, 63.

23 Tamze.

167



168

MARIA SWIATKOWSKA

nomenklatury moze doj$¢ do odwrécenia rél — do sytuacji, w ktorej lekarka staje sie pacjentka,
autopatografka zas, wychodzgc z przypisanej jej w patosystemie roli, przeprowadza praw-
dziwie nieinwazyjne badanie w celu diagnozy potrzeb drugiej strony tego trudnego dia-
logu. Dodaé mozna zreszta, ze jesli weZmiemy w nawias przywigzanie do instytucjonalnie
usankcjonowanej nomenklatury i wrécimy do Zrédtostowu okreslenia ,,pacjent”, bedziemy
w stanie uznac, ze cierpliwie znoszgca trudy swej pracy z cudzym cierpieniem, wytrwale pel-
nigca swojg funkcje w patosystemie lekarka w pewnym sensie caty czas byla ,,pacjentkg”?.

Przeprowadzajgc analize dyskurséw maladycznych, Mateusz Szubert zauwaza, ze ,[p] ato-
grafie zderzajg ze sobg wyrazong emocjonalnym glosem skarge pacjenta z wolnym od poru-
szen jezykiem lekarza”?s. W autopatografii Zukowskiej jednak nie tylko nie dochodzi do
zderzenia rozumianego jako konflikt, lecz takze ani pacjentka nie ogranicza sie do ekspresji
wlasnych emocji, ani lekarka nie wykazuje sie zobojetnieniem. W wymianie doswiadczen,
odbywajgcej sie w atmosferze obop6lnej uwaznosci oraz wzajemnego poszanowania, reali-
zujq sie postulaty humanistyki medycznej, wedle ktérych w przestrzeni kliniki moze dojs¢
do autentycznego spotkania podmiot6w, a nie tylko konfrontacji funkcjonariusza systemu
z obiektem badan. Humanistyka medyczna diagnozuje systemowe defekty oraz ich negatywny
(a niekiedy wrecz zgubny) wptyw na indywidualne doswiadczenia dziatajgcych w nim akto-
réw. W rozmowie pacjentki z ontolozkg/onkolozkg zwraca uwage przede wszystkim szokujgce
stwierdzenie na temat brakéw w edukacji psychologicznej lekarzy: ,, Jestescie przygotowywani
pod wzgledem psychologicznym do pracy z pacjentem? Nie. Macie wsparcie systemowe? Nie ma
zadnego systemowego wsparcia. Podczas moich studiéw nas tego nie uczono. By¢ moze teraz
co$ sie zmienito”?¢, Ta krétka wymiana zdan juz na samym poczgtku rozmowy sygnalizuje,
Ze z przemocg patosystemu zmagajg sie nie tylko pacjenci, lecz takze lekarze. Przy lekturze
tego dialogu sitg rzeczy nasuwajg sie skojarzenia z postulatami pedagogicznymi medycyny
narracyjnej, wedle ktérych zmiany w edukacji pracownikéw opieki medycznej pomogg prze-
ciwdziata¢ wypaleniu zawodowemu tej grupy?.

W dalszej czesci rozmowy poruszane sg m.in. takie kwestie, jak alienujgcy jezyk medyczny
oraz konfuzja, ktérg odczuwajg pacjenci przy niezrozumiatych dokumentach i niewyjasnia-
nych procedurach. Réwnie istotnymi tematami jest sytuacja funkcjonujgcych w patosystemie
lekarzy, wyniszczajgce warunki ich pracy oraz spoteczne zobojetnienie. Chorym odmawia sie

24 Por. Cierpliwy jak pacjent, dostep 23.11.2021, https://nck.pl/projekty-kulturalne/projekty/ojczysty-
dodaj-do-ulubionych/ciekawostki-jezykowe/Cierpliwy_jak PACJENT.

25 Mateusz Szubert, ,,Dyskurs maladyczny. Perspektywy badawcze”, w: Fragmenty dyskursu maladycznego, red.
Maciej Ganczar, Ireneusz Gielata, Monika Ladon (Gdansk: Fundacja Terytoria Ksigzki, 2019), 27.

26 Zukowska, Miecho, 102.
27 Charon, Medycyna narracyjna, 72.
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prawa do stabosci, lekarzom za$ prawa do zmeczenia. Ci pierwsi powinni ,,dzielnie” poddawac
sie leczeniu, ci drudzy traktowac leczenie innych jako ,misje”. Panuje spoteczne przyzwole-
nie na - z jednej strony - cierpienie chorych, traktowane jako nieodtgczny element ich stanu
(stad tabuizacja tematu eutanazji oraz niewystarczajgco rozwiniete metody leczenia bélu),
z drugiej — wypalenie zawodowe lekarzy, traktowane jako nieodlgczny element ich zawodu
(stad przemilczenie krotszej przewidywalnej dlugosci zycia, problemu samobdjstw czy uza-
leznien). Problemy biurokratyczno-administracyjne to kolejny defekt, ktérego konsekwencje
odczuwajg zaréwno lekarze, jak i pacjenci — patosystemowe rozproszenie odpowiedzialno-
Sci prowadzi do alienacji pacjenta, btgkajgcego sie niczym bohater Kafki pomiedzy réznymi
instancjami, onkologéw zas obcigza decyzjami, ktére powinni podejmowac inni specjalisci?.

Nieoczekiwanie, na przekdr cytowanym wczesniej wizjom (auto)patografii jako pola star-
cia, wylania sie tu zatem obraz wspdlnoty intereséw: skoro obydwie grupy sg ofiarami pato-
systemu, ktérego mechanizmy narazajg je na paralelne problemy, to zmiany tych mechani-
zmow przyniostyby obopdlne korzysci. Cho¢ przewijajgce sie w rozmowach propozycje nie
sg skonkretyzowane i nie tworzg spdjnego programu naprawczego, mozna je odczytywac
w perspektywie teoretycznych rozpoznan badaczy patosystemowych struktur. Analizu-
jaca amerykanski dyskurs nowotworowy antropolozka S.L. Jain zawarta podobne wnioski
w postulacie ,polityki elegijnej”?, ktéra stanowitaby przeciwwage dla dominujgcych w kul-
turze opresyjnych narracji, narzucajgcych pacjentom postawe dzielnosci, kazgcych trakto-
wac chorowanie jako walke z wrogiem i mie¢ nadzieje — wbrew wszelkim przestankom - na
rychle pojawienie sie niezawodnych metod leczenia. W ramach takiego modelu toksycznego
optymizmu rzeczywisto$¢ doswiadczenia maladycznego jest wypierana, zas pacjent nie ma
przestrzeni na artykulacje trudnych emocji. Polityka elegijna, dziatajac ,,w kulturze, ktéra
Smiertelnos¢ traktuje jako afront”*, dgzytaby do wystawienia na widok publiczny i wigcze-
nia do kultury gtéwnego nurtu prywatnych wymiaréw przezywania choroby nowotworowej,
naznaczonego pietnem zatoby, gniewu, $mierci oraz utraty®. W trakcie rozmowy Zukowska
wypowiada stowa, ktore pozwalajg postrzegac jej postawe i przekonania w kategoriach poli-
tyki elegijnej: ,Mierzgc sie z chorobg, staram sie jg wlgczy¢ w zycie jako jego naturalng czesc.
Jesli rak ma stac sie chorobg przewleklg, Swiat musi sie do niego dostosowac”*2,

28 Zukowska, Miecho, 153-154.

29 Sarah L. Jain, ,Living in Prognosis. Toward an Elegiac Politics”, Representations 98 (2007): 77-92. Fragmenty
podaje we wlasnym tlumaczeniu.

30 Tamze, 90.
31 Tamze, 89.

32 Zukowska, Miecho, 132.
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Przywolywana tutaj koncepcja Jain stanowi jeden z wielu przyktadéw analizy doswiad-
czenia maladycznego z perspektywy spoteczno-kulturowej, bedgcej niezwykle istotnym
dopelnieniem perspektywy medycznej, ktéra bez tego komplementarnego, humanistycz-
nego aspektu prowadzi nieuchronnie do narracyjnej kapitulacji uwiktanych w patosystem
podmiotéw. Jak stusznie zauwaza Monika Ladon, ,,[k]ulturowy namyst nad chorobg pozwala
usungc¢ z niej bolesng i krzywdzgcg stygmatyzacje, wspotczesnie wspierang przez nadmierng
medykalizacje, ktéra wyznacza jeden z jezykow refleksji maladycznej”33. Opisany w niniej-
szym artykule wywiad autopatografki z lekarkg daje sie odczyta¢ w kategoriach manifestu
postulowanej przez Jain polityki elegijnej, ktéra databy wszystkim aktorom sytuacji klinicz-
nej — pacjentom, ich rodzinom oraz personelowi medycznemu — przestrzen do artykulacji
swoich potrzeb, ulatwiajgc im prace emocjonalng wpisang w chorowanie, leczenie i towa-
rzyszenie bliskim w tych procesach. Lektura Miecha nie pozostawia watpliwosci, Ze poli-
tyka elegijna, rozumiana jako otwarcie przestrzeni artykulacji emocji nieproduktywnych,
niedajgcych sie wpisa¢ ani w kapitalistyczng narracje o rychtym przywréceniu do zdrowia,
ani w teleologiczng narracje o cierpieniu uszlachetniajgcym, przystuzylaby sie wszystkim
zainteresowanym grupom.

Chociaz dialog miedzy leczgcymi a leczonymi wydaje sie w realiach patosystemu mato
prawdopodobny, a nawet wrecz niemozliwy, doniostos¢ dgzen do jego osiggniecia uswiada-
miamy sobie wtedy, kiedy zdajemy sobie sprawe, Ze alternatywg jest milczenie. ,,Milczenie
jest w sensie dostownym zamknieciem sklepu z cztowieczenstwem”3 — pisat Broyard, dajgc
dobitnie wyraz przekonaniu, ze zamykanie ust chorym, zmuszanie ich do ,,narracyjnej kapi-
tulacji”, jest narzedziem ich odczlowieczania. Bezsilno$¢ pacjenta, ktéremu w patosystemie
odbiera sie gtos, oznacza zatem uczestnictwo w tym mechanizmie. Jednym z frontéw tego,
co Zukowska nazwala nieustannie rozgrywajgcg sie w przestrzeni szpitala, paralelng do
zmagan medycyny z chorobg walkg chorujgcych o zachowanie wlasnej podmiotowosci®, jest
zmudny, skazany na niekompletnos¢, ale nie catkiem bezproduktywny wysitek przektadania
swojego doswiadczenia na jezyk. Przektad tego, co wewnetrzne, psychosomatyczne na forme
inteligibilng, stanowi jezykowe zmaganie, ktérego owocami sg autopatografie. Te tekstualne
zapisy doswiadczenia maladycznego zasilajg pole badan humanistyki medycznej i medycyny
narracyjnej. Jednostkowe przedsiewziecia, proby artykulacji wymykajgcych sie opresyjnym

33 Monika Ladon, Choroba jako literatura. Studia maladyczne (Katowice: Stowarzyszenie Inicjatyw Wydawni-
czych, Wydawnictwo Naukowe ,,Slgsk”, 2019), 35.

34 Broyard, Upojony chorobg, 35.
35 Zukowska, Miecho, 85.
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regulacjom afektow, sktadajg sie na projekt mozliwej polityki elegijnej, mogacej stanowic¢
przeciwwage dla ranigcego zranionych narratoréw i zranione narratorki patosystemu.
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Clinical Encounters as “Encounters of Care”. Bringing Ideals of Narrative
Medicine into Life in Aneta Zukowska’s Miecho

Summary

This article presents autopathography as a genre in which patients can reclaim their voices to artic-
ulate their experiences of the medical system, drawing on Arthur Frank’s theory in The Wounded
Storyteller. Illness narratives can be understood not only as means of expressing a largely negative
experience by way of monologue, but also as platforms for dialogue between patients and their
caregivers. Such encounters, albeit seemingly impossible under the conditions of contemporary
medical system, have been postulated, among others, by Rita Charon, the founder of narrative
medicine. In the text, autobiographical works of Anatole Broyard and Aneta Zukowska are given
as examples of patients expressing the need for a sustained, mutual relationship between doctors
and their patients. As such, autopathographies can play their part in bringing to life the ideals of
narrative medicine, as well as of what S. L. Jain called “elegiaic politics”.

Keywords
narrative medicine, medical humanities, medical discourse, illness narratives, life writing,
autopathography, Aneta Zukowska, Anatole Broyard, Arthur Frank, Rita Charon, S.L.Jain
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