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CZYJEGO GEOSU
BRAKUJE W DEBACIE
O ZDROWIU?

Pacjenci zyjacy z chorobami na co dzien sg ekspertami
swojego stanu i ich gtos musi wybrzmiec. Chodzi nie
tylko o leczenie, lecz takze o codzienne wyzwania,

z ktérymi musza sie mierzyc.
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czym kojarzy nam si¢ hasto ,debata o zdro-

wiu”? Z dyskusja w tawach sejmowych?
Ludzmi w bialych kitlach siedzacymi przy dlugim
stole? Specjalistyczng konferencjg z udziatem zastu-
zonych specjalistow z grona lekarskiego i ministe-
rialnego? A moze to wcale nie wszystko, co powinno
przychodzi¢ nam do gtowy.

Wyobrazmy sobie, ze wérdd powaznych opinii na te-
mat ustaw i metod leczenia przebija si¢ nieoczekiwanie
taki glos: ,,Nie moéwie innym, ze jestem chory. Sytuacja
jest taka, ze odbior spoleczny ludzi, ktorzy sa chorzy,
jest niekorzystny. W pierwszym momencie jest wspot-
czucie, ale pozniej chetnie si¢ odsuwajg od 0sdb, ktore
sa w jaki$ sposob uposledzone. Choroba stanowi upo-
$ledzenie - po co z takim zdechlakiem sie zadawac?”.
To nie jest glos ani polityka ani lekarki. To glos 65-let-
niego Zbyszka, czlowieka, ktdry przez wiekszo$¢
swojego zycia zmagal sie z cukrzycg typu pierwsze-
go. To glos podobny do wielu opinii, ktére wyrazano
podczas badan towarzyszacych tworzeniu aplikacji
Pacjenci Pacjentom, i nie jest to $wiadectwo osamot-
nione w swoim akcentowaniu wykluczenia czy nie-
zrozumienia. Czy we wspdlczesnej debacie o zdrowiu
znajdzie si¢ miejsce na wypowiedz Zbyszka?

Trzy wymiary choroby

Wierzymy, Ze perspektywa pacjentow i pacjentek
nakre$la nowa perspektywe, nieobecna w dotychcza-
sowych rozmowach o polityce zdrowia, programach
wsparcia czy procedurach medycznych. Zeby lepiej
zrozumie¢ ten trojglos, przyblizymy zalozenie, kto-
re jest wyjatkowo bliskie zaréwno antropologii me-
dycznej, jak i psychologii zdrowia. To klasyczna triada
wymiaréw choroby stworzona przez antropologow
i psychiatréw: Arthura Kleinmana, Leona Eisenber-
ga i Byrona Gooda. Cho¢ po polsku te trzy terminy
oznaczaja chorobe, definicje disease, sickness i illness
roznig sie miedzy sobg.

Disease ma wymiar biomedyczny. Choroba jest
opisywana za pomoca jezyka medycznego. Ujmuje
i opisuje wszelkie zmiany w ciele (i umysle), ustana-
wiajgc tym samym standardy i limity dla biomedycz-
nych norm znaczenia choroby. W ten sposob jest
konstruowana wspolczesna wiedza biomedyczna.
Sickness jest spotecznym wymiarem choroby. Repre-
zentuje to, jak spolecznie czy kulturowo postrzega sie
chorobe, jakie postawy przyjmuje spoteczenstwo w sto-

sunku do osoby chorej lub konkretnego schorzenia.
Illness jest wymiarem, ktory reprezentuje pierwszo-
osobowg relacje z chorobg. To czesto osobiste reflek-
sje, uczucia, a takze wiedza ucielesniona, wynikajaca
z do$wiadczania choroby. Problematyczna w zakwa-
lifikowaniu okazuje si¢ perspektywa drugoosobowa
- najczesciej reprezentowana przez osoby towarzy-
szace w chorobie lub sojusznicze. Chociaz Kleinman,
Eisenberg i Good przypisuja t¢ perspektywe bardziej
do sfery sickness, o tyle wspotczesne badania jako$cio-
we utozsamiajg ja bardziej z perspektywa illness.

W obecnych debatach o zdrowiu najcze$ciej
uwzglednia sie perspektywe disease i sickness. De-
baty te majg swoje przelozenie na réznego rodzaju
ramy prawne i tendencje spoleczne. I to w te ramy
ma wpasowac sie pejzaz codziennego zycia z choroba.
Tymczasem rama jest zbyt mala, chropowata i krzy-
wa. Kolorowe krance ptdtna tego pejzazu wystaja
poza ramy, strzepig sie. Wzrok twdrcow porzadku
prawnego i spofecznego nie siega tak daleko ani nie
obejmuje perspektywy pacjentéw. A sami pacjenci nie
majg narzedzi do tego, by da¢ zna¢ twércom o swoim
polozeniu.

Podazajac za mysla dr Joyce Lee, trzeba powie-
dzie¢, ze osoby chorujace sg wykluczane z ,kultury
opieki zdrowotnej”, poniewaz w jej zalozeniu nie mo-
g3 one tworzy¢, pomagac ani wytwarza¢ wiedzy w tym
obszarze: ,,Zeby przej$¢ do przysztoéci, musimy prze-

zwyciezy¢ obecng kulture opieki zdrowotnej, ktéra
twierdzi, ze tylko lekarze s3 ekspertami, a nie pacjenci.
I ze tylko pewni dyplomowani specjalisci moga two-
rzy¢ to, co uwazajg za zdrowie, gdzie kultura opieki
zdrowotnej wspiera jednotorowy system wytwarzania
zdrowia: od lekarzy do pacjentow”.

Choroba przewlekta
niczym bieda

Cho¢ powyzszy cytat moze si¢ wydawaé pewnym
uproszczeniem, znajdujemy jego odzwierciedlenie
w szerokiej literaturze dotyczacej zycia i potrzeb osob
z do$wiadczeniem choroby i niepelnosprawnosci.
Pagcjenci, zyjac z chorobami przewleklymi, sa grupa
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narazong na rozne formy wykluczenia spotecznego
(jak widoczne w wypowiedzi Zbyszka dystansowanie
sie, stereotypizacja, uniewaznienie gtosu lub jego zna-
czenia, segregacja). Badania przeprowadzone wéréd
ksztalcgcego sie personelu medycznego przez Dubin
i zespdl w 2017 roku wskazujg na stygmatyzacje osob
chorych takze w tych $rodowiskach. W badaniu sto-
sunkowo niewiele 0sob studiujacych kierunki medycz-
ne - maksymalnie do 26 proc. odpowiedzi - wskazy-
walo mozliwo$¢ bycia szczesliwg osobg w przypad-
ku posiadania réznych form niepetnosprawnosci
(choroby przewlekle uzyskiwaly podobny wskaznik
co np. bieda). Wyniki te sklonily do stwierdzenia
przez zespot badawczy, ze choroba wcigz jest postrze-
gana jako kara za swoje czyny.

Z raportu AMICUS Fundacja Luszczycy i LZS do-
tyczacego sytuacji osob w Polsce zyjacych z przewle-
ktymi chorobami skory (atopowym zapaleniem sko-
ry, tuszczycg itp.) wynika, ze 68 proc. respondentow

Antropologia medyczna nie jest tylko
nurtem nauki. To takze nauka stosowana,
dialog, szukanie i budowanie praktycznych
rozwigzan realnych wyzwan i problemow.
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unika kontaktéw z innymi osobami w obawie przed
odrzuceniem i stygmatyzacja. Kolejne 56 proc. bada-
nych twierdzi, ze ich choroba brzydzi lub wzbudza
dyskomfort u najblizszych.

Jeste$Smy w trakcie znaczgcych zmian w obszarze
opieki zdrowotnej - jednak czeéciej dotyczg formy
praktyk (e-wizyty, teleporady) niz zmian w sposo-
bie myslenia o pacjentach i pacjentkach oraz ich roli
w systemie czy o chorobie jako majacej takze wymiar
spoleczno-psychologiczny. Postugujac sie przykladem
z przywolanego juz raportu: wedtug szacunkéw okoto
44 proc. 0so6b zyjacych z chorobg przewlekty skory
potrzebuje pomocy psychologicznej, jednak wiekszos¢
(blisko 80 proc.) nigdy nie zostata poinformowana
o mozliwosci takiego wsparcia.

Antropologia medyczna
i psychologia zdrowia

Antropologia medyczna i psychologia zdrowia pozwa-
laja lepiej przyjrzec si¢ codziennosci osob chorujacych.
Umozliwiaja zobaczenie kogo$ wiecej niz petenta,
obywatela czy organizm z chorobg - pozwalaja doj-
rze¢ czlowieka, w calym gaszczu uwiklan w nielatwe

okolicznosci, bez uproszczonych statystyk. Mozemy
dzieki temu poznaé mysli i uczucia towarzyszace da-
nej osobie na poszczegdlnych etapach bycia z chorobg
(nie tylko na czas pobytu w szpitalu). Podejscia te po-
zwalajg uslysze¢ ,wiedze codzienng” oraz konkretne
potrzeby réznych programéw wsparcia i opieki. Wy-
daje sie to szczegolnie wazne, kiedy wiemy, ze choroba
w tej czy innej formie bedzie towarzyszy¢ wiekszosci
z nas. Antropologia medyczna, a takze rézne nurty
projektowania (szczegélnie projektowanie partycy-
pacyjne, zorientowane na czltowieka, user experien-
ce) staraja sie zrownywac z sobg wszystkie te bardzo
istotne glosy: ten grona lekarskiego, ten reprezentu-
jacy programy panstwowe i polityke, a wreszcie - glos
pacjentow i pacjentek. Co szczegélnie wazne, antro-
pologia medyczna pozwala nam nie tylko ustysze¢ te
opinie i zebra¢ je w dialog, lecz takze budowa¢ sku-
teczne rozwigzania.

Wydaje sie, ze podejécia te pozwalajg na uzupelnie-
nie obecnego systemu, w ktérym chociaz o stawianiu
pacjenta w centrum mowi sie duzo, jednak gléwnie
w kontekscie organizmu wymagajacego uwagi i zop-
tymalizowania. Ale nawet i w tym wymiarze podej-
$cie antropologii medycznej i psychologii zdrowia
moze przynie$¢ znaczacg poprawe. Dla przykladu:
o ile w Polsce podejscie intersekcjonalnosci dopie-
ro wkracza do debat naukowych, o tyle jest ono juz
aplikowane na $wiecie takze w sektorach zdrowot-
nych i ma sie tam catkiem dobrze (m.in. w Kana-
dzie). W podejsciu intersekcjonalnym chodzi o to,
ze przygladamy sie réwniez zapleczu kulturowemu
i spotecznemu pacjentéw i pacjentek, co pozwala nie
tylko na lepsze dostosowanie programow, lecz takze
optymalizacje samych metod leczenia (do$¢ szero-
kim echem odbilo si¢ juz to, jak jednorodne potrafia
by¢ grupy w badaniach nowych lekéw). Bo oprocz
tego, ze kto$ zyje z chorobg przewlekla - moze by¢
dodatkowo rodzicem, osobg z niepelnosprawnoscia,
naleze¢ do grupy mniejszosci jezykowej i pochodzi¢
z rodziny wykluczonej komunikacyjnie i technolo-
gicznie - i te czynniki bedg miec znaczenie i wplywac
na wszelkie procedury, ktdre zamierzamy stworzy¢.
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Badania wskazujg, ze niektdre z tych czynnikow - czy
raczej kategorii, w ktorych ta osoba si¢ miesci - moga
mie¢ wigksze znaczenie dla jakoéci zycia 0sob chorych
niz sam fakt zycia z chorobg. Antropologia medycz-
na i projektowanie zorientowane na ludzi pozwalajg
nam takze na dokladne $ledzenie fragmentéw zycia,
na ktdre faktycznie wptywa choroba, a ktore bardziej
sg zalezne od tego, czy dana osoba nalezy do grupy
marginalizowanej, czy uprzywilejowane;.

Projektowanie wtgczajgce
pacjentéw i pacjentki

W Fundacji Ludzie i Medycyna wierzymy, ze w sy-
tuacji, w ktérej odbiorcy i odbiorczynie programéw
sa tak zréznicowani, nie sposéb jest stworzy¢ cze-
gokolwiek bez wchodzenia w dialog. Naszymi dzia-
taniami staramy si¢ uzupetnia¢ luke w polskiej rze-
czywisto$ci opieki zdrowotnej i koncentrowa¢ sie
na spoteczno-emocjonalnym wymiarze chorowania
i zdrowienia. Aktywnie stuchamy, rozmawiamy i za-
praszamy do wspotdecydowania osoby, dla ktorych
pracujemy. Dzigki temu widzimy, jak bardzo rozne
podejscia ludzie majg do swojej choroby, do istnie-
jacych form wsparcia i jak rézne wynikaja z tego wy-
zwania, ktorymi nikt sie nie zaopiekowal.
Przygotowalismy wiele projektéw wspomagaja-
cych codzienne zycie 0sob z chorobami przewlekly-
mi: kartki na zte okolicznosci, darmowa aplikacje Pa-
cjenci Pacjentom, wspottworzong z osobami zyjacymi

z chorobami, stuzaca udzielaniu sobie wzajemnego
wsparcia, mape krytycznego myslenia pozwalajaca
odnalez¢ sie w gaszczu (dez)informacji czy Oswoic
chorobe - projekt skierowany do rodzicéw dzieci
z chorobami przewleklymi. Prowadzimy takze wlasne
badania, by lepiej zrozumie¢ osoby, na rzecz ktérych
pracujemy, i ich rzeczywisto$¢. Dzielimy si¢ naszg wie-
dzg i inspiracjami z obszaru antropologii medycznej,
prowadzac zajecia z projektowania na Uniwersytecie
SWPS. Przez dzialania badawczo-rozwojowe pomaga-
my organizacjom zainteresowanym zdrowiem i cho-
rowaniem lepiej przyjrze¢ sie oczekiwaniom odbior-
cow ich akgji (m.in. Krétka instrukcja. O menopauzie
dla portalu HelloZdrowie). Wreszcie staramy sie takze
reprezentowac glosy 0sob z grup mniejszosciowych,
ktore sg szczegdlnie stabo styszalne w Polsce.

Jak opowiadata kiedy$ nasza kolezanka z fundacji,
ktora dolaczyta do projektu przez wdrozenie metody
projektowania partycypacyjnego, nigdy wczesniej nie
wyobrazala sobie ona, ze jako pacjentka moze cos two-
rzy¢, budowa¢ i zmieniaé, by pomagac innym i sobie.
Jest to dla nas indywidualne $wiadectwo tego, ze me-
tody, ktore stosujemy juz na poziomie struktur fun-
dacji - przynoszg realng zmiane. Dla nas antropologia
medyczna nie jest tylko nurtem nauki. To takze nauka
stosowana, dialog, szukanie i budowanie praktycznych
rozwigzan realnych wyzwan i probleméw. To szansa
na zmiang i uczestnictwo w dynamicznie przebudo-
wujacej sie rzeczywisto$ci. Wierzymy, ze dzieki temu
skomplikowany pejzaz zycia z chorobg przewlekla zo-
stanie ujrzany w catoéci. m
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Chcesz wiedzie¢
wiecej?

www.ludzieimedycyna.pl
www.pacjencipacjentom.pl
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