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NARRACJE NADZIEI, AMBIWALENCJE
DOSWIADCZENIA. OPOWIESCI O ZYCIU W CZASIE
REMIS]JI RAKA PIERSI WJEDNYM Z POLSKICH
STOWARZYSZEN SAMOPOMOCOWYCH

Narrations of Hope, Ambivalent of Experiences.
Stories About Life in Breast Cancer Remission
in One of Polish Self-Help Associations

Streszczenie: Artykul zawiera analize opowiesci Amazonek-Ochotniczek - dziatajagcych w jednym
z polskich stowarzyszen samopomocowych — na temat zycia w czasie remisji choroby nowotworowej
piersi. Podstawa rozwazan s3 sSwiadectwa etnograficzne w postaci obserwacji uczestniczaceji wywia-
dow narracyjnych prowadzonych podczas badan terenowych we wspomnianej grupie samopomo-
cowej. Przedmiotem uwagi czynimy wariantywnosc opowiesci rozmowczyn, a takze hierarchizacje
praktyk narracyjnych. W oparciu o typologie Arthura Franka wyrozniamy dwa typy konstrukeji
narracyjnych w opowiesciach kobiet: narracje restytucji zdrowia oraz narracje poszukiwania. Pierw-
szy typ narracji, ujmujacy chorobe i jej skutki jako stan przejsciowy prowadzacy do wyzdrowienia,
stanowi modus operandi stowarzyszenia. Stuzy on przede wszystkim niesieniu nadziei i wsparcia oso-
bom aktualnie chorujagcym. Narracje poszukiwania zdaja sprawe z tego, co pomija narracja restytucji
zdrowia, czyli przypadkow wznowy raka, utraty poczucia kobiecosci, a takze osamotnienia, jakiego
doswiadczajg osoby po mastektomii piersi. Analizowany przez nas przypadek zroznicowania nar-
racji i praktyk narracyjnych w stowarzyszeniu samopomocowym rzuca swiatto na konsekwencje
procesow biomedykalizacji chorob. Biorac pod uwage analizowane swiadectwa mozna stwierdzic, ze
systemy i aparaty biomedyczne wspolksztaltuja, ale nie determinujg w catosci sposobow narraty-
wizowania doswiadczenia remisji raka piersi. Narracje restytucji zdrowia dominujg w wielu kon-
tekstach dzialalnosci stowarzyszenia, narracje poszukiwania ujawniajg sie¢ w prywatnych rozmo-
wach i wywiadach biograficznych — wida¢ w nich sprawstwo kobiet. Przelamujg schemat narracji
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restytucji zdrowia, bedacy wyrazem biomedycznego sposobu myslenia o chorobie i zyciu w czasie
remisji choroby. Wymowa opowiesci poszukiwania pozostaje ambiwalentna. Poczucie dumy z po-
konania choroby i znalezienia trwatych znaczacych relacji z innymi miesza si¢ w nich z doswiadcze-
niem wznowy, poczuciem utraty kobiecosci, osamotnieniem. Artykutjest przyczynkiem do dyskus;ji
o przemianach spotecznej i politycznej organizacji doswiadczenia zycia z remisja choroby nowo-
tworowej w efekcie biomedykalizacji. Analiza pokazuje pewien przypadek zroznicowania konstruk-
¢ji narracyjnych i praktyk narratywizowania. Narracje restytucji zdrowia dominujg w publicznych
wystapieniach kobiet, narracje poszukiwania spycha sie do sfery prywatnej i nieformalnych wypo-
wiedzi. Sg one wyrazem sprawstwa osob po mastektomii, chociaz nie stanowig zarzewia buntu wo-
bec dominujacych publicznie sposobow narratywizowania doswiadczenia raka piersi i zycia w cza-
sie remisji tej choroby.

Stowa kluczowe: biomedykalizacja, bio-socjalnos¢, doswiadczenie choroby nowotworowej, do-
Swiadczenie remisji, grupa samopomocowa, narracja pochorobowa, praktyki narracyjne, rak
piersiu kobiet, sprawstwo, spoleczenstwo remisji.

Abstract: This paper scrutinizes fifteen life stories told by volunteer activists from a breast cancer
support group operating in southern Poland; highlighted is life in remission. The analysis is based
on ethnographic materials (i.e., in-depth interviews, participant observation) gathered during
fieldwork conducted by one of the authors. We especially focus on variation and ambiguity in these
remission narratives. Drawing on Arthur Frank’s typology of illness narratives, we distinguish
two strains: the “restitution” and the “quest” narratives (which are combined by our interlocutors).
The former is a construct which presumes that cancer is a transitory physical condition which can
be successfully cured, taking post-treatment patients back to the initial state of health. This type
of narrative constitutes a modus operandi for the support group whose essential task is to instill
hope in women suffering from breast cancer. The latter narrative type seems more complex and
more sensitive to the particularities and precariousness of the embodied biography. It underscores
a quest for establishing meaningful relationships in a life affected by multiple defeats. Considering
the remission narratives analyzed herein, the authors of this paper conclude that the system and
apparatus of biomedicine do influence, but do not wholly determine the ways in which the breast
cancer experience is narrativized. The restitution narratives dominate in various realms of group
life while the space for quest narratives is secluded. Nonetheless, the quest narratives embody the
women’s agency. They break with dominant restitution narratives as they address painful issues
of health and gender, identity loss, cancer recurrence, sense of loneliness - the topics that are ex-
cluded from the restitution narratives. These quest narratives are ambiguous in their meaning and
relegated only to private conversations and interviews. This text aims at contributing to a discus-
sion about the shifts in the social and political organization and experience of remission life as a re-
sult of new technological developments and their global expansion in the last decades. Inasmuch
as cancer experiences were relegated to the private sphere of patients in remission, today biosocial
communities emerge in which these experiences are narrativized. Such autobiographies are char-
acterized by ambiguity and an embodied diversity of narrative constructions. The quest narratives
of post-mastectomy women discloses agency although they are not intended to bring radical change
in the way cancer experience and remission life is publicly narrativized.

Keywords: agency; biomedicine; biomedicalization; bio-sociality; breast cancer experience; re-
mission experience; self-help group; illness and remission narratives; narrative practice; remis-
sion society.
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Wprowadzenie

Przedmiotem niniejszych rozwazan sa opowiesci kobiet, ktore doswiadczyty cho-
roby nowotworowej piersi, poddaty sie zabiegowi mastektomii i w efekcie skutecz-
nej terapii znajduja si¢ w czasie remisji, czyli stanie bezobjawowym po zaleczeniu
choroby. Podstawe stanowia swiadectwa etnograficzne obejmujace chorobowe i po-
chorobowe narracje Ochotniczek nalezacych do grupy samopomocowej dzialajacej
przy jednym ze szpitali onkologicznych w potudniowej Polsce'.

Naszym celem jest, po pierwsze, ukazanie wariantywnosci narratywizowania
zycia w czasie remisji raka piersi?, a takze ambiwalencji w wartosciowaniu tego
ucielesnionego doswiadczenia wyrazonego w opowiesciach biograficznych. Wska-
zujemy, odwolujac sie do typologii Arthura Franka (1997: 75-135) na wspotistnie-
nie w relacjach chorobowych i pochorobowych dwu typow narracji: tzw. narracji
restytucji zdrowia (restitution narrative) oraz narracji poszukiwania (quest narrative).
Struktura narracji restytucji zdrowia narzuca traktowanie choroby nowotworowej
jako stanu przejsciowego w zyciu naszych rozmowczyn, ktadgc nacisk na odzyska-
nie sprawnosci fizycznej i intelektualnej oraz mozliwosci dalszego prowadzenia
aktywnego i samodzielnego zycia.

Narracje poszukiwania osadzaja doswiadczenie raka piersiizycia w czasie remi-
sji w kontekscie specyficznych ucielesnionych biografii czlonkin grupy. Opowiesci
nalezace do tego typu narracji zawieraja watek dtugotrwalych, czesto nieodwracal-
nych i dramatycznych skutkow choroby nowotworowej. Powiktania i konsekwencje
raka stanowig w tych opowiesciach zagrozenie dla podtrzymania waznych dla roz-
mowczyn relacji, a takze poczucia bycia spolecznie akceptowanymi. Jednoczesnie
bohaterki dgzg — z powodzeniem lub nie — do odtworzenia lub stworzenia od nowa
relacji opartych na akceptacji ich sytuacji pochorobowej. Narracje poszukiwania
wyrazaja zatem ambiwalentny charakter doswiadczenia zycia w czasie remisji

choroby nowotworowej. Z jednej strony, stan ten traktowany jest jako swiadectwo

! Empiryczng podstawg artykutu sg swiadectwa zgromadzone przez jego wspotautorke w rezul-
tacie trwajacych miedzy majem 2012 a czerwcem 2013 r. terenowych badan etnograficznych prowa-
dzonych w stowarzyszeniu. W ramach badan zrealizowano 15 narracyjnych wywiadow poglebio-
nych, prowadzono obserwacje uczestniczaca podczas dyzurow tzw. Ochotniczek oraz formalnych
i nieformalnych spotkan z udziatem kobiet nalezgcych do Klubu, w tekscie wymiennie oznaczanym
jako Stowarzyszenie. Wywiady poddano transkrypcji, imiona rozmowczyn na potrzeby tekstu
Zmieniono.

2 Stosowanie zamiennie terminéw ,rak” i ,nowotwor” nie zawsze jest z medycznego punktu wi-
dzenia poprawne, chociaz okreslenie ,rak sutka” (rak gruczolu piersiowego) jest uprawnione.
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przezwyciezania choroby ijej nastepstw, pozytywnie wyrdzniajace byte pacjentki
onkologiczne, z drugiej — sktania do bolesnej refleksji nad utratg zdrowia, poczucia
kobiecosci czy rozpadem relacji.

Ponadto chcemy pokaza¢ — i to drugi cel artykutu - ze oba typy narratywiza-
cji posiadajg w dzialalnosci cztonkin Stowarzyszenia odmienng spoleczng range.
Narracje restytucji zdrowia wyrazajg oficjalny modus operandi Klubu, ktorego celem
statutowym jest zapewnianie wsparcia chorujagcym kobietom, a takze podejmowanie
akcji uswiadamiajgcych i popularyzujacych profilaktyke chorob nowotworowych
(w szczegolnosci raka piersi) wérod kobiet. Ten typ opowiadania staje sie czescig
publicznie odgrywanej roli Ochotniczek dziatajacych w grupie samopomocowe;j,
jest obecny w opowiesciach biograficznych i wydaje sie zbiezny z biomedyczna
koncepcja zycia po zaleczeniu choroby. Znamienne, Ze niektore sposrod watkow
poruszanych przez rozmowczynie w narracjach poszukiwania (jak temat wznowy,
istota kobiecosci, osamotnienie) nie pojawiaja si¢ w publicznej relacji o chorobie
nowotworowej piersi i zZyciu ,po”, promowanej przez Stowarzyszenie.

Przedstawiony opis rzuca nowe swiatlo na przemiany spolecznego doswiad-
czenia i narratywizacji raka piersi oraz zycia w czasie remisji na skutek procesu
biomedykalizacji chorob. W niektorych analizach (zob. Klawiter 2008: 29) pojawia
sie poglad, iz system biomedyczny i biomedykalizacja wplywajg przemoznie na
podmiotowos¢ i sposob doswiadczania choroby i zycia w czasie remisji. Z perspek-
tywy naszych badan teza ta wymaga doprecyzowania, bowiem wplyw ten jest
stopniowalny. W przypadku grupy samopomocowej, o ktorej mowa w tym artykule,
biomedykalizacja doswiadczenia i narratywizacji choroby oraz zycia w czasie remisji
znajduje wyraz przede wszystkim w formulowanych i realizowanych publicznie
wypowiedziach i dzialaniach Wolontariuszek. Wywiady poglebione prowadzone
w Stowarzyszeniu wskazujg, ze zdecydowana wiekszos¢ kobiet postugiwala sie
roznymi konstrukcjami narracyjnymi, zaréwno narracjami restytucji zdrowia, jak
tez opowiesciami wychodzacymi poza ten typ narracji.

Trudno jednak traktowac to zréznicowanie typow narracji obecne w opowie-
sciach Ochotniczek jako przejaw ,codziennych praktyk oporu” (zob. Scott 1985: 28-47)
wobec wspieranych przez aparat biomedyczny opowiesci restytucji zdrowia. Nota
bene tylko jedna historia zawierata element bezposredniej krytyki tej idei. W rela-
cjach rozmowczyn nie ujawniat sie polityczny opor wobec aparatu biomedycznego,
bliski temu, jaki wyrazali w swoich wlasnych narracjach chorobowych i pochoro-
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bowych badacze, krytycy spoteczni czy osoby publiczne (zob. Andrzejewski 2012;
Jain 2013; Lorde 1980; Stoller 2009). Niemniej kobiety zrzeszone w Klubie przeta-
mywaly konwencje narracji restytucji zdrowia, podejmujac watki traumatycznych
doswiadczen pochorobowych, powiklan zdrowotnych i wielu innych konsekwencji
choroby. Opowiesci te mieszczg sie zatem w spektrum praktyk miedzy ulegloscia
ipodporzadkowaniem, a jawng kontestacja i tworzeniem alternatywnego porzadku
(por. Fox i Starn 1997).

Jesli przyja¢ za Anthonym Giddensem (1984: 9), ze sprawstwo to zdolnos¢ do
podejmowania na kazdym etapie dzialania wyborow umozliwiajacych chociazby
w minimalnym stopniu zmiane przebiegu zdarzen, to analizowane tu opowiesci sa
wyrazem swoistego sprawstwa. Poza jedng narracjg nie powielajg one schematu nar-
racji restytucji zdrowia, lecz daja wyraz ucielesnionemu doswiadczeniu (por. Csordas
2002; Ortner 1996), rozumianemu jako aktywnosc ,,0s6b poranionych” (por. Butler
2016). Nalezy zwrdci¢ uwage, ze sprawstwo niekoniecznie oznacza dzialania rewolu-
cyjne czy transgresyjne, kwestionujgce obowigzujgce normy i stanowigce zarzewie
oporu wobec aparatow wladzy. Antropolodzy czesto zwracali sie w swych analizach
ku nad-zwyczajnym postaciom sprawstwa wywotujacym zmiany instytucjonalne
(Ortner 1996; Sahlins 2000), calosciowe przeobrazenia osobowosciowe (Mahmood
2012), transgresje (Wardlow 2006) czy zorganizowany wieloletni opor wobec do-
minacji (Scott 1985). Tymczasem dla zrozumienia procesow reprodukcji i zmiany
spotecznej (m.in. stosunkow wladzy) konieczne jest wziecie pod uwage sprawstwa
powszedniego i niepozornego, znamionujacego pewien stopien niezaleznosci dzia-
tajacych podmiotow wzgledem istniejgcych instytucji i aparatow wladzy.

Dalsza analiza sklada sie z pieciu czesci. W pierwszej kolejnosci omowimy stan
antropologicznych badan nad wptywem procesow biomedykalizacji chorob na nar-
ratywizowanie doswiadczenia nowotworu piersi oraz zycia w czasie remisji w ko-
biecych stowarzyszeniach samopomocowych. Trzy kolejne partie tekstu poswiecone
sg bardziej szczegotowej analizie sSwiadectw etnograficznych uzyskanych podczas
badan terenowych - skupiamy w nich uwage na realizacjach narracji restytucji
zdrowia w dziataniach czlonkin Stowarzyszenia (lgcznie ze sSwiadomym przemil-
czaniem pewnych watkow) oraz narracjach i praktykach wytamujacych sie z tego
schematu. Dotyczg one przede wszystkim wznowy choroby, zaniku wiezi z part-
nerem, poczucia utraty kobiecosci. W zakonczeniu, oprocz przedstawienia ustalen

naszej analizy, stawiamy pytania, jakie nasuwajg sie po jej przeprowadzeniu.
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Biomedykalizacja i etnografie remisji: grupy samopomocowe

zrzeszajjce kobiety po mastektomii w badaniach antropologicznych

Zroznicowanie i wydtuzenie w czasie form leczenia onkologicznego, rozwoj systemu
pierwotnej i wtornej profilaktyki medycznej, a takze — co najwazniejsze — spadek
umieralnosci na niektore typy nowotworow, prowadza do powstania obszernej
kategorii osob znajdujacych sie w czasie remisji’. Przez lata, zarowno w Polsce, jak
iwinnych krajach, glos tych osob pozostawal mato styszalny. Z uwagi na skompli-
kowang etiologie i wysokg smiertelnos¢ choroba nowotworowa traktowana byla
jako zapowiedz rychtej i nieuchronnej $smierci, a informacje o niej zatajano przed
pacjentamii pacjentkami. Wiedze o stanie zdrowia i metodach leczenia nowotworu
przekazywano rodzinom, ktore wraz z lekarzami podejmowaty kluczowe decyzje
zwigzane z dalszym losem chorujacych. Zdarzato sie, Ze ci ostatni opuszczali szpitale
nie poznajac natury przebytej choroby lub skrywajac gteboko ten fakt (Dein 2006,
Del Vecchio-Good, Good, Schaffer, Lind 1990; Szpak 2016).

Postepujace zmiany w systemie wykrywania i leczenia nowotworow pociagaty
modyfikowanie nastawienia do pacjentek/pacjentow i ich doswiadczenia chorobowe-
goipochorobowego. Nowe formy terapii antynowotworowych wymagaly swiadome;j
zgody i dtugoterminowego wspotdziatania chorych z lekarzami, wigzaly sie zatem
z przekazywaniem pacjentom i pacjentkom pelniejszej informacji i wzmacniania
w nich pozytywnego nastawienia do leczenia onkologicznego (Klawiter 2008: 87-93;
Del Vecchio-Good, Good, Schaffer, Lind 1990: 71-72).

W tych warunkach powstawac zaczely stowarzyszenia na rzecz rehabilitacji
iwzajemnej pomocy pacjentow i pacjentek onkologicznych. Pierwszym powotanym
do zycia stowarzyszeniem byla amerykanska organizacja Reach to Recovery dzialajaca
na rzecz kobiet chorujgcych na nowotwor piersi. Ruch ten od konca lat 60. XX wieku
cieszy sie instytucjonalnym wsparciem The American Cancer Society. Pojawienie sie

> Norma onkologiczna przyjmuje okres pieciu lat jako podstawe wskaznika wzglednych przezyc.
Wskaznik ten pokazuje, jaki odsetek pacjentow i pacjentek z rozpoznang chorobg nowotworowsg
zyje po 5latach od postawienia diagnozy. Wedtug danych zebranych w ramach projektu EUROCARE
5, monitorujacego przezywalnos¢ pacjentéow onkologicznych w Europie, w przypadku nowotworu
piersi srednia europejska wynosi ok. 81,8%, natomiast w Polsce $redni wskaznik przezy¢ 5-letnich
wynosi 71,6%. Co roku liczba zyjacych kobiet, u ktorych zdiagnozowano raka piersi zwigksza sie —
wedlug szacunkow Krajowego Rejestru Nowotworow w roku 2012 z diagnozg postawiong w ciggu
ostatnich 5 lat zylo w Polsce 68 tys. 0osob chorych na raka piersi. Zachorowalnosc na te chorobe
wzrasta, co przy utrzymujgcym sie wskazniku umieralnosci oznacza, ze coraz wiecej kobiet bedzie
zylo ze zdiagnozowang chorobg nowotworowg piersi (zrédto: http:/www.eurocare.it/Eurocare5/
tabid/64/Default.aspx, 17.01.2018).
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stowarzyszen pacjenckich nieprzypadkowo zbieglo sie w czasie z rozwojem ruchow
feministycznych i LGBT, domagajacych sie rownego traktowania ludzi pod wzgledem
pici spoteczno-kulturowej oraz orientacji seksualnej (Klawiter 2008: 116-162).

W Polsce pierwszy Klub ,Amazonek” powstal w 1987 r. Szes¢ lat pozniej funkcjo-
nowato juz 14 stowarzyszen, ktore w tym samym czasie przystapity do Federacji Pol-
skich Klubow Kobiet po Mastektomii ,Amazonki” utworzonej przy Polskim Komitecie
Zwalczania Raka. Obecnie Federacja liczy ponad 190 klubow w catym kraju. W 2009 r.
przy Centrum-Instytucie Onkologii w Warszawie zawigzany zostal wywodzacy sie
ze srodowiska ,Amazonek” ruch spoleczny pod nazwg ,Polskie Amazonki Ruch Spo-
teczny” (PARS), ktory stanowi osobne wobec Federacji stowarzyszenie o charakterze
otwartym zarowno dla pacjentek, jak ich rodzin (Zierkiewicz 2010)*.

Zadaniem Reach to Recovery i podobnych inicjatyw bylo oferowanie - na zasadzie
wolontariatu - wsparcia emocjonalnego oraz dostarczanie informacji kobietom
chorujacym na nowotwor piersi. Wykorzystano przy tym doswiadczenia terapii
grupowych i wczesniej dzialajacych ruchow samopomocowych, wskazujace na ko-
rzysci terapeutyczne plynace z mozliwosci komunikowania swoich emocji osobom
o podobnym doswiadczeniu (Klawiter 2008; Mathews 2009). Czlonkiniami grup
zostawaly wylgcznie kobiety, ktore przeszty wczesniej chorobe nowotworowa piersi
ichciaty, poprzez bezposredni kontakt, stuzy¢ wsparciem kobietom, ktore niedawno
zachorowaty. W programach Reach to Recovery wolontariuszki przechodzity podsta-
wowy kurs psychologii, a ich zadaniem bylo przyjmowanie roli zaswiadczajacych
przykladem wlasnej biografii o mozliwosci wyzdrowienia i czerpania satysfakc;ji
z dalszego zycia mimo przejscia ciezkiej choroby i usuniecia piersi.

Organizacje pacjenckie, obok lekarzy i mediow, stanowia obecnie wazng, pu-
bliczng platforme narratywizacji doswiadczenia chorobowego i pochorobowego.
Zaczely sie one roznicowac jesli chodzi o sposoby prezentacji i wykorzystywania
doswiadczenia choroby i zycia w czasie remisji. Obok ruchow gtéwnego nurtu, po-
wigzanych z organizacjami medycznymii korporacjami, pojawily sie nowe postaci
aktywizmu feministycznego, ekologicznego i zorientowanego na medycyne alter-
natywna, podnoszace kwestie wykluczenia kobiecosci nie-hetero-normatywnych,
intoksykacji srodowiska kancerogennymi substancjami, a takze prawa do wyraza-

4 Zrodto: http://www.amazonki.org.pl/docs120913__gazeta_amazonki2la3m; http://www.ruch-
spoleczny.org.pl/o_nas/stowarzyszenie-9.html, 17.01.2018.
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nia odmiennych niz popierane w gldwnym nurcie odmian doswiadczenia choroby
i remisji (Klawiter 2008).

Osig problemowg analiz z zakresu antropologii grup samopomocowych kobiet
chorujacych na nowotwor piersi jest kwestia przyswajania, przeksztalcania lub
kontestowania przez wolontariuszki zyjace w roznych srodowiskach spolecznych
i kulturowych, biomedycznych nastawien do chorowania i dalszego zycia. Studia
nad stowarzyszeniami tego rodzaju stanowig zatem analize oddziatywania medy-
kalizacji i biomedykalizacji, rozumianych jako postaci bio-wladzy i bio-socjalnosci
na ludzkie zycie, chorobe i zdrowie (por. Foucault 1995; Rabinow 1996: 91-111; Lock,
Nguyen 2010; Gibon, Novas 2008; Rose 2007), a takze wplywow, jakie ruchy pa-
cjenckie zrzeszajace kobiety chorujace na raka piersi badz zyjace w czasie remisji
wywierajg na procesy biomedykalizacji w roznych czesciach swiata.

Wiele autorek wskazuje na zréznicowanie nastawien do choroby, zdrowienia
idalszego zycia wsrod wolontariuszek ruchow samopomocowych na rzecz chorych
na nowotwory piersi. Badania prowadzone w Stanach Zjednoczonych pokazujs,
ze w tych srodowiskach dochodzi niekiedy do podzialow i konfliktow na tle moz-
liwosci narratywizowania doswiadczenia choroby (Mathews 2009: 49). W innych
studiach dotyczacych amerykanskich stowarzyszen skupiajacych przedstawiciel-
ki mniejszosci etnicznych wskazywano, ze publiczne sposoby narratywizowania
choroby laczyly narracje restytucji zdrowia z innymi typami narracji wlasciwymi
publicznym wypowiedziom w danej spotecznosci (zob. Burke 2015; Erwin 2008; We-
iner 2008). Badania realizowane w Indiach i na Haiti ujawniaty natomiast praktyke
powstrzymywania sie przez byle pacjentki od mowienia o doswiadczeniu choroby
nowotworowej ze wzgledu na kulturowe zakazy (Coreil i Mayard 2006; Macdonald
2015). Z kolei analizy narracji pacjentow i pacjentek polskich szpitali onkologicznych
wskazuja na dominacje biomedycznej historii choroby i narracji restytucji zdro-
wia nad innymi, bardziej specyficznymi typami czy konstrukcjami narracyjnymi
opowiadania o chorobie (Wiercinski 2015: 153).

Niniejszym tekstem wpisujemy sie w nurt badan i dyskusji dotyczacych konse-
kwencji procesow biomedykalizacji chorob dla doswiadczenia zycia w czasie remisji
choroby nowotworowej piersi. Podazajac tropem Arthura Kleinmana (1995, 2011),
Arthura Franka (1997), a takze innych autorow (Good 1994; Wiercinski 2015), wycho-
dzimy czesciowo poza medyczny kontekst chorowania i biomedycznych regulacji
zycia z remisja choroby nowotworowej (beyond patienhood). Przedmiot naszych rozwa-
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zan - typyi praktyki narratywizowania doswiadczenia remisji raka piersi - jest, jak
sadzimy, tematem niedostatecznie rozpoznanym w polskiej antropologii medyczne;.
Pokazujemy, ze wariantywnosc typow i praktyk narracji nie zawsze sprowadza si¢
do dominacji jednej konstrukcji narracyjnej w obrebie grupy, lecz moze, jak w przy-
padku tu analizowanym, polega¢ na postugiwaniu sie roznymi typami opowiesci
w zaleznosci od tego, czy wypowiedz nalezy do publicznej roli wolontariuszki, czy
wyrazana jest prywatnie. Artykut tym samym uzupelnia podejmowane wczesniej
badania o analize zroznicowania i hierarchizacji (w oparciu o podziat publiczne/
prywatne) praktyk narratywizacji w obrebie grup samopomocowych. Stanowi row-
niez przyczynek do analizy sprawstwa w praktykach dzielenia si¢ doswiadczeniem
raka piersii zycia po jego zaleczeniu.

Praktykowanie nadziei w stowarzyszeniu samopomocowym

Oddzial Stowarzyszenia Amazonek, w ktorym prowadzono badania, znajduje sie
przy jednym ze szpitali onkologicznych na potudniu Polski. Jego poczatki siegaja lat
90. XX wieku i wigzg sie z inicjatywa miejscowych lekarzy i lekarek. Obecnie Klub ma
status organizacji pozarzadowej zrzeszonej w ogolnopolskiej Federacji Stowarzyszen
»2Amazonki” nalezacej do miedzynarodowych organizacji samopomocowych, takich
jak Cancer Society’s Reach to Recovery oraz Europejska Koalicja Pacjentow z Chorobami
Nowotworowymi. Grupa realizuje trzy cele. Podstawowym jest stuzenie emocjo-
nalnym wsparciem i praktycznymi radami kobietom przed lub po odjeciu piersi
lub operacji oszczedzajacej. Stowarzyszenie wspiera ponadto rehabilitacje osob po
mastektomii oraz profilaktyke anty-rakowg, a takze dziata na rzecz integracji sro-
dowiska kobiet, ktore doswiadczyly choroby nowotworowej piersi, w szczegolnosci
podtrzymywania wiezi miedzy samymi Amazonkami.

Trzon grupy stanowiag Ochotniczki-wolontariuszki chorujace kiedys na raka
piersi. Warunkiem uzyskania oficjalnego statusu Ochotniczki jest tez przejscie
dwustopniowego szkolenia psychoonkologicznego potwierdzonego certyfikatem.
Szkolenia prowadza psycholozki wspotpracujace z Federacja Polskich Klubow Kobiet
po Mastektomii ,Amazonki” w oparciu o program Reach to Recovery. Zgodnie z jego
zasadami Ochotniczkom nie wolno wydawac opinii o charakterze medycznym (poza
wskazowkami rehabilitacyjnymi). Wazne jest emocjonalne nastawienie samych

Ochotniczek. W dokumentach Stowarzyszenia podkresla si¢, ze powinny one czu¢
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sie zdrowe fizycznie i psychicznie, aby wspiera¢ emocjonalnie inne kobiety. Zarazem
zwraca sie tam uwage na odpowiedzialnosc i obcigzenie emocjonalne, jakie niesie
za sobg praca Ochotniczek, polegajaca glownie na uwaznym, empatycznym wystu-
chiwaniu historii chorujacych kobiet. Jak stwierdzila jedna z cztonkin grupy:

Czasem cztowiek musi roztadowac emocje. Czasem tutaj tez przychodzg panie - jed-
ne potrzebuja sie wygada¢, drugie wyptakac. Ja to bardzo rozumiem. I to dobrze (...),
jak sie ma przed kim wyptakac(...), albo nawet do poduszki, ale trzeba jakos to wszyst-
ko odreagowac... (Dorota, 621.)

Ochotniczki dyzurowaly w siedzibie Stowarzyszenia od poniedzialku do pigtku
w godzinach 10.00-12.30, wystuchujac pacjentek, ktore wstgpity do Klubu przy okazji
wizyty w szpitalu lub zakupow w pobliskich sklepach z bielizng i akcesoriami dla
kobiet po mastektomii. Niektore z Ochotniczek odwiedzaly regularnie oddzialy
onkologiczne na terenie miasta, stuzac rada, doswiadczeniem i wlasnym przykladem
chorym kobietom w pierwszych chwilach po operacji. Amazonki przekazywaly
poddajacym sie leczeniu kobietom informacje, ktore dotyczyly szczegdtow leczenia
sanatoryjnego i rehabilitacyjnego, mozliwych swiadczen, a takze sposobow piele-
gnacji i ¢wiczen wspomagajacych odzyskanie sprawnosci po mastektomii, szcze-
golnie reki po stronie amputowane;j piersi. Stowarzyszenie organizowalo dla swych
cztonkin zajecia z gimnastyki, wyjscia na basen oraz cykle wyktadow z lekarzami,
wizazystami, psychologami.

Innym aspektem dzialalnosci grupy byl udzial w wydarzeniach publicznych, ta-
kich jak coroczny Marsz Amazonek, oraz w akcjach zwigzanych z profilaktyka (,Dni
Zdrowia” w galeriach handlowych, festyny organizowane przez Towarzystwo Walki
z Rakiem). Zdarzalo sie, ze w imprezach tych uczestniczyly znane osoby namawiajace
do badan przesiewowych umozliwiajgcych wezesne wykrywanie choroby.

Kluczowe dla istnienia Klubu byly wszelako dzialania stuzace podtrzymaniu
wiezi miedzy samymi Ochotniczkamiiinnymi Amazonkami. W kazdy piatek odby-
waly sie spotkania wewnatrzklubowe, na ktore przychodzity takze mniej aktywne
cztonkinie grupy. Siedzibe stowarzyszenia ulokowano na swoistej onko-sciezce (duzy
szpital, sklepy specjalistyczne), w zwigzku z czym byto ono odwiedzane przez osoby
zwigzane z szeroko rozumiang branzg medyczng i farmaceutyczng. Ochotniczki
organizowaly takze wspdlne spotkania swigteczne, wycieczki, ogniska, wyjscia na
wystawy, akcje charytatywne, uczestniczyly w corocznej pielgrzymce amazonek
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na Jasng Gore. Czesto przywolywanym zdarzeniem byt pokaz mody, w ktorym
czes¢ Wolontariuszek wystgpila w roli modelek.

Aktywne w grupie kobiety w wiekszosci byty juz na emeryturze. To wlasnie brak
zobowigzan zawodowych umozliwial im, jak ttumaczyty, zaangazowanie w dzia-
talnos¢ Stowarzyszenia, zwlaszcza pelnienie codziennych dyzurow. Klub liczylt
oficjalnie okoto sto cztonkin, jednak, co wielokrotnie podkreslano, niewiele z nich
rzeczywiscie aktywnie sie udzielalo i regularnie uiszczalo dobrowolne skladki.

Realizacja poszczegolnych celow Stowarzyszenia nie bylaby mozliwa bez spe-
cyficznych praktyk werbalnego i cielesnego dzielenia sie doswiadczeniem choro-
bowym i zwigzanym z zyciem w czasie remisji raka piersi.

Jak juz wspomniano, najwazniejszym zadaniem Ochotniczek bylo wystuchi-
wanie historii chorych kobiet oraz dzielenie si¢ z nimi wlasnymi doswiadczeniami
w sposob dajacy nadzieje. Amazonki udzielajgc chorym wsparcia przekonujg, ze
istnieje mozliwos¢ wyzdrowienia:

Aleteztrzeba pokazac, ze cztowiek jest sprawny, ze tyle lat jest sie Amazonka i wszyst-
ko jest dobrze. Trzeba pokazac, ze umiera si¢ na cos innego, a nie na to. Bo umierac
jeszcze nie czas... (Alicja, 62 1.)

Ale to jest wcigz miejsce potrzebne, bo chociazby po to, by jak wejdzie taka kobieta
i nie zobaczy tutaj osob siedzacych z tysa glowa, zaptakanych, zaniedbanych, tylko
wchodziiwidzizadbane osoby, ze s po takiej samej historii, ze przechodzity to samo,
zaczyna rozumiec, ze trzeba po prostu wrocic¢ do zycia. Jak tu przyjda, to pogadaja
o wszystkim, posmieja sie, wypija kawe i takie jakies wychodza natadowane pozy-
tywnag energia. (Beata, 60 1)

(...) Jest technika, $rodki, umiejg juz lekarze, jest mozliwosc¢ 100% wyleczenia, tylko
trzeba troszeczku chciec i by¢ pozytywnie nastawionym. Ja bylam zawsze pozytyw-
nie nastawiona, ja musze zy¢, musze by¢ zdrowa. (Dorota, 72 1.)

Jedna z Ochotniczek, Monika, majaca za sobg wznowe, podkreslata ponadto wage
wsparcia i zainteresowania trudng sytuacja pacjentki:

I jak, na przyktad, przychodza panie i jak ja na przyklad moge im w czyms pomac,
wybrac jakas dobra droge dla nich, ze nie wolno ptakac, nie wolno sie poddawac. Ale
tez nie mozemy mowic, obieca¢ ze wyzdrowiejecie. My nie jesteSmy lekarzami, nie
jestesmy cudotworcami, trzeba to jakos$ inaczej powiedzie¢. Troszke tez takiego wia-
snego przezycia. (Monika, 57 1.)
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Ochotniczki niosg pomoc kobietom, ale — jak podkreslajg — same tez czerpia z tej
dzialalnosci pewne korzysci. Wolontariat jest dla nich zrodlem satysfakcji i daje
poczucie sensu zycia:

Dla mnie przychodzenie tutaj jest jednak jakas forma dowartosciowania, bo przycho-
dze i moge cos powiedzie¢, doradzic¢. Niewiele jeszcze wiem (...), ale zawsze co$ tam
dopowiem, zawsze jakos podniose cztowieka na duchu... Uspokajam tu panie, ze jest
czas, jest mozliwosc. (Beata, 60 1.)

I trzeba wspierac innych, nie zamykac sie u siebie w domu, tylko miedzy ludzi poma-
gac. Ja jestem tego zdania, zeby pomagac innym, jak sie to przeszto. (Dorota, 721.)

Wystuchiwanie, stworzenie chorujagcym na raka piersi kobietom warunkow do ,wy-
gadania sie” jest czescig roli Ochotniczek. Rola ta polega takze na tym, by wltasnym
przykladem pokazac, ze powrot do zdrowia jest mozliwy. Ta dajagca samym Ochot-
niczkom poczucie satysfakcji praktyka wsparcia opiera si¢ na schemacie restytucji
zdrowia. Kobiety dziatajace w Klubie s3 tymi, ktore wlasng biografig i ciatem, sposo-
bem bycia zaswiadczaja, ze wyzdrowienie nie jest ztudng nadzieja. Zdarzenie, ktore
mialo miejsce podczas prowadzenia badan terenowych przekonuje, ze odgrywanie
schematu restytucji nie ogranicza sie tylko do sytuacji formalnych i publicznych
wystgpien podczas akcji uswiadamiajgcych.

Pewnego pigtkowego poranka do Klubu przyszta kobieta, ktora na progu ze
zdziwieniem ogarneta wzrokiem zgromadzone przy stole Ochotniczki i skonfun-
dowana stwierdzila: ,No, nie tak to sobie wyobrazatam”. W Klubie bylo wowczas
szesc¢ kobiet, wszystkie w dobrych nastrojach, na stole stata kawa, ciastka. Kobieta,
nie thumaczgc kim jest, zaczeta wypytywac sie o Prezeske Stowarzyszenia, bo - jak
zapowiedziala - przyszla z konkretng propozycja wspolpracy, nie okreslajac jednak
jej charakteru. Ochotniczki, zywo zainteresowane, zaczely dopytywac o szczego-
ty, a gdy zaciekawienie zastgpito zniecierpliwienie (,Jest Pani z jakie$ fundacji?”.
,<Dlaczego nam Pani nie powie, o co wlasciwie chodzi?”), kobieta zaczela si¢ wyco-
fywac. Raz jeszcze potoczyla wzrokiem po zebranych, zastawionym stole i szybko
znikneta. Ostatecznie to nie ona, lecz Prezeska pozniej tego samego dnia wyjasnita
powody przyjscia nieznajomej, ktora okazala sie niezrzeszong amazonks’, bedaca
przedstawicielka firmy, produkujacej specjalistyczne kosmetyki o dziataniu para-
medycznym (tzw. kosmeceutyki).

> Forma zapisu okreslenia ,amazonka” matg lub wielka literag odwotuje si¢ do rozroznienia statusu
osoby stowarzyszonej (,Amazonki”) i kobiety po zabiegu mastektomii w ogole (,amazonka”).
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Po jej wyjsciu wsrod kobiet rozgorzala dyskusja. Ochotniczki, poruszone uwagg,
ze mozna inaczej wyobrazac sobie Klub, glosno zastanawialy sie, jak powinny sie pre-
zentowaci co to wlasciwie oznacza, ze ich zachowanie, wyglad nie przystaje do czyjejs
wizji. Pytaly retorycznie: ,To co, mamy tu plakac¢?”, ,Siedziec jak w zaltobie i kropic¢
sie wodg swiecong?”, ,Ciekawe, co bardziej ja zdziwilo — kawa czy ciastka?”.

Opisana sytuacja daje wyobrazenie o tym, jak Amazonki postrzegaja swoja role
iobraz grupy samopomocowej, jaka tworzyty. Dla nich Klub jest miejscem, w ktorym
wlasnym przykladem, zachowaniem, makijazem i ubiorem, a wiec ucielesnionymi
sposobami bycia, moga zaswiadczac, ze zycie po przebytej chorobie i terapii moze nie
roznic sie od zycia innych ludzi. Pokazujg tym samym nowoprzybylym, ze mozna
przejs¢ droge od zachorowania, przez leczenie i jego czesto traumatyczne konse-
kwencje, do zaleczenia i normalnosci, rozumianej przede wszystkim jako rozne

formy cielesnej aktywnosci, poczucie sprawstwa i pozytywne doznania.

Przemilczane wznowy

Dzialalnos¢ w grupie samopomocowej nie sprowadza si¢ jednak do odtwarzania
narracji restytucji zdrowia. Wypowiedzi Ochotniczek wskazujg, ze ten typ opowiesci
ukazuje jedynie fragment doswiadczenia ich zycia w czasie remisji choroby nowo-
tworowej. Pewne czesci tego doswiadczenia nie s3 po prostu ujawniane. Dotyczy
to zwlaszcza tematu powrotu choroby.

W rozmowach wiele Rozmdéwczyn wyrazato obawe przed nawrotem nowotworu,
aw przypadku kilku z nich wznowa faktycznie nastgpita. Kobiety te roznie jednak
podchodzily do kwestii informowania o tym fakcie, w tym rowniez swoich koleza-
nek z Klubu. Jest to zastanawiajace, bowiem podczas spotkan klubowych Amazonki
ujawniaty sobie nawzajem wiele aspektow doswiadczania choroby, ktdrymi nie
dzielily sie nawet z bliskimi. Dla czesci Ochotniczek przyznanie si¢ do nawrotu
choroby byloby naruszeniem zasady zaswiadczania wlasnym pozytywnym przy-
ktadem, czyli podwazeniem ram restytucyjnego modus operandi. Wymowna byta
pod tym wzgledem sytuacja Prezeski, Reginy, ktora przyznala, ze zataita wznowe

przed kolezankami z Klubu:

Noibytam, jeszcze raz bylam operowana, cieta, a to dlatego, ze juz mnie znali. To nic juz
nie bylo i wtenczas bytam jeszcze naswietlana. Bardzo sie balam, aby nie dosta¢ chemii,
nie dostalam. No wiec, taki mialam przerywnik, o ktorym bardzo mato mowie, bo to
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dla mnie by} taki przerywnik. (...) To byl szok, nie wiedziatam, co, jak, ale bardzo sie
szybko z tym uporatam, bo mato komu o tym méwitam. I tutaj (...), jak mi sie pytaja, to
mowie: 26 lat nic nie byto, nic nie bylo (...), nie mowie o tym. (Regina, 76 1.)

Z kolei Ewa, Ochotniczka z dlugim stazem, wyznala, Ze nie wspomina o wznowie
podczas rozmow z innymi pacjentkami:

Ale rzeczywiscie, do tych kobiet, ktore przychodza nie mowie, ze jestem po dwoch
operacjach, zeby [ich] jednak nie przestraszyc. (...) No, bo to, to juz zostawiam dla sie-
bie, bo cztowiek moze kogos wesprzec, albo zdolowac.

— To ukrywa Pani te drugg, czy te pierwszg?

- To zalezy, ktora kobieta przychodzi! Jak przychodzi zaraz po, i po napromienianiu,
to ja mowie, ze ja wiem jak to jest z tym napromienianiem, jaka jest ta skora (...). A jak
przychodzi inna, to ja mowie, ze ja juz zyje 27 lat po operacji.

- No, to tez jest prawda...

- Jedno jest prawda i drugie jest prawda, tylko sa dwie prawdy. (Ewa, 63 1.)

Nieprzypadkowo w ramach podziatu praktyki narracyjnej w Stowarzyszeniu pewne
fragmenty doswiadczenia i watki narracji niemieszczace sie w schemacie restytucji
zdrowia ,zostawia sie dla siebie” lub dzieli si¢ nimi podczas zwyklych rozmow

z innymi czlonkiniami grupy.

Narracje poszukiwania

Sposrod pietnastu poddanych analizie opowiesci Ochotniczek tylko jedna w ca-
tosci wpisata sie w schemat narracji restytucji zdrowia. Pozostale historie na roz-
ne sposoby wychodzily poza te konstrukcje narracyjna. Jak zaznaczono powyzej,
w narracjach poszukiwania pojawia sie watek skutkow raka piersi dajacych o sobie
znac nawet wiele lat po zakonczeniu terapii. Dazenie do przezwyciezenia ich kon-
sekwencji czyniono jedng z osi opowiadania. Ponizej przyjrzymy sie blizej dwom
takim watkom: tematowi wznowy nowotworu i powiktan z tym zwigzanych oraz
kwestii rozpadu relacji z partnerem po mastektomii.

Wznowa

Historia Ochotniczki Moniki pokazuje, jak doswiadczenie nawrotow zostaje osadzone
w szerszym kontekscie narracji biograficznej i sensu, jaki przedstawia dla niej zycie.
Monika uwaza, Ze jest ,genetycznie uwarunkowana do choroby nowotworowej”,
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dodajac, ze: ,urodzila sie juz z nowotworem”, bowiem oboje jej rodzicow zmarlo na
nowotwor, a ona sama jest nosicielkg zmutowanego genu BRCAI, ktorego obecnosc
zwieksza ryzyko zachorowania na raka piersi i jajnika.

Do czasu przeprowadzenia wywiadu Monika przeszla pie¢ operacji w zwigzku
z nowotworem obu piersi, wznowg i nastepstwami choroby. Utrata piersi po pierw-
szym zabiegu byla dla niej, jak mowi, ,wielkim szokiem”, jednak cieszyta si¢ bardzo,
ze zyje. Myslami byla przy synu, ktory miat przystgpic do pierwszej komunii. Pra-
gnienie wychowania dziecka silnie motywowato Monike do troski o swoje zycie.
Dwa lata po usunieciu lewej piersi odjeto jej drugg piers — guzek wykryl jej maz,
ktory bardzo troszczyl sie o stan jej zdrowia od czasu pierwszej diagnozy. Monika
z czutoscig i troskg opowiada o mezu i synu, podkreslajac ich wsparcie podczas
nawrotow choroby i w trudnych okresach pooperacyjnych. Maz zaakceptowat jej
zmienione ciato i nie namawiat do zabiegu rekonstrukec;ji.

Po drugiej operacji Monika przeszta cykl chemioterapii, wskutek ktorej stracita
wlosy. Z tego okresu zapamietata wazny moment z udzialem syna:

Chciatam, aby on nie wiedzial wielu rzeczy, zeby moje dziecko nie przezywalo, ale
prosze sobie wyobrazic, ze jak mialam chemioterapie i akurat bylo lato i ja chodzitam
w tych takich chusteczkach i wieczor byl, moéwie do niego: idz do pokoju wiacz u sie-
bie telewizor, tu jest tak goraco, ze chce zdjac chustke. A on na to, dlaczego ja mam
mamo wychodzi¢? Bo ja nie chce, abys mnie widzial. A on na to, ze ja Cie zawsze wi-
dzialem, jak wychodzilas czy szlas do tazienki, masz takg tadng, okragly glowe. Ja
bylam zaskoczona, ja sie tak ukrywalam, zeby mnie nie widzial, on przede wszyst-
kim. Czyli on mnie obserwowatl, moje dziecko, mimo wszystko. Nigdy nie zapytal,
bardzo wspotczul. (Monika, 57 1.)

Po nastepnych dwoch latach przyszta wznowa w lewej piersi, operacja oraz cykl radio-
ichemioterapii. Monika wracata po zabiegach i rekonwalescencji do pracy, uwazata,
ze to wazne. W koncu, nie bez komplikacji, przeszta na rente. Ponadto, z powodu
genetycznego obcigzenia, lekarka poradzila Monice, aby poddata sie operacji usunie-
cia jajnikow, co mialo zmniejszy¢ ryzyko kolejnego nawrotu. Monika przeszla i ten
zabieg, jednak nigdy do konca nie pogodzila sie z wygladem swego ciala i miata silne
poczucie, ze odjecie piersi bylo stratg ,,czegos dla kobiety pieknego”, ,utratg kobiecosci”.
Bardzo starannie ukrywa tez przed postronnymi liczne blizny i slady po zabiegach
operacyjnych stosownym ubraniem. Podkresla jednak, ze czuje si¢ dumna, ze udato
jej sie przezwyciezyc i przetrwac kolejne nawroty choroby.
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Oziebienie relacji z partnerem i samotnos¢

Stosunek czlonkow rodzin, w szczegdlnosci mezow, do choroby kobiety, mastektomii
oraz zycia w czasie remisji jest bardzo zroznicowany. Maz i syn Moniki okazywali
jej czulosc i zrozumienie. Zdarzaty sie jednak postawy odmienne. Czes¢ matzonkow
ignorowata lub bagatelizowala chorobe zon i jej konsekwencje lub uwazata, ze ich
wlasne schorzenia sg wazniejsze niz choroba nowotworowa partnerki.

Temat rozpadu zwigzku w okresie remisji choroby pojawil sie w dwdch z ana-
lizowanych przez nas opowiesci.

Przyblizymy historie Bozeny, ktora kilka lat po operacji rozwiodla si¢ z mezem,
od poczatku doswiadczajgc uczucia samotnosci i niezrozumienia. Wczesniej, jak
wiele innych kobiet z grupy, bardzo mocno przezywata swoja chorobe. Mimo zycz-
liwej i wspodlczujacej reakcji corki, silnie odczuwata brak wsparcia ze strony syna
oraz meza, ktorego reakcja na jej chorobe byla dla niej niezrozumiata:

Byl maz, ale powiedzial, Ze po co ja to robie? I po co mi operacja, po co ja sie zgodzi-
lam? I tak bylo wlasnie, ze ja si¢ przygotowuje do operacji, robie badania, wszystko
sobie uktadam, a on tylko, ze po co, po co, ze niepotrzebnie, ze to... Nie wiem, nie
wiem... mial catkiem inng wizje. Owszem, do szpitala przychodzi}, ale by} taki na dy-
stans, z daleka. Wiadomo, czltowiek potrzebowal wowczas jakiegos dobrego stowa
i przytulenia i jakos tak nie bylo, i tak te lody zostaty dlugo. Dlugo nie moglismy sie
zblizy¢ i dla niego wszystkie sprawy, inne sprawy, byly wazne, a nie ja czy moja cho-
roba. No i coraz zimniej, coraz zimniej, i rozeszlisSmy sie po 10 latach i jestem wsrod
bab, Ze tak powiem. (Bozena, 551.)

Syn podobnie stal si¢ nieobecny i daleki:

W domu bylam samotna, bo dzieci ruszaly we wlasne doroste zycie. Corka byla przed
samym wyjsciem, syn sie rozkochal i wtedy juz mial swoja sympatie, nawet sie wy-
prowadzil z domu. (...) Ale jak kiedys widzial, jak ja peruke sciagnetam, to widzialam
przerazenie w jego oczach i bylo mi go zal. (Bozena, 551.)

Bozena ostatecznie znalazta zrozumienie w Klubie:

No i dlatego te kolezanki dawaly mi mndstwo wsparcia. I przychodzilam tutaj i pla-
katam, dostawalam rozne dobre jakies wskazowki i tu sie tak zregenerowalam. No
icoz, noichemia, i potem te dramaty. Wszystko byto bardzo trudne, ciezkie, ale - jak
mowie - kolezanki to wszystko przeszty, mowity, ze wlosy odrosng, ze wszystko be-
dzie dobrze. I taki byl poczatek. (Bozena, 551.)
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Jakis czas pozniej Bozena poddata sie operacji wyciecia narzagdow rodnych. Zabieg
ten, majacy zmniejszyc ryzyko wznowy, byl dla niej ,drugim ciosem poteznym”,
zrodtem nowego niepokoju. Bozena zaczeta poddawac w watpliwosc swoja kobiecosc:
o ile utrata piersi byla znaczaca i bolesng zmiang, rozpatrywang jednak gtdwnie
w kategoriach estetycznych, to kolejna operacja wywotala u opowiadajacej gorzka
watpliwos¢ na temat swojej tozsamosci:

Na pewno to bylo jeszcze, to w sumie bylo bardziej dobijajgce niz sama piers, bo czu-
lam, ze brak wszelkich hormonoéw, brak narzadow, no ,tej” funkcji, to wtedy ja sobie
zadawalam pytanie, czy ja jestem kobiets. (Bozena, 551.)

Dziewiec¢ miesiecy po operacji Bozeny nowotwor piersi wykryto u jej matki, ktora
poczatkowo nie chciala poddac sie leczeniu, ale ostatecznie ulegta namowom corki.
Operacja wydluzyla jej zycie o 14 lat. Bozena czuje si¢ dumna, ze namowitla ja do
tego, wielka satysfakcje czerpie takze z udzialu w marszach Amazonek i organi-
zowanych przez nie akcjach. Cieszy sie, gdy dziatania Ochotniczek zachecajace
kobiety do badan profilaktycznych odnosza skutek.

Przywolane wyzej opowiesci podnoszg watki, dla ktorych trudno odnalez¢
miejsce w narracjach restytucji zdrowia: dramat nawrotu choroby, rozpad badz
oziebienie relacji w malzenstwie, poczucie utraty kobiecosci. Zmagania z tymiiin-
nymi bolesnymi nastepstwami choroby stanowg tres¢ wiekszosci opowiesci pocho-
robowych Ochotniczek. Bohaterki poszukuja wsparcia i trwatych relacji. Dlatego
waznym watkiem s3 ludzie wspierajacy narratorki w ich dazeniach: dzieci, niekiedy
partnerzy zyciowi, kolezanki ze Stowarzyszenia, sSrodowiska pracy.

Narracje poszukiwania maja dla Amazonek ambiwalentng wymowe. Opowiesci
o0 Zyciu w czasie remisji dotycza bowiem zardwno poczucia zadowolenia, jakie daje
mozliwos¢ zrealizowania, na przekor chorobie i jej skutkom, wielu zyciowych za-
mierzen, jak i doznanych niepowodzen oraz niemoznosci powrotu do zycia sprzed
choroby. Kobiety zaswiadczajgce wlasnym przyktadem o mozliwosci wyzdrowienia,
dajace nadzieje innym, jednoczesnie same zmagaja sie z powiklaniamiikonsekwen-
cjami choroby, a satysfakcja zwigzana z jej pokonaniem krzyzuje sie z bolesnymi

doswiadczeniami rodzinnymi i zdrowotnymi.
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Zakonczenie

Analiza powyzsza dowodzi, ze Stowarzyszenie samopomocowe, w ktorym prowa-
dzono badania terenowe, jest miejscem wspolistnienia roznych typow opowiada-
nia o chorobie i zyciu w czasie remisji nowotworu piersi. Co wiecej, w zaleznosci
od kontekstu ustysze¢ mozna rézne opowiesci o takim zyciu. Narracje restytucji
zdrowia znajdujg liczne egzemplifikacje w obszarze zarowno oficjalnych, publicz-
nych, jak tez prywatnych wypowiedzi cztonkin grupy. Narracje poszukiwania nie-
obecne w wypowiedziach publicznych dominuja w relacjach uzyskanych podczas
wywiadow biograficznych prowadzonych z Ochotniczkami. Sg one swiadectwami
dramatow i radosci, sukcesow i porazek, jakie niesie zmaganie sie¢ z nastepstwami
nowotworu piersi, a zarazem wyrazem sprawstwa tych kobiet w konstruowaniu
narracji pochorobowych.

Poczynione przez nas ustalenia sklaniaja do kontynuowania badan i stawiania
dalszych istotnych pytan. Warto na przyklad zastanowic sie nad tym, w jakich
warunkach narracje poszukiwania moglyby w wiekszym stopniu stac sie czesciag
,protokotu publicznego” (Scott 2015: 146) - bardziej widoczna, lepiej styszalng i spo-
tecznie uznang formg wypowiedzi na temat remisji raka, umozliwiajacg zmiane
spolecznych relacji miedzy chorobg a zdrowiem. Poszukiwanie odpowiedzi na to
pytanie wymagaltoby z pewnoscia podjecia analizy procesow biomedykalizacji
chorob oraz zwigzanych z nimi form normatywizacji i regulacji zdrowia i cho-
roby (zob. Petryna 2009; Keshavjee 2014), a takze studiow nad zorganizowanymi
postaciami kontestowania tych zjawisk. Winno ono takze obejmowac poglebiony
namyst nad powszednim sprawstwem, ucielesnionym w narracjach poszukiwania,
w doswiadczeniach i biografiach konkretnych kobiet. Mogg one stac sie zaczynem
zmiany publicznych form dyskursywnego ujawniania przezyc¢ zwigzanych z cho-
robg nowotworows i jej konsekwencjami.
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