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Uobecnianie glosu pacjentow

— wazny postulat ,,polityki nowotworowej”

Pod koniec ubieglego roku wukazata sie ksigzka lrukasza Andrzejewskiego
zatytulowana ,,Polityka nowo-tworowa. Pamietnik praktyczno-teoretyczny”. Reklamowana
byta miedzy innymi w ,,Przekroju” i ,,Wysokich Obcasach”. Oznacza to, ze albo ksigzka jest
juz tak znaczaca, iz nie tylko tygodniki spoteczno-kulturalne, ale nawet czasopisma kobiece
odnotowaly jej pojawienie si¢, albo ze wydawnictwo ,,Krytyki Politycznej” posiada prezny
dzial marketingu. Za wczesnie jednak, by stwierdzi¢ jaka pozycje na rynku czytelniczym
zdobedzie ,,pamigtnik” Andrzejewskiego; na razie dobra prace wykonato wydawnictwo. Nie
znaczy to sama ksigzka, ze nie zastluguje na uwage — wrecz przeciwnie.

Wywiad z autorem w ,,Przekroju™ i fragment publikacji przedrukowany w zbiorze
,Zdrowie. Przewodnik Krytyki Politycznej” zachecily mnie do zakupu ,,pamietnika” i do
zarzucenia lektury innych ksiazek. Za wiele si¢ po nim chyba spodziewatam. Zaktadatam, iz
bedzie to pierwsza powazna publikacja poswiecona rakowi jako problemowi politycznemu,
krytycznie analizujagca zlozong sytuacje pacjentow w Polsce 1 zwracajaca uwage na
konieczno$¢ przemyslenia na nowo istoty, celéw oraz form dziatania zar6wno organizacji
spotecznych, jak i instytucji publicznych zajmujacych si¢ zdrowiem publicznym (w tym
leczeniem raka). W gruncie rzeczy o tym wlasnie traktuje ksigzka Andrzejewskiego — skad
wiec to rozczarowanie? Analizujac swoje odczucia i refleksje zrodzone podczas lektury,
dochodze do wniosku, ze mato przekonujacy jest dla mnie, zaproponowany przez autora,
»program polityczny” na uzdrowienie polskiej stuzby zdrowia i na zmiang¢ sytuacji, w jakiej
obecnie funkcjonujg chorzy. Niemniej, to pierwsza tego rodzaju propozycja — dlatego nie
mozna jej nie doceni¢. Poza tym ksigzka jest osobistym ,,manifestem” autora, ktory ma prawo
przedstawia¢ swoje pomysty i forsowaé wlasne wizje zmian.

Lukasz Andrzejewski (absolwent filozofii na Uniwersytecie Wroctawskim) napisat
»pamietnik praktyczno-teoretyczny”, ktory jednak niewiele wspolnego ma z patografiami
przeanalizowanymi juz przeze mnie na tamach ,Naszego Zycia”. Opisywane dotychczas

ksigzki ukazywaly — cho¢ kazda w nieco inny sposob — raka jako doswiadczenie choroby

1



przezywane przez pojedyncza Amazonke. Ksigzka ,,Pokona¢ smoka™ — niezupelnie celowo —
zwraca uwage na medykalizacje raka piersi (NZ, nr 56), ,,Rak, modlitwa i przetrwanie” daje
wglad w przezywanie choroby jako zdarzenia duchowego, pogtebiajacego wiare (NZ, nr 57),
a historia przedstawiona w dzienniku ,.Zapomnij o S$mierci, mamo” to opowie$s¢ o
uniewaznianiu znaczenia choroby w procesie zdrowienia (NZ, nr 59) i/lub strategiach
konstruowania przez narratorke roli matki w obliczu grozby wiasnej $mierci. Andrzejewski
natomiast unika obszernego prezentowania wlasnych przezy¢: zamiast wzruszajacego
dziennika czy petnego rad poradnika proponuje ,,zestaw idei i podstawe projektu polityki
nowotworowej” (s. 17). Mozna by powiedzie¢, ze doswiadczenia z czasu choroby traktuje
dos$¢ instrumentalnie, gdyz wspomina o nich tylko wtedy, gdy chce zilustrowa¢ jakas teze lub
podeprze¢ argument. Nie znaczy to, ze jego ksigzka jest nieudana lub niezgodna z ,,regutami
gatunku”. Samo pojecie patografii definiowane jest bowiem bardzo szeroko: jako opowies¢ o
stabosciach narratora/bohatera i jego — niekoniecznie zwycigskich — zmaganiach z danym
problemem (w tym np. z chorobg onkologiczna, alkoholizmem, przemoca domowa). Historie
opisane przeze mnie we wczesniejszych numerach ,.Naszego Zycia” wydaja sie po prostu
naleze¢ do innego subgatunku niz ,,pamietnik™ Andrzejewskiego.

Wspominatam juz kiedys, za Anne Hawkins, iz w literaturze przedmiotu wyrdznia si¢
cztery gldéwne rodzaje patografii: (1) dydaktyczne, (2) alternatywne, (3) gniewne i (4) eko-
patografie. Wczesniej recenzowane ksiazki to opowiesci dydaktyczne, stworzone w intencji
udzielenia wsparcia czytelnikom w procesie radzenia sobie z podobnymi dolegliwosciami i w
powracaniu do tzw. uwarunkowanego zdrowia. Przezycia narratorow/bohaterow takich
publikacji maja dostarcza¢ wskazoéwek, inspiracji i sugestii jak walczy¢ z chorobg. Historie te
petnig funkcje normalizujacg, niejawnie narzucajac czytelnikom przekonania dotyczace tego
jak powinno si¢ zdrowie¢. Typowe ,,porady” w patografiach dydaktycznych to namowy do
podjecia Sciste] wspotpracy z przedstawicielami stuzby zdrowia (zwlaszcza z tymi, ktérzy
zdobyli zaufanie pacjenta lub zostali wybrani przez niego sposrdd lekarzy napotkanych w
trakcie leczenia) i przekonywanie do wypracowania odpowiedniej postawy do wiasnej
choroby (tj. nastawienia bazujacego na nadziei, optymizmie, odkryciu wewnetrznej sily itp.).

Opowies¢ Andrzejewskiego wydaje si¢ natomiast naleze¢ do subgatunku patografii
gniewnych. Tego rodzaju narracje tworzone sg przez pacjentéw zlych, a nawet wsciektych na
instytucje stuzby zdrowia lub — jak w przypadku tego autora — na polityke panstwa w zakresie
zdrowia publicznego i, ogélnie, na kontekst spoteczny, w ktérym populacja chorych na
nowotwory jest marginalizowana lub ignorowana. Takie patografie nie doradzajg jak
przezywaé chorobeg, ale u$wiadamiajg istnienie powaznych utrudnien i barier, na jakie
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natrafiajg chorzy w instytucjach opieki zdrowotnej czy w codziennym zyciu. Czasem
zwracajg tez uwage na niesprawiedliwo$¢ spoteczna, jakiej doswiadczaja pacjenci. Anne
Hawkins pisala, ze gniewne patografie czgsto ukazuja chorego jednoczesnie jako beneficjenta
zaawansowanej medycyny i jako jej ofiare (tu: ,,przedmiot” zdehumanizowanych interwencji
lekarskich). Dostarczaja wiec czytelnikom ambiwalentnych odczué. Ogoélnie mdwiace, sg to
opowiesci do$¢ trudne w odbiorze, przedstawiaja bowiem chorobe nie jako
psychosomatyczne doswiadczenie jednostki (tu: jako dajaca sie¢ pokonaé¢ dolegliwos$¢ lub
wzbogacajace wewnetrznie przezycie), ale jako ,.klopot” ze zle funkcjonujacym systemem
spoteczno-polityczno-ekonomicznym. Po przeczytaniu takiej ksigzki pojedynczy czytelnicy
moga uznaé, ze jej lektura nie sprzyja nabyciu umiejetnosci skutecznego radzenia sobie w
sytuacji zachorowania i nie wnosi niczego wartosciowego do ich zycia. Przeciwnie, moga
sadzié, ze odbiera im nadzieje na sens czy doniosto$¢ indywidualnego wysitku w zderzeniu z
nieuleczalng choroba. Jak bowiem ,walczy¢” z calym systemem, lub chocby z regutami
panujacymi w danej instytucji?

Gniewne patografie nie koncentruja si¢ na przezyciach pojedynczego chorego, ale na
krytyce pewnego wycinka rzeczywistosci. I taki wilasnie powod upublicznienia swoich
rozwazan formuluje Andrzejewski: nie chce nikogo niczego nauczy¢, pragnie natomiast
naswietli¢ sytuacje chorych na raka i stworzy¢ podstawy nowej polityki nowotworowej. W
pewnym momencie snucia swoich wywodow, zrezygnowany stwierdza, iz nie rozumie
dlaczego problemy pacjentow nie doprowadzily jeszcze do pojawienia si¢ w Polsce ,.kultury
protestu”. Poniekad sam sobie na to pytanie odpowiada, przytaczajac wnioski z badan
socjologicznych. Polskie spoleczenstwo cechuje si¢ — jak wynika z deklaracji respondentow
wielu sondazy — bardzo niskim wskaznikiem zaufania spotecznego, ludzie niechetnie
podejmuja dziatania na rzecz marginalizowanych grup spotecznych, nie chca lub nie potrafia
wyrazaé solidarnosci z osobami z kulturowego lub spotecznego pogranicza, a ci, ktorzy maja
dostep do mediéw nie chca omawiac¢ problematyki onkologicznej, poniewaz trudno na niej
»zbudowaé polityczny kapital” (s. 171). Sami chorzy tez nie wykazuja wigkszego
zainteresowania zmiang swojej sytuacji — to znaczy pragng powroci¢ do zdrowia, ale nie
zalezy im na poprawie sytuacji wszystkich chorych. Narzekania w rodzinie i w grupie
znajomych czy komentarze na forach internetowych nie prowadza do zadnego znaczacego
aktywizmu. Pacjenci krytykowani sg wiec — choé¢ w sposob dos$¢ delikatny — za brak
inicjatywy, za brak grupowej tozsamosci (tu: poczucia przynaleznosci do ,,rozrzedzonej
wspolnoty pacjentdow”) 1 za polityczng bierno$¢é. Najbardziej jednak ,,obrywa si¢”
decydentom, ktorzy ignoruja istnienie stowarzyszen pacjenckich (co przejawia si¢ niechecia
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do wspotpracy z nimi), i ktérzy wolontariat na oddziatach (prowadzony np. przez Amazonki)
traktuja nie jak dodatkowy element w sieci (para)profesjonalnego wsparcia, ale jak gtowna
czy wrecz jedyng oferte pomocy w srodowisku szpitalnym (w ten sposob ograniczajac koszty
zatrudniania psychoonkologéw). Krytykowany jest zwlaszcza NFZ: za prowadzenie
antypacjenckiej polityki, polegajacej na kalkulowaniu i komodyfikowaniu zdrowia. ,,[T]o
ekonomia, to ostateczny rachunek zyskow i strat jest obecnie, niestety, podstawowym
wektorem funkcjonowania opieki zdrowotnej. Kolejni ministrowie (...) probuja te kwestie
»zagadacé«, zamiast da¢ polityczny impuls do realnych zmian™ (s. 128).

Osobiste watki — co jest typowe dla gniewnych patografii — Andrzejewski ograniczyt
do wyjasnienia, iz sam jest po leczeniu raka jadra oraz do ukazania pozycji, z ktorej dokonuje
krytyki systemu (tu: pozycji ,,uprzywilejowanego pacjenta”, tj. takiego, ktéry moze sobie
,»pozwoli¢ na chorowanie™). Jakby ze wstydem czy z zaklopotaniem Andrzejewski thumaczy,
iz w przeciwienstwie do wielu pacjentéw, z ktérymi zetknat si¢ w osrodkach onkologicznych,
nie musi martwi¢ si¢ ani o pienigdze na utrzymanie siebie i swojej rodziny, ani na przyklad o
organizowanie dojazdow do szpitala, czy o dostep do kompetentnych lekarzy itp. Zdaje si¢
odczuwacé z tego powodu pewien dyskomfort — by¢é moze to Swiadomos¢ wiasnej ,,lepszosci”
sprawita, ze zaangazowal si¢ w dzialalno$¢ na rzecz pacjentéw (tj. w wolontariat na
internetowym forum Dum Spiro-Spero) i w postulowanie zmiany catego spoleczenstwa,
odmawiajacego chorym rownych praw oraz lekcewazacego prognozy epidemiologiczne (tu:
rosngce wskazniki zachorowania na raka) i negujacego konieczno$é przygotowania si¢ do
chorowania (s. 86). ,,[L]udzie sa tak gleboko rozczarowani i jednoczesnie znuzeni obecnym
systemem polityczny, Ze nie oczekuja juz nawet zadnej zmiany. Ta bierno$¢, przynajmniej w
kwestii ochrony zdrowia, jest, niestety, fatwa do zaobserwowania. Polityczny potencjat
dostrzega si¢ dzisiaj, jesli w ogole, w innych kwestiach — przede wszystkim
$wiatopogladowych i ekonomicznych. A przeciez zdrowie i chorobe rowniez mozna opisaé w
kategoriach ekonomicznych, kulturowych, filozoficznych i politycznych™ (s. 175).

Wydaje si¢, ze motywacja autora ,,pami¢tnika” do podzielenia si¢ z czytelnikami
swoimi (gniewnymi) przemysleniami wyplywa takze z jego wiary we wspdlnote i wspdlne
dzialanie oraz wlasnie z przekonania si¢ osobiscie, iz choroba onkologiczna nie jest
zjawiskiem/doswiadczeniem stricte medycznym (tu: technicznym). Oczekiwanie od chorego,
7e ,,poswiect si¢” leczeniu, zawieszajac inne formy swojej zyciowej aktywnosci jest nierealne.
»Racjonalizacje choroby” (tj. zredukowanie jej .,,do problemu technologicznego, kwestii
wyboru odpowiednich form terapii”, oraz do opisania i wycenienia jej ,,w ramach rynkowych

procedur, a w koncu [wykluczenia] z biezacej polityki”, s. 55) uznaje wrecz za szkodliwa.
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,Bycie chorym na raka nie redukuje automatycznie sfery emocjonalnej do kwestii
wyboru i poddania si¢ najlepszej formie terapii” (s. 146). Osoby z rakiem, pisze
Andrzejewski, maja swoje zycie — choroba (czy leczenie) jest tylko jednym z jego elementdw;
i to wcale nie najwazniejszym. Jego zdaniem, sensem doswiadczenia choroby jest
funkcjonowanie we wspdlnocie 0s6b z podobnymi problemami zdrowotnymi, otrzymywanie i
udzielanie wsparcia, zdobywanie wgladu w procesy polityczne, wyrazanie niezgody na
dyskryminowanie chorych przez zdrowych (tzw. ,,normalséw”) itp.

Lukasz Andrzejewski — inaczej niz czynig to autorki analizowanych wczesniej
patografii — stwierdza, ze w powszechnej opinii rak jest choroba odbierajaca ludziom
wyjatkowos¢ 1 ze zdiagnozowanie go zazwyczaj oznacza, iz chorym niejako odmawia sie
prawa do stanowienia o sobie na dotychczasowych warunkach. Oczekuje sie od nich, by
skoncentrowali si¢ na leczeniu i na realizowaniu si¢ jedynie w roli pacjenta. W (blednym)
przekonaniu zdrowych ludzie, choroba zawiesza wszystkie spoleczne zobowigzania chorego,
a wrecz uniemozliwia mu petnienie jakichkolwiek funkeji publicznych. Takie opinie nie sg
wyrazem zrozumienia dla chorych, ale sklonnosci do wykluczania ich z zycia spolecznego, do
zamykania ich w swoistych ,,gettach”, tj. w szpitalach czy prywatnych domach. Dopiero
zachorowanie na raka zmienia punkt widzenia danego czlowieka na kwesti¢ praw,
obowiazkow czy ,,przywilejéw” wynikajacych z roli chorego. Wielu ludzi przekonuje sie
wowczas, ze zycie nie ogranicza si¢ do walki z choroba, tj. do poddawania si¢ kolejnym
interwencjom medycznym. Utrata pracy lub konieczno$¢ przejscia na urlop zdrowotny, a wiec
i obnizajacy sie standard zycia, oraz kurczace si¢ grono znajomych niepotrafigcych
podtrzymywaé kontaktow towarzyskich z chorym powoduja, ze ten znacznie bolesniej
przezywa swoja dolegliwos¢. ,,Rozwigzaniem” na problem opuszczenia, bezradnosci,
niepewnosci swojej sytuacji jest kontakt z innymi chorymi. Spoteczny aktywizm chorych
traktowany jest jednak w Polsce z podejrzliwoscia. Chorzy, w zdecydowanej wigkszosci, nie
chcg upublicznia¢ informacji o swoim stanie zdrowia — boja si¢ narazi¢ na krytyke lub
obmowg oraz izolacj¢ w Srodowisku. Jesli podejmuja aktywnos¢ spoleczng, to przybiera ona
posta¢ wlasnie wolontariatu pacjenckiego lub uczestniczenia w spotkaniach stowarzyszenia
dziatajacego na rzecz chorych po leczeniu raka.

Autor ,,pamigtnika” nie sugeruje jednak, by jakos$ radykalnie przemieni¢ te sytuacje —
nie zacheca bowiem pacjentow do wigkszej aktywnosci, nie podsuwa im zadnych
konkretnych propozycji, nie tworzy planoéw, ktore ci mogliby realizowa¢. Zdaje si¢ raczej
akceptowaé ich obecna kondycje spoleczng i docenia¢ to, co juz zostalo osiagniete (tu:

utworzone fora internetowe, zawigzane stowarzyszenia pacjenckie, przeprowadzona akcja
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,Policzmy sie”, emitowane od czasu do czasu w ogdlnopolskiej telewizji filmy o chorych na
raka, prowadzone kampanie edukacyjno-informacyjne itp.). Andrzejewski ostrze swojej
krytyki, jak pisatam, kieruje ku instytucjom publicznym i decydentom ds. zdrowia
publicznego. (Co ciekawe, medycyna i lekarze znalezli si¢ poza oskarzeniem.) Wydaje sie
jednak, ze autor, formutujac swoj cel, jaki chcialby osiagna¢ dzieki publikacji, ujal go zbyt
ogolnie, a raczej niefortunnie. Z jednej strony z moca podkresla, ze w polskiej polityce
zdrowotnej panuje kompletny chaos i ze konieczne jest opracowanie nowego programu
spoleczno-politycznego. Ale za najwazniejszy warunek rozwoju demokracji liberalnej — w
konteks$cie omawianych zagadnien — uznaje empatyczng akceptacje chorych onkologicznie
przez, stanowiacych wiekszos¢, ludzi zdrowych. Jak sam pisze w ostatnim akapicie ksiazki:
»cztery najwazniejsze elementy idei polityki nowotworowej [to] empatia, cierpliwosé,
emancypacja i nadzieja. Dopiero, gdy wszystkie razem »zagraja«, zrozumiemy, ze chorych i
zdrowych zdecydowanie wigcej taczy niz dzieli” (s. 191). Wydaje sie jednak, ze takie
fundamenty czgsciowo juz w Polsce zaistnialy, a poza tym po autorze porywajacym si¢ na
formutowanie zalozen (idei) ,,polityki nowotworowej” mozna by spodziewaé si¢ bardziej
ambitnych 1 poglebionych analiz. W jego wyobrazeniach o stanie idealnym zbyt mocno
pobrzmiewa psychologizm (cho¢ moze to tylko kwestia interpretacji). Andrzejewski za duzo,
moim zdaniem, pisze o emocjach pacjentow i wspdtodczuwaniu z chorymi. Nie neguje
znaczenia takich refleksji, ale w publikacji poswigconej krytyce kultury chcialabym
przeczytaé¢ na przyklad o ideach, na ktérych moze si¢ opiera¢ (nowy) polityczny aktywizm
pacjentow lub o procesach konstruowania znaczen raka w wyniku jawnych i niejawnych
zmagan réznych grup decydentéw. Musze w tym miejscu podkreslié, ze Andrzejewski
forsujac swoja wizje ,polityki empatii” przeciwstawia ja zjawisku ,.eskalowania
wspotczucia”. Uwaza, ze jego skutkiem czesto jest pojawienie si¢ u ludzi przekonanie, iz
wystarczy, ze wyraza swoje ubolewanie nad cudzym losem. ,,Wspotczucie jest postawa
bezpieczna, bo stanowi alibi dla braku realnych dziatan™ (s. 45).

W ksigzce Andrzejewskiego zabraklo mi szerszego ogladu sprawy, to znaczy
rozeznania w zakresie aktywnos$ci politycznej chorych 1 stowarzyszen pacjentow w
spoleczenstwach zaawansowanej demokracji (tj. rozeznania w zachodniej literaturze
przedmiotu). Zabraklo mi tez krytycznej refleksji nad ograniczaniem si¢ wielu chorych i
stowarzyszen pacjenckich do aktywnosci medialnej oraz analiz na temat spotecznej wartosci
rakowych gadzetow (np. rozowej wstazki, zoltej silikonowej bransoletki). Zabraklto mi tez
zwrocenia wigkszej uwagi na ple¢ jako czynnik warunkujacy (tu: ulatwiajacy i/lub
utrudniajacy) angazowanie si¢ w dziatania polityczne. (Ten i inne determinanty aktywizmu
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zostaly tu jedynie wymienione.) Autor ,,pami¢tnika” chce emancypowac pacjentow — ale
praktycznie bez ich politycznej mobilizacji. Jego zdaniem, wystarczy, by politycy zaczeli
sprawnie wykonywaé swoja prace (porzadkujac organizacyjny chaos i dofinansowujac
leczenie), oraz by zdrowe spoteczenstwo zaakceptowato obecno$é oséb onkologicznie
chorych w sferze publicznej. Nie zawsze jednak jasne jest co doktadnie rozumie przez dobro
pacjentow, ich spoteczny komfort i polityczne rozpoznanie. Sam za to prébuje reprezentowac
ich interesy (mimo ze zastrzega, iz nie mozna méwi¢ o homogenicznej grupie 0séb
onkologicznie chorych). ,,Najwazniejsza przyczyng powstania tej krotkiej ksigzki jest pilna
potrzeba zwrocenia uwagi na sprawy pacjentow w calej zlozonosci onkologicznego
mikrokosmosu. Przyjecie punktu widzenia pacjentow to podstawowy warunek ich skuteczne;
emancypacji. Emancypacja ta nie jest sprawag wylacznie dla specjalistow i zawodowych
politykéw, lecz wyzwaniem, przez ktorym wszyscy stoimy. I to kolejny powdd, dla ktorego
zdecydowatem si¢ zajaé tym tematem” (s. 6-7).

Po lekturze ksigzki u czytelnikow pojawi¢ si¢ moze wrazenie, iz Andrzejewski
oczekuje przede wszystkim, by pacjenci stali si¢ konsumentami usprawnionego systemu
ustug medycznych, beneficjentami rozwigzan opracowanych i wprowadzonych przez
politykdw, powszechnie podziwianymi bohaterami masowej wyobrazni. Wbrew pozorom, mi
tez — podobnie jak autorowi ,,pami¢tnika” — nie chodzi o to, aby na chorych przerzuci¢ caty
cigzar troski o siebie (w jej aspekcie ekonomicznym, spotecznym, politycznym, logistycznym
itp.). Uobecnienie pacjentow w sferze publicznej nie moze jednak polega¢ na zwiekszeniu ich
liczebnej ,,partycypacji”’, na ukazywaniu ich w programach rozrywkowych czy omawianiu
kwestii leczenia medycznego w programach publicystycznych itp. Zdobycie akceptacji dla
spotecznosci chorych ze strony dominujacej wiekszosci (ludzi zdrowych) nie moze by¢
autonomicznym celem. ,,Oswojenie” ludzi zdrowych z obecnoscig oséb przewlekle chorych w
srodowisku pracy, w mediach, w instytucjach kulturalnych itp. powinno sprzyjaé¢ zdobywaniu
»Kulturowej autoryzacji” dla programoéw dziatan formulowanych przez stowarzyszenia
pacjenckie — programdow stricte politycznych. Pacjenci nie tyle powinni doswiadczaé
akceptacji dla swojej ,,odmiennosci”, czy by¢ adresatami ,,gestow tolerancji 1 zyczliwosci”,
ale bra¢ aktywny udzial w formutowaniu celéw polityki zdrowotnej panstwa jako uczestnicy
gremioéw rzadowych i egzekwowac przestrzeganie ich realizacji.

I to chyba wiasnie dlatego, ze Andrzejewski wydaje si¢ tak niewiele oczekiwaé od
chorych (i dla chorych), jego dopiero co wydana ksigzka juz traci myszka. Niemniej nie
mozna zakwestionowac jej istotnosci. Swoja krytyczna recenzja wcale nie chce wzbudzié w

czytelnikach przekonania, ze tego ,,pami¢tnika” nie nalezy czyta¢ i o nim rozmawia¢. Wrecz
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przeciwnie, uwazam, ze to w zasadzie bardzo dobry poczatek do podjecia réznych debat na
temat spolecznej i politycznej odpowiedzialnosci oraz warunkéw, w jakich wyrastaja
stowarzyszenia pacjenckie i, ogolnie, w jakich funkcjonuje populacja chorych (nie mowiac o
dyskusji nad samg ksigzka). Moje zastrzezenia wynikaja jedynie z tego, iz brak
merytorycznej, poglebionej, wielostronnej refleksji nad zjawiskiem choroby i sytuacja
chorych w Polsce skutkuje staboscia ruchu pacjenckiego, jego inercja, a zwlaszcza brakiem
szans na skuteczne dziatanie.

To, co zastluguje na docenienie, to konsekwencja autora w promowaniu idei
upetlnomocnienia pacjentéw przez uczynienie ich styszalnymi. Taki ,,program polityczny” — z
bardzo dobrymi efektami — realizowala juz m.in. w latach 80. Audre Lorde. W swojej ksigzce
Andrzejewski wielokrotnie podkresla, ze konieczne jest ,,opracowanie” nowego stylu
moéwienia o raku, 1 ze zaangazowaé sie w to muszg sami pacjenci: tylko oni w petni rozumieja
to doswiadczenie. ,,W ksiegarniach literatury onkologicznej jest mndstwo. Sa poradniki,
wspomnienia lekarzy, pacjentéw 1 celebrytow, ksigzki specjalistyczne 1 prawie
specjalistyczne, sg wreszcie cudowne instrukcje z serii »jak zy¢ i chorowac«. Wigkszos$¢ z
tych publikacji tak naprawde bardziej niz pacjentom stuzy konserwacji stereotypow i
obiegowych opinii” (s. 17-18). Trudno stwierdzié, jak Andrzejewski ocenia rozrastajacy si¢ w
ostatnich latach gatunek patografii dydaktycznych (,literatury wzruszenia™), wydaje si¢
jednak, ze dla niego jest to jeden z przejawow postulowanej zmiany: ,,Dobrze styszalny glos
pacjentow to nie swiadectwo jakiego$ szczegdlnego »wspodlczucia«. Zupelnie nie o to chodzi.
To dowdd, ze jako spoteczenstwo nie godzimy si¢ na tyrani¢ zdrowia, na niemal

podswiadome pozycjonowanie pacjentow jako gorszych od zdrowej reszty” (178).





