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Patografia jako zjawisko kulturowe
i jako narze¢dzie nadawania znaczen chorobie
przez wspolczesnych pacjentow

Zdrowie — najprawdopodobniej zawsze i we wszystkich spotecznosciach — bylo
wysoko ceniong wartoscia. Wszyscy w sposdb co najmniej intuicyjny, jesli nie na-
ukowy, rozumiemy, czym jest zdrowie. Jednak najmocniej warto$¢ zdrowia uzmysta-
wiamy sobie, gdy je tracimy lub gdy nasze zycie znajdzie si¢ w zagrozeniu. Juz odro-
dzeniowy poeta refleksyjnie stwierdzat: Szlachetne zdrowie. Nikt si¢ nie dowie, jako
smakujesz, az sie zepsujesz. A poeta romantyczny w stynnej frazie uzyl podobnych
stow w funkcji metafory: Ty [Litwo] jestes jak zdrowie. Ile cig¢ trzeba cenic, ten tylko
sie dowie, kto cie stracit.

Obecnie nasze rozumienie (a wigc i do§wiadczanie) tego stanu/poczucia nie opiera
si¢ juz na prostej dychotomii ,,zdrowie—brak zdrowia”, ale zdecydowanie si¢ poszerza.
Wplyw na to maja zmiany spoteczne, polityczne, kulturowe itp. Na potrzeby tego arty-
kuhu krétko wspomng o trzech zjawiskach, ktore warunkuja sytuacje zyciowa wspotcze-
snego cztowieka: o fetyszyzacji zdrowia, medykalizacji oraz o naszej niezdrowej obsesji
na punkcie choroby — jak okreslit to F. Furedi (2005). Zjawiska te wydatnie wplywaja
tez na produkcje patografii, ktore sa przedmiotem moich rozwazan.

S. Sontag w swoim stynnym eseju powstatym w 1977 r., pisata, ze choroba jest
niecodlaczna czgScia naszej egzystencji.

Choroba jest nocng potkulq zycia, naszym bardziej uciqzliwym obywatelstwem.
Od dnia narodzin kazdy z nas posiada bowiem jakby dwa paszporty — przynalezy
zarowno do Swiata zdrowych, jak i do swiata chorych. I choé wszyscy wolimy przy-
znawac sie tylko do lepszego z tych swiatow, predzej czy pozniej, chociaz na krot-
ko, musimy uznaé rowniez nasz zwiqzek z tym drugim (1999, s. 7).
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Takie wlasnie myslenie o chorobie wydaje sig¢ najblizsze powszechnym odczu-
ciom. Choroba zaburza nasze funkcjonowanie, wytraca nas z rytmu zycia, grozi po-
tencjalnym chaosem, a z pewnoscia zmusza do wprowadzenia zmian w codziennej
rutynie. Niektore z rol, ktore petnimy, ulegaja wowczas zawieszeniu. Dominujaca
staje si¢ — jak nazwat ja T. Parsons — rola chorego (zob.: 2009, s. 319-355). W spote-
czenstwie modernistycznym bycie chorym stygmatyzowato niedomagajace jednostki.
Ich przedtuzajaca si¢ bezczynnos$¢ interpretowana byta jako demoralizujaca oraz anty-
spoteczna. Jednak teraz sprawy okazuja si¢ mniej oczywiste.

Po pierwsze, zyjemy w czasach zaawansowanej technologii medycznej i rosnacych
oczekiwan ludzi pod adresem nowoczesnej medycyny — napedzanych zreszta licznymi
optymistycznymi zapewnieniami przedstawicieli sektora medycznego. Lekarze i na-
ukowcy z dziedziny medycyny oglaszaja kolejne przelomy i sukcesy w leczeniu roz-
maitych dolegliwosci — na przyktad w kontekscie chorob onkologicznych coraz czg-
$ciej mowi sig o wyleczeniu z raka (oczywiscie nie wszystkich rodzajow chordob
onkologicznych). Zdrowie mozna juz mie¢ prawie od reki, bez wysitku: jedna opera-
cja, jeden zabieg, ewentualnie jeden cykl leczenia farmakologicznego i na powrdt
ustanowiony zostaje stan pozadany lub najbardziej optymalny dla danego organizmu.
Zdrowie staje sig fetyszem, ktory pozwala zaklina¢ niepewno$¢ naszej przysziosci.
Roéznych rzeczy nie jestesmy pewni, ale zdrowie jest nam niejako gwarantowane
— oczywiscie zwykle za dos¢ wysoka oplata. Jest tez ono w coraz wigkszym stopniu
komodyfikowane, np. poprzez utozsamianie go z okreslonymi towarami dostgpnymi
na rynku, np. zdrowym pieczywem, zdrowa margaryna, ktora pomaga unikac¢ nie-
zdrowego cholesterolu, zdrowym/oddychajacym ubraniem itp. Jednoczesnie od lat 70.
XX wieku intensyfikuje si¢ zjawisko wellness (psychofizycznego dobrostanu osiaga-
nego wlasna praca) — przejawia si¢ ono kontrolowaniem wtasnego zdrowia, uprawia-
niem sportow prozdrowotnych (np. jogi, Tai Chi), braniem udzialu w warsztatach
psychologicznych itp. Tym, co obecnie zastuguje na uwagg i wysitek, i co dostarcza
bezposrednich przyjemnosci, jest wiasne ciato. Zjawisko wellness obejmuje juz wigc
kolejne pokolenia, kolejne grupy spoteczne, kolejne narody. Zdrowie jako zadanie do
wykonania staje si¢ stalym punktem w biograficznym projekcie zycia cztonkéw za-
chodnich spoteczenstw. Jednak coraz wyrazniej spostrzegamy, ze upelnomocnianie
ludzi w zakresie ich wlasnego zdrowia (tu: przekonywanie ich, ze zdrowie jest w ich
wlasnych rekach) stuzy stopniowemu wycofywaniu si¢ panstwa z jego opiekunczej
funkcji 1 przerzucenia na poszczegdlne jednostki cigzaru problemoéw, z ktérymi nie
radza sobie rozne instytucje publiczne'.

Po drugie, nie sposob zaprzeczy¢ rosnagcemu znaczeniu medycyny w naszym zy-
ciu. Jej obecno$¢ w doswiadczeniu kazdego czlowieka zachodnich spoteczenstw jest
dojmujaca. Mozna powiedzie¢, ze rodzimy sig jako pacjenci i jako pacjenci umieramy.

"W tym kontekscie warto przywolaé tekst Learning to walk in quicksands. Jego autor, Z. Bauman,
w podobny, tzn. w fatalistyczny sposob pisze o edukacji catozyciowej i upelnomocnieniu.
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Medycyna (tu: instytucja totalna, jaka jest szpital) obejmuje bowiem klamra cate nasze
zycie. Pojawia si¢ w nim juz w momencie naszych urodzin, a niekiedy nawet w chwili
poczecia (zaptodnienie in vitro) i sekunduje nam w momencie naszej Smierci. W trak-
cie zycia rowniez jest nieustannie obecna... Nic wigc dziwnego, ze zdobyta sobie bar-
dzo silna pozycje i ma coraz wigksze ambicje narzucania nam definicji probleméw
spotecznych i ich rozwigzan. Zjawisko to okreslane jest mianem medykalizacji 1 naj-
czeScie] wyjasniane na przyktadach alkoholizmu, nieSmiatosci, fybromyalgii,
ADHD itp. Pojecia grzechu, stabos$ci, niemoralnego zachowania si¢ itp. zastepowa-
ne sg przez chorobg. Konsekwencje tego dyskursywnego przesunigcia sa ogromne
i bardzo rzeczywiste. Niegrzeczne niegdy$ dzieci, obecnie juz nie sa karcone czy
karane, ale otgpiane farmakologicznie. Osoby o stabej woli, ulegajace zachciankom,
radzace sobie ze swoimi problemami za pomoca uzywek, nie sa stygmatyzowane,
potgpiane, izolowane w zaktadach zamknigtych, ale chronione, terapeutyzowane
i intensywnie leczone. Co wigcej, medycyna i jej przedstawiciele nie poprzestaja
na narzucaniu pewnych obcych nam etykiet, sugestii i interwencji, ale angazuja nas
w swoje dziatania. Uwaga politykow ds. zdrowia i establishmentu medycznego
przesuwa sig z ,.ciala populacji” na ciato jednostki. Biopolityka sprzyja zjawisku
biomedykalizacji. Teraz kazdy ma sta¢ si¢ obiektem wtasnych ogledzin. Za czynnik
zwigkszajacy nasze zainteresowanie zdrowiem, a zwlaszcza udzialem w regularne;
autokontroli uznaé trzeba — szerzacy si¢ w masowych mediach, w programach poli-
tycznych, w apelach lekarzy — dyskurs ryzyka. Mowiac wprost: jesteSmy na potege
straszeni réznymi potencjalnymi zagrozeniami dla naszego zdrowia, co pomaga
w upowszechnianiu idei medycznie pojmowanych rozwiazan (tu: profilaktyki dru-
gorzedowej, leczenia prewencyjnego). Dlatego coraz czg$ciej mozna ustyszeé, ze
jesteSmy nadmiernie leczonym czy wrgcz ,,przeleczonym spoteczenstwem” (over-
medicated society).

Nic wige dziwnego, ze — po trzecie — popadamy w obsesj¢ na punkcie choroby.
,Upodmiotowienie chorego” (do bycia aktywnym pacjentem), wszechobecny dyskurs
ryzyka, rosnaca obecno$¢ medycyny w przestrzeni catego naszego zycia i w sferze
publicznej (a w tym: medycznych rozwiagzan problemow spotecznych) prowadzi do
nadawania wysokiej rangi chorobie. W czasach rosnacego znaczenia profilaktyki,
ktora cze¢sto jest utozsamiana z metodami tzw. wczesnego wykrywania chorob, jest to
swoisty paradoks. Swiadomo$é zagrozenia réznymi chorobami — dzigki masowym
mediom — jest w krajach Zachodu powszechna. Dlatego tozsamo$¢ wspotczesnych
ludzi konstruowana jest rowniez w odniesieniu do tego Igku. Jej elementem staje si¢
health literacy, pojecie thumaczone jako umiejetno$¢ odczytywania znaczenia zdrowia
lub piSmienno$¢ zdrowotna. Rodzi si¢ ,kasta ludzi biouspotecznionych”, ktorzy
— parafrazujac 1. Hackinga — sa ,,wymyslani” przez dyskurs medyczny. Jednoczesnie
pojawiaja si¢ nowe rzesze ludzi chorych, ktorzy w sposob dostowny sa przez medycy-
n¢ ,,produkowani”. Technologia medyczna pozwala bowiem wykrywac i leczy¢ cho-
roby, ktore do niedawna byly w wigkszosci przypadkow $miertelne. Przedtuzajac zy-
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cie ludzi, medycyna, ,,w pakiecie”, daje im dolegliwosci przewlekte. W odniesieniu do
tego zjawiska badacze postuguja si¢ pojeciem ,,permanentnych pacjentow” (Lupton
2006) lub ,,spoteczenstwa remisji” (Frank 1995). Niektorzy obywatele takiego spole-
czenstwa przybieraja tozsamos¢ grupowa, ktorej fundamentem jest ich kondycja
zdrowotna, np. tozsamos¢ amazonska (zob. np.: Mazurkiewicz 2007). I tak oto,
konczy si¢ spoteczna izolacja chorych, upadaja przekonania, ze choroba jest grze-
chem popelnianym przeciwko spoteczenstwu (grzechem, ktéry mozna odpuscié
tylko w wyjatkowych okolicznosciach), konczy si¢ ich pigtnowanie. Zmieniajq si¢ tez
moralne statusy poszczegolnych choréb (zob.: Charmaz 1999). Najlepszym przykta-
dem tego jest rak piersi, ktory awansowal z niskiej na pozycj¢ bardzo wysoka. Bycie
amazonka bywa dzi$ spostrzegane jako powdd do chluby i dumy. Coraz wigcej oséb
ma potrzebe, a moze wrecz odczuwa przymus przedstawienia swojej biografii wtasnie
w kontekscie dos§wiadczenia utraty zdrowia. Teraz izolowane bywaja osoby, ktore nie
chceg wlaczy¢ sig¢ do wspolnoty pacjenckiej — grupy, ktora swoja tozsamos¢ buduje na
publicznym wyznaniu na temat swojej dolegliwosci. Do$¢ zyczliwie — cho¢ nie bez-
krytycznie — otwartych na takie wyznania pacjentow wita medycyna. Prywatne opo-
wiesci o dlugim zyciu po leczeniu sa bowiem jak zywe dowody skutecznos$ci inter-
wengcji tej instytucji. Jednak, jak pisze autor ksiazki Recovering bodies (Couser 1997),
nawet jesli amazonki nie krytykuja medycyny, to sama ich obecno$¢ w przestrzeni
publicznej powoduje, ze autorytet i wladza lekarzy zostaja naruszone’. Juz samym
tylko pragnieniem opowiedzenia o swoich doswiadczeniach zdaja si¢ wypowiadaé
bunt medycynie uprzedmiotawiajacej je (a raczej tylko pozornie upelnomocniajacej)
i fragmentaryzujacej ich ciala. Tak wigc bycie chorym (oczywiscie na niektore scho-
rzenia) jest czynnikiem pozytywnie waloryzujacym sytuacje zyciowa czlowieka,
a takze jego samego.

Demokratyzacja zycia spotecznego, rosnaca swiadomos¢ nierdwnosci spotecznych
1 zdrowotnych, przyczynity si¢ do narodzin ruchéw pacjenckich oraz nowego gatunku
autobiograficznego, tzw. patografii. Pojecie patografia podchodzi od dwoch greckich
stow: pato — chory, zaburzony, patologiczny i grafia — pisanie. Poczatkowo pojecie
patografia, podobnie jak i narracja choroby (lub narracja cierpienia), uzywane byto
przez specjalistow. Na przyktad Z. Freud (1994) patografia nazywat opracowane przez
siebie studium przypadku Leonarda da Vinci, natomiast A. Kleinman przez narracj¢
cierpienia rozumiat tworzone przez pacjentow dla celow profesjonalnych (tj. konsulta-
cji medycznej) opowiesci o swoich chorobach. Takie opowiesci pozwalaja lekarzom

% Couser zauwaza, ze pacjenci relacjonujac przebieg swojego leczenia, ujawniaja niedostatki i ograni-
czenia praktyki medycznej. Nie robia tego celowo, jednakze opisujac np. swoja bezskutecznos$¢ w ubie-
ganiu si¢ 0 wizyte u specjalisty, niech¢tne reakcje lekarzy na ich prosby o skierowanie na diagnozg lub
kolejne btgdne interpretacje wynikoéw ich badan itp., zadaja ktam wyidealizowanym wizerunkom medy-
cyny konstruowanym przez jej przedstawicieli. Opowiesci o cierpieniu posiadaja wigc pewien potencjat
do identyfikowania i podwazania procesow normalizacji jako opresyjnych elementow praktyki zdrowie-
nia (Carter 2003, s. 1-2).
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okresli¢, na co rzeczywiscie uskarzaja sig ich pacjenci, przede wszystkim dzigki zro-
zumieniu ich kulturowego usytuowania.

Narracje choroby pouczajq nas (tj. lekarzy — dop. E.Z.) w zakresie tego, jak
problemy Zyciowe sq tworzone, kontrolowane i jak stajq sie znaczqce. Mowiq nam
tez o wartosciach kulturowych i relacjach spotecznych nadajqcych ksztalt temu,
w jaki sposob spostrzegamy i kontrolujemy nasze ciata, znakujemy i kategoryzuje-
my symptomy cielesne, jak interpretujemy dolegliwosci w danym kontekscie naszej
sytuacji zyciowej (...) (Kleinman 1988, s. XIII).

Wspolczesnie termin patografia stosowany jest juz w odniesieniu do wyznan doty-
czacych procesu stawania sie $wiadomym, refleksyjnym pacjentem’. J. Carole Oates
definiuje go jednak nieco inaczej. Dla niej sa to wszystkie publikacje, ktore koncen-
truja si¢ na dysfunkcjach i nieszczesciach, chorobach i zagrozeniach, nieudanych mat-
zenstwach i przegranych karierach, alkoholizmie i zatamaniach czy skandalicznym
prowadzeniu sie (za: Furedi 2004, s. 68). Patografie stuza dzi§ nie tyle potrzebom
lekarzy, ile przede wszystkim laikow — pacjentéw i ludzi zdrowych. Ten rodzaj wy-
dawnictw uwazany jest juz za swoista odpowiedz na coraz bardziej wyspecjalizowany
jezyk klinicystow, oderwany od doswiadczenia chorych. Raporty tworzone przez leka-
rzy (,,glos medycyny”) i opowiesci chorych (,,glos zycia”) dzieli przepasé.

Zmiany, o ktorych wspomniatam wczesniej, sa podstawowym kontekstem tego
drugiego rodzaju tworczosci, a takze, co wazniejsze, zyzna gleba, na ktérej w ogole
moze ona wyrasta¢. Jak pisat cytowany juz T. Couser:

choroba sama w sobie nie prowadzi do autobiografii; autobiografowie muszq po-
siadaé tez pewnq kulturowq autoryzacje, pewne poczucie, Ze ich opowies¢ jest
wazna i wartosciowa, im bardziej publiczna jest ta forma ekspresji, tym silniejsze-
go, by¢ moze, spolecznego usankcjonowania potrzebuje. A do niedawna takiej
kulturowej autoryzacji brakowato (1997, s. 12).

Zjawisko patografii jest zjawiskiem wspolczesnym. Trudno jednak doktadnie
wskaza¢ moment jego narodzin — niektorzy sadza, ze pojawito si¢ ono na samym po-
czatku XX wieku. Inni, ze dopiero w latach 70. (por. np.: Frank 1995; Hawkins 1993;
Lerner 2006). Wsréd polskich czytelnikow gatunek ten spopularyzowat sig¢ jeszcze
p6zniej, tzn. w pierwszej dekadzie XXI wieku. Dzisiejsze patografie w zasadniczy
sposoOb rdznig si¢ na przyklad od $redniowiecznych hagiografii. Ich dwie najwaznie;j-

3 Czasami na okre$lenie publikacji tworzonych przez pacjentéw uzywa si¢ terminu autopatografia.
Woéweczas, dla odroznienia, patografia nazywa si¢ wyznania sktadane pisemnie przez kogo$ z rodziny lub
przyjaciot osoby chorej, albo tez publikowane reportaze prasowe z zycia chorych.

Trzeba tez w tym miejscu podkresli¢, ze publiczne zabierania glosu na temat tak intymnych spraw
jak wlasna choroba nie oznacza jeszcze, ze ,,patograf” stat si¢ biologicznym obywatelem (w rozumieniu
N. Rose’a). Aby sig nim stac, trzeba wlaczy¢ si¢ w szerszy nurt zycia publicznego, tj. w aktywnos¢ spo-
leczna zwiazana z problematyka zdrowotna, np. w ruch amazonski.
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sze cechy to — jak wyjasniat A. Frank — potrzeba prezentowania siebie samego przez
autora takiego wyznania wilasnie jako osoby chorej, oraz nadanie swojej chorobie
statusu czynnika pozytywnie transformujacego jego tozsamos¢. Wezesniej takie pu-
bliczne dowartosciowanie wlasnego doswiadczania choroby nie byto mozliwe — bra-
kowato bowiem owej kulturowej autoryzacji.

Istotne jest tez to, ze w kulturze Zachodu choroba wywotuje u chorych poczucie
,hieciaglosci tozsamosci”. Cheé¢ zapelnienia tej luki, a takze pragnienie uczynienia
siebie dostgpnym dla siebie (jak w swoich dziennikach rakowych uj¢ta to Audre Lorde)
coraz czgsciej staja si¢ bardziej lub mniej uswiadamianymi powodami tworzenia nar-
racji choroby (Frank 1993; Rimmon-Kenan 2002, s. 11). Zjawisko ,,upubliczniania”
choroby wiaze si¢ roOwniez z procesami zdobywania przez coraz liczniejsza grupe
chorych poczucia, ze ich przezycia moga by¢ cickawe dla innych, a nawet spotecznie
uzyteczne. Przede wszystkim jednak w coraz wigkszym stopniu lansowane sa na na-
rzgdzia pomagajace wspolczesnym ludziom radzi¢ sobie z dos§wiadczeniem wlasnej
choroby. Wyrazenie przemyslen, wyrzucenie Igkow, przedstawienie w chronologicz-
nym porzadku zdarzen, w ktorych narrator bral udzial itp. pozwala oswaja¢ horror
choroby, zdobywa¢ w stosunku do niej dystans, nadawaé znaczenia zachodzacym
sytuacjom. Patografie pozwalaja ich autorom uspojnia¢ swoje zycie — nadawaé¢ mu
ciagtos¢ i sens. Narracje umozliwiaja im zrozumienie tego, czego ich ciata doswiad-
czaty podczas choroby i uswiadomi¢ sobie, jak mozna pobudzi¢ je do poradzenia so-
bie z nia. Czlowiek moze nie by¢ w stanie ,,wyjasni¢” swojego cierpienia, ale moze
nauczy¢ sie pojmowac to zjawisko, pisze badaczka patografii R. Thomas-MacLean
(2004, s. 1647). Poza tym takie opowiesci sa znacznikiem zmian kulturowych (m.in.
tych zachodzacych w medycynie) oraz cechq kulturowej kompetencji, dzieki ktorej
pacjenci mogq wyrazac¢ swoje praktyczne, biograficznie ugruntowane rozumienie zja-
wisk medycznych (Atkinson 2009, s. 2).

Podstawowa kompetencja pacjentdow weielajacych si¢ — mowiac stowami A. Franka
— W ,,zranionych gawedziarzy” (wounded storytellers) wydaje si¢ wigc pismiennosé
zdrowotna, a takze refleksyjnos¢ i zaangazowanie w prowadzenie projektow biogra-
ficznych zorientowanych na podtrzymywanie wlasnego zdrowia. Roéwnie wazng
umiejgtnoseia jest tez postugiwanie si¢ przez autoréw stylem odpowiednim dla gatun-
ku patograficznego. Aby méc opowiedzie¢ swoja historig, trzeba posiada¢ pewna wie-
dze¢ na temat konwencji, struktur i tresci mozliwych do wykorzystanie przy tworzeniu
narracji cierpienia, poniewaz to pozwoli innym odczyta¢ i wlasciwie zinterpretowac
to, co narrator chcial przekaza¢. Opowiadajacy — jak uzasadnia A. Frank — musi naj-
pierw zosta¢ stuchaczem. Tylko tak zdobedzie orientacje, jak skutecznie komuniko-
wac si¢ z odbiorcami z danego kregu kulturowego. Narzucone, konwencjonalne sche-
maty narracji z jednej strony stanowig dla patografow rodzaj ograniczenia, z drugiej za$
umozliwiaja im przedstawienie swoich przezy¢ i pozwalaja przylaczy¢ si¢ do pewnej
wspolnoty narracyjnej. Umacnianie si¢ tej wspdlnoty przyczynia si¢, zdaniem T. Carter,
do tego, ze gatunek patograficzny dostarcza nam kluczowych informacji o ludziach
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zyjacych w ponowoczesnosci. Dos§wiadczenie choroby jest bowiem podatne na auto-
biografizowanie. Dokonywane przez chore wybory, np. w odniesieniu do metod le-
czenia, odbijaja raczej ich osobiste wartosci i sytuacj¢ zyciowa niz przejawy wladzy
medycznej (Couser 1997, s. 43). Jednoczesnie ten nowy typ narracji autobiograficznej
pozwala na nowo zdefiniowaC takie kategorie jak: wiedza, narracja, autobiografia,
tozsamos¢ i zdrowie (Carter 2003, s. 1-2).

Pisanie i publikowanie pamig¢tnikéw, dziennikow, autobiografii, ktorych gtdéwnym
tematem jest cierpienie lub choroba, stuzy procesom zdrowienia ich twércow. Opo-
wiadanie o sobie umozliwia im uwolnienie wtasnego glosu, ktérego choroba i kon-
tekst medyczny, w jakm odbywa sig leczenie, czgsto ich pozbawiaja (Frank 1995).

Z kolei osobom podejmujacych lekture patografii ten rodzaj wydawnictw pozwala
zdoby¢ wglad w przezycia innych, dowiedzie¢ sig, jak mozna zy¢ z choroba czy pro-
wadzi¢ aktywne zycie pomimo jej statej obecnosci. Czytelnicy otrzymuja nadzieje,
przekonujg sig, ze po diagnozie zycie moze by¢ rownie udane jak przed nia, a przede
wszystkim zapoznaja si¢ ze sposobami nadawania znaczenia cierpieniu i ze $rodkami
jezykowymi pozwalajacymi wyrazi¢ to, co pozornie nie-do-opisania. Ucza si¢ tez jak
porzadkowac wiasne przemyslenia, dowiadujg sig, jakie struktury narracyjne najlepiej
ujma ich przejscia itp. Czytelnicy, ktorych bliscy zapadli na chorobg opisang przez
danego autora, moga si¢ dowiedzieé, przez co przechodza cierpiacy i jak reagowaé na
ich potrzeby. Patografie dostarczaja im — podobnie jak pacjentom — nadziei, informacji
1 wsparcia. Z pewnoscia tez rozwoj tego gatunku odbija ogoélne zainteresowanie coraz
szerszej publicznosci.

Pierwsza patografia, ktoéra wzbudzita zywy oddzwick wsrod polskich czytelnikow,
byta ksiazka Lewa, wspomnienie prawej. Z dziennika Krystyny Kofty (2003). Kolejna,
ktora zaistniata na naszym rodzimym rynku wydawniczym, byla publikacja Kamila
Durczoka Wygraé zycie (2005). Zauwazona zostata tez ksiazka Czasami wolam
w niebo Tamary Zwierzynskiej-Matzke (2004). Od tamtej pory ukazato si¢ bardzo
wiele patografii — polskich autorow i przekladow (gtéwnie z jezyka angielskiego
i niemieckiego). Niektore wydawnictwa dla narracji choroby stworzyly osobne serie
(np. Przez rzeke — Wydawnictwo Czarne).

Pierwsze publikacje, ktore — zgodnie z rozumieniem A. Franka — mozna okresli¢
mianem patografii ukazaty si¢ w Polsce w latach 90. W roku 1990 aktorka Zofia
Kucowna we wspomnieniach Zatrzymac czas probowala nie-pisa¢ o raku piersi. Miata
poczucie, ze nie ma spotecznego przyzwolenia na otwarte omawianie swoich niedo-
magan zdrowotnych. Nie istniala tez powszechnie uznana konwencja literacka po-
zwalajaca publicznie prezentowaé swoje doswiadczanie choroby. Dlatego Z. Kucdéwna
stwierdzita: gdybym ujawnita publicznie moje zapiski za mojego zycia, uznano by je za
nietaktowne i wyszydzono by mnie (s. 108). Jednak juz trzy lata p6ézniej Matgorzata
Baranowska, naukowczyni z Instytutu Badan Literackich PAN, opublikowata mode-
lowa patografi¢: To jest wasze zycie. By¢ sobq w chorobie przewlekiej (wyd. 11, 2011).
Co ciekawe, inspiracja do stworzenia tego dzietka przyszta z Ameryki:
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bezposrednim impulsem do pisania stata sie dla mnie wizyta czlowieka, ktorego
zona choruje na te¢ samq chorobe co ja (toczen rumieniowaty uktadowy— dop.
E.Z.). Przeprowadzit on ze mnq kilkugodzinng rozmowe. (...) Z kazdq chwilq roz-
mowy coraz bardziej rzucato sie w oczy, ze ich (Amerykanow — dop. E.Z.) obraz
choroby i stosunek do mozliwosci leczenia uksztattowaly sie tam. Zupetnie nie
chodzi o leczenie konwencjonalne, chemiczne — ono jest jednakowe na wszystkich
kontynentach. Idzie raczej o ducha myslenia o chorobie i ducha obrony przed niq.
Dostrzeglam cechy, ktory uderzajq mnie, ilekro¢ zajrze do ksiqzek z nowego na na-
szym rynku dziatu, nazwijmy go ,jak Zy¢” czy ,,psychologia dla wszystkich”.
W tym dziale panuje najczesciej duch amerykanski, to znaczy na pierwszy plan wy-
bija sie interpretowanie Swiata za pomocq modyfikowanej na rozne sposoby psy-
choanalizy z lekkq domieszkq technik wschodnich, przede wszystkim indyjskich
(Baranowska 2011, s. 8-9).

M. Baranowska pod wptywem rozmowy z mg¢zem pacjentki u§wiadomita sobie, ze
w Stanach Zjednoczonych istnieje ,kulturowa legitymizacja” dla publikacji patogra-
ficznych. Jednocze$nie widziata, ze w Polsce jej brakuje. W swojej ksiazce probuje
godzi¢ te konteksty kulturowe, jednak przynosi to paradoksalny efekt. 7o jest wasze
zycie staje si¢ przewodnikiem nie tyle po jej wlasnym $wiecie zycia z lupusem, ile
instruktazem dla postusznych pacjentow. Chociaz M. Baranowska juz w tytule dekla-
ruje, ze pomoze chorujacym czytelnikom zachowac siebie w chorobie, a raczej pomi-
mo niej, to przede wszystkim nieustannie ich poucza jak wspotpracowac z lekarzem.
Autoryzuje swoje instrukcje na przyktad takim oto stwierdzeniem: Wydaje mi sie, ze
wiem, jak chorowad, albo raczej jak utrzymywacé sie w stanie mozliwie najbardziej
czynnego zycia (tamze, s. 8). Ale cho¢, jak stwierdza, odczuwa brak formalnych
uprawnien doradczych, to poczucie misji spotecznej kaze jej podzieli¢ si¢ swoimi
przemysleniami z innymi osobami w podobnej do jej sytuacji.

Mozna powiedzie¢, Ze to wlasnie poczucie spotecznego obowiazku popycha — choé
w Polsce bardzo rzadko — gwiazdy oraz osoby petniace funkcje publiczne do ujawnia-
nia historii swojej choroby (tak np. byto z K. Kofta czy z A. Mazurkiewicz, dzienni-
karka i redaktorka naczelna czasopisma Filipinka, autorka powiesci opartej na wat-
kach autobiograficznych: Jak uszczypnie bedzie znak (Mazurkiewicz 2003).

Znacznie czg¢Sciej ukazuja si¢ ksiazki 0sob wczesniej anonimowych. Do takich
naleza: Pamietnik walki z rakiem Marianny Ziota-Marku$ (2005), [ przyszedt do mnie
rak (zbior opowiesci pod red. Anny Mazurkiewicz, 2007), Jak pokonatam raka meto-
dami niekonwencjonalnymi i pracq wlasng Moniki Godlewskiej (2008), Pokonaé
smoka Joanny Grzelki-Kope¢ (2009), czy Zapisane w gwiazdach czy w genach?
Lucyny Koryckiej (2011).

Osoby nieznane, pragnace upubliczni¢ swoje przezycia, staja przed dwoma po-
waznymi problemami: formalnym i organizacyjnym. Znajomo$¢ konwencji patogra-
ficznej jest kluczowa, by stworzy¢ dzieto, ktére zostanie przez czytelnikow zauwazo-
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ne i zaakceptowane. Orientacje dotyczaca tego jak pisac, by wyrazi¢ siebie w zgodzie
z regulami sztuki, pozwalaja zdoby¢ pojawiajace si¢ od niedawna w Internecie publi-
kacje typu blog, wspomnienia. Internet pozwala tez unika¢ kosztéw, ktore trzeba po-
nies¢, gdy autor wydaje swoje dzienniki w formie drukowanej. Ma on jednak swoje
ograniczenia, dlatego chore szukaja sponsoréw lub inwestuja witasne oszczednosci
w publikacje ksigzek.

Obecnie patografie zostalty juz docenione przez wydawcow (a takze redakcje prasy
kobiecej, ktore w ten sposdb coraz czesciej staraja si¢ dostarczaé swoim czytelnicz-
kom informacji na temat wykrywania, sposobow leczenia i zycia po leczeniu, np. ope-
racji danego schorzenia. Po t¢ formg siggaja juz takze specjalisci i przedstawiciele
instytucji zajmujacych si¢ zdrowiem publicznym (np. Narodowy Fundusz Zdrowia
— Oddziat Zachodniopomorski), cho¢ maja wobec tej formy przekazu wiele zastrze-
zen. Jesli juz je zaakceptuja, to traktuja osobiste opowiesci pacjentow jako dowody na
skuteczno$¢ medycyny, a raczej jak srodek perswazji. Do takich publikacji naleza np.:
Nowotwory. Historie prawdziwe opowiedziane przez pacjentki i lekarzy (2007), Historie
prawdziwe o nowotworach opowiedziane przez pacjentki i lekarzy (2008), Przekroczy¢
zwrotnik raka. Opowiesci 0sob, ktore przeszly chorobe nowotworowq (Bryniarska
i in., 2007). Coraz chetniej tez na jezyk polski ttumaczone sg patografie zachodnich
autorow. Wsrod publikacji dotyczacych raka piersi wymieni¢ mozna np.: Rak jest
mojq szansq (Dax 1991), Zanim powiem do widzenia (Picardie 1999), Najdrozsza
przyjaciétko (Katz Becker 2002), Smiertelni niesmiertelni (Wilber 2007, wyd. III),
Pamietnik amazonki (Michael 2009), W morzu sSmierci. Wspomnienie syna (Rieff
2009), Zapomnij o smierci mamo (End 2011).

Wyraznie juz widaé, ze w Polsce gatunek patografii — podobnie jak i zjawiska, kto-
re przyczyniaja si¢ do jego rozwoju — juz sig¢ ugruntowat. Niewiele jednak powstato
opracowan naukowych poswigconych analizom wybranych narracji choroby. Do wy-
jatkdw naleza artykuly H. Jaxy-Rozen (2003), M. Okupnik (2006) i A.E. Kubiak
(2007). Autorki te koncentruja si¢ na odnajdywaniu elementéw wspolnych w stylu,
tresci i strukturze patografii. Pierwsza przyjmuje teze, iz ksiazki o do§wiadczeniu cho-
roby moga by¢ analizowane przez pryzmat metafory drogi, podrézowania i/lub tran-
zycji. Druga autorka, dla swoich potrzeb, zaadaptowata koncepcje ,,semantycznej sieci
choroby” B. Gooda, zgodnie z ktéra choroba nie jest faktem naturalnym, ale kulturo-
wym. Dlatego rozumienie i przezywanie swojej choroby przez ludzi uwarunkowane
jest stowami, sytuacjami, emocjami oraz sposobami kategoryzowania symptomow
okreslonej dolegliwos$ci charakterystycznymi dla danego kregu kulturowego. Badacze
spoleczni staraja si¢ odkrywaé i interpretowaé te spoleczne sieci’. Trzecia autorka

* W swojej analizie M. Okupnik uzywa kategorii B. Gooda w sposéb ,,porzadkujacy” obszerne nar-
racje autobiograficzne na temat choroby autorstwa K. Kofty, K. Durczoka i L. Armstronga. W rozumie-
niu B. Gooda natomiast analiza semantycznej sieci choroby stuzy do odkrywania proceséw ,,obiektywi-
zowania” centralnych — dla danej spolecznosci — znaczen choroby. Te procesy odbijaja nie tylko
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zajeta si¢ natomiast krytyczna analiza zachodzacej pod wptywem New Age psycholo-
gizacji 1 moralizacji choroby.

Podej$¢ badawczych do tego rodzaju tekstow kulturowych jest znacznie wigcej
(zob. np.: Hawkins 1993; Frank 2006; Lerner, Barron 2006). Wszystkie one dowodza,
ze ten gatunek pozwala uja¢ przemiany zachodzace we wspolczesnym $wiecie nie
tylko na poziomie indywidualnym, ale tez spoleczno-politycznym. Patografie publi-
kowane w Polsce prezentuja raczej dos¢ ograniczona perspektywe ogladu $wiata
zdrowia i choroby, przede wszystkim jednak brakuje nam jeszcze kulturowej kompeten-
cji do krytycznego odbioru tego rodzaju wydawnictw. Badacze spoteczni nadal je lek-
cewaza, natomiast laicy czytaja je do$¢ naiwnie. Brakuje u nas bowiem takich publi-
kacji jak np. The cancer jounals A. Lorde (1980; zob.: Zierkiewicz 2011a). Na koniec
warto wigc przywotac stowa J. Stacey (1997), autorki naukowych analiz dotyczacych
problematyki zdrowotnej, w tym jej wlasnej choroby onkologicznej. Pisze ona, ze np.
w Wielkiej Brytanii istnieje juz silna ,,rakowa subkultura” i ogromny rynek ksiazek na
temat raka. Ludzie chorzy lub obawiajacy si¢ diagnozy czytaja je bardzo chgtnie, co
spostrzegane moze by¢ jako pozytywny przejaw samodzielnosci pacjentdéw i ich ro-
snacej $wiadomosci roznych zagrozen. Z drugiej strony okazuje sig, ze raczej nie maja
oni innego wyjscia, rzady bowiem prowadza coraz bardziej restrykcyjna polityke
spoteczna, ktora odbiera kolejne ,,przywileje” chorym i zmusza ich do brania spraw
zdrowia we wilasne rece. Rynek ksiazek dotyczacych raka (nazywanych przez Stacey
self-health books) szybko i skutecznie zagospodarowuje lgki i potrzeby ludzi, tym
bardziej ze pragnienie wiedzy o wlasnej chorobie wyraza pragnienie zdobycia kontroli
nad obecna sytuacja, nad przysztoscia, nad wlasna biografia. Poszukujac konkretnych
informacji, ludzie otrzymuja tez mniej lub bardziej obszerne opowiesci o doswiadcze-
niu zycia z choroba, ktére w pewien sposdb wplywaja na ich relacje spoteczne (a na
poczatku zwlaszcza na kontakty z lekarzem), na ich dziatania, na ich my$lenie o sobie
itp. Coraz szybciej 1 coraz sprawniej choroba staje si¢ narracja: tu juz nie chodzi tylko

,,ZWiazki” migdzy strukturami semantycznymi i hegemonicznymi relacjami wtadzy, ale tez inne zmaga-
nia wokot praktyk produkowania i reprodukowania dominujacych symboli i symptoméw wystgpujacych
w stownictwie medycznym. Badanie systeméw semantycznych jest kluczowe dla rozumienia organizacji
zycia spotecznego, poniewaz znaczenia jednoczesnie odbijaja i nadaja ksztatt indywidualnemu doswiad-
czeniu oraz relacjom spotecznym (w tym: praktykom medycznym). Choroba nie jest fenomenem natural-
nym, ale ,,syndromem znaczenia i doswiadczenia” — jest dialogiczna i konstytuowana na rozne, czgsto
wzajemnie skonfliktowane, sposoby. I nawet jesli choroba jest obiektywizowana w rozmowach lekarzy,
to w narracjach pacjentéw jest ona — a raczej jej rozne kulturowe znaczenia — ,,syntetyzowana” w indy-
widualnym do$wiadczeniu. Jednoczesnie te medyczne — zobiektywizowane, tj. uwazane za naturalne,
oczywiste — sposoby rozumienia choroby sg czasami subwertowane lub odpierane przez pacjentéw i/lub
innych agensow (np. rzecznikdw instytucji publicznych, przedstawicieli firm ubezpieczeniowych). Pro-
ces syntetyzowania choroby jest wigc semantyczny, spoteczny, dialogiczny, wyobrazeniowy oraz poli-
tyczny. Poza tym sieci semantyczne sa gigboko kulturowe (umykaja swiadomemu wgladowi wigkszosci
cztonkow spoleczenstwa) i trwale, dlatego nowe choroby czy nowe rodzaje metod leczenia zostaja w nie
wlaczone lub skondensowane w istniejacych uktadach relacji (Good 2008, s. 52-56, 169—174).
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o poszukiwanie sensu choroby dla siebie lub swoich bliskich, ale takze o przedstawie-
nie go czlonkom réznych grup spotecznych, ktorzy oczekuja jakichs wyjasnien. Opo-
wiesci rodza si¢ wige obficie. Naprawdg niepotrzebne sa zadne rozbudowane informa-
cje — wystarczy, ze patograf posiada ich zaledwie parg, by zaczatl strukturowanie
swojej narracji: linearnos¢, przyczyna i skutek, oraz mozliwe zakonczenia sq prezen-
towane samemu sobie (przez pacjenta — dop. E.Z.) prawie automatycznie. Zdecyduj si¢
na nazwe choroby, wyjasnij pare symptomow, prognozuj rezultat, a opowies¢ jest juz
praktycznie napisana (tamze, s. 5).

Mozna tez powiedzie¢, ze pacjenci ztapani w pulapke opowiesci coraz czgsciej czuja
przymus dzielenia si¢ swoimi przezyciami (np. ,,przygoda nowotworowa” — okreslenie
K. Szczuki). Najbardziej dostepna struktura okazuje si¢ dla nich opowies$¢ typu heroicz-
nego (zob.: Zierkiewicz 2011b). Co wigcej, ten heroizm powinien mie¢ wymiar pedago-
giczny! Zachorowanie najczgsciej prezentowane jest tu bowiem jako lekcja, ktora trzeba
odrobi¢, jak czynnik sprzyjajacy osiaganiu dojrzatosci. Ciemna strona zycia okazuje si¢
jasna strona mocy. Cho¢ z pewnoscia nie dla wszystkich...

Bibliografia

ATKINSON P., 2009, [llness narratives revisited. The failure of narrative reductionism, Sociological Re-
search Online, Vol. 14, No. 5, http://www.socresonline.org.uk/14/5/16.html (dostgp: 11.10.2010).
BAUMAN Z., 2005, Learning to walk in quicksands, [in:] ,,Old” and ,,new” worlds of adult learning,

A. Bron, E. Kurantowicz, H. Olesen, L. West (eds.), Wyd. DSW TWP, Wroctaw.

BARANOWSKA M., 2011, To jest wasze Zycie. By¢ sobq w chorobie przewlektej, wyd. 11, Wyd. Czarne,
Wolowiec.

BRYNIARSKA K., KAZANOWSKA M. i in., 2007, Przekroczy¢ zwrotnik raka. Opowiesci osob, ktore przeszly
chorobe nowotworowq, Stowarzyszenie ,,Lekarze Nadziei”, 1.6dz.

CARTER T., 2003, Medical narratives/cultural stories. Tales of breast cancer in the 20th century, Queen.
A Journal of Rhetoric and Power, numer specjalny, The rhetoric of healing, http://www.ars-
rhetorica.net/Queen/VolumeSpeciallssue/Articles/Carter.pdf (dostgp: 12.05.2010).

CHARMAZ K., 1999, Stories of suffering. Subjective tales and research narratives, Qualitative Health
Research, Vol. 9, No. 3.

COUSER T., 1997, Recovering bodies. Iliness, disability, and life writing, The University of Wisconsin
Press, Madison.

Dax V., 1991, Rak jest mojq szansq, przet. W.L. Kobiela, Wyd. Lodzkie, £.6dz.

Durczok K., MUCHARSKI P., 2005, Wygra¢ Zycie, Znak, Krakow.

END J., 2011, Zapomnij o Smierci mamo, przet. B. Tarnas, Carta Blanca, Warszawa.

FRANK A., 2006, Health stories as connectors and subjectifiers, Health, No. 10.

FRANK A., 1993, The rhetoric of self-change. Iliness experience as narrative, Sociological Quarterly,
Vol. 34, No. 1.

FRANK A., 1995, The wounded storyteller. Body, illness, and ethics, The University of Chicago Press,
Chicago, London.

FREUD Z., 1994, Leonarda da Vinci wspomnienia z dziecinstwa, [W:] idem, Poza zasadq przyjemnosci,
przet. J. Prokopiuk, PWN, Warszawa.



60 Edyta ZIERKIEWICZ

FUREDI F., 2004, Therapy culture. Cultivating vulnerability in an uncertain age, Routledge, London,
New York.

FUREDI F., 2005, Our unhealthy obsession with sickness. Why is being ill now embraced as a positive part
of the human experience?, ,spiked”, http://www.frankfuredi.com/index.php/site/article/81/ (dostgp:
04.08.2009).

GODLEWSKA M., 2008, Jak pokonatam raka metodami niekonwencjonalnymi i pracq wiasng, Studio
Astropsychologii, Biatystok.

Goob B.J., 2008, Medicine, rationality, and experience. An anthropological perspective, University
Press, Cambridge.

GRZELKA-KOPEC J, 2009, Pokona¢ smoka, Krakow.

HACKING 1., 2009, Wymyslanie ludzi, przet. A. Stylinska, Kultura popularna, nr 26.

HAWKINS A., 1993, Reconstructing illness. Studies in pathography, Purdue University Press, West
Lafayette, Indiana.

Historie prawdziwe o nowotworach opowiedziane przez pacjentki i lekarzy, 2008, Narodowy Fundusz
Zdrowia, Zachodniopomorski Oddzial Wojewodzki, Szczecin.

JAXA-ROZEN H., 2003, Pisanie u kresu drogi. Dzienniki i listy Maxie Wander i Tamary Zwierzynskiej-
-Matzke, [w:] P. Kowalski (red.), Wedrowad, pielgrzymowaé, by¢ turystq. Podroz w dyskursach kul-
tury, Uniwersytet Opolski, Opole.

KATZ BECKER L., 2002, Najdrozsza przyjaciotko, przet. D. Kaczor, Wyd. Sonia Draga, Katowice.

KLEINMAN A., 1988, The illness narratives. Suffering, healing, and the human condition, Basic Books,
New York.

Korta K., 2003, Lewa, wspomnienie prawej. Z dziennika, W.A.B., Warszawa.

KORYCKA L., 2011, Zapisane w gwiazdach czy w genach?, Centrum Kultury, Zyrardow.

KuBiAK A.E., 2007, Dzienniki chorych — zmagania z metaforq, [w:] A. Wieczorkiewicz, J. Bator (red.),
Ucielesnienia. Ciato w zwierciadle wspolczesnej humanistyki, Wyd. IFiS PAN, Warszawa.

KUCOWNA Z., 1990, Zatrzyma¢ czas, Krajowa Agencja Wydawnicza, Biatystok.

LERNER BARRON H., 2006, When the illness goes to public. Celebrity patients and how we look at medi-
cine, The John Hopkins University Press.

LORDE A., 1980, The cancer journals, Spinster, aunt lute, San Francisco.

LupTON D., 2006, Medicine as culture. lllness, disease and the body in Western societies, wyd. 11, Thou-
sand Oaks, London, Sage, New Delhi.

MAZURKIEWICZ A. (red.), 2007, I przyszedt do mnie rak, Stowarzyszenie Amazonki Centrum, Warszawa.

MAZURKIEWICZ A., 2003, Jak uszczypnie, bedzie znak, Proszynski i S-ka, Warszawa.

MAZURKIEWICZ A., 2007, Dyskurs amazonskiej emancypacji, czyli dlaczego media lubiq Amazonki, [w:]
E. Zierkiewicz, A. Lysak (red.), Kobieta i (b)rak. Wizerunki raka piersi w kulturze, MarMar, Wro-
ctaw.

MICHAEL J., 2009, Pamietnik amazonki, przet. M. Biatecka, Olimp Media, Poznan.

Nowotwory. Historie prawdziwe opowiedziane przez pacjentki i lekarzy, 2007, Narodowy Fundusz Zdro-
wia, Zachodniopomorski Oddzial Wojewodzki, Szczecin.

OKUPNIK M., 2006, Czlowiek wobec cierpienia. Przyczynek do antropologii choroby, [w:] D. Kubinowski
(red.), Kultura wspélczesna w wychowanie cztowieka, Vebra, Lublin.

PARSONS T., 2009, System spoteczny, przet. M. Kaczmarczyk, Nomos, Krakow.

PICARDIE R. (wspotpraca M. SEATON, J. PICARDIE), 1999, Zanim powiem do widzenia, przet. A. Nowak,
Obserwator, Poznan.

RABINOW P., 1996, Artificiality and enlightenment. From sociobiology to biosociality, [in:] P. Rabinow
(red.), Essays on the anthropology of reason, Princeton University Press, Princeton.

RIEFF D., 2009, W morzu smierci. Wspomnienie syna, przet. A. Nowakowska, Wyd. Czarne, Wotowiec.

RIMMON-KENAN S., 2002, The story of »l«. lllness and narrative identity, Narrative, Vol. 10, No. 1.



Patografia jako zjawisko kulturowe i jako narzedzie nadawania znaczen chorobie... 61

ROSE N., 2007, The politics of life itself. Biomedicine, power, and subjectivity in twenty-first century,
Princeton and Oxford: Princeton University Press.

SONTAG S., 1999, Choroba jako metafora. AIDS i jego metafory, przet. J. Anders, PIW, Warszawa.

STACEY J., 1997, Teratologies. A cultural study of cancer, Routledge, London, New York.

THOMAS-MACLEAN R., 2004, Understanding breast cancer stories via Frank’s narrative types, Social
Science & Medicine, Vol. 58.

WILBER K., 2007, Smiertelni niesmiertelni. Prawdziwa opowies¢ o Zyciu, milosci, cierpieniu, umieraniu
i wyzwoleniu, przet. A. Mozdzynska, wyd. 111, Jacek Santorski & Co Agencja Wydawnicza, Warszawa.

ZIERKIEWICZ E., 2011a, Upolitycznienie raka piersi. Cierpienie osobiste wyniesione do rangi »nobilitujq-
cego stygmatu« w ,, Dziennikach rakowych” Audre Lorde, [w:] K.A. Stanczak-Wislicz (red.), Zapisy
cierpienia.

ZIERKIEWICZ E., 2011b, Przymus heroizmu? Rak piersi jako szansa na lepsze zycie w epoce New Age,
Zadra, nr 1-2.

ZI0LA-MARKUS M., 2005, Pamietnik walki z rakiem, Wyd. Uralia, Gorzéw Wlkp.

ZWIERZYNSKA-MATZKE T., MATZKE S., 2004, Czasami wolam w niebo, W.A.B., Warszawa.

Patography as a cultural phenomenon
and a tool of granting meanings to a disease
by modern patients

In a modernistic society being ill stigmatized ailing individuals. Their prolonged passiveness was in-
terpreted as demoralising and antisocial. Now, however, these issues have become less obvious — social
isolation of the sick is coming to an end, the convictions that the disease is a sin committed against the
society are collapsing and the sick are not stigmatized anymore. Democratisation of social life and the
increasing awareness of social and health inequalities have contributed to the birth of patient movements
and a new autobiography genre called patography. The concept of patography derives from two Greek
words: pato — ill, disordered, pathological and grafia (graphy) — writing. More and more people feel the
need and, perhaps, even the obligation of presenting their biography exactly in the context of a health
loss experience. Being ill (with some diseases) becomes a factor that positively valorizes human being’s
situation and also himself.



