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Wstep: poza cierpieniem, przeciwko zdrowiu

Niniejszy artykut stanowi prébe zaprezentowania modelu alternatywnego
interpretowania tekstu, ktéry mozna byloby okresli¢ mianem autopatogra-
fii, (sa bowiem autobiograficzng opowiescia o funkcjonowaniu w stanie
choroby)?, w ktérym na pierwszy plan wysuwaja sie tekstualne strategie
(re)negocjacji autonomii i sprawstwa. W badaniach nad dyskursem mala-
dycznym czy (auto)patografiami najwiecej uwagi poswieca sie zazwyczaj
tym wymiarom opisywanych w analizowanych tekstach doswiadczen, ktére
konotuja czlony ,pato” czy ,mal”: sposobom jezykowego ujmowania czy
artystycznego przetworzenia cierpienia lub dysfunkcji. Chciatabym poszu-
ka¢ okreslenl otwierajacych odmienne perspektywy badawcze, pozwalajace
skupid sie na tym, co za Havi Carel mozna byloby nazwaé ,zdrowiem w cho-
robie”. Autorka studium Illness. The cry of the Flesh, upominala sie o do-
strzezenie i dowarto$ciowanie tych enklaw zycia chorujacych, w ktérych
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1 A. Hunsaker-Hawkins, Reconstructing Illness: Studies in Pathography, West La-
fayette 1993.
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zachowane zostaje zdrowie, rozumiane miedzy innymi w kategoriach
sprawstwa czy mozliwosci realizacji réznorakich przedsiewzieé¢®. Wskaza-
nie na aspekty zdrowia w chorobie otwiera mozliwosci subwersywne
i emancypacyjne, pozwalajac na uznanie peini funkcjonowania oséb cho-
rujacych. Bedac zaréwno naukowczynia, jak i osobg zyjacg z choroba prze-
wlekla, Carel podkreslata, ze koncepcja zdrowia w chorobie ,Zamiast
mierzy¢ doswiadczenie osoby chorej przy uzyciu obiektywnych parame-
tréw i orzekad, jak daleko od normy sie znajduje [...] skupia sie na do$wiad-
czeniach osobistego rozwoju, adaptacji i odkrywania”®. Przyjecie takiej
postawy umozliwia adekwatniejszy opis zmienionej relacji osoby chorujacej
z otoczeniem i lepsze rozumienie jej doswiadczen.

Skupienie sie wylacznie na tym, co ,patologiczne” i ,maladyczne” - a wiec
,zte” przy jednoczesnym ignorowaniu wymiaréw zdrowia w chorobie -
grozi redukowaniem przezy¢ osoby chorej do sfery negatywnej. A jednak
samo pojecie zdrowia stawia przed nami innego rodzaju wyzwania, zas
zasadnos$¢ jego zastosowania w prébach dowartosciowania doswiadczen
0s6b chorujacych moze - paradoksalnie - budzié¢ watpliwosci. W dobie
poéznego kapitalizmu dyskurs o zdrowiu jest obcigzony prywatna, indywi-
dualna odpowiedzialno$cia - zwracaja na to uwage redaktorzy antologii
przewrotnie zatytulowanej Against Health - How Health Became the New
Morality. We wstepie Jonathan Metzl zauwaza, Ze uzywanie terminu ,zdro-
wie” w neoliberalnym spoteczeristwie bardzo czesto stuzy jako retoryczny
chwyt, majacy usprawiedliwi¢ dyskryminacje oraz tuszowac socjoekono-
miczne nieréwno$ci w imie korporacyjnych intereséw. Zwraca przy tym
uwage na ,konsumpcyjna retoryke” zdrowia, zgodnie z ktérag w ramach
koncernéw farmaceutycznych i przemystu wellness potencjalnych pacjen-
téw postrzega sie jako przysztych klientéw. Co wiecej, plasowanie zacho-

2 H. Carel, Illness. The Cry of the Flesh, New York 2019, s. 110 (ttumaczenie wias-
ne). Carel odwotuje sie w tym kontekscie do filozofii Heideggera, wedle ktérej
egzystencja zawsze jest ograniczona: ,Rozumienie egzystencji ludzkiej jako
wrzuconej projekcji wyraza fakt, ze wolno$¢ dazenia do jakiej$ mozliwosci,
swoboda ksztaltowania wlasnej przyszlosci, nie jest nieograniczona. Jest ogra-
niczona warunkujaca ja przeszioscia i skoniczona przyszloscia.” (tamze). Taka
kondycja dotyczy zaréwno os6b zdrowych, jak i chorych - przyjecie tej per-
spektywy daje Carel asumpt do rozwijania teorii, zgodnie z ktéra sytuacja cho-
roby nie przekresla realizowania przedsiewzieé, a co za tym idzie szans na
osiaggniecie dobrego zycia.

3 Tamze, s. 33.

4 ,By¢ chorym znaczy by¢ ztym, jednak nie w znaczeniu, w jakim o chtopcu
moéwi sie, zZe jest zly, ale w takim, w jakim mdwi sie, Ze jest zla o ziemi. Choroba
nie ma juz niczego wspélnego z indywidualng odpowiedzialnoscia”. G. Canguil-
hem, Normalne i patologiczne, przel. P. Pieniazek, Gdansk 2000, s. 238. Cyt. za:
M. Szubert, Dyskurs maladyczny — perspektywy badawcze, [w:] Fragmenty dyskursu
maladycznego, red. M. Ganczar, 1. Gielata, M. Ladon, Gdansk 2019, s. 17.
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wan, jednostek czy catych grup spotecznych na antypodach zdrowia jest
motywowane osadami i prowokuje osady, w zwigzku z czym kategoria zdro-
wia staje sie narzedziem dystynkcji spotecznych, pozwalajacym na umac-
nianie stereotypdw i wykluczen. ,Definicja zdrowia zalezy w pewnej mierze
od naszych sadéw na temat innych”,’ twierdzi Metzl rozwazajac normaty-
wizujace i punitywne zastosowania kategorii zdrowia, zachecajac do tego,
aby zamiast prébowaé definiowac je jako koncept wyabstrahowany ze spo-
tecznego i ekonomicznego kontekstu, zastanowic¢ sie przede wszystkim nie
nad tym, w jaki sposéb i do jakich celéw zostaje uzywane jako kategoria.
Kwestia indywidualnej odpowiedzialnosci za zdrowie, ktdéra redaktorzy
tomu Against Health okre$lali mianem ,nowej moralno$ci”, wiaze sie po-
nadto ze zjawiskiem odpolitycznienia statusu pacjenta, na ktére zwracata
uwage badaczka Lisa Deidrich. W stynnym tomie Treatments Deidrich, czer-
piac z mysli Michela Foucaulta, przygladala sie rozmaitym ,,sztukom bycia
chorym lub wykonywania choroby”®. Badaczka pokazywata, w jaki sposéb pod
koniec dwudziestego wieku proces upolitycznienia statusu pacjenta reali-
zowal sie w kluczowych dla studiéw nad chorobopisaniem pracach Susan
Sontag, Audre Lorde oraz Eve Kossofsky Sedgwick, zwracajac uwage na
odmienne ,sztuki” czy tez ,wykonawstwo” choroby u kazdej z piszacych.
Pomimo zaobserwowanych réznic, we wszystkich analizowanych tekstach
(okreslanych przez Diedrich mianem ,kontrnarracji”?, powstalych w opozy-
cji do obiektywizujacego i alienujacego dyskursu biomedycznego) realizo-
waly sie wyznaczniki upolitycznienia statusu pacjenta, wskazane przez
feministyczna filozofke, Linde Singer®, mianowicie: budowanie wspdlnoty
i poczucia sprawczosci w opozycji do odosobnienia, na ktére sytuacja cho-
roby zwykta skazywaé pacjentéw®. A jednak, zdaniem autorki Treatments,
ten pozytywny proces wytracil swdj antysystemowy impet w latach dzie-
wieldziesiatych, kiedy to: ,Dyskursy i praktyki upolityczniania zdrowia,
dazace do demokratyzacji wiedzy eksperckiej i sprzeciwiajgce sie jednost-
kowym reakcjom na problemy systemowe, zostaly przystoniete dyskursami

neoliberalnymi i praktykami jednostkowej odpowiedzialnoéci”*°.

5 J.M. Metzl, Introduction, [w:] Against Health. How Health Became the New Mo-
rality, red. J.M. Metzl, A. Kirkland, New York, London 2010, b.p., (ttumaczenie
wlasne).

6 L. Diedrich, Treatments. Language, Politics and the Culture of Illness, London
Minneapolis 2007, s. 25 (ttumaczenie wtasne).

7 Tamze, s. 26.

8 Za: L. Diedrich, dz. cyt., s. 25-26. Diedrich zapozyczyla pojecie ,kontrnarracji”
od Singer, powotujac sie na jej ksiazke, por. L. Singer, Erotic Welfare: Sexual
Theory and Politics in the Age of Epidemic, New York and London, 1993, s. 105-106.

9 L. Diedrich, dz. cyt., s. 25-26.

10 Tamze, s. 52. Termin ,,dyskurs osobistej odpowiedzialno$ci” Diedrich zaczerp-
nela od autorki Teratologies Jackie Stacey, zob. tamze, s. 49. Zdaniem Stacey
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Dobrostan jako alternatywa pojeciowa i kategoria
doswiadczenia w chorobie

Przytoczone tu zastosowania kategorii zdrowia i odpowiedzialnosci pro-
wadza do wniosku, Zze humanistyka medyczna, jako nauka u swego zarania
politycznie zaangazowana'!, powinna zachowa¢d szczegblne uwrazliwienie
na potencjalne przechwycenia terminu zdrowia w dyskursach naktadaja-
cych odpowiedzialnos$é, a co za tym idzie czesto wine, na osoby chore, na
ktérych stan zawsze wplyw majg ztozone spoteczne i ekonomiczne czynniki
poza ich kontrola. Nasuwa sie pytanie: jaka emancypacyjna kategoria po-
zwolitaby uniknaé patologizacji z jednej strony, a z drugiej wciagniecia
w neoliberalno-kapitalistyczne tryby systemu owladnietego przymusem
produktywnosci, w ktérym, jak trafnie zauwaza Jonathan Crary, ,Zmonety-
zowano czas jako taki, a osoba ludzka zostala przedefiniowana jako dziala-
jacy w pelnym wymiarze godzin czynnik gospodarczy”*?? Potencjalng
odpowiedz znalezé mozna w monografii Tanji Reiffenrath, zatytutowane;j
Memoirs of Wellbeing. Autorka zwraca uwage na to, ze ,,przykitady wspodtczes-
nego zyciopisania o chorobie i niepelnosprawnosci dostarczaja obfitej re-
prezentacji zdrowia poza jego binarna relacja do tego, co patologiczne”*3.
Prezentacja narracji choroby w niniejszym artykule odnosi sie do tego roz-
poznania, za$ rozwazania Reiffenrath stanowily istotng inspiracje dla moich
analiz. Uwazam przy tym, Ze spolszczenie obecnej w tytule przydawki jako
»dobrostan” stanowi alternatywe pozwalajaca omina¢ putapki neoliberalne-
go dyskursu zdrowia przy jednoczesnym uwypukleniu mozliwosci pozytyw-
nego aspektu doswiadczenia.

W swojej pracy Reiffenrath postawila sobie za cel wyodrebnienie podga-
tunku pisarstwa autobiograficznego, obejmujacego teksty traktujace o do-
$wiadczeniu niedajagcym sie wpisa¢ w ramy dychotomii zdrowia i choroby,
ktérych narratorzy zyja z choroba przewlekla, niepelnosprawnosciami lub
takimi dolegliwo$ciami, ktérym medycyna nie jest w stanie zaradzi¢. Mo-
tywacje do takiego zabiegu stanowilo przekonanie o niewystarczalnosci ka-
tegorii ,patografii”, zaproponowanych przez Ann Hunsaker Hawkins
i opisanego w klasycznym juz studium Reconstructing Iliness: Studies in Pa-

w ramach takiego dyskursu bagatelizuje sie catkowicie role spotecznych, eko-
nomicznych i srodowiskowych czynnikéw na rzecz dowartosciowania sity woli
pacjenta (J. Stacey, Treatments, 221.)

11 Wiecej na temat spotecznego zaangazowania przedsiewzie¢ taczacych medycy-
ne i humanistyke zob. P. Czapliriski, Opiekuricza utopia [w:] , Teksty Drugie”
nr 1/2021, s. 7-18.

12 ], Crary, 24/7. Pégny kapitalizm i celowos¢ snu, thum. D. Zukowski, Krakéw 2022,
s. 117.

13 T. Reiffenrath, Memoirs of Wellbeing, Rewriting Discourses of Illness and Disabi-
lity, Bielefeld 2016, s. 11 (tlumaczenie wlasne).
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thography*®. Hunsaker-Hawkins wprowadzila ten powszechnie dzi$§ uzywa-
ny termin dla okre$lenia narracji o doswiadczeniu choroby, ktérych roz-
przestrzenienie stanowilo w pewnym sensie reakcje na rozdzwiek
pomiedzy postepami na gruncie biomedycyny oraz potegujacym sie poczu-
ciem wyobcowania pacjentéw funkcjonujacych w systemie opieki zdrowot-
nej i rozpadu relacji pomiedzy pacjentem a lekarzem - zjawisko, na ktére
zwraca uwage wielu badaczy z dziedziny humanistyki medycznej opisujac
okoliczno$ci wylonienia sie tej orientacji badawczej*®. Podkreslajac ograni-
czenia szeroko stosowanej kategorii, Reiffenrath powolywala sie miedzy
innymi na istotnego dla dyscypliny studiéw nad cielesnoscia i niepetno-
sprawnoscia badacza G. Thomasa Cousera, zwracajacego uwage na para-
doks, zgodnie z ktdrym teksty nazwane ,patografiami” daza w istocie do
depatologizacji opisanych w nich kondycji i do§wiadczeni 0séb z nimi Zyja-
cych®®. Reorientacja badawcza, polegajaca na odejéciu od podkreslania pa-
tologii na rzecz dazenia do depatologizacji, jest szczegélnie zasadna
w sytuacji, w ktérej we wspotczesnych krajach rozwinietych w coraz wiek-
szym stopniu mamy do czynienia ze zjawiskiem ,spoleczenistwa remisyjne-
go”, definiowanego za Arturem Frankiem jako rosnaca na skutek postepow
wspolczesnej medycyny grupa oséb funkcjonujacych stosunkowo wysoko
w ,krélestwie zdrowych” (przekornie metaforyczne okreslenie ukute przez
Susan Sontag'”), ktére jednak nie sa i nigdy nie beda mogly zostaé uznane
za catkowicie wyleczone®®.

Wobec tego zjawiska tym bardziej nalezy zwrdcié szczegdlng uwage na te
narracje, ktére ,stanowia wyzwanie dla definiowania zdrowia jako zaledwie
«nieobecnosci choroby»”*? i odrzucaja je na rzecz dowarto$ciowania takich
praktyk, w ktérych osoby funkcjonujace w stanie choroby lub niepelno-

14 A. Hunsaker-Hawkins, dz. cyt.

15 Tamze, s. 16. Odnosnie do innych badaczy opisujacych rozdzwiek pomiedzy
postepami biomedycyny a alienacja pacjentéw, zob. m. in.: A.W. Frank, The
Wounded Storyteller. Body, Iliness and Ethics, Chicago 2013, s. 5-6; R. Charon,
Narrative Medicine. Honoring the Stories of Illness, Oxford 2006, s. 6-9; A. Jurecic,
Illness as Narrative, Pittsburgh 2012, s. 6-8; S. Bolaki, Illness as Many Narratives.
Arts, Medicine and Culture, Edinburgh 2016, s. 4-5; L. Diedrich, dz. cyt., s. 2-4.

16 T. Reiffenrath, dz. cyt., s. 12. Zob, G.T. Couser, “Genre Matters: Form, Force,
and Filiation”, Life Writing 2.2 (2005): 127.

17 S. Sontag, Illness as Metaphor. AIDS and Its Metaphors, New York 2001, s. 8. Cytat
podaje wyjatkowo we wlasnym ttumaczeniu, poniewaz w przekltadzie polskim
metaforyczny wydzwiek jest nieco ztagodzony poprzez uzycie wyrazenia ,$wiat
chorych”, por.: S. Sontag, Choroba jako metafora. AIDS i jego metafory, przel.
J. Anders, Krakéw 2016, s. 3.

18 A.W. Frank, dz. cyt., s. 8.

19 T. Reiffenrath, dz. cyt., s. 12. Przytoczona przez Reiffenrath redukcjonistyczna
definicja zdrowia jest zaczerpnieta z Christophera Boorse’a, wielokrotnie cyto-
wanego przez Kingme (dz. cyt.) jako przyklad pozycji naturalistycznej.
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sprawnos$ci daza do osiagniecia dobrostanu. Wtasnie takim przyktadom
zyciopisarstwa przyglada sie w swojej ksigzce Reiffenrath - zdaniem ba-
daczki analizowane przez nig teksty ,Dokonuja swiadomego przechwycenia
wtadzy definiowania dobrostanu z rak medycznych ekspertéw, biorac
udzial w konstruowaniu alternatywnych narracji choroby i niepetnospraw-
nosci”®°. Mozna zatem powiedzieé, ze impuls do odchodzenia od kategorii
mautopatografii” odnosi sie zasadniczo do dwdch konotacji czltonu ,pato”,
a wiec z jednej strony cierpienia, a z drugiej - patologii. Szukanie alterna-
tywnych sposobéw lektury, skupionych na reprezentacjach dobrostanu,
wiaze sie wiec po pierwsze z odwrdéceniem wspomnianego juz ryzyka spro-
wadzania doswiadczenia chorego do wymiaru negatywnego, taczonego z bo-
lem i cierpieniem (chod, co nalezy podkres$li¢, nie oznacza bynajmniej
zanegowania istnienia i istotnosci tych aspektéw doswiadczenia), a po dru-
gie z niechecia do patologizowania coraz powszechniejszych w dzisiejszym
spoleczenistwie remisyjnym stanéw choréb (zwlaszcza) przewlektych oraz
niepelnosprawnosci.

Zaproponowane pojecie dobrostanu kieruje ponadto w strone wartosci
dobra i dobrego zycia. Dla wspomnianej wczesniej Havi Carel podstawowe
pytanie, z ktérym mierzy sie jako filozofka i osoba przewlekle chora, do-
tyczy tego, czy - a jesli tak, to w jaki sposéb i na jakich zasadach - mozliwe
jest dobre zycie w chorobie. ,Musimy powrdci¢ do filozofii, ktérej pozywke
i site napedowsg stanowi przezywane doswiadczenie, w ktérej to ono moty-
wuje nasze pytania i dociekania”®?, przekonywata autorka. Jest to kwestia
fundamentalna dla jej filozoficznego projektu podkreslania potencjatu pel-
ni funkcjonowania oséb chorujacych, zas fakt nieusuwalnej obecnosci cho-
roby w zyciu i otoczeniu czlowieka sprawia, Ze rozwazenie jej staje sie
problemem powszechnym i naglacym. Wraz z powodowang choroba zmia-
na kontekstu przezywanego doswiadczenia, przeksztalcenia relacji z oto-
czeniem, sytuacji radykalnego zaciesnienia sie horyzontéw mozliwosci
podmiotu - ruchowych, spotecznych, finansowych, itd. - normatywne wy-
obrazenia o tym, co znaczy dobre zycie, ulegaja zakwestionowaniu. Carel
przekonuje, ze aby ocalié¢ pojecie dobrego zycia dla tak licznego grona oséb
chorujacych, nalezy przeformutowacd jego kryteria a takze zrezygnowaé
z dychotomicznego postrzegania opozycji zdrowia i choroby na rzecz bar-
dziej ztozonego modelu, zaktadajacego kontinuum lub przenikanie??. To
wlasnie dostosowywanie sie do nowych, zmienionych warunkéw funkcjo-
nowania w $wiecie i tworcze reagowanie na niesprzyjajace okolicznos$ci
stanowi najistotniejszy przejaw zdrowia w chorobie. ,Rozwijam idee choro-
by jako skrajnego przypadku przezywanego doswiadczenia, w ktérym zwy-

20 T. Reiffenrath, dz. cyt., s. 13.
21 H. Carel, dz. cyt., s. 134.
22 Tamze, s. 95.
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czajne «normy» ulegajg przeksztalceniu i wymagaja znacznego dostosowa-
nia oraz kreatywnos$ci. Dwie centralne idee - Ze choroba pociaga za soba
adaptacje oraz ze przeciwnosci sa zZrédtem kreatywnych odpowiedzi na nie -
tworza podstawe odpowiedzi twierdzacej [na pytanie o dobre zycie w cho-
robie]”%.

Strategia autosalutograficzna Matgorzaty Baranowskiej:
Kreowanie wspolnoty

Narracja, ktérg zamierzam tutaj przywotaé, To jest wasze zycie. Byc sobq
w chorobie przewleklej Maltgorzaty Baranowskiej?*, udziela na pytanie o moz-
liwo$¢ dobrego zycia w chorobie odpowiedzi twierdzacej, problematyzujac
przy tym kategorie ,,autopatografii” w dwéch wspomnianych wczesniej wy-
miarach: cho¢ towarzyszace chorobie cierpienie bynajmniej nie zostaje
W niej zanegowane, autorka nie decyduje sie na przyznanie mu prymatu
w artykulacji doswiadczenia. Dazy w pewnym sensie do depatologizacji
swojego stanu, poniewaz jej wyraznym zamiarem jest, aby w ramach wspél-
noty do$wiadczenia, ktéra umozliwi opowiesé¢, podzieli¢ sie wskazéwkami,
jak dobre zycie osiggna¢ w okoliczno$ciach choroby przewleklej postepuja-
cej. W sposobie narracji na szczegélnag uwage zastuguje konstruowana
przez narratorke relacji z odbiorcami. Opowie$¢ wyraznie kierowana jest
do innych chorych, za$ jej upublicznieniu przy$wieca wyraznie okreslony
cel stworzenia wspdlnoty doswiadczen. ,Mam ciagle przed oczami tych, dla
ktérych to pisze, a ktérych przeciez nie znam”?® pisata Baranowska, przez
cala ksigzke konsekwentnie zwracajaca sie do czytelnikéw w drugiej osobie
liczby mnogiej, oraz przy uzyciu nacechowanej szacunkiem formy ,pan-
stwo”. Grzeczno$ciowg forme zwrotu do odbiorcéw traktuje jako przeciw-
dzialanie powszechnej w systemie opieki medycznej infantylizacji:
»Ttumacze tylko, ze forma «panistwo» albo «wy» zostala przeze mnie prze-
mys$lana i wiaze sie réwniez z walka z choroba, poniewaz ta ostatnia ma
duzo wspoélnego z zachowaniem pewnej formy naszych zachowan, naszego
zycia”®®, W rozwazaniach dotyczacych zycia w przewleklej chorobie Bara-
nowska duzo miejsca poswieca spolecznemu funkcjonowaniu oséb cho-
rych - jednym z przejawéw aktywnosci, do ktérych zacheca swoich
czytelnikéw, jest pielegnowanie miedzyludzkich wiezi i niewycofywanie
sie z aktywnosci towarzyskiej. Juz w pierwszym rozdziale rozwija pojecie
»plemion otwartych”, czyli fluktuujacych stale grup, ktére nie tyle udzielaja

23 Tamze, s. 34.

24 M. Baranowska, To jest wasze zycie, By¢ sobq w chorobie przewlektej, Wolowiec
2011.

25 Tamze, s. 157.

26 Tamze, s. 16.
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jednostronnego wsparcia osobie chorej, ile funkcjonuja na zasadzie wy-
miany, w ramach ktérej réwniez chory ma co$ do zaoferowania®’. Jest to
kluczowe w $wietle nadrzednego celu Baranowskiej, mianowicie dowartos-
ciowania autonomii chorych: nawet jesli w zwigzku z ograniczeniami funk-
cjonowania ich przetrwanie mozliwe jest jedynie ramach pewnej wspdl-
noty, to nie sg one jej beneficjentami - co zakladaloby relacje hierarchii
i podleglosci - lecz aktywnymi, pelnoprawnymi cztonkami.

Zyciopisanie w sytuacji choroby narratorka postrzega w kategoriach po-
winnosci, wypelnianej wobec innych chorujacych (ktérych doswiadczenie
z réznych przyczyn nie moze byé wyartykulowane, a ktérym lektura opo-
wiesci moze pomoc w przezywaniu wlasnego stanu). Za Arturem Frankiem
mozna powiedzied, ze zabiera glos we wlasnej sprawie, reprezentujac jed-
noczesnie interesy innych pacjentéw, zas jej opowies¢ stanowi odwrotnosé
sytuacji kapitulacji narracyjnej*®, w ktérej gtosy i historie chorych sa za-
wlaszczane przez lekarzy, a w ktérej - by¢ moze - znajduja sie ich czytel-
nicy. Prezentacja indywidualnych doswiadczen choroby w kontekscie
kolektywnym stanowi prébe depatologizacji stanéw marginalizowanych
czy wrecz tabuizowanych. Juz poprzez sam fakt artykulacji doswiadczenia,
réwnoznaczny z rezygnacja z narracyjnej kapitulacji, narratorka chce da-
waé swoim czytelnikom przyktad, zas jej narracja obfituje w konkretne
sugestie zachowania sprawstwa w sytuacji choroby. Nadaje to opowiesci
wymiar praktyczny oraz misyjny, co moze kierowaé analize w strone
rozwazan autora Zranionego narratora, ktéry podkreslat role narracji mala-
dycznych, odmawiajacych narracyjnej kapitulacji*?, w tworzeniu wspélnot
i podejmowaniu przez zranionych narratoréw odpowiedzialnosci za siebie
i za innych, jego zdaniem ,Kiedy jedna osoba odzyskuje gtos, wiele innych
zaczyna przemawiaé poprzez te opowie$¢”*°. U Franka kluczowa role od-
grywala indywidualna, relacyjna i wspélnotowa odpowiedzialno$é w swiad-
czeniu o cierpieniu ciala. Jednak w To jest wasze zycie Baranowska realizuje
podejmowang przez siebie odpowiedzialno$é¢ za dowarto$ciowanie zycia
w chorobie nie poprzez afirmacje cierpienia czy skupianie sie na doswiad-
czeniu defektywnym?3!, lecz podkres$lanie tego, co nazywam tutaj dobro-
stanem.

27 Tamze, s. 17-23.

28 A.W. Frank, dz. cyt., s. 6.

29 Tamze, s. 16.

30 Tamze, s. XIII.

31 QOkreslenia ,defektywny” uzywam za Iwona Boruszkowska, zob. I. Boruszkow-
ska, Defekty, Krakow 2017; taz, Sygnatury choroby. Literatura defektu w ukrairi-
skim modernizmie, Warszawa 2018.
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Strategia autosalutograficzna Baranowskiej:
forma jako praca i kreatywnos¢

»Niektorzy [...] do$¢ chetnie daza ku spektakularnym nieszczesciom. [...]
Pojawiaja sie tam, gdzie meteoryt spadnie komus na glowe i nie znaja
choréb mniej stawnych i obciazonych mitycznym strachem niz rak”2. Sto-
wa, ktérymi Baranowska komentowata zachowanie ludzi z otoczenia oséb
chorych, datyby sie zastosowac do zainteresowan badawczych tradycyjnego
nurtu humanistyki medycznej. W nowszych opracowaniach dyskursu ma-
ladycznego pojawiaja sie glosy krytyki, wedle ktérych analizy narracji opi-
sujacych przezycia towarzyszace przebiegowi choroby nowotworowej
zdominowaly literature przedmiotu®®. Choroby przewlekle z pewnoscia
nie sg tak narracyjnie atrakcyjne, jak intensywne do$wiadczenia maladycz-
ne, ktérych gwaltowne pojawienie sie stanowi autobiograficzna cezure,
a ktére moga stanowid traumatyczny epizod - wpisane w nie powtarzalnosé
i dlugie trwanie nie niosg ze sobg obietnicy wieniczacego okres cierpienia
powrotu do zdrowia. Tymczasem strategia autosalutograficzna Baranow-
skiej wiaze sie w sposéb $cisly z charakterem jej choroby, za$ jakosci takie
jak ,przewlektos¢” i ,postepowanie” sg kluczowe dla jej zrozumienia. ,,Po-
czucie cudu wynika z poprzedniego dotkliwego odczuwania czarnej rzeczy-
wistos$ci, ktéra wlasnie udato sie porzucié. A przeciez w chorobie prze-
wlektej nic sie nie koriczy”** zauwaza narratorka.

Fundamentalny dla stosunku Baranowskiej do jej sytuacji maladycznej
jest przewrot myslenia, do ktérego chce zainspirowad swoich czytelnikow.
sMoze nalezy spytaé, czemu miatabym byé zdrowa”®> - to pytanie prowo-
kuje do odwrdcenia przyjetej hierarchii binarnej opozycji zdrowa i choroby,
gdzie to pierwsze uwaza sie nie tylko za stan pozadany, ale tez za norme, od
ktérej choroba jest odstepstwem i anomalia. W sytuacji, ktéra Frank okres-
litby jako nastanie spoteczenistwa remisyjnego, takie podejscie domaga sie
jednak rewizji i stusznym, jakkolwiek zaskakujacym, zdaje sie stawiane
przez Baranowska pytanie: ,,Chcialabym sie paristwa zapytad, czy was nie
dziwi, ze ludzie uwazajq zdrowie za absolutng norme? Mnie dziwi. Ponie-
waz w innych sprawach nie styszalam nigdy, zeby kto$ raj przyjmowat
za norme”3®, Takie postawienie sprawy — ukazanie zdrowia jako anomalii —
nosi znamiona paradoksu, poniewaz wystepujaca w nim pozorna sprzecz-
nos¢ prowadzi do nieoczekiwanego odkrycia prawdy. Wspomnienie o ,,raju”

32 M. Baranowska, dz. cyt., s. 116.

33 Zwracaja na to uwage chociazby Anne Whithead i Angela Woods, redaktorki
tomu The Edinburgh Companion to the Critical Medical Humanities, Edinburgh
2016, s. 27.

34 M. Baranowska, dz. cyt., s. 97.

35 Tamze, s. 208.

36 Tamze, s. 26.
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w niedwuznaczny sposob sugeruje, ze nieosiggalny ideal, do ktérego sie
tutaj odnosi, jest stanem zdrowia absolutnego, niezakiéconego zadng do-
legliwoscia: ,, A przeciez wylacznie w raju mogto wystepowac zdrowie w sta-
nie czystym”?*’. Zadajac cytowane wczeéniej pytanie, Baranowska zwraca
sie bezposrednio do swoich czytelnikéw, a wiec do czlonkéw spoleczenstwa
remisyjnego, dla ktérych stan pelnego zdrowia jest nieosiggalny. Nie chodzi
jej przy tym o proste odwrdcenie i uznanie, ze norma jest choroba®®. Au-
torka nie chce podtrzymywacd falszywych binarnych opozycji, wyrazajac
poglad, ktéry pozwala taczy¢ jej filozofie choroby z ta, ktéra proponowata
Carel: ,Przeciez zjawisko zycia nie wyraza sie wylacznie w stanach skraj-
nych: albo pelne zdrowie, albo $mieré. Wystepuje nieskoniczona ilosé sta-
néw posrednich”®. Aby zrealizowaé cel dowarto$ciowania zycia, ktéremu
nieustannie i nieusuwalnie towarzyszy choroba, nalezy poszukiwaé w niej
enklaw zdrowia, na ktére zwraca uwage narratorka poprzez wskazanie
strategii osiggniecia dobrostanu.

Cytowane we wczesniejszym fragmencie rozpoznanie Baranowskiej o do-
$wiadczeniu czasu w chorobie, zgodnie z ktérym ,,w chorobie nic sie nie
koriczy”, naprowadza na istotny aspekt temporalny doswiadczenia prze-
wleklosci. Wpisane w chorobe przewlekta niekonkluzywno$é¢ i dlugie trwa-
nie niosa ze sobg ryzyko poczucia bezcelowosci, zawieszenia w prézni, czy
wrecz bezczasu i pograzenia w entropii. W takiej sytuacji niezbednym wa-
runkiem do osiagniecia dobrego zZycia jest z perspektywy Baranowskiej
strukturyzacja doswiadczenia. ,,Po to napisalam te ksiaze, aby siebie ochro-
nié. Zeby utrzymaé forme.”*® wyznaje pisarka w rozmowie z Justyng Tom-
ska. Wedlug autorki autosalutografii dobre zycie zasadza sie na formie,
ktéra jest ,,podstawg przezycia” w sytuacji maladycznej. Pisanie jest zarow-
no realizacjg instynktu samozachowawczego, jak i wypelnianiem zobowia-
zania etycznego wobec czlonkéw wspélnoty doswiadczenia kreowanej
poprzez narracje. Istotnym przejawem formy oraz aktywnosci w chorobie
jest kreatywnosé, ktora Baranowska rozumiata demokratycznie, nie jako
dziatalnos$¢ artystyczna wymagajaca specjalnych umiejetnosci czy kunsztu,
lecz jako odzyskiwanie podmiotowosci poprzez samorealizacje. Na najbar-
dziej podstawowym poziomie forma stanowi dla autorki antyteze rozpadu
i dezintegracji ,,Czy moze by¢ co$ lepszego, niz przeciwdziataé tym zjawis-
kom za pomoca sztuki?”*'. Baranowska przynagla swoich czytelnikéw do
kreatywnej aktywnosci jako formy odzyskania sprawstwa, czy wrecz pew-
nego rodzaju samoobrony: ,Dokonajcie jakiejs tworczej, chocby drobnej

37 Tamze, s. 26.

38 Tamze, s. 64.

39 Tamze, s. 200.

40 J. Tomska, Okiem pacjenta, Krakéw 2012, s. 8.
41 M. Baranowska, dz. cyt., s. 183.



mARIA SwiaTkowska o Autosalutografia. O emancypacyjnych strategiach... 525

zmiany, zeby przeciwdziataé¢ wielkiej, niszczacej zmianie, jaka jest choro-
ba”*. W ten sposéb wyraznie wybrzmiewa w jej narracji istotno$é adaptacji
i kreatywnosci, na ktéra stawiajac odpowiedZ na pytanie o dobre zycie
w chorobie zwracala uwage Carel.

»Naprawde to wy sami odpowiadacie za swoje zycie i zdrowie
przekonuje swoich czytelnikow Baranowska. Jednak dyscyplina i odpowie-
dzialno$é¢ zwiazana z forma nie powinny by¢ blednie utozsamiane z od-
polityczniajaca indywidualizacja powinnosci zachowywania zdrowia
celem utrzymania wspierajacej system produktywnosci. Na podobnej zasa-
dzie ,zadanie bojowe” dbalosci o wlasne zdrowie, ktérego poczucie Audre
Lorde chciata zaszczepié¢ swoim czytelniczkom, nie sprowadza sie, na co
zwraca uwage Diedrich, do indywidualnej odpowiedzialnosci za wlasng
chorobe i zdrowienie**, poniewaz towarzyszy mu petna $wiadomosé syste-
mowych uwarunkowan chorowania. Baranowska podkresla sprawstwo i de-
cyzyjnos¢ pacjentéw w procesie leczenia i zacheca swoich czytelnikéw do
nawigzywania $wiadomej, partnerskiej relacji z lekarzem®. Pacjentéw
pragnie postrzegaé nie jako bierne elementy medycznego systemu, lecz
aktywnych ekspertéw, posiadajacych najbardziej poglebiona wiedze na te-
mat wlasnego organizmu®®. Odpowiedzialno$é za wlasne leczenie jest w uje-
ciu Baranowskiej zadaniem, a jednocze$nie pozornym wyborem, dla
ktérego alternatywa jest unicestwienie*”. W tej sytuacji dla autorki autosa-
lutografii kluczowe sa etyczne zobowigzania podejmowane wobec siebie
samej i relacja z sama soba; forma, ktérej ksigzka jest pochwala, stanowi:
»obrone przed zniszczeniem przez rozpad, dekompozycje rzeczywisto$ci”*.
Nadawanie zyciu w chorobie formy, bedace jednoczesnie strategia struktu-
ryzacji czasu w chorobie przewleklej, objawia¢ sie moze nie tylko poprzez
wspomniang juz kreatywno$¢: jeszcze czesciej, na poziomie codziennosci,
realizuje sie poprzez ustawiczne wykonywanie zadan.

W cytowanej wczesniej rozmowie z Justyna Tomska, zapytana o pozacho-
robowe przyklady przewleklosci, Baranowska podala ,Bolero” Maurice’a
Ravela. Przyznala przy tym, ze - podobnie jak sam charakter jej choroby -
znany utwdr muzyczny napawa ja lekiem. Swoja wypowiedz zakonczyta
konstatacja: ,,Czas jest naszym przeciwnikiem”*. Kolisto§¢ muzycznej for-
my zostala zestawiona ze znamionujacg chorobe przewlekls ,okragloscig”
czasu. Podobnie jak ,Bolero”, w ktérym przy jednostajnym rytmie werbli

»43

42 Tamze, s. 184.

43 Tamze, s. 34.

44 1. Diedrich, dz.cyt., s. 42.

45 M. Baranowska, dz. cyt., s. 34.
46 Tamze, s. 34.

47 ]. Tomska, dz. cyt., s. 11.

48 Tamze, s. 167.

49 J. Tomska, dz. cyt., s. 8.
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nawraca ten sam motyw muzyczny w wykonaniu kolejnych instrumentéw,
choroba przewlekla postepujaca moze przerazaé¢ swoim monotonnym, nie-
uchronnym rytmem i miarowa intensyfikacja bélu lub dotaczaniem no-
wych objawéw. Ale kolisto$¢ i powtarzalno$é mozna réwniez rozumieé
w kategoriach wykonywanego regularnie podtrzymujacego Zycie rytuatu.
Baranowska zwraca uwage na prace, ktéra zobowigzany jest wykonywaé
przewlekle chory, poswiecajac jej osobny rozdziat swoje ksigzki: ,,Choroba
przewlekla to rodzaj zyciowego zadania, stan zmuszajacy do bezustannej
pracy, w dodatku czasami wyjatkowo zniechecajacej pracy”®®. Mozna po-
wiedzieé, ze dokonuje tu kolejnego przewrotu zgodnego z realizowanym
przez nig postulatem depatologizacji choroby. Tradycyjnie pojmowana ,,ro-
la chorego” (sick role), opisana przez Talcotta Parsonsa, zaklada czasowe
wylaczenie chorujacych ze spoteczenistwa i uchylenia ich zobowiazan ta-
kich jak praca, przy natozeniu nowych, polegajacych w znacznej mierze
na biernym podporzadkowaniu sie zaleceniom personelu medycznego®*.
Juz Artur Frank stwierdzit, ze w spoteczernistwie remisyjnym model ten jest
anachroniczny®?. Baranowska przytomnie zwraca uwage na fakt, ze -
zwlaszcza jesli wezmiemy pod uwage, ze stan pelnego, idealnego zdrowia
statystycznie wcale nie jest norma - ,,Gdyby [ludzie chorzy] przestali [pra-
cowad], $wiat stanalby w miejscu”®. Takie postawienie sprawy laczy sie
z postulowang przez autorke depatologizacja choroby: ,Wiedza o sobie ob-
jawia sie chyba najlepiej w organizacji zycia codziennego, gdzie jest nie-
zbedna. [...] A choroba, niestety, do tego zycia nalezy, nalezy do zmudnej
codzienno$ci”*.

W rozmowie z Tomska Baranowska zauwaza przenikliwie, ze ,Nie ma L4
od chorowania”®®. Prace chorych rozumie nie tylko jako kontynuacje
aktywnosci zawodowych pomimo niesprzyjajacych okolicznosci, ale przede
wszystkim jako powtarzalne czynnos$ci, ktéra wymusza niejako choroba
przewlekta. ,Bo czym jest choroba przewlekla i walka z niag? To przede
wszystkim codziennos$é. Nic z romantyzmu, po prostu zmudne codzienne
bytowanie”®®. Specyfika opisywanego przez nia funkcjonowania i wpisanej
w nie nieustannej choé nieoczywistej pracy pozwala ja interpretowacd
w ramach zaproponowanej przez Jolante Brach-Czaine kategorii krzatac-
twa - powtarzanych codziennie drobnych czynnosci, w ktdrych filozofka
upatrywala doniostej aktywnos$ci, bowiem to ona ,Osadza codzienno$é
w metafizycznym porzadku rzeczy, w ktérym istnienie konfrontowane jest

50 M. Baranowska, dz. cyt., s. 162.

51 Talcott Parsons, The Social System, New York, 1951.
52 A.W. Frank, dz. cyt., s. 9.

53 J. Tomska, dz. cyt., s. 10.

54 M. Baranowska, dz. cyt., s. 36.

55 J. Tomska, dz. cyt., s. 11.

56 M. Baranowska, dz. cyt., s. 14.
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z nicoscia”®’. Nigdzie tak jak w chorobie przewleklej nie widaé istotnosci

krzatactwa, bo w sytuacji chorego z jednej strony afordancje swiata zmie-
niaja sie, sfera mozliwos$ci ulega zawezeniu, a przez to wyzwania funkcjo-
nowania w codziennosci poteguja sie i intensyfikuja. Stawia to w nowej
perspektywie przedsiewziecia, ktérych mozliwosé podejmowania i pomysl-
nej realizacji jest w $wietle mysli Carel jednym z wyznacznikéw dobrego
zycia. Baranowska pisze kategorycznie, Ze juz samo zycie, funkcjonowanie,
jest dziataniem: kategorie spektakularno$ci i wyczynowosci, wraz z przystu-
gujacym im uznaniem, sg dopasowane do - wyimaginowanego przeciez -
$wiata absolutnie zdrowych. ,A przecieZ [dojscie do drzwi - dop. M.S.] mégt
to by¢ wlasnie wyczyn stulecia [...] Dzialanie objawia si¢ nie tylko wygry-
waniem maratonéw, lecz czasem podniesieniem gtowy”*®. Co wiecej, nig-
dzie tak jak w chorobie przewleklej tak wiele nie zalezy od drobnych,
wykonywanych regularnie czynnosci - systematycznego zazywania lekow,
¢wiczen rehabilitacyjnych, wizyt w przychodni, ponawianych okresowo ba-
dan - krzatactwo za$ jest dla Brach-Czainy ,,0becnos$cia poprzez ponawia-
nie”®®, Baranowska pisata: ,,Choroba przewlekta to codzienno$é, nawet
gdyby miata trwaé krétko. Choroba to jednak réwniez taki tajemniczy ro-
dzaj codziennosci, ktéry potrafi niespodziewanie przemienic sie w soczewke
skupiajaca wszystkie promienie, powiekszajaca rzeczywistosc i o$wietlajaca
nowym $wiattem cate zycie”® - w zwiazku z tym zachecata swoich odbior-
c6éw, by brali ,aktywny udzial we wiasnej terazniejszosci”®'. Zwtaszcza to
ostatnie przynaglenie taczy podejscie Baranowskiej z refleksja Brach-
-Czainy, ktdéra kategorycznie stwierdzata, iz ,nie mozna godzié sie na role
nie$wiadomego wyrobnika czynno$ci egzystencjalnych”®? i przekonywala,
ze to, co wydaje sie przyziemne i niegodne uwagi, jest w istocie zmaganiem
z sitami destrukcji i nicosci- wysitkiem, ktérego celem - jak pisala filozof-
ka - ,jest walka o codzienne istnienie, tworzone i odnawiane z kazda drob-
na czynnoscia”®® - nie inaczej niz obrona przed dekompozycja rzeczy-
wistosci, ktérej w pracy nad formg dopatrywata sie Baranowska. To wtasnie
praca choroby ,wielki, nieustanny, codzienny wysitek”®* jest ceng - wyso-
ka, jak przyznaje, cho¢ jej zdaniem nie wygérowang — ktéra chorujacy placa
za dobrostan.

Ze wzgledu na silne powiazanie w $wiadomosci ogdlnej diugosci zycia
z jego warto$ciowaniem jako dobre czy udane, stosunek do doswiadczenia

57 J. Brach-Czaina, Szczeliny Istnienia, Warszawa 2018, s. 93.
58 M. Baranowska, dz. cyt., s. 87.

59 J. Brach-Czaina, Szczeliny Istnienia, Warszawa 2018, s. 93.
60 M. Baranowska, dz. cyt., s. 151.

61 Tamze, s. 109.

62 J. Brach-Czaina, dz. cyt., s. 79.

63 Tamze, s. 88.

64 M. Baranowska, dz. cyt., 128.
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czasu jest fundamentalnym elementem strategii autosalutograficznych.
Istotnym elementem strategii negocjacji dobrostanu przez Malogrzate Ba-
ranowska, laczaca ja zaréwno z filozofia Brach-Czainy, jak i Carel, jest
skupienie sie na doraznosci. ,Zycie to dazenie ku przysztosci. Ale w choro-
bie, ciezkiej chorobie, pojawia sie paradoks, ktdry musi zosta¢ pokonany -
sprzeczno$¢ pomiedzy watpliwa przyszloscia a przymusem wykorzystania
kazdej terazniejszosci. [...] A wiec w pewnym sensie trzeba sie zachowywad,
jakby czas potrzebny na dotarcie do celu nie istnial. W dodatku nie powi-
nien przy tym zniknaé sam cel. [...] Liczy sie jedynie terazniejszo$¢, naj-
blizsza sekunda, jeszcze jedna i potem jedna”®®. Osobliwie trudne zadanie
dazenia do osiagniecia dobrostanu w sytuacji choroby polega na nierezyg-
nowaniu z podejmowania i realizacji przedsiewzie¢ - stanowigcych zda-
niem Carel jeden z podstawowych wyznacznikéw zdrowia w chorobie -
przy jednoczesnej swiadomosci towarzyszacej chorobie temporalnej nie-
pewnosci - kazda chwila moze przeciez przynies¢ gwattowne pogorszenie
czy obezwladniajacy bdol. W takiej perspektywie jedna ze strategii jest afir-
macja doraznej intensywnosci kosztem dewaluacji trwatosci, umozliwiajaca
transformacje postrzegania dobrego Zycia i uniezaleznienie wyobrazen
o nim od jego dlugosci. Taka perspektywa temporalna byta istotnym ele-
mentem rozwazan egzystencjalnych autorki Szczelin istnienia, zdaniem kté-
rej ,,Obiektem naszej szczegdlnej troski i najwiekszych tesknot powinna
wiec byé nie wieczno$é, lecz zaprzeczajaca jej chwila”®® - wtagnie w chwili
mozliwe bylo zdaniem Brach-Czainy doswiadczenie pelni istnienia, o kté-
rego wartosci stanowila jego intensywnos$¢. Havi Carel zmiane horyzontu
czasowego projektéw uznawata za jeden z kluczowych elementéw postu-
lowanego przez nia przeformulowania pojecia dobrego zycia tak, aby
miescilo ono w sobie doswiadczenie choroby. Odwotujac sie do wtasnych
doswiadczen, autorka Iliness pisata: , To wlasnie w «teraz» miesci sie rze-
czywisto$¢: plynny czas krystalizuje sie w krople Terazniejszosci. Chwy-
citam te krople oburacz, Sciskajac, delektujac sie i rozkoszujac nia.
Terazniejszo$¢ stala sie przestrzenia mojego funkcjonowania”®.

Zakonczenie: politycznos¢ autosalutografii
preskryptywnych, uzytki zdrowiopisania

Istnieje wiele przyktadéw zyciopisania wysuwajacego na pierwszy plan
powodowane choroba cierpienie, dajacego zaliczy¢ sie do kategorii autopa-
tografii. A jednak tekst Baranowskiej stanowi przyklad odmiennego roz-
lozenia akcentéw, za$ jego powstawaniu towarzyszyl wyraznie inny,

65 M. Baranowska, dz. cyt., 149.
66 J. Brach-Czaina, dz. cyt., s. 208.
67 H. Carel, dz. cyt., 139.
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artykutowany przez autorke cel. Witasnie dlatego proponuje okreslaé¢ go
mianem autosalutografii. Sugerujac ten termin pragne podkresli¢, ze auto-
salutografie - narracje autobiograficzne, w ktérych nadrzedng istotnosé
przypisuje sie dobrostanowi w chorobie - nie dajg sie utozsamic z wyréznio-
na przez Artura Franka nobilitujaca zdrowie narracjg restytucyjna. Przy-
pomnijmy, ze w stynnym tréjpodziale opowiesci maladycznych autor
Zranionego narratora wyrdznial narracje o przywroéceniu do zdrowia (resti-
tution narrative), ktérej gtéwnym tematem jest zdrowie, a nie doswiadcze-
nie chorowania i w ktérej dochodzi do tabuizacji choroby czy tez
bagatelizacji doswiadczanego w niej cierpienia. To ostatnie w narracjach
o przywréceniu do zdrowia (narracjach restytucyjnych) zostaje sprowadzo-
ne do pozbawionego transformacyjnej mocy biograficznego epizodu, po
ktérym nastepuje powrdt do stanu sprzed zapasci, bedacego jedynym,
upragnionym celem narratora - celem, na co Frank zwracal uwage, narzu-
conym w duzej mierze przez spoleczenistwo, w ramach ktérego od jednostki
oczekuje sie powrotu do stanu normatywnego, wysoce produktywnego
funkcjonowania®®. Reiffenrath o narracjach dobrostanu pisze, Ze analizo-
wane przez nig przyklady zyciopisania ,kontratakuja i dekonstruuja trium-
falne i progresywne narracje restytucyjne”®®. Poniewaz teksty te kwes-
tionuja binarna opozycje zdrowia i choroby, bynajmniej nie dochodzi w nich
do gloryfikacji zdrowia przy jednoczesnej bagatelizacji powodowanego cho-
roba cierpienia ani $miertelnosci, do konfrontacji z ktéra prowadzi czesto
sytuacja maladyczna.

Kiedy Lisa Diedrich zestawiala wspomniane wcze$niej przyktady tekstow
upolityczniajacych status pacjenta — autorstwa Sontag, Lorde oraz Kossof-
sky Sedgwick - zwracala uwage na to, jak istotna role odgrywat w ich po-
wstawaniu zamyst uzytecznosci. Pierwsza z wymienionych trzech autorek,
piszac slynng diatrybe przeciwko metaforze, uznala, ze ,najzdrowszy spo-
s6b chorowania” byltby catkowicie z niej oczyszczony. Ttumaczac sie ze swo-
ich wyboréw, Sontag przyznala, ze tworzgc stynny esej wychodzita
z zalozenia, iz ,forma opowiesci bytaby mniej przydatna niz przekazanie
pewnych przemyslen”, podkreslajac przy tym: ,kierowalam sie wilasnie
uzytecznoscia”’®. Dziennikom raka Lorde przy$wiecalo pragnienie, by prze-
zyty przez nig bél ,mdgt staé sie uzyteczny, zeby sie nie zmarnowat’’*.
Mozna powiedzieé, ze teksty te i im podobne powstaja jako reakcja na
dojmujace pragnienie odnalezienia wspdlnoty i przyczynienia sie do wspdl-
nego dobrostanu poprzez artykulacje wiasnych doswiadczen - ten prak-
tyczny, funkcjonalny zamyst towarzyszyl réwniez autorce prezentowanej

68 A.W. Frank, dz. cyt., s. 96.

69 T. Reiffenrath, dz. cyt., s. 15.

70 S. Sontag, thum. Anders, dz. cyt., s. 94. Por.: L. Diedrich, dz. cyt. 32.
71 A. Lorde, dz. cyt., s. 51.
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tutaj autosalutografii. Choé¢ Baranowska pisala o ,wielu obawach”’? towa-
rzyszacych decyzji o jej upublicznieniu, twierdzita jednak: ,Bede szczesli-
wa, jezeli chod jednemu, cho¢ paru czytelnikom ta ksigzka skojarzy sie z ich
wlasnym zyciem i powie, ze gdzie$ jest kto$, kto juz przemyslal niektére
z ich pytan”™.

Pomimo obserwowanego wspdlczesnie zjawiska odpolitycznienia statusu
pacjenta, Diedrich przyznaje, ze nadal powstaja teksty, w ktérych da sie
odnalez¢ site opisywanych przez nia narracji ,,Aby ustysze¢ echo [upolitycz-
nienia statusu pacjenta - dop. M.S.] ktére rezonuje pomiedzy jednostkami
i ruchami, musimy traktowaé [chorobe - dop. M.S.]” zaréwno jako osobiste
do$wiadczenie, jak i wydarzenie socjopolityczne”™®. Z kolei zdaniem Reif-
fenrath ,,odzyskiwanie” kategorii dobrostanu poza binarna opozycja zdro-
wia i choroby, jest gestem umacniajacym cata grupe, bowiem pociaga za
soba propozycje przeksztalcenia koncepcji patologizowanych spolecznie
standéw, w ktdrych Zyja narratorzy (i ich czytelnicy) - a co za tym idzie,
zmiane ich statusu spotecznego’®. Dla Baranowskiej praktyka zyciopisarska
staje sie polem do negocjacji autonomii i dobrostanu w ramach odpo-
wiedzialnosci, relacyjnosci i wspdlnoty. Strategie zyciopisarskie, ktére przy-
jmuje, sg preskryptywne - funkcjonowanie jednostki w sytuacji choroby
jest ukazane w kontekscie spotecznym, zas krytyka systemowych uwarun-
kowan chorowania stanowi istotny aspekt kazdej z nich - w tym sensie nie
brakuje im politycznego aspektu, ktérego w kanonicznych przyktadach cho-
robopisania ubieglego wieku dopatrywala sie Diedrich. To jest wasze zycie
taczy perspektywe introspektywna, tekstualizacje intymnych doswiadczen
uwarunkowanych cierpieniem z réwnie istotnym wymiarem kolektywnym,
objawiajacym sie na poziomie bezposredniego zwrotu do 0s6b czytajacych.
Detabuizacja chorowania, prezentacja alternatywnych modeli autonomii,
relacyjno$ci oraz strategii dobrego zycia w chorobie, nadaja tej narracji
wymiar emancypacyjny oraz wspolnototworczy. Stanowi to niewatpliwie
o wartosci tego tekstu, zastugujacego na uwage jako forma zapisu doswiad-
czenia maladycznego inspirujaca takie perspektywy badawcze, ktére z jed-
nej strony dowartosciowuja petnie zycia w chorobie, zauwazajac sprawstwo
i autonomie pacjentéw oraz pacjentek, a z drugiej, uznajac niezbywalnosc¢
cierpienia i $miertelnosci, nie wpadaja w putapke toksycznego optymizmu
dyktatury zdrowia jako nowej p6znokapitalistycznej moralnosci.

72 M. Baranowska, dz. cyt., s. 7.

73 Tamze.

74 1. Diedrich méwi tutaj konkretnie o raku piersi, chorobie, ktérej poswiecony
jest w znacznej mierze cytowany tutaj rozdziat jej ksiazki, sadze jednak, ze jej
rozpoznanie mozna uog6lnic i zastosowaé do innych choréb.

75 L. Diedrich, dz. cyt., s. 53.

76 T. Reiffenrath, dz. cyt., s. 14.



mARIA SwiaTkowska o Autosalutografia. O emancypacyjnych strategiach... 531

Maria Swigtkowska
PhD student, Doctoral School in the Humanities, Jagiellonian University, Krakéw
ORCID HT11Ps://0rciD.0RG/0000-0002-4115-0895

Autosalutography: Emancipatory strategies of negotiating
wellbeing in the texts of Matgorzata Baranowska

Summary

This article presents a model of reinterpretation of illness narratives from the cate-
gory of autopathography to that of autosalutography, i.e. restorative/therapeutic auto-
biography. The cases in point are Malgorzata Baranowska’s To jest wasze Zycie. Byc sobq
w chorobie przewlektej [This Is Your Life: How to Cope with a Chronic Illness] (1994) with their
textual strategies of (re)negotiation of autonomy and agency. Drawing on the work of
Elselijn Kingma, this analysis takes the constructivist approach to the opposition of
health and illness. At the same time, the legacy notion of health with its punitive and
oppressive implications, is substituted by the concept of wellbeing (as construed in Tanja
Reiffenrath’s Memoirs of Wellbeing). The latter covers a broad range of lived experiences
and upgrades the patient’s personal perspective, especially if it is applied within the
socio-constructivist understanding of health and illness (disorder).
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