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»BLOGORAKI” — W POSZUKIWANIU NOWEGO JEZYKA CHOROBY

Susan Sontag w klasycznym juz eseju Choroba jako metafora (1978) pisa-
ta, ze dopoki nie dokona si¢ demistyfikacji choroby nowotworowej, bedzie ona
tabuizowana, osoby nig dotkniete obejmie spoteczna ekskluzja, sama za$ diagnoza
zabrzmi jak wyrok'. Nie byly to czysto teoretyczne rozwazania, gdyz autorka,
piszac ten tekst, sama byta chora — walczyta wowczas z rakiem piersi. I chociaz
esej stanowil przeglad dyskursow kulturowych na temat raka i gruZzlicy, to jed-
noczesnie byt osobistym glosem pacjentki skierowanym przeciwko infantylizacji
chorego. Wigcej nawet, byt buntem przeciwko powszechnemu woéwczas mysleniu,
ze choroba jest pewnego rodzaju kara, ktora cierpigcy sprowadzil na siebie nie-
odpowiednim, niemoralnym zyciem®.

Od publikacji eseju mingto ponad czterdziesci lat (w Polsce — pigtnascie),
o chorobie nowotworowej mowi si¢ w mediach coraz wigcej, a pewne tabu z nig
zwigzane zostaly przezwyci¢zone. Umierajacych na raka nie postrzega si¢ juz
jako ,zyciowych nieudacznikéw™. Raczej budzg oni wspolczucie, prowokuja
gesty wsparcia, aczkolwiek czgsto pozornego. Pomimo to rak pozostaje jedng
z najbardziej zmitologizowanych chorob, a osoby nim dotknig¢te nierzadko spo-
tyka swoiste ,,odcztowieczenie” — w chorym przestaje si¢ widzie¢ osobg, spotecz-
nie funkcjonuje juz tylko jako pacjent’. Jednym z przejawow tego zjawiska jest
medykalizacja jezyka choroby, ktory czesto jest niezrozumiaty dla pacjentow’.

W latach siedemdziesigtych Philippe Ariés zwrocit uwagg na zjawisko $mier-
ci odwrdconej®. Podobnie dzi$§ $mier¢ jest wypierana, chowana za parawan. Wia-
ze si¢ z tym nie tylko rosngca wstydliwo§¢ umierania, ale takze chorowania,
szczegolnie kiedy choroba i jej leczenie trwajg tak dlugo i majg tak brutalny

' S. Sontag, Choroba jako metafora, w: tejze, Choroba jako metafora, AIDS i jego metafory, przet.
J. Anders, Warszawa 1999, s. 10-11.

2 Por. tamze, s. 62-75.

3 Tamze, s. 38.

* Podobne zjawisko dotyczy innych chorujgcych przewlekle.

> W 2007 r. Fundacja Pomocy Dzieciom z Chorobg Nowotworowg opublikowata ksigzke 4bc
potrzeb dziecka chorego. Mielismy raka..., napisany przez dzieci po przebytej chorobie nowotworo-
wej poradnik skierowany do rodzicéw, personelu medycznego, rowiesnikow i wolontariuszy. Prosza
w nim, takze lekarzy, o traktowanie partnerskie, bezposrednie rozmowy.

¢ P. Ariés, Smierc¢ odwrécona, w: S. Cichowicz, J.M. Godzimirski, Antropologia smierci. Mysl fran-
cuska, Warszawa 1993, s. 227-284.
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przebieg jak nowotwor. Chorobe wyklucza si¢ z zycia, a w konsekwencji oso-
by chore czgsto spotyka spoleczne odrzucenie. Wynika to z jednej strony z le-
ku przed samg choroba (i niewiedzy, czy np. mozna si¢ nig zarazi¢), z drugiej
za§ — z pewnej nieumiejetnosci towarzyszenia komu$§ w sytuacji cierpienia
i odchodzenia.

,Demistyfikacja” choroby nowotworowej stanowila i — bez watpienia — bg-
dzie jeszcze stanowi¢ dlugotrwaly proces. Wazng organizacjg w Polsce, ze wzgle-
du na dziatalno$¢ przetamujaca stereotypy zwigzane z chorobg nowotworowa, jest
Fundacja ,,Rak’n’Roll. Wygraj zycie”, zatozona przez Magdalen¢ Prokopowicz
jesienig 2009 r. Na stronie internetowej Fundacji’” mozemy przeczytaé, ze do jej
celow nalezg m.in. zmiana postrzegania choroby w $wiadomosci spolecznej, mo-
tywacja chorych do pozytywnego myslenia, a takze otoczenie szczegodlng opieka
ciezarnych kobiet dotknigtych chorobg nowotworowa®. Oprocz dziatalno$ci po-
dobnej do poczynan innych fundacji, tj. udzielania porad medycznych i psycho-
onkologicznych, pomocy osobom chorym w organizacji zbiorek pieni¢znych itp.,
Fundacja koncentruje si¢ na aktywizacji osob dotknietych nowotworem’.

Istotng rol¢ w przetamywaniu stereotypoéw zwigzanych z chorobg nowotwo-
rowa odgrywaja media. To wlasnie one ksztaltuja dzi§ sposob méwienia o raku.
Pojawiajg si¢ coraz odwazniejsze kampanie spoleczne — zarowno dotyczace pro-
filaktyki nowotworow (np. Nie pakuj si¢ do trumny, zrob cytologig organizacji
Mam Haka na Raka czy cykliczna akcja Fundacji ,,Rosa” Rak to sie leczy), jak
1 zawierajgce prosbe o przekazanie 1% podatku na cele statutowe fundacji (Zbie-
ramy na cycki, nowe fryzury i dragi ,,Rak’n’Roll. Wygraj zycie”). Pomagaja one
oswoi¢ tematyke nowotworow, mowi¢ o raku jakim$ nowym, bardziej bezpo-
srednim jezykiem, blizszym zyciu, a nie $mierci.

Obok mediow tradycyjnych niezwykle wazng przestrzenig dyskusji o choro-
bach nowotworowych jest dzi§ Internet. O tym, Ze istnieje ogromna potrzeba
oswojenia tematu raka, $wiadczy rosngca popularnos¢ blogdéw pisanych przez
osoby dotknie;te chorobq onkologiczng, tzw. blogorakoéw. Internetowe dzienniki
z czasébw choroby m.in. Anny Gimlewicz (Andzia i jej nieborak — zy¢é tu i te-
raz'), Pauli Pruskiej (Paula i Pan Smieciuch") czy Joanny Salygi (Do czego
przyda sie chustka?'?) zyskaly wielu stalych czytelnikow, sg popularne nie tylko
wérod 1nnych chorujgcych. Wokot nich wytworzyly si¢ swoiste, wirtualne grupy
wsparcia, co wskazuje na pewna sprzeczno$¢ zachowan spolecznych w zderzeniu
z osobami chorymi.

Blogi 0s6b chorych sa niezwykle wazne takze z innego powodu. Jerzy Stuhr,
ktory niedawno leczyt si¢ z powodu nowotworu przetyku, udzielat wywiadow
jeszcze w trakcie chemioterapii'®. Podkreslat wowczas, ze to niezwykle istotne,

7 www.raknroll.pl

8 Che¢ przekonywania o tym, ze rak i cigza nie wykluczajg sie, wynika z historii Magdaleny
Prokopowicz, ktdra w ciazy przeszta obustronng mastektomi¢ i cykl chemioterapii. W wywiadach
podkreslata, ze miata trudnosci ze znalezieniem lekarza, ktéry by si¢ podjat jej leczenia bez ko-
nieczno$ci przerywania ciazy.

® Warto przywota¢ choéby jeden z ostatnich projektow sztafety rowerowej na Zwrotnik Raka
(w mys$l hasta ,,wyrolluj raka”).

19 andzia-i-nieborak.blog.onet.pl

1 paulapruska.blogspot.com

12 chustka.blogspot.com

3 M.in. ,, Postanowitem wrécié”. Jerzy Stuhr dla ,, Newsweeka ", http://kultura.newsweek.pl/-postano-
wilem-wrocic---jerzy-stuhr-dla--newsweeka-,90219,1,1.html
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zeby mowic otwarcie o raku w czasie terazniejszym; ze wiele 0osob publicznych
przyznalo si¢ do przebytej choroby nowotworowej, jednak nikt wczesniej nie
opowiadal o tym publicznie w trakcie leczenia. Wspominal, Ze inni pacjenci
z oddzialu onkologicznego zwracali mu uwagg na to, ze obok $wiadectw wy-
zdrowien brakuje $wiadectw walki. ,,Blogoraki” wypekniaja t¢ luke — opowiadajg
o doswiadczaniu choroby w trakcie jej trwania.

Jak zauwaza Honorata Marcinéw w komentarzu do raportu Instytutu Moni-
torowania Mediow Kody na niesmiertelnos¢. Media spolecznosciowe w dyskusji
o raku, to wlasnie blogerzy nadaja ton tej internetowej debacie'*. Pomimo ze ich
wpisy stanowig zaledwie 15% wszystkich internetowych publikacji na temat
raka'’, uznaje si¢ ten glos za najwazniejszy, mamy bowiem do czynienia z naj-
bardziej autentycznym $wiadectwem walki o zycie. Ponadto, prowadzone syste-
matycznie, gromadza stalych czytelnikow, a w komentarzach niejednokrotnie
toczg si¢ zywe dyskusje na temat mozliwosci leczenia, wlasciwej diety czy tez
$wiadomego odchodzenia. Natalia Hatalska'®, piszagc o Joannie Satydze, pod-
kreslata, Ze ,,pisanie bloga, kiedy walczy si¢ o zycie, jest najbardziej dobitnym
sposobem na zycie. I to w kazdym wymiarze. Dostownym i w przeno$ni”"’.

Joanna Satyga zyskala popularno$¢ dzieki wspomnianemu blogowi Do cze-
go przyda si¢ chustka?, ktory byt jej internetowym dziennikiem o ,,codziennosci
z rakiem w tle”. Powstal wiosng 2010 r., kiedy Joanna Salyga zachorowata na
nowotwor. Miata wowczas trzydziesci cztery lata, zdiagnozowano u niej ,,nisko-
dojrzaty rak zotadka™® z licznymi przerzutami'. Z informacji dostepnych na
blogu Joanny wynika, Zze choroba byla zaawansowana, a jej rokowania nie naj-
lepsze®. W swojej success story, opublikowanej w czasie remisji choroby na
stronie Fundacji ,,Rak’n’Roll. Wygraj zycie”, wspominata, ze w chwili diagnozy
ustyszata od lekarza, ze prawdopodobnie chemioterapia nie zatrzyma choroby i ze
ma przed sobg mniej wigcej pot roku zycia®'. Joanna Satyga z chorobg przezyla
dwa i pot roku, zmarta w pazdzierniku 2012 r. Przez ten czas pisata prawie co-
dziennie, zamilkla tylko na ostatnich dziesi¢¢ dni.

Jej dziennik choroby, cho¢ byt publiczny, powstal — co zaznaczata na swoim
blogu — z mysla przede wszystkim o synku (Janek w chwili postawienia diagno-
zy mial pig¢ lat). Stal si¢ popularny w polskiej blogosferze, zgromadzit wielu
czytelnikow (w lutym 2013 r., juz po Smierci autorki, przekroczyt dziesi¢¢ milio-
noéw odston??), a Joanne¢ Satyge wspierali zaréwno inni chorujacy onkologicznie
i ich bliscy, jak i osoby, ktore nie miaty wczesniej kontaktu z nowotworami.
Tomasz Tomczyk®™ w swoim podsumowaniu roku 2012 w polskiej blogosferze

14 H. Marcinéw, Rola mediéw spolecznosciowych w profilaktyce i wsparciu chorych onkologicz-
nie. Raport IMM, http://biuro.mediacontact.pl/imm/cb9c34242dedafcfa023f487c0a2{9d9/

15 Pozostate to wpisy fundacji i dyskusje na forach internetowych.

16 Specjalistka od komunikacji w mediach spoleczno$ciowych.

'7 http://hatalska.com/2012/10/3 1/tribute-to-chustka-rzecz-o-blogach-ktorych-nie-ma/

'8 http://raknroll.pl/success-story/joanna-salyga/2075

!9 Petna historia choroby Joanny Satygi jest dostepna na jej blogu w zaktadce Biografia raka i blo-
ga chustka.

20 http://chustka.blogspot.com/p/biografia-raka-i-bloga-chustka.html

2! http://raknroll.pl/success-story/joanna-salyga/2075

22 http://chustka.blogspot.com/2013/02/953 . html

2 Bloger, w Internecie znany jako Kominek.
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pisat o Chustce, Ze ,,jej wptywu na czytelnikow czy zaslug dla calej blogosfery
nie mozna ani kwestionowac, ani tez mierzy¢ zadng miara. Ale jeszcze bardziej
niestosowne byloby o niej zapomnie¢™?*.

Joanna Satyga dzigki popularno$ci swojego blogu stata si¢ obecna w trakcie
trwania choroby takze w mediach tradycyjnych: udzielala wywiadow, byla bo-
haterkg prasowych i radiowych reportazy®. W ostatnich miesigcach jej zycia na-
grano takze materiat do filmu dokumentalnego Joanna w rezyserii Anety Kopacz,
ktorego premiera odbyla si¢ juz po $mierci Joanny. Mdéwila ona bardzo otwar-
cie o roéznych aspektach zwigzanych z chorowaniem i leczeniem, m.in. o Zyciu
bez zotadka czy wychowywaniu matego dziecka, kiedy — by¢ moze — trzeba
przygotowaé je na swoje odejscie (czy mu o tym powiedzie¢, jak mu o tym po-
wiedzie¢, dlaczego). Waznym tematem, ktory poruszyta Joanna Satyga, byt tak-
ze seks w chorobie nowotworowej. Nie tylko przekonywata, ze intymno$¢ ludzi
chorych na raka istnieje, ale tez Zze niewiele rozni si¢ od intymnosci oséb zdro-
wych. Takie odczarowanie chorego i jego ciala jest, bez watpienia, niezwykle
istotne dla procesu ,,demistyfikacji” raka. W wywiadzie przeprowadzonym przez
Ann¢ Wactawik-Orpik w TokFM mowita: ,,Tu jest tylko wiecej bardziej drama-
tycznych zwrotow akcji, na ktore trzeba zwroci¢ uwage, bo dobrze by byto, aby
podczas bliskich kontaktéw nie wyrwa¢ wenflonu czy nie rozerwaé blizny’?°.

Chustka oddata innym intymno$¢ chorowania. Tym samym udato jej si¢
otworzy¢ spoleczng debat¢ na temat Zycia i postrzegania osob chorych na raka.
Zaréwno na swoim blogu, jak i w rozmowach z dziennikarzami podkreslata, ze
przeszkadza jej brak akceptacji dla innosci — niezdrowe zainteresowanie, ktore
budzi, kiedy wychodzi z domu bez peruki. Inno$ci, ktéra dzisiaj jest jej udzia-
tem, ale moze dotkna¢ kazdego ,,normalnego”, ,,zwyczajnego” czlowieka. Popular-
no$¢ Joanny Salygi pokazuje, Ze istnieje nie tylko potrzeba wytworzenia nowego
jezyka o chorobie nowotworowej, ale takze potrzeba mowienia o niej w ogole.

Aneta Kopacz, rezyserka filmu dokumentalnego Joanna, na spotkaniu po
premierowym pokazie w maju 2013 r., mowita, ze Joanna Satyga prowadzita ze
soba gre — udawata, ze nie jest chora, cho¢ byla §wiadoma ograniczen, jakie
na nig naklada choroba. Jednak nie chciala by¢ przyporzadkowana do $wiata
pacjentdw, chciata zy¢ — o czym takze pisata na blogu — najbardziej ,,normalnie”,
jak tylko bylo to mozliwe. Dlatego, poza pisaniem o samym doswiadczeniu
zwigzanym z nowotworem, duzo uwagi na swoim blogu po$wigcata celebrowa-
niu codzienno$ci: opisywala wspolny obiad z dzieckiem i Niemezem?’, spacer
po lesie czy wycieczke do przyjaciét na Mazury. W chwili, kiedy walczy si¢
0 zycie, najwazniejsze staja si¢ dotad nieistotne szczegoty. W rozmowie z Aling
Mrowinska, w ktorej opowiadata o wychowaniu syna, podkreslata, ze to wiasnie
codzienne, ,,powolne” zycie jest najwazniejsze:

2 http://www.kominek.in/2013/01/najbardziej-wplywowi-blogerzy-polski-w-2012-r/

2 M.in. reportaz Trzeba walczyé H. Bogoryi-Zakrzewskiej dla programu 1 Polskiego Radia;
I. Filc-Redlinska, Male orkiestry codziennej pomocy, ,,Uwazam Rze” 2012, nr 2 (49), s. 34-35;
., Przychodzi taki moment, ze chce sig¢ przezy¢ orgazm zycia”. O seksie w chorobie nowotworowej,
rozmowa A. Wactawik-Orpik w cyklu Rozmowy o pomaganiu TokFM; Zeby Janek kochat zycie,
rozmowa A. Mrowinskiej, ,,Wysokie Obcasy” z 29.09.2013.

% Przychodzi taki moment, ze chce si¢ przezyé¢ orgazm zycia™...

%7 Tak na blogu nazywata swojego partnera, z ktérym w sierpniu 2011 r. wzigla $lub.
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Bardzo staram si¢ mu pokaza¢, jak fajna jest codzienno$¢. Razem rozwieszamy pranie, Janek
najpierw otwiera pralke, nurkuje gtowa do $rodka, z mozotem podaje mi mokre ubrania, podciaga-
my sznurki. Razem zamiatamy, ogladamy, jakie $mieci nazbieraly si¢ na podlodze. Zawsze gdzies
znajdziemy pajaka, ktorego zabita kocica, przyniosta nam w prezencie i utozyla na brzegu dywanu
($miech)*.

Lektura blogu Joanny Satygi daje pewien paradoksalny obraz choroby nowo-
tworowej — Chustka pisata o szczgsciu tam, gdzie spodziewamy si¢ tylko bolu.
Nie zaprzeczata cierpieniu, jednak starala si¢ na nim nie koncentrowac, lecz
W pewien sposob je przekroczy¢. Blogerka wielokrotnie podkreslata, ze choroba
nowotworowa i §wiadomos¢ braku czasu poglebity jej relacje z bliskimi, scemen-
towaly rodzing. Pisala, Ze umieranie tez mozna celebrowac¢”. W obrebie choroby,
cierpienia i odchodzenia starala si¢ stworzy¢ jezyk bardzo bliski zyciu. Mysle,
ze tym sposobem zdobyla czytelnikow, a sama stala si¢ osoba, ktora daje site
innym. Wiosng 2013 r. w wydawnictwie Znak ukazato si¢ ksigzkowe wydanie
blogu, a o pewnym jego sukcesie $wiadczy to, ze jest dostepne nawet w super-
marketach. Jednoczes$nie pokazuje to ogromng potrzebe uwzglednienia zjawiska
choroby i odchodzenia we wspotczesnej kulturze.

Kiedy w pazdzierniku 2012 r. Joanna Satyga zmarla, jej maz, informujac na
jej blogu czytelnikow o jej $mierci, zapytal, czy przydata im si¢ Chustka. W od-
powiedziach pisano o tym, jak swojg aktywng postawa wobec choroby i nie-
zwykle $wiadomym odchodzeniem oswajata innych z rakiem czy $miercig. Jak
uczyla celebrowania zycia, pokory wobec $mierci, doceniania czasu, jak pogle-
biata relacje matek z dzie¢mi. Nazywano ja ,,Joanng od zycia” i ,,Joanng od
umierania”.

Susan Sontag pisata, ze cierpienia, jakie towarzyszy chorobie nowotworo-
wej, nie da si¢c poddaé¢ ,romantycznej obrobce”. Rak brutalnie u$wiadamia, ze
ciato jest tylko ciatem, a bezradno$¢ medycyny czyni ten proces jeszcze trud-
niejszym’'. O cierpieniu Joanna Salyga na sze$¢ tygodni przed $miercig na blo-
gu pisata:

Nie mam nic do napisania konstruktywnego.
Jestem wcieleniem cierpienia i bezradnosci.
Taka walka o zycie to pomytka medycyny.

Po $mierci Chustki na portalach informacyjnych pojawity si¢ liczne infor-
macje o tym, ze ,,JJoanna Satyga przegrata walke z rakiem” badz ,,Joann¢ Satyge
pokonat rak”. Jednak do Chustki to nie pasuje. Wida¢ wyraznie, ze metafora
przegranej wojny jest stworzona przez osoby zdrowe. Kiedy Magdalena Proko-
powicz zatozyta Fundacj¢ ,,Rak’n’Roll. Wygraj zycie”, w wywiadzie dla porta-
lu ,,jestem.pl” moéwita, ze w drugim cztonie nazwy fundacji nie chodzi o osoby,
ktére po chorobie zyja pigédziesigt lat i umierajg na co$ innego, ale ze wygrac
zycie w walce z rakiem mozna kazdego dnia, ktory czlowiek chory wykorzysta

% Zeby Janek kochat zycie.

% http://chustka.blogspot.com/2010/06/71-swieto.html

3% Q. Sontag, Choroba..., s. 38.

3! Z inicjatywy Piotra Satygi, meza Joanny, i jej przyjaciot powstata Fundacja ,,Chustka”, ktorej
celem jest zabezpieczenie przeciwbolowe wszystkich chorych, a w szczegdlnosci chorych onko-
logicznie.
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dla siebie. ,,Mozna to zycie wygra¢, zyjac miesigc, bo mozna si¢ cieszy¢ z tego
miesigca; ze mozna umiera¢ po ludzku, czyli w ramach tego wszystkiego wygrac

zycie, ktore pozostato™?.

“CANCERLOGS” — SEEKING A NEW LANGUAGE OF DISEASE

Summary

“Cancerlogs” are an important phenomenon in contemporary culture as they play
a significant role in the process of cancer “demystification” and breaking the taboo as-
sociated with the life of people affected by the disease. At the same time they reveal that
there is a great need to create a new language of the disease — a language closer to life, not
to death. Joanna Satyga’s blog — What will be the use of a headscarf? —became very popular
on the Internet, and its author has also become the subject of reports in traditional media.
I use it to demonstrate in the article how ill bloggers contribute to shaping contemporary
discourse on the disease, both on the Internet and in the traditional media.

Trans. [zabela Slusarek

32 http://www.jestem.pl/video/fundacja-raknroll-wygraj-zycie 639/



