Nr rejestracyjny: 2018/29/N/HS6/02321; Kierownik projektu: mgr Katarzyna Barbara Staby
POPULARNONAUKOWE STRESZCZENIE PROJEKTU BADAWCZEGO

Choroba nowotworowa zdolala wytworzy¢é wokot siebie swoista mitologie, podtrzymywang i
opowiadang na rézne sposoby w ramach rozmaitych praktyk spotecznych — medycyny, oddolnych dziatan
pomocowych, literatury czy mediow. Rak, cesarz wszystkich chordb, jak okresla to popularne studium,
stanowi nie tylko powazne wyzwanie na gruncie konkretnej biografii, ale réwniez dla najblizszego otoczenia
osoby chorujacej, jej lekarzy, az wreszcie — catego spoteczenstwa. W tym sensie rak jest zarowno intymnym
doswiadczeniem, jak i spotecznym wyzwaniem, na ktore powinna odpowiedzie¢ nie tylko medycyna wraz z
jej postepem w dziedzinie onkologii, ale rowniez my jako spoleczefstwo. Tak, jak lekarz uczy si¢ jak
postepowac z chorobg, tak cate spoteczefistwo powinni uczy¢ si¢ postepowania i rozumienia tych, ktorzy
choruja.

Choroba nowotworowa, pozostajac w skomplikowanych relacjach z czasem odmierzana jest przez rozne
momenty i punkty w czasie. Wtasciwie, mimo norm okreslonych na gruncie onkologii, nigdy nie mozna
mowi¢ o pelnym wyleczeniu. Takg wiasnie ambiwalentng grupa jest spofeczenstwo remisji, ktorego
doswiadczeniem interesuje si¢ niniejsze badanie. W Polsce obecnie zyje prawie 990 tysiecy osob z
rozpoznang w ciagu ostatnich 15 lat chorobg nowotworowa, w tej licznej grupie znajduja si¢ zar6wno osoby
bedace w trakcie leczenia, jak i te, ktore znajduja si¢ wtasnie w remisji choroby. Biorac pod uwage trendy
epidemiologiczne grupa ta bedzie si¢ stale powigkszala, co oznacza ggstniejaca zbiorowos$¢ o0sob
podejmujacych si¢ ponownej organizacji zycia po zaleczonej chorobie nowotworowej, roznicowanie si¢ ich
sytuacji, wyborow i w konsekwencji — towarzyszacych temu narracji. Aby umozliwi¢ wstepne rozpoznanie
tych narracji, autorka badan powotluje si¢ na rozréznienie wprowadzone przez Arthura Franka - narracja
restytucji i narracja poszukiwania. Ta pierwsza zbiezna jest z paradygmatem biomedycyny zgodnie z ktérym
mowienie 0 chorobie przypomina méwienie o naprawionym ciele, ktore po zaleczaniu wraca do normy, bez
zadnych refleksji na temat komplikacji czy kompleksowosci tego doswiadczenia. Narracja poszukiwania z
kolei staje si¢ mozliwoscig wypowiedzenia si¢ o swojej chorobie z perspektywy wiasnej biografii, nie tylko
celowosci medycyny jakim jest po prostu wyjscie z choroby.

Prezentowany projekt celuje w rozpoznanie sposobow narratywizowania doswiadczenia choroby i bycia
w remisji na przyktadzie dwoch stowarzyszen pacjenckich — ,,Amazonek” (kobiet po zaleczonym raku
piersi) oraz ,,Gladiatorow” (mezczyzn z do$wiadczeniem raka prostaty). Badania te beda miaty charakter
badan terenowych, polegajacych na pogtebionych wywiadach i obserwacji uczestniczacej. Stowarzyszenia te
prezentuja odmienne, pod wzgledem genderowym doswiadczenia, natomiast jednym z celéw
podejmowanego badania jest sprawdzenie, czy ma to wptyw na to, ktory z analitycznie dobranych na tym
etapie sposobow narracji staje si¢ w niej dominujacy i w jakim kontekscie. Wczesniejsze badania bowiem
dowodza, ze to, w jakich okolicznoéciach opowiadane jest do§wiadczenie choroby i zycia w remisji ma
znaczenie dla wyboru konkretnego typu narracji — inaczej relacjonuje si¢ histori¢ czy herstorie choroby w
indywidualnym wywiadzie, inaczej w ramach grupy czy w kontaktach z nowymi pacjentkami, gdzie pewne
trudne fakty byty ukrywane.

Oznacza to, ze spoteczenstwo remisji jest nie tylko ambiwalentne wzgledem swojego usytuowania w
ramach opozycji zdrowy/chory, ale roéwniez wobec oczekiwanych od nich postaw i narracji, ktore raczej
maja nie$¢ nadzieje na wyzdrowienie anizeli oddawaé petnig tego swoiscie liminalnego stanu.

Mozliwo$¢ przyjrzenia si¢ tym narracjom punktu widzenia dwoch réznych choréb — raka prostaty i raka
piersi oraz w wymierze¢ indywidualnym i grupowym dostarczy¢ moze bardzo cennego materialu w na temat
zycia po chorobie nowotworowej i za§wiadcza¢ o ztozonosci tego doswiadczenia.



